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Indledning & Resumeé

Denne evalueringsrapport er udarbejdet af Barn, Unge & Sorgs (BU&S) forskningscenter i
sommeren 2015 og indeholder viden om effekten af og tilfredsheden med interventioner i
afdelingerne i Kgbenhavn, Aarhus og Odense. | Bgrn, Unge & Sorg tilbydes gruppeforlgb og
individuelle samtaler til bgrn og unge op til og med 27 ar, hvis forzeldre eller sgskende er
alvorligt syge eller dgde.

[ denne evaluering er anvendt validerede skalaer til effektmaling. Der er i alle 3 malgrupper
foretaget 3 malinger: én ved opstart af intervention, én ved afslutning af intervention og én ved
12 maneder efter forlgbets afslutning. Derudover har Bgrn, Unge & Sorg suppleret
effektmalingen med en tilfredshedsundersggelse blandt de 3 malgrupper.

Evalueringen af tilbud til efterladte unge (16-27 ar):

Behandlingen af de 16-27-arige, som har mistet foraeldre, har vi evalueret kontinuerligt siden
20071.1lighed med tidligere evalueringer, viser ogsa denne, at effekten af interventionen er stor.
[ gruppen males effekten efter sivel HGRC (sorgskala) som efter SCL-90 (generel trivselsskala).
Pa alle faktorer ses en hgjsignifikant forbedring. Bide umiddelbart efter interventionen og efter
12 maneder og bade nar det geelder sorgsymptomer og generelle trivselssymptomer. P3 trods af
de unges belastning ved forlgbets start, scorer et dr senere pa niveau med en gennemsnitlig ung
i Danmark. Tilfredsheden i gruppen af 16-27 drige er seerdeles hgj. Mere end 9 ud af 10 svarer, at
de har det bedre eller meget bedre efter forlgbet.

Evalueringen af tilbud til pargrende unge (16-27 ar):

[ denne rapport kan vi for fgrste gang praesentere resultaterne for de 16-27 arige, som lever med
alvorligt fysisk syge forzeldre. Evalueringen, der er baseret pa malinger efter SCL-90 (generel
trivselsskala) viser, at de unge er belastede ved opstart af forlgbet. 68% har haft fraveersdage i
forbindelse med uddannelse eller job indenfor den seneste maned og vurderer, at deres
praestationsniveau er faldende. Hver tredje oplever, at ansvaret for den syge foraelder er for
stort. Malt pa den generelle trivselsskala far de unge det bedre i lgbet af interventionen, men
bedringen er ikke statistisk signifikant. 8 ud af 10 af de 16-27 arige pargrende, vurderer dog
selv, at de i hgj grad eller i meget hgj grad fik hjzelp til at handtere livet med en syg forzelder.

Evalueringen af tilbud til efterladte bgrn (2-9 ar):

Efterladte bgrn under 10 ar udggr den yngste malgruppe i Bgrn, Unge & Sorg. Evalueringen
maler effekten af interventionen ved den validerede PEDS-skala, der méler adfserdsproblemer
og PTSD-symptomer. Evalueringer viser, at der sker en bedring pa alle faktorer. I forhold til
effekten pa udad reagerende adfzerd er bedringen statistisk signifikant. Evalueringen viser
derudover en meget hgj tilfredshed med forlgbet, idet alle forzeldre har veeret meget tilfredse.
75% af foraeldrene vurderer, at deres barns udbytte har vaeret stort eller meget stort og at
barnet har faet det bedre eller meget bedre siden forlgbets start.

Vi havde forventet ogsa at kunne prasentere resultater for de 10-15 arige. En lav svarprocent
blandt teenagerne bevirker desvaerre, at vi ikke har tilstraekkeligt med data til at kunne foretage
en analyse af effekt.

1 Se en samlet liste over tidligere evalueringer og andre publikationer her:
http://www.bornungesorg.dk/om-boern-unge-og-sorg/udgivelser/
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Metode

Evalueringen af forlgbene i BU&S foretages fortlgbende/prospektivt ved, at brugerne (klienter
som gennemgdr et behandlingsforlgb i BU&S) bliver bedt om at udfylde i alt tre spgrgeskemaer
bestdende af bade kvantitative og kvalitative spgrgsmal. Malinger foretages pa tre tidspunkter:
Umiddelbart fgr interventionsstart, kort efter afslutning pa et forlgb samt 12 maneder efter, at
forlgbet er afsluttet. Brugerne opfordres til at deltage i evalueringen, men dette har hidtil veeret
frivilligt. For at ggre evalueringens resultater helt repraesentative og dermed give et fuldt billede
af interventionernes effekt, planleegges det at ggre det obligatorisk at udfylde spgrgeskemaerne,
og integrere dette i hvert individuelle behandlingsforlgb. P4 den made kan resultaterne fra det
forste spgrgeskema ogsa bruges af psykologgruppen som stgtte i visitationen.

Med det anvendte evalueringsdesign undersgger vi pa relevante parametre, hvordan det gar
med brugerne over tid. Det sker ud fra viden om arsagssammenhaenge, som beskrevet i
forandringsteorier for malgrupperne. Vores antagelser om sammenhange forsteerkes af
brugernes egen vurdering af i hvor hgj grad, de har haft gavn af interventionen.

Vi anvender validerede skalaer til alle vores malgrupper. Det gar vi for med stgrre sikkerhed at
kunne male pa den gnskede effekt. Samtidig anvender vi de samme validerede trivselsskalaer for
samme aldersgruppe for bade efterladte og pargrende for at kunne undersgge malgruppens
trivsel og udvikling, hvis de gar fra at veere pargrende til efterladte, mens de er indskreveti et
forlgb i BU&S. Vi har samlet de anvendte skalaer og den tekniske dokumentation i bilag 1 til
denne rapport.

Spgrgeskemaer udsendes af forskningscentret og besvares elektronisk af brugerne (og/eller
deres foreeldre nar der er tale om bgrn). Databearbejdningen er sket i SPSS. I den statistiske
bearbejdning bruges en paired-samples T Test, hvor respondenternes gennemsnitlige scores pa
f.eks. en sorgskala fgr og efter behandlingen sammenlignes. Herefter testes der for, om den
@ndring der er forekommet, er statistisk signifikant. Hvis eendringen er statistisk signifikant
betyder det, at 2endringen statistisk set ikke kan veere fremkommet ved en tilfeeldighed. Man kan
sige, at den gennemsnitlige sendring er reel i den malte gruppe af respondenter. At en zendring
er statistisk signifikant siger derimod ikke i sig selv noget om, hvorvidt den er klinisk relevant.
Dette er et langt mere komplekst spgrgsmal, iszer pa et felt som bgrn/unge
pargrende/efterladte, hvor forskningen og interventionsstudierne endnu er fa.

Evalueringsundersggelserne er godkendt af Datatilsynet. Alle deltagerne er anonyme ved
offentligggrelse af evalueringens resultater. I det omfang citaters indhold kan identificere en
person, bliver disse ikke offentliggjort.
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Efterladte born 2-9 ar

Resumé af resultaterne

Bgrn, som mister forzeldre, bliver i Bgrn, Unge & Sorg tilbudt et gruppeforlgb ledet af
psykologer, individuelle psykologsamtaler, eller ofte en kombination af disse
interventionsformer. Bgrn under seks ar tilbydes altid individuelle psykologsamtaler med deres
forzelder/anden primaer omsorgsperson.

Skema 1 besvares umiddelbart fgr opstarten af et forlgb, skema 2 besvares ved forlgbets
afslutning, og det sidste skema 3 udfyldes 12 maneder efter forlgbets afslutning. I evalueringen
af denne malgruppe er det den efterlevende foraelder (eller en anden primar omsorgsperson)
der besvarer spgrgeskemaerne.

Interventionen males bl.a. vha. den validerede skala Pediatric Emotional Distress Scale (PEDS),
der maler adfzerdsproblemer og PTSD-symptomer pa tre faktorer:
Tilbagetrukkethed/bekymring, eengstelighed, udad reagerende adfzerd. [ lgbet af interventionen
sker der en bedring pa alle disse tre faktorer, dog er det kun i forhold til effekten pa udad
reagerende adfeerd, at bedringen er statistisk signifikant.

Evalueringen viser desuden en meget hgij tilfredshed med forlgbet, idet alle forzeldre svarer, at
de 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ har veeret tilfredse. 75% vurderer, at deres barns udbytte af
forlgbet har vearet 'Stort’ eller 'Meget stort’. Endelig vurderer ogsa 75%, at deres barn har faet
det 'Meget bedre’ eller 'Bedre’ i forhold til da barnet startede i Bgrn, Unge & Sorg.

Succesmalene for malgruppen efterladte bgrn 2-9 ar er (jf. bilag 2):

Tilfredshed:
Mindst 75 % af alle brugerne skal 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ svare, at de alt i alt har vaeret
tilfreds med forlpbet i Bgrn, Unge & Sorg.

- Succesmadlet er ndet idet 100 % svarer, at de alt i alt har veeret tilfreds med forlgbet.

Umiddelbar effekt:

Pd mindst tre ud af fire preedefinerede nggleindikatorer (se oversigt i bilag 2), skal der ske en

gennemsnitlig og signifikant forbedring fra opstart til afslutning af interventionen.
-> Succesmadlet er kun 25 % ndet med det nuveerende antal respondenter. Der sker en
gennemsnitlig bedring pa alle fire nggleindikatorer, men bedringen er p.t. kun statistisk
signifikant pa én af disse indikatorer.

Langsigtet effekt:
Pd mindst tre ud af fire preedefinerede nggleindikatorer (se oversigt i bilag 2), skal der ske en

gennemsnitlig og signifikant forbedring fra opstart til et dr efter den afsluttede intervention
- Kan ikke vurderes pa nuvaerende tidspunkt da for fa respondenter endnu har udfyldt
evalueringsskema 12 maneder efter afsluttet intervention.
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Introduktion

Bgrn, som mister deres foraldre, bliver, alt afhaengig af deres situation og dens
komplikationsgrad, tilbudt et gruppeforlgb ledet af psykologer, individuelle psykologsamtaler,
eller en kombination af disse to interventionsformer. En gruppe for bgrn i BU&S bestar af otte
bgrn. Gruppen mgdes ti gange af 1% times varighed med 14 dages mellemrum. Gruppemgderne
er tematiserede og fglger en kronologi, hvor man starter fgrste gang med at tale om den
eventuelt forudgdende sygdom, senere dgdsfaldet og begravelsen og afslutningsvist om den
forandrede familie, gode minder og fremtiden.

I de individuelle samtaler kan der tales om mere personlige oplevelser i forbindelse med
dgdsfaldet, som kan vaere sveere at tale om for barnet, og som kan vzere sveere at lytte til for de
andre gruppemedlemmer. Nar bgrnene er under seks ar, tilbydes de og deres forealdre altid
individuelle samtaler.

Bgrnene i den yngste gruppe kan begynde at arbejde disciplineret, nar de er begyndt i skole.
Tegninger fylder meget i terapien for de yngste bgrn i aldersgruppen, som ikke endnu har sa
mange ord til at beskrive deres sorg. Udover at arbejde med hvad der er sket i fortiden i relation
til foreelderens dgd, giver psykologerne ogsa bgrnene strategier i forholdt til at handle i
hverdagen, f.eks. hvad de kan ggre i skolen, nar de bliver kede af det.

De deltagende barn

[ malgruppen 2-9 ar er det foraelderen eller en anden primaer omsorgsperson, der besvarer
spgrgeskemaet. [ alt har 39 (ud af 51) besvaret skema 1, som de modtager fgr opstart af et
forlgb. Det giver en svarprocent ved inklusion pa 76,5 %. 20 af disse har pa nuveerende
tidspunkt udfyldt skemaet efter afsluttet forlgb, mens kun 9 p.t. har udfyldt det sidste skema 12
maneder derefter. Besvarelserne fra skema 1 og skema 2 udggr datagrundlaget i dette afsnit.

Respondenterne i denne malgruppe fordeler sig saledes:

B@rn 2-9 ar
Karakteristik ved gruppestart

5-7 ar: 16
Ald
er 8-9 ar: 23
Pige: 22
K
on Dreng: 17
Hvem har barnet mistet Mor: 14
Far: 25

N=39

Bgrnene har oftest mistet deres foreelder til sygdom (72 %). Ulykker (23%) og selvmord
(5 %) udger de resterende dgdsarsager. Ser man alene pa feedrene, star ulykker dog for 36 % af
dgdsfaldene, mens ingen af mgdrene i denne population dgde pga. en ulykke.

For de fleste af bgrnenes vedkommende (85 %) var foreeldrene gift eller samlevende far
dgdsfaldet. Kun 15 % boede ikke sammen/var skilt.
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Pediatric Emotional Distress Scale (PEDS)

For de yngste bgrn anvendes den validerede skala Pediatric Emotional Distress Scale (PEDS),
der er lavet til at skulle besvares af den primeere omsorgsperson, hvilket oftest er den
tilbagevaerende foraelder (i bilag 1 er beskrevet, hvilke spgrgsmal skalaen og dens faktorer
bestar af).

PEDS skalaen er ikke en decideret sorgskala, da vi ikke har fundet en sddan der er egnet til bgrn
under ti ar. | stedet maler denne skala adfeerdsproblemer og PTSD-symptomer. Da skalaen
saledes ikke deekker alle de aspekter, som vi finder vigtige at undersgge ved bgrn, der mister en
forzelder, har BU&S’ forskningscenter med udgangspunkt i vores forandringsteori pa omradet
udviklet 12 spgrgsmal, som supplerer PEDS-skalaen. Resultaterne pa disse spgrgsmal formidles
i slutningen af dette afsnit.

PEDS bestar af tre faktorer og en samlet score. De tre faktorer er:
o Bekymret/tilbagetrukket
o /Angstelig
o Udad reagerende adfaerd

Resultatet fra farmalingen (t1) og eftermalingen (t2) pa tre faktorer ses i diagrammet nedenfor.
For at ggre sammenligning mulig, ses kun pa de respondenter (N=20) der har besvaret
spgrgeskemaerne bade fgr og efter interventionen.

mtl mt2
12,00 +
10,60 11,00
10,00
8,00
6,00
4,00
2,00
0,00
PEDS PEDS PEDS
Bekymret/tilbagetrukket Zngstelig Udadreagerende

Pediatric Emotional Distress Scale (PEDS) faktorer. For og efter interventionen (N=20)

Den totale PEDS score (de tre faktorer sammenlagt) kan ligge pa 17 ved minimal belastning og
68 ved maksimal belastning. Som de ses i diagrammet ovenfor sker der en lille bedring, dvs. fald
i belastningsgrad, pa alle faktorer; bekymring/tilbagetrukkethed, @ngstelighed og udad
reagerende adfzerd. Det resulterer tilsvarende i en bedring i den samlede PEDS score, der falder
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fra 31,5 pa inklusionstidspunktet til et gennemsnit pa 27,6 efter interventionen. Bedringen er
dog kun statistisk signifikant pa faktoren vedr. udad reagerende adfzerd (p<0,05).

BU&S’ spargsmal
BU&S har udviklet en raekke supplerende effektspgrgsmal /udsagn, som skal veere med til at
belyse de yngste bgrns udbytte af interventionen.

Hvert spgrgsmal /udsagn beskriver en bestemt adfeerd. Foraelderen bliver bedt om, for hvert
udsagn, at seette det kryds som bedst beskriver, hvor ofte barnet har udvist hver enkelt adfeerd i
den seneste maned (svarmuligheder: 1=Naesten aldrig, 2=nogle gange, 3=ofte, 4=meget ofte).

8 af disse udsagn (markeret med * fgr udsagnet herunder) sammenteelles til en samlet score, der
indgar som et succesmal for interventionen.

Diagrammet herunder viser udviklingen fra fgrmalingen (t1) til eftermalingen (t2) pa alle 12
udsagn. Bemaerk at skalaen pa det sidste udsagn er “omvendt”, dvs. at en hgjere t2 score er
udtryk for en bedring.

mil mt2
0 1 2 3 4

*Giver udtryk for uretfeerdighed over at have
mistet ham/hende

*@nsker hejlydt at veere sammen med
ham/hende

*Vred over hans/hendes dod

*Jaloux pa mennesker, som ikke har mistet
nogen

*Foler sig utryg i institution eller skolen

*Har modbvilje mod at komme i daginstitution
eller skole

*Fpler sig utryg sammen med andre bgrn, siden
han/hun dede

*Har konflikter med forzaelder eller andre voksne
derhjemme

Traekker sig i hgjere grad fra feellesskabet med de
andre bgrn end tidligere

Kan lege ubekymret og er fantasifuld i samme
omfang som fgr (omvendt skala)

BUS spergsmal. Fer og efter interventionen (N=20)
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Som det fremgar af diagrammet sker der en bedring pa de fleste af disse udsagn. Dog stiger den
gennemsnitlige score for "fgler sig utryg sammen med andre bgrn” lidt. | sammenhaeng hermed
ser vi en lille stigning hvad angar udsagnet "trakker sig i hgjere grad fra feellesskabet med de
andre bgrn end tidligere”. Det er kun bedringen i forhold til udsagnet "gnsker hgjlydt at veere
sammen med ham/hende [den dgde forzelder]” der er statistisk signifikant (p<0,005).

Som neaevnt udger de 8 fgrste udsagn tilsammen et af succesmaélene for gruppen (se bilag 2 vedr.
alle succesmalene i BU&S evalueringer). Den gennemsnitlige belastningsgrad - udregnet ved at
laegge scores for disse 8 udsagn sammen - falder fra 13,80 fgr interventionen til 12,05 efter
interventionen (N=20). Dette fald er ikke statistisk signifikant med det nuvaerende antal
respondenter.

P.t. har kun 9 svaret pa skema 3, som udfyldes et ar efter interventionens afslutning. De
forelgbige resultater hvad angar effekt pa laengere sigt, viser et yderligere lille fald i
belastningsgrad et ar efter interventionen.

Selvvurderet effekt og tilfredshed

[ skemaet der udfyldes efter interventionens afslutning stilles en raekke spgrgsmal vedr.
tilfredshed med tilbuddet og den oplevede effekt. Fgrst spgrges foraeldrene, om de fglte sig
inddraget i et passende omfang i forlgbet. Det var tilfaeldet for langt de fleste, idet kun 1 person
falte sig for lidt inddraget.

20 1 18
18 -
16 -
14 -
12 -
10

i 0

O N B O 0
1

Ja, i passende Nej, for lidt Nej, for meget Ved ikke
omfang

Har forlgbet i Barn, Unge & Sorg involveret dig som foralder, eller andre vigtige voksne, i et
passende omfang? (N=20)

3 ud af 4 svarer, at deres barn har det 'bedre’ eller ‘'meget bedre’ i dag (dvs. kort tid efter
interventionen), i forhold til da han/hun startede i Bgrn, Unge & Sorg. Ingen vurderer at barnet
har faet det 'darligere’ eller ‘'meget darligere’, mens 5 (25 %) vurderer at barnet har det
'ueendret’.
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o
|
\o

0 0 0

Meget bedre  Bedre Ueaendret Darligere Meget Ved ikke
darligere

Hvordan har dit barn det i dag, i forhold til da han/hun startede i Barn, Unge & Sorg? (N=20)

O = N W B Uy N 0 W
1

Nogle af foraeldrene uddyber deres svar:

Det har vaeret super godt for hende at mgde andre bgrn som ogsd har mistet. Hun har folt
en samhgrighed tror jeg ;-)

Hun er mindre aggressiv, mere udadvendt og snakker mere
om sine fplelser omkring sin far.

Det var vigtigt for hende at mgde andre bgrn, som havde oplevet det samme.

Stadig mange indsovningsproblemer. Men greaeder ikke laengere voldsomt
over sin far hver dag.

Syntes han virker til at vaere, hvor han kan vere, efter knap 8 mdneder.

Vagner ikke sd tit op om natten og er ked af det.

Forzldrene til de bgrn, hvor interventionen omfattede et forlgb i en gruppe bliver bedt om at
svare pa, om de tror, det hjalp barnet at mgde andre bgrn i samme situation. Langt de fleste
(85 %) vurderer, at det 'i meget hgj grad’ eller ’i hgj grad’ har hjulpet barnet.
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O B N W AR U WD

8
] 3
) 2

T T T

I meget hgj | hgj grad I nogen grad Iringe grad | meget ringe
grad grad

Tror du, at det hjalp dit barn at mgde andre bgrn i samme situation? (N=13)

Set i tilbageblik svarer 3 ud af 4 forzeldre, at barnets udbytte af at deltage i forlgbet har veeret
‘stort’ eller ‘'meget stort’. Af de resterende svarer 3 foraeldre (15 %) at udbyttet har veeret
'middel’, mens én foraelder vurderer at udbyttet har vearet 'lille’.

10 +

9
6

6 -

4 3

2 . 1 1

0 | | . 0 I

Meget stort Stort Middel Lille Meget lille  Ved ikke
Var dit barns udbytte af at deltage i forlebet i Barn, Unge &Sorg (N=20)

Endelig bedes foraldrene svare pa, om de alt i alt har vaeret tilfredse med forlgbet i Bgrn, Unge &
Sorg. Hertil svarer alle 20 forzeldre, som har udfyldt skema 2, at de har vaeret tilfredse 'i meget
hgj grad’ (60 %) eller 'i hgj grad’ (40 %).
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14
12
10

o N OB O

12
8
0 0 0
T T T T 1
I meget hgj | hgj grad Inogengrad Iringegrad | megetringe
grad grad

Har du/l alt i alt veeret tilfredse med forlgbet i Barn, Unge & Sorg? (N=20)

Til slut i spgrgeskemaet far foraeldrene mulighed for med egne ord at beskrive, hvordan de
oplever, deres barn har det nu, i forhold til da de startede forlgbet i Barn, Unge & Sorg. Nogle af
svarene er gengivet nedenfor.

Peter var meget begraenset af angst, da han startede og nu er hans angst naermest ikke-
eksisterende eller i det mindste pd niveau med et barn, der ikke har oplevet et sadant tab.

Hun er glad for kontakten med de ligestillede bgrn i gruppen - at andre har det som hun.

Hun har det meget bedre og er langsomt ved at komme ovenpd igen. Angstanfaldene er
naesten vak og utrygheden ved det usikre er blevet nemmere at hdndtere. Hun har veeret
meget glad for samtalerne og det har hjulpet at fa sat ord pa alle folelserne.

Hans angst er stort set uendret. Den opstdr ndr han skal i seng og i lgbet af natten og hvis
han skal hen i den anden ende af lejligheden alene om aftenen. Det er stadig et stort
problem at han ikke tgr sove alene.

Jeg er SA glad for mine bgrn har vaeret "under vingerne" allerede inden deres far dgde. Jeg
har vaeret super glad for radgivningen jeg fik i telefonen. Hvilket gjorde, at nogle vigtige
ting blev gjort og besluttet som ikke kan gores om. Bl.a. ndede bgrnene ind til deres far om
formiddagen og han fik pd et papir peget sig frem til nogle meget vigtige satninger. Inden
han om eftermiddagen, aften, natten fdr endnu flere hjerneblgdninger som sd 16 dage
efter gor, at han dgr.

Meget bedre. Har fdet mere styr pd sorgen. Det fylder ikke sd meget mere. Vi taler stadig
meget om far og han savner stadig men graeder ikke voldsomt konstant mere.

Mit barn har fdet en del redskaber til at tackle de svaere perioder. Hun er mere glad og har
fdet en indre ro. Hun er ikke bange for at snakke om sin far.

Sorgen er jo ikke vaek og den forsvinder aldrig. Men jeg tror der er lgsnet op hos hende og
hun har fundet nogle vaerktgjer og ikke faler sig s ensom. Jeg tror hun har falt sig meget
alene, ""unormal”" i skolen...

Efter forlgbet er han stoppet med at vagne om aftenen og vare ked af det. Det har hjulpet
ham meget, at han fandt ud af, at han ikke var den eneste i hans situation.
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Pd det seneste har han iszer om aftenen veeret ked af det. Han har visse tvangsmaessige
tanker, og virker bekymret. Det hjaelper rigtig meget for ham at tale om det, og han giver
udtryk for at han foler vi har glemt hans far. Han er rigtig god til at give udtryk for sine
tanker, og jeg tror at forlgbet hos jer har givet ham de redskaber
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Efterladte unge 16-27 ar

Resumé af resultaterne

Nar unge i alderen 16-27 henvender sig til Barn, Unge & Sorg, fordi deres mor eller far er dgd,
kan de blive visiteret til forskellige interventioner, hvis de har udviklet - eller er i risiko for at
udvikle - kompliceret sorg. Langt overvejende far de forskellige gruppeterapeutiske tilbud.

Denne evalueringsrapport supplerer rapporten fra 2014, og viser fortsat, at der sker en stor og
positiv udvikling med malgruppen i lgbet af terapien. De unge efterladte besvarer sorgskalaen
Hogan Grief Reaction Checklist (HGRC) samt den generelle trivselsskala Symptom Checklist
(SCL-90). Skema 1 besvares umiddelbart fgr opstarten af et forlgb, skema 2 besvares ved
forlgbets afslutning, og det sidste skema 3 udfyldes 12 maneder efter forlgbets afslutning.

HGRC bestar af 5 faktorer, der maler udvikling i forhold til: Fortvivlelse, Paniske tilbgjeligheder,
Bebrejdelser og vrede, Distancering og Desorganisering (se bilag 1 for uddybning). Pa alle
faktorer ses en forbedring der statistisk set er hgjsignifikant, bade lige efter interventionen, og
12 maneder efter afslutningen. Det samme positive billede ggr sig geeldende for symptomerne
der males med SCL-90. Her falder den gennemsnitlige belastnings-score signifikant fra fgr
interventionen til 12 maneder efter. Pa trods af at veere belastet fgr opstart, scorer deltagerne et
ar efter interventionen pa niveau med en gennemsnitlig dansk person i samme aldersgruppe.

92,9 % svarer da ogsa efter forlgbet, at de har det 'Bedre’ eller 'Meget bedre’ end da de startede i
Bgrn, Unge & Sorg. 92,2 % har veeret tilfredse med forlgbet 'l hgj grad’ eller 'I meget hgj grad’.

Succesmalene for malgruppen efterladte unge 16-27 ar er (jf. bilag 2):

Tilfredshed:
Mindst 75 % af alle brugerne skal 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ svare, at de alt i alt har vaeret
tilfreds med forlgbet i Barn, Unge & Sorg.
- Succesmalet er naet, idet 92,2 % svarer, at de 'I meget hgj grad’ eller 'i hgj grad’ har
veret tilfredse med forlgbet.

Umiddelbar effekt:
Pd mindst tre ud af fire praedefinerede nggleindikatorer (se oversigt i bilag 2), skal der ske en
gennemsnitlig og signifikant bedring fra opstart til afslutning af interventionen.
-> Succesmalet er ndet, idet der sker en statistisk signifikant bedring pa alle fire
preaedefinerede nggleindikatorer, fra opstart til afslutning af interventionen.

Langsigtet effekt:
Pd mindst tre ud af fire preedefinerede nggleindikatorer (se oversigt i bilag 2), skal der ske en

gennemsnitlig og signifikant forbedring fra opstart til et dr efter den afsluttede intervention
- Succesmalet er naet, idet der sker en statistisk signifikant bedring pa alle fire
pradefinerede nggleindikatorer, fra opstart til et ar efter den afsluttende intervention.
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Introduktion

Bgrn, Unge & Sorgs interventioner til unge efterladte er blevet evalueret siden 2007 med flotte
resultater. I 2012 besluttede forskningscentret at laegge sig op af international forskning og male
decideret pa sorg ved hjzlp af en sorgskala og ikke depression, som tidligere havde vaeret den
gaengse made at evaluere sorginterventioner pa. Resultaterne blev praesenteret for fgrste gang i
evalueringsrapporten 2014.

Bgrn, Unge & Sorg har relativt mange klienter i denne gruppe. Der er saledes p.t. 254 personer
der har besvaret spgrgeskemaet fgr de starter i et forlgb. Af den grund kan vi i evalueringen
hurtigere dokumentere resultater. Da interventionerne er uendrede gennem det sidste ar, er
det derfor ikke overraskende, men dog naturligvis glaedeligt, at evalueringen stadig viser de
positive resultater vi kunne berette om i rapporten sidste ar. Da der i evalueringsmaessig
forstand ikke er "nyt under solen”, vil vi i denne rapport begraense os til en mere overordnet
afrapportering for denne malgruppe.

De unge i gruppen 16-27 arige efterladte har alle mistet en eller begge forzeldre. I BU&S tilbydes
de unge langt overvejende forskellige former for gruppetilbud. Dog gives der i seerlige tilfzelde
individuelle samtaler. Baggrunden er mange ars erfaringer med gode resultater af
gruppebehandling, som bl.a. tilskrives betydningen af genkendelse som en vasentlig faktor i
forandringsprocessen for de unge.

Der findes forskellige typer gruppe for de unge, alt athaengig af sorgens kompleksitet.
Gennemgaende for grupperne er, at de bestar af otte unge og ledes af én eller to psykologer.
Grupperne mgdes hver uge i 2% time og er inddelt i aldersgrupperne 16-19 ar og 20-27 ar.

For unge, som er i risikogruppen for at udvikle kompliceret sorg, tilbydes et terapiforlgb i en
lukket terapigruppe, som er kendetegnende ved, at de unge starter og slutter samtidig i gruppen,
og i forlgbet gennemgar en rackke kronologiske og fastlagte temaer. Gruppen mgdes 18 gange.

Blandt de unge, der visiteres til et forlgb i en lukket terapigruppe, har der ofte veeret et
korterevarende sygdomsforlgb forud for dgdsfaldet, og dgdsfaldet ligger som hovedregel
maksimalt to ar tilbage. Malgruppen er karakteriseret ved, at der primeert er tale om
tabsrelaterede problemstillinger i kombination med enkelte ikke-tabsrelaterede
problemstillinger, der kan forstyrre sorgprocessen. Den unge er i risiko for at udvikle
kompliceret sorg, og det skal vaere muligt at bearbejde tabet i lgbet af det halve ar, den lukkede
terapigruppe varer.

Abne grupper tilbydes til unge, som har udviklet kompliceret sorg. En sorg der er kendetegnende
ved, at den fortseetter i varighed og intensitet og umuligggr eller staerkt vanskeligggr, at den
unge kan leve et normalt voksenliv. Tabet kan ligge op til otte ar tilbage. Forud for dgdsfaldet
har mange af disse unge levet i adskillige ar med alvorligt syge foraeldre og har ofte vaeret
overinvolveret i sygdomsforlgbet. Flere af de unge i denne gruppe har mistet begge forzeldre. De
abne grupper arbejder ud fra et slow-open princip, hvor der starter én ung, nar en anden
stopper. Det betyder, at forlgbet kan have den varighed, som den enkelte unge har behov for. Et
gennemsnitligt forlgb i de dbne terapigrupper er lidt under et ar.
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De deltagende unge

[ alt har 254 besvaret skema 1, som de modtager fgr opstart. Det giver en svarprocent ved
inklusion pa 65,1 %, idet skemaet i alt er blevet sendt til 390 unge. 92 af disse har pa nuvaerende
tidspunkt udfyldt skemaet efter afsluttet forlgb, mens 34 har udfyldt det sidste skema 12
maneder derefter. Besvarelserne fra alle skemaer udggr datagrundlaget i dette afsnit.

Respondenterne i denne malgruppe fordeler sig saledes:

Unge 16-28 ar
Karakteristik ved gruppestart

Alder

Kgn

Hvem har den unge mistet

Bolig

Hovedbeskeeftigelse

N=254

Langt de fleste har mistet deres foraelder til sygdom (84,5 %), dernaest kommer selvmord

(8,9 %) og ulykker (6,4 %).

Interventionens effekt

De unge efterladte besvarer sorgskalaen Hogan Grief Reaction Checklist samt den generelle
trivselsskala SCL-90. En kombination af sorgskalaen og trivselsskalaen afdaekker tilsammen
mange af de symptomer, som er blevet identificeret i forandringsteorien for denne malgruppe.
34 personer har udfyldt skema 3, som sendes ud til den enkelte deltager 12 maneder efter
forlgbet i Barn, Unge & Sorg blev afsluttet. For at vurdere den langsigtede effekt af interven-
tionen tager vi derfor i det fglgende udgangspunkt i de deltagere, der har udfyldt bade skema 1,

2 0g 3.

16-19 ar: 72

20-23 ar: 77

24-27 ar: 105

Gennemsnitsalder: 22,1 ar

Kvinde: 213

Mand: 41

Begge foraldre dgde: 26

Mor dgd: 104

Far dgd: 124

Hjemmeboende hos foraelder: 63

Bor alene i lejlighed: 57

Bor pa kollegievaerelse/lejet veerelse: 26
Bor sammen med venner/veninder: 31
Bor sammen med kaereste/aegtefelle: 65
Andet/ubesvaret = 12

Grundskole: 12

Gymnasium: 54

Erhvervsuddannelse: 8

Studerende pa videregaende uddannelse: 108

[ arbejde: 42
Ledig: 16
Andet/ubesvaret: 14
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Hogan Grief Reaction Checklist (HGRC)

HGRC belyser seks aspekter af den oplevede sorg hos et ungt menneske. Vi har valgt at anvende
fem faktorer fra HGRC: Fortvivlelse, Paniske tilbgjeligheder, Bebrejdelse og vrede, Distancering
og Desorganisering (jf. bilag 1).

Som tabellen herunder viser, er resultatet fra evalueringen fortsat saerdeles positivt, og der er pa
alle fem faktorer et gennemsnitligt markant fald bade pa t2 og t3 (dvs. lige efter interventionens
afslutning og 12 maneder efter). Alle forbedringer er statistisk signifikante fra skema 1 til 2
(p=0,000) og fra skema 1 til 3 (p<0,001).

mtl mt2 mt3

2,00 -
1,80 1,72

1,76

1,60
1,40
1,20
1,00
0,80
0,60
0,40
0,20

0,00
HGRC: Fortvivlelse HGRC: Paniske  HGRC: Bebrejdelser HGRC: HGRC:
tilbgjeligheder og vrede Distancering Desorganisering

Hogan Grief Reaction Checklist gennemsnitlige scores pa fem faktorer (N=34)

Den stgrste belastningsgrad ved opstart ses pa faktorerne Distancering og Desorganisering.
Distancering deekker her over fglelsen af veerdilgshed, mistet fornemmelse af hvem man er,
manglende selvtillid og kontrol. Faktoren Desorganisering deekker over koncentrationsevne
samt evnen til at leere og teenke abstrakt. Det er et kendt faenomen, at unge, som mister, kan have
sveert ved at klare studie og job, idet tanker, billeder og falelser, der relaterer til den afdgde, kan
fylde for meget i deres bevidsthed? . Desorganisering er et vigtigt parameter at styrke hos de
unge, da det er med til at ggre dem i stand til at leve et normalt hverdagsliv pa studiet, med
vennerne og pa jobbet.

2Ross, D. & Hayes, B. (2004), Interventions with groups of bereaved pupils, Educational and child
psychology, vol. 21. No. 3, 85-108.
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Symptom Checklist (SCL-90)

SCL-90 anvendes til at vurdere psykiske problemer og psykopatologiske symptomer.
Spgrgeskemaet maler ni primere dimensioner af symptomer: Somatisering, Obsession-
komplusion, Interpersonel sensitivitet, Depression, Angst, Aggression, Fobisk angst, Paranoid
tankegang og Psykoticisme. Sorg kan komme til udtryk pd mange forskellige mader, og derfor
males der bredt pa forskellige symptomer3.

1,40 -

1,22

1,20 -
1,00 -
0,80 -
0,60 -
0,40 -

0,20 -

0,00 -
t1 12 13

SCL-90 - gennemshnitlige scores pa Global Severity Index (N=34)

Diagrammet ovenfor viser udviklingen fra opstart (t1) til afslutningen (t2) og 12 maneder efter,
de unge er stoppet i et tilbud (t3). Gennemsnitligt udvikler respondenterne sig szerdeles positivt
fra opstart (1,22) til afslutningen (0,81) til followup-malingen et ar efter afslutning (0,52). Dette
fald er statistisk signifikant bade fra t1 til t2 og fra t1 til t3 (p=0,000).

Det vejledende normtal4, som indikerer normalpopulationens besvarelser, er 0,53.
Respondenterne gar saledes fra gennemsnitligt at ligge langt over normscoren (1,22) ved skema
1 til at ligge pa samme niveau som en gennemsnitlig population af unge et ar efter, de er stoppet
i et forlgb hos BU&S.

3 Mogensen, |. & Engelbrekt, P. (2013), At forstd sorg. Teoretiske og praktiske perspektiver,

samfundslitteratur, Kgbenhavn
4 Normscoren for Global Severity Index for kvinder 19-35 ar.
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BU&S’ egne effektspargsmal

BU&S har udviklet fire spgrgsmal, som har veeret fremtraedende i forandringsteorien5, og som
man ikke har faet svar pa igennem de to validerede redskaber, som er blevet gennemgaet
ovenfor. Spgrgsmalene og udviklingen ses i diagrammerne herunder.

mtl mt2 mt3

Jeg tror, at sorgen Jeg undgar, at leg teenker pa
forhindrer mig i at snakke om min min dgde foreelder,
gore ting med mine d@de foreelder, selv om jeg gnsker
venner eller fordi det er for at teenke pd
hjemme smertefuldt andre ting

Gennemsnitlige scores pa BU&S’ spergsmal (N=34)
(1=Passer slet ikke pa mig, 5=Passer meget godt pa mig)

mtl mt2 mt3

3 7 4,48
45 -

3,5
2,5 -
1,5

0,5

Jeg har flere gode
end darlige dage

Gennemsnitlige scores pa BU&S’ spargsmal (N=34)
(1=Passer slet ikke pa mig, 5=Passer meget godt pa mig)

For disse fire spgrgsmal geelder, at alle forbedringer er signifikante fra skema 1 til 3 (p=0,000).

5 En forandringsteori er en beskrivelse af, hvordan man opnar de gnskede forandringer for den
malgruppe, interventionen retter sig mod.
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Det, at sorgen i mindre grad forhindrer én i at ggre ting med venner og hjemme samt det, at man
i hgjere grad kan tale om den afdgde og kontrollere, hvornar man teenker pa den afdgde
forzelder, er vigtige aspekter af at undga at udvikle eller at fa bearbejdet en kompliceret sorg.

Tilfredshed med interventionen
Setilyset af ovenstdende er det ikke overraskende, at den generelle tilfredshed er hgj.

Pa tidspunktet for afslutning af interventionen (t2) svarer saledes 79 ud af 85, svarende til
92,9 %, at de, nar de ser tilbage, har det 'Meget bedre’ eller '‘Bedre’ i forhold til, da de startede i
forlgbet. Se diagrammet herunder.

50 + a4
40 - 35
30 -
20 -
10 - 5
Meget bedre Bedre Ueaendret Darligere Meget

darligere

Hvordan har du det i dag, i forhold til da du startede i Barn, Unge & Sorg? t2 (N=85)

Alle respondenterne er ligeledes blevet bedt om at vurdere, hvad deres udbytte har veeret af at
deltage i et forlgb i BU&S. Igen svarer langt flertallet, nemlig 90,8 % at deres udbytte var ‘Meget
stort’ eller 'Stort.” Seks respondenter har faet et 'Middel’- udbytte, og to har faet et 'Lille’ udbytte.

45 + 11
40 - 38

35
30 -
25 -
20 -
15 -
10 4 6

d m L
0 e ——

Meget stort Stort Middel Lille Meget lille

Var dit udbytte af at deltage i forlobet i Barn, Unge & Sorg (N=87)
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Til slut er respondenterne blevet bedt om at angive, om de alti alt har veeret tilfredse med
forlgbet i BU&S. Hertil svarer 59 respondenter (92,2 %), at de i 'Meget hgj grad’ eller i 'Hgj grad’
har veeret tilfredse med forlgbet.

45
39
40 A
35
30
25 1 20
20
15 -
10 - 5
5 .
0 0
0 T T - T T 1
I meget hgj | hgj grad I nogen grad Iringe grad | meget ringe
grad grad

Har du alt i alt vaeret tilfreds med forlgbet i Barn, Unge & Sorg (N=64)°

Spgrgeskemaerne afsluttes med abne spgrgsmal, der bade uddyber hvad de unge har faet ud af
forlgbet, og hvad de eventuelt kunne have gnsket sig var anderledes. Et deekkende udsnit af
disse udsagn vil veere for omfattende i denne rapport, men herunder er gengivet nogle udsagn
der pa forskellig vis giver et billede af bredden i besvarelserne.

Er der noget, du vil fremhaeve som seerligt godt ved forlgbet?

Jeg har mgdt en forstdelse og genkendelse, som jeg ikke troede var sd vigtig for mig. Dette
har betydet, at jeg ikke laengere faler mig ensom i forhold til, at jeg har mistet en foraeldre.

Jeg har laert at satte ord pd min sorg, og jeg har leert at forstd min sorg, fordi jeg gennem
mine breve og snakke i gruppen nu ved, hvorfor og hvor det gor ondt. Dette har varet
enormt givende for mig.

Jeg tor nu forstd og acceptere, at savnet og smerten aldrig forsvinder, fordi jeg
nogenlunde ved, hvordan jeg skal hdndtere mig selv, ndr tingene bliver sveert.

Accept, forstdelse, tryghed, ikke at fale sig alene, at fa luft for tankerne. At kunne tackle
sorgen, at have min far med pd en god mdde, at leere at passe pd mig selv, at acceptere min
identitetskrise i forbindelse med mit tab.

At hgre andres tanker og fplelser omkring at miste en foreeldre. At blive taget serigst af
voksne og dygtige mennesker, som udviser oprigtig empati og omsorg, pd et professionelt
plan. Folelsen af ikke at vare ladt alene.

Det var godt at man skulle lave en mdlsaetning for forlgbet, og senere kunne se om denne
var opfyldt.

6 Kun 64 af respondenterne har besvaret dette spgrgsmal, da tilfredshedsspgrgsmalet blev tilfgjet
evalueringen pa et senere tidspunkt end de to gvrige spgrgsmal under overskriften 'tilfredshed med
interventionen’.
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Det var snakken med de andre gruppemedlemmer efter selve terapien var overstdet.
Det vigtigste er at jeg har fdet overskud og at jeg kender mig selv igen.

Jeg foler at jeg har faet talt om, og arbejdet med alt det rod det var i mit hoved. Og med
nogle mennesker der kunne forstd hvordan det var at vare mig.

Jeg madte op med en holdning om, at gruppen ikke kunne bidrage. Med noget. Men denne
folelse er blevet gjort til skamme bdde pga. psykologerne og de andre gruppemedlemmer.
Det har vaeret en stor hjeelp at hgre, at man ikke er den eneste i verden som har mistet en
foraeldre. Gruppen har heldigvis valgt at fortszette i privat regi og det havde jeg slet ikke
regnet med da jeg startede. Gruppen har givet mig det frirum jeg havde brug for til at
bearbejde mine fortreengte folelser! Jeg har vaeret meget glad for at gd i gruppen, selv om
det var meget graenseoverskridende.

Var der noget, du kunne have gnsket dig anderledes ved forlgbet?

6 unge i en gruppe stedet for 8 ville vaere optimalt. Nogle gange var det meget voldsomt at
veere 8 mennesker og kraevede utrolig meget energi, og det medforte, at der ikke altid var
lige god tid til alle.

Da jeg gik i gruppen savnede jeg lidt teoretisk forklaring pd hvorfor vi reagerer som vi ggr.

Det eneste negative for mig ved at ga i gruppen har veret, ndr nogle af de andre har
fortalt om noget, de var meget bange for ville ske. Da jeg selv har en angstproblematik,
blev min angst nogle gange forstaerket, ndr jeg hgrte om de ting, de andre var bange for,
fordi jeg dermed overtog deres angst.

Beskriv meget gerne, hvordan du med dine egne ord oplever, at du har det nu, i forhold til da du startede i
Bgrn, Unge & Sorg.

Efter et forlgbet har iseer min omgangskreds lagt maerke til en aendring i mit humgr og
min mdde at takle min sorg pd. Jeg meaerker selv en kaempe forbedring i mit humgr efter jeg
har fdet talt ud om mine oplevelser og sorg med bdde psykolog og andre unge i min
gruppe. Jeg havde aldrig troet det skulle gogre mig sd godt som det har gjort. Det var
ngdvendigt, ikke altid let at tage ind til men jeg gjorde det for mig selv og jeg er utrolig
taknemmelig for det er muligt. Mange tak !

Har lzert at acceptere det der er sket og har faet en stgrre forstdelse for hvad der er sket.
Har ogsd faet mindre had til omverdenen og ved jeg ikke er alene.

Jeg er blevet bedre til at bestemme hvorndr jeg skal vaere ked af det. Jeg har stadig rigtig
sveert ved at koncentrere mig og fd lavet noget pad arbejdet.

Staerkere, mere mod pd livet igen, tar teenke pd og dremme om fremtiden, de positive ting
ved min mor og hendes liv fylder meget mere end de negative ved vores forhold og hendes
dad, jeg kan bedre hdndtere at veere forzeldrelgs.
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(et dr efter interventionens afslutning) For 4-5 mdneder siden skete der store fremskridt,
min koncentrationsevne og generelle sindstilstand blev pludseligt forbedret, og de
negative tanker kunne szttes i perspektiv. Det betyder at, selvom jeg stadig kan have
darlige dage og taenke pd min far, sd gdr langt de fleste dage godt, og det er som om at det

forst er nu at hverdagen er rigtigt faldet pd plads.

(et dr efter interventionens afslutning) Vil takke Born, Unge & Sorg... - for den glaede ved
livet de har givet mig tilbage. Alle jeg snakker med siger det er vildt, sd meget jeg har fdet
livsglaeden tilbage. Jeg SAVNER min mor og far hver dag ... men jeg har leert at leve med

det. Tak.
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Pargrende unge 16-27 ar

Resumé af resultaterne

Unge i alderen 16-27 ar med alvorligt fysisk syge forzeldre tilbydes stgtte i Barn, Unge & Sorg,
oftest i form af gruppeforlgb med andre unge i en lignende situation. I enkelte tilfeelde gives
individuelle samtaler, eller en kombination af begge interventioner.

Disse unges livssituation er pr. definition omskiftelig, og foreelderens sygdom og eventuelle dgd
dikterer interventionens indhold, leengde og afslutning. Blandt andet derfor er tilbud til
pargrende vanskeligere at evaluere, og evalueringen er i hgj grad undersggende og videns-
indsamlende. Derfor fokuserer succesmalene ogsa pa den selvvurderede effekt (jf. bilag 2).

Skema 1 besvares umiddelbart fgr opstarten af et forlgb, skema 2 besvares ved forlgbets
afslutning, og det sidste skema 3 udfyldes 12 maneder efter forlgbets afslutning.

Evalueringen viser, at de unge ved opstart er belastede; bl.a. har 68% haft fravaersdage fra
skole/job i lgbet af den seneste maned, og mere end halvdelen vurderer, at sygdommen har
betydet at deres praestation er blevet darligere i skolen eller pa studiet. Hver tredje synes, at
hun/han har haft for meget ansvar for den syge forzelder.

Malt pa den generelle symptombelastnings skala SCL-90 (se bilag 1), sker der en bedring fra
opstart til afslutning af interventionen, men bedringen er ikke statistisk signifikant.

81,8 % vurderer efter forlgbet at de 'I hgj grad’ eller 'l meget hgj grad’ fik hjeelp til at handtere
livet med en syg foraelder. Tilsvarende svarer 86,4 % at deres udbytte af at deltage i forlgbet var
"Stort’ eller 'Meget stort’.

Succesmalene for malgruppen pargrende unge 16-27 ar er (jf. bilag 2):

Tilfredshed:
Mindst 75 % af alle brugerne skal 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ svare, at de alt i alt har vaeret
tilfreds med forlgbet i Bgrn, Unge & Sorg.
- Succesmalet er naet, idet 86,4 % svarer, at de 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ har
veeret tilfreds med forlgbet.

Selvvurderet umiddelbar effekt

Pd to preedefinerede indikatorer for selvvurderet effekt (se oversigt i bilag 2), skal mindst 75 % af

brugerne svare 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ eller positivt til spgrgsmdlene.
- Succesmalet er ndet 50 %. Pa den ene indikator ("I hvor hgj grad fik du hjeelp til at
handtere livet med en syg forzelder”) svarer 81,8 % 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’.
Pa den anden indikator ("I hvor hgj grad hjalp forlgbet dig med at finde en balance
mellem tid til dit ungdomsliv (venner og fritidsinteresser) og tid med din familie?”)
svarer kun 54,5 % at de 'l meget hgj grad’ eller 'I hgj grad blev hjulpet til dette. Hvis dem
der svarer 'l nogen grad’ inkluderes, er andelen dog 90,1 %.
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Introduktion

12013 pabegyndte BU&S evalueringen af interventioner for pargrende bgrn og unge op til 27 ar.
Effekten af interventioner til denne malgruppe er seerligt udfordrende at evaluere p3, da der er
stor variation mellem forlgbene. Idet de ydre omstzendigheder i form af foraelderens sygdom,
a@ndrer sig hele tiden, kan tilbud ikke "skemalaegges” i seerlig hgj grad pa pargrendeomradet.
Nogle bgrn og unge nar sdledes kun ganske fa samtaler, inden foraelderen dgr, hvorimod der for
andre brugere er tale om lange forlgb i takt med sygdommens faser. I mange tilfeelde vil de
brugere, som starter i huset, nar deres forzldre er syge, forblive tilknyttet til BU&S, hvis deres
foraelder dgr, og herefter modtage en kortere eller leengerevarende intervention. Med mindre
barnet/den unge er meget sarbar, vil der dog vaere en pause, hvor personen afsluttes efter
forzelderens dgd, med mulighed for at henvende sig igen ved behov.

Unge pargrende tilbydes ligesom de efterladte oftest at komme i gruppe med ligesindede. Nogle
enkelte far individuelle samtaler, eller en kombination af begge interventioner. Gruppetilbud til
unge pargrende foregar ud fra princippet slow-open, hvor der er lgbende udskiftning i gruppen.
Gruppen ledes af en psykolog, som har fokus pa at hjelpe de unge med at handtere den svare og
omskiftelige tilveerelse, som er et grundvilkar for unge, som lever med en alvorlig syg forzelder.

Der findes ikke nogle skalaer udviklet specifikt til at male udvikling for bgrn og unge med fysisk
syge foraeldre. Det skyldes, at dette omrade er nyt bade i forhold til interventioner og forskning.
Derfor anvender vi den generelle trivselsskala SCL-90, som vi vurderer, er den mest anvendelige
til at afdeekke de symptomer, som vi har identificeret i forandringsteorien for denne malgruppe.
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De deltagende unge

90 ud af 151 mulige har udfyldt skema 1, der sendes til den unge, nar denne er visiteret til et
tilbud i Bgrn, Unge & Sorg. Dette giver en svarprocent pa 59,6 %. 22 af disse har pa nuveerende
tidspunkt udfyldt skemaet efter afsluttet forlgb. Besvarelserne fra skema 1 og 2 udggr

datagrundlaget i dette afsnit.

Unge 16-27 ar
Karakteristik ved gruppestart

Alder

Ken

Hvem er syg?

Civilstand

Bolig

Hovedbeskaftigelse

N=90

For at fa viden om, hvordan denne gruppe af unge er belastet ved opstart af behandlingsforlgbet

16-19 ar: 23

20-23 ar: 33

24-27 ar: 34
Gennemsnitsalder: 22,1 ar
Kvinde: 79

Mand: 11

Mor: 42

Far: 45

Begge foreeldre er alvorligt fysisk syge: 3
Single: 42

Har kaereste: 47

Er gift: 1

Hjemmeboende hos foraelder: 22

Bor alene i lejlighed: 17

Bor sammen med venner/veninder: 27
Bor sammen med kaereste/zegtefaelle: 21
Andet/ubesvaret: 3

Grundskole: 3

Gymnasium: 13

Erhvervsuddannelse: 1

Studerende pa videregaende uddannelse: 51
| arbejde: 12

Ledig: 2

Midlertidigt udenfor arbejdsstyrken
(sygedagpenge, aktivering m.v.): 5
Andet/ubesvaret: 3

i Barn, Unge & Sorg, spgrges ind til forskellige forhold i det farste spgrgeskema. Resultaterne

viser bl.a. at:

e 68 % af de unge har haft fravaersdage fra skole/job i lgbet af den seneste maned. Over
halvdelen af disse var fravaerende 4 dage eller derover.

e Ud af 90 respondenter

svarer hver tredje (33,3 %) at deres mor har eller har haft en

psykisk sygdom eller et alkohol-/stofmisbrug. For feedrenes vedkommende er tallet

28,9 %). Det er med til

at belyse, at familierne er belastede udover den fysiske sygdom,

som er grunden til de unges kontakt med BU&S.
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e 81,8 % af dem som har en syg far oplever at fars sygdom lige nu (dvs. pa tidspunktet for
deres besvarelse af skema 1) er alvorlig 'i meget hgj grad’ eller i hgj grad’. For dem som
har en syg mor er den tilsvarende andel 83,3 %.

Vi har bedt de unge om at vurdere, hvilke konsekvenser foraeldrenes sygdom har haft for den
unges studie- /arbejdsliv samt deres hverdagsliv med familien. Resultatet ses i tabellen

herunder.

"Sygdommen har medfgrt...”

0 10 20 30 40 50 60
at jeg har taget orlov eller har forlaenget 17
mit skole- eller uddannelsesforlgb
at jeg har skiftet skole/studie/job 7
at jeg er/har veeret sygemeldt 12
at jeg er droppet ud/har afbrudt skole s
eller uddannelsesforlgb
at min praestation er blevet darligere i
. . 52
skolen eller pa studiet
at jeg har faet mere fravaer 47
Sygdommen har IKKE medf@rt nogle af 15
disse eendringer

Sygdommens betydning for studie-/arbejdsliv (flere svar mulige) (N=90)

En meget stor del af disse unge, nemlig 52 respondenter (57,8 %) vurderer, at deres praestation
er blevet darligere i skolen eller pa studiet, og lige over halvdelen (52,2 %) vurderer, at de har
fdet mere fraveer. Kun 15 unge, svarende til 16,7 %, svarer, at sygdommen ikke har medfgrt
nogen af de naevnte eendringer i deres studie eller job forhold.

Desuden viser svarene at:

o Etstort flertal pa 72 % oplever, at sygdommen har medfgrt, at de bruger mere tid med
deres foreaeldre i forhold til andre jeevnaldrende. 14 % svarer til gengzeld, at de bruger
mindre tid med foreeldrene pga. sygdommen, og de resterende 14 % svarer, at
sygdommen ikke har medfgrt eendringer i den ene eller anden retning.

e Tilsvarende svarer lidt over halvdelen (52,2 %) at de pga. sygdommen bruger mindre tid
sammen med jeevnaldrende.

e 43 % ville gerne have mere kontakt til jeevnaldrende, men et naesten tilsvarende antal
(47 %) mener at deres kontakt til jeevnaldrende er passende.

e 52,2 % oplever at sygdommen har medfgrt, at de har faet flere pligter i hjemmet.
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Nogle knytter en kommentar til disse spgrgsmal:

Det er blevet svaerere at veere social. Der bruges meget tid pd at tage hjem.

Jeg er enebarn, og sygdommen har medfort, at jeg har et stort ansvar for min far mht.
daglig kontakt til hjemmepleje og hjemmesygeplejersker og hospital.

Jeg er mere pd besgg og foler et stort ansvar for min familie og deres ve og vel. Flere
praktiske opgaver ("pligter” er det jo ikke) ndr jeg er pd besgg derhjemme,
da min mor er for svaekket.

Ndr jeg er hjemme hos min familie foler jeg trang til at aflaste min mor.

Pligten til at veere kronisk glad, da min mor havde patent pa tristheden.

De unge bliver ogsa bedt om at svare pa, om de synes, at de har haft for meget ansvar for deres
syge foraelder. Resultatet ses i diagrammet nedenfor. Ud af de 90 respondenter svarer hver
tredje (30 personer), at de har haft for meget ansvar. Halvdelen mener til gengzeld, at deres
ansvar har veret passende. Umiddelbart kan det maske forekomme overraskende, at halvdelen
af de unge fgr opstarten af et forlgb oplever, at deres ansvar har vaeret passende. Overraskende,
fordi vi i radgivningen ser, at langt de fleste unge har faet palagt og/eller pataget sig et ansvar
der har veeret meget stort — ogsa for stort. Det forhold, at de unge ogsa oftest er meget
beskyttende overfor den syge foralder, og derfor ikke vil paleegge dem ”skyld”, kan veere med til
at forklare, at halvdelen i udgangspunktet svarer, at de fgler deres ansvar har veret passende.

Nej, jeg har haft
for lidt ansvar
)

Ved ikke
9

Synes du, at du har haft for meget ansvar for din eller dine syge foraldre? (N=90)
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Ensomhed og anderledeshed

Da vi i terapien ofte ser, at fglelser af ensomhed og anderledeshed er udbredte for de unge
pargrende, bliver spurgt til dette i evalueringen bdde fgr og efter interventionen. Pa tre udsagn
herunder svares pa en skala fra 1 til 5, hvor 1="Passer slet ikke pa mig’ og 5="Passer meget godt
pa mig’. Bemaerk at N=22, da der kun kigges pa de besvarelser, hvor bade skema 1 (t1)= og
skema 2 (t2) er udfyldt.

mtl mt2

Jeg har et godt forhold til mine
jeevnaldrende/venner

Jeg fgler mig anderledes end mine
jeevnaldrende/venner

Jeg fgler mig ensom

Spergsmal om ensomhed og anderledeshed, t1 og t2 (N=22)

Pa to af udsagnene (”jeg har et godt forhold til mine jeevnaldrende/venner” og "jeg fgler mig
anderledes end mine jeevnaldrende/venner”) er zendringerne minimale og ikke statistiske
signifikante. Til gengaeld sker der en statistisk signifikant bedring (p<0,05) i forhold til udsagnet
"jeg foler mig ensom”, hvor den gennemsnitlige belastningsgrad falder fra 3,73 til 2,95.

En deltager skriver denne kommentar, som vi erfaringsmaessigt ved kendetegner oplevelsen hos
mange:

Jeg foler mig kun ensom angdende min mors sygdom. Pa det punkt faler jeg, at det er
ensomt, fordi andre ikke forstdr mig, og at det er sveert at snakke om. Fx fornemmer jeg, at
mine veninder og kaereste ofte er bange for at spgrge mig om, hvordan jeg har det. For de
er bange for at gare mig mere ked af det. Men de forstdr ikke, at jeg naermest ikke kan
blive mere ked af det, og at det, at de spgrger, derfor ikke kan gore mig mere ked af det.
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Symptom Checklist (SCL-90)

Ligesom det er tilfeeldet med de efterladte unge, besvarer de unge pargrende SCL-90, som er en
skala, der anvendes til at vurdere psykiske problemer og psykopatologiske symptomer (jf. bilag
1). Pa inklusionstidspunktet (skema 1) er den samlede score "Global Severity Index” = 1,12. Det
vejledende normtal’, som indikerer normalpopulationens besvarelser, er 0,53. Respondenterne
ligger saledes vaesentligt over normscoren. Den gennemsnitlige score falder (dvs. en bedring) fra
1,12 til 0,92 efter interventionen (N=22). Denne @ndring er ikke statistisk signifikant, og dette
mal er heller ikke et succesmal i evalueringen (jf. beskrivelse i det introducerende afsnit i dette
kapitel samt bilag 2).

Selvvurderet effekt og tilfredshed

22 unge har besvaret skema 2 efter deres forlgb i Barn, Unge & Sorg. 16 af disse har gaet i
gruppe for unge med syge foreeldre, mens tre har faet individuelle samtaler. De resterende 3
svarer at de har modtaget en kombination af gruppeforlgbet og individuelle samtaler.

[ alt svarer 18 af disse 22 (81,8 %), at de ’i hgj grad’ eller 'i meget hgj grad’ oplevede at de fik
hjzelp til at handtere livet med en syg forzlder. En af deltagerne skriver:

Det var min ventil, mit pusterum, min redning fra at skulle sygemeldes

16
14
14 A
12 A
10 A
8 -
6 -
4 4

a -
2 -
0 T T T T 1

| meget hgj | hgj grad | nogen grad Iringe grad | megetringe

grad grad

| hvor hgj grad fik du hjaelp til at handtere livet med en syg foralder? (N=22)

Et andet mal med forlgbet er som naevnt at hjeelpe den unge med at finde en balance mellem tid
til ungdomslivet og tid til familien. Adspurgt herom svarer lidt over halvdelen (54,5 %) ati’i hgj
grad’ eller 'i meget hgj grad’ blev hjulpet til at finde denne balance. En tredjedel (36,4 %)

7 Normscoren for Global Severity Index for kvinder 19-35 ar.
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svarede at det’i nogen grad’ var tilfzeldet, mens de resterende 2 personer (9 %) oplevede at de
kun i ringe grad’ fik det ud af forlgbet.

9 -
8
8 -
7
7 -
6 -
5
5 .
4 .
3 -
2
2 -
1 -
0
0 T T T T 1
I meget hgj | hgj grad I nogen grad Iringe grad | meget ringe
grad grad

I hvor hgj grad hjalp forlgbet dig med at finde en balance mellem tid til dit ungdomsliv og tid med
din familie? (N=22)

Naesten halvdelen af deltagerne (10 af de 22 der har svaret pa skema 2) oplever, at forholdet til
den syge forzelder blev bedre som fglge af forlgbet i Barn, Unge & Sorg. Ingen svarer at forholdet
blev veerre, og de resterende 12 oplever at forholdet ikke sendrede sig vaesentligt. Hertil
kommenterer flere, at de i forvejen havde et godt forhold med forzaelderen, og at det blev bevaret
uaendret godt under forlgbet.

De sidste tre spgrgsmal i afsnittet handler om hvorvidt det hjalp at mgde andre unge i samme

situation; hvor stort udbyttet af forlgbet var, og endelig den generelle tilfredshed med forlgbet
samlet set. Resultaterne vises herunder i tre diagrammer.

12 11

10 -

5
4 3 3
2_

0 0
0 T T T

I meget hgj |hgjgrad |nogengrad Iringe grad | meget ringelkke relevant
grad grad - jeg gik ikke
i gruppe

Synes du, at det hjalp dig at mgde andre unge i samme situation? (N=22)
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12

10
10 - o
8_
6_
4 3
2_
0 0
0 . .

Meget stort Stort Middel Lille Meget lille
Var dit udbytte af at deltage i forlobet i Barn, Unge & Sorg: (N=22)

Den overordnede tilfredshed med et forlgb i Bgrn, Unge & Sorg er et gennemgaende succesmal i
evalueringen (jf. bilag 2). 86,4 % af de unge pargrende var 'i hgj grad’ eller 'i meget hgj grad’

tilfredse med forlgbet.
12 +
10
10 h 9
8 .
6 .
47 3
2 .
0 0
0 T T T T 1
I meget hgj | hgj grad Inogengrad Iringegrad | megetringe
grad grad

Har du alt i alt veeret tilfreds med forlebet i Barn, Unge & Sorg? (N=22)

Til sidst i spgrgeskemaet far de unge mulighed for at beskrive, med deres egne ord, hvordan de
har det i dag. Nogle af kommentarerne lyder:

Jeg er blevet meget klogere pd, hvad det er jeg faler, og at det er okay at have det sddan.
Man er oven i kabet ikke alene med sine tanker og folelser, og det letter nogle sindssygt
tunge skuldre! Efter min mors dad var jeg forst bange for, hvad der skulle ske ndr jeg ikke
kunne falge gruppen leengere, men jeg har fdet noget rigtig gode vaerktgjer med mig, sd
ndr jeg fdr mine kriser, sd tenker jeg pd, hvad vi lerte i gruppen - at livet gar videre - og
sd skal det nok ga.
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Jeg er kommet lidt videre og foler mig mere "normal”, men har stadig sveert ved at forstd
at det er en realitet, at min far skal dg.

Jeg fandt ud af da jeg startede at det var en befrielse at tale om min syge mor med andre,
som havde det pd samme mdde- iser fordi jeg tit folte at jeg skulle afslutte samtaler med
mine venner, fordi jeg folte at vi havde talt laenge nok om det. Hos jer, fik man talt ud og
Iyttet pd andre, uden at fole at man var til besveer. Ved at starte hos jer, fandt jeg ud af
hvad der var vigtigt at gere/tale og opleve med min mor inden hun dgde.

Jeg har flere redskaber jeg tit bruger, som jeg har leert fra Barn, Unge og Sorg. Jeg var tit
graedefeerdig ndr jeg var i gruppen i starten og ville helst pakke mine folelser vaek. Sadan
har jeg det ikke mere.

jeg har indset, at far er rask, men at han er forandret for altid. Og jeg skal sgge for at
skrive ting/ oplevelser ned der plager mig. Det hjelper meget.

Jeg har mistet min mor for en uge siden og det er faktisk farst nu, at jeg for alvor er klar
over hvad Bgrn, Unge og Sorg har hjulpet mig med. Jeg kan hdndtere sorgen pd en helt
anden mdde end hvis jeg havde gdet med det hele selv.

Jeg har prgvet at miste for, sd jeg kunne godt fgle mig lidt udenfor i forhold til de andre,
som sad der, hvoraf de fleste ogsd havde en rask foralder. Jeg foler dog at jeg er meget
mere i stand til at genkende alle de falelser jeg far i forbindelse med min mors sygdom som
normale, og de skreemmer mig ikke. Det skraemmer mig lidt at jeg er blevet sd vant til det.

Jeg ville bestemt anbefale gruppen til andre i samme situation :)
Jeg har som sddan meget travit med blandt andet skolen og komme pd benene med livet

generelt... og min familie klarer sig ogsa fint. Sd jeg foler, at jeg er ndet til et punkt hvor
tingene begynder at falde pa plads til en mere rolig hverdag igen.
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Bilag 1:
Spergsmal og skalaer
anvendt i evalueringen

INDHOLD

PEDIATRIC EMOTIONAL DISTRESS SCALE (PEDS) 35

INVENTORY OF PROLONGED GRIEF (IPG) 37
HOGAN GRIEF REACTION CHECKLIST (HGRC) 39
SYMPTOM CHECKLIST-90-R (SCL-90) 41
BECK YOUTH INVENTORIES (BYI) 45

Effekt og udbytte af tilbud i Barn, Unge & Sorg Side / 34



PEDIATRIC EMOTIONAL DISTRESS SCALE
(PEDS)

Anvendelse i BU&S evalueringen:

e Efterladte 2-9 ar (foraelder eller relevant omsorgsperson udfylder)
e Pargrende 2-9 ar (foreelder eller relevant omsorgsperson udfylder)

Beskrivelse:

PEDS er en foralder-rapporterings test bestdende af 21 items/spgrgsmal. Skalaen er udviklet til
at kunne vurdere og screene for en forhgjet symptomatologi i bgrn efter de har veaeret udsat for
en stressfyldt og/eller traumatisk begivenhed. Skalaen bestar af adfaerdstyper som i forskningen
er blevet associeret med det at have erfaret en traumatisk begivenhed. Den bestar af 17
generelle adfaerds-items og 4 traume-specifikke items.

Hvert item scores pa en 4-trins Likert skala:
1=Nzesten aldrig

2=Nogle gange

3=0fte

4=Meget ofte

Respondenten bedes for hvert spgrgsmal markere ud for det svar der bedst beskriver, hvor ofte
barnet har udvist den pageeldende adfaerd i den sidste maned.

Faktorer og items:
Item 1-17 fordeles pa 3 faktorer (Bekymret/tilbagetrukket; £ngstelig; Udad reagerende
adfeerd). De resterende 4 items indgar ikke i disse faktorer.

En score for hver faktor udregnes ved at addere scores for de givne items.

Herunder fremgar alle skalaens items/spgrgsmal fordelt pa faktorer. I spgrgeskemaet optraeder
spgrgsmalene i den reekkefglge som numrene herunder angiver.

PEDS faktor 1: Bekymret/tilbagetrukket

7. Virker bekymret

8. Graeder uden en god grund

9. Virker trist og indadvendt

14. Klager over utilpashed og smerter

15. Opfgrer sig yngre end vanligt (f.eks. tisser i sengen, babysprog, sutter tommelfinger)
16. Virker let opskreemt

PEDS faktor 2: £ngstelig

3. Naegter at sove alene
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4. Har problemer med at ga i seng/falde i sgvn
5. Har darlige drgemme

6. Virker bange uden god grund

10. Klynger sig til voksne/vil ikke vare alene

PEDS faktor 3: Udad reagerende adferd

1. Opfgrer sig klagende og klynkende
2. Vil have ting med det samme

11. Virker hyperaktiv

12. Har hysteriske anfald

13. Bliver for let frustreret

17. Opfgrer sig aggressivt

Items der ikke indgar i faktorer

18. Laver lege, historier eller billeder om den dgde foraelder
19. Bringer den dg@de forzelder op i samtaler

20. Undgar at tale om den dgde forzelder selvom spurgt

21. Virker bange for ting der minder om den dgde foraelder
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INVENTORY OF PROLONGED GRIEF (IPG)

Anvendelse i BU&S evalueringen:
e Efterladte 10-12 ar (foraeldre eller anden relevant omsorgsperson udfylder sammen med

barnet)
e Efterladte 13-15 ar (barnet/teenageren udfylder; opfordres til at foraelderen eller anden

omsorgsperson er i naerheden og tilgaengelig ved spgrgsmal)

Beskrivelse:

IPG bestdr af 30 items/spgrgsmal. Skalaen er udviklet specifikt til at male sorgsymptomer hos
bgrn og teenagere i aldersgruppen 8-16. Aldersspecifikke spgrgeskemaer er udviklet til
henholdsvis 8-12 arige (Inventory of Prolonged Grief for Children; IPG-C) og til 13-16 arige
(Inventory of Prolonged Grief for Adolescents; IPG-A).

Hvert item scores pa en 3-trins Likert skala:
1=Nzesten aldrig

2=Nogle gange

3=Altid

Belastningsgraden i IPG vurderes ud fra en samlet score. Da der i alt er 30 spgrgsmal kan scoren
kan veere fra 30 til 90, hvor en lav score er udtryk for lav belastningsgrad.

Respondenten bedes for hvert spgrgsmal markere ud for det svar der bedst beskriver, hvor ofte
vedkommende har oplevet hver enkelt fglelse indenfor den sidste maned.

ltems:

Herunder fremgar alle skalaens items/spgrgsmal. For de fleste items vedkommende er
formuleringen enslydende i de to skalaer der er rettet mod hhv. bgrn (IPG-C) og teenagere (IPG-
A). Hvor der er forskel, vises formuleringen i IPG-A i kolonnen til hgjre.

IPG-C IPG-A

Det, at han/hun dg@de, fgles som noget, der

har gdelagt alting

Jeg synes, det er sveert at ggre de ting, jeg  Jeg teenker pd ham/hende sa ofte, at det er
plejer, fordi jeg teenker sa meget pa sveert for mig at ggre de ting, jeg plejer
ham/hende

Jeg bliver forvirret, nar jeg teenker pa Minder om ham/hende far mig til at bryde
ham/hende sammen

Det fgles sveert, at han/hun er dgd. Jeg Jeg har svaert ved at acceptere, at han/hun
synes, det er uretfeerdigt er dgd

Jeg ville gerne vaere sammen med Jeg leenges efter ham/hende

ham/hende

Jeg vil gerne tage hen til steder, der minder | Jeg opsgger og fgler mig knyttet til steder
mig om ham/hende og ting der minder mig om ham/hende

Jeg er vred over hans/hendes dgd
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Jeg kan ikke forsta at han/hun er dgd
Hans/hendes dgd har gjort mig bange; Jeg
er meget ked af det

Jeg har svaert ved at stole pa andre
mennesker efter, at han/hun er dgd
Jeg har sveert ved at holde af andre
mennesker efter, at han/hun er dgd

Jeg gor eller fgler det samme, som
han/hun gjorde

Jeg har ikke lyst til at teenke p3a, at han/hun
er dgd

Jeg interesserer mig ikke for noget, efter at
han/hun er dgd

Jeg hgrer hans/hendes stemme tale til mig
Jeg ser ham/hende st3 foran mig

Det fgles, som om alting er blevet
ligegyldigt

Det fgles uretfeerdigt, at jeg stadig er i live,
nar han/hun er dgd; jeg har darlig
samvittighed over det

Jeg bliver ved med at veere vred over
hans/hendes dgd
Jeg er misundelig pa mennesker, som ikke
har mistet nogen

Jeg foler ikke, at fremtiden har noget
formal uden ham/hende

Jeg foler mig meget alene, efter at han/hun
er dgd

Mit liv kan kun blive rart, hvis han/hun er
der

Det er, som om end del af mig ogsa dgde,
da han/hun dgde

Det fgles, som om at alt er blevet
anderledes efter hans/hendes dgd

Jeg fgler mig mindre tryg, efter at han/hun
er dgd

Jeg kan ikke styre de ting, der sker i mit liv

Det gar darligere for mig (i skolen og
sammen med vennerne), efter at han/hun
er dgd

Jeg bliver lettere vred, nervgs eller bange,
efter at han/hun er dgd
Jeg sover darligt, efter at han/hun er dgd

Jeg fgler mig bedgvet eller overveeldet
efter hans/hendes dgd; Jeg er meget
oprevet over det

Jeg har sveert ved at elske andre
mennesker eller fgler mig isoleret fra
andre mennesKer, efter at han/hun er dgd

Jeg gor alt for at undga at teenke p3, at
han/hun er dgd

Livet fgles tomt og meningslgst, efter at
han/hun er dgd

Det fgles, som om at der ikke er noget, der
rgrer mig.

Jeg har darlig samvittighed over, at jeg
stadig er i live, nar han/hun er dgd.

Indeni er jeg bitter og vred over
hans/hendes dgd

Jeg faler mig ensom, efter at han/hun er
dgd
Livet fgles meningslgst uden ham/hende

Efter at han/hun er dgd, fgles det, som om,
at jeg ikke kan kontrollere de ting, der sker
i mit liv

Efter at han/hun er dgd, klarer jeg mig
ikke sa godt indenfor forskellige omrader
(som for eksempel i skolen, sammen med
vennerne og pa jobbet

Jeg faler mig anspaendt og nem at irritere,
efter at han/hun er dgd
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HOGAN GRIEF REACTION CHECKLIST
(HGRC)

Anvendelse i BU&S evalueringen:
e Efterladte 16-28 ar

Beskrivelse:

HGRC bestar i sin oprindelige form af 61 udsagn/items fordelt pa 6 faktorer. Faktorerne belyser
aspekter af den oplevede sorg hos et ungt menneske. I BU&S evalueringen anvendes spgrgsmal
fra 5 faktorer (i alt 49 items): Fortvivlelse, Paniske Tilbgjeligheder, Bebrejdelse og vrede,
Distancering og Desorganisering. Den sjette faktor, der maler personlig udvikling, har vi valgt
ikke at medtage, da spgrgsmal om personlig udvikling kan virke malplacerede i skema 1, hvor
den unge endnu ikke har faet hjeelp.

Hvert item scores pa en 5-trins Likert skala:
O=Passer slet ikke pa mig

1=Passer ikke helt pa mig

2=Passer nogenlunde pa mig

3=Passer fint pa mig

4=Passer meget fint pa mig

Belastningsgraden i HGRC vurderes ud fra den gennemsnitlige score indenfor hver faktor. Denne
gennemsnitlige score kan veere mellem 0 og 4, hvor et lavt tal er udtryk for lav belastningsgrad.
Respondenten bedes for hvert udsagn markere ud for det svar der bedst beskriver, hvordan
vedkommende har haft det i de sidste to uger.

ltems:
Herunder fremgar alle skalaens items/udsagn fordelt pa faktorer. I spgrgeskemaet optraeder
spgrgsmalene i den reekkefglge som numrene herunder angiver.

HGRC faktor: Fortvivlelse

1. Mine forhdbninger er bristede

3. Jeg har meget lidt kontrol over min tristhed

6. Jeg har det, som om jeg er i chok

11.Jeg synes, at jeg burde veere dgd, og han/hun burde veere i live
14. Jeg fgler mig tung om hjertet

17.]Jeg gnsker at dg, sa jeg kan veere sammen med ham/hende
25. Jeg tror ikke, at jeg nogensinde bliver glad igen

29. Jeg er forpint over hans/hendes dgd

33.]Jeg foler det, som om jeg gar i sgvne

40. Jeg har sveert ved at acceptere, at dgden er endegyldig
47.]Jeg oplever hdblgshed

55. Jeg graeder ofte

59. Jeg foler mig sd ensom, at det ggr ondt
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HGRC faktor: Paniske tilbgjeligheder

4. Jeg bekymrer mig overdrevent meget

7. Nogle gange slar mit hjerte hurtigere end normalt - uden grund
13. Jeg har ofte hovedpine

16. Jeg har en braendende fornemmelse i maven
18. Jeg har ofte muskelspaendinger

21. Jeg foler mig usikker og skrgbelig

27. Jeg foler mig ofte skreemt

31. Jeg far panikanfald over ingenting

34. Jeg har sveaert ved at fa vejret

38. Jeg far anfald af svimmelhed

44. Jeg er ofte udmattet

50. Jeg har oftere kvalme

52. Jeg har ofte ondtiryggen

56. Jeg bliver let forskraekket

HGRC faktor: Bebrejdelse og vrede

5. Jeg fgler mig ofte bitter

8. Jeg fgler mig forurettet

15. Jeg foler haevnlyst

37. Jeg har fjendtlige fglelser

42. Jeg bebrejder andre

48. Jeg gnsker at ggre andre ondt
58. Jeg bliver ofte vred

HGRC faktor: Distancering

9. Jeg er meget optaget af en fglelse af at veere veerdilgs
22. Jeg er usikker pa, hvem jeg er

23. Jeg har mistet min selvtillid

28. Jeg faler, at jeg ikke kan hdndtere tingene

35. Jeg undgar naerhed

43. Jeg har det, som om jeg ikke kender mig selv

53. Jeg er bange for at miste kontrol

54. Jeg fgler mig distanceret fra andre

HGRC faktor: Desorganisering

20. Jeg glemmer nemt ting, f.eks. navne og telefonnumre
26. Jeg har sveert ved at huske ting fra fortiden

32. Jeg har svert ved at koncentrere mig

39. Jeg har svert ved at leere nye ting

46. Jeg har sveert ved at taenke abstrakt

49. Jeg har sveert ved at huske nye informationer

57. Ting, der skal ggres, virker uoverkommelige
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SYMPTOM CHECKLIST-90-R (SCL-90)

Anvendelse i BU&S evalueringen:
e Efterladte 16-28 ar
e Pargrende 16-28 ar
e Efterladte 13-15 ar (barnet/teenageren udfylder; opfordres til at foraelderen eller anden

omsorgsperson er i naerheden og tilgeengelig ved spgrgsmal)
e Pargrende 13-15 ar (d.o.)

Beskrivelse:

SCL-90 anvendes til at vurdere psykiske problemer og psykopatologiske symptomer. Skalaen
bestar af 90 items i alt. Resultater fordeles pa 9 sub-skalaer der hver isaer maler en dimension af
symptomer: Somatisering, Obsession-komplusion, Interpersonel sensitivitet, Depression, Angst,
Aggression, Fobisk angst, Paranoid tankegang og Psykoticisme.

Skalaen er veldokumenteret og bredt anvendt internationalt. Den danske oversaettelse er
valideret, og der findes danske normtal.

Hvert item scores pa en 5-trins Likert skala:
0=Slet ikke

1=Lidt

2=Noget

3=En hel del

4=Seerdeles meget

Belastningsgraden i SCL-90 udregnes ud fra den gennemsnitlige score indenfor hver af de 9 sub-
skalaer (i alt 83 items indgar i disse sub-skalaer). Derudover udregnes en samlet score ("Global
Severity Index”) som den gennemsnitlige score af alle 90 items. De gennemsnitlige scores kan
vaere mellem 0 og 4, hvor et lavt tal er udtryk for lav belastningsgrad.

Respondenten bedes for hvert item (formuleret som problemer/gener) markere ud for det svar
der bedst beskriver, hvordan vedkommende har haft det i den sidste uge.

ltems:
Herunder fremgar alle skalaens items/udsagn fordelt pa sub-skalaer samt tillaegs-items. I
spgrgeskemaet optraeder spgrgsmalene i den raeekkefglge som numrene herunder angiver.

SCL1: Somatiseringsskalaen

1. Hovedpine

4. Svimmelhed eller tillgb til at besvime

12. Smerter i hjerte eller bryst

27. Lavt siddende rygsmerter

40. Kvalme eller uro i maven

42. Muskelsmerter

48. At du har sveert ved at fa vejret

49. Anfald af varme- eller kuldefornemmelser
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52. Fglelseslgshed eller en snurrende fornemmelse i kroppen
53. En klump i halsen

56. At du fgler dig svag i kroppen

58. At dine arme eller ben fgles tunge

SCL2: Obsession-kompulsivskalaen

3. Gentagne ubehagelige tanker, du ikke kan fa ud af hovedet

9. Besveer med at huske

10. Bekymringer over sjuskeri eller ligegyldighed

28. En fglelse af ikke at kunne overkomme noget

38. At vaere ngdt til at ggre ting meget langsomt for at sikre, at de bliver gjort rigtigt
45. At veere ngdt til at kontrollere alt, hvad du ggr, igen og igen

46. At du har sveert ved at treeffe beslutninger

51. At du bliver helt tom i hovedet

55. At du har sveert ved at koncentrere dig

65. At du er ngdt til at gentage de samme handlinger, f.eks. vaske eller telle

SCL3: Interpersonel sensitivitetsskalaen

6. At fgle dig kritisk overfor andre

21. At fgle dig genert eller usikker overfor det modsatte kgn

34. At du let bliver saret

36. En fglelse af, at andre ikke forstar dig eller er ufglsomme

37. En fglelse af, at folk er uvenlige eller ikke kan lide dig

41. En fglelse af mindreveerd

61. At du fgler dig usikker, nar folk iagttager dig eller taler om dig
69. At veere meget genert over for andre

73. En fglelse af ubehag ved at spise eller drikke i andres pdsyn

SCL4: Depressionsskalaen

5. Manglende interesse for eller glaede ved seksualitet
14. En folelse af manglende energi eller af at veere langsom
15. Tanker om at ggre en ende pa dit liv

20. At du let kommer til at greede

22. En fglelse af at veere fanget i en faelde

26. Selvbebrejdelser

29. At fgle dig ensom

30. At fgle dig nedtrykt

31. At bekymre dig for meget

32. At du ikke fgler dig interesseret i noget

54. At fgle dig uden hab for fremtiden

71. En fglelse af, at alting er anstrengende

79. En folelse af ingenting at vaere veerd

SCL5: Angstskalaen

2. Nervgsitet eller indre uro
17. Rysten
23. At du pludselig bliver bange uden grund
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33. At fgle dig @engstelig

39. Hjertebanken

57. At du fgler dig anspaendt eller opkgrt

72. Anfald af raedsel eller panik

78. At du fgler dig sa rastlgs, at du ikke kan sidde stille
80. En fglelse af, at der vil ske dig noget slemt

86. Skreemmende tanker og forestillinger

SCL6: Aggressionsskalaen

11. En fglelse af, at du let bliver aergerlig eller irriteret
24. Vredesudbrud, som du ikke kan kontrollere

63. Trang til at sl3, sare eller skade nogen

67. Trang til at gdeleegge eller sla ting i stykker

74. At du ofte kommer i skeenderi

81. At du raber eller smider med ting

SCL7: Fobisk angstskalaen

13. At du fgler dig bange pa dbne pladser eller pd gaden

25. At fgle dig bange for at forlade dit hjem alene

47. Frygt for at kgre med bus eller tog

50. At veere ngdt til at undga visse ting, steder eller aktiviteter, fordi de skreemmer dig
70. At fgle ubehag blandt mange mennesker, f.eks. i butikker eller i biografer

75. At fgle dig nervgs, ndr du er overladt til dig selv

82. At du er bange for at besvime i andres pasyn

SCL8: Paranoid tankegangskalaen

8. En fglelse af, at andre er skyld i de fleste af dine problemer

18. En fglelse af, at de fleste andre mennesker ikke er til at stole pa

43. En fglelse af, at andre iagttager dig eller taler om dig

68. At have tanker eller overbevisninger, som andre ikke deler

76. At andre ikke veaerdsatter dig efter fortjeneste

83. En fglelse af, at folk vil udnytte dig, hvis du giver dem mulighed for det

SCL9: Psykoticismeskalaen

7. Den forestilling, at andre kan kontrollere dine tanker

16. At hgre stemmer, som andre ikke kan hgre

35. At andre mennesker kender til dine inderste tanker

62. Tanker, som ikke er dine egne

77. At du fgler dig ensom, selv ndr du er sammen med andre

84. At have seksuelle tanker, som generer dig meget

85. Den forestilling, at du burde straffes for dine synder

87. Den forestilling, at der er noget alvorligt i vejen med din krop
88. Aldrig at fgle dig teet knyttet til et andet menneske

90. Den forestilling, at der er noget i vejen med din forstand

Tilleegs-items

19. Manglende appetit
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44. Besveer med at falde i sgvn

59. Tanker om dgden eller om at dg
60. At du spiser for meget

64. At vagne tidligt om morgenen
66. Hvilelgs eller urolig sgvn

89. Skyldfglelser
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BECK YOUTH INVENTORIES (BY])

Anvendelse i BU&S evalueringen:
o Efterladte 10-12 ar (foraelder eller anden relevant omsorgsperson udfylder sammen med
barnet)
e Pargrende 10-12 ar (d.o.)

Beskrivelse:

Beck Youth Inventories anvendes til at male graden af psykiske problemer hos bgrn og unge
teenagere. BYI bestar af 5 skalaer pa hver 20 items. Afhaengig af formalet kan disse skalaer
administreres hver for sig eller i kombination.

I BU&S indgar 3 af skalaerne i evalueringen: Depression, vrede og angst. [ alt 60 items.
Hvert item scores pa en 4-trins Likert skala:

0=Aldrig
1=Nogle gange
2=Tit

3=Altid

Der udregnes en samlet score for hver skala, ved at scoren for hver item laegges sammen., Dvs.
den samlede score for hver skala kan vaere 0-60, hvor en hgj score er udtryk for flere/tungere
problemer.

ltems:
Herunder fremgar items/udsagn pa de 3 skalaer der anvendes i evalueringen.

Angst

1. Jeg er bekymret for, om nogen vil ggr mig fortraed i skolen
2. Mine drgmme ggr mig bange

3.Jeg er bekymret, nar jeg er i skole

4. Jeg teenker pa ting, som ggr mig bange

5.Jeg er bekymret for, om andre vil drille mig

6. Jeg er bange for, at jeg kommer til at lave fejl

7.]eg bliver nervgs

8. Jeg er bange for at komme til skade

9. Jeg er bekymret for, at jeg klarer mig darligt i skolen

10. Jeg er bekymret for fremtiden

11. Jeg ryster pa haenderne

12. Jeg er bekymret for, om jeg kunne blive skgr

13. Jeg er bekymret for, om andre bliver vrede pa mig

14. Jeg er bekymret for, at jeg kunne miste kontrollen over mig selv
15. Jeg er bekymret

16. Jeg har problemer med at sove
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17. Mit hjerte hamrer (mere end normalt)

18. Jeg kommer til at ryste

19. Jeg er bange for, at der kunne ske mig noget slemt
20. Jeg er bange for at blive syg

Depression

21.]Jeg synes, at mit liv er darligt

22.]eg har sveert ved at ggre ting

23.]eg foler, at jeg er et darligt menneske

24. Jeg ville gnske, at jeg var dgd

25. Jeg har sveert ved at sove

26. Jeg fgler, at der ikke er nogen, der elsker mig
27.]eg tror, at darlige ting sker pa grund af mig
28. Jeg foler mig ensom

29. Jeg har ondt i maven

30. Jeg faler, at der sker mig noget darligt
31.]eg foler mig, som om jeg er dum

32.]Jeg har ondt af mig selv

33.Jeg synes, at jeg gor ting darligt

34. Jeg har det darligt med det, jeg gor

35. Jeg hader mig selv

36. Jeg vil helst vaere alene

37.]Jeg har lyst til at graede

38. Jeg fgler mig ked af det

39. Jeg fgler mig tom

40. Jeg tror, at mit liv vil blive darligt

Vrede

41. Jeg tror, folk prgve pd at snyde mig

42.]Jeg har lyst til at skrige

43. Jeg synes, at folk er uretfeerdige over for mig

44, Jeg tror, at folk prgver pa at ggre mig fortraed

45. Jeg synes, at mit liv er uretfaerdigt

46. Andre mobber mig

47. Andre folk ggr mig vred

48. Jeg synes, at andre folk generer mig

49. Jeg bliver vred pa andre mennesker

50. Nar jeg bliver vred, bliver jeg ved med at vare vred
51. Nar jeg bliver vred, har jeg sveert ved at komme over det
52.]eg tror, at andre prgver pa at bestemme over mig
53.]Jeg fgler, at andre prgver pa at nedggre mig

54. Jeg fgler mig ondskabsfuld

55. Jeg har det, som om jeg er ved at eksplodere

56.Jeg tror, at andre er imod mig

57.]Jeg bliver rasende

58. Nar jeg bliver vred, kan jeg maerke det i min krop
59. Jeg hader folk

60. Jeg bliver vred
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Bilag 2:
Succesmal i BU&S evalueringer

12012 blev et nyt spgrgeskema til unge efterladte 16-27 implementeret i evalueringen, og
samtidig udvidedes evalueringen til at omfatte alle malgrupper i BU&S. Pa den baggrund blev
der fastlagt nye succeskriterier, som er tradt i kraft pr. 01.01.2015. Dermed matcher
succeskriterierne de nye validerede redskaber, ligesom disse succeskriterier er mere
transparente og giver mere praecis viden om interventionens effekt.

Alle brugere

Tilfredshed:
1. Mindst 75 % af alle brugerne skal 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ svare, at de

alti alt har veeret tilfreds med forlgbet i Bgrn, Unge & Sorg.

Efterladte (mistet foraeldre/sgskende)

Umiddelbar effekt
2. Pa mindst tre ud af fire praedefinerede nggleindikatorer (oversigt herunder), skal
der ske en gennemsnitlig og signifikant forbedring fra opstart til afslutning af
interventionen.

Langsigtet effekt
3. Pamindst tre ud af fire praedefinerede nggleindikatorer (oversigt herunder), skal
der ske en gennemsnitlig og signifikant forbedring fra opstart til et ar efter den

afsluttede intervention

Pargrende (syge foraeldre/sgskende)

Selvvurderet umiddelbar effekt
1. Pato pradefinerede indikatorer for selvvurderet effekt (oversigt herunder), skal
mindst 75 % af brugerne svare 'l meget hgj grad’ eller 'l hgj grad’ eller positivt til
spgrgsmalene.
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Oversigt over de praedefinerede nggleindikatorer for hver malgruppe:

Efterladte
til foraelder eller sgskende
2-9 ar Tre subscales fra PEDS (Pediatric Emotional Distress Scale)
e Bekymret/tilbagetrukket
o Angstelig
e Udad reagerende adfaerd
BU&S spgrgsmal cluster (sp. 1, 2,3,4,5,6,7,12)
e Total score
10-12 ar Tre subscales fra BYI (Becks Youth Inventories)
e Angst
e Depression
e Vrede
IPG (Inventory of Prolonged Grief).
e Total score
For efterladte til sgskende anvendes den malgruppespecifikke
skala
Hogans Sorgskema: Total score
13-15ar Tre subscales fra SCL-90 (Symptom Checklist) - udvalgt
e Depressionsskalaen
e Obsession-kompulsiv-skalaen
e Interpersonel sensitivitet-skalaen
IPG (Inventory of Prolonged Grief)
e Total score
For efterladte til sgskende anvendes den malgruppespecifikke
skala
Hogans Sorgskema: Total score
16-28 ar Tre subscales fra HGRC (Hogan Grief Reaction Checklist) -
udvalgt
e Fortvivlelse
e Distancering
e Desorganisering
SCL-90 (Symptom Checklist)
e Total score
A-grupper e Total Score - Beck Depression Inventory
e Total Score - Rosenberg’s Self-esteem Scale
e Spegrgsmalet: “Hvordan har din koncentrationsevne
veeret de seneste to uger?”
e Spergsmalet: "Jeg bliver ked af det, ndr jeg teenker pd
ars/mors misbrug”
Pargrende
til syg foraelder/sgskende
2-9 ar e [ hvor hgj grad fik barnet hjeelp til at handtere
hverdagen med en syg forzlder/sgskende?
e I hvor hgj grad har forlgbet i BU&S haft en positiv
indvirkning pa barnets trivsel?

Effekt og udbytte af tilbud i Barn, Unge & Sorg Side /48



10-15 ar e Hjalp det dig at komme i Bgrn, Unge & Sorg under din
foreelders/sgskendes sygdom?

e Fik du hjeelp i BU&S til at tale om din
foreelders/sgskendes sygdom?

16-28 ar e [ hvor hgj grad fik du hjzlp til at handtere livet med en
syg foreelder/sgskende?

e I hvor hgj grad hjalp forlgbet dig med at finde en
balance mellem tid til dit ungdomsliv (venner og
fritidsinteresser) og tid med din familie?

Vedr. succesmal for pargrende med en syg foralder/sgskende.

Bgrn og unge med syge forzeldre og sgskende star pr. definition i en meget omskiftelig situation,
hvor sygdommens forventede og faktiske udvikling dikterer deres dagligdag. Derfor er det
seerligt sveert at male effekten af interventionen uafhaengig af, hvad der i gvrigt sker i deres liv.
Pa tidspunktet hvor interventionen slutter, kan deres forzldre/sgskende netop veare dgde,
fortsat veere syge eller (i fa tilfeelde) vaere blevet raske. Den aktuelle tilstand vil naturligvis i hgj
grad pavirke barnet eller den unge. Desuden er dette en malgruppe, som vi forskningsmaessigt
ved forholdsvist lidt om national og internationalt, og der er gennemfgrt meget fa
interventionsstudier.

Af disse grunde har evalueringen af de pargrende med syge forzeldre/sgskende en
undersggende karakter, hvor vi forsgger at fa mere viden om deres belastningsgrad, samtidig
med at vi undersgger, om et forlgb hos BU&S har hjulpet dem i deres situation. Succesmalene
fokuserer derfor pa selvvurderet effekt i eftermalingen. I takt med at vores viden om
malgruppen vokser, kan disse succeskriterier blive udviklet og afstemt.
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