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I løbet af et år er der op mod 125.000 
børn og unge i alderen 0 til 28 år, der har 
en alvorligt syg forælder eller søskende. 
Andelen af forældre med alvorlige eller 
kroniske sygdomme er stigende, og 
forældrene lever længere på grund af 
bedre behandlingsmuligheder. Bagsiden 
af denne positive udvikling er, at flere 
og flere børn og unge er i risiko for at få 
varige psykiske problemer, hvis de ikke får 
den nødvendige og tilstrækkelige støtte.

Til trods for begyndende viden om, at dette 
kan have alvorlige og langvarige konse-
kvenser, bliver forældre og deres børn 
som pårørende ofte overset. Forældre har 
ofte brug for råd og vejledning i forhold 
til, hvordan de bedst muligt støtter deres 
børn. Børn og unge som pårørende har 
brug for at blive set, kunne stille spørgsmål 
og få svar på spørgsmål, tale med nogen 
om deres tanker og bekymringer, også 
da de ikke altid selv efterspørger denne 
samtale. Inddragelse af og støtte til børn 
og unge som pårørende har central betyd-
ning for barnets/den unges trivsel, og for 
barnets/den unges skole- og uddannelses-
forløb og sundhed. 

Det Nationale Sorgcenter har derfor 
gennemført en undersøgelse af:
• Sundhedspersoners kendskab, anven-

delse og implementering af Sundheds-
styrelsens anbefalinger til sundheds-

 personers møde med pårørende til 
alvorligt syge fra 2012. 

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

Denne pixiudgave er en sammenfatning 
af en større rapport ’Børn og unge som 
pårørende - Sundhedspersoners møde 
med børn og unge som pårørende til alvor-
ligt syge i det danske sundhedsvæsen’.

Mit håb er, at rapportens anbefalinger, 
på baggrund af undersøgelsens ret 
omfattende resultater, vil medføre politisk 
handling. Det har høje menneskelige og 
samfundsøkonomiske omkostninger, at 
vi ikke sikrer sygdomsramte familier den 
nødvendige og tilstrækkelige støtte. 

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 undersøgelse 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, så det 
også blev klart, hvorfor nogle var forår-
saget til at takke nej til at deltage (i en 
presset COVID19-tid). Tak for jeres imøde-
kommenhed over for os. 

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

God læselyst.

Med venlig hilsen 

PREBEN ENGELBREKT, DIREKTØR
DET NATIONALE SORGCENTER
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Pårørende: 
En person, hvis familiemedlem eller 
nærtstående person er syg (Sundheds-
styrelsen, 2012).

Alvorligt syg: 
Når mennesket på grund af sygdom er 
truet på sit hverdagsliv, og sygdommen 
medfører store forandringer og rolleskift. 
Det kan dreje sig om store fysiske og psy-
kiske funktionsnedsættelser og/eller være 
en livstruende sygdom. Det spiller også 
ind, om sygdommen er akut eller kronisk, 
og hvilken grad af komplekse behov, den 
involverer (Sundhedsstyrelsen, 2012).

Kronisk syg: 
Kronisk sygdom kan være karakteriseret 
ved: at tilstanden er vedvarende, at 
sygdommen har blivende følger; 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).

Børn og unge: 
Børn og unge i alderen til og med 27 år.

Sundhedsplejerskers arbejdsområde: 
Sundhedsplejerskens vigtigste område er 
børns udvikling. Sundhedsplejersken skal 
undersøge, rådgive og vejlede børn 

og familier fra graviditet og fødsel til den 
unge går ud af skolen (Sundheds- og 
Ældreministeriet, 2011).

Hjemmeplejens arbejdsområde: 
Formålet 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 møde med 
pårørende til alvorligt syge:
Anbefalingerne har til formål at komme 
med anvisninger til, hvordan ansatte 
i sundhedsvæsenet bør identificere 
pårørendes behov for støtte og inddra-
gelse i løbet af en patients sygdoms-
forløb. Anbefalingerne har særligt fokus 
på børn og unge, da de ofte vil føle sig 
utrygge i forbindelse med at en forælder 
eller søskende bliver alvorligt syg (Sund-
hedsstyrelsen, 2012).

Den del af anbefalingerne, der vedrører 
børn og unge som pårørende er ved-
hæftet i bilag 1.  

Begrebsafklaringer og 
Sundhedsstyrelsens anbefalinger
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Baggrund
I løbet af et år, er der op til 80.000 børn 
og unge i alderen 0 til 28 år, der har en 
forælder med en alvorlig sygdom, og 
omkring 45.000 børn og unge, der har 
en alvorligt syg søskende (Danmarks 
Statistik, 2020). 

Flere og flere mennesker får kroniske og 
livstruende sygdomme. Som resultat af 
bedre behandlingsmuligheder og dermed 
længere levetid, ses en stigning i andelen 
af forældre med alvorlige eller kroniske 
sygdomme. Denne positive udvikling kan 
paradoksalt nok have negative konse-
kvenser, da risikoen potentielt stiger for, 
at flere og flere børn og unge udvikler 
psykiske problemer, hvis de ikke mod-
tager nødvendig og tilstrækkelig støtte til 
at håndtere dét, at leve med en alvorligt 
eller kronisk syg forælder eller søskende 
(Danske Patienter, 2016). 

Børn og unge, der oplever, at en søskende 
eller en forælder bliver, eller er, alvorligt 
syg, og som lever i familier med sygdom, 
vil ofte befinde sig i en utryg og ændret 
livssituation (Sundhedsstyrelsen, 2012). 
Når disse børn og unge vokser op med 
en alvorligt eller kronisk syg søskende 
eller forælder, udsættes de i højere grad 
for psykosocialt stress og er i større risiko 
for at udvikle adfærds- og emotionelle 
forstyrrelser, som angst, depression, og 

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

Ydermere rapporterer børn og unge 
pårørende i større grad somatiske klager, 
som hoved- og mavepine sammenlignet 
med børn med raske forældre (Hauskov 
Graungaard et al., 2019). Disse forstyr-
relser kan for eksempel negativt på-
virke koncentration, søvn, hukommelse 
og præstationer i skolen (Dyregrov 
and Dyregrov, 2011) og derfor på sigt 
muligvis have negative konsekvenser for 
børnenes fremtidige uddannelses- 
og jobperspektiv. 

For eksempel viste et registerbaseret 
studie, at børn af sklerosesyge forældre 
har 31 % højere risiko for at være på 
førtidspension som 30-årig sammenlignet 
med baggrundspopulationen. Ydermere 
havde børn af sklerosesyge forældre en 
11 % lavere chance for at være i arbejde  
sammenlignet med andre (Moberg, 
2017).  

Danske Patienter og Sundhedsstyrelsen 
konkluderer, at pårørende børn og unge 
har brug for at blive lyttet til, inkluderet, 
blive taget alvorligt, samt at modtage 
støtte. De har også brug for information 
om, hvor de kan søge hjælp for at redu-

Indledning
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cere eller helt undgå, at deres livssitua-
tion får langrækkende konsekvenser, 
som risikerer at følge dem videre i livet 
(Danske Patienter, 2016; Sundheds-
styrelsen, 2012). 

Sundhedsstyrelsen udarbejdede i 2012 
et sæt nationale anbefalinger til sund-
hedspersoners møde med pårørende til 
alvorligt syge, med særligt fokus på børn 
og unge, da de ofte vil føle sig utrygge 
i forbindelse med, at en forælder eller 
søskende bliver alvorligt syg (Sundheds-
styrelsen, 2012). Anbefalingerne har til 
formål at komme med anvisninger til, 
hvordan ansatte i sundhedsvæsenet bør 
identificere pårørendes behov for støtte 
og inddragelse i løbet af en patients 
sygdomsforløb, samt at give forældrene 
råd og vejledning til at støtte deres børn 
(Sundhedsstyrelsen, 2012). I disse an-
befalinger påpeges det, at det er vigtigt, 
at involvere børn og unge i sygdommen, 
således at de har mulighed for aktivt at 
deltage i sygdomsforløbet, og dermed har 
bedre mulighed for lettere at forstå, hvad 
der sker (Sundhedsstyrelsen, 2012). 

Forskning peger på, at fagprofessio-
nelle, der møder familier med pårørende 
børn og unge, oplever, at de ikke har 
de fornødne kompetencer til at yde den 
støtte, familierne har brug for (Dencker et 
al., 2017). Manglende viden, ressourcer 

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

I en dansk undersøgelse af sygeplejer-
skers anvendelse af Sundhedsstyrelsens 
anbefalinger i mødet med børn, foretaget 
af Dansk Sygeplejeråd og Børn, Unge & 
Sorg, fandt man, at hver anden sygeple-
jerske ikke afklarede, om alvorligt syge 
patienter havde hjemmeboende børn 
(Dansk Sygeplejeråd og Børn, Unge & 
Sorg, 2018). 

Endvidere tog tre ud af fire sygeplejer-
sker ikke systematisk en samtale med 
patienter om deres børns behov for 
inddragelse, eller henviste systematisk 
belastede børn og unge til støtte- og 
hjælpetilbud. Én ud af fem sygeplejersker 
havde oplevet at måtte vende det ’blinde 
øje’ til belastede børn og unge med behov 
for støtte, fordi de ikke vidste, hvordan de 
kunne hjælpe (Dansk Sygeplejeråd og 
Børn, Unge & Sorg, 2018). 

Fra forældrenes perspektiv, viste en un-
dersøgelse blandt forældre til børn under 
18 år, foretaget af Danske Patienter i 
2016, at:
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• flere end 50 % af forældrene ikke blev 
spurgt ind til det pårørende barns triv-
sel i forbindelse med opstået sygdom 
i familien. Dette gjorde sig gældende i 
det regionale og kommunale regi, hos 
almen praktiserende læge, samt på 
skolen. 

• 60-70 % af forældrene ikke havde 
kendskab til relevante pårørendetil-
bud, når henholdsvis en søskende 
eller forælder var syg. 

• 33 % af forælder angav, at det på-
 rørende barn var i psykisk mistrivsel, 

når en søskende var syg.
• 25 % angav, at det pårørende barn 

var i psykisk mistrivsel, når en 
forælder var syg. 

• 20 % af alle forældre havde ikke op-
 levet støtte fra omverdenen i forbind-

else med opstået alvorlig sygdom hos 
en forælder (Danske Patienter, 2016). 

Dansk Sygeplejeråd, Børn, Unge & Sorg 
(2018) og Dencker et al.  (2017) fandt, at 
mulige årsager til manglende opsporing 
og oplysning om støtte til patienter og 
deres pårørende kunne skyldes man-
glende systematiske arbejdsgange, som 
følge af begrænsede kompetencer, samt 
usikkerhed over for pårørendeproblema-
tikker hos personalet, manglende viden 
om henvisningsmuligheder og manglende 
systemunderstøttelse af registrering 
af pårørende (Dansk Sygeplejeråd og 

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

I Norge og Sverige har man lovgivning 
på pårørendeområdet, der forpligter 
sundhedspersonale til at spørge ind til 
patienters børn (Helsedirektoratet, 2010; 
Sveriges Riksdag, 2010). Lovgivningen 
blev iværksat i Norge i 2012, og den har 
medført, at man har større fokus på børn 
som pårørende, og større fokus på at ud-
danne sundhedspersonalet i at tale med 
patienten om, hvordan patienterne bedst 
muligt kan støtte deres børn igennem 
sygdomsforløbet. 

I Danmark er der ingen generelle krav 
i sundhedsloven om inddragelse af 
pårørende. Der eksisterer heller ikke lov-
givning eller regulativer omkring pårøren-
destøtte (Danske Patienter, 2021). 

Der har hidtil ikke været politisk flertal for 
lovgivning på området, idet der i stedet 
henvises til Sundhedsstyrelsens ’Anbe-
falinger til sundhedspersoners møde med 
pårørende til alvorligt syge’ (Sundheds-
styrelsen, 2012).

Formål og undersøgelsesspørgsmål
Formålet med denne undersøgelse er:

• at tilvejebringe en national undersø-
gelse af implementeringen af Sund-
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hedsstyrelsens nationale anbefalinger 
til sundhedspersoners møde med 
børn og unge som pårørende til 
alvorligt syge i det danske sundheds-
væsen. 

• at kortlægge fagprofessionelles 
kendskab til anbefalingerne, samt 
praksisser omkring identifikation 
af - og information om - støttetilbud 
til børn og unge som pårørende og 
deres familier.

Undersøgelsens målgruppe 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 på 
pårørendeområdet, samt identificere 
eventuelle tværsektorielle udfordringer 
i samarbejdet mellem regionale og kom-
munale ledere, og fagprofessionelle. 

Afslutningsvis vil undersøgelsen angive 
en række anbefalinger med henblik på 
at forbedre opsporing og støtte til børn 
og unge som pårørende.
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Denne rapport er udarbejdet på baggrund 
af resultater fra undersøgelsen af, om 
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for 
fagprofessionelles møde med pårørende 
til alvorligt syge er implementeret, samt 
hvilke indsatser og praksisser, der er 
på området omkring børn og unge som 
pårørende. 

Resultaterne er baseret på spørgeske-
maundersøgelser blandt fagprofessio-
nelle, ledere, samt politikere i henholdsvis 
kommunalt og regionalt regi.

Emnerne i spørgeskemaundersøgelsen 
omhandlede:

• Kendskab til og anvendelse af Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger.

• Implementering af anbefalingerne.
• Øvrige arbejdsgange i relation til børn 

og unge som pårørende.
• 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 lægefaglige specialer inviteret til 
at deltage, henholdsvis onko-, neuro- og 
hæmatologi. Disse lægefaglige specialer 
blev valgt ud fra, at patientgrupperne 
inkluderer patienter med alvorlig og/eller 

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

Fra et repræsentativt udsnit af landets 
kommuner (i forhold til kommunestørrelse 
opgjort på befolkningstal, samt antal 
deltagende kommuner), blev ledere og 
fagprofessionelle fra henholdsvis sund-
hedsplejen og hjemmeplejen inviteret.

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

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

Metode og data
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Afdelinger/kommunale enheder
Antal deltagende enheder (inviterede)

Ledere
Antal deltagere

Fagprofessionelle
Antal deltagere

12 (13)

9 (15)

9 (15)

Regionale 
Hospitalsafdelinger

Kommunale 
Sundhedspleje

Kommunale 
Hjemmepleje

32

24

17

166

46

79

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

Tabel 1: 

Formålet med denne undersøgelse er, 
at undersøge a) kendskab til og anven-
delse af Sundhedsstyrelsens anbefalinger  
til sundhedspersoners møde med pårør-
ende til alvorligt syge, b) øvrige arbejds-
gange, og c) kendskab til samarbejde 
mellem regioner og kommuner blandt 
ledere og fagprofessionelle i regioner 
og kommuner. 

Nedenfor beskrives hovedresultaterne fra 
undersøgelsen. 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 også et formål at 
undersøge 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. I 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. 
I 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.

Resultater
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Regional- og lokalpolitikere: Fra alle 
regioner blev der i alt inviteret ni formænd 
for regionernes respektive sundheds- og 
socialudvalg. Fra kommunerne blev der 
inviteret 17 formænd for kommunernes 
respektive sundheds-, social-, forebyg-
gelses-, sundheds- og omsorgs-, familie- 
og socialudvalg (identificeret ud fra 
søgninger på 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 repræsenteret i besvarelserne 
med et gennemsnit på ca. 3 respondenter 
pr. region. 

På følgende sider præsenteres 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 

faste arbejdsgange i forhold til børn/
unge som pårørende. 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 børn/unge 
som pårørende.  

• 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 børn/unge som pårørende, der har 
behov for information og/eller støtte. 

• 42 % af de fagprofessionelle angav, at 
de ikke har kendskab til en arbejds-
gang for, hvordan der spørges ind til, 
om der er børn/unge som pårørende. 
De fagprofessionelle vurderede, at 
dette for eksempel kan skyldes en 
manglede ledelsesmæssig udmelding 
omkring en pårørendepolitik. 

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

• de fagprofessionelle ikke møder 
børnene/de unge på afdelingerne, 

• at personalet mangler kompetencer 
på området, 

• at forældrene ikke ønsker deres 
børn inddraget i sygdomsforløbet.
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• 90 % af ledere og fagprofessionelle 
har ikke fået kompetenceudvikling 
inden for området.

• 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 børn/unge som pårørende.  

Resultater for kommunerne
Der er i nedenstående resultater angivet 
to procenttal for lederne, hvilket angiver 
procenttallet for henholdsvis ledere i sund-
heds- og hjemmeplejen. Det samme gør 
sig gældende 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 børn/unge som pårørende. 

80 % og 90 % af de fagprofessionelle 
inden for henholdsvis sundhedsplejen 
og hjemmeplejen rapporterede, at der 
ikke er etableret faste arbejdsgange  
i forhold til børn/unge som pårørende.

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

• I sundhedsplejen etableres kontakten 
til barnet/den unge pårørende typisk 
direkte i forbindelse med en konsul-

 tation på skolen, hvor sundheds-
 plejersken også typisk modtager 

informationen om, at barnet/den unge 
er pårørende. 

• 50 % af personalet ansat i hjem-
meplejen giver udtryk for, at de har 
mulighed for at afsætte tid til samtaler 
med pårørende børn og unge. 

• Personalet i hjemmeplejen møder 
sjældent borgerens børn.

• Sundhedsplejersker og fagprofes-
sionelle i hjemmeplejen beskrev, at 
de oplever udfordringer i forbindelse 
med arbejdet omkring børn/unge som 
pårørende, som for eksempel:
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• uklare ansvarsfordelinger i forhold 
til, hvem der afklarer, om der er 
børn/unge som pårørende.

• at forældrene ikke ønsker deres 
børn inddraget.

• 35 % og 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 kompetenceudviklingsforløb 
med fokus på, børn og unge pårørende.

• 58 % og 65 % af lederne og 60 % og 81 
% af de fagprofessionelle i henholdsvis 
sundheds- og hjemmepleje angav, at 
der ikke er, eller at de ikke har kendskab 
til, et samarbejde mellem regioner og 
kommuner på pårørendeområdet.

Resultater fra regional- og 
lokalpolitikere
Fra undersøgelsen af regional- og 
lokalpolitikerne blev det fundet, at:

• 8 ud 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. 

Opsummering
Med fokus på de tre hovedspørgsmål: 
a) kendskab og anvendelse af anbe-
falingerne, b) øvrige arbejdsgange, og 
c) samarbejde på tværs af region og 
kommune, kan resultaterne opsummeres 
således:

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

Arbejdsgange
I regionalt regi vurderede 62 % af lederne 
og 33 % af de fagprofessionelle, at det ikke 
systematisk registreres, hvorvidt patienter 
har pårørende børn.

I regionalt regi, vurderer 38 % af lederne 
og 67 % af de fagprofessionelle, at der ikke 
er afsat tid til at tale/afklare med patienten, 
om der er pårørende børn/unge. I kom-
munalt regi, rapporterer 100 % af både 
ledere og fagprofessionelle i sundheds-
plejen, at der er tid til at afdække om barnet 
er pårørende til en alvorligt syg, mens 50 
% af fagprofessionelle i hjemmeplejen 
giver udtryk for, at der kan afsættes tid til 
samtaler med pårørende børn og unge.  
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I kommunalt regi, rapporterer 33 % af 
ledere fra sundhedsplejen og 59 % af 
ledere fra hjemmeplejen, at der ikke er 
etableret faste arbejdsgange i forhold til 
børn/unge pårørende. Det samme gør 80 
% af fagprofessionelle i sundhedsplejen 
og 90 % af fagprofessionelle i hjemme-
plejen.

Samarbejde
I regionalt regi, gav 31 % af lederne og 
67 % af de fagprofessionelle udtryk for 
manglende kendskab til et samarbejde  
mellem regioner og kommuner på 
pårørendeområdet, mens det samme 
gjorde sig gældende 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 området. Det samme 
gjorde sig gældende 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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Diskussion

Det var denne undersøgelses formål at 
afdække, hvorvidt Sundhedsstyrelsens 
anbefalinger er kendt og brugt af sund-
hedsfagligt personale i regioner og kom-
muner. Denne diskussion tager udgang-
spunkt i ovenstående resultater, suppleret 
med referencer til kvalitative udbydende 
svar fra respondenterne.  

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

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

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

fagprofessionelle ikke møder de pårøren-
de børn/unge, samt at forældrene ikke 
ønsker deres børn inddraget i sygdoms-
forløbet. I forhold til personalets vurdering 
af, at de ikke møder børnene og de unge, 
begrundede de fagprofessionelle det 
med, at flere behandlingsforløb foregår i 
dagsafsnit og i dagtimerne, hvor pårør-
ende børn/unge er i skole og dermed ikke 
naturligt deltager på hospitalet eller ved 
hjemmeplejens besøg. 

Manglende systematik i praksis
Undersøgelsen viste, at der ikke er en 
systematisk tilgang, når det gælder: a) 
at spørge forældrene, om de ønsker 
deres børn inddraget, og b) at følge op på 
inddragelsen af de pårørende børn/unge 
senere i sygdomsforløbet. Når forældrene 
ikke ønsker barnet/den unge inddraget, 
kan det skyldes, at forældrene først selv 
ønsker at kunne håndtere deres diagnose 
med alvorlig eller livstruende sygdom, og 
dermed ikke selv er klar til at tale med 
barnet/den unge. 

Tidligere undersøgelser har også vist, at 
forældre undgår at informere deres børn 
om sygdommen som følge af manglende 
viden, samt fordi forældrene frygter at 
tage håb 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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forældre undervurderer barnets behov for 
inddragelse og information, og i hvilken 
grad sygdommen påvirker barnets trivsel 
og helbred (Forrest et al., 2009; Huizinga 
et al., 2010; Kennedy and Lloyd-Williams, 
2009; Watson et al., 2006). 

Forældre kan derfor have brug for at blive 
informeret om, hvad der kan være hjælp-
somt for børn/unge som pårørende, samt 
have brug for at modtage information 
om, hvordan de kan tale med deres børn 
om sygdommen og behandlingsforløbet. 
Forældrene kan også have brug for støtte 
til at håndtere situationen med børnene 
fremadrettet. 

Vores undersøgelse pegede også på, at 
der sjældent sker en systematisk opfølg-
ning på samtalen mellem forældre og 
personale. I de tilfælde, hvor der finder 
en opfølgning sted, sker det oftest på den 
fagprofessionelles eget initiativ, fremfor 
som en del af en systematisk praksis mål-
rettet støtte til både patienten og dennes 
familie. Der er derfor risiko for, at hvis 
forældrene ved første samtale udtrykker 
et ønske om, at deres børn ikke skal 
inddrages, kan det resultere i, at børnene 
ikke får den nødvendige information, 
støtte og oplysning om muligheder som 
pårørende i resten af sygdomsforløbet.

Når fagprofessionelle ikke systematisk 

taler med forældre omkring inddragelse 
af deres pårørende børn/unge, har tidlig-
ere undersøgelser peget på, at det kan 
skyldes både strukturelle barrierer (for 
eksempel mangel på tid, praktiske forhold 
i journalsystem, mangel på kompetencer 
omkring arbejdet med børn/unge som 
pårørende) og emotionelle barrierer (for 
eksempel følelsesmæssige 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 bærer en central rolle 
i relation til at opspore, informere og yde 
støtte til familier med pårørende børn/
unge. Disse familier har forskellige behov 
og ressourcer, og det er nødvendigt at 
fagprofessionelle har en systematisk 
tilgang til at afdække disse behov (Møller 
et al., 2020). 

Det er centralt, at der fremadrettet 
arbejdes på 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) sørge 
for at de fagprofessionelle har de nødven-
dige kompetencer for at kunne tale med 
familierne om de pårørende børn og unge, 
samt følge op herpå. 
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Manglende samarbejde på tværs 
af regioner og kommuner 
Flere respondenter i vores undersøgelse 
pegede desuden på, at de manglede 
informationsmateriale, som de kunne give 
forældrene. Det kunne for eksempel være 
i situationer, hvor de havde kendskab til, 
at der var børn/unge som pårørende, men 
hvor de ikke mødte dem på afdelingerne 
eller i hjemmene. Dette informationsmate-
riale kunne med fordel udvikles i samar-
bejde med personalet, så det kommer 
til at indeholde de informationer, der 
efterspørges. Men brugen af materialet 
bør gå hånd-i-hånd med kompetenceud-
vikling, så de fagprofessionelle føler sig 
godt uddannet i at tale med familierne og 
informere dem om eksempelvis børn og 
unges forventelige reaktioner på sygdom. 
Her kunne et informationsmateriale være 
et supplement. 

Undersøgelsen pegede også på, at flere 
fagprofessionelle fandt det uoverskueligt 
at få overblik over, hvilke konkrete tilbud, 
samt hvilke henvisningsmuligheder og 
kontaktpersoner, der eksisterer på tværs 
af regioner og kommuner. Flere fagpro-
fessionelle efterspurgte hjælp til at danne 
dette overblik. 

Det ville være en fordel, og potentielt 
styrke samarbejdet, hvis regioner og 
kommuner havde mulighed for system-

atisk at oplyse, hvilke konkrete tilbud og 
muligheder de har, og hvordan familier får 
adgang til disse. 

Det ville således være en hjælp, at den 
fagprofessionelle havde nem tilgængelig 
mulighed for at søge oplysningen og/eller 
videregive oplysninger om, hvor famili-
erne kan finde tilbud og muligheder, som 
er relevante for dem. 

På tværs af regioner og kommuner 
pegede undersøgelsen også på, at det 
fremmede fagprofessionelles opmærk-
somhed på børn/unge som pårørende, at 
der var en ’ildsjæl’ eller en nøgleperson/
tovholder på afdelingen eller i teamet/
fagområdet, som havde særligt øje for 
området. 

Med et tværfagligt samarbejde mellem 
faggrupper, der har kontakt til forældre, 
familier eller børnene, åbnes muligheden 
for dialog og klarhed omkring, hvem der 
har ansvar og kompetencer til at iden-
tificere, oplyse og støtte familier med 
pårørende børn/unge. 

Der blev fundet en tydelig forskel i 
resultaterne for arbejdet omkring børn/
unge som pårørende i den kommunale 
sundheds- og hjemmepleje, hvilket også 
var forventeligt, da sundhedsplejersker 
har børn og unge som primært fokus, 
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mens de fagprofessionelle i hjemmeple-
jens primære fokus naturligt vil være på 
borgeren/den syge forælder. 

Sundheds- og hjemmeplejen er dermed to 
forskellige kontekster i relation til kon-
takten til pårørende børn/unge. Det kan 
derfor tænkes, at sundhedsplejens direkte 
kontakt til børn/unge som pårørende i 
for eksempel skoleregi, deres faglighed 
og kommunikative kompetencer inden 
for børn og unge-området, kan bruges til 
at bidrage til at styrke dialogen mellem 
forældre, skole og barnet/den unge som 
pårørende. Dette forudsættes af, at sund-
hedsplejersken får information om, når et 
barn/en ung er pårørende. 

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

Bedre tværsektoriel kommunikation kan 
bidrage til at børn/unge som pårørende 
ikke overses og dermed ikke går glip af 
for eksempel vigtig information og tilbud 
om relevant støtte. Der bør derfor fremad- 
rettet arbejdes med systematiserede 
tiltag, der fremmer og sikrer vidensdeling 
og kommunikation på tværs af sektorer og 
faggrupper. 

Sådanne tiltag kunne for eksempel være, 
at der ved første lægesamtale i hospi-
talsregi afdækkes, om der er børn som 
pårørende i familien. Hvis dette er tilfældet 
igangsættes forløb om afdækning af fam-
iliens behov af den pårørendeansvarlige 
på afdelingen, hvorefter familien tilbydes 
familiesamtaler på hospitalet med delta-
gelse fra en kommunal børneansvarlig. 

Denne model vil kunne sikre, at familien 
kan modtage tilpasset støtte og hjælp 
fra begge regi og er et bud på, hvordan 
Sundhedsstyrelsens anbefalinger mere 
effektivt kunne blive implementeret i 
praksis på tværs af regioner og kom-
muner. Dette vil også reducere antallet 
af børn/unge som pårørende, der ikke 
modtager information og støtte som følge 
af de misforståelser, der kan opstå, når én 
faggruppe har opfattelsen af, at en anden 
faggruppe tager sig af børnene/de unge.

Inspiration fra Norge og Sverige
Med fokus på at forbedre forholdene for 
pårørende børn og unge læner sund-
hedsmyndighederne sig i Danmark op 
ad Sundhedsstyrelsens anbefalinger, og 
der har hidtil ikke været politisk flertal 
for at lovgive på området. I Danmark er 
der heller ingen lovmæssige krav under 
journalføringspligten om, at autoriserede 
sundhedspersoner er forpligtigede til at 
registrere og dokumentere mindreårige 
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pårørende (Autorisationsloven, kapitel 6 
§ 21-25) (Sundheds- og Ældreministeriet, 
2019). 

Anderledes foregår det i Norge og 
Sverige.

I Norge skal alle sundhedspersoner: 

• ’Tale med patienten om barnets 
informations- og opfølgningsbehov og 
tilbyde information og vejledning om 
aktuelle tiltag. Inden for rammerne af 
tavshedspligten skal sundhedsper-
sonalet også tilbyde barnet og andre 
som har omsorg for barnet at tage del 
i en sådan samtale’,

• ’Indhente samtykke til at foretage 
den opfølgning som vurderes hen-
sigtsmæssig 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 samvær. 
Informationen skal gives i en form, 
som er tilpasset modtageres individu-
elle forudsætninger’.   

(Helsedirektoratet, 2010)

Og for Sverige gælder det, at alle 
sundhedspersoner grundlæggende er 
forpligtet til:

• ’At være opmærksom på om patienten 
har et barn’.

• ’At høre, hvilke behov barnet og fami-
 lien har’,

• ’At informere om sygdommen og/eller 
situationen samt informere om, hvorfor 
det kan være vigtigt, at tage imod 
støtte til barnet og hele familien’,

• ’At hjælpe barnet og forælderen med 
at få 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 forsøger at varetage børn som 
pårørende, oprettet nationale kompe-
tencecentre for at strukturere, koordinere 
og systematisere indsatsen. 

I Norge er målet for eksempel, at der i 
sundhedsinstitutioner, der er omfattet af 
Spesialisthelsetjenesteloven, skal være 
en børneansvarlig på hver afdeling/insti-
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tution. Den børneansvarlige skal fremme 
og koordinere arbejdet med opfølgning på 
børn og unge som pårørende (Helsedirek-
toratet, 2010).

Evalueringerne af indførelse af lovgiv-
ning for børn som pårørende i Norge og 
Sverige viser, at lovgivningen til en vis 
grad har styrket registreringen af børn 
som pårørende, kompetenceudvikling af 
sundhedspersonale, samt ledelsesmæs-
sig opbakning til at bruge tid på at afklare 
børns eksistens og behov (Ruud et al., 
2015; Socialstyrelsen, 2020; Thorsen et 
al., 2019). 

Inden for det somatiske område, har man 
for eksempel vist, at 51 % af børn bliver 
registreret i Norge (Ruud et al., 2015). I 
Danmark har vi ikke tal på, hvor mange 
børn/unge som pårørende, der bliver 
registreret.

I Norge har man endvidere fundet, at der 
er en afgørende sammenhæng mellem 
kompetenceudvikling af sundhedsper-
sonale i forhold til børn som pårørende 
og registrering af børnene (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 børn som pårørende efter man 
havde sat ind med kompetenceudvikling 
i årene 2013-14 (Ruud et al., 2015).

De norske og de svenske erfaringer 
viser, at klart beskrevne arbejdsgange for 
børn som pårørende, herunder tydelige 
rutiner, ansvarsfordeling, journalsystemer, 
tjeklister og funktionsbeskrivelser, støtter 
arbejdet (Socialstyrelsen, 2020; Thorsen 
et al., 2019). 

I en norsk undersøgelse fra 2019 fandt 
man, at 69 % af alle børneansvarlige 
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-
dersøgelse, at 11 % angav, at der på 
deres afdeling findes beskrevne arbejds-
gange omkring, hvem der afdækker, om 
der er børn/unge som pårørende. 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 undersø-
gelse, at 44 % af fagprofessionelle ’af og 
til’ følger op på samtalen med forældrene, 
16 % gør det ’altid/systematisk’, 13 % 
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‘sjældent’ og 5 % angav, at de ‘ikke 
følger op’. 

Størstedelen af de fagprofessionelle, der 
angav at følge op på samtalerne, gør det 
på eget initiativ og ikke som følge af en 
fast eller beskrevet procedure.

I Sverige har man fundet, at lovgivningen 
har været med til at øge kendskabet til 
børn som pårørende, hvilke behov de 
har, hvorfor det er nødvendigt med en 
pårørendeindsats på børne- og unge-
området, samt hvilke konsekvenser 
det har at leve med en syg forælder 
(Socialstyrelsen, 2020). Øget viden har 
således skabt et større incitament og en 
større opmærksomhed på vigtigheden af 
at støtte børnene (Socialstyrelsen, 2020). 

Selv om man har kunne registrere ænd-
rede arbejdsgange i Norge og Sverige, 
som beskrevet ovenfor, har lovgivningen 
ikke endegyldigt sørget for, at praksis 
omkring børn som pårørende er fuldt ud 
systematiseret. Det uddybes blandt andet 
med, at en af de største udfordringer er 
manglende ledelse af arbejdet, vejledning 
af børneansvarlige, samt kompetenceud-
vikling og supervision af fagprofessionelle. 

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

(Ruud et al., 2015). 

I begge lande ser man således både 
regionale og lokale forskelle i indsatsen, 
og det understreges i den forbindelse, at 
arbejdet med børn som pårørende kræver 
en vedvarende indsats og opmærksom-
hed. I fremtiden ønsker man i både Norge 
og Sverige at styrke en familieorienteret 
indsats, og styrke samarbejdet mellem 
den sociale og den sundhedsmæssige 
sektor. 

I anerkendelse af, at det er udfordrende 
for fagprofessionelle og ledere i Danmark, 
at få etableret en systematisk arbejds-
gang og implementeret Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger til sundhedspersoners 
møde med pårørende til alvorligt syge, 
bør Danmark kigge på vores nabolandes 
erfaringer på området, og arbejde heni-
mod at sikre børn/unge som pårørendes 
muligheder for at blive oplyst og modtage 
støtte, i det omfang, de har behov for det.

På baggrund af denne rapport, samt 
gennemgang af tidligere undersøgelser 
og forskning (referencer findes i rap-
porten), opstilles fire anbefalinger (se 
side 22-23).
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BØRN OG UNGE 
SOM PÅRØRENDE

BØRN OG UNGE 
SOM PÅRØRENDE

Lovgivning omkring 
systematisk opsporing 
og registrering af 
pårørende børn og unge

Registrering af pårørende 
børn og unge

Anbefaling 1 Anbefaling 2

Anbefaling 1: 
Lovgivning omkring systematisk 
opsporing og registrering af 
pårørende børn og unge
At der lovgives om, at sundhedspersoner 
skal være forpligtet til systematisk at 
opspore og registrere om der er børn og 
unge som pårørende, samt afklare og 
følge op på deres behov, som i Norge 
og Sverige. Her viser erfaringer, at lov-
givning må følges op af organisatoriske, 
kompetencemæssige og økonomiske 
tiltag, herunder af modeller for samar-
bejder mellem regioner og kommuner 
(Ruud et al., 2015).

Anbefaling 2: 
Registrering af pårørende 
børn og unge 
At der skabes mulighed for registrering 
af oplysninger om børn og unge i de 
patientjournaler, jf. Sundhedsstyrelsens 
anbefalinger (2012), hvor sundhedsper-
soner løbende kan registrere og indhente 
relevante oplysninger. Der udpeges 
nøglepersoner med viden om handle-
muligheder, så der, hvor relevant, følges 
op på de oplysninger, som registreres.

Anbefalinger til området børn 
og unge som pårørende
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SOM PÅRØRENDE

BØRN OG UNGE 
SOM PÅRØRENDE

Kompetenceudvikling af 
sundhedspersoner

Børne- og familieansvarligt 
personale i regioner og 
kommuner

Anbefaling 3 Anbefaling 4

Anbefaling 3: 
Kompetenceudvikling af 
sundhedspersoner
At sundhedspersonale får kompetenceud-
vikling inden for a) viden om pårøren-
deproblematikker hos børn og unge, b) 
hvordan de taler med forældrene om, 
hvordan de støtter deres børn bedst muligt, 
c) hvilke opgaver sundhedspersonalet har 
i relation til pårørende børn og unge, d) 
hvordan sundhedspersonalet forventes at 
udføre disse opgaver – ud fra et kendskab 
til børn og unges reaktioner på alvorlig syg-
dom, som kan afspejle forskellige behov 
for hjælp, og endelig d) samtaletræning, 
herunder med fokus på, hvilken rolle sund-
hedspersoners egne følelser spiller i mødet 
med pårørende børn og unge.

Anbefaling 4: 
Børne- og familieansvarligt 
personale i regioner og kommuner
Der etableres en struktur for et syste-
matiseret samarbejde mellem regioner 
og kommuner, hvor tværsektoriel kom-
munikation skal bidrage til at pårørende 
børn/unge ikke overses, og dermed mod-
tager information og får tilbud om relevant 
støtte. Det afklares, hvilke opgaver hen-
holdsvis region og kommune forventes 
at byde ind med, og i relation til disse 
opgaver medtænkes såvel familiemæs-
sige som sociale forhold, som kan kalde 
på behov for ekstra hjælp. Fremadrettet, 
systematiserede tiltag skal fremme og 
sikre vidensdeling og kommunikation på 
tværs af sektorer og faggrupper.
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Sundhedsstyrelsens ’Nationale 
anbefalinger for sundheds-
personers møde med børn og 
unge som pårørende’
For at sikre en overordnet ensartethed og 
kvalitet, og dermed reducere graden af 
tilfældighed, anbefales det, at sundheds-
personer foretager følgende i forhold til 
nedenstående kategorier af børn/unge: 

Alle børn/unge 
• Afklarer, om der er pårørende børn/

unge til den alvorligt syge person, og 
identificerer fakta og omgivelser vedr. 
barnet/den unge,

• Afholder en samtale med forældrene/
nærmeste omsorgsgiver og eventuelt 
barnet/den unge selv, hvor særlige 
forhold og eventuelle reaktioner af-

 klares, og det afklares i hvilken grad 
barnet/den unge har behov for støtte 
og inddragelse,

• Giver forældrene/nærmeste om-
sorgsgiver råd og vejledning til at 
klare situationen og til at videregive 
alderssvarende information til barnet/
den unge,

• Sørger for at støtten og inddragelsen 
af børn og unge er alderssvarende og 
på barnets/den unges præmisser.

Mange børn/unge 
• Informerer barnet/den unge og 

forældrene om, hvor barnet/den unge 
kan møde ligestillede. For eksempel 
gennem børn- og unge-grupper og 
netværk,

• Hjælper unge pårørende med at finde 
den svære balance mellem at leve et 
ungdomsliv og støtte/være 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 følelser vedrørende syg-
dommen,

• Inddrager efter behov barnets/den 
 unges nærmiljø. For eksempel dagtil-

bud, SFO og skole,

• Henviser efter behov barnet/den unge 
og dets forældre til mulige professio-
nelle støttende tilbud.

Få børn/unge 
• Sikrer tidlig koordinering med rele-

vante aktører med myndighedskom-
petence (for eksempel kommunen) 
på de områder, hvor børn har særlige 
behov.

• Vurderer om sundhedspersoner skal 
påtage sig en mere aktiv rolle for at 
sikre, at sårbare børn og unge får den 
nødvendige støtte og hjælp ud fra en 
vurdering af forældrenes/nærmeste 
omsorgsgivers ressourcer.

Bilag 1
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