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Forord

| Igbet af et ar er der op mod 125.000
bgrn og unge i alderen 0 til 28 ar, der har
en alvorligt syg foreelder eller sgskende.
Andelen af foreeldre med alvorlige eller
kroniske sygdomme er stigende, og
foreeldrene lever lzengere pa grund af
bedre behandlingsmuligheder. Bagsiden
af denne positive udvikling er, at flere

og flere bgrn og unge er i risiko for at fa
varige psykiske problemer, hvis de ikke far
den ngdvendige og tilstraekkelige stgtte.

Til trods for begyndende viden om, at dette
kan have alvorlige og langvarige konse-
kvenser, bliver forzeldre og deres bgrn
som pargrende ofte overset. Foraeldre har
ofte brug for rad og vejledning i forhold

til, hvordan de bedst muligt statter deres
bgrn. Bagrn og unge som pargrende har
brug for at blive set, kunne stille spgrgsmal
og fa svar pa spgrgsmal, tale med nogen
om deres tanker og bekymringer, ogsa

da de ikke altid selv efterspgrger denne
samtale. Inddragelse af og stgtte til bgrn
og unge som pargrende har central betyd-
ning for barnets/den unges trivsel, og for
barnets/den unges skole- og uddannelses-
forlgb og sundhed.

Det Nationale Sorgcenter har derfor

gennemfgrt en undersggelse af:

» Sundhedspersoners kendskab, anven-
delse og implementering af Sundheds-
styrelsens anbefalinger til sundheds-
personers mgde med pargrende fil
alvorligt syge fra 2012.

+ Om samarbejdet mellem regioner og
kommuner fungerer i relation til Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger.

Denne pixiudgave er en sammenfatning
af en stgrre rapport '‘Bgrn og unge som
pargrende - Sundhedspersoners mgde
med bgrn og unge som pdrarende til alvor-
ligt syge i det danske sundhedsveesen’.

Mit hab er, at rapportens anbefalinger,
pa baggrund af undersggelsens ret
omfattende resultater, vil medfgre politisk
handling. Det har hgje menneskelige og
samfundsgkonomiske omkostninger, at
vi ikke sikrer sygdomsramte familier den
ngdvendige og tilstraekkelige statte.

Jeg vil gerne rette en stor tak til de mange
respondenter fra deltagende hospitalsaf-
delinger, og til sundheds- og hjemme-
plejen i landets regioner og kommuner,
der har gjort denne undersggelse mulig.

Ydermere en stor tak til alle de kontakt-
personer, der tog sig tid til at tale med os,
og dele deres erfaringer og viden, sa det
ogsa blev klart, hvorfor nogle var forar-
saget til at takke nej til at deltage (i en
presset COVID19-tid). Tak for jeres imgde-
kommenhed over for os.

Sidst, men absolut ikke mindst, en stor
tak til Helsefonden for at have finansieret
denne vigtige undersggelse.

God laeselyst.

Med venlig hilsen
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Bgrn og unge som pargrende

Begrebsafklaringer og
Sundhedsstyrelsens anbefalinger

Pargrende:

En person, hvis familiemedlem eller
naertstadende person er syg (Sundheds-
styrelsen, 2012).

Alvorligt syg:

Nar mennesket pa grund af sygdom er
truet pa sit hverdagsliv, og sygdommen
medfarer store forandringer og rolleskift.
Det kan dreje sig om store fysiske og psy-
kiske funktionsnedszettelser og/eller vaere
en livstruende sygdom. Det spiller ogsa
ind, om sygdommen er akut eller kronisk,
og hvilken grad af komplekse behov, den
involverer (Sundhedsstyrelsen, 2012).

Kronisk syg:

Kronisk sygdom kan vaere karakteriseret
ved: at tilstanden er vedvarende, at
sygdommen har blivende fglger; at der
er forandringer, som ikke kan bedres; at
der er behov for rehabilitering; at der er
behov for langvarig behandling eller pleje
(Sundhedsstyrelsen, 2005).

Born og unge:
Bgrn og unge i alderen til og med 27 ar.

Sundhedsplejerskers arbejdsomrade:
Sundhedsplejerskens vigtigste omrade er
bgrns udvikling. Sundhedsplejersken skal
undersgge, radgive og vejlede barn

og familier fra graviditet og fadsel til den
unge gar ud af skolen (Sundheds- og
Aldreministeriet, 2011).

Hjemmeplejens arbejdsomrade:
Formalet med den kommunale hjem-
mesygepleje er, at forebygge sygdom,
fremme sundhed, yde sygepleje og
behandling, rehabilitering og palliation

til patienter, der har behov for det (Sund-
hedsministeriet, 2021).

Sundhedsstyrelsens anbefalinger

til sundhedspersoners mgde med
pargrende til alvorligt syge:
Anbefalingerne har til formal at komme
med anvisninger til, hvordan ansatte

i sundhedsvaesenet bgr identificere
pargrendes behov for stgtte og inddra-
gelse i Igbet af en patients sygdoms-
forlgb. Anbefalingerne har seerligt fokus
pa barn og unge, da de ofte vil fgle sig
utrygge i forbindelse med at en foraelder
eller sgskende bliver alvorligt syg (Sund-
hedsstyrelsen, 2012).

Den del af anbefalingerne, der vedrarer
barn og unge som pdrgrende er ved-
heeftet i bilag 1.



Indledning

Baggrund

| Igbet af et ar, er der op til 80.000 bgrn
og unge i alderen 0 til 28 ar, der har en
foraelder med en alvorlig sygdom, og
omkring 45.000 bgrn og unge, der har
en alvorligt syg sgskende (Danmarks
Statistik, 2020).

Flere og flere mennesker far kroniske og
livstruende sygdomme. Som resultat af
bedre behandlingsmuligheder og dermed
laengere levetid, ses en stigning i andelen
af foreeldre med alvorlige eller kroniske
sygdomme. Denne positive udvikling kan
paradoksalt nok have negative konse-
kvenser, da risikoen potentielt stiger for,
at flere og flere bgrn og unge udvikler
psykiske problemer, hvis de ikke mod-
tager ngdvendig og tilstraekkelig statte til
at handtere dét, at leve med en alvorligt
eller kronisk syg foraelder eller sgskende
(Danske Patienter, 2016).

Bgrn og unge, der oplever, at en sgskende
eller en forezelder bliver, eller er, alvorligt
syg, og som lever i familier med sygdom,
vil ofte befinde sig i en utryg og aendret
livssituation (Sundhedsstyrelsen, 2012).
Nar disse bgrn og unge vokser op med
en alvorligt eller kronisk syg sgskende
eller foreelder, udseettes de i hgjere grad
for psykosocialt stress og er i stgrre risiko
for at udvikle adfzerds- og emotionelle
forstyrrelser, som angst, depression, og

Bgrn og unge som pargrende

lav selvtillid, sammenlignet med deres
jeevnaldrende, der vokser op med raske
foraeldre (Grabiak et al., 2007; Huizinga
et al., 2005; Sieh et al., 2010).

Ydermere rapporterer bgrn og unge
pargrende i stgrre grad somatiske klager,
som hoved- og mavepine sammenlignet
med bgrn med raske foreeldre (Hauskov
Graungaard et al., 2019). Disse forstyr-
relser kan for eksempel negativt pa-
virke koncentration, sgvn, hukommelse
og preestationer i skolen (Dyregrov

and Dyregrov, 2011) og derfor pa sigt
muligvis have negative konsekvenser for
bgrnenes fremtidige uddannelses-

og jobperspektiv.

For eksempel viste et registerbaseret
studie, at bgrn af sklerosesyge foreeldre
har 31 % hgijere risiko for at vaere pa
fgrtidspension som 30-arig sammenlignet
med baggrundspopulationen. Ydermere
havde bgrn af sklerosesyge foreeldre en
11 % lavere chance for at veere i arbejde
sammenlignet med andre (Moberg,
2017).

Danske Patienter og Sundhedsstyrelsen
konkluderer, at pargrende bgrn og unge
har brug for at blive lyttet til, inkluderet,
blive taget alvorligt, samt at modtage
stgtte. De har ogsa brug for information
om, hvor de kan sgge hjalp for at redu-
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cere eller helt undga, at deres livssitua-
tion far langraekkende konsekvenser,
som risikerer at fglge dem videre i livet
(Danske Patienter, 2016; Sundheds-
styrelsen, 2012).

Sundhedsstyrelsen udarbejdede i 2012
et seet nationale anbefalinger til sund-
hedspersoners mgde med pargrende til
alvorligt syge, med seerligt fokus pa bgrn
og unge, da de ofte vil fgle sig utrygge

i forbindelse med, at en foreelder eller
sgskende bliver alvorligt syg (Sundheds-
styrelsen, 2012). Anbefalingerne har til
formal at komme med anvisninger til,
hvordan ansatte i sundhedsvaesenet bgr
identificere pargrendes behov for stgtte
og inddragelse i Igbet af en patients
sygdomsforlgb, samt at give foraeldrene
rad og vejledning til at stgtte deres bgrn
(Sundhedsstyrelsen, 2012). | disse an-
befalinger papeges det, at det er vigtigt,
at involvere bgrn og unge i sygdommen,
saledes at de har mulighed for aktivt at
deltage i sygdomsforlgbet, og dermed har
bedre mulighed for lettere at forsta, hvad
der sker (Sundhedsstyrelsen, 2012).

Forskning peger pa, at fagprofessio-
nelle, der mgder familier med pargrende
bgrn og unge, oplever, at de ikke har

de forngdne kompetencer til at yde den
statte, familierne har brug for (Dencker et
al., 2017). Manglende viden, ressourcer

Indledning

og redskaber er nogle af udfordringerne i
forhold til at yde stgtte overfor familierne,
hvilket resulterer i en emotionel distan-
cering fra patienterne og undgaelse af
kommunikation med patienterne om
deres bgrn (Dencker et al., 2017; Fearnley
and Boland, 2017).

| en dansk undersggelse af sygeplejer-
skers anvendelse af Sundhedsstyrelsens
anbefalinger i mgdet med bgrn, foretaget
af Dansk Sygeplejerad og Bgrn, Unge &
Sorg, fandt man, at hver anden sygeple-
jerske ikke afklarede, om alvorligt syge
patienter havde hjiemmeboende bgrn
(Dansk Sygeplejerad og Bgrn, Unge &
Sorg, 2018).

Endvidere tog tre ud af fire sygeplejer-
sker ikke systematisk en samtale med
patienter om deres bgrns behov for
inddragelse, eller henviste systematisk
belastede bgrn og unge til statte- og
hjeelpetilbud. En ud af fem sygeplejersker
havde oplevet at matte vende det 'blinde
gje' til belastede bgrn og unge med behov
for statte, fordi de ikke vidste, hvordan de
kunne hjaelpe (Dansk Sygeplejerad og
Bgrn, Unge & Sorg, 2018).

Fra foraeldrenes perspektiv, viste en un-
dersggelse blandt foreeldre til bgrn under
18 ar, foretaget af Danske Patienter i
2016, at:



Indledning

» flere end 50 % af foraeldrene ikke blev
spurgt ind til det pargrende barns triv-
sel i forbindelse med opstaet sygdom
i familien. Dette gjorde sig geeldende i
det regionale og kommunale regi, hos
almen praktiserende lesege, samt pa
skolen.

* B60-70 % af foreeldrene ikke havde
kendskab til relevante pargrendetil-
bud, nar henholdsvis en sgskende
eller foreelder var syg.

* 33 % af foreelder angav, at det pa-
rgrende barn var i psykisk mistrivsel,
nar en sgskende var syg.

« 25 % angav, at det pargrende barn
var i psykisk mistrivsel, nar en
foreelder var syg.

* 20 % af alle foreeldre havde ikke op-
levet stgtte fra omverdenen i forbind-
else med opstaet alvorlig sygdom hos
en foraelder (Danske Patienter, 2016).

Dansk Sygeplejerad, Bgrn, Unge & Sorg
(2018) og Dencker et al. (2017) fandt, at
mulige arsager til manglende opsporing
og oplysning om stgtte til patienter og
deres pargrende kunne skyldes man-
glende systematiske arbejdsgange, som
folge af begraensede kompetencer, samt
usikkerhed over for pargrendeproblema-
tikker hos personalet, manglende viden
om henvisningsmuligheder og manglende
systemunderstgttelse af registrering

af pargrende (Dansk Sygeplejerad og

Bgrn og unge som pargrende

Bagrn, Unge & Sorg, 2018; Dencker et al.,
2017).

I Norge og Sverige har man lovgivning
pa pargrendeomradet, der forpligter
sundhedspersonale til at spgrge ind til
patienters bgrn (Helsedirektoratet, 2010;
Sveriges Riksdag, 2010). Lovgivningen
blev ivaerksat i Norge i 2012, og den har
medfart, at man har stgrre fokus pa bgrn
som pargrende, og stgrre fokus pa at ud-
danne sundhedspersonalet i at tale med
patienten om, hvordan patienterne bedst
muligt kan stgtte deres bgrn igennem
sygdomsforlgbet.

| Danmark er der ingen generelle krav

i sundhedsloven om inddragelse af
pargrende. Der eksisterer heller ikke lov-
givning eller regulativer omkring pargren-
destgtte (Danske Patienter, 2021).

Der har hidtil ikke veeret politisk flertal for
lovgivning pa omradet, idet der i stedet
henvises til Sundhedsstyrelsens 'Anbe-
falinger til sundhedspersoners magde med
pdrarende til alvorligt syge’ (Sundheds-
styrelsen, 2012).

Formal og undersggelsesspgrgsmal
Formalet med denne undersggelse er:

« attilvejebringe en national undersg-
gelse af implementeringen af Sund-

7



8 Bgrn og unge som pargrende Indledning

hedsstyrelsens nationale anbefalinger
til sundhedspersoners mgde med
bgrn og unge som pargrende til
alvorligt syge i det danske sundheds-
vaesen.

» at kortleegge fagprofessionelles
kendskab til anbefalingerne, samt
praksisser omkring identifikation
af - og information om - stgttetiloud
til bgrn og unge som pargrende og
deres familier.

Undersggelsens malgruppe er fagprofes-
sionelle, ledere, samt politikere i hen-
holdsvis kommunalt og regionalt regi.

Rapporten vil dermed bidrage med viden
om implementering og anvendelse af
Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa
pargrendeomradet, samt identificere
eventuelle tveersektorielle udfordringer

i samarbejdet mellem regionale og kom-
munale ledere, og fagprofessionelle.

Afslutningsvis vil undersggelsen angive
en reekke anbefalinger med henblik pa

at forbedre opsporing og statte til bgrn

og unge som pargrende.



Metode og data

Denne rapport er udarbejdet pa baggrund
af resultater fra undersggelsen af, om
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
fagprofessionelles mgde med pargrende
til alvorligt syge er implementeret, samt
hvilke indsatser og praksisser, der er

pa omradet omkring bgrn og unge som
pargrende.

Resultaterne er baseret pa spgrgeske-
maundersggelser blandt fagprofessio-
nelle, ledere, samt politikere i henholdsvis
kommunalt og regionalt regi.

Emnerne i spgrgeskemaundersggelsen
omhandlede:

» Kendskab til og anvendelse af Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger.

» Implementering af anbefalingerne.

» @vrige arbejdsgange i relation til bgrn
og unge som pargrende.

» Kompetenceudvikling blandt fagpro-
fessionelle.

» Kendskab til samarbejde og videns-
deling mellem regioner og kommuner.

Fra hospitaler i alle landets regioner,
blev ledere og fagprofessionelle inden
for tre leegefaglige specialer inviteret til
at deltage, henholdsvis onko-, neuro- og
haematologi. Disse laegefaglige specialer
blev valgt ud fra, at patientgrupperne
inkluderer patienter med alvorlig og/eller

Bgrn og unge som pargrende

kronisk sygdom i en aldersgruppe, der
med stor sandsynlighed har bgrn og unge
som pargrende (Sundhedsstyrelsen,
2015).

Fra et repraesentativt udsnit af landets
kommuner (i forhold til kommunestgrrelse
opgjort pa befolkningstal, samt antal
deltagende kommuner), blev ledere og
fagprofessionelle fra henholdsvis sund-
hedsplejen og hjiemmeplejen inviteret.

Til den politiske kontekst blev regional- og
lokalpolitikere, fra landets regioner og et
repraesentativt udsnit af landets kom-
muner, inviteret til at besvare et
spgrgeskema.

For uddybet metodebeskrivelse, se da
den fulde rapport med samme titel, der
kan rekvireres hos Det Nationale Sorg-
center (Harrsen et al., 2021).
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Bgrn og unge som pargrende

Resultater

Formalet med denne undersggelse er,

at undersgge a) kendskab til og anven-
delse af Sundhedsstyrelsens anbefalinger
til sundhedspersoners mgde med parar-
ende til alvorligt syge, b) gvrige arbejds-
gange, og c) kendskab til samarbejde
mellem regioner og kommuner blandt
ledere og fagprofessionelle i regioner

og kommuner.

Nedenfor beskrives hovedresultaterne fra
undersggelsen. For yderligere resultater,
inklusiv uddybende kvalitative svar fra
respondenterne, kan den fulde rapport
med samme titel rekvireres hos Det

Nationale Sorgcenter (Harrsen et al., 2021).

Derudover var det ogsa et formal at
undersgge regional- og lokalpolitikeres
kendskab til Sundhedsstyrelsens anbe-

falinger og implementering heraf.

Regioner: Der deltog ledere og fagpro-
fessionelle fra i gennemsnit to hospi-
talsafdelinger pr. region for alle fem
regioner. | alt deltog 32 ledere og 166
fagprofessionelle fra regionerne.

Kommuner: Der deltog ledere og fagpro-
fessionelle fra henholdsvis sundhedsplejen
og hjemmeplejen fra i alt ni kommuner.
Kommunerne var nationalt fordelt med i
gennemsnit knap to kommuner pr. region.
| alt deltog 24 og 17 ledere, og 46 og 79
fagprofessionelle fra hhv. sundheds- og
hjemmeplejen. Hjemmeplejen blev inklud-
eret, da hjemmeplejen er den kommunale
instans, der i hjemmet yder sygepleje og
behandling, rehabilitering og palliation til
patienter, uanset alder, der har behov for det.

Tabel 1: Afdelinger/lkommunale enheder | Ledere Fagprofessionelle
Antal deltagende enheder (inviterede) | Antal deltagere | Antal deltagere
pa | = | = )
- a w )
"o T m )

Oversigt over antal deltagende enheder i regioner og kommuner, samt ledere, fagprofessionelle og politikere



Resultater

Regional- og lokalpolitikere: Fra alle
regioner blev der i alt inviteret ni formaend
for regionernes respektive sundheds- og
socialudvalg. Fra kommunerne blev der
inviteret 17 formaend for kommunernes
respektive sundheds-, social-, forebyg-
gelses-, sundheds- og omsorgs-, familie-
og socialudvalg (identificeret ud fra
sggninger pa nettet), samt deres udval-
gsmedlemmer. Der var i alt 27 personer,
der gav samtykke til at deltage, men kun
13 personer bevarede skemaet. 4 ud af 5
regioner er repraesenteret i besvarelserne
med et gennemsnit pa ca. 3 respondenter
pr. region.

P4 fglgende sider preesenteres resul-
tater for regioner og kommuner omkring
kendskab og anvendelse af Sundheds-
styrelsens anbefalinger, arbejdsgange,
kompetenceudvikling, samt regional og
kommunalt samarbejde.

Resultater for regionerne
Overordnet viste resultaterne, at:

* 75 % af lederne og 52 % af de
fagprofessionelle ansat i regionerne
ikke kender til Sundhedsstyrelsens
anbefalinger.

+ 15 % af lederne og 71 % af de fagpro-
fessionelle angav, at der ikke var, eller
at de ikke vidste om der var, etableret

Bgrn og unge som pargrende

faste arbejdsgange i forhold til bgrn/
unge som pargrende. Blandt 13 %
af de fagprofessionelle blev det dog
angivet, at der er afklaring omkring,
hvem der har ansvaret for eksempel-
vis at afklare om, der er bgrn/unge
som pargrende.

38 % af lederne og 67 % af de fagpro-
fessionelle angav, at der ikke er afsat tid
til at tale/afklare med patienten om der
er bgrn/unge som pargrende, der har
behov for information og/eller statte.

42 % af de fagprofessionelle angav, at
de ikke har kendskab til en arbejds-
gang for, hvordan der spgrges ind til,
om der er bgrn/unge som pargrende.
De fagprofessionelle vurderede, at
dette for eksempel kan skyldes en
manglede ledelsesmaessig udmelding
omkring en pargrendepolitik.

Lederne og fagprofessionelle angav,
at der er udfordringer i arbejdet med
bgrn/unge som pargrende. Disse
udfordringer er blandt andet, at:

+ de fagprofessionelle ikke mgder
bgrnene/de unge pa afdelingerne,

+ at personalet mangler kompetencer
pa omradet,

+ at foreeldrene ikke gnsker deres
bgrn inddraget i sygdomsforlgbet.

11
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90 % af ledere og fagprofessionelle
har ikke faet kompetenceudvikling
inden for omradet.

31 % af ledere og 67 % af de fag-
professionelle angav, at de ikke har
kendskab til eller viden om, at der
eksisterer et samarbejde mellem re-
gioner og kommuner i relation til arbej-

det omkring bgrn/unge som pargrende.

Resultater for kommunerne

Der er i nedenstaende resultater angivet
to procenttal for lederne, hvilket angiver
procenttallet for henholdsvis ledere i sund-
heds- og hjemmeplejen. Det samme gar
sig geeldende for de fagprofessionelle.

For kommunerne blev det fundet, at:

70 % og 80 % af lederne inden for
henholdsvis sundhedsplejen og
hjemmeplejen ikke kender til Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger. 40 %

og 50 % af de fagprofessionelle inden
for henholdsvis sundhedsplejen og
hjemmeplejen, kender ikke til Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger.

33 % og 59 % af lederne inden for
henholdsvis sundhedsplejen og
hjemmeplejen rapporterede, at der
ikke er etableret faste arbejdsgange i
forhold til bgrn/unge som pargrende.

Resultater

80 % og 90 % af de fagprofessionelle
inden for henholdsvis sundhedsplejen
og hjemmeplejen rapporterede, at der
ikke er etableret faste arbejdsgange

i forhold til bgrn/unge som pargrende.

100 % af ledere og fagprofessionelle i
sundhedsplejen beskrev, at der er af-
sat tid til at tale med alle bgrn, og ellers
har de mulighed for at afsaette tid.

| sundhedsplejen etableres kontakten
til barnet/den unge pargrende typisk
direkte i forbindelse med en konsul-
tation pa skolen, hvor sundheds-
plejersken ogsa typisk modtager
informationen om, at barnet/den unge
er pargrende.

50 % af personalet ansat i hjem-
meplejen giver udtryk for, at de har
mulighed for at afseette tid til samtaler
med pargrende bgrn og unge.

Personalet i hiemmeplejen mgder
sjeeldent borgerens bgrn.

Sundhedsplejersker og fagprofes-
sionelle i hjemmeplejen beskrev, at
de oplever udfordringer i forbindelse
med arbejdet omkring bgrn/unge som
pargrende, som for eksempel:



Resultater

» uklare ansvarsfordelinger i forhold
til, hvem der afklarer, om der er
bgrn/unge som pargrende.

» at foraeldrene ikke gnsker deres
bgrn inddraget.

* 35 % 0g 42 % af lederne og 66 % og
91 % af de fagprofessionelle i hen-
holdsvis sundheds- og hjemmeplejen
har ikke modtaget tilbud om, eller del-
taget i kompetenceudviklingsforlgb
med fokus pa, bgrn og unge pargrende.

+ 58 % og 65 % af lederne og 60 % og 81
% af de fagprofessionelle i henholdsvis
sundheds- og hjiemmepleje angav, at
der ikke er, eller at de ikke har kendskab
til, et samarbejde mellem regioner og
kommuner pa pargrendeomradet.

Resultater fra regional- og
lokalpolitikere

Fra undersggelsen af regional- og
lokalpolitikerne blev det fundet, at:

+ 8ud af 13 regional- og lokalpolitikere
er ikke bekendt med Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger eller har kendskab
til, om anbefalingerne er implementer-
et i regionerne og/eller kommunerne.
Fire angav, at anbefalingerne bliver
implementeret.

Bgrn og unge som pargrende

Opsummering

Med fokus pa de tre hovedspgrgsmal:

a) kendskab og anvendelse af anbe-
falingerne, b) gvrige arbejdsgange, og

c) samarbejde pa tvaers af region og
kommune, kan resultaterne opsummeres
sédledes:

Kendskab til anbefalingerne

Antallet af ledere i regionalt og kommunalt
regi, som ikke kender til Sundhedsstyrels-
ens nationale anbefalingerne pa pargren-
deomradet, ligger pa 70 % til 80 %, mens
antallet af fagprofessionelle, som ikke har
kendskab til anbefalinger, ligger pa 40 %
til 52 %.

Arbejdsgange

| regionalt regi vurderede 62 % af lederne
og 33 % af de fagprofessionelle, at det ikke
systematisk registreres, hvorvidt patienter
har pargrende bgrn.

| regionalt regi, vurderer 38 % af lederne
0g 67 % af de fagprofessionelle, at der ikke
er afsat tid til at tale/afklare med patienten,
om der er pargrende bgrn/unge. | kom-
munalt regi, rapporterer 100 % af bade
ledere og fagprofessionelle i sundheds-
plejen, at der er tid til at afdeekke om barnet
er pargrende til en alvorligt syg, mens 50
% af fagprofessionelle i hjemmeplejen
giver udtryk for, at der kan afsaettes tid til
samtaler med pargrende bgrn og unge.
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| kommunalt regi, rapporterer 33 % af
ledere fra sundhedsplejen og 59 % af
ledere fra hjemmeplejen, at der ikke er
etableret faste arbejdsgange i forhold til
bgrn/unge pargrende. Det samme gar 80
% af fagprofessionelle i sundhedsplejen
0g 90 % af fagprofessionelle i hjemme-
plejen.

Samarbejde

| regionalt regi, gav 31 % af lederne og
67 % af de fagprofessionelle udtryk for
manglende kendskab til et samarbejde
mellem regioner og kommuner pa
pargrendeomradet, mens det samme
gjorde sig geeldende for mellem 58 % og
65 % af lederne og 60 % og 81 % af de
fagprofessionelle i kommunalt regi.

Endvidere rapporterede 90 % af ledere
og fagprofessionelle i regionalt regi, at
de ikke havde deltaget i kompetence-
udvikling inden for omradet. Det samme
gjorde sig gaeldende for 35 % til 42 % af
lederne og 66 % til 91 % af de fagpro-
fessionelle i henholdsvis sundheds- og
hjemmeplejen i kommunalt regi.
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Det var denne undersggelses formal at
afdaekke, hvorvidt Sundhedsstyrelsens
anbefalinger er kendt og brugt af sund-
hedsfagligt personale i regioner og kom-
muner. Denne diskussion tager udgang-
spunkt i ovenstaende resultater, suppleret
med referencer til kvalitative udbydende
svar fra respondenterne.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger er
ikke kendt og bliver ikke anvendt
Undersggelsen viste, at selv om anbe-
falingerne har eksisteret i mere end otte
ar, er det langt fra alle fagprofessionelle,
og endnu faerre regional- og lokalpoli-
tikere, der kender til Sundhedsstyrelsens
anbefalinger.

Det er tydeligt, at anbefalingerne ikke
anvendes systematisk. lkke desto mindre
er der nogle steder, hvor personalet har
etableret arbejdsgange omkring opspor-
ing og afklaring af bgrn og unges behov
for stgtte. Det drejer sig for eksempel om
etablering af en mulighed for registrering
af pargrende bgrn og unge i journalerne
varetaget af udnaevnte pargrende-
ansvarlige pa afdelingerne. Denne
praksis er dog ofte pa den enkelte fag-
persons initiativ.

Lederne og de fagprofessionelle oplever
det som en udfordring i arbejdet med og
omkring bgrn/unge som pargrende, at

Bgrn og unge som pargrende

fagprofessionelle ikke mgder de pargren-
de bgrn/unge, samt at foreeldrene ikke
gnsker deres bgrn inddraget i sygdoms-
forlgbet. | forhold til personalets vurdering
af, at de ikke mgder bgrnene og de unge,
begrundede de fagprofessionelle det
med, at flere behandlingsforlgb foregar i
dagsafsnit og i dagtimerne, hvor pargr-
ende bgrn/unge er i skole og dermed ikke
naturligt deltager pa hospitalet eller ved
hjemmeplejens besgg.

Manglende systematik i praksis
Undersggelsen viste, at der ikke er en
systematisk tilgang, nar det geelder: a)

at spgrge foraeldrene, om de gnsker
deres bgrn inddraget, og b) at fglge op pa
inddragelsen af de pargrende bgrn/unge
senere i sygdomsforlgbet. Nar foreeldrene
ikke gnsker barnet/den unge inddraget,
kan det skyldes, at foreeldrene fgrst selv
gnsker at kunne handtere deres diagnose
med alvorlig eller livstruende sygdom, og
dermed ikke selv er klar til at tale med
barnet/den unge.

Tidligere undersggelser har ogsa vist, at
foreeldre undgéar at informere deres bgrn
om sygdommen som fglge af manglende
viden, samt fordi foraeldrene frygter at
tage hab fra barnet og frygter for barnets
reaktioner (Barnes et al., 2000; Buxbaum
and Brant, 2001; Helseth and Ulfsaet,
2005). Ydermere er der risiko for, at
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foreeldre undervurderer barnets behov for
inddragelse og information, og i hvilken
grad sygdommen pavirker barnets trivsel
og helbred (Forrest et al., 2009; Huizinga
et al., 2010; Kennedy and Lloyd-Williams,
2009; Watson et al., 2006).

Forzeldre kan derfor have brug for at blive
informeret om, hvad der kan veere hjaelp-
somt for bgrn/unge som pargrende, samt
have brug for at modtage information

om, hvordan de kan tale med deres bgrn
om sygdommen og behandlingsforlgbet.
Foraeldrene kan ogsa have brug for stgtte
til at handtere situationen med bgrnene
fremadrettet.

Vores undersggelse pegede ogsa pa, at
der sjaeldent sker en systematisk opfalg-
ning pa samtalen mellem forzeldre og
personale. | de tilfaelde, hvor der finder
en opfglgning sted, sker det oftest pa den
fagprofessionelles eget initiativ, fremfor
som en del af en systematisk praksis mal-
rettet stgtte til bade patienten og dennes
familie. Der er derfor risiko for, at hvis
foraeldrene ved fgrste samtale udtrykker
et gnske om, at deres bgrn ikke skal
inddrages, kan det resultere i, at bgrnene
ikke far den ngdvendige information,
statte og oplysning om muligheder som
pargrende i resten af sygdomsforlgbet.

Nar fagprofessionelle ikke systematisk

Diskussion

taler med foreeldre omkring inddragelse
af deres pargrende bgrn/unge, har tidlig-
ere undersggelser peget pa, at det kan
skyldes bade strukturelle barrierer (for
eksempel mangel pa tid, praktiske forhold
i journalsystem, mangel pa kompetencer
omkring arbejdet med bgrn/unge som
pargrende) og emotionelle barrierer (for
eksempel fglelsesmaessige barrierer)
(Dencker et al., 2017) (for uddybning,

se da den fulde rapport med samme titel
som denne pixiudgave, der kan rekvireres
hos Det Nationale Sorgcenter).

Fagprofessionelle baerer en central rolle

i relation til at opspore, informere og yde
statte til familier med pargrende bgrn/
unge. Disse familier har forskellige behov
og ressourcer, og det er ngdvendigt at
fagprofessionelle har en systematisk
tilgang til at afdeekke disse behov (Mgller
et al., 2020).

Det er centralt, at der fremadrettet
arbejdes pa at reducere strukturelle og
emotionelle barrierer ved for eksempel:

a) at systematisere arbejdsgange og
indkalkulere tid i de daglige arbejdsgange
til samtalerne med familierne, og b) sgrge
for at de fagprofessionelle har de ngdven-
dige kompetencer for at kunne tale med
familierne om de pargrende bgrn og unge,
samt fglge op herpa.



Diskussion

Manglende samarbejde pa tvaers

af regioner og kommuner

Flere respondenter i vores undersggelse
pegede desuden pa, at de manglede
informationsmateriale, som de kunne give
foraeldrene. Det kunne for eksempel vaere
i situationer, hvor de havde kendskab til,
at der var bgrn/unge som pargrende, men
hvor de ikke mgdte dem pa afdelingerne
eller i hjiemmene. Dette informationsmate-
riale kunne med fordel udvikles i samar-
bejde med personalet, sa det kommer

til at indeholde de informationer, der
efterspgrges. Men brugen af materialet
bgr g& hand-i-hand med kompetenceud-
vikling, sa de fagprofessionelle fgler sig
godt uddannet i at tale med familierne og
informere dem om eksempelvis bgrn og
unges forventelige reaktioner pa sygdom.
Her kunne et informationsmateriale vaere
et supplement.

Undersggelsen pegede ogsa pa, at flere
fagprofessionelle fandt det uoverskueligt
at fa overblik over, hvilke konkrete tilbud,
samt hvilke henvisningsmuligheder og
kontaktpersoner, der eksisterer pa tveers
af regioner og kommuner. Flere fagpro-
fessionelle efterspurgte hjaelp til at danne
dette overblik.

Det ville veere en fordel, og potentielt
styrke samarbejdet, hvis regioner og
kommuner havde mulighed for system-
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atisk at oplyse, hvilke konkrete tilbud og
muligheder de har, og hvordan familier far
adgang til disse.

Det ville sdledes veere en hjzelp, at den
fagprofessionelle havde nem tilgeengelig
mulighed for at sgge oplysningen og/eller
videregive oplysninger om, hvor famili-
erne kan finde tilbud og muligheder, som
er relevante for dem.

Pa tveers af regioner og kommuner
pegede undersggelsen ogsa pa, at det
fremmede fagprofessionelles opmeerk-
somhed pa bgrn/unge som pargrende, at
der var en 'ildsjzel’ eller en nggleperson/
tovholder pa afdelingen eller i teamet/
fagomradet, som havde seerligt gje for
omradet.

Med et tveerfagligt samarbejde mellem
faggrupper, der har kontakt til foraeldre,
familier eller bgrnene, abnes muligheden
for dialog og klarhed omkring, hvem der
har ansvar og kompetencer til at iden-
tificere, oplyse og stgtte familier med
pargrende bgrn/unge.

Der blev fundet en tydelig forskel i
resultaterne for arbejdet omkring bgrn/
unge som pargrende i den kommunale
sundheds- og hjemmepleje, hvilket ogsa
var forventeligt, da sundhedsplejersker
har bgrn og unge som primaert fokus,
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mens de fagprofessionelle i hjemmeple-
jens primeere fokus naturligt vil veere pa
borgeren/den syge foraelder.

Sundheds- og hjemmeplejen er dermed to
forskellige kontekster i relation til kon-
takten til pargrende bgrn/unge. Det kan
derfor teenkes, at sundhedsplejens direkte
kontakt til bgrn/unge som pargrende i

for eksempel skoleregi, deres faglighed
og kommunikative kompetencer inden

for bgrn og unge-omradet, kan bruges til
at bidrage til at styrke dialogen mellem
foraeldre, skole og barnet/den unge som
pargrende. Dette forudsaettes af, at sund-
hedsplejersken far information om, nar et
barn/en ung er pargrende.

Resultaterne blandt sundheds- og hjem-
meplejen pegede pa, at der ikke var eta-
bleret en systematisk tilgang til kommu-
nikationen mellem region og kommune,
men at respondenterne kunne se fordele
ved et sadant samarbejde.

Bedre tvaersektoriel kommunikation kan
bidrage til at bgrn/unge som pargrende
ikke overses og dermed ikke gar glip af
for eksempel vigtig information og tilbud
om relevant stgtte. Der bgr derfor fremad-
rettet arbejdes med systematiserede
tiltag, der fremmer og sikrer vidensdeling
og kommunikation pa tveers af sektorer og

faggrupper.
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Sadanne tiltag kunne for eksempel veere,
at der ved fgrste lsegesamtale i hospi-
talsregi afdeekkes, om der er bgrn som
pargrende i familien. Hvis dette er tilfaeldet
igangsaettes forlgb om afdaekning af fam-
iliens behov af den pargrendeansvarlige
pa afdelingen, hvorefter familien tilbydes
familiesamtaler pa hospitalet med delta-
gelse fra en kommunal bgrneansvarlig.

Denne model vil kunne sikre, at familien
kan modtage tilpasset stgtte og hjaelp

fra begge regi og er et bud pa, hvordan
Sundhedsstyrelsens anbefalinger mere
effektivt kunne blive implementeret i
praksis pa tveers af regioner og kom-
muner. Dette vil ogsa reducere antallet

af bgrn/unge som pargrende, der ikke
modtager information og stgtte som fglge
af de misforstaelser, der kan opsta, nar én
faggruppe har opfattelsen af, at en anden
faggruppe tager sig af bgrnene/de unge.

Inspiration fra Norge og Sverige

Med fokus pa at forbedre forholdene for
pargrende bgrn og unge laener sund-
hedsmyndighederne sig i Danmark op
ad Sundhedsstyrelsens anbefalinger, og
der har hidtil ikke vaeret politisk flertal
for at lovgive pa omradet. | Danmark er
der heller ingen lovmaessige krav under
journalfgringspligten om, at autoriserede
sundhedspersoner er forpligtigede til at
registrere og dokumentere mindrearige
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pargrende (Autorisationsloven, kapitel 6
§ 21-25) (Sundheds- og Aldreministeriet,
2019).

Anderledes foregar det i Norge og
Sverige.

| Norge skal alle sundhedspersoner:

e 'Tale med patienten om barnets
informations- og opfelgningsbehov og
tilbyde information og vejledning om
aktuelle tiltag. Inden for rammerne af
tavshedspligten skal sundhedsper-
sonalet ogsa tilbyde barnet og andre
som har omsorg for barnet at tage del
i en sddan samtale’,

« ’Indhente samtykke til at foretage
den opfalgning som vurderes hen-
sigtsmeessig af sundhedspersonalet’,

« 'Bidrage til at barnet og personer som
har omsorg for barnet i overensstem-
melse med Sundhedsstyrelsens regler
om tavshedspligt gives informationer
om patientens sygdomstilstand,
behandling og mulighed for samveer.
Informationen skal gives i en form,
som er tilpasset modtageres individu-
elle forudsaetninger’.

(Helsedirektoratet, 2010)
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Og for Sverige geelder det, at alle
sundhedspersoner grundlaeggende er
forpligtet til:

» 'At vaere opmaerksom pd om patienten
har et barn’.

e 'At hgre, hvilke behov barnet og fami-
lien har’,

e At informere om sygdommen og/eller
situationen samt informere om, hvorfor
det kan veere vigtigt, at tage imod
stptte til barnet og hele familien’,

* At hjaelpe barnet og foreelderen med
at fa den indsats, de har brug for’,

* At dokumentere i journalen, hvad der
er blevet gjort, og hvad der mangler at
blive gjort'.

(Sveriges Riksdag, 2010)

Ydermere har man i Norge og Sverige,
ved implementeringen af ny lovgivning,
der forsgger at varetage bgrn som
pargrende, oprettet nationale kompe-
tencecentre for at strukturere, koordinere
og systematisere indsatsen.

I Norge er malet for eksempel, at der i

sundhedsinstitutioner, der er omfattet af
Spesialisthelsetjenesteloven, skal veere
en bgrneansvarlig pa hver afdeling/insti-
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tution. Den bgrneansvarlige skal fremme
og koordinere arbejdet med opfglgning pa
bgrn og unge som pargrende (Helsedirek-
toratet, 2010).

Evalueringerne af indfgrelse af lovgiv-
ning for bgrn som pargrende i Norge og
Sverige viser, at lovgivningen til en vis
grad har styrket registreringen af bagrn
som pargrende, kompetenceudvikling af
sundhedspersonale, samt ledelsesmaes-
sig opbakning til at bruge tid pa at afklare
bgrns eksistens og behov (Ruud et al.,
2015; Socialstyrelsen, 2020; Thorsen et
al., 2019).

Inden for det somatiske omrade, har man
for eksempel vist, at 51 % af bgrn bliver
registreret i Norge (Ruud et al., 2015). |
Danmark har vi ikke tal pa, hvor mange
bgrn/unge som pargrende, der bliver
registreret.

| Norge har man endvidere fundet, at der
er en afggrende sammenhaeng mellem
kompetenceudvikling af sundhedsper-
sonale i forhold til bgrn som pargrende
og registrering af bgrnene (Ruud et al.,
2015). Til trods for at der fortsat er et
stykke vej til fuld registrering i Norge,
viser evalueringen, at der blev registre-
ret flere bgrn som pargrende efter man
havde sat ind med kompetenceudvikling
i arene 2013-14 (Ruud et al., 2015).

Diskussion

De norske og de svenske erfaringer

viser, at klart beskrevne arbejdsgange for
bgrn som pargrende, herunder tydelige
rutiner, ansvarsfordeling, journalsystemer,
tieklister og funktionsbeskrivelser, stgtter
arbejdet (Socialstyrelsen, 2020; Thorsen
et al., 2019).

| en norsk undersggelse fra 2019 fandt
man, at 69 % af alle bgrneansvarlige
oplever at have en funktionsbeskrivelse at
arbejde ud fra, mens 12,5 % rapporterer,
at der ikke findes en funktionsbeskrivelse.
18 % rapporterer, at de ikke ved, om der
findes en funktionsbeskrivelse (Thorsen
et al., 2019).

Til sammenligning fandt vi i vores un-
dersggelse, at 11 % angav, at der pa
deres afdeling findes beskrevne arbejds-
gange omkring, hvem der afdaekker, om
der er bgrn/unge som pargrende. 42 %
af regionalt ansatte har ikke kendskab

til beskrevne arbejdsgange. Tallene for
kommunale ledere (i henholdsvis sund-
heds- og hjemmepleje) er 33 % og 59

% og for kommunale fagprofessionelle (i
henholdsvis sundheds- og hjemmepleje)
er tallet 80 % og 90 %.

Ydermere fandt vi med vores undersg-
gelse, at 44 % af fagprofessionelle 'af og
til' fglger op pa samtalen med foraeldrene,
16 % ggr det 'altid/systematisk’, 13 %



Diskussion

‘sjeeldent’ og 5 % angav, at de ‘ikke
folger op'.

Stgrstedelen af de fagprofessionelle, der
angav at fglge op pa samtalerne, ggr det
pa eget initiativ og ikke som fglge af en
fast eller beskrevet procedure.

| Sverige har man fundet, at lovgivningen
har veeret med til at gge kendskabet til
bgrn som pargrende, hvilke behov de
har, hvorfor det er ngdvendigt med en
pargrendeindsats pa bgrne- og unge-
omradet, samt hvilke konsekvenser

det har at leve med en syg foreelder
(Socialstyrelsen, 2020). @get viden har
saledes skabt et stgrre incitament og en
stgrre opmaerksomhed pa vigtigheden af
at stgtte bgrnene (Socialstyrelsen, 2020).

Selv om man har kunne registrere aand-
rede arbejdsgange i Norge og Sverige,
som beskrevet ovenfor, har lovgivningen
ikke endegyldigt sgrget for, at praksis
omkring bgrn som pargrende er fuldt ud
systematiseret. Det uddybes blandt andet
med, at en af de stgrste udfordringer er
manglende ledelse af arbejdet, vejledning
af bgrneansvarlige, samt kompetenceud-
vikling og supervision af fagprofessionelle.

Ydermere beskrives det, at der mangler
systemer til at identificere og kortlaegge
behov hos familier, der lever med sygdom

Bgrn og unge som pargrende

(Ruud et al., 2015).

| begge lande ser man saledes bade
regionale og lokale forskelle i indsatsen,
og det understreges i den forbindelse, at
arbejdet med bgrn som pargrende kraever
en vedvarende indsats og opmaerksom-
hed. | fremtiden gnsker man i bade Norge
og Sverige at styrke en familieorienteret
indsats, og styrke samarbejdet mellem
den sociale og den sundhedsmaessige
sektor.

| anerkendelse af, at det er udfordrende
for fagprofessionelle og ledere i Danmark,
at fa etableret en systematisk arbejds-
gang og implementeret Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger til sundhedspersoners
mgde med pargrende til alvorligt syge,
bgr Danmark kigge pa vores nabolandes
erfaringer pa omradet, og arbejde heni-
mod at sikre bgrn/unge som pargrendes
muligheder for at blive oplyst og modtage
stgtte, i det omfang, de har behov for det.

Pa baggrund af denne rapport, samt
gennemgang af tidligere undersggelser
og forskning (referencer findes i rap-
porten), opstilles fire anbefalinger (se
side 22-23).
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Anbefalinger til omradet barn
og unge som pargrende

BORN OG UNGE
SOM PARGRENDE

Anbefaling 1

Lovgivning omkring
systematisk opsporing
og registrering af
pargrende bgrn og unge

Anbefaling 1:

Lovgivning omkring systematisk
opsporing og registrering af
pargrende bgrn og unge

At der lovgives om, at sundhedspersoner
skal veere forpligtet til systematisk at
opspore og registrere om der er bgrn og
unge som pargrende, samt afklare og
falge op pa deres behov, som i Norge
og Sverige. Her viser erfaringer, at lov-
givning ma falges op af organisatoriske,
kompetencemaessige og gkonomiske
tiltag, herunder af modeller for samar-
bejder mellem regioner og kommuner
(Ruud et al., 2015).

BORN OG UNGE
SOM PARGRENDE

Anbefaling 2

Registrering af pargrende
bgrn og unge

Anbefaling 2:

Registrering af pargrende

bgrn og unge

At der skabes mulighed for registrering
af oplysninger om bgrn og unge i de
patientjournaler, jf. Sundhedsstyrelsens
anbefalinger (2012), hvor sundhedsper-
soner Igbende kan registrere og indhente
relevante oplysninger. Der udpeges
ngglepersoner med viden om handle-
muligheder, sa der, hvor relevant, falges
op pa de oplysninger, som registreres.
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BORN OG UNGE
SOM PARGRENDE

Anbefaling 3
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BORN OG UNGE
SOM PARGRENDE

Anbefaling 4

Anbefaling 3:

Kompetenceudvikling af
sundhedspersoner

At sundhedspersonale far kompetenceud-
vikling inden for a) viden om pargren-
deproblematikker hos bgrn og unge, b)
hvordan de taler med foraeldrene om,
hvordan de stgtter deres bgrn bedst muligt,
c) hvilke opgaver sundhedspersonalet har
i relation til pargrende bgrn og unge, d)
hvordan sundhedspersonalet forventes at
udfgre disse opgaver — ud fra et kendskab
til bgrn og unges reaktioner pa alvorlig syg-
dom, som kan afspejle forskellige behov
for hjeelp, og endelig d) samtaletraening,
herunder med fokus pa, hvilken rolle sund-
hedspersoners egne fglelser spiller i mgdet
med pargrende bgrn og unge.

Anbefaling 4:

Bgrne- og familieansvarligt

personale i regioner og kommuner

Der etableres en struktur for et syste-
matiseret samarbejde mellem regioner
og kommuner, hvor tveersektoriel kom-
munikation skal bidrage til at pargrende
bgrn/unge ikke overses, og dermed mod-
tager information og far tilbud om relevant
stgtte. Det afklares, hvilke opgaver hen-
holdsvis region og kommune forventes
at byde ind med, og i relation til disse
opgaver medteenkes savel familiemaes-
sige som sociale forhold, som kan kalde
pa behov for ekstra hjeelp. Fremadrettet,
systematiserede tiltag skal fremme og
sikre vidensdeling og kommunikation pa
tveers af sektorer og faggrupper.
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Bilag 1

Sundhedsstyrelsens 'Nationale
anbefalinger for sundheds-

personers mgde med bgrn og

unge som pargrende’

For at sikre en overordnet ensartethed og
kvalitet, og dermed reducere graden af
tilfeeldighed, anbefales det, at sundheds-
personer foretager fglgende i forhold til
nedenstdende kategorier af b@grn/unge:

Alle bgrn/unge

» Afklarer, om der er pargrende bgrn/
unge til den alvorligt syge person, og
identificerer fakta og omgivelser vedr.
barnet/den unge,

» Afholder en samtale med foraeldrene/
naermeste omsorgsgiver og eventuelt
barnet/den unge selv, hvor seerlige
forhold og eventuelle reaktioner af-
klares, og det afklares i hvilken grad
barnet/den unge har behov for stgtte
og inddragelse,

» Giver foraeldrene/naermeste om-
sorgsgiver rad og vejledning til at
klare situationen og til at videregive
alderssvarende information til barnet/
den unge,

« Sgrger for at stgtten og inddragelsen
af bgrn og unge er alderssvarende og
pa barnets/den unges pramisser.

Mange bgrn/unge

» Informerer barnet/den unge og
foraeldrene om, hvor barnet/den unge
kan mgde ligestillede. For eksempel
gennem bgrn- og unge-grupper og
netveerk,

» Hjaelper unge pargrende med at finde
den sveere balance mellem at leve et
ungdomsliv og stgtte/veere sammen
med den syge,

* Giver barnet/den unge mulighed for
et sygdomsfrit rum, hvor der blandt
andet kan tales med andre, end den
syge, om fglelser vedrgrende syg-
dommen,

» Inddrager efter behov barnets/den
unges neermiljg. For eksempel dagtil-
bud, SFO og skole,

» Henviser efter behov barnet/den unge
og dets foreeldre til mulige professio-
nelle stgttende tilbud.

Fa bgrn/unge

» Sikrer tidlig koordinering med rele-
vante aktgrer med myndighedskom-
petence (for eksempel kommunen)
pa de omrader, hvor bgrn har seerlige
behov.

* Vurderer om sundhedspersoner skal
patage sig en mere aktiv rolle for at
sikre, at sarbare bgrn og unge far den
ngdvendige stgtte og hjeelp ud fra en
vurdering af foraeldrenes/naermeste
omsorgsgivers ressourcer.
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