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“Jeg synes, at det var 
meget hjerteskærende 
at høre de her børn 
fortælle om, at de faktisk 
overhovedet ikke har 
følt sig hørt og set og 
fået opmærksomhed fra 
sygehuspersonalet. Det 
gjorde i hvert fald, at jeg 
tænkte, det må vi kunne 
gøre bedre” (1.4). 
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I Region Hovedstadens budgetaftale 2020 blev der af-
sat to millioner kroner i fire år til at fremme arbejdet 
med børn som pårørende på regionens hospitaler. 
Bevillingen blev givet på baggrund af et oplæg fra Det 
Nationale Sorgcenter og Kræftens Bekæmpelse. 

Formålet med projektet har været at sikre, at der på 
Region Hovedstadens hospitaler sker en systematisk 
opsporing samt tidlig indsats og støtte til børn, som 
er pårørende til en forælder med alvorlig somatisk 
sygdom, så de bedre kan tackle de følelsesmæssige 
udfordringer og dilemmaer, der opstår, når en foræl-
der bliver alvorligt syg. Projektet har derfor arbejdet 
for, at sundhedspersonalet skulle have de nødven-
dige kompetencer, viden og redskaber til denne 
indsats, samt at indsatsen blev bæredygtigt lokalt 
forankret og implementeret.

STRUKTUR FOR  
EVALUERINGSRAPPORTEN

Denne evalueringsrapport viser resultaterne af 
Region Hovedstadens, Kræftens Bekæmpelses og Det 
Nationale Sorgcenters indsats for at styrke sundheds-
personales møde med hjemmeboende børn som 
pårørende. Rapporten beskriver først baggrunden for 
indsatsen og de barrierer, som indsatsen har ønsket 
at nedbryde. Herefter følger et resumé af projektets 
formål, indhold og resultater. Dernæst beskrives ind-
satsens indhold og designet for evalueringen samt 
evalueringens resultater. Til sidst finder man en per-
spektivering og anbefalinger for fremtidige lignende 
indsatser, der skal fremme sundhedspersonales ar-
bejde med området børn som pårørende. 

BAGGRUND

Hver dag mister fem børn i Danmark en mor eller 
en far (Danmarks Statistik 2022), og op mod 35.000 
børn oplever hvert år, at mor eller far bliver indlagt 
med kritisk sygdom (DST Consulting – Danmarks 
Statistik for Kræftens Bekæmpelse 2021). Forskning 

viser, at børn og unge, der vokser op med en alvorligt 
eller kronisk syg søskende eller forælder, er sårbare. 
Børnene er sårbare, fordi de i højere grad er udsat for 
psykosocialt stress og er i større risiko for at udvikle 
adfærds- og emotionelle forstyrrelser som angst, de-
pression og lav selvtillid sammenlignet med jævnald-
rende, 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 mave-
pine sammenlignet med børn med raske forældre 
(Hauskov Graungaard et al., 2019). Disse gener kan 
for eksempel påvirke koncentration, søvn, hukom-
melse og præstationer i skolen negativt (Dyregrov 
& Dyregrov, 2011), hvilket kan have negative kon-
sekvenser 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 sk-
lerosesyge forældre en 11 % lavere chance for at være i 
arbejde sammenlignet med andre (Moberg, 2017). 

Forskning har samtidig peget på, at ovenstående 
konsekvenser af at have en alvorlig fysisk syg for-
ælder kan minimeres med voksen støtte (Bogosian 
et al., 2010; Diareme et al., 2006; Pakenham & Cox, 
2012; Sieh et al., 2012). Børn har behov for at blive 
alderssvarende informeret om sygdommen så tid-
ligt som muligt, og de ønsker sig ærlig information 
om forælderens helbredstilstand og behandling 
(Bylund-Grenklo et al., 2014). Ikke desto mindre er 
det vist, at forældre har tendens til at underestimere 
deres børns behov for information, samt i hvor høj 
grad deres børns velbefindende er negativt påvirket 
af deres sygdom (Huizinga et al., 2010; Kennedy & 
Lloyd-Williams, 2009; Morris et al., 2016). Derfor 
bliver børnene og de unges informationsbehov ofte 
ikke mødt i tilstrækkelig grad (Walczak et al., 2018). 

Forskning peger i forlængelse heraf på, at fami-
lier præget af en åben forælder-barn kommuni-
kation, hvor forældrene løbende informerer om 
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sygdomsforløbet, og hvor der er et lavt konfliktni-
veau, klarer sig bedre sammenlignet med børn og 
unge i familier, hvor informationsniveauet er lavt, 
konfliktniveauet højt, og hvor der er flere samtidige 
sygdomme (Walczak et al., 2018; Möller et al., 2014). 

Endvidere påpeger Ellis et al., 2017, at udover alder-
svarende information om sygdommen, så har det 
også betydning for, hvordan børnene og de unge til-
passer sig forælderens sygdom, at de modtager hjælp 
og støtte til at kommunikere med familie, netværk og 
sundhedspersonale. Derfor er det et problem, at ikke 
blot forældre - men eksempelvis også sundhedsper-
sonale - er i tvivl om, hvordan de bedst informerer og 
støtter børnene og de unge (Dencker et al., 2017).

Sundhedsstyrelsen udarbejdede i 2012 nationale 
anbefalinger til sundhedspersoners møde med på-
rørende 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 
(Sundhedsstyrelsen, 2012). Anbefalingerne har til 
formål at komme med anvisninger til, hvordan an-
satte i sundhedsvæsenet bør identificere pårørendes 
behov for støtte og inddragelse i løbet af en patients 
sygdomsforløb, samt at give forældrene råd og vej-
ledning til at støtte deres børn (Sundhedsstyrelsen, 
2012). I disse anbefalinger påpeges det, at det er 
vigtigt at involvere børn og unge i sygdommen, så 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 imidlertid på at sundhedspersonale, 
der møder familier med pårørende børn og unge, 
oplever, at de ikke har de nødvendige kompetencer 
til at yde den støtte, familierne har brug for (Dencker 
et al., 2017). Manglende viden, ressourcer og red-
skaber er nogle af udfordringerne i forhold til at yde 
støtte over for familierne, og det kan resultere i en 
emotionel distancering fra patienterne og undgåelse 
af kommunikation med patienterne om deres børn 
(Dencker et al., 2017; Fearnley & Boland, 2017). 
I en dansk undersøgelse af sygeplejerskers anvendel-
se af Sundhedsstyrelsens anbefalinger i mødet med 
børn, foretaget af Dansk Sygeplejeråd og Børn, Unge 

& Sorg (Det Nationale Sorgcenter), fandt man, at 
hver anden sygeplejerske ikke afklarede, om alvorligt 
syge patienter havde hjemmeboende børn (Dansk 
Sygeplejeråd og Børn, Unge & Sorg, 2018). Endvidere 
tog tre ud af fire sygeplejersker 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).

Sundhedspersonales barrierer for at tale med 
patienter om deres pårørende børn
Det er vist, at sundhedspersonale oplever en række 
barrierer for at tale med alvorligt somatisk syge pa-
tienter om deres pårørende børn. Der er overordnet 
identificeret to typer af barrierer (Dencker et al., 
2017; Harrsen et al., 2021):

1.	 Strukturelle barrierer: 
•	 �Journalsystemer understøtter ikke systematisk 

registrering
•	 Fagkulturelle barrierer
•	 Tidspres
•	 Ledelsesmæssig opbakning

2.	 Følelsesmæssige barrierer: 
•	 Følelsesmæssig overvældelse
•	 �Frygt for ikke at kunne håndtere patienternes og 

børnenes reaktioner 
•	 Frygt for ikke at kunne tilbyde hjælp 

Ovenstående barrierer, der også inkluderer manglen-
de viden om børn som pårørende, og om hvordan bar-
rier kan håndteres, medfører, at børn bliver inddraget 
i begrænset omfang eller først inddraget sent i deres 
forældres sygdomsforløb. Det betyder, at de ofte først 
opnår status som ligeværdige pårørende i timerne 
omkring forælderens dødsfald (Dencker et al., 2018). 
Region Hovedstaden, Kræftens Bekæmpelse og Det 
Nationale Sorgcenter har på denne baggrund i peri-
oden 2020-2023 tilrettelagt, gennemført og evalueret 
en indsats målrettet sundhedspersonale. Formålet 
var at sikre:  
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CPI = Center for Patientinddragelse     KB = Kræftens Bekæmpelse     DNS = Det Nationale Sorgcenter

•	 �systematisk opsporing samt tidlig indsats og 
støtte til børn, som er pårørende til en forælder 
med alvorlig somatisk sygdom.  
 

•	 �at sundhedspersonalet har de nødvendige kom-
petencer, viden og færdigheder til at gennemføre 
denne indsats, samt at denne indsats bliver bæ-
redygtigt forankret og implementeret lokalt.

 

Organisationsdiagram 
Region Hovedstaden, Kræftens Bekæmpelse og Det 
Nationale Sorgcenter har samarbejdet med udgangs-
punkt i følgende fordeling af ansvarsopgaver, se 
organisationsdiagram.
 

Projektorganisering

Projektejer: Region H

Styregruppe
Marlene W. Würgler (CPI)

Per Bøge (KB)
Karina Madsen (DNS)

Projektteam CPI
Ida Mai Laugesen (tovholder  

og implementeringskonsulent)
Karina Aga Sachse (sparring)

Karen Schødt Hansen (sparring)

Projektleder (hele projektet)
Kristine Halling Kehlet (CPI)

Projektleder (KB)
Morten Bruun Petersen

Projektteam KB
Anette Hansen (underviser)

Charlotte Anker Junker 
(underviser)

Projektteam DNS
Tina Rathje (underviser)
Mette Mørk Bjørnskov 

(underviser)

Projektleder (DNS)
Annemarie Dencker 

(evaluator)
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RESUMÉ

Der er gennemført en indsats for at styrke inddra-
gelsen og støtten til børn som pårørende i Region 
Hovedstaden. Fem hospitaler deltog fordelt på 13 
afdelinger med tilhørende 27 klinikker. Der blev ud-
dannet 93 børneansvarlige i projektperioden inden 
for områderne kræft, hjertebehandling, neurointen-
siv terapi samt neurologiske lidelser.

Projektets formål og indhold
Det er vist, at sundhedspersonale oplever struktu-
relle og følelsesmæssige barrierer for at tale med 
alvorligt somatisk syge patienter om deres pårørende 
børn. Projektets formål var på den bagrund at sikre:

•	 �systematisk opsporing samt tidlig indsats og 
støtte til børn, som er pårørende til en forælder 
med alvorlig somatisk sygdom. 

•	 �at sundhedspersonalet har de nødvendige kom-
petencer, viden og færdigheder til at gennemføre 
denne indsats, samt at denne indsats bliver bæ-
redygtigt forankret og implementeret lokalt.

For at nedbryde sundhedspersonalets barrierer i for-
hold til at adressere emnet børn som pårørende, tilbød 
projektet blandt andet undervisning af fem dages va-
righed over fire rul (undervisningsrul) med fire forskel-
lige hold, understøttende materialer, netværksmøder 
samt adgang til en kliniknær tovholder. Formålet var 
at uddanne et antal børneansvarlige og dermed sikre 
sundhedspersonalets kompetencer, viden og færdighe-
der til at kunne støtte forældre i at støtte deres børn og 
inddrage børnene relevant på hospitalet. 

I forlængelse heraf bestod undervisningen af såvel 
vidensfomidling som samtaleøvelser og supervision. 
Tovholderen skulle støtte sundhedspersonalet i at 
forankre indsatsen lokalt og bæredygtigt, blandt an-
det ved at facilitere nye arbejdsgange med hensyn til 
registrering af pårørende børn.

Evalueringsdesign- og volumen
Der blev foretaget en procesevaluering af indsatsen i 
perioden 2020-2023, der inkluderede 26 semistruk-
turerede interviews bestående af 23 individuelle 
interviews, to dobbelt-interviews og et fokusgruppe-
interview med fem deltagere. Evaluator observerede 
også 10 dages undervisning, ligesom der blev delt 
spørgeskemaer ud umiddelbart efter hvert undervis-
ningsmodul. Fokus for interview, observationer og 

spørgeskemaer var deltagernes tilfredshed med ind-
satsen og deres oplevelser af dens relevans, brugbar-
hed og bidrag til at øge troen på egne evner i forhold 
til at adressere børn som pårørende. 

Evalueringen havde et såkaldt ’formativt’ design, idet 
den undervejs gav input og feedback til udviklingen 
og implementeringen af arbejdsgange og kompeten-
ceudvikling. Interviews, observationer og spørgeske-
maer samt bearbejdelsen heraf foregik i forbindelse 
med hvert undervisningsrul, og var på den måde 
inspireret af ”Forbedringsmodellen” (PDSA: Plan, Do, 
Study, Act) med løbende analyser af de fortløbende 
afprøvninger i projektperioden. 

Evalueringen var også inspireret af teori om im-
plementeringsdrivere med fokus på at forstå de 
kernemekanismer, som skulle udvikles i det daglige 
kliniske arbejde for at understøtte nye arbejdsgan-
ge. I afrapporteringen af evalueringens resultater 
er der særligt fokus på deltagernes udbytte af den 
samlede indsats, mens procesevalueringen primært 
foregik internt med løbende feedback til projektets 
elementansvarlige.

Analysen af evalueringens materiale fulgte på bag-
grund af ovenstående fokusområder almindelige 
kriterier for kvalitativ analyse med åben kodning og 
tematisering af materialet. 

Evalueringens resultater
Analysen af evalueringens materiale viste, at del-
tagernes overordnede udbytte af den samlede pro-
jektindsats var et skifte hos sundhedspersonalet 
fra et primært voksenperspektiv til også at favne et 
børneperspektiv. Deltagerene oplevede, at indsatsen 
gjorde dem mere opmærksomme og mere modige, 
når det gjaldt om at adressere børn som pårørende, 
ligesom indsatsen fremmede en hyppigere registre-
ring af børn som pårørende.

Øget opmærksomhed
Deltagerne beskrev, at den øgede opmærksomhed på 
børn som pårørende både gjaldt at spørge til patien-
ternes børn, at byde børn velkommen og at spørge 
til dem, når de var til stede på hospitalet. Deltagerne 
begyndte i projektforløbet at betragte børn som sub-
jekter i højere grad, og de satte sig mere ind i børne-
nes perspektiver og behov, når det gjaldt forælderens 
sygdom. Opmærksomheden betød også, at deltager-
ne oplevede sig mere proaktive ved selv at spørge 



12  /  EVALUERINGSRAPPORT – BØRN SOM PÅRØRENDE

patienterne til deres børn, ligesom de gik mere i 
dybden med patienternes perspektiver i forhold til at 
være syg og samtidig have forælderansvar. 

Deltagerne beskrev også, at de var blevet mere op-
mærksomme på at vejlede forældre i at inddrage 
deres børn, hvilket de dels oplevede blev faciliteret 
af viden om vigtigheden af at inddrage børn, dels 
af viden om børns forventelige og aldersrelaterede 
reaktioner og behov. Endelig beskrev deltagerne, at 
deres øgede opmærksomhed ikke kun omhandlede 
dem selv, men også deres kollegaer, hvilket blandt 
andet førte til, at de hyppigere havde en dialog med 
kollegaer om børn som pårørende – også tværfagligt. 

Øget mod
Med hensyn til de følelsesmæssige barrierer så var 
temaet ’mod’ gennemgående for deltagernes beskri-
velser af, at de i højere grad oplevede at turde tage 
initiativ til samtaler med patienterne om deres børn 
efter projektindsatsen end før. Deltagerne beskrev, 
at deres mod blandt andet var blevet fremmet af en 
ændring i deres opfattelser af succeskriterierne for 
samtalerne om patienternes pårørende børn. 

Deltagerne beskrev, at de i højere grad indoptog en 
eksperimenterende og afsøgende tilgang i samtalerne 
med patienterne om deres børn. Det betød blandt 
andet, at de ikke længere oplevede brud i kontakten 
som et nedelag, men snarere som en invitation til at 
genetablere kontakten. Deltagerne beskrev også, at 
de i mindre grad krævede af sig selv, at de skulle løse 
familiens udfordringer. Deltagernes mod blev også 
fremmet af, at de var sammen med kollegaer om ind-
satsen, at de gjorde sig positive erfaringer i samtaler 
med patienterne om deres børn, og at de fik viden og 
begreber i undervisningen, som de kunne bruge i dia-
logen med forældrene. Deltagerne beskrev også, at den 
viden, de fik, medvirkede til at professionalisere deres 
indsats, så de bedre kunne adskille deres egne person-
lige erfaringer fra arbejdsopgaven som børneansvarlig.

Lokal forankring
Den kliniknære tovholder spillede en afgørende rolle 

i forhold til den øgede opmærksomhed og den mere 
systematiske registrering af børn som pårørende. 
Med hensyn til de strukturelle barrierer blev der i 
projektet arbejdet med, at journalsystemer skulle 
understøtte en systematisk registrering af børn som 
pårørende. Selv om det ikke var muligt i projektpe-
rioden at finde en ideel løsning i journalsystemet, så 
deltagere nemt og tilgængeligt kunne registrere børn 
som pårørende, gav flere udtryk for, at de og deres 
kollegaer hyppigere registrerede og opsøgte oplys-
ninger om børn som pårørende. Det lykkedes således 
at skabe synlighed om vigtigheden af at registrere, 
ligesom man på langt de fleste afdelinger fik udarbej-
det lokale arbejdsgange i journalsystemet. 

Deltagerne, beskrev også, at de gennemførte flere ufor-
melle samtaler om børn som pårørende. Udfordringen 
med de uformelle samtaler var imidlertid at få de 
oplysninger registreret, som kom ud af disse samtaler. 
Samtidig blev det ofte uklart, hvem der havde ansvaret 
for de uformelle samtaler, og hvordan man kunne sikre 
en systematik og transparens om samtalernes formål.

Der blev i projektperioden udarbejdet understøtten-
de materiale i form af en samtaleguide, en plakat og 
en pårørendepose. Deltagerne oplevede, at materialet 
var relevant og brugbart, omend pårørendeposen 
kun nåede at blive afprøvet i mindre grad. Dertil kom, 
at pårørendeposen blandt andet havde den udfor-
dring, at nogle af elementerne ikke kunne sprittes af, 
hvilket i sig selv kan have begrænset brugen af den.  

Anbefalinger, konklusion og perspektivering
Evalueringen viste, at den samlede projektindsats støt-
tede deltagerne i at nedbryde strukturelle og følelses-
mæssige barrierer for at adressere børn som pårørende. 
På den baggrund anbefaler evalueringen, at man frem-
adrettet understøtter lignende indsatser. Projektets 
kombination af forskellige initiativer har vist sig at 
styrke støtten til forældre i at støtte deres børn samt 
inddragelsen af børn som pårørendes perspektiver. Det 
drejer sig især om kombinationen af: vidensformidling, 
samtaleøvelser, supervision, netværksunderstøttende 
aktiviteter og adgang til en kliniknær tovholder. 
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Som nævnt i resultatafsnittet oplevede deltagerne, at 
indsatsen gjorde dem mere opmærksomme og mere 
modige i arbejdet med børn som pårørende. I evalu-
eringens undersøgelse af, hvordan lignende indsatser 
kan styrkes fremadrettet, fandt evaluator tre emner, 
som deltagerne kunne tænke sig at få uddybet. Det 
drejede sig om specialeafhængig kommunikation, 
viden om underretninger og tværsektoriel kommu-
nikation samt tydelighed i forhold til rollen som 
børneansvarlig.

Samtidig med at flere deltagere, ifølge eget udsagn, 
registrerer børn som pårørende efter projektindsat-
sen end før, er der fortsat udfordringer med at opnå 
transparens og nem tilgængelighed for at registrere 
børn som pårørende i journalsystemet. For at frem-
me en systematisk registrering er der brug for, at 
journalsystemer indrettes, så registrering af børn 
som pårørende indgår på lige fod med andre oplys-
ninger, der vedrører patienten - og det uafhængigt af, 
hvilken afdeling, der er tale om. 

Den kliniknære tovholder har haft afgørende be-
tydning for, at nye arbejdsgange er blevet forankret 
lokalt, og at deltagerne har bibeholdt opmærksom-
heden på børn som pårørende i projektperioden. 
Samtidig gør patienter og situationers forskellighed, 
at kravene til sundhedspersonalet er komplekse, 
kontekstafhængige og flersidige, hvilket lægger op 
til nødvendigheden af en løbende mulighed for ud-
dannelse, efteruddannelse, sparring og supervision. 
Man kan i den forbindelse overveje muligheden for 
en tilgængelig person på alle hospitaler, som løbende 
kan støtte og sparre med de børneansvarlige. 

Patienter påvirkes forskelligt afhængigt af deres syg-
dom og behandlinger, ligesom deres socioøkonomi-
ske forhold varierer. Disse forhold påvirker børnene 
og den samlede familie. Det anbefales, at man frem-
adrettet i højere grad tager højde for disse forhold i 
undervisningen af sundhedspersonalet. Derudover 
anbefales det, at man arbejder mere intensivt med 
de mekanismer i kommunikationen mellem sund-
hedspersonale og patienter, som kan blokere for 

underretninger, og at familier får den hjælp, de har 
brug for. Der er brug for et tættere tværsektorielt 
samarbejde, når det gælder de mest udsatte familier.    

For at fremme kvalitet og bæredygtighed i arbejdet 
med børn som pårørende må det desuden sikres, at 
vidensniveauet hos forskellige faggrupper matcher 
deres daglige ansvar. I den sammenhæng anbefales 
det, at læger involveres mere aktivt i fremtidig under-
visning og implementering af en indsats på området.

Åbenheden om rollen som børneansvarlig gav de 
deltagende afdelinger muligheden for at tage ejer-
skab og tilpasse rollen til deres specifikke kontekster. 
Ulempen var imidlertid, at flere var i tvivl om deres 
rolle, og hvad der forventedes af dem til sidst i pro-
jektperioden. Det anbefales derfor, at rollen som bør-
neansvarlig bliver mere tydelig fra starten i lignende 
projekter. 

Evalueringen viste, at afdelingernes forskellige struk-
turelle forudsætninger var afgørende for, hvordan og 
i hvor høj grad deltagernes blev opmærksomme på 
børn som pårørende, og hvor modige de følte sig i for-
hold til at være undersøgende og vejledende. Denne 
forskel i afdelingernes forudsætninger gjorde, at ind-
satsen for børn som pårørende er sårbar i det omfang, 
at der ikke er ressourcer på den enkelte afdeling. 

Mens den flerstrengede indsats medvirkede til at 
professionalisere indsatsen for børn som pårørende 
på det individuelle sundhedsprofessionelle niveau, 
er der brug for en højere grad af standardisering på 
afdelingsniveau, som sikrer børn hjælp, uanset hvil-
ken afdeling deres forælder er indlagt på. 

For at sikre en mere effektiv indsats, vil der også være 
brug for at undersøge, hvordan forældre og børn op-
lever den indsats, de møder på hospitalet, herunder 
hvad deres behov er, og hvordan deres diagnose og 
socioøkonomiske forhold påvirker deres behov.

Evalueringen viste, at den samlede projekt-
indsats støttede deltagerne i at nedbryde 
strukturelle og følelsesmæssige barrierer  

for at adressere børn som pårørende. 
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INDSATSENS FORMÅL, INDHOLD  
OG DELTAGERE

I det følgende beskrives projektets formål, indhold, 
og hvem der deltog.  

Projektets indsats var flerstrenget og adresserede 
behovet for: a) at give sundhedspersonalet et kom-
petenceløft inden for området børn som pårørende 
b) at sikre en bæredygtig implementering og lokal 
forankring af sundhedspersonalets nye opgaver og 
arbejdsgange i forhold til børn som pårørende og 
c) at arbejde med at bryde de følelsesmæssige og 
strukturelle barrierer for at sundhedspersonalet kan 
adressere pårørende børn. 

Elementer i indsatsen

Målet var at sikre, at sundhedspersonalet har de 
nødvendige kompetencer, viden og redskaber til at 
støtte forældre i at støtte deres børn, samt at de bæ-
redygtigt forankrer indsatsen og implementerer den 
lokalt. Børn blev i projektet defineret som 0-18-årige 
og hjemmeboende. Der var i projektet lagt op til, at 
man på hver afdeling selv kunne definere, hvordan 
man ville udfylde projektets overordnede formål og 
ramme, som var at sikre systematiske arbejdsgange 
for tidlig opsporing og indsats, samt at sundhedsper-
sonalet havde kompetencerne til det. 

Nedenfor ses en kort oversigt over projektets un-
derstøttende elementer, som efterfølgende forklares 
enkeltvist.

Kompetenceudvikling 
– 5 dages kursus

Kick-off Kliniknær tværgående 
tovholder

Erfamøder/
netværk

Registrering

Hjemmeside

Nyudviklet 
samtaleværktøj

Samling af understøttende 
materiale og henvisningstilbud

• �Systematisk  
opsporing

• �Kompetencer til at 
yde behovsafstemt 
rådgivning og  
støtte
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Systematisk opsporing 
Første skridt til at kunne hjælpe børn som pårørende 
er at identificere, at de er der. For at lykkedes med 
en bæredygtig implementering blev der i projektet 
udarbejdet lokale arbejdsgange for at sikre en syste-
matisk opsporing af børn som pårørende. 

Behovsafstemt rådgivning og støtte
Opsporing af børn som pårørende er ikke tilstræk-
keligt. Den vigtigste del af projektets indsats var at 
sikre, at sundhedspersonalet kunne yde rådgivning 
og støtte i overensstemmelse med behovspyramiden, 
se bilag A.

Det betød, at personalet skulle starte i ”bunden” af 
pyramiden og som minimum give almen vejledning 
og rådgivning til forældrene for derigennem at hjæl-
pe børnene. Personalets opgave var at støtte op om 
forældrekompetencerne ved at give forældrene in-
formation og rådgive dem. 

Gennem samtaler med den ene eller begge forældre 
kunne personalet afdække barnets behov og på bag-
grund heraf give forældrene behovsafstemt informa-
tion og rådgivning. Rådgivningen kunne for eksem-
pel dreje sig om børns krise- og sorgreaktioner, hvor-
dan man kan kommunikere med børn om sygdom 
samt vigtigheden af at inddrage familiens netværk. 

Samtidig var det meningen, at sundhedspersonalet 
skulle vurdere, om børnene havde brug for yder-
ligere hjælp, og om de skulle iværksætte en hjælp, 
som svarede til den midterste og øverste del af 
behovspyramiden. 

Når børnene er på hospitalet, har de sundheds-
professioneller også en opgave over for børnene. 
Opgaven går ud på at byde børnene velkommen på 
hospitalet og ved behov hjælpe forældrene med at 
inddrage børnene og forklare, hvad der sker med 
forælderen på hospitalet.

Registrering
For at understøtte en systematisk tilgang til 
børn som pårørende på hospitalerne i Region 
Hovedstaden, herunder at kunne overlevere vi-
den mellem personalet, var det vigtigt, at det blev 
muligt at registrere oplysninger om børn som 
pårørende i Sundhedsplatformen. Inden denne 

registreringspraksis kunne igangsættes, blev det un-
dersøgt, hvad og hvordan det var muligt i forhold til 
GDPR-reglerne. 

Samtidig blev der i projektet taget højde for, at 
afdelinger registrerede oplysninger om børn som 
pårørende forskelligt i udgangspunktet, hvorfor en 
kliniknær tovholder var i dialog med de deltagende 
afdelinger undervejs i projektet. Dialogen handlede 
om, hvor i journalsystemet det bedst gav mening at 
registrere oplysninger om børn som pårørende, se 
afsnit om lokal forankring. 

Projektet tilstræbte som minimum, at sundhedsper-
sonalet skulle registrere følgende oplysninger om 
børnene:

•	 Barnets alder, navn, køn 
•	 Hvor går barnet i skole eller daginstitution? 
•	 Hvem har forældremyndighed over barnet? 
•	 Andre forældre- og kontaktinfo 
•	 �Hvor er barnet og med hvem under patientens 

(forælderens) indlæggelse? 
•	 �Har barnet viden om, at forælderen er syg og 

er/skal på hospitalet? Oplysningerne bør ind-
hentes ved både akut og planlagt indlæggelse. 
Ved genindlæggelse bør det tjekkes, om disse 
oplysninger allerede foreligger; hvis ikke, bør de 
indhentes.

•	 �Har forælderen bekymringer omkring barnet 
eller usikkerhed omkring, hvordan situationen 
kan håndteres?

•	 �Modtager barnet hjælp og støtte andetsteds? Fx 
skole eller rådgivning

Kompetenceudvikling
For at kvalificere sundhedspersonale til at tage hånd 
om børn som pårørende på hospitalet, var et af ele-
menterne i indsatsen at udvikle og afprøve et kursus, 
hvor minimum to sundhedspersonaler pr. afdeling/
afsnit skulle uddannes til at være børneansvarlige. 

De børneansvarlige skulle i dagligdagen fungere 
som faglige fyrtårne på afdelingen/afsnittet og være 
sparringspartnere for deres kollegaer. De børnean-
svarlige skulle i den forbindelse samarbejde med 
den kliniknære tværgående tovholder om at skabe 
og implementere nye arbejdsgange og på den måde 
være kulturbærere af den nye praksis. 
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De børneansvarliges ansvar er at: 

•	 �Koordinere arbejdet når der er børn som 
pårørende 

•	 Støtte familien i at hjælpe barnet/den unge 
•	 �Samarbejde med forældrene og ved behov skabe 

dialog med kommunen, med henblik på at den-
ne tager sagen videre til fx skole, daginstitution, 
socialforvaltning og civilsamfundet 

•	 �Vejlede, motivere og eventuelt bistå kollegaer i 
konkrete sager 

•	 Fremme børneperspektivet generelt 

Selve kurset for de børneansvarlige var et fem-dages 
kursus opdelt i to moduler af to dages varighed og en 
opfølgningsdag, se bilag B. I udviklingen af kurserne 
blev der lagt vægt på faglig opkvalificering inden for 
børn som pårørende området og på at understøtte 
transfer af læring fra undervisning til praksis. 

Dette blev for eksempel gjort ved, at sundhedsper-
sonalet udfærdigede forslag til nye arbejdsgange på 
afdelingen, og at de forberedte oplæg til kollegaer om 
det, de havde lært. Som det senere vil fremgå under 
beskrivelsen af projektets evalueringsdesign, så blev 
kurset løbende evalueret og tilpasset gennem hele 
projektperioden.

Kick off 
For at understøtte en praksis- og en kulturændring 
på afdelingerne skulle resten af sundhedspersonalet 
på afdelingerne også have en grundlæggende viden 
og indsigt på området. På hver afdeling blev der der-
for arrangeret et kick-off møde efter endt undervis-
ning i samarbejde med tovholderen. 

Et kick off møde kunne vare 2-3 timer, men det kun-
ne også deles op i kortere seancer af flere omgange 
eller planlægges som temaeftermiddage, alt efter 
hvad der bedst passede ind i afdelingernes øvrige 
arbejde. Formålet var at formidle generel viden om 
børn som pårørende, at give en introduktion til nye 
arbejdsgange samt at tydeliggøre den enkelte sund-
hedspersons rolle i forhold til børn som pårørende. 

Der blev i projektperioden udviklet seks videoer, 
som de børneansvarlige projektdeltagere kunne bru-
ge ved kick off møder til at formidle viden om børn 
som pårørende til deres kollegaer. 

Kliniknær tværgående tovholder
For at sikre en bæredygtig implementering og under-
støtte den enkelte afdeling i at omsætte undervisning 
til nye arbejdsgange, blev der i projektet ansat en 
kliniknær tværgående tovholder. Tovholderen var 
tilknyttet flere afdelinger på en gang og var på den 
måde tværgående, ligesom hun arbejdede tæt sam-
men med de børneansvarlige. Tovholderen var der-
for særlig oplært i kliniknær implementering.

Tovholderen var tænkt som facilitator af nye arbejds-
gange og var derfor tilknyttet en afdeling det første 
halve til hele år efter uddannelsen af de børneansvar-
lige. Ideen var at gøre implementeringen bæredyg-
tig, så de børneansvarlige selv kunne fastholde nye 
arbejdsgange. Tovholderen fik undervejs grundig 
indsigt i de medvirkende afdelingers registrerings- og 
arbejdsmetoder og kunne undervejs skabe inspira-
tion på tværs af afdelinger, så forskellige afdelinger 
kunne lære af hinanden.

En grundlæggende opgave for tovholderen var at 
analysere afdelingernes eksisterende arbejdsgange 
sammen med de børneansvarlige, herunder deres 
barrierer og muligheder for at implementere nye ar-
bejdsgange. Formålet var at sikre tilpasning af læring 
fra undervisningen til en lokal bæredygtig praksis. 
Tovholderen deltog også, sammen med den overord-
nede projektleder fra Region Hovedstaden, i møder 
med ledelserne på de enkelte afdelinger/afsnit, for at 
sikre opbakning og villighed til at prioritere indsat-
sen fra ledelses side.

Netværk af de børneansvarlige (ERFA-møder)
For at understøtte fortsat læring og implementering 
undervejs i projektet sørgede tovholderen for, at der 
blev dannet et netværk for de børneansvarlige på 
tværs af de enkelte afdelinger. Netværket mødtes cirka 
en gang i kvartalet undervejs i projektperioden og blev 
faciliteret af to af projektets undervisere. Underviserne 
inviterede de børneansvarlige til at drøfte faglige te-
maer, udfordringer, dilemmaer, succeser og eventuelle 
barrierer, som var opstået under afprøvningen af nye 
samtaler om børn som pårørende. 

Understøttende materiale 
For at styrke de børneansvarliges indsats og deres 
videreformidling af viden og indsigt om børn som 
pårørende til kollegaer, blev der også udarbejdet en 
samtaleguide og en plakat, som skulle støtte sund-
hedspersonalet i at tale med indlagte patienter om 
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deres børn i alderen 6-12 år. Materialet indeholdt 
også en beskrivelse af henvisningstilbud, som sund-
hedspersonalet kunne henvise familierne videre til 
efter behov, jf. bilag C.  

Der blev også udviklet en ’pårørendepose’ målrettet 
forældres samtaler med deres børn i alderen 5-12 år. 
Formålet med pårørendeposen var at støtte familien 
i at tale sammen om sygdommen, familiens situa-
tion og børnenes trivsel. Pårørendeposen bestod af 
en mulepose med fire forskellige ”redskaber” med 
korte vejledninger og forslag til anvendelsesmulig-
heder, samt inspirationsspørgsmål. I posen lå der 
også to bøger, tegneark og øvelser samt tre postkort 
og tre brochurer fra Region Hovedstaden (Center for 
Patientinddragelse), Kræftens Bekæmpelse og Det 
Nationale Sorgcenter, se en nærmere beskrivelse af 
posen i bilag D. 

Hjemmeside
Som en del af projektet er hjemmesiden  
www.nårmorellerfarbliversyg.dk blevet over-
flyttet fra et eksternt system til et system i Region 
Hovedstaden, således at websitet nu er en del af 
Region Hovedstadens hjemmesideunivers. Det gi-
ver genkendelighed og troværdighed for brugerne, 
og det har desuden den bi-effekt, at der garanteres 
en større driftssikkerhed på siden, samt at websitet 
vises højere oppe i en almindelig Google-søgning. 
Websitet har fået et grafisk løft og er blevet opdateret 
med ny viden, erfaringer og produkter fra projektet. 

Hjemmesidens formål er at understøtte projektets 
mål om, at sundhedspersonalet får de nødvendige 
kompetencer, viden og redskaber, så de kan bidrage 
til en systematisk opsporing samt tidlig indsats og 
støtte til børn, som er pårørende til en forælder med 
alvorlig somatisk sygdom. Indholdet, som er mål-
rettet de sundhedsprofessionelle, fungerer som en 
videns- og idébank. Her kan læserne:

•	 �finde viden om børn som pårørende fx børns 
sorg- og krisereaktioner

•	 �få inspiration til hvordan de kan definere og 
løfte deres opgave over for børnene (og even-
tuelt forældrene) for eksempel med hensyn til, 
hvordan de griber deres egen rolle an

•	 �få konkrete redskaber og guides til, hvordan de 
kan rådgive og vejlede forældrene i at støtte de 
pårørende børn

•	 f�å konkrete redskaber og guides til, hvordan de 
kan inddrage børnene, stille spørgsmål til bør-
nene mm

•	 �finde konkret inspiration fra andre afdelinger, 
der har arbejdet med en mere børnevenlig kul-
tur osv. 

Derudover samler hjemmesiden al det fysiske mate-
riale og de videoer, som er udviklet i projektet, eller 
som relaterer sig til børn som pårørende. Det fysiske 
materiale kan endvidere bestilles via hjemmesiden.

Projektdeltagere
Der deltog fem hospitaler fordelt på 13 afdelinger 
med tilhørende 27 klinikker, og der blev uddannet 
93 børneansvarlige i projektperioden. Afdelingernes 
specialer lå inden for områderne kræft, hjertebehand-
ling, neurointensiv terapi samt neurologiske lidelser. 
Afdelingerne blev løbende rekrutteret via ledelserne 
på de forskellige behandlingsområder, hvilket var en 
stor fordel for projektet, idet ledelsesopbakningen 
afgørende virkede fremmende på antallet af deltagere 
til projektet og deres videre arbejde med emnet. 

Den samlede indsats blev afprøvet over fire rul, og den 
kliniknære tværgående tovholder bragte i samarbej-
de med evaluator erfaringer videre fra rul til rul med 
henblik på at justere indsatsen løbende. Et rul bestod 
af 2x2 modulers undervisning og en opfølgningsdag 
ledsaget af indsatsens øvrige aktiviteter, jf. aktiviteter 
under opsporing, registrering og forankring af indsats 
samt bilag B, hvoraf den samlede indsats er beskrevet 
sammen med læringsmål for undervisningen. 

EVALUERINGENS FORMÅL

Evalueringens formål var at inspirere og at justere 
indsatsens delelementer undervejs og at undersøge, 
hvordan de angivne succeskriterier blev opfyldt. 

Succeskriterierne var, at:

•	 �De deltagende afdelinger skulle arbejde med de 
strukturelle barrierer ved at: 

		  · �Udarbejde lokale arbejdsgange med hen-
blik på at sikre systematisk opsporing

		  · �Etablere en registreringspraksis i 
Sundhedsplatformen, hvor oplysninger om 
pårørende børn skulle noteres og registreres
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•	 �De deltagende kursister skulle få adresseret og 
arbejdet med følelsesmæssige barrierer for at 
rådgive og støtte forældrene og børnene ved at:

		  · �Få de nødvendige kompetencer, viden og 
redskaber til at rådgive og støtte forældre og 
børn som pårørende ved direkte at vejlede 
forældrene, have korte samtaler med børne-
ne og ved at henvise til relevante tilbud

•	 �De deltagende afdelinger skulle arbejde med at 
skabe en langsigtet og lokalt forankret praksis 
ved at:

		  · �Samarbejde med tovholder om at sikre sy-
stematisk opsporing og at indgå i netværks-
dannelse med andre børneansvarlige og ved 
brug af hjælpende materiale 

Evalueringen fulgte to spor: 1) arbejdsgange, herunder 
systematisk opsporing og etablering af registrerings-
praksis og 2) kompetenceudvikling, herunder praksis 
for behovsafstemt rådgivning og støtte. Det blev un-
dersøgt undervejs i evalueringen, hvordan de to spor 
påvirkede hinanden med henblik på at identificere, 
hvad der fremmede indsatsens forankring og imple-
mentering i de to spor hver for sig og i sammenhæng. 

Evalueringens formål var således at undersøge de 
deltagende afdelingers registreringspraksis og ar-
bejdsgange med henblik på systematisk opsporing og 
behovsafstemt rådgivning af familierne (forældrene). 
Derudover var evalueringens formål at undersøge, 
hvordan og i hvilken udstrækning sundhedspersona-
let følte sig kvalificeret til at udføre de opgaver, som 
forventedes af dem. I den sammenhæng undersøgte 
evalueringen for eksempel, hvad der henholdsvis 
fremmede og hæmmede arbejdet med at nedbryde 
de følelsesmæssige og strukturelle barrierer. Barrierer 
som kunne stå i vejen for nye arbejdsgange og samtaler 
med forældrene om deres pårørende børn. Evaluator 
inddrog også tovholderen undervejs, idet hun havde 
en tæt kontakt til klinikken og dermed kendte til pro-
cesserne med at forankre indsatsen i praksis.

EVALUERINGENS TEORETISKE UDGANGSPUNKT

Evalueringen var overordnet inspireret af Metz’  
teori om implementeringsdrivere (Metz et al., 2015).  
Implementeringsdrivere kan forstås som kerne-
mekanismerne i den infrastruktur, der skal udvikles 
i organisationen for at understøtte implementerings-

processen. Implementeringsdriverne kan sikre, at 
en indsats anvendes i overensstemmelse med dens 
formål. En indsats var i denne sammenhæng imple-
menteringen af nye arbejdsgange og undervisning 
vedrørende børn som pårørende. Der blev derfor taget 
udgangspunkt i Metz’ tre overordnede implemente-
ringsdrivere: kompetencer (kompetenceudviklingen), 
organisationen (nuværende arbejdsgange og forud-
sætninger) og ledelse (holdninger og prioriteringer). 

Evalueringen var også været inspireret af den del af 
”Forbedringsmodellen” - ”Model for Improvement”, 
der drejer sig om PDSA-cirklen (Plan, Do, Study, Act) 
som analyseredskab. Det betød, at evaluator under-
søgte praksis før, under og efter hvert kompetenceud-
viklingsrul, herunder anvendeligheden af redskaber 
og arbejdsgange. Designet for vores projekt med flere 
afdelingsrul fungerede således som en række PDSA-
afprøvninger, som kunne evalueres og justeres til næ-
ste forløb (Knudsen et al., 2019; Langley et al., 2009). 	

Plan

Study

Do

Act

Forbedringsmodel (PSDA)

I forlængelse af ovenstående var evalueringen ’for-
mativ’, idet den undervejs gav input og feedback 
til udviklingen og implementeringen af arbejds-
gange og kompetenceudvikling (Rieper, 2004). 
Evalueringen anlagde på den måde et anvendel-
sesperspektiv inspireret af ”Utilization-Focused 
Evaluation” (Patton, 2008). Denne type evaluering 
samler systematisk informationer om programmers 
aktiviteter, deres karakteristika og udfald. Hensigten 
er at vurdere programmer ved at bidrage med analy-
ser og anbefalinger, der kan kvalificere beslutninger i 
programprocessen og optimere programmets effekti-
vitet på sigt. Evalueringer af denne type kan også give 
anbefalinger til lignende programmer i fremtiden 
(Ibid.).
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For at understøtte implementeringsprocessen, jf. 
Mertz, søgte evalueringen at styrke anvendelses-
perspektivet ved at inddrage klinikerne i en un-
dersøgelse af deres nuværende praksis. Evaluator 
undersøgte, hvad deltagernes behov var, når det 
gjaldt om at implementere nye arbejdsgange og at 
bruge kompetenceudviklingen i praksis. Tidligere 
implementeringsforskning har vist, at praktikeres 
opfattelse af indsatsen og samspillet med eksiste-
rende praksis har betydning for implementeringen 
(Fixsen et al., 2005). Samme forskning peger også på, 
at ledelsesmæssig opbakning er et væsentligt imple-
menteringsfremmende aspekt, hos Mertz kaldet en 
implementeringsdriver. I samarbejde med tovholder 
indsamlede evaluator derfor informationer om sam-
arbejdet med ledelserne på afdelingerne med hensyn 
til nuværende og fremtidig praksis angående børn 
som pårørende.

Evalueringsmetode og materiale
Evalueringen bestod af en kombination af 

Tabel 1: Oversigt over interview og informanter

I alt Undervisningsrul 1 Undervisningsrul 2 Undervisningsrul 3 Undervisningsrul 4 Alder  
(fra  
25-63 år)

Erfaring
(fra  
1-39 år)Interviews 26 9 6 4 6

Informanter 32 9 8 4 5 44 år 15 år

Faggrupper

Sygeplejersker 21 7 5 4

Kliniske  
sygeplejersker 1 1

Læger 2 1 1

Psykologer 3 1 1 1

Ergoterapeuter 2 1 1

Fysioterapeuter 2 1 1

Implementerings- 
konsulent 1

spørgeskemaer, interviews og observationer. Alle 
projektets dele blev evalueret med inspiration fra 
en hyppigt anvendt model for evaluering af under-
visning (Kirkpatrick & Kirkpatrick, 2006). Modellen 
omfatter parametrene: tilfredshed, brugbarhed, 
relevans og ’tiltro’. Tiltro angik sundhedspersonalets 
oplevelse af at kunne anvende projektets delelemen-
ter i praksis. Parametrene blev brugt til at inspirere 
de spørgeskemaer, som blev udleveret efter hvert un-
dervisningsmodul, og til evaluators interview med 
undervisningsdeltagerne i forbindelse med hvert rul 
(Kirkpatrick & Kirkpatrick, 2006). 

Interview med deltagere
Der blev foretaget 26 semistrukturerede interviews 
bestående af 23 individuelle interviews, to dob-
belt-interviews og et fokusgruppeinterview med fem 
deltagere. Det samlede overblik over informanter 
med hensyn til alder, erfaring og faggrupper fordelt 
på undervisningsrul fremgår af tabel 1:

Læsevejledning til tabel:
Alder: informanternes alder; angivet i aldersspænd og gennemsnit
Erfaring: informanternes erhvervserfaring; angivet i aldersspænd og gennemsnit

Empiri:
26 interviews bestående af: 23 individuelle interviews, et fokusgruppe interview  
(forinden undervisningen) og to dobbeltinterviews (ved undervisningsrul 2)

Det samlede antal informanter inkluderer 5 informanter fra fokusgruppe interviewet og informanter fra de forskellige rul.
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De semistrukturerede interview tog udgangspunkt 
i de beskrevne fokusområder samtidigt med, at 
evaluator var åben for emner, som de interviewede 
selv pegede på var vigtige for dem (Creswell, 2009; 
Grimen & Ingstad, 2007; Kvale & Brinkmann, 2014; 
Spradley, 1979). I overensstemmelse med det etno-
grafiske interview søgte evaluator særligt at afdække 
og forstå de interviewedes erfaringer, holdninger 
og tanker i forhold til emnet børn som pårørende 
(Ibid.).  Interviewene var fordelt over de fire rul og 
adresserede alle projektelementerne efterhånden, 
som de gik i gang, for eksempel: a) undervisnin-
gens indhold b) tovholderens rolle som brobygger 
mellem undervisning og arbejdsgange c) hvordan 
netværket af børneansvarlige formåede at støtte 
sundhedspersonalets praksis og d) hvordan det un-
derstøttende samtalemateriale fungerede, se inter-
viewguides bilag E1 og E2.

Rekruttering af informanter og feedback
Interviewdeltagerne blev rekrutteret ud fra det 
kriterium, at der skulle være spredning i antal års 
klinisk erfaring. I interviewene undersøgte evaluator 
brugbarheden af projektets samlede indsats i relati-
on til udviklingen af samtaler med patienter og den 
samlede familie om de pårørende børn. Evaluator 
undersøgte også, hvordan implementeringen og 
forankringen af nye arbejdsgange fungererede. 
Tovholderen blev løbende inddraget, ligesom evalu-
ator løbende tilbød undervisningsgruppen feedback 
i overensstemmelse med principperne for formativ 
evaluering. 

Tovholderen kunne som informant bidrage med vi-
den om, hvad der fremmede og hæmmede udarbej-
delsen af lokale arbejdsgange, brobygning mellem 
undervisning og praksis samt indsatsens forankring. 
Udover at evaluator løbende afholdt møder med tov-
holderen, fulgte evaluator også tovholderens logbog 
med hensyn til de forhold og dynamikker, som hen-
holdsvis fremmede og hæmmede opnåelsen af pro-
jektets succeskriterier. Tovholderen noterede således 
undervejs, hvad undervisningsdeltagerne tog op af 
emner og udfordringer i forbindelse med implemen-
teringen, for eksempel hvad de spurgte om hjælp til, 
for at kunne udføre deres opgave bedst muligt. 

Databehandling- og analyse
Alle interview blev foretaget via Teams, undtagen 
fokusgruppen og få andre interview. Alle interview 
blev optaget på diktafon og transskriberet ordret, 

ligesom alle informanter modtog en samtykkeerklæ-
ring med informationer om interviewenes formål og 
præmisser sammen med en beskrivelse af projektet, 
se bilag F og G. Både interviewoptagelser, transskrip-
tioner og observationsnoter blev nøje gennemgået 
flere gange med henblik på at få en overordnet og 
dybdegående forståelse af materialets hovedtema-
er og dets indre diversitet (Mason, 2007; Miles & 
Huberman, 1994). Analysen fulgte således almindeli-
ge kriterier for kvalitativ analyse med åben kodning 
og tematisering af materialet (Ibid). 

Interviews og bearbejdning af interviews foregik i 
forbindelse med hvert undervisningsrul. Formålet 
var, at interviewresultater skulle informere hvert 
rul med hensyn til den videre proces, når det gjaldt 
arbejdsgange, kompetenceudvikling og den samlede 
indsats. 

Observation af undervisning og  
uddeling af spørgeskemaer
Evaluator observerede undervisning på rul 3 og 4: 2 
x modul 1 á to dage, 2 x modul 2 á to dage og to op-
følgningsdage svarende til observationer af 10 dages 
undervisning. Fokus for observationerne var delta-
gernes refleksioner over undervisningens indhold, 
og hvad der optog dem i relation til deres daglige 
kliniske arbejde. På baggrund af observationerne 
kunne evaluator efterfølgende spørge ind til emner 
og drøftelser, som var foregået i undervisningen, og 
som den interviewede også havde overværet eller 
deltaget i. På den måde skabte evaluators tilstede-
værelse i undervisningen en fælles referenceramme 
med hensyn til indholdet af undervisningen, og det 
var muligt at skabe kontakt til deltagere med henblik 
på interviewaftaler.

Der blev uddelt spørgeskemaer til samtlige under-
visningsdeltagere efter hvert undervisningsmodul 
og efter opfølgningsdagen, det vil sige efter fire gange 
modul 1, fire gange modul 2 og efter fire opfølgnings-
dage. Det var primært underviserne selv, som mod-
tog besvarelserne, og de brugte dem efterfølgende 
til at justere undervisningen. Udover at deltagerne 
kunne score undervisningens elementer i forhold til 
tilfredshed, brugbarhed, relevans og tiltro, var der 
også plads til, at deltagerne kunne notere deres egne 
bemærkninger med hensyn til, hvad de kunne ønske 
sig mere eller mindre af i undervisningen, se struktu-
ren i spørgeskemaerne, bilag H. 
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Underviserne havde derudover løbende møder med 
evaluator om at justere undervisningen undervejs fra 
rul til rul, hvor spørgeskemabesvarelser blev kombi-
neret med interviewresultater. 

Ved projektets afslutning beskrev alle undervisere 
deres samlede refleksioner over de ændringer, som 
de havde foretaget fra rul til rul i projektforløbet 
med henblik på at afrunde det endelige koncept for 
undervisningen. 

Observationer af kick-off møder på 
hospitalsafdelingerne
Der blev afholdt kick-off møder 4-6 uger efter de fem 
dages undervisning på samtlige af deltagende afde-
linger/afsnit. Formålet med disse kick-off møder var, 
at de børneansvarlige delte deres nye viden med kol-
legaer. Det drejede sig for eksempel om vigtigheden 
af at adressere børn som pårørende, hvilken registre-
ringspraksis man kunne anvende på afdelingen, og 
hvordan støtte til børn afhænger af alder og situation 
i sygdomsforløbet. Evaluator observerede to kick-off 
møder sammen med tovholderen, som deltog i samt-
lige kick-off møder. Møderne gav evaluator indtryk 
af kollegaernes interesse og spørgsmål til emnet, lige-
som opfølgning med tovholderen bidrog med infor-
mationer om den videre implementering af emnet 
på afdelingerne. 

Den grundlæggende idé med at observere såvel un-
dervisning som kick-off - og netværksmøder var at 

øge forståelsen for, hvad deltagerne var optagede af, 
hvad de kunne være i tvivl om, og hvad deres bidrag 
var. Med andre ord at opleve og forstå, hvordan ver-
den så ud for deltagerne selv (Tjørnhøj-Thomsen & 
Whyte 2008, s. 102-103).

Netværk for børneansvarlige (ERFA-møder)
Evaluator observerede to netværksmøder med 
børneansvarlige og modtog referat af alle syv net-
værksmøder i projektperioden, hvor der deltog mel-
lem ti og tredive deltagere. Netværket var et tilbud 
til alle undervisningsdeltagere, og gav sundhedsper-
sonalet mulighed for at rejse emner og situationer, 
som de havde brug for sparring til. På den måde blev 
netværket en vigtig informationskilde for evaluator, 
idet møderne gav et godt indblik i sundhedsperso-
nalets udbytte af undervisningen, deres refleksioner 
over egen praksis, og hvad der udfordrede dem i de-
res arbejde med børn som pårørende. Samtidig gav 
netværksmøderne mulighed for, at evaluator kunne 
adressere nogle af de temaer, som blev bragt op i de 
efterfølgende interview med sundhedspersonalet.

Materiale – samtaleguides og plakatopslag
For at sikre relevansen og brugbarheden af mate-
rialet undersøgte evaluator sundhedspersonalets 
behov, når det gjaldt materialets indhold, form og 
rammesætning både forud for og i forbindelse med 
udviklingen af materialet. Evaluator inddrog også 
tovholderen løbende i en vurdering af, hvordan det 
udarbejdede materiale kunne bruges i praksis – og 

Formålet med kick-off møderne var, at de 
børneansvarlige delte deres nye viden med 
kollegaer. Det drejede sig for eksempel om 
vigtigheden af at adressere børn som pårørende, 
hvilken registreringspraksis man kunne anvende 
på afdelingen, og hvordan støtte til børn afhænger 
af alder og situation i sygdomsforløbet.
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om der var andre aspekter, som man med fordel kun-
ne supplere med på de deltagende afdelinger. Det 
drejede sig for eksempel om procedurer og indholds-
beskrivelser for børns besøg på afdelingerne samt for 
afholdelse af eftersamtaler efter forældredødsfald, 
der også inddrog børn.

Hjemmeside
Da man i projektet først arbejdede med hjemmesi-
den i det sidste halve år af projektperioden, har den 
ikke været genstand for evalueringen.

INTERN EVALUATOR

Da det er en medarbejder fra Det Nationale 
Sorgcenter, som har foretaget evalueringen, har der 
været tale om en såkaldt intern evaluering. En intern 
evaluering har både fordele og ulemper. Fordelene 
er, at evaluator i dette tilfælde er specialist på områ-
det børn som pårørende med detaljeret viden om 
indsatsens struktur, funktion og målgruppe samt 
indsatsens baggrund og historie (Rieper, 2004). 

En sådan indsigt kan bidrage til en nuanceret beskri-
velse af områdets udvikling med blik for, hvordan 
resultater kan anvendes (Dahler-Larsen, 2003). Det 
anbefales, at evalueringer med et forbedrende, juste-
rende sigte over for mindre kontroversielle indsatser 
varetages af en intern evaluator, idet insiderviden 
kan indgå i læreprocesser med kontinuitet og et dyb-
degående kendskab til emnet (Rieper, 2004). 

Ikke desto mindre vil en intern evaluator ofte frem-
stå som mindre troværdig over for omgivelserne, idet 
man vil antage, at evaluator vil være tilbøjelig til at 
nedtone kontroversielle emner og negative resultater 
eller i værste fald konstruere resultater for at fremme 
organisationens interesser af hensyn til projektledel-
sen (Rieper, 2004; Dahler-Larsen, 2003).

Evaluator har forsøgt at imødekomme ovenstående 
ved at skabe transparens om evalueringens design, 
dataindsamling og foki samt ved at fremme det læ-
rende perspektiv i evalueringen. Evaluator har for-
søgt at afdække de mekanismer, som både fremmede 
og hæmmede opfyldelsen af projektindsatsens mål-
sætninger. Formålet var at beskrive så nuanceret som 
muligt, hvad der skal til for, at en fremtidig indsats 

for børn som pårørende på hospitaler kan forbedres. 
Det Nationale Sorgcenter, Kræftens Bekæmpelse og 
Region Hovedstaden har på den måde haft en fælles 
målsætning om at forbedre forholdene for børn som 
pårørende på hospitaler, hvilket har fjernet fokus 
fra evaluators forankring i Det Nationale Sorgcenter 
som organisation. Den primære udfordring som 
intern evaluator har snarere været at bidrage til at 
skabe konsensus undervejs i projektet med hensyn 
til forskellige faglige udgangspunkter og præferencer 
på tværs af projektelementer og organisationer. 

Disse forskelligheder har dog samtidig bidraget til at 
øge refleksionsniveauet i forhold til de projektele-
menter og værdier, som løbende er blevet udviklet i 
projektperioden.

I det følgende præsenteres evalueringens resultater.
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Resultater



“Man kommer 
til at føle sig som 
børnenes helt, ikke. 
Forkæmper for 
børn. Fordi vi er godt 
klar over, at det er 
virkelig svært at være 
børn af alvorligt syge 
mennesker” (4.4).
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”Man kommer til at føle sig som børnenes helt, ikke. 
Forkæmper for børn. Fordi vi er godt klar over, at det 
er virkelig svært at være børn af alvorligt syge menne-
sker” (4.4).

Ovenstående citat indfanger den bevægelse, som den 
samlede projektindsats afstedkom, nemlig et skifte 
hos sundhedspersonalet fra et primært voksenper-
spektiv til også at favne et børneperspektiv. 

I det følgende fremlægges resultaterne af den ana-
lyse, som evaluator har foretaget af de interview og 
de observationer, som er foregået i projektperioden. 
Analysen tog afsæt i en undersøgelse af:

•	 �deltagernes udbytte med hensyn til at nedbryde 
følelsesmæssige og strukturelle barrierer for at 
adressere børn som pårørende, 

•	 �hvad der kan fremme en lokal forankring af ind-
satsen på kortere og længere sigt. 

Analysen viste, at der var to overordnede temaer på 
spil, når det gjaldt deltagernes udbytte af at have del-
taget i den samlede indsats. Temaerne var: 

1. Øget opmærksomhed
2. Større mod. 

Deltagerenes udbytte kom til udtryk og blev frem-
met af en lang række faktorer, som beskrives under 
hvert tema. Med hensyn til en lokal forankring af 
indsatsen beskrives deltagernes udbytte af de red-
skaber, som blev udviklet i projektperioden, og be-
tydningen af den tovholder, som agerede brobygger 
mellem projektets elementer.  

Endelig var der faktorer, som projektet ikke havde 
direkte indflydelse på, men som har afgørende be-
tydning for, at lignende indsatser kan forankres lo-
kalt og langsigtet fremadrettet. Det drejer sig især om 
den måde, som Sundhedsplatformen er udformet på, 
hvorfor emnet ’Nye arbejdsgange og registrering’ er 
beskrevet for sig.

Analysen viste også, at der er mulighed for at styrke 
en langsigtet forankring og kvalificering af lignende 

indsatser fremadrettet. Følgende temaer var på spil i 
den sammenhæng: 

1. Specialeafhængig kommunikation
 2. Underretninger og tværsektoriel kommunikation 
3. Tydelighed om rollen som børneansvarlig og 
4. Tværfaglighed og sammenhæng.

Til sidst i rapporten kan man læse en perspektivering 
af evalueringens resultater, og der fremlægges en 
række anbefalinger for et fortsat arbejde med at styr-
ke indsatsen for børn som pårørende.

ØGET OPMÆRKSOMHED

Den samlede indsats øgede deltagernes opmærk-
somhed på børn som pårørende og vigtigheden af at 
adressere emnet. Flere beskrev, at de hele tiden har 
været opmærksomme på børn som pårørende – også 
før projektets start – men at de nu var blevet endnu 
mere opmærksomme og systematiske i deres indsats. 
Den øgede opmærksomhed betød dels, at deltagerne 
hyppigere undersøgte, hvad der fandtes af oplysnin-
ger om børn i journalen, dels at de selv var blevet 
mere opmærksomme på at registrere oplysninger 
om børn som pårørende mere systematisk. Det gjaldt 
for eksempel oplysninger som, hvad børnenes navne 
var, deres fødselsår, hvem de boede hos, og hvad de 
tidligere havde fået at vide om forælderens sygdom. 
En deltager sagde for eksempel: 

”Tidligere kunne jeg godt finde på at spørge: ”Hvad har 
du fortalt dine børn?” og sådan noget - men nu gør jeg 
det bare mere systematisk” (4.1). 

Børn som subjekter
Den øgede opmærksomhed på børn som pårørende 
gjaldt både at spørge til patienternes børn, at byde 
børn velkommen og spørge til dem, når de var til 
stede på hospitalet. Deltagerne nævnte i den forbin-
delse flere eksempler på, at de efter projektindsatsen 
havde undersøgt, hvad børnenes oplevelser var, fordi 
de var blevet gjort opmærksomme på at undersøge 
og fremme børnenes perspektiver.
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 ”Ofte så sker der jo det, når børnene er med på inten-
siv, at meget af kommunikationen foregår gennem de 
voksne, mens børnene er til stede. Og der tror jeg, at vi 
er blevet mere opmærksomme på, at vi også skal hen-
vende os til børnene og de unge” (1.2).

En anden deltager nævner et eksempel, hvor en for-
ælder havde fået det akut dårligt og været i livsfare. 
Der havde i situationen været et femårigt barn til ste-
de, og deltageren havde både været opmærksom på 
den voksne raske forælder, men havde også husket at 
spørge til barnets oplevelse. 

”Og så står hun og kigger sådan meget betuttet, og jeg 
tænkte, nu skulle vi ud i et eller andet helt vildt, og så 
siger hun: Jeg synes det er synd for far, at han ligger på 
en grøn stue, når hans yndlingsfarve er blå. Og så var 
jeg sådan lidt, okay altså, den havde jeg nok ikke lige 
gættet på selv, at det var det, der fyldte for hende. Så vi 
fik lavet en plakat med noget blåt, som vi hængte op, 
hun havde tegnet med på, og så var det bedre” (3.2). 

Eksemplet illustrerer, at ved at undersøge barnets 
tanker, blev det muligt at inddrage barnet og at give 
barnet en aktiv rolle i en situation, hvor barnet ellers 
ville være endt som tilskuer. 

Den øgede opmærksomhed på børn som subjekter 
var affødt af de statistikker om børns ringere trivsel 
under forælderens sygdom, som blev vist i undervis-
ningen. Men det var især børns egne fortællinger om 
det at være barn til en alvorligt syg og i et hospitalssy-
stem, som gjorde indtryk på mange deltagere. 

”Mange af de historier, der blev fortalt omkring børne-
nes perspektiv på det, og hvordan de egentlig oplevede 
det, når de var på hospitalet, gjorde et virkelig stort 
indtryk. Hvordan de kan være her i flere måneder uden 
at de oplever, at der nogensinde er nogen, der taler til 
dem eller ser på dem “(3.3).

Deltagerne nævnte især betydningen af en film, som 
blev vist, hvor en ung teenager fortalte om sin mors 
sygdomsforløb. Pigen havde fulgt sin mor på hospi-
talet i fem år, uden at noget personale havde spurgt 
hende om, hvordan hun havde det. Først da moren 
var i kritisk tilstand, tog pigen selv initiativ til at tale 
med en sygeplejerske, som så til gengæld var åben 
og modtagelig for at tale med hende og støtte hende. 
Det som gjorde særligt indtryk på deltagerne i dette 

eksempel var, at ingen havde spurgt til pigen under-
vejs i morens sygdomsforløb, og at det var pigen selv, 
som endte med at tage kontakt til sundhedspersona-
let. En deltager sagde: 

”Jeg synes, at det var meget hjerteskærende at høre de 
her børn fortælle om, at de faktisk overhovedet ikke 
har følt sig hørt og set og fået opmærksomhed fra syge-
huspersonalet. Det gjorde i hvert fald, at jeg tænkte, det 
må vi kunne gøre bedre” (1.4). 

Dette eksempel, og andre lignende eksempler gjorde, 
at flere af deltagerne nu var blevet opmærksomme 
på, at de hellere ville spørge til børnene en gang for 
meget end en gang for lidt eller slet ikke. 

Proaktivitet
Flere deltagere var også blevet mere opmærksomme 
på at blive mere proaktive, når det gjaldt om at in-
vitere børnene ind på hospitalet. Deltagere beskrev, 
at de tidligere havde været tilbøjelige til at opfordre 
patienterne til at invitere deres børn ind uden at tage 
initiativ til konkrete aftaler om børnenes besøg. Det 
havde flere nu ændret, så de både spurgte, hvornår det 
ville passe patienten, at børnene kom ind på hospita-
let, og hvordan de kunne forestille sig at være til stede 
under et besøg. Dertil kom, at flere havde udarbejdet 
skriftlige invitationer til børnene forud for besøget 
på hospitalet, ligesom nogle afdelinger havde optaget 
film fra afdelingen, som man kunne vise børnene in-
den deres besøg på hospitalet. Endelig havde mange 
afdelinger arbejdet på at gøre hospitalet mere bør-
nevenligt, blandt andet ved at give børnene et sted at 
opholde sig.   

Den øgede opmærksomhed på børn som pårørende 
kom også til udtryk ved, at nogle deltagere oftere 
spurgte til patienternes børn på uformel vis. Det 
betød, at de viste interesse for børnene som en del 
af familiens samlede liv, uden at det nødvendigvis 
handlede om børnenes trivsel i første omgang. 

”Det er noget med at snakke lidt udenom og snakke om 
fritidsaktiviteter, andre interesser, og veninder og den slags 
– og så på den måde få et bredere billede uden at være så 
direkte og skarp i sin måde at spørge ind på. Så det ikke bli-
ver en undersøgelse, men mere af ganske interesse“ (3.3). 

Flere deltagere gav udtryk for fornemmelser af, at 
interessen for patienternes samlede liv, herunder 
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deres børn, styrkede relationen til patienten. Disse 
fornemmelser for, hvad der var vigtigt for patienten, 
styrkede også en tilgang, hvor situationen ikke læn-
gere kun handlede om patientens funktionsniveau, 
men også om hvordan det var for patienten at være 
syg og samtidig have forælderansvar. 

Undersøgende tilgang
Den øgede opmærksomhed på patienterne hand-
lede også om at undersøge, hvad patienternes svar 
på spørgsmål betød mere i dybden. Det kunne være 
i tilfælde, hvor patienterne umiddelbart svarede, at 
det gik fint derhjemme. Flere deltagere beskrev, at de 
inden projektstart oftere ville være stoppet ved ’det 
går fint’ i samtalen og have antaget, at patienterne 
havde styr på det. Men i stedet for at gå videre i sam-
talen til andre emner, fandt flere deltagere nu, at de 
kunne blive i samtalen om børnene med forældrene. 

”Jeg synes, at mit fokus har ændret sig til, at når nogen 
siger, at det går fint, og at vi taler åbent om tingene, 
så er jeg blevet opmærksom på, at okay, det behøver 
faktisk ikke at betyde, at der så er styr på det. Så derfor 
synes jeg, at mit fokus er blevet dybere. Jeg kommer 
længere ned og er blevet meget mere opmærksom på 
de detaljer, der skal fanges, for at komme ind til kernen 
af, om det så faktisk er håndteret, eller om det bare er 
noget vi tror” (3.2). 

På samme måde som deltagerne oftere fastholdt 
samtalen med forældrene, var de også blevet op-
mærksomme på at vejlede forældrene i at undersøge 
betydningen af deres børns svar om, at de havde det 
fint. Især gav flere udtryk for, at de var blevet mere 
opmærksomme på gruppen af teenagere, som måske 
udadtil signalerer, at de ikke ønsker kontakt, men 
som måske alligevel kan have brug for at tale om, 
hvordan de har det. Med respekt for de unges græn-
ser var flere blevet opmærksomme på at vejlede for-
ældrene i at undersøge den unges svar mere i detal-
jen med hensyn til, hvad det betyder, at ’det går fint’.
Endelig kom den undersøgende tilgang også til ud-
tryk hos nogle ved, at de i højere grad spurgte ind 
til patientens overvejelser, for eksempel i forhold til 
børnenes besøg på hospitalet fremfor at lade det bli-
ve ved et nej. 

“Jamen, det var jo noget med ikke at presse på og sige, 
’Det skal være sådan’. Men at opfordre til at patienten 
fortæller. Og turde stille spørgsmålene. Ikke bare, når 

hun sagde nej, så måske også sige, ’Hvad er baggrun-
den for, at du siger nej’? Altså spørge mere ind til det. 
Hvor vi nok før bare havde sagt: ’Når vil du ikke? Okay, 
så lader vi vær’ ”(1.2).

Selvom projektet primært handlede om hjemmebo-
ende børn, udtrykte flere, at de også var blevet op-
mærksomme på gruppen af unge mellem 20 og 27 år, 
som man i undervisningen beskrev som en ofte over-
set gruppe. Det havde for nogen været overraskende, 
og derfor var deres opmærksomhed på denne grup-
pe også blevet øget. 

Øget forståelse for børns reaktioner og behov 
Endelig gav flere deltagere udtryk for, at viden om 
sorgens dynamiske bevægelse mellem at være i 
relation til sygdommen og også at passe sit eget liv 
også fremmede opmærksomheden på børnenes og 
de unges behov i sygdomsforløbet. Flere deltagere 
beskrev, at de kunne bruge viden om børns behov 
for at ’gå ind og ud af sygdomssituationen’ til at nor-
malisere over for forældrene, at børn kan have behov 
for at veksle mellem at ville være tæt på forælderen 
og situationen med sygdom, men også kan have brug 
for at trække sig. Det samme gjaldt muligheden for at 
veksle imellem at være glad og at være ked af det. 

”Jeg tror altid, at jeg har sagt en eller anden floskel om, 
at man skal ikke være ked af det hele tiden, men nu 
kan jeg ligesom forklare forældrene, at de virkelig skal 
legitimere det her med, at man må gerne være glad, og 
at man må gerne være ked af det, og det er almindeligt. 
Det tror jeg har været en øjenåbner” (3.2).

Konkret betød forståelsen for sorgens dynamik også, 
at flere deltagere blev mere opmærksomme på at 
tage hensyn til især de unges behov for at leve deres 
ungdomsliv på nogle gange skæve tidspunkter. 

”Og jeg sagde også, at hende der, der gik i byen, jamen 
at det var fint nok. Altså hun kunne sagtens blive lukket 
ind om natten [på hospitalet] også. Det var ikke noget 
problem. Bare for at invitere til, at hvis de gerne ville 
være der, så skulle de have lov til at være der, ikke” 
(4.2). 

Denne deltager beskrev, at den viden hun havde 
fået om sorg i relation til sygdom, havde øget hen-
des rummelighed for at forstå børnene og de unges 
reaktioner. 
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Kollegial opmærksomhed
Den øgede opmærksomhed handlede ikke kun om, 
at deltagerne selv var blevet mere opmærksomme på 
børn som pårørende, men også om, at de var blevet 
mere opmærksomme på, om deres kollegaer huske-
de at spørge til børnene. 

”Jeg tror, at der hvor der er sket den største forskel, det 
er meget i min egen opmærksomhed på, om der er børn 
som pårørende. Men det er faktisk ikke kun min egen 
opmærksomhed, der er blevet øget – det er også min 
opmærksomhed på, om mine kollegaer husker at spør-
ge til børnene” (3.3). 

Flere fortæller, at de presser mere på for, at kollegaer-
ne skal have styr på, om der er børn. 

”Jeg presser bestemt meget mere på, at de [kollegaerne] 
skal sørge for at have styr på, om der er børn eller ikke 
børn. Helt sikkert” (1.2). 

Kick-off møder på afdelingerne fungerede som vi-
dendeling om børn som pårørende og sundhedsper-
sonalets rolle i forhold til at afklare tilstedeværelsen 
af børn som pårørende, og om familien kunne have 
særlige behov. Flere afdelinger havde fokusemner af 
to ugers varighed for at højne sundhedspersonalets 
bevidsthed om forskellige relevante emner, og her 
blev børn som pårørende også et fokuspunkt, hvilket 
øgede den fælles opmærksomhed på emnet. 

Øget synlighed og tværfaglig kommunikation
Den samlede indsats styrkede også flere afdelingers 

opmærksomhed på børn som pårørende ved mor-
genrunder. Ved morgenrunder mødes man hver 
morgen og gennemgår alle patienterne. Ved disse 
møder fortalte deltagere, at der oftere blev spurgt 
ind til børn som pårørende som en del af patientens 
samlede situation i takt med, at projektet skred frem. 
For eksempel spurgte man flere steder: 

”Hvordan er det med børn til den her patient? Er der 
nogen, der har styr på dem?” Så patienten er altså ikke 
bare en, som har fået en ny hjerteklap” (1.2).

Der var også steder, hvor man havde valgt at synlig-
gøre de børneansvarlige over for patienterne ved at 
sætte et billede af de børneansvarlig op i venteværel-
set, så det var tydeligt, at man havde en børneansvar-
lig, som forældrene kunne henvende sig til. Denne 
synlighed havde i starten være udfordrende for 
nogle, fordi de kunne være i tvivl, om de kunne leve 
op til rollen. Deltagerne beskrev imidlertid, at deres 
selvtillid blev styrket undervejs i projektforløbet. 

I takt med at deltagerne blev mere synlige på deres 
respektive afdelinger, blev det også mere almindeligt, 
at kollegaer kom til dem for at tale om, hvordan de 
havde talt med patienterne om deres børn, hvad der 
var blevet sagt, og hvad de oplevede som udfordrin-
ger. Det kunne for eksempel handle om patienter, 
som ikke havde informeret deres børn om, hvor al-
vorligt syge de var, og hvor man overvejede, hvordan 
man skulle gribe det an. Også erfarne deltagere gav 
udtryk for, at de kunne støtte deres yngre kollegaer 
bedre efter projektdeltagelsen.

“Jeg føler måske i virkeligheden bare, at 
jeg har noget mere at komme med, når de 
[kollegaerne] kommer og hiver fat i mig end 
tidligere. Så det giver mig mere sikkerhed 
for, at det kan jeg godt nok til, at jeg tør 
kaste mig ud i det og så støtte dem” (4.2).
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” Jeg føler måske i virkeligheden bare, at jeg har noget 
mere at komme med, når de [kollegaerne] kommer 
og hiver fat i mig end tidligere. Så det giver mig mere 
sikkerhed for, at det kan jeg godt nok til, at jeg tør kaste 
mig ud i det og så støtte dem. Men jeg har jo egentlig 
også fået mere styr på, at det også er ok, at jeg ikke har 
styr på alt, så det betyder faktisk også noget, ikke. At 
vi kan undersøge nogle ting og bare stille nogle åbne 
spørgsmål, og spørge ind, og lytte” (4.2).

Endelig havde flere lagt mærke til, at også læger be-
gyndte at skrive børn som pårørende ind i journaler-
ne med hensyn til deres navne og alder. 

”Det, synes jeg, er rigtig fint, at sygeplejerskerne på en 
eller anden måde har fået videreformidlet noget viden, 
som lægerne også lytter til” (4.4). 

Nogle deltagere havde også oplevet at blive hentet 
af en læge, som bad den børneansvarlige om at tale 
med en familie, som vedkommende var ansvarlig for. 

Det er i det forrige beskrevet, hvordan den samlede 
indsats øgede deltagernes opmærksomhed på børn 
som pårørende. Opmærksomheden betød især, at 
deltagerne i projektforløbet gik fra primært at ar-
bejde ud fra et voksenperspektiv til også at favne et 
børneperspektiv. Dette skifte kom til udtryk gennem 
flere handlinger, for eksempel begyndte deltagerne 
hyppigere at registrere børn som pårørende i jour-
nalen, at blive mere proaktive i forhold til emnet, 
ligesom de inddrog børn og deres kollegaer mere i 
indsatsen. 

Pointerne for temaet ’øget opmærksomhed’ er op-
summeret i nedenstående skema:

Øget opmærksomhed

Hyppigere og mere systematisk registrering Basale oplysninger om børn registreres oftere

Børn som subjekter Børns perspektiver undersøges og inddrages mere

Proaktivitet Børns besøg planlægges oftere, ligesom deltagere 
oftere selv tager initiativ til at tale om patientens børn

Undersøgende tilgang Større dybde i samtaler og mere undersøgelse af  
baggrunden for patient og børns perspektiver

Øget forståelse for børns reaktioner og behov Mere inddragelse på børnenes egne præmisser

Kollegial opmærksomhed Større opmærksomhed på at kollegaer også spørger til 
børn som pårørende

Øget synlighed og tværfaglig kommunikation Indsats for at synliggøre de børneansvarliges rolle og 
flere sparringssituationer med kollegaer
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STØRRE MOD 

Et andet hovetema relateret til deltagernes udbytte 
var ’større mod’. Mange deltagere gav således udtryk 
for, at de ’turde’ tale mere med patienterne om deres 
børn nu, end før de deltog i projektet. Der var især 
seks ting, som fremmede deltagernes mod. 

Samtalen som dynamisk 
For det første fremlagde man i undervisningen kom-
munikation om børn som pårørende som et dyna-
misk fænomen. Et fænomen, som man løbende måt-
te adressere og gøre sig erfaringer med ved at prøve 
sig frem. Deltagerne gav udtryk for, at det fremmede 
deres motivation for at afprøve samtaler med patien-
ter, at man i undervisningen havde understreget, at 
hvis kontakten med patienten blev svær eller brudt, 
så ville det ikke være en fejl, men en invitation til et 
forsøg på at genetablere kontakten. Denne tilgang 
fremmede deltagernes mod. 

”Det er det der med bare at turde. Jeg tænkte, nu gør 
jeg det bare, fordi enten så går det, eller også så går det 
ikke. Og hvis hun ikke vil tage imod det, så gør hun ikke 
det. Altså jeg kan jo kun sige det, som jeg siger. Og hvis 
jeg går for langt, så gør jeg så det. Så jeg tager chancen 
simpelthen” (4.2). 

Når deltagerne efterfølgende fik positiv feedback på 
at have udvist mod, fremmede det deres motivation 
for at prøve sig frem med flere samtaler. Feedbacken 
kunne både handle om, at patienten ville overveje at 
inddrage sine børn, og at vedkommende udtrykte tak-
nemlighed over, at deltageren havde taget emnet op.

’Væren’ og ’gøren’
For det andet tydeliggjorde man i undervisningen, at 
man ikke forventede, at deltagerne skulle løse famili-
ens situation, idet man skelnede mellem ’at gøre’ og ’at 
være’ som to forskellige og ligeværdige tilgange. Denne 
opmærksomhed gav deltagerne modet til hyppigere at 
spørge til patienternes børn, idet de ikke forventede af 
sig selv, at de skulle løse familiens problemer: 

”Vi skal ikke løse hele deres situation, fordi det kan vi jo 
ikke gøre, men vi kan få anskueliggjort, om der er no-
get, vi skal tage os af og så støtte forældrene og børnene 
bedst muligt i det?” (3.3.) 

Nogle deltagere argumenterede samtidig for, at 
vægten på ’væren’ fremfor på ’gøren’ i starten af 

undervisningsforløbet havde været udfordrende, 
men også hjælpsomt. Hjælpsomt fordi en tidlig præ-
sentation af henvisningsmuligheder, ifølge nogle, 
kunne have medført, at de hurtigere ville have sendt 
patienterne videre, fremfor selv at tale med dem. 

Andre savnede henvisningsmuligheder fra starten, 
fordi de mente, at de godt kunne balancere mellem 
’at gøre’ og ’at være’. Disse deltagere gav udtryk for, at 
det ville have fremmet deres mod på at spørge til pa-
tienternes børn, hvis de fra starten havde vidst, at der 
var muligheder for at henvise familierne videre efter 
behov. Handlemuligheder øgede på den måde også 
deltagernes mod og sikkerhed i takt med, at paletten 
af handlemuligheder blev foldet ud. 

”Altså, jeg er blevet mere bevidst om det, og jeg er blevet 
mere sikker i at sige: ’Nu skal du se, vi kan gå ind her - og 
her kan du gå ind og søge og ringe og gøre ved, ikke’” (1.4).

Alt andet lige viste interviewene, at de fleste deltagere 
følte sig mere trygge ved at tale med patienterne om 
deres børn efter at have deltaget i projektet end før. 

”Jeg vil sige, før var jeg rigtig tilbøjelig til at sige, hvis I 
skal informere jeres barn, så prøv at snak med Kræftens 
Bekæmpelse om hvordan. Og nu føler jeg egentlig godt, 
at jeg kan snakken med forældrene og sige, hvordan 
de kan tilgå børnene. For eksempel siger jeg, at de skal 
være opmærksomme på, hvad barnet efterspørger, og 
hvad barnet måske er mere optaget af” (2.1). 

Viden om familiedynamik og børns behov
For det tredje beskrev deltagerne, at viden fremmede 
deres mod. Når deltagerne eksempelvis skulle spørge 
til patientens børn, kunne de være bekymrede for at 
overskride en privat grænse, især hvis det viste sig, 
at patienterne var tilbageholdende med at inddrage 
deres børn. I disse tilfælde fandt flere, at viden om 
formuleringen ’kærlighedens skjold’ var hjælpsom. 
’Kærlighedens skjold’ betegner det forhold, at foræl-
dre vil deres børn det bedste, hvorfor de ofte forsøger 
at beskytte deres børn mod det, som er ubehageligt. 

’Skjoldet’ kommer i den sammenhæng til udtryk ved, 
at forælderen tilbageholder informationer om sin 
sygdom for at skåne barnet. Efter at deltagerne havde 
fået viden om ’kærlighedens skjold’, havde de fundet 
en måde, hvorpå de kunne anerkende forældrenes 
kærlighed til deres børn samtidigt med, at de kunne 
fortælle om vigtigheden af, at børn inddrages. 
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I forbindelse med viden om ’kærligheden skjold’ var 
flere deltagerne også blevet opmærksomme på, at 
det ikke kun var forældrene, som ofte ønskede at 
beskytte deres børn fra sygdommen, og det ubehage-
lige ved den. Det kunne også være børnene, som ville 
skåne deres forældre. En deltager nævnte for eksem-
pel en situation, hvor denne viden havde fået hende 
til at handle anderledes, end hun ville have gjort før 
projektdeltagelsen. 

Deltageren havde været i dialog med forældrene til to 
teenagere, hvor moren var alvorligt syg. Forælderen 
beskrev, hvordan den ene teenager var begyndt at ar-
bejde mere, mens den anden undlod at tale om det, 
der var svært. Deltageren var her blevet opmærksom 
på, at forældrene havde tolket børnenes reaktioner 
som et sundhedstegn, hvilket hun anerkendte, at det 
kunne være – men deltageren var nu blevet optaget 
af, at børnenes reaktioner også kunne skyldes, at de 
ville skåne deres forældre. Som konsekvens heraf 
havde deltageren opfordret forældrene til at tale med 
deres børn om, at de kunne få støtte i et børn og unge 
tilbud. Et tilbud som forældrene ellers havde afvist at 
tilbyde deres børn, fordi de ikke syntes, at børnene 
skulle belastes med tale om liv og død, læs: ’kærlighe-
dens skjold’. 

”Og jeg håber jo meget at de har gjort det, fordi jeg selv 
er blevet opmærksom på, at børnene kan have brug for 
et sted, hvor de kan tale om sorgen og frustrationen over 
de tab, som de oplever i hverdagen, og som de måske 
ikke føler, at de kan dele med deres syge mor og faren, 
fordi de [forældrene] har nok at gøre” (3.2). 

Ovenstående eksempel illustrerer, at den viden, som 
deltageren fik i projektforløbet, dels fik hende til at 
undersøge familiens reaktioner mere i dybden, dels 
udvidede hendes forståelse af familiens situation til 
også at omfatte børnenes mulige perspektiver, nem-
lig at børnene også kunne være tilbøjelige til at skåne 
forældrene for deres egen belastning. 

”Det havde jeg ikke kunnet, hvis jeg ikke havde været 
afsted på kursus. Så havde jeg slet ikke vidst, hvad jeg 
skulle sige” (3.2). 

Deltagerne beskrev, at med viden om, at børn ofte 
fornemmer, at noget er galt, og at de er tilbøjelige til 
at danne sig fantasier, som er værre end virkelighe-
den, kunne de nu forklare forældrene om børnenes 
behov med større sikkerhed. At det at fortie og/eller 

give forkerte oplysninger til barnet - selv i bedste 
mening - kunne skade barnet mere end at gavne det. 

”Det der med at have en større følelse af, at man har 
noget viden, der bakker én op, gør det nemmere at tage 
en snak” (4.4). 

Deltagerne beskrev, at evidensbaseret viden især var 
vigtig i de tilfælde, hvor de skulle opfordre forældre-
ne til at gøre noget, som kunne føles grænseover-
skridende for dem - men også for deltagerne selv - at 
skulle blande sig i. 

Viden om behovet for at børn inddrages kom der-
med i forgrunden frem for deltagernes personlige 
holdninger, følelser og præferencer. 

”Jeg tror, at jeg er blevet meget mere bevidst om, at børn 
skal informeres. Uden information, så taber man. Ja, 
og det er en falsk tryghed at skåne dem, ikke. Det er jeg i 
hvert fald også blevet opmærksom på efter kurset, hvor 
jeg nok før har ladet mig styre lidt mere af, hvad foræl-
drene ville, hvor nu vil jeg nok presse lidt mere på, hvis 
jeg tænkte behovet er der, eller når det er der” (3.2). 

Nogle deltagere beskrev, at de efter kursusdeltagelse 
direkte havde ændret deres holdning til, hvornår 
de anbefalede forældre at informere deres børn om 
forælderens tilstand. Hvor de før havde ment, at 
børn kunne blive informeret for tidligt, var de nu 
blevet enige om, at det var bedre at informere tidligt, 
fordi det er værre for børn at stå alene med deres 
fornemmelser. 

”Det med, hvornår man skal have det at vide, hvis man 
har spredt sygdom, det har vi ændret på” [efter kurset] 
(1.1).

Viden om vigtigheden af at inddrage børn gjorde 
også, at flere deltagere bragte emnet op med patien-
ter, selv om der var konflikter i familien, som førhen 
havde fået dem til at vige uden om.

 ”Jeg er sådan lidt konfliktsky af natur, så jeg tror ikke, 
at jeg var gået ind i en snak omkring barnet også, hvis 
jeg ikke havde vidst, hvor vigtigt det er også at snakke 
med forældrene omkring børnene” (3.3). 

Flere pegede på det paradoksale i, at de familier, 
hvor der måske var størst behov for at undersøge 
børnenes behov, ofte var de familier, som deltagerne 
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i udgangspunktet havde været tilbøjelige til at 
undvige. Fordi de kunne være bekymrede for foræl-
drenes reaktioner og ikke mindst deres relation til 
patienten. 

Flere oplevede viden om aldersmæssig differentie-
ring af støtte til børn, som vigtig og ny viden. Især 
blev flere opmærksomme på, at teenagere kan have 
særlige behov, der ikke bliver opdaget, fordi man 
forestiller sig, at unge på 15 år kan tage mere vare på 
sig selv, end de rent faktisk kan. 

”Nogle gange bliver der måske næsten passet mere på 
de små og bekymret sig mere om de små på trods af, at 
de store måske er dem, der kan stå med en rigtig stor 
udfordring i hænderne” (2.3). 

Deltagere havde set flere eksempler på store teen-
agere til enlige forældre, som måtte tage ansvar for 
forælderen, fordi der ikke var anden familie. I pro-
jektforløbet var flere blevet mere opmærksomme på, 
at denne gruppe af hjemmeboende børn kunne have 
brug for hjælp. 

Samtidig beskrev flere, at de tidligere havde været i 
tvivl om, hvornår og hvordan de kunne henvende 
sig til teenagere på afdelingerne. De beskrev observa-
tioner af, hvordan de unge mennesker kunne sidde 
på afdelingen med hætten over hovedet og ansigtet 
begravet i mobiltelefonen. Disse observationer gjor-
de, at mange havde været tilbageholdende med at 
spørge til de unge. Efter projektindsatsen havde flere 
deltagere imidlertid fået mod på at forsøge sig med at 
tage kontakt, for eksempel ved at præsentere sig selv 
og spørge: ”Har du været hjemme i dag?”, eller: ”Har 
du været i skole?” (1.4). Med de mindre børn handle-
de kontakten mere om at tilbyde dem en is og invite-
re dem med hen i køkkenet efter den. 

”Vi har en fryser med is til de små. Så tager jeg dem i 
hånden, og så kommer de jo med ind igennem afde-
lingen. Og så kan jeg lige gå og snakke lidt med dem og 
fortælle lidt: ’Så her kan man få kaffe, og her er der kiks 
i skuffen og alle sådan nogle ting’” (1.4).

Det øgede fokus på børnenes perspektiv betød også, 
at flere deltagere blev mere opmærksomme på pa-
tienten som del af en familie – også fra patientens 
perspektiv. At når et menneske der aldrig har været 
syg pludselig får en alvorlig diagnose, så handler det 

både om at skulle klare en hård behandling og finde 
vej i hospitalssystemet. Men det handler også om at 
få familien til at fungere på trods. 

”Det er jo også en stor mundfuld for familien. Kommer 
man til at se sine børn vokse op? Hvordan kan jeg være 
en ligeså god forælder? Og hvordan i forhold til min 
ægtefælle, hvordan kommer det til at se ud? (1.3). 

Positive samtaleerfaringer 
For det fjerde øgede det deltagernes mod, at de gjor-
de sig positive erfaringer med proaktivt at spørge ind 
til patienternes børn. 

”Jeg synes, at det var meget godt, fordi jeg fik det prøvet 
på en eller anden måde og tænker, ”Jamen, så har jeg 
mod til at prøve at gøre det næste gang jeg står i situati-
onen.”. Det har givet mig sådan lidt rygstød eller sådan 
lidt... Ja, lidt mod til at gøre det. Tror jeg” (1.4). 

Når deltagere spurgte til patienternes børn, havde flere 
oplevet, at patienterne blev berørte. Det kunne for ek-
sempel være, når de fik spørgsmålet om, hvad børnene 
havde fået at vide om forælderens sygdom, og hvordan 
de havde reageret i forløbet. Flere deltagere havde talt 
med patienterne om, at børnenes reaktioner var nor-
male og forventelige, og at det også er almindeligt, at 
reaktioner kan være forskellige i familien. Det var del-
tagernes oplevelse, at kontakten omkring børnene, og 
de informationer som deltagerne kunne give patien-
ten, havde virket beroligende på patienterne. 

”Jeg tror også, at det har været rart for dem, ligesom at 
kunne tale med nogen om det, også fordi jeg nævner 
ting fra undervisningen, som jeg fornemmer, at patien-
terne kan bruge” (2.2). 

Når deltagerne havde taget initiativ til at tale om pa-
tienternes børn, var der også opstået muligheder for 
at tale om, hvordan og hvornår børnene kunne kom-
me ind på hospitalet, så de kunne se, hvor forælderen 
opholdt sig, og hvordan forælderen havde det. Det 
var også flere deltageres oplevelse, at disse samtaler 
havde bidraget til, at patienterne kunne sætte ord på 
og reflektere over, hvad sygdommen betød for deres 
forældrerolle, hvilket havde virket vigtigt at tage hul 
på, selv om det var svært. 

Disse positive erfaringer med at tale om patienternes 
børn øgede deltagerens mod og motivation. Samtidig 
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”Jeg er ligesom blevet bedre til tage et skridt 
tilbage, og så sige: jamen det her handler 

ikke om mig, det har det jo aldrig gjort, og 
det handler heller ikke om mine børn. Det 

handler om de her børn, og hvad de tænker, 
for det er jo ikke sikkert, at de vil tænke, som 

mine børn gjorde eller gør” (3.2). 

kunne samtalerne også være svære for deltagerne. 
For eksempel når det drejede sig om forældre, som 
førhen havde kunne det hele og nu sad og ikke kun-
ne tage tøj på. Forældre i den og i lignende situatio-
ner led under, at de ikke var som før, og kunne have 
svært ved, at deres børn skulle se dem i den situation. 
Deltagere beskrev her udfordringen i både at tage 
hensyn til patienten og respektere patientens græn-
ser og samtidig fremme børnenes inddragelse. 

Projektindsatsen præsenterede ikke løsninger på 
ovenstående situationer, men flere deltagere fortalte, 
at de var blevet mere undersøgende over for patien-
ternes perspektiver i stedet for blot at presse på for, at 
børnene skulle komme ind på hospitalet. 

”Jeg har også været mere sådan klar på at spørge mere 
ind. Vi har lige fået ny patient også, som har børn, og 
hvordan reagerer hans børn på det hele, og hvordan 
reagerer han på det, for det fyldte faktisk rigtig meget 
for ham. Det er ikke noget, som jeg er vant til at spørge 
ind til, men det var så naturligt efter, at jeg har været på 
det her kursus, så det var ret fint” (2.2).

Professionaliseret indsats
For det femte bidrog viden om børns typiske reak-
tioner og behov i forskellige aldre også til, at flere 
deltagere fik mere mod på at spørge oftere til de 

pårørende børn. Deltagere beskrev, at de følte sig 
hjulpet til at kunne skelne mellem børn som pårø-
rende generelt og deres egne personlige erfaringer. 

”Jeg er ligesom blevet bedre til tage et skridt tilbage, og 
så sige: jamen det her handler ikke om mig, det har det 
jo aldrig gjort, og det handler heller ikke om mine børn. 
Det handler om de her børn, og hvad de tænker, for det 
er jo ikke sikkert, at de vil tænke, som mine børn gjorde 
eller gør” (3.2). 

Viden om børn som pårørende bidrog på den måde 
til at professionalisere deltagernes indsats, og mind-
ske personlige identifikationer, som tidligere er be-
skrevet som en af de følelsesmæssige barrierer for at 
adressere emnet. 

Flere pegede også på, at projektindsatsen ikke alene 
øgede en professionalisering af indsatsen og deltager-
nes legitimitet for at adressere børn som pårørende 
på en mindre personlig måde.  Deltagere pegede også 
på, at patienterne nu kunne opleve, at spørgsmål 
vedrørende deres børn ikke var personligt møntet på 
dem og deres forældrekompetencer, men var et led i 
en regulær og bred indsats med fokus på emnet. ”

Så det kan jo godt skabe sådan gensidig luft i samtalen” 
(4.4).
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Fælles indsats
Endelig fremmede det deltagernes mod, at de ikke 
var alene om at adressere emnet børn som pårøren-
de. Deltagere udtrykte stor tilfredshed med, at de var 
flere kollegaer fra hver afdeling om at forbedre ind-
satsen for børn som pårørende, og de følte det trygt, 
at de kunne sparre med kollegaer løbende om de 
erfaringer, som de gjorde sig undervejs. Samtidig blev 
de til undervisningen og ved netværksmøder mindet 
om, at de var en del af et større projekt og en samlet 
indsats, og at der var hjælp at hente, hvis der opstod 
situationer, som var svære at tackle. 

Større mod

Samtalen som dynamisk 
Ændrede succeskriterier for samtalen – ny oplevelse 
af at brud i kontakten kan genetableres og ikke er et 
nederlag

’Væren’ og ’gøren’
Større accept af at samtaler om børn som pårørende 
ikke nødvendigvis kan tilbyde løsninger, men at 
samtalerne kan være værdifulde i sig selv

Viden om familiedynamik og børns behov

Nye begreber fremmede modet til dialog med 
patienterne og nuancerede vejledningen af dem. Ny 
viden fremmede også den direkte kontakt til børnene og 
især teenagere

Positive samtaleerfaringer
Patienters åbenhed for samtaler om deres børn og 
deltagernes oplevelse af at kunne bidrage positivt gav 
modet til flere samtaler

Professionaliseret indsats 

Viden om børns reaktioner og den samlede indsats 
øgede deltagernes oplevelse af legitimitet og modet til 
at adressere emnet børn som pårørende og at skelne 
mellem egne erfaringer og pårørende børn generelt

Fælles indsats Motiverende at dele opgaven som børneansvarlig med 
andre

Det er i det forrige beskrevet, at projektets deltagere 
oplevede at blive mere modige i projektperioden, når 
det gjaldt at adressere emnet børn som pårørende. 
Modet blev især fremmet af den viden, som deltagere 
fik i undervisningen, de erfaringer som de efterføl-
gende gjorde sig og det faktum, at de kunne sparre 
med kollegaer om deres rolle som børneansvarlig. 

Pointerne for afsnittet om ’større mod’ opsummeres i 
nedenstående skema:
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LOKAL FORANKRING

Der var flere projektelementer, som fremmede pro-
jektets lokale forankring. Det drejede sig om tovhol-
deren, samtaleredskaberne og arbejdet med at regi-
strere børn som pårørende.

Tovholder som implementeringsfremmer
”Man kan sige, hun er også med til at gøre emnet leven-
de. Altså, at det var ikke bare den undervisning, og så 
glemmer vi alt om det. Hun er en tegn på, at der er en tid 
efter undervisningen. Hun er med til at skabe opmærk-
somhed på og med sin tilstedeværelse, til at holde fokus 
på nye metoder, nye procedurer og nye måder” (1.2).

Tovholders opgave var at bygge bro mellem projek-
telementer og afdelingernes kliniske hverdag ved 
at støtte afdelinger i at udvikle og konkretisere nye 
arbejdsgange. 

”Ja, så jeg tror meget det der med at få nogle friske øjne 
på og ikke være låst i de arbejdsgange, vi kører i nu” 
(3.4). 

For deltagerne betød det først og fremmest hjælp 
til at finde nye måder at registrere på, som kunne 
fremme en mere systematisk og ensartet registrering 
blandt kollegaer. Flere deltagere var også optagede 
af at høre om tovholders erfaringer fra andre afdelin-
ger, så de selv kunne blive inspireret til at handle på 
nye måder.  

”Det er jo ærgerligt, hvis vi skal bruge tid og energi på at 
udvikle noget, som jeg er ret sikker på andre har forsøgt 
at udvikle” (2.1). 

Samtidig oplevede flere også, at de netværksmøder, 
som tovholderen faciliterede, bidrog til både opfølg-
ning og brobygning mellem projektelementer og den 
kliniske hverdag. Det skyldtes, at man her kunne få 
sparring på både dialogen med patienterne og deres 
familier, og på de arbejdsgange som man gjorde sig 
erfaringer med at udvikle undervejs. 

Endelig oplevede deltagerne, at tovholderen bidrog 
til at holde opmærksomheden på børn som pårøren-
de i kraft af sine gentagne besøg på afdelingerne. 

”Godt med mulighed for kontakt med Ida [tovholder], 
så vi kan holde gryden i kog. Det er det der med, at 
hverdagen indhenter én” (3.1). 

Flere nævnte, at de kendte til tidligere projekter, hvor 
man havde været aktiv i projektets startfase, men 
hvor opmærksomheden efterfølgende var aftaget få 
måneder efter, at det var gået i gang. 

”Vi kender alle projekter, der dør efter to måneder uden 
opfølgning. Så her er det godt, at Ida [tovholder] kan 
holde fast og holde ilden i gang” (4.2). 

Ifølge deltagerne sikrede tovholder på den måde, at 
udviklingen med nye arbejdsgange ikke gik i stå, for-
di de hele tiden kunne få nye input og idéer til, hvad 
næste skridt kunne være.
 
Som nævnt var tovholderens rolle at støtte den en-
kelte afdeling i, hvordan det ville give mening for 
dem at arbejde med børn som pårørende. Det gav 
som nævnt muligheden for at tilpasse rollen som 
børneansvarlig til de lokale kontekster. 

”Det giver lidt mere ejerskab, selv at være med til at 
udvikle ting og reflektere over de blinde pletter, vi har i 
afdelingen” (3.1).

Deltagere beskrev også tovholderen som vedholden-
de i forhold til at forpligte afdelingerne på at kon-
kretisere deres praksis omkring børn som pårørende 
med hensyn til, hvem der skulle være ansvarlig for 
hvad, hvordan det skulle gøre og hvornår. I den for-
bindelse blev det også af flere deltagere oplevet som 
en styrke, at tovholderen havde mandat fra ledelsen 
til at arbejde med at implementere nye arbejdsgange. 
Dertil kom beskrivelser af, at tovholderen også for-
stod deltagernes daglige arbejdsbetingelser. 

”Det er jo det der med at forstå den hverdag, vi er i. 
Altså det der med, at man ikke bare kan sige: ’Nu hiver 
vi alle ud, og så skal de undervises i to timer’. [] Vi kan 
heller ikke bede dem [vores kollegaer] om at blive to 
timer efter arbejdet, for hvad så med alle dem, der er 
i nattevagt, og alle dem, der er der på andre tider. Det 
har hun helt forståelse for” (2.2).

Når deltagere skulle videreformidle viden fra pro-
jektet til deres kollegaer, havde flere også oplevet, at 
tovholderen havde været en hjælp, når det gjaldt om 
at tilrettelægge oplæg og den videre formidling. 

“Når man skal dele viden med kollegaer, så er det godt, 
at Ida (tovholderen) lige kan kigge det igennem og se, 
om der er et eller andet, man har glemt. Noget som hun 
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tænker, at det vil være oplagt at have med eller at foku-
sere særligt på” (4.2). 

Det blev i projektforløbet tydeligt, at formidlingsop-
gaven var betydningsfuld, og at det ikke var en selv-
følge for alle deltagere at stille sig op foran kollegaer. 
I disse situationer blev det opfattet som en hjælp at 
kunne sparre med tovholderen. 

”Så der kunne jeg godt forestille mig, at jeg kunne bruge 
Ida lidt mere. Og få hende ind i at komme og fortælle os 
om, hvordan vi også kunne lave noget kick off” (1.2). 

Nye arbejdsgange og registrering
Som nævnt havde tovholderen i projektet til opgave 
at facilitere udviklingen af nye arbejdsgange på de 
deltagende afdelinger. En vigtig arbejdsgang var at 
registrere børn som pårørende i journalsystemet. 
Sundhedsplatformen har mange muligheder, men 
der findes ikke en fælles regional beslutning om, at 
børn som pårørende skal dokumenteres et bestemt 
sted. En del af indsatsen var derfor at arbejde med 
afdelingerne om en registreringspraksis, hvilket viste 
sig at være udfordrende for både deltagere og tovhol-
der. En deltager sagde: 

”Vi ønskede os, at det kunne indgå på en lidt nemmere 
måde i Sundhedsplatformen, hvor det stod lidt mere 
tydeligt. At man ikke skulle læse alle journalnotater 
igennem for at finde det” (4.4). 

Der findes således ikke kun ét sted i 
Sundhedsplatformen, hvor børn som pårørende lo-
gisk kan noteres. Et sted som alle kan tilgå uafhængig 
af faggruppe, og som ikke forsvinder i mængden af 
journalnotater. 

Sundhedsplatformens indretning betød, at tovholde-
ren måtte tale med hver enkel afdeling om, hvordan 

det kunne give mening for dem at registrere børn 
som pårørende. 

”Det har ikke været nemt, at vi ikke har kunne hjælpe 
dem [de børneansvarlige] med at give dem én løsning. 
Altså vi har ikke kunne komme udefra og sige, ’det er 
sådan her, I skal gøre’ – så vi har undervejs i projektet 
arbejdet med at finde løsninger, der gav mening på alle 
de enkelte afdelinger” (tovholder). 

Tovholderen fandt, at afdelingernes måde at registre-
re på faldt i tre kategorier.

I den første kategori, som omfattede langt de fleste 
afdelinger, oprettede afdelingerne nye eller videre-
udviklede eksisterende såkaldte ’smartphrases’. En 
’smartphrase’ er forudfattede sætninger med valg-
muligheder og mulighed for fritekst, En forudfattet 
sætning i en ’smartphrase’ kunne eksempelvis være 
’Fornavn og fødselsår på børn’, Hvor bor børnene?’,  
og: ’Er børnene informeret om den aktuelle situation?’ 
– hvor et ja eller nej vil føre til andre spørgsmål, såsom 
”Hvis ja, er der noget, de ikke er informeret om?”. 

Tovholderens observation var, at fordelene ved at ud-
arbejde ’smartphrases’ var: 1) at ’smartphrasen’ kun-
ne bruges som en huskeliste 2) at man havde mulig-
hed for at skrive en fritekst og 3) at forhold omkring 
børn blev skrevet mere systematisk og ensartet ind i 
journalen. En fjerde fordel ved ’smartphrasen’ var, at 
patienterne selv kunne følge med i, hvilke oplysnin-
ger der blev registreret om dem selv og deres børn. 

En ulempe var imidlertid, at alt efter hvor ’smart-
phrasen’ blev gemt, så kunne det være svært for 
sundhedspersonalet at skabe sig et overblik over, 
hvor informationer om børn kunne genfindes, og 
man måtte derfor søge specifikt efter børn som pårø-
rende i journalsystemets søgefunktion.  

”Vi kender alle projekter, der dør efter 
to måneder uden opfølgning. Så her er 
det godt, at Ida [tovholder] kan holde 

fast og holde ilden i gang” (4.2). 
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Kravet om aktivt at søge for at finde, kunne ifølge 
tovholderen medføre, at sundhedspersonalet overså 
tidligere dokumentation om børnene, og dermed 
heller ikke fik fulgt op på, hvad man tidligere havde 
registreret. 

Nogle afdelinger gemte deres ’smartphrase’ i afde-
lingsspecifikke felter (felter der ikke findes på alle 
afdelinger). Dette kunne medføre tab af viden om 
børn som pårørende i forbindelse med patientforløb, 
der var præget af overflytninger og/eller overgange 
mellem specialer og afdelinger med andre typer af 
specialespecifikke felter eller registreringspraksis. 
Ifølge tovholderen er flere af de deltagende afdelin-
ger i projektforløbet gået i gang med at tage kontakt 
til deres samarbejdsafdelinger for at koordinere do-
kumentationsprocessen og sikre, at informationer 
om børn som pårørende ikke går tabt. 

Den anden kategori af afdelinger begyndte i 
projektperioden at registrere børn som pårø-
rende mere systematisk under feltet ’socialt’ i 
Sundhedsplatformens vurderingsskemaer. Fordelen 
var, at man kan trække data fra disse skemaer. Det 
vil sige, at man kan lave statistik på, om feltet er 
blevet udfyldt og ledelsen kan dermed se, om der er 
taget stilling til børn og hos hvor mange patienter. 
Desuden var feltet ’socialt’ tilgængeligt for alle, uan-
set speciale. Ulempen var til gengæld, at man skulle 
klikke mange gange for at finde, hvad man søgte, og 
standardfelter gav heller ikke her så mange mulighe-
der for at skrive fritekst, idet friteksten var begrænset 
til kun 140 tegn. 

”Så kan man kun skrive tre ord eller sådan noget, og 
det er ikke nok. Der er ingen børn, der ligner hinanden” 
(3.2).
 
Den tredje kategori bestod af ganske få afdelinger, 
som ikke havde ændret deres registreringspraksis i 
journalsystemet. Disse afdelinger var præget af om-
struktureringer og flytninger, hvorfor der ikke havde 
været overskud til også at ændre i praksis omkring 
journalen.

Ifølge tovholderen findes der ikke nogle ideelle og 
generelle løsninger inden for den nuværende jour-
nalstruktur, som kan imødekomme de beskrevne 
ulemper i dokumentationen af børn som pårørende. 
Ikke desto mindre har tovholderen faciliteret, at man 
har fundet meningsfulde lokale løsninger i projektet. 

Det er både tovholder og evaluators vurdering - på 
baggrund af kontakt med afdelingerne (tovhol-
deren) og interview (evaluator) - at den samlede 
indsats har medvirket til, at børn som pårørende nu 
registreres oftere og mere systematisk end før pro-
jektstart. Afdelingerne har i projektforløbet taget 
aktivt stilling til, hvordan de kan registrere børn som 
pårørende, så det passer til deres specifikke praksis 
og systemer. Tovholders erfaring var, at denne fleksi-
bilitet gav afdelingerne en oplevelse af ejerskab, sam-
tidig med, at fleksibiliteten skabte en stor variation af 
forskellige registreringsløsninger.  

Den samlede projektindsats medførte også, at del-
tagerne gennemførte flere uformelle samtaler med 
patienterne om deres børn. Deltagere beskrev, at det 
var mere realistisk at gennemføre uformelle samtaler 
i en travl hverdag med mange andre opgaver, og at 
denne form for samtaler bedre kunne tage hensyn til, 
hvornår det passede ind at tale om børnene i forhold 
til patientens samlede situation. Udfordringen med 
de uformelle samtaler var imidlertid at få de oplys-
ninger registreret, som kom ud af disse samtaler, li-
gesom det kunne blive mere uklart, hvem der havde 
ansvaret for dem, og hvordan man kunne sikre en 
systematik og transparens om samtalernes formål. 

Samtidig fordrede de uformelle samtaler, at patien-
ten var informeret om, at samtalen om børnene kun-
ne afføde, at oplysninger fra samtalen blev registreret 
i patientens journal. Altså at samtalen gik ud på at 
indsamle oplysninger og ikke var uden formål. I pro-
jektforløbet viste det sig også nødvendigt at udspeci-
ficere de juridiske regler for, hvad sundhedspersona-
le i det hele taget må registrere om patientens børn. 

I forbindelse med projektets afslutning har tovhol-
deren faciliteret udviklingen af et inspirationska-
talog til sundhedspersonale, som samler de idéer 
og tendenser, der er udviklet og afprøvet i projekt-
perioden. Her kan afdelinger fremadrettet søge 
inspiration på tværs og lade sig inspirere af andre 
afdelingers arbejde med nye arbejdsgange og tiltag. 
Inspirationskataloget udkommer digitalt primo 
2024 og kan findes på Region Hovedstadens hjem-
meside, se denne rapports kolofon. Her vil man for 
eksempel kunne finde beskrivelser af støttende sam-
taler til forældre, børnevenlig indretning (forbedring 
af de fysiske rammer for børns tilstedeværelse), og 
hvordan viden om børn som pårørende er blevet 
delt blandt kollegaer på de deltagende afdelinger. 
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UNDERSTØTTENDE MATERIALE

Deltagerne fik udleveret flere forskellige samtalered-
skaber i løbet af projektperioden. Det drejede sig om 
en samtaleguide og en plakat med samme indhold 
som folderen, se bilag C og en ’pårørendepose’, se 
bilag D. 

Samtaleguide og plakat
Deltagerne fik udleveret et samtaleredskab og en pla-
kat, som de fleste hang op efter aftale med ledelsen 
i forbindelse med, at de underviste deres kollegaer i 
børn som pårørende. 

”Og plakaten kommer bestemt op at hænge her også, 
men ikke bare for at hænge, men når vi skal tale om 
den” (1.2). 

På den måde blev materialet brugt som en markering 
af, at man nu skulle have opmærksomhed på børn 
som pårørende, og hvordan det kunne foregå. 

Materialet blev også brugt som inspiration til sam-
taler om børn som pårørende med patienterne 
med hensyn til, hvilke spørgsmål de kunne stille 
patienten. Flere beskrev, at materialet både havde 
gjort det tydeligere for dem, hvad der forventedes 
af dem i samtaler med patienter, og for nogles ved-
kommende, hjulpet dem i følelsesmæssigt belastede 
situationer. 

”Det var godt at få inspiration til, hvad vi kan spørge 
om, og hvordan vi kan gå ind i samtalen. Og ja, det er 
ok, at man kommer til at få en tåre i øjnene måske, hvis 
situationen er til det” (4.3). 

Flere deltagere oplevede på den måde, at samtalered-
skabet repræsenterede en struktur og nogle mulige 
veje at gå i samtalen, som støttede dem i at regulere 
deres følelser. Samtidig blev de specialemæssige for-
skelligheder også aktualiserede i forhold til noget af 
det materiale, som projektindsatsen udviklede. Det 
drejede sig for eksempel om samtaleredskabet, se 
bilag C, som beskriver patientens vej fra diagnose til 
sygdomsforløbet og til det terminale forløb. Dette 
materiale kunne ikke bruges i sin fulde form på det 
kroniske sygdomsområde, fordi patientens tilstand 
ikke nødvendigvis fulgte denne logik. Til gengæld 
oplevede deltagere fra det palliative området, at ma-
terialet var meget anvendeligt for dem. 

Nogle havde klippet dele af samtaleredskabet ud, så 
det passede til deres patientgrupper. 

”De her foldere har vi rigtig godt kunne bruge. Og dem 
har vi simpelthen pillet ud af og taget, hvad vi har kun-
ne bruge af, og vi er ved at lave noget selv” (2.3). 

Flere havde lamineret materialet og lagt det i en 
mappe på afdelingen, som hyppigt blev taget frem, 
hvis man søgte inspiration. 

Flere deltagere ønskede at få materialerne i elektro-
nisk form. Det gjaldt både det udleverede materiale, 
men også materiale, som man kunne udlevere direk-
te til forældrene sammen med en samlet folder med 
henvisningsmuligheder.

”Altså en pjece, som jeg kan aflevere til en mor, en hu-
stru, der siger, hvad kan jeg gøre, når jeg skal fortælle 
mit barn, at hendes far er syg - hvor kan jeg hente hjælp 
til det? En samlet folder, for vi har mange forskellige 
foldere” (1.2). 

Pårørendepose
Pårørendeposen blev introduceret sent i projektfor-
løbet, og det var derfor begrænset, hvor mange erfa-
ringer deltagerne nåede at gøre sig med posen. Dertil 
kom, at der kunne gå lang tid mellem udleveringen 
af posen til familierne og deres tilbagemelding, li-
gesom det ikke altid var den samme sygeplejerske, 
der tog imod posen, som også havde afleveret den. 
Denne arbejdsgang udfordrede en systematisk op-
samling af familiers erfaringer med pårørendeposen. 

Enkelte havde dog introduceret pårørendeposen for 
et par familier. Disse familier havde modtaget pårø-
rendeposen positivt, især hvad angik ’bekymring-
stermometeret’ som havde været god til at tale om 
følelser. 

En anden familie havde særligt taget terningen til sig 
og udformet deres egne spørgsmål. Især havde man 
opmuntret familiens ældste barn til at byde ind med 
spørgsmål, hvilket havde fungeret godt. Deltagere 
havde også nævnt, at det kunne være nemmere at 
starte en samtale med børn, ”når man har noget 
med” (tovholders observationer). I det hele taget 
var flere deltagere positive over for pårørendeposen, 
fordi den repræsenterede noget konkret. 
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”Det der var fedt ved den der pårørendepose var, at der 
kom noget konkret igen. Altså, der var en malebog, og 
der var lidt forskellige ting nede i den her pose, som jeg 
sagtens kan se mig selv gøre brug af, også i sengeafsnit-
tet over for børn” (4.1). 

Der var dog samtidig flere bekymringspunkter angå-
ende pårørendeposen. Den første bekymring var, at 
indholdet ikke kunne sprittes af, hvilket forhindrede 
deltagerne i at udlevere pårørendeposen i sin helhed 
til flere. For det andet var man bekymret for, om 
tingene i posen ville komme tilbage, hvis man lånte 
familierne pårørendeposen med hjem. For det tredje 
kunne man blive i tvivl, om patienter der var indlagt 
i kortere tid, ville have overskud til at sætte sig ned og 
tage de aktiviteter op, som lå i posen. For det fjerne 
var nogle deltagere bekymrede for, at pårørendepo-
sen var for akademisk, og om pårørendeposen derfor 
ville give mening for alle familier.

”Men jeg synes også, at det klart er noget, der taler mest 
til folk, der i forvejen er ressourcestærke. Hvis jeg nu 
skal være helt ærlig. Jeg tænker, at det er noget, der 
kræver noget forståelse af vigtigheden af det. Det er 
noget, der kræver, at man overhovedet selv kan og tør 
sætte ord på sine følelser og tale om følelser i det hele 
taget [] Det er lidt ligesom med så mange andre ting, 
der bliver udviklet, at det primært er noget, som er 
brugbart for folk, der i forvejen har ret mange ressour-
cer” (4.4). 

”Det var godt at få inspiration til, hvad vi 
kan spørge om, og hvordan vi kan gå ind i 
samtalen. Og ja, det er ok, at man kommer til 
at få en tåre i øjnene måske, hvis situationen 
er til det” (4.3).

Pointen, som nogle deltagere nævnte, var, at nogle 
familier måske kunne opleve pårørendeposen som 
en stressfaktor - og endnu en ting, som de ikke kunne 
leve op til. 

For det femte var flere deltagere bekymrede for, at 
pårørendeposen ville være for tidskrævende at in-
troducere. Det gjaldt især i tilfælde, hvor man kunne 
være i tvivl, om pårørendeposen kunne bruges af 
den pågældende familie, som måske ikke var vant 
til at tale om og anerkende hinandens følelser. Her 
oplevede man også et ansvar for at holde øje med, at 
pårørendeposen blev brugt efter hensigten. Samtidig 
ville det også være nødvendigt at legitimere over for 
kollegaer, at man brugte tid med en familie på at tale 
med dem om posen. 

”Men det er jo også igen, et spørgsmål om tid” (4.1). 

Det er i det forrige beskrevet, hvad der havde betyd-
ning for den lokale forankring af projektets indsats. 
Det drejede sig især om den kliniknære tovholder, 
afdelingers strukturelle forudsætninger for at pri-
oritere emnet børn som pårørende samt mulighe-
den for adgang til fortsat sparring og tværsektorielt 
samarbejde. Vi kan imidlertid ikke sige noget om 
projektindsatsens langsigtede forankring og betyd-
ning, da projektet er evalueret i forbindelse med dets 
gennemførelse og umiddelbart efter.
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Lokal forankring 

Tovholder som implementeringsfremmer

Bidrog til at holde fokus på opgaven og opmærksomhed på 
emnet, kom med inspiration til nye arbejdsgange- og metoder 
og hjalp de børneansvarlige med at dele viden på deres 
afdelinger 

Nye arbejdsgange og registrering

Inspirationskatalog vedrørende arbejdsgange og metoder 
udkommer i 2024 ved Region Hovedstaden. 

Flest afdelinger oprettede eller udviklede systematisk brug af 
’smartphrases’

Flere afdelinger begyndte at registrere børn som pårørende 
mere systematisk i feltet ’socialt’

Få ændrede ikke registreringspraksis på grund af 
omstruktureringer og flytninger

Understøttende materiale

Samtaleguide og plakat blev fundet relevante og brugbare 
som inspiration til samtaler med patienter og til at videndele 
med kollegaer. Pårørendeposen nåede kun at blive sporadisk 
afprøvet på få familier, som fandt den brugbar. Opmærksomhed 
på hygiejnehensyn, tidsforbrug og familiers forudsætninger for 
at bruge pårørendeposen

Langsigtet forankring

Vi kender ikke til projektindsatsens langsigtede betydning 
men vores resultater peger på, at tovholder, afdelingers 
strukturelle forudsætninger for at prioritere emnet børn som 
pårørende samt muligheden for adgang til fortsat sparring og 
tværsektorielt samarbejde, kan være afgørende 



44  /  EVALUERINGSRAPPORT – BØRN SOM PÅRØRENDE

ANBEFALINGER TIL FREMTIDIG INDSATS 

På baggrund af evalueringens positive resultater 
med hensyn til den samledes indsats nedbrydning af 
deltagernes strukturelle og følelsesmæssige barrierer 
for at adressere børn som pårørende, er den overord-
nede anbefaling, at man fremadrettet understøtter 
lignende indsatser. Projektets kombination af for-
skellige initiativer har vist sig at styrke støtten til for-
ældre i at støtte deres børn samt inddragelsen af børn 
som pårørendes perspektiver. Det drejer sig især om 
kombinationen af: vidensformidling, samtaleøvelser, 
supervision, netværksunderstøttende aktiviteter og 
adgang til en kliniknær tovholder.

Som nævnt i resultatafsnittet oplevede deltagerne, at 
indsatsen gjorde dem mere opmærksomme og mere 
modige i arbejdet med børn som pårørende. I evalu-
eringens undersøgelse af, hvordan lignende indsatser 
kan styrkes fremadrettet, fandt evaluator tre emner, 
som deltagerne kunne tænke sig at få uddybet. Det 
drejede sig om specialeafhængig kommunikation, 
viden om underretninger og tværsektoriel kommu-
nikation samt tydelighed i forhold til rollen som 
børneansvarlig.

Specialeafhængig kommunikation
Nogle udfordringer var afhængige af deltagernes 
medicinske speciale, og flere deltagere ville gerne 
gå mere i dybden med, hvad der var på spil, alt efter 
hvilken diagnose patienten led af. Om det for eksem-
pel var en diagnose med behandlingsmuligheder 
eller en diagnose uden behandlingsmuligheder, hvor 
sygdommen både kunne progrediere hurtigt eller 
langsomt - men være dødelig under alle omstændig-
heder. Den primære forskel blev beskrevet som for-
skellen på at skulle kommunikere med patienterne 
om at støtte deres børn, hvor der var håb, og at skulle 
kommunikere med patienterne om deres børn uden, 
at der var håb om helbredelse eller en forbedret til-
stand, som for eksempel ved hjerneskade.

En anden kommunikationsudfordring,var relateret 
til det akutte område, hvor præmissen for mødet 
med familierne er, at patienten kan dø hurtigt, uden 
at man har tid til at skabe en relation med familien. 
Når der ikke er skabt en relation, kan deltagerne op-
leve, at familien glider dem af hænde. 

”Det kan nogle gange gå så hurtigt, at de kommer, og 
så når de at dø. Og så er de ude af vores sfære. Vi når jo 

nærmest ikke at fange dem. Og man kan jo heller ikke 
nå at skabe en relation. Altså det er jo svært at nå at 
skabe relationen, når de næsten ikke har nået at være 
inde på stuen. Altså man når jo ikke at skabe en god og 
tryg relation. Det synes jeg er svært” (1.4). 

For andre specialer kunne det modsat være en udfor-
dring, at relationen bliver meget tæt gennem lange 
og intense behandlingsforløb. I disse situationer 
kunne deltagerne have brug for at afgrænse sig, når 
patienterne også begyndte at spørge ind til deres liv. 

Deltagere inden for det akutte område - eller områ-
der, hvor der typisk var under et år fra diagnose til 
forventet dødsfald - var også optagede af, hvordan de 
kunne vejlede forældrene i at ’time’ og dosere indhol-
det af samtalen med deres børn, når det gjaldt hvor-
når, hvor hurtigt, og hvor meget de skulle informere. 
Den udfordring, som flere deltagere nævnte var, at 
såvel patienterne som de raske pårørende, ofte var 
i krise undervejs i hele sygdomsforløbet, hvorfor de 
kunne have svært ved at finde roen til at informere 
deres børn. 

”Altså de er ret meget i krise, og de synes, det er svært 
at snakke med deres børn, når de selv er meget i krise. 
Fordi de vil gerne, på en eller anden måde, være sam-
let. Samtidig kan det være svært at komme til det sted, 
hvor man ikke er i krise” (4.4). 

Udfordringen var, hvordan man kunne vejlede foræl-
drene i at informere barnet om forælderens tilstand 
som døende, når forælderene selv var i krise.

Deltagere fra det kroniske sygdomsområde beskrev 
andre udfordringer, som de kunne tænke sig at få 
uddybet. De stod hyppigt med forældre som var kog-
nitivt forandrede på grund af hjerneskader. Forældre 
som ikke kunne genkende deres børn, som kaldte 
deres børn noget andet, end hvad de hed, og som 
kunne finde på at slå omkring sig og tale vulgært og 
sjofelt. Forældrene kunne også være svært bevidst-
hedspåvirket, det vil sige vegetative eller minimalt 
bevidste. 

Disse situationer var smertefulde for hele familien, for-
di den de kendte ikke længere var tilstede på samme 
måde som før og svær at tale med. Især børnene havde 
svært ved at forstå, hvad der foregik – også selvom 
deltagerne forsøgte at adskille, hvad der var patienten, 
og hvad der skyldtes sygdommen eller tilstanden.



”Altså de er ret meget 
i krise, og de synes, det 
er svært at snakke med 
deres børn, når de selv er 
meget i krise. Fordi de vil 
gerne, på en eller anden 
måde, være samlet. 
Samtidig kan det være 
svært at komme til det 
sted, hvor man ikke er i 
krise” (4.4).
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I projektforløbets undervisning var det i sig selv en 
udfordring at balancere mellem de forskellige specia-
ler. Især de som arbejdede med kroniske syge kunne 
opleve, at der ikke blev taget sig nok af problemstil-
linger inden for deres område, idet flertallet af cases 
og eksempler i undervisningen omhandlede termi-
nale forløb. 

”Det kunne være fedt for os, at der også var nogle cases, 
som ikke var terminale, men mere inden for kronisk 
sygdom, fordi det giver bare en anden samtale [] De 
terminale forløb fyldte for meget i forhold til kroniske 
tilstande” (2.2). 

Underretninger og tværsektoriel kommunikation
Som tidligere vist højnede projektindsatsen mar-
kant opmærksomheden på børns som pårørende. 
Samtidig gav flere deltagere udtryk for, at de mangle-
de viden om, hvad de skulle gøre, hvis de opdagede, 
at der var mere alvorlige problemer i familien. Især 
fortalte flere deltagere, at de kunne være bekymrede 
for at skrive en underretning til kommunen. 

Deltagerne ville ikke sætte relationen til patienten 
på spil og risikere, at vedkommende og den raske 
forælder skulle føle sig anklagede for at være dårlige 
forældre og dermed frygte, at deres børn blev fjernet. 
Samtidig var der situationer, hvor familierne var så 
udsatte, at det var nødvendigt at underrette kommu-
nen. Alligevel fortalte flere deltagere, at de kendte til 
situationer, hvor det at bevare den gode relation til 
patienten, var blevet vægtet højere end barnets tarv. 
Man ønskede derfor at vide mere om, hvordan man 
kunne underrette kommunen uden at sætte relatio-
nen til patienten på spil. Altså ændre ordlyden af en 
underretning til at være en handlemulighed og en 
hjælpeforanstaltning frem for en anklage.

Deltagerne kunne også være i tvivl om, hvordan 
kommunen ville møde en underretning. Om under-
retningen ville blive taget til efterretning, og hvilke 
muligheder det ville give familien En deltager nævn-
te udtrykket: ’ ’mind the gap’. 

”Fordi det er jo i gap’et imellem hospitaler og kommu-
ner, at folk de bliver tabt på jorden, fordi der ikke er 
god nok overlevering” (4.4). 

Ifølge denne deltager og andre ville det fremme 
underretninger, at man i forvejen kendte mere til 
kommunens procedurer og praksis i forbindelse med 
underretninger.

Flere deltagere ønskede fremadrettet at få et rum 
for at drøfte de udfordringer, som naturligt opstod i 
kølvandet på, at deltagerne begyndte at arbejde mere 
aktivt med børn som pårørende. Som nævnt kunne 
sådanne udfordringer for eksempel handle om: at vej-
lede forældrene i at støtte deres børn, når der ikke var 
håb om helbredelse, når perioden op til et forventet 
dødsfald kunne vare op til to år, når der ikke var tid til 
at danne en relation og situationen var akut, hvordan 
børn kunne blive informeret om forælderens tilstand, 
når begge forældre var i krise, og hvordan man kan 
bevare en god relation til patienten og samtidig udar-
bejde en underretning til kommunen. 

Deltagerne anerkendte i deres ønsker, at der ikke 
findes entydige svar på disse udfordringer, hvilket 
også peger på, at arbejdet med børn som pårørende 
kontinuerligt vil rejse nye spørgsmål, dilemmaer og 
kommunikationsudfordringer, som ikke kan løses 
eller afklares en gang for alle. 

Tværfaglighed og sammenhæng
Flere ønskede at styrke den tværfaglige indsats på 
børn som pårørende området for at sikre indsatsens 
kvalitet og bæredygtighed. 

”Vi kan ikke gøre det her uden læger. [] Det skal I tænke 
i projektet. Fordi det er lægerne, der har lægesamtaler 
eller familiesamtaler. Sygeplejerskerne og lægerne ar-
bejder sammen med familierne. Inddragelse af begge 
faggrupper er vigtig for, at vi får holdt fast i det, og får 
gjort noget ved det ”(1.2).

Budskabet var, at man fremadrettet bør invitere både 
læger og sygeplejersker med til undervisningen, da sto-
re dele af undervisningen også er relevant for lægerne. 
Nogle deltagere beskrev, at når familier kommer ind til 
samtale, så er det typisk lægen, der styrer samtalen. 

”Og hvad er det så lægen siger? Og hvad er det, man 
spørger om? Og hvad er det interessant, vigtigt og be-
tydningsfuldt at snakke om, når de kommer ind?” (1.2).
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Andre pegede på, at samarbejdet mellem læger og 
sygeplejersker kan være meget forskelligt. I nogle 
tilfælde kan sygeplejersken nemt gå ind i samtalen 
med lægen og familien. I andre tilfælde kan det være 
sværere for sygeplejersken at bidrage undervejs 
- og for eksempel bringe børn som pårørende på 
dagsordenen.  

De deltagere, som deltog i projektet fra samme spe-
ciale med repræsentanter fra både sengeafdelinger 
og ambulatorier, oplevede det som en stor fordel, 
fordi det skabte sammenhæng.  

”Jeg synes, det er fedt, at vi er spredt ud over begge afde-
linger og ambulatoriet, så det kan give et fælles fodslag, 
så det ikke er noget, vi implementerer et sted, og så 
forsvinder det. Altså jeg tænker, at det giver en styrke til 
senere” (3.2). 

Udvikling af et samarbejde mellem ambulatorier og 
sengeafsnit blev anset for vigtigt, fordi man dermed 
kunne øge sandsynligheden for, at der blev fulgt op 
på børn som pårørende, uanset hvor patienten var i 
sit forløb.

Tydelighed om rollen som børneansvarlig
Selv om flere deltagere beskrev, at de i projektperi-
oden var blevet mere klar over forventningerne til 
dem, så var der også deltagere, som var i tvivl om de-
res rolle som børneansvarlig i slutningen af projekt-
perioden. Tvivlen handlede for eksempel om, hvor 
meget de skulle gå i dialog med børnene selv, og hvor 
meget og hvornår de skulle gå igennem forældrene. 

”Men hvor meget kan vi tillade os at henvende os til 
børnene, når der er en voksen med? [] Hvor meget kan 
vi tillade os at snakke med dem? [] Hvis der er et barn, 
der spørger, ”Hvordan har min mor det?” eller ”Skal 
min mor dø?”. Kan vi så tillade os at svare, uden at der 
er nogle voksne til stede? (1.2). 

Dertil kom tvivl om, hvordan fordelingen skulle være 
mellem de formelle og de uformelle samtaler om 
børn som pårørende.

Flere deltageres tvivl om den børneansvarlige 
rolle handlede også om, at der deltog forskellige 

faggrupper såsom sygeplejersker, læger, fysiotera-
peuter og psykologer i projektet. Faggrupper med 
forskellige faglige forudsætninger og rammer for at 
være i dialog med patienten, børnene og hele famili-
en. Sidstnævnte såede tvivl om, hvordan rollen som 
børneansvarlige skulle defineres og udfyldes afhæn-
gig af den enkelte faggruppe. For eksempel sagde en 
deltager: 

”Jeg sad der også som eneste læge og tænkte: skal jeg 
svare for hele lægegruppen? Og skal alle sammen kun-
ne det samme uanset faggruppe?” (3.4). 

Flere deltagere anså afklaringen af rollen som børne-
ansvarlig for vigtig, fordi de mente, at en sådan afkla-
ring ville styrke deres mandat og legitimitet både på 
afdelingen og i kommunikationen med patienterne 
og deres familier. Man ønskede, at det blev mere 
tydeligt, hvad minimumsindsatsen var relateret til 
specifikke faggrupper. Det kunne for eksempel være 
med hensyn til, hvornår man som børneansvarlig 
skulle vise børn opmærksomhed på hospitalet, og 
hvornår man skulle invitere til uddybende samtaler 
med familien. 

”Og det var tydeligt, at der var nogen, der var i tvivl om, 
hvilken rolle de skulle have. Og der var nogen, der ud-
trykkeligt sagde, ”Jeg ved ikke, altså, hvad skal jeg her? 
Hvad skal jeg være god til og ikke god til? Fordi når I 
snakker om at tale med børn, så kan jeg ikke lige se mig 
selv i det” (3.1).

Det skal nævnes, at emnet om rollen som børne-
ansvarlig blev i taget op i løbet af projektperioden. 
Refleksionen her var, at man gerne ville sikre åben-
hed for, at de enkelte afdelinger selv kunne definere, 
hvad en børneansvarliges rolle skulle indebære. 
Samtidig blev man opmærksom på ulemperne ved 
denne åbenhed, nemlig at nogle kunne blive i tvivl 
om, hvad der forventedes af dem. 





Kvalitet af data
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Evalueringens begrænsninger var, at ændringer i 
projektperioden primært var baseret på deltagernes 
egne udsagn og vurderinger. Det kan have medført 
en mere positiv fremlægning af deltagernes udbytte 
sammenlignet med resultater, som også havde in-
kluderet observationer af deltagernes daglige klinik. 
Ikke desto mindre bidrog tovholder med observa-
tioner af deltagernes indsats i klinikken, som hun 
løbende besøgte, hvilket bidrog til at verificere og 
nuancere deltagernes beskrivelser. 

Begrænsningen herved var imidlertid, at tovholder 
selv var en del af indsatsen, idet hun havde til opgave 
at sikre registrering og projektets forankring. Dog 
bidrog tovholder også med beskrivelser af journalsy-
stemets udfordringer, og hvordan man havde samar-
bejdet om at finde de bedst mulige løsninger.   

Interview og observationer foregik i tæt tidsmæssig 
forbindelse med indsatsen, hvilket alt andet lige må 
have fremmet deltagernes opmærksomhed og enga-
gement i emnet på daværende tidspunkt. Det bety-
der, at vi ikke kan vide, om indsatsen vil have lige så 
stor betydning om et eller to år, som den havde på 
evalueringstidspunktet. 

Endelig har vi alene evalueret projektindsatsen med 
inddragelse af projektdeltagerne uden at inkludere 
forældrene og børnene. Det betyder, at vi ikke ved, 
hvordan deltagernes udbytte og nye handlinger 
opleves af modtagerne, det vil sige målgruppen af 
forældre og børn. En begrænsning ved evalueringen 
er i forlængelse heraf vores manglende undersøgelse 
af, om og hvordan deltagernes udbytte matcher mål-
gruppens behov og oplevelser af interventionen.



“Det giver lidt mere 
ejerskab selv at være 
med til at udvikle ting 
og reflektere over de 
blinde pletter, vi har i 
afdelingen” (3.1).
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Konklusion og 
perspektivering
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Evalueringen viser, at den samlede indsats har med-
virket til at nedbryde såvel strukturelle som følelses-
mæssige barrierer for at adressere børn som pårøren-
de. Indsatsen har øget deltagernes opmærksomhed 
på emnet, og deres mod til at tale med patienterne 
om deres pårørende børn. Projektet har også arbej-
det med at forankre indsatsen lokalt på de deltagen-
de afdelingers præmisser, hvilket har medført æn-
dringer i arbejdsgange på langt størstedelen af alle de 
deltagende afdelinger, herunder at flere registrerer 
børn som pårørende mere systematisk. 

På trods af en stor indsats for at opnå transparens og 
nem tilgængelighed for at registrere børn som pårø-
rende i journalsystemet, har det ikke været muligt 
at finde en standardløsning, som var nem for alle at 
gå til. Der er i fremtiden brug for, at journalsystemer 
indrettes, så registrering af børn som pårørende ind-
går på lige fod med andre oplysninger, der vedrører 
patienten, og det uafhængigt af hvilken afdeling, der 
er tale om. 

Den øgede opmærksomhed på børn som pårørende 
øgede antallet af såkaldt uformelle samtaler om børn 
som pårørende med patienterne. De uformelle sam-
taler kræver, at man er opmærksom på at inddrage 
patienten med hensyn til, hvilke oplysninger man 
registrerer fra disse samtaler. Formålet er at sikre, at 
registreringen finder sted på en etisk forsvarlig måde, 
og at der samtidig kan ske en relevant videndeling 
mellem kollegaer. 

Den kliniknære tovholder har som nævnt haft en 
afgørende betydning for, at nye arbejdsgange er ble-
vet forankret lokalt. Behovet for tovholderens tætte 
kontakt til de enkelte afdelinger var dels forstærket 
af afdelingernes forskellighed, dels af behovet for en 
person til at holde opmærksomheden på projektet, 
jf. deltagerens beskrivelser af tovholderens betyd-
ning. Hvad angår tovholderens rolle med at holde 
opmærksomheden på børn som pårørende, kan det 
overvejes, om der skal være en tilgængelig person 
på alle hospitaler, som løbende kan støtte og sparre 
med børneansvarligt personale. 

Interviewene i denne evaluering pegede på, at ar-
bejdet med børn som pårørende løbende rejser nye 
spørgsmål og dilemmaer – og at emnet ikke kan løses 
en gang for alle. Patienter og situationers forskellig-
hed gør kravene til sundhedspersonalet komplekse, 
kontekstafhængige og flersidige, hvilket peger på 
nødvendigheden af løbende uddannelse, efterud-
dannelse, sparring og supervision.

Samtidig har evalueringen vist et behov for, at man 
tager højde for specialeafhængige udfordringer i 
kommunikationen. Det betyder, at man fremadrettet 
kan overveje at tilrettelægge undervisning og indsat-
ser, så de kobler patientens sygdomskategori, bivirk-
ninger ved behandlingen og overlevelsesmuligheder 
med de konsekvenser, som disse forhold medfører 
for den enkelte familie. Børn som pårørende kalder 
således ikke alene på en aldersmæssig differentiering 
men også på en differentiering af, hvordan forælde-
rens sygdom, tilstand og funktionsniveau påvirker 
børnenes tilknytning til forælderen og mulighederne 
for at familien kan interagere i hverdagen. 

Nogle familier er mere socialt, økonomisk og psy-
kologisk belastede end andre og kan have brug for 
ekstra hjælp, for eksempel fra kommunen. Denne 
evaluering har også vist, at der fremadrettet er brug 
for en øget opmærksomhed på de mekanismer i 
kommunikationen mellem sundhedspersonale og 
patienter, der kan blokere for underretninger, og at 
familier kan få den hjælp, de har brug for. Der er brug 
for et tættere tværsektorielt samarbejde, og metoder 
der sikrer, at der bliver taget hensyn til familiers be-
hov, og at familier ikke føler sig endnu mere udsatte, 
når der foretages underretninger.   

Flere deltagere pegede på, at det er vigtigt med en 
tværfaglig indsats for at fremme kvalitet og bære-
dygtighed i et fremtidigt arbejde med børn som 
pårørende. I den kliniske hverdag er det lægerne, 
der har læge- og familiesamtalerne, og det vil derfor 
være afgørende, at de også har indsigt i emnet børn 
som pårørende. Dels kan lægernes indsigt i emnet 
børn som pårørende kvalificere deres egen indsats, 
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dels kan den medvirke til at løfte afdelingers samlede 
indsats på området. Med øget inddragelse af læger og 
andre relevante faggrupper, er det samtidig vigtigt at 
tage stilling til, hvilket ansvar og hvilken opgaver der 
knytter an til specifikke faggrupper i relation til børn 
som pårørende. 

Fokus på de enkelte afdelingers oplevelse af ejerskab 
og muligheder for at tilpasse rollen som børnean-
svarlig til deres specifikke kontekster gjorde, at pro-
jektet holdt det åbent, hvordan de enkelte afdelinger 
ville definere rollen som børneansvarlig. Denne til-
gang havde imidlertid den ulempe, at flere deltagere 
var i tvivl om, hvad der forventedes af dem, og hvor 
meget de skulle gå i dialog med børnene selv. Flere 
deltagerne kom derfor med den opfordring, at rollen 
som børneansvarlig blev mere tydelig fra starten, da 
de oplevede, at det ville styrke deres mandat. 

Det var en præmis i indsatsen, at afdelingernes forud-
sætninger for at indgå i projektet var forskellige. Det 
betød, at nogle afdelinger allerede havde arbejdet 
med at udforme nye arbejdsgange vedrørende børn 
som pårørende forud for projektstart. For eksempel 
havde nogle afdelinger allerede synlige registrerings-
felter, mens andre kun lige var begyndt. På samme 
måde beskrev nogle afdelinger, at de var godt be-
mandet og med overskud til at løfte indsatsen, mens 
andre afdelinger kæmpede med personalemangel og 
omstruktureringer. 

Afdelingernes forskellige strukturelle forudsætnin-
ger har været afgørende for deltagernes opmærk-
somhed på børn som pårørende og deres mod til at 
være undersøgende og vejledende. Forskellen i afde-
lingernes forudsætninger gør, at indsatsen for børn 
som pårørende er sårbar i det omfang, at der ikke er 
ressourcer på den enkelte afdeling. 

Der er brug for at professionalisere indsatsen for 
børn som pårørende på både individ- og afdelingsni-
veau. Denne evaluering viser, at en flerstrenget ind-
sats medvirker til at professionalisere indsatsen for 
børn som pårørende, så den bliver mindre afhængig 

af den enkelte sundhedspersons individuelle præ-
ferencer og kompetencer. Samtidig er der brug for, 
at lignende indsatser i fremtiden sikrer, at indsatsen 
for børn som pårørende ikke er afhængig af enkelte 
afdelingers ressourcemæssige forudsætninger. Emnet 
børn som pårørende må adresseres ligeværdigt, uan-
set hvilken afdeling der er tale om, så man sikrer en 
standardiseret og systematisk indsats. 

Der er i fremtiden brug for at undersøge, hvordan 
forældre og børn oplever den indsats, de møder på 
hospitalet, herunder hvad deres behov er, og hvor-
dan deres diagnose og socioøkonomiske forhold 
påvirker deres behov. 
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Med afsæt i Sundhedsstyrelsens Nationale Anbefalinger for sundhedspersoners møde 
med pårørende til alvorligt syge (2012) kan sundhedspersonalets opgaver relateres 
til tre niveuaer. Niveauerne beskriver samtidigt en indsnævring af målgruppen og kan 
fremstilles i en pyramide. Langt de fleste børn som pårørende vil kunne blive hjulpet 
gennem det nederste niveau i pyraminden, og personalets opgave på hospitalet vil der-
for primært vil være fokuseret her.

Få familier

360° indsats:
Inddrage 
psykolog, 

socialrådgiver, 
pædagog og 

evt. undrerette kommunen

Flere familier

Skærpet behovsafdækning:

Kontakte eller henvise til fx. skole, kommunen,  
samtalegrupper, terapi, psykologhjælp

Tale med børnene om forældrenes sygdom og det, der er svært

Alle familier

Systematisk registrering og opsporing af pårørende børn

Behovsafdækning og almen vejledning og rådgivning af forældrene om 
børns krisereaktioner og behov for støtte og inddragelse

Se og tale med pårørende børn der kommer på hospitalet

Bilag A: Behovspyramiden 
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Bilag B: Kursusplan for undervisningen 

Projektets overordnede formål
Det overordnede formål med projektet er, at der på Region Hovedstadenovedstadens hospi-
talsafdelinger etableres en systematisk opsporing og herunder en tidlig indsats og støtte til 
børn, som er pårørende til en forælder med alvorlig somatisk sygdom. En indsats så børnene 
bedre kan tackle de følelsesmæssige udfordringer og dilemmaer, der opstår, når en forælder 
bliver alvorligt syg. Projektets mål er at sikre, at sundhedspersonalet har de nødvendige kom-
petencer, viden og redskaber til denne indsats, samt at den bliver bæredygtigt lokalt imple-
menteret og forankret.

Undervisningsdelen som en del af projektet 
Undervisningsdelen består af et fem dages kursus bestående af 3 moduler. De to første modu-
ler er 2 dages og det 3. modul er en endags opfølgningsdag. Herudover er der Kick-off møde 
for hele afdelingen og 3 årlige netværksmøder. Aktiviteterne afholdes henholdsvis af undervi-
sere fra Kræftens Bekæmpelse og undervisere fra Børn, Unge og Sorg. 

I forbindelse med undervisningen, både før, mellem og efter undervisningsdagene, kommer 
I, i kontakt med en implementeringskonsulent/tovholder der vil hjælpe jer med at se på jeres 
nuværende arbejdsgange og hvordan I med små eller store ændringer kan få et øget fokus på 
børn som pårørende ind i jeres daglige praksis. Tovholder vil følge jer efter endt undervisning.

Forventninger til dig som kursist 
Det kræver ikke specielle forudsætninger at deltage, men det er en fordel, hvis du brænder 
for at gøre en forskel for børn som pårørende i din praksis. Det forventes at du deltager aktivt i 
undervisningen, og at du har mod på at bringe dig selv i spil i et anderledes læringsrum, hvori 
der indgår rollespil, øvelser og refleksioner. Det er en fordel, at du forbereder dig i det opgivne 
materiale forud for de konkrete dage, og det forventes, at du tager ansvar for at dele viden 
med kollegaer, bidrager til at sætte fokus på børn som pårørende i din praksis og samarbejder 
med tovholder i arbejdet med ændringer af arbejdsgange.

Læringsmål for undervisningen:
Kursisterne vil opnå viden om:

•	 Den familiefokuserede tilgang: Sygdom rammer HELE familien
•	 �Omsorgssystemet under pres når en familie rammes af alvorlig sygdom, funktionsned-

sættelse eller død
•	 �Forståelse for at børn forstår og fornemmer, mere end vi voksne tror eller antager 
•	 Viden om at børn har brug for information og inddragelse i et sygdomsforløb 
•	 �Forståelse for familiens reaktioner under alvorlig sygdom (Børn/unge og forældre)
•	 Sorg og ventesorg, identitetstab mm. 
•	 �Strukturelle og følelsesmæssige barrierer, der kan være på spil i kommunikationen mel-

lem sygdomsramte familier og hospitalspersonale 
•	 Familiestøtte på basalt niveau 
•	 Henvisningsmuligheder til specialiseret hjælp

Kursisterne vil på baggrund af undervisningen opnå  
følgende kompetencer og færdigheder:

•	 At turde tale med familier (forældre og børn) om sygdom og død
•	 At have familiens sind på sinde (børn, unge, syge og raske forældre)
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•	 �At hjælpe og støtte forældrene til at skabe og opretholde en god familiefunktion på 
trods af sygdom, og så trygge rammer som muligt, der kan understøtte børnenes 
trivsel  

•	 �At udvikle opmærksomhed på, at være med andres lidelse og sorg, uden nødven-
digvis at skulle handle/problemløse/få det til at gå væk

•	 �At opnå større bevidsthed om egen rolle i samspil med sygdomsramte familier i en 
hospitalsramme

•	 At se bag om adfærden hos sig selv og familien
•	 At få øje på at tage den naturlige samtale i den praksis der allerede eksisterer

Bilag B (fortsat)

Modul 1

Indhold dag 1

•	 Velkomst og introduktion
•	 Region Hovedstaden projektet – formål og mål
•	 Tal og fakta om børn, tab og sorg
•	 Børneansvarlig – hvad er min rolle?
•	 Sygdom, tab og sorg påvirker hele familien
•	 �Sundhedsstyrelsens anbefalinger for alle børn som pårørende
•	 Strukturelle og følelsesmæssige barrierer
•	 Grupperefleksion med udarbejdelse af arbejdspapir

Indhold dag 2 •	 Teori om sorg
•	 Case fra det virkelige liv
•	 Balancen mellem ”væren” og ”gøren” i en løsningsfokuseret kultur
•	 Håndgreb i kommunikationen mellem forældre, børn og sundhedspersonale
•	 Hvordan skaber vi en familievenlig kultur i vores afdeling?
•	 Opsamling/evaluering

Modul 2

Indhold dag 1

•	 �Refleksioner siden modul 1: Hvad er jeg lykkedes med i min praksis med 
børn som pårørende, og hvad har været udfordrende? 

•	 Tilknytning og aldersspecifikke opmærksomheder og reaktioner
•	 Information og inddragelse af børn
•	 Rollespil og samtaleøvelser ud fra dilemmaer i dialogen med børn/forældre

Indhold dag 2 •	 Sundhedsstyrelsens anbefalinger, henvisningsmuligheder
•	 Balance ml. børne/ungdomsliv og det ændrede familieliv
•	 Risiko- og beskyttende faktorer
•	 �Introduktion til samtaleguide, der kan styrke samtalen med patienter/

forældre
•	 Kronisk vs. livstruende sygdom
•	 Rollespil og refleksionsøvelser

Opfølgningsdag

Indhold

•	 �Refleksioner siden modul 2: Hvad er jeg lykkedes med i min praksis med 
børn som pårørende og hvad har været udfordrende?

•	 Introduktion til faglig sparring
•	 Faglig sparring ud fra medbragte cases
•	 Dokumentation: Hvor, hvornår og hvor meget?
•	 Hvordan arbejder vi med modstand?
•	 Videns spredning og involvering af kollegaer (Kick-off)
•	 Arbejdsproces i grupper og kort fremlæggelse
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Bilag C: Samtaleguide og plakat

Se mere på 
www.sorgcenter.dk
www.cancer.dk/omsorg
www.regionh.dk/naarmorellerfarbliversyg

Følg os på

Aldersspecifi kke opmærksomheder

0-5 år
Forstår ikke sygdom, som ikke kan ses, og forstår ikke døden 
som permanent. De har brug for forudsigelige rammer, nærhed, 
opmærksomhed og tæt kontakt til voksne, som de er trygge 
ved. Mange får svært ved adskillelse, og kan blive ekstra 
pylrede, klynkende og have voldsomme følelsesudbrud. Fortæl 
kort om sygdommen og prøv at være konkret ved at tegne eller 
vise på en dukke eller bamse, hvor sygdommen sidder.

6-12 år
Begynder at forstå begreber som sygdom, og at døden er 
uigenkaldelig. De har brug for inddragelse og information – 
tilpasset alder og forståelsesevne. De kan dog nemt misforstå 
information, og det er derfor vigtigt at være meget konkret og 
specifi k, samt løbende at tjekke hvad de har forstået. De skal 
ikke nødvendigvis have alle detaljer, men det du siger, skal 
være korrekt. De kan gå tilbage i deres udvikling, og har brug 
for rammer, forudsigelighed og tæt voksenkontakt.

13-19 år
Forstår på niveau med voksne og har brug for meget 
information – ellers søger de den selv på nettet, hvilket kan give 
anledning til fl ere bekymringer og spørgsmål. Mange unge er 
meget private, stiller ikke spørgsmål og taler ikke om, hvordan 
de har det – hverken med forældre eller jævnaldrende. Mange 
unge forsøger at fi nde en balance mellem ungdomsliv og at 
have en syg forælder, men det kan være svært.  

Information til børn og unge:
Børn og unge har brug for information tilpasset deres alder og 
forståelsesevne. Ellers kan det give anledning til misforståelser, 
angst og fantasier, som ofte er værre end virkeligheden. Jo 
ældre de er, desto mere information har de brug for. 
•  Fortæl hvad sygdommen hedder, hvor sygdommen sidder, 

og hvad lægerne gør for at hjælpe. 
•  Forklar og fortæl i konkret sprog, brug gerne et billede eller 

tegn hvor sygdommen sidder. 
•  Spørg ind til, hvad barnet har forstået, og få rettet eventuelle 

misforståelser. 
•  Forsikr især yngre børn om, at de ikke er skyld i sygdommen 

eller kunne have gjort noget for at forhindre den. 
•  Giv tid til spørgsmål, også over tid. Barnet kan spørge 

mange gange om det samme. 

•  Informér løbende og spørg, om der er noget barnet eller den 
unge ikke forstår, eller noget han/hun går og spekulerer på, 
og fortæl barnet, at det kan spørge dig om alt, og at du vil 
svare åbent og ærligt. Vær opmærksom på, at mange børn 
alligevel ikke spørger eller deler deres bekymringer, selvom 
du opfordrer dem til det. 

•  Fortæl at lægerne og sygeplejerskerne gør alt, hvad de kan, 
for at hjælpe dig/den syge forælder. 

Forældre kan støtte barnet ved:
•  At lade hverdagen fortsætte så normalt som muligt 
•  At give plads til hyggelige aktiviteter og pauser fra sygdommen 
•  At lade barnet komme på besøg på hospitalet (Mindre risiko 

for fantasier. Forbered barnet) 
•  At fortælle barnet, at dets tanker, følelser og reaktioner er 

normale og forståelige. Vis at du kan rumme dit barns bekym-
ringer, spørgsmål og følelser uden at bagatellisere dem. 

•  At fortælle barnet at der altid vil være nogen, der passer på 
ham eller hende 

•  At være åbne om egne tanker og følelser som forældre (men 
bevar kontrollen og forælderrollen) 

•  At støtte barnet i, at det er OK at være glad og deltage i 
aktiviteter (Mindsk risiko for dårlig samvittighed) 

•  Tal løbende med barnet, og spørg ind til hans eller hendes 
tanker eller følelser 

•  Lad barnet hjælpe med små alderssvarende opgaver (men 
pas på at ansvaret ikke bliver for stort) 

•  Inddrag løbende barnets institution, skole, fritids-/klubtilbud og 
evt. foreningsliv. For teenagerne er det særlig vigtigt først at 
tale med dem om, hvem, hvor meget og hvordan de synes, at 
deres netværk skal inddrages. 

•  Sæt ord på de forandringer, der sker og forbered løbende 
barnet på, hvad der kommer til at ske (ændring i udseende, 
hverdagen, behandling, bivirkninger, prognose mm.)

•  At støtte teenagere i at bruge tid alene eller sammen med 
deres venner, så de kan opretholde normalitet og udvikle sig 
som deres jævnaldrende trods sygdom i familien. 

Hvornår bør man søge hjælp til barnet?

Som tommelfi ngerregel kan man sige, at når belastning bliver til 
overbelastning, kan man tale om mistrivsel. 
•  Det er vigtigt at søge hjælp, når barnet eller den unge ændrer 

adfærd i en grad, der gør, at det spænder ben for, at han/hun 
kan opretholde funktioner og relationer i hverdagen. 

•  Tegn på mistrivsel pga. forælderens sygdom kan fx være: 
– Adfærd ændres drastisk og vedvarende 
–  Højt fravær eller svært ved at komme i skole eller institution 

  – Udvikling af angstreaktioner 
–  Mere ked af det, virker nedtrykt eller giver udtryk for 

selvmordstanker 
  – Vredesudbrud, irritabilitet og kort lunte

– Fysiske symptomer og klager 
– Nedsat koncentration 
– Vedvarende søvnproblemer 
– Trækker sig fra familie eller venner og isolerer sig 
–  Barnet udviser ingen reaktioner over længere tid 

  –  Barnet grubler, er overbekymret eller bebrejder sig selv 
  –  Barnet er overdrevent hensynsfuld og påtager sig for meget 

ansvar ift. pligter, søskende, den syge forælder mm. 
  –  Barnet stopper med at gå til fritidsaktiviteter eller at være 

sammen med jævnaldrende. 
  –  Stor ubalance ml. eget ungdomsliv og at være sammen 

med den syge. Nogle teenagere undgår helt at forholde sig 
til sygdommen og er aldrig hjemme, mens andre teenagere 
omvendt tilsidesætter egne behov, dropper vennerne og 
opholder sig primært hjemme ved den syge og familien.

Hvor kan du som forælder søge hjælp til 
dit barn?

•  Børn, unge og sorg (5-27 år) sorgcenter.dk
•  Særlig for teenagere (13-19 år): ErDuOkay.dk
•  Oversigt over sorggrupper: omsorg.dk, sorgvejviser.dk og 

paaroerendevejviser.dk
•  Egen læge
•  Sundhedsplejersker eller PPR
•  Skole og/eller institution
•  Privatpraktiserende psykolog
•  Patientforeninger, fx Kræftens Bekæmpelse, 

Hjerteforeningen, Scleroseforeningen, Alzheimerforeningen, 
Hjerneskadeforeningen m.fl .

Til sundhedspersoner: 
Inspiration til samtalen 
med patienter om deres 
pårørende børn og unge
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•  Har du talt med dine børn om, at du er syg, og hvad du 
fejler? 

•  Er der noget, I ikke vil fortælle jeres børn? Hvad kunne du 
være bekymret for, hvis I fortalte det til dem?

•  Har I fortalt, hvad der kommer til at ske i den nærmeste 
fremtid ift. behandling, bivirkninger, ændringer i 
hverdagen?

•  Fortæl jeres børn, hvad I konkret ved om din sygdom. 

•  Hvordan har jeres børn reageret? Anerkend og spørg ind til 
deres reaktioner.

•  Har I talt med jeres børn om, at alle følelser, tanker, 
reaktioner og spørgsmål er OK? Fortæl at det er normalt at 
reagere/føle sådan.

•  Har I talt om, om du kan dø af din sygdom? De fleste børn 
tænker på dette, så det er bedst, at I taler om det og er 
forberedte på et svar.

•  Undgå at love noget, som du ikke kan holde.

•  Hvis dit barn spørger om noget, som du ikke kan svare 
på, så vær ærlig og sig, at du ikke ved det, men at du vil 
undersøge det og vende tilbage.

•  Hvis der ikke er noget svar, så vær ærlig omkring det. 
Fortæl hvor dygtige lægerne er, og at du også vil gøre alt 
for, at du skal få det bedre.

•  Fortæl jeres børn, at I vil fortælle dem, hvis der sker noget 
nyt ift. sygdommen. Det er vigtigt, at de har tillid til, at I ikke 
holder vigtige informationer skjult for dem.

De vigtigste budskaber til forældre fra 
dig som fagperson 

Som forælder kan man være i tvivl om, hvordan, hvornår og 
hvor meget man skal fortælle om sin sygdom. 

Forældre vil gerne beskytte deres børn, så de ikke bekymrer 
sig, men vi ved, at det er meget vigtigt for børn at føle sig 
inddraget og få tilstrækkelig information – tilpasset deres 
alder og forståelsesevne. Hvis ikke børn får konkrete svar, 
kan det give anledning til misforståelser, angst og fantasier, 
som ofte er værre end virkeligheden.

Børns reaktioner på alvorlig sygdom  
og død

Børn reagerer meget forskelligt på forældres sygdom, fx 
angst, bekymring, tristhed, vrede, kort lunte, skyld og dårlig 
samvittighed. Der er ikke en rigtig måde at reagere på. Nogle 
søger deres forældre mere, mens andre søger mod venner og 
væk fra sygdomssituationen derhjemme. Andre reagerer stort 
set ikke.

Alle reaktioner kræver opmærksomhed med spørgsmål, 
omsorg, anerkendelse og forståelse.

1. 
Tidspunktet 

omkring 
diagnosen

3. 
Når 
sygdommen er 
uhelbredelig

2. 
Sygdommens 
op- og  
nedture

4. 
Tiden 

omkring 
dødsfaldet

•  Ved uhelbredelig sygdom kan levetiden være få måneder 
eller flere år. Uanset skal børn informeres om dette, så de 
kan forberede sig. 

•  Hvad er vigtigt at fortælle jeres børn ift. eventuelle ændringer 
i behandlingsplan og forløb? Hold jer til det, I konkret ved.

•  Er der noget, I ikke vil fortælle jeres børn? Hvilke grunde 
kan der være?

•  Har I gjort jer klart, hvad I kan/vil svare på et spørgsmål 
om, hvornår du skal dø? Fx ”Jeg kommer til at dø af min 
sygdom, men jeg ved ikke hvornår. Lægerne gør alt, hvad 
de kan”.

•  Giv plads til spørgsmål og reaktioner – både børnenes 
og jeres egne. Mange børn tænker meget på fremtiden, 
hvordan den sidste tid bliver, og hvordan livet bliver uden 
den syge forælder, men tør ikke spørge. Fx ”Kommer min 
mor/far til at være her til jul eller min fødselsdag?”

•  Har I fået talt om, hvad I gerne vil nå, imens tid er? Er der 
noget, I skal have gjort, sagt eller spurgt hinanden om, 
inden det bliver for sent?

•  Har I talt med jeres børn om, at du er syg, men at I andre 
er raske og også skal leve et godt hverdagsliv med skole, 
venner og rare aktiviteter?

•  Har du overvejet at skrive et brev til dine børn, optage en 
video eller give dem en lille personlig ting?

•  At leve med sygdom bliver også en slags hverdag, men 
så alligevel ikke.

•  Taler I med jeres børn om konsekvenser af 
behandlingen/sygdommen? Fx at du kan blive dårlig og 
måske forandre dig?

•  Har I lagt mærke til, at jeres børn reagerer anderledes, 
efter at du er blevet syg? 

•  Fortæller I om jeres observationer? Fx Vi har lagt 
mærke til, at du virker mere bekymret, vred, er mindre 
sammen med venner osv.

•  Hvordan er jeres børns trivsel i skolen eller 
institutionen?

•  Hvordan sover jeres børn om natten?

•  Inddrager I løbende børnene i sygdom og behandling? 
Fx inviterer til at de kan tage med til en behandling/
lægebesøg?

•  Taler I med jeres børn om, at hverdagens rammer og 
rutiner fortsætter, men at alle kan komme til at lave 
lidt ekstra, når du ikke har det godt? (balance ml. 
alderssvarende opgaver, men ikke for meget ansvar).

•  Er I opmærksomme på at lave rare og sjove aktiviteter, 
som kan give pauser og frirum fra sygdommen?

•  Får I hjælp fra jeres netværk?

•  Del smerten og vær sammen i sorgen.

•  Har I talt om, hvordan den sidste tid og tiden efter døden 
kommer til at foregå? Husk at være konkret og specifik.

•  Forstår jeres børn, at du skal dø, eller skygger et 
urealistisk håb for, at børnene kan tage ordentlig afsked?

•  Har I spurgt ind til, om der er noget, jeres børn gerne vil 
nå at sige, gøre, fortælle eller spørge om, imens tid er?

•  Får I forberedt jeres børn på de svækkelser og ændringer 
der kommer, når sygdommen tager mere over? Fx 
vægttab, sover mere, anderledes udseende og adfærd, 
større behov for hjælp osv.

•  Brug tid sammen, tal om gode oplevelser, se på billeder mm.

•  Har I talt om, hvad dine børn kommer til at savne, hvordan 
I ligner hinanden, hvad der har været godt mellem jer, og 
at I elsker hinanden?

•  Respektér at det også er svært for børnene at se dig så 
syg og anerkend, hvis de har brug for andet end at være 
sammen med dig og jer.

•  Sig farvel – hellere lidt for tidligt end lidt for sent.

•  Fortæl at det er OK at leve livet og være glad igen, selvom 
det er svært at forestille sig.

1. Tidspunktet omkring diagnosen

2. Sygdommens op- og nedture

3. Når sygdommen er uhelbredelig

4. Tiden omkring dødsfaldet
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Se mere på 

www.sorgcenter.dk

www.cancer.dk/omsorg

www.regionh.dk/naarmorellerfarbliversyg

Følg os på

Aldersspecifi kke opmærksomheder

0-5 år
Forstår ikke sygdom, som ikke kan ses, og forstår ikke døden 

som permanent. De har brug for forudsigelige rammer, nærhed, 

opmærksomhed og tæt kontakt til voksne, som de er trygge 

ved. Mange får svært ved adskillelse, og kan blive ekstra 

pylrede, klynkende og have voldsomme følelsesudbrud. Fortæl 

kort om sygdommen og prøv at være konkret ved at tegne eller 

vise på en dukke eller bamse, hvor sygdommen sidder.

6-12 år
Begynder at forstå begreber som sygdom, og at døden er 

uigenkaldelig. De har brug for inddragelse og information – 

tilpasset alder og forståelsesevne. De kan dog nemt misforstå 

information, og det er derfor vigtigt at være meget konkret og 

specifi k, samt løbende at tjekke hvad de har forstået. De skal 

ikke nødvendigvis have alle detaljer, men det du siger, skal 

være korrekt. De kan gå tilbage i deres udvikling, og har brug 

for rammer, forudsigelighed og tæt voksenkontakt.

13-19 år
Forstår på niveau med voksne og har brug for meget 

information – ellers søger de den selv på nettet, hvilket kan give 

anledning til fl ere bekymringer og spørgsmål. Mange unge er 

meget private, stiller ikke spørgsmål og taler ikke om, hvordan 

de har det – hverken med forældre eller jævnaldrende. Mange 

unge forsøger at fi nde en balance mellem ungdomsliv og at 

have en syg forælder, men det kan være svært.  

Information til børn og unge:

Børn og unge har brug for information tilpasset deres alder og 

forståelsesevne. Ellers kan det give anledning til misforståelser, 

angst og fantasier, som ofte er værre end virkeligheden. Jo 

ældre de er, desto mere information har de brug for. 

•  Fortæl hvad sygdommen hedder, hvor sygdommen sidder, 

og hvad lægerne gør for at hjælpe. 

•  Forklar og fortæl i konkret sprog, brug gerne et billede eller 

tegn hvor sygdommen sidder. 

•  Spørg ind til, hvad barnet har forstået, og få rettet eventuelle 

misforståelser. 

•  Forsikr især yngre børn om, at de ikke er skyld i sygdommen 

eller kunne have gjort noget for at forhindre den. 

•  Giv tid til spørgsmål, også over tid. Barnet kan spørge 

mange gange om det samme. 

•  Informér løbende og spørg, om der er noget barnet eller den 

unge ikke forstår, eller noget han/hun går og spekulerer på, 

og fortæl barnet, at det kan spørge dig om alt, og at du vil 

svare åbent og ærligt. Vær opmærksom på, at mange børn 

alligevel ikke spørger eller deler deres bekymringer, selvom 

du opfordrer dem til det. 

•  Fortæl at lægerne og sygeplejerskerne gør alt, hvad de kan, 

for at hjælpe dig/den syge forælder. 

Forældre kan støtte barnet ved:

•  At lade hverdagen fortsætte så normalt som muligt 

•  At give plads til hyggelige aktiviteter og pauser fra sygdommen 

•  At lade barnet komme på besøg på hospitalet (Mindre risiko 

for fantasier. Forbered barnet) 

•  At fortælle barnet, at dets tanker, følelser og reaktioner er 

normale og forståelige. Vis at du kan rumme dit barns bekym-

ringer, spørgsmål og følelser uden at bagatellisere dem. 

•  At fortælle barnet at der altid vil være nogen, der passer på 

ham eller hende 

•  At være åbne om egne tanker og følelser som forældre (men 

bevar kontrollen og forælderrollen) 

•  At støtte barnet i, at det er OK at være glad og deltage i 

aktiviteter (Mindsk risiko for dårlig samvittighed) 

•  Tal løbende med barnet, og spørg ind til hans eller hendes 

tanker eller følelser 

•  Lad barnet hjælpe med små alderssvarende opgaver (men 

pas på at ansvaret ikke bliver for stort) 

•  Inddrag løbende barnets institution, skole, fritids-/klubtilbud og 

evt. foreningsliv. For teenagerne er det særlig vigtigt først at 

tale med dem om, hvem, hvor meget og hvordan de synes, at 

deres netværk skal inddrages. 

•  Sæt ord på de forandringer, der sker og forbered løbende 

barnet på, hvad der kommer til at ske (ændring i udseende, 

hverdagen, behandling, bivirkninger, prognose mm.)

•  At støtte teenagere i at bruge tid alene eller sammen med 

deres venner, så de kan opretholde normalitet og udvikle sig 

som deres jævnaldrende trods sygdom i familien. 

Hvornår bør man søge hjælp til barnet?

Som tommelfi ngerregel kan man sige, at når belastning bliver til 

overbelastning, kan man tale om mistrivsel. 

•  Det er vigtigt at søge hjælp, når barnet eller den unge ændrer 

adfærd i en grad, der gør, at det spænder ben for, at han/hun 

kan opretholde funktioner og relationer i hverdagen. 

•  Tegn på mistrivsel pga. forælderens sygdom kan fx være: 

– Adfærd ændres drastisk og vedvarende 

–  Højt fravær eller svært ved at komme i skole eller institution 

  – Udvikling af angstreaktioner 

–  Mere ked af det, virker nedtrykt eller giver udtryk for 

selvmordstanker 

  – Vredesudbrud, irritabilitet og kort lunte

– Fysiske symptomer og klager 

– Nedsat koncentration 

– Vedvarende søvnproblemer 

– Trækker sig fra familie eller venner og isolerer sig 

–  Barnet udviser ingen reaktioner over længere tid 

  –  Barnet grubler, er overbekymret eller bebrejder sig selv 

  –  Barnet er overdrevent hensynsfuld og påtager sig for meget 

ansvar ift. pligter, søskende, den syge forælder mm. 

  –  Barnet stopper med at gå til fritidsaktiviteter eller at være 

sammen med jævnaldrende. 

  –  Stor ubalance ml. eget ungdomsliv og at være sammen 

med den syge. Nogle teenagere undgår helt at forholde sig 

til sygdommen og er aldrig hjemme, mens andre teenagere 

omvendt tilsidesætter egne behov, dropper vennerne og 

opholder sig primært hjemme ved den syge og familien.

Hvor kan du som forælder søge hjælp til 

dit barn?

•  Børn, unge og sorg (5-27 år) sorgcenter.dk

•  Særlig for teenagere (13-19 år): ErDuOkay.dk

•  Oversigt over sorggrupper: omsorg.dk, sorgvejviser.dk og 

paaroerendevejviser.dk

•  Egen læge

•  Sundhedsplejersker eller PPR

•  Skole og/eller institution

•  Privatpraktiserende psykolog

•  Patientforeninger, fx Kræftens Bekæmpelse, 

Hjerteforeningen, Scleroseforeningen, Alzheimerforeningen, 

Hjerneskadeforeningen m.fl .

Til sundhedspersoner: 

Inspiration til samtalen 

med patienter om deres 

pårørende børn og unge
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Samtaleguide

1. 
Tidspunktet 

omkring 
diagnosen

3. 
Når 
sygdommen er 
uhelbredelig

2. 
Sygdommens 
op- og 
nedture

4. 
Tiden 

omkring 
dødsfaldet

•  Har du talt med dine børn om, at du er syg, og hvad du fejler? 
•  Er der noget, I ikke vil fortælle jeres børn? Hvad kunne du være bekymret 

for, hvis I fortalte det til dem?
•  Har I fortalt, hvad der kommer til at ske i den nærmeste fremtid ift. 

behandling, bivirkninger, ændringer i hverdagen?
•  Fortæl jeres børn, hvad I konkret ved om din sygdom. 
•  Hvordan har jeres børn reageret? Anerkend og spørg ind til deres 

reaktioner.
•  Har I talt med jeres børn om, at alle følelser, tanker, reaktioner og 

spørgsmål er OK? Fortæl at det er normalt at reagere/føle sådan.
•  Har I talt om, om du kan dø af din sygdom? De fl este børn tænker på 

dette, så det er bedst, at I taler om det og er forberedte på et svar.
•  Undgå at love noget, som du ikke kan holde.
•  Hvis dit barn spørger om noget, som du ikke kan svare på, så vær ærlig 

og sig, at du ikke ved det, men at du vil undersøge det og vende tilbage.
•  Hvis der ikke er noget svar, så vær ærlig omkring det. Fortæl hvor dygtige 

lægerne er, og at du også vil gøre alt for, at du skal få det bedre.
•  Fortæl jeres børn, at I vil fortælle dem, hvis der sker noget nyt ift. 

sygdommen. Det er vigtigt, at de har tillid til, at I ikke holder vigtige 
informationer skjult for dem.

•  Del smerten og vær sammen i sorgen.
•  Har I talt om, hvordan den sidste tid og tiden efter døden kommer til at 

foregå? Husk at være konkret og specifi k.
•  Forstår jeres børn, at du skal dø, eller skygger et urealistisk håb for, at 

børnene kan tage ordentlig afsked?
•  Har I spurgt ind til, om der er noget, jeres børn gerne vil nå at sige, gøre, 

fortælle eller spørge om, imens tid er?
•  Får I forberedt jeres børn på de svækkelser og ændringer der kommer, 

når sygdommen tager mere over? Fx vægttab, sover mere, anderledes 
udseende og adfærd, større behov for hjælp osv.

•  Brug tid sammen, tal om gode oplevelser, se på billeder mm.
•  Har I talt om, hvad dine børn kommer til at savne, hvordan I ligner 

hinanden, hvad der har været godt mellem jer, og at I elsker hinanden?
•  Respektér at det også er svært for børnene at se dig så syg og anerkend, 

hvis de har brug for andet end at være sammen med dig og jer.
•  Sig farvel – hellere lidt for tidligt end lidt for sent.
•  Fortæl at det er OK at leve livet og være glad igen, selvom det er svært at 

forestille sig.

•  Ved uhelbredelig sygdom kan levetiden være få måneder eller fl ere år. 
Uanset skal børn informeres om dette, så de kan forberede sig. 

•  Hvad er vigtigt at fortælle jeres børn ift. eventuelle ændringer i 
behandlingsplan og forløb? Hold jer til det, I konkret ved.

•  Er der noget, I ikke vil fortælle jeres børn? Hvilke grunde kan der være?
•  Har I gjort jer klart, hvad I kan/vil svare på et spørgsmål om, hvornår 

du skal dø? Fx ”Jeg kommer til at dø af min sygdom, men jeg ved ikke 
hvornår. Lægerne gør alt, hvad de kan”.

•  Giv plads til spørgsmål og reaktioner – både børnenes og jeres egne. 
Mange børn tænker meget på fremtiden, hvordan den sidste tid bliver, 
og hvordan livet bliver uden den syge forælder, men tør ikke spørge. Fx 
”Kommer min mor/far til at være her til jul eller min fødselsdag?”

•  Har I fået talt om, hvad I gerne vil nå, imens tid er? Er der noget, I skal 
have gjort, sagt eller spurgt hinanden om, inden det bliver for sent?

•  Har I talt med jeres børn om, at du er syg, men at I andre er raske og også 
skal leve et godt hverdagsliv med skole, venner og rare aktiviteter?

•  Har du overvejet at skrive et brev til dine børn, optage en video eller give 
dem en lille personlig ting?

•  At leve med sygdom bliver også en slags hverdag, men så alligevel ikke.
•  Taler I med jeres børn om konsekvenser af behandlingen/sygdommen? 

Fx at du kan blive dårlig og måske forandre dig?
•  Har I lagt mærke til, at jeres børn reagerer anderledes, efter at du er 

blevet syg? 
•  Fortæller I om jeres observationer? Fx Vi har lagt mærke til, at du virker 

mere bekymret, vred, er mindre sammen med venner osv.
•  Hvordan er jeres børns trivsel i skolen eller institutionen?
•  Hvordan sover jeres børn om natten?
•  Inddrager I løbende børnene i sygdom og behandling? Fx inviterer til at 

de kan tage med til en behandling/lægebesøg?
•  Taler I med jeres børn om, at hverdagens rammer og rutiner fortsætter, 

men at alle kan komme til at lave lidt ekstra, når du ikke har det godt? 
(balance ml. alderssvarende opgaver, men ikke for meget ansvar).

•  Er I opmærksomme på at lave rare og sjove aktiviteter, som kan give 
pauser og frirum fra sygdommen?

•  Får I hjælp fra jeres netværk?

Tidspunktet omkring diagnosen

Tiden omkring dødsfaldet  Når sygdommen er uhelbredelig

Sygdommens op- og nedture

1.

4. 3.

2.

De vigtigste budskaber til forældre fra 
dig som fagperson 
Som forælder kan man være i tvivl om, hvordan, 
hvornår og hvor meget man skal fortælle om sin 
sygdom. Forældre vil gerne beskytte deres børn, så 
de ikke bekymrer sig, men vi ved, at det er meget 
vigtigt for børn at føle sig inddraget og få tilstrækkelig 
information – tilpasset deres alder og forståelsesevne. 
Hvis ikke børn får konkrete svar, kan det give anledning 
til misforståelser, angst og fantasier, som ofte er værre 
end virkeligheden.

Inspiration til samtalen 
med patienter om deres 

pårørende børn

Børns reaktioner på alvorlig 
sygdom og død 
Børn reagerer meget forskelligt på forældres 
sygdom, fx angst, bekymring, tristhed, vrede, kort 
lunte, skyld og dårlig samvittighed. Der er ikke 
en rigtig måde at reagere på. Nogle søger deres 
forældre mere, mens andre søger mod venner 
og væk fra sygdomssituationen derhjemme. 
Andre reagerer stort set ikke. Alle reaktioner 
kræver opmærksomhed med spørgsmål, omsorg, 
anerkendelse og forståelse.
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Bilag D: Pårørendepose

Introduktion til Pårørendepose til forældre og deres 5-12 årige børn
Når sygdom rammer en forælder i en familie, rammes hele familien. 

Familiemedlemmer rammes og reagerer forskelligt, men bekymring og uvished er oftest ken-
detegnende for både børn og voksne. Som sygdomsramt bærer du, ud over din egen bekym-
ring, også bekymring for jeres børn og kan måske komme i tvivl om, hvordan jeres børn skal 
og kan inddrages på den bedste og mest skånsomme måde. Mange børn synes det er svært, 
at fortælle deres forældre, hvordan de egentlig har det; hvad de er kede af, hvad de kan være 
bange for, hvad der betyder noget og hvad de har brug for. Bliver mor/far så mere kede af 
det? Er det ikke bedre at virke glad, så mor/far også bliver glade igen?

Både jeres og jeres børns ønske om at passe på hinanden kan betyde, at I ikke får snakket 
om din sygdom, og hvordan I hver især har det.

Der findes i udgangspunktet ikke rigtige eller forkerte måder at snakke med sine børn på om 
disse emner. Men det kan være godt at huske på, at børns bekymringer kan vokse, når de 
ikke deles med nogen. De mærker hurtigt stemninger og forandringer, også selvom der ikke 
sættes ord på. Det er vigtigt, at I får snakket sammen, så jeres børn ikke kommer til at føle sig 
alene med deres tanker eller gøre sig forestillinger, der enten kan være misvisende eller i vær-
ste fald gøre dem mere bange. 

’Pårørendeposen’ er udviklet til jer og jeres børn (5-12 år) med henblik på at støtte jer i at tale 
sammen om sygdommen, familiens situation og børnenes trivsel. 

’Pårørendeposen’  er en mulepose med fire forskellige ”redskaber” med korte vejledninger 
og forslag til anvendelsesmuligheder, samt inspirationsspørgsmål. I posen ligger også to bø-
ger, tegneark og øvelser samt tre postkort og tre brochurer fra Center for Patientinddragelse, 
Kræftens bekæmpelse og Det Nationale Sorgcenter. 

Tingene i posen er udvalgt med henblik på at skabe en legende og nysgerrig måde at få de 
5-12 årige børn i tale om de emner, bekymringer, tanker og følelser, der kan være forbundet 
med at deres forælder er blevet syg. I kan som familie gå på opdagelse i posen og finde de 
ting, der passer til jeres børns aldre og jeres families måde at være sammen på. Nogle af 
tingene kan danne udgangspunkt for en fælles leg mellem jer, fx stetoskop og terning, mens 
andre dele af materialet er nogle jeres børn selv kan sidde med, fx tegne- og øvelsesark, og 
bagefter kan vise og fortælle jer om. 

Vi håber ’Pårørendeposen’  vil gøre en forskel i jeres familie og give jer nogle gode stunder 
og snakke med hinanden!

Oversigt over posens indhold
I posen finder I:

Konkrete redskaber
•	 En blød terning med forskellige muligheder for input
•	 Et sæt følelseskort
•	 En vende-blæksprutte
•	 Et stetoskop
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Bøger
”Knirke og Pindsvin flyder med strømmen” (5-6 år), af Julie Døssing Frost, 2021
Bogen henvender sig til børnehavebarnet eller det tidlige skolebarn og handler om såkaldt magisk 
tænkning, dvs. når små børn nogle gange kommer til at tro, at sygdom eller død er nogens skyld. 
Måske deres skyld? Med denne bog kan man få talt om, at der kan ske ting, som vi ikke kan be-
stemme over.

”Den dag min mor fik kræft” (6-10 år), af Line Thoft Carlsen
Bogen henvender sig til det yngre skolebarn, og kan læses sammen med eller måske af bar-
net selv. Den er relevant, hvis der er tale om en kræftsygdom i familien. I bogen fortæller en 
9 årig dreng, hvis mor får brystkræft, om sin hverdag i familien og om de spørgsmål, gøremål, 
bekymringer og forandringer, der opstår i hverdagen pga. hans mors sygdom. 

Samling af tegneark, lege og øvelser
•	 Følelses finderens ordleg
•	 Hvad jeg tænker, føler og gør 
•	 Bekymringskasse 
•	 Bekymringsskalaen 
•	 Vigtige mennesker omkring mig 
•	 Aktivitets- og malebog: ”Bogen om mig selv”

Brochurer til forældre
”Alderssvarende støtte 6-12 år, info til forældre med et pårørende barn” (Center For 
Patientinddragelse)
”Når far eller mor får kræft – En arbejdsbog til kræftramte familier” (Kræftens Bekæmpelse)
”Sygdom rammer hele familien” Til de ældre søskende i familien, 13-19 år (Det Nationale 
Sorgcenter)

Postkort
Pårørendevejviser.dk (Det Nationale Sorgcenter)
Er Du Okay? Til de ældre søskende i familien, 13-19 år  
(Det Nationale Sorgcenter)
Børnebuddies (Københavns Professionshøjskole)

Vejledende kort til samtaleredskaberne
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Bilag D (fortsat)

Terning med seks udskiftelige 
spørgsmål

Formål:
At I som forældre og jeres børn kan stille og 
svare hinanden på spørgsmål, der omhandler fx 
betydning af forandringer i familien eller hvilke 
tanker, I hver i sær gør jer om fremtiden. 

For særligt de yngste børn er terningen sjov at 
lege med, fordi de kan bevæge sig rundt i rum-
met med den og fordi det er spændende, hvilken 
side, den lander på. De lidt ældre kan være med 
til at læse spørgsmålet op og vil som regel også 
gerne høre hvad deres forældre vil svare på de 
samme spørgsmål. Det kommer til at føles le-
gende og ufarligt, at stille hinanden spørgsmåle-
ne, som terningen lander på. 

Anvendelse:
Terningens seks sider har transparente lommer, 
der gør det muligt at indsætte små sedler med 
udsagn eller spørgsmål på. Her kan både foku-
seres på gode og svære ting.
I kan selv finde på, eller I kan bruge nedenståen-
de forslag: 

•	 Det jeg savner mest er …
•	 Jeg bliver bange når …
•	 Jeg bliver glad når …
•	 Jeg er bekymret for …
•	 Jeg ville ønske at …
•	 Jeg har brug for …
•	 Når jeg tænker på fremtiden, så …
•	 Det værste ved mors/fars sygdom er …

Terningen kastes på gulvet. I skiftes til at fort-
sætte sætningen eller svare på det spørgsmål, 
som terningen tilfældigt er landet på.

Følelseskort 

Formål:
At genkende forskellige følelser, samt få en for-
ståelse af, at der kan være mange følelser på spil, 
sommetider endda på én gang. For de 5-12 årige 
børn kan kortene hjælpe med at få billeder på, 
hvordan de har det. Børn kan ofte intuitivt gen-
kende en del af de følelser, som bamserne/bjør-
nene giver udtryk for, hvilket kan hjælpe dem med 
at vise deres forældre det, hvis de endnu ikke har 
så mange ord for nuancerne i deres følelser.

Anvendelse:
Kortene kan bruges ved, at I sammen med jeres 
børn taler om, hvordan bamserne/bjørnene ser ud 
til at have det på billederne, og om I/børnene evt. 
kender andre, der har eller har haft det på samme 
måde. Kortene kan også give mulighed for at tale 
om, hvilke følelser I selv kender, mærker, forstår, 
samt i hvilke situationer, de følelser opstår. Der er 
ikke rigtige eller forkerte svar, eller følelser, men 
plads til fri fortolkning og til at sætte egne og fæl-
les ord på følelsesmæssige tilstande.

I samtalen med de yngste børn kan I referere til 
”Bamserne” og med de lidt større børn, kan det 
måske fungere bedre at kalde dem ”Bjørnene”. 

Kortene kan anvendes på utallige måder:
•	 �Kortene kan lægges tilfældigt ud, hvorefter 

der udvælges et antal, som I snakker om
•	 �Jeres børn kan selv sortere frit i de kort, 

som siger dem noget, hvilket I som forældre 
kan spørge ind til

•	 �Kortene kan farveinddeles og I kan tale om 
forskellene på følelserne på de rødlige og 
de blålige kort

•	 �I kan skiftes til at vælge et kort, som I for-
tæller hinanden om

•	 Osv.

I kan fx spørge jeres børn ind til:
•	 �Hvilke af disse følelser er de værste eller 

sværeste for dig?
•	 Hvilke er gode at føle for dig?
•	 Hvilke fylder mest for tiden? Eller, mindst?
•	 Hvornår har du haft den følelse?
•	 Hvad gør du så, hvis du har det sådan? 
•	 �Hvad kan jeg gøre, hvis du får det ligesom 

bamsen/bjørnen? 
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Vende-blæksprutte

Formål:

At give jer anledning til at snakke om, at der ikke 
altid er overensstemmelse mellem, hvordan man 
har det indeni, og hvad man viser udenpå. 

De fleste børn, især de yngste, kan lide at sidde 
og vende blæksprutten frem og tilbage, fordi den 
er blød og bevægelig. Det beroliger dem, imens 
de snakker og lytter. Samtidig finder de det sjovt, 
og ofte genkendeligt, at blækspruttens humør 
kan variere.

Anvendelse:
Som forældre kan I være nysgerrige på, om je-
res børn kender til, at humøret kan skifte hurtigt.

I kan fx spørge jeres børn:
•	 �Er det nogen gange sådan for dig, at du 

har det på én måde indeni, men viser noget 
andet udenpå? Fx: Herhjemme? På hospi-
talet? I børnehaven eller i skolen?

•	 �Hvem viser du det inderste til? Hvornår gør 
du det? Hvorfor/hvorfor ikke?

•	 �Hvordan kan jeg mon vide om dét, du viser 
mig, er det samme, som du mærker indeni?

I nogle familier laves aftaler om, at børnene kan 
vise, hvordan de har det, ved at vise hvordan 
blæksprutten har det. Dette kan være en fin 
hjælp til forståelse, hvis jeres børn ikke har så 
mange ord for deres tilstande.

Stetoskop 

Formål:
At lege ”tanke- og følelseslæger” og lytte til hinan-
dens tanker og følelser.

De fleste børn har set et stetoskop før, hvis de 
selv har været ved læge eller har været med jer 
på hospitalet, men de har nok sjældent fået lov 
til at lege med et. Nogle vil finde fascination ved 
selv at afprøve det instrument lægen bruger på 
mor eller far. Det kan også give en følelse af at 
have lidt kontrol over situationen, da de selv kan 
bestemme og forklare, hvad de ”kan høre”, uan-
set om det er hjertelyd, hosten, tanker, følelser, 
eller noget helt femte. 

Anvendelse:
I denne leg kan jeres børn selv tage ste-
toskopet på og I kan vise dem, hvordan de 
kan forestille sig, at de kan høre, hvad der 
foregår i dem selv eller i jer. I kan føre ste-
toskopet legende op til hovedet og foreslå, at 
der lyttes godt efter for at høre hvilke tanker, 
der er derinde. I kan gøre det samme med 
hjertet, eller maven, og spørge til hvilke følel-
ser, der kan høres. I kan også lytte på hele 
kroppen, for at finde ud af hvor forskellige fø-
lelser sidder. 

I kan fx spørge:
•	 �Hvad kan du høre, når du lytter efter fars, 

mors eller dine egne tanker?
•	 �Kan du mon høre hvor fars følelser sidder, 

når han tænker på, at mor er syg?
•	 �Hvilke følelser finder du, når du lytter til fars, 

mors eller dit hjerte?
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Kort egen præsentation og præsentation af projektet. 
Jeg hedder Annemarie Dencker og jeg er ansat som programleder for pårørendeområ-
det i Det Nationale Sorgcenter. Jeg er uddannet cand. mag. i pædagogik og antropologi 
og har en ph.d. i sundhedskommunikation. Min rolle i projekt ’Børn som pårørende’ er, 
at jeg er evaluator. Det vil sige, at jeg følger projektet undervejs og undersøger, hvordan 
vi bedst muligt kan sikre den mest relevante og brugbare undervisning, der kan inspi-
rere sundhedspersonale til samtaler om børn som pårørende samt en systematisk regi-
strering og indsats på området (arbejdsgange).  

Interviewet er anonymt. Der vil ikke blive gengivet pointer fra dette interview, medmin-
dre det har generel relevans, og du vil ikke kunne genkendes i en senere afrapporte-
ring. Interviewet er frivilligt, og du kan til enhver tid stoppe interviewet uden at det vil få 
konsekvenser for dig på nogen måde, jf. samtykkeerklæring for nærmere redegørelse.

Du er tilmeldt undervisning angående børn som pårørende. I dette interview vil jeg spørge 
dig, hvilke tanker du gør dig forud for undervisningen, når det gælder samtaler og ar-
bejdsgange relateret til børn som pårørende. Formålet med interviewet er, at jeg gerne vil 
kende til din nuværende praksis og til dine ønsker og behov, når det gælder at udvikle din 
og dine kollegaers indsats i forhold til børn som pårørende.

Spørgsmål til den interviewede:
Hvem er du (navn, alder, faglig baggrund, antal års erfaring, afdeling, din særlige rolle) 

Praksis 
Hvornår taler du typisk med patienter om deres børn? (Fast procedure?) 
Hvordan (og af hvem) bliver emnet bragt op? 
Hvad går samtalerne typisk ud på? 
Hvad er din oplevelse af disse samtaler? 
Er der tidspunkter, hvor du har overvejet at tale om børn som pårørende, men hvor du 
har valgt ikke at gøre det alligevel? 
Hvad var baggrunden for dit valg? 
Kan du huske din sidste samtale om børn som pårørende? 
Hvad gik den ud på? 
Hvad skete der? 
Hvordan følte du dig tilpas i denne samtale?  
Hvad så du som samtalens udfordringer? 
Var der noget, der gik særligt godt i samtalen?  
Vil du fortælle om en samtale om børn som pårørende, der har gjort særligt indtryk på 
dig? 
Hvad tænker du, der gjorde, at netop denne samtale gjorde indtryk på dig? 

Viden 
Når du taler om børn som pårørende – hvilken viden vil du sige, at du trækker på? 
Hvordan vil du karakterisere denne viden? (personlig, faglig) 
Er der noget, du gerne vil vide mere om? (eksempler: indhold – børn reaktioner, eksem-
pler: form – samtaleredskaber, andet?) 

Holdninger 
Hvor meget mener du, at børn som pårørende kan/skal fylde som samtaleemne i for-
hold til andre emner, som patienten er optaget af? 
Hvilke andre emner ”fylder”?  
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Hvilke andre personlige emner taler du ellers med patienterne om? 
Hvad mener du, at I som sundhedspersonale har mulighed for at tage ansvar for, når 
det gælder børn som pårørende? 
Hvilke opgaver ser du som realistiske? 
Hvad er realistisk? 

Behov 
Hvad kunne du tænke dig at få mere viden om i undervisningssammenhæng? 
Hvad kunne du tænke dig at træne? 
Hvad mener du bør være målet med en undervisning om børn som pårørende? 
Hvad kunne du selv tænke dig at få ud af undervisningen?

Registrering af sociale oplysninger generelt
Hvordan registreres sociale oplysninger om patienten generelt, ex bopæl, erhverv, ud-
dannelse, netværk, nærmeste pårørende?
Hvornår registreres de? Tidligt i forløbet, Undervejs? Af hvem? Læger og/eller 
sygeplejersker?
Er der aspekter man altid registrerer? Hvilke? Hvorfor?
Er der aspekter som man sjældnere registrerer? Hvilke? Hvorfor? 
Hvad bruger man oplysningerne til? 
Er der tidspunkter, hvor man kan opleve at mangle sociale informationer om patienter? 
Hvornår kunne det være? Eksempel? Hvad kunne man bruge disse informationer til?

Registrering af pårørende børn specifikt
Hvornår registreres pårørende børn? Er der tidspunkter, hvor oplysninger om børn altid 
registreres? Er der tidspunkter, hvor det bliver anset for mindre vigtigt? Hvad prioriteres 
i stedet?
Hvor i journalen bliver pårørende børn registreret? I hvilket system: I sygeplejerskejour-
nalen? I lægejournalen? Findes der en fælles journal? 
Hvad registreres om pårørende børn? Fx Køn, alder, navn, skole, daginstitution, reaktio-
ner, særlige behov? Hvad må man registrere?
Hvordan følges der op på de registrerede oplysninger? Hvor ofte? Registreres basisop-
lysninger en gang for alle? I hvilke situationer følges typisk op? Hvilke oplysninger i så 
fald? Fx Hvordan det går med børnene? Deres reaktioner? Deres hverdag? Hvilke op-
lysninger registreres løbende? En gang for alle? Hvordan ajourføres oplysninger? Kan 
de nemt findes? Eller skal man scrolle i journalnotaterne op og ned i tid?
Hvem registrerer pårørende børn? Altid sygeplejersker? Nogle gange af læger? 
Hvordan deles oplysningerne mellem sygeplejersker og læger? Journaler imellem? Ved 
tværfaglige konferencer? I så fald i hvilke tilfælde? Hvornår anses det for relevant at 
dele oplysninger? Hvornår og i hvilke tilfælde handler henholdsvis sygeplejersken og 
lægen?

Hvad registreres om pårørende børn? Altid? Ofte? Nogle gange? Sjældent?
Hvad bruges oplysningerne til? 
Hvordan bliver de fulgt op?
Hvilke arbejdsgange har I derudover angående pårørende børn? 



74  /  EVALUERINGSRAPPORT – BØRN SOM PÅRØRENDE

Bilag E1 (fortsat)

Udfordringer i forbindelse med registrering af sociale oplysninger generelt?
Journalsystemet? For eksempel det tekniske, opsætningen, smidigheden?
Relevans?
Opfølgningsmuligheder?
Tid?
Kompetencer, eksempelvis hvordan tage emnet op?
Andet?

Udfordringer i forbindelse med registrering af oplysninger om pårørende børn 
specifikt?
Journalsystemet? Journalsystemet? For eksempel det tekniske, opsætningen, smidig-
heden, kategorier i systemet og deres muligheder?
Relevans?
Opfølgningsmuligheder?
Tid?
Kompetencer, eksempelvis hvordan tage emnet op?
Andet?
Hvad er dit håb for arbejdet med pårørende børn fremadrettet?
Hvad tænker du kunne støtte, at dit håb bliver til virkelighed? 

Bud på gode løsninger for registrering og opfølgning af børn som pårørende?
Hvilke metoder ville fremme/sikre registreringen af pårørende børn?
Hvilke arbejdsgange/kompetencer?
Hvilke behov har du i forhold til at løfte opgaven omkring registrering og opfølgning af 
pårørende børn?

Andet vigtigt for emnet?
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Kort egen præsentation og præsentation af projektet. 
Jeg hedder Annemarie Dencker og jeg er ansat som programleder for pårørendeområ-
det i Det Nationale Sorgcenter. Jeg er uddannet cand. mag. i pædagogik og antropologi 
og har en ph.d. i sundhedskommunikation. Min rolle i projekt ’Børn som pårørende’ er, 
at jeg er evaluator. Det vil sige, at jeg følger projektet undervejs og undersøger, hvordan 
vi bedst muligt kan sikre den mest relevante og brugbare undervisning, der kan inspi-
rere sundhedspersonale til samtaler om børn som pårørende samt en systematisk regi-
strering og indsats på området (arbejdsgange).  

Interviewet er anonymt. Der vil ikke blive gengivet pointer fra dette interview, medmin-
dre det har generel relevans, og du vil ikke kunne genkendes. Interviewet er frivilligt, og 
du kan til enhver tid stoppe interviewet uden at det vil få konsekvenser for dig på nogen 
måde, jf. samtykkeerklæring for nærmere redegørelse.

Du har deltaget i to modulers undervisning angående børn som pårørende og en op-
følgningsdag. I dette interview vil jeg blandt andet spørge dig om, hvilke tanker du umid-
delbart har gjort dig om denne undervisning, på hvilken måde du har kunne bruge un-
dervisningen i dit kliniske arbejde, når det gælder samtaler og arbejdsgange relateret til 
børn som pårørende, og om der er noget, som du kunne have ønsket mere eller mindre 
af i undervisningen. Jeg vil også spørge dig om, hvordan projektets øvrige elementer 
kan have bidraget til din praksis vedrørende børn som pårørende, for eksempel hvad 
angår betydningen af den kliniknære tovholder og de materialer, som du har modtaget. 
Formålet med interviewet er, at jeg gerne vil danne mig et indtryk af dit udbytte af un-
dervisningen og den samlede indsats, ligesom jeg gerne vil høre undervejs, om der er 
noget, som du synes, det er vigtigt at tage op, og som jeg ikke har tænkt på.
 
Introduktion:
Hvem er du (navn, alder, faglig baggrund, antal års erfaring, afdeling, din særlige rolle) 

Generelt efter undervisningen
Hvilke tanker har du umiddelbart gjort dig efter undervisningen? Hvilke forventninger 
havde du til undervisningen? Levede undervisningen op til dine forventninger? På hvil-
ken måde ja og nej? På hvilken måde har du kunne bruge undervisningen i dit kliniske 
arbejde? Er der noget du kunne have ønsket dig mere af i undervisningen? Fx mere 
praksisnært, erfaringsudveksling med kollegaer eller tydelighed med hensyn til din rolle 
og forventninger til dig. Er der noget man kunne gøre mindre af i undervisningen frem-
over? Andet relevant?

Andre aspekter der vedrører undervisningen?
Hvordan oplevede du modulernes sammenhæng? Forholdet mellem teori, øvelser og 
materialer?
Hvordan oplevede du deltagernes sammensætning fra forskellige specialer? Fx tilste-
deværelsen af det akutte, det langvarige og det kroniske? Andet relevant?

Samtaler 
Hvad er det vigtigste du tog med dig fra undervisningen, som du synes du har kun-
ne bruge i samtaler om børn som pårørende? Eventuelt differentieret på modul 1 og 
2. Er der noget du har gjort anderledes efter undervisningen sammenlignet med før? 
Har du et eksempel? På en ny handling? Hvor du gjorde noget som du ellers ikke ville 
have gjort? Eller hvor du undlod at gøre noget, som du ellers ville have gjort? Uddyb 
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eksempel. Hvad gjorde handlingen mulig? Hvilken feedback var der på handlingen? 
Hvordan oplevede du denne feedback? Denne situation? Hvilke udfordringer oplever 
du samtalemæssigt fortsat? Hvad tænker du kunne være en hjælp for dig i den forbin-
delse? Hvordan oplever du samtaler om børn som pårørende med kollegaer før og efter 
undervisningen? Er der noget der er blevet anderledes? Har du forslag eller ønsker til 
et fortsat arbejde med børn som pårørende? Hvordan kan projektet, ledelsen og kolle-
gaer støtte op om din indsat?

Arbejdsgange
Hvad er det vigtigste du tog med dig fra undervisningen, som du synes du har kunne 
bruge til at etablere/forny/inspirere arbejdsgange for børn som pårørende? Hvordan 
tænker du, at du som børneansvarlig kan yde den bedste indsats for børn som pårø-
rende? Hvad gør du allerede? Hvad kunne du tænke dig at gøre mere af? Hvad skulle 
der til for, at du kunne gøre mere af det, du gerne vil? Er der iværksat nye procedurer 
efter undervisningen? Hvis ja hvilke? Gerne eksempler på hvordan denne nye proce-
durer har fungeret. Opfatter du nye procedurer som nødvendige? På hvilken måde? På 
hvilken måde ikke? Forholdet mellem en individuel indsats og en systematisk indsats? 
Forholdet mellem intuition og procedurer? Har registreringspraksis angående børn som 
pårørende ændret sig efter undervisningen? Hvis ja, hvordan? Hvis nej, hvordan kan 
det være? Og hvad tror du, at der skal til?

Kliniknær tværgående tovholder
Har du været i kontakt med projektets tovholder? Hvis nej, hvordan kan det være? Hvis 
ja, hvornår?
Hvad var indholdet af jeres kontakt? På hvilken måde var kontakten relevant og brug-
bar? Var der noget, som du kunne ønske dig mere eller mindre af i samarbejdet med 
tovholderen? Hvad oplever du, at du især har brug for tovholderen til? Hvad har været 
mest brugbart i samarbejdet med tovholderen? Har du eksempler på nye arbejdsgange 
eller idéer, som tovholderen har bidraget med? Andet væsentligt angående tovholde-
ren? Er der andet, som du kunne have brug for hjælp til for at systematisere dit arbejde 
med børn som pårørende? Hvis ja, hvad kunne det være?

Samtaleguide
Har du brugt samtaleguiden? Hvis nej, er der en særlig grund til dette? Hvis ja, på hvil-
ken måde? Er der noget ved samtaleguiden, der har været særlig brugbart og relevant? 
Er der noget som har været mindre brugbart og relevant? Hvilken betydning har samta-
leguiden haft for dine samtaler med patienter om deres børn? Er der noget ved samta-
leguiden, som du kunne ønske var anderledes? Hvis ja, hvad kunne det være? Hvilken 
betydning oplever du, at samtaleguiden har haft for dine samtaler med patienter - om 
nogen?  Er der andet vedrørende samtaleguiden, som du synes det er vigtigt at nævne 
med henblik på at forbedre den fremadrettet? Er der andet vedrørende samtaleguiden, 
som du synes det er vigtigt at nævne med henblik på at støtte en fortsat implementering 
af den?

Pårørendeposen
Har du brugt pårørendeposen? Hvis nej, er der en særlig grund til dette? Hvis ja, på 
hvilken måde? Er der noget ved pårørendeposen, der har været særlig brugbart og re-
levant? Er der noget som har været mindre brugbart og relevant? Hvilken betydning har 
pårørendeposen haft for dine samtaler med patienter om deres børn? Er der noget ved 
pårørendeposen, som du kunne ønske var anderledes? Hvis ja, hvad kunne det være? 
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Hvilken betydning oplever du, at pårørendeposen har haft for familiemedlemmers sam-
taler med hinanden - om nogen?  Er der andet vedrørende pårørendeposen, som du 
synes det er vigtigt at nævne med henblik på at forbedre den fremadrettet? Er der an-
det vedrørende pårørendeposen, som du synes det er vigtigt at nævne med henblik på 
at støtte en fortsat implementering af den?

ERFA-møder
Har du deltaget i projektets ERFA-møder? Hvis nej, er der en særlig grund til dette? 
Hvis ja, hvad har din motivation så været for at deltage? Hvad var dine forventninger? 
Blev dine forventninger opfyldt?  På hvilken måde har ERFA-møderne været brugbare 
og relevante? Hvilke emner angående børn som pårørende har du selv været mest op-
taget af at drøfte med kollegaer? Har du eksempler på, at deltagelse i ERFA-møder har 
inspireret dig til at handle anderledes, end du ellers ville have gjort? Hvornår? Og på 
hvilken måde? Hvad kunne du ønske dig mere eller mindre af til ERFA-møderne? Har 
du gode råd til, hvordan ERFA-møder eventuelt kan blive endnu bedre? Har du gode 
råd til, hvordan ERFA-møder kan få flere deltagere? 

Din rolle som børneansvarlig – og mere specifikke spørgsmål der opstod under-
vejs i projektet
Oplever du, at det er tydeligt for dig, hvad din rolle er som børneansvarlig? For eksem-
pel hvad der forventes af dig i forhold til patienten, de voksne pårørende, børnene og 
dine kollegaer? Det kan dreje sig om forventninger til samtalers indhold og formål - og 
forholdet mellem de spontane og de formelle samtaler? Hvornår oplever du for eksem-
pel, at hvilke typer af samtaler relevante? Hvordan foregår det hos jer med overleverin-
gen af viden fra spontane samtaler til kollegaer? Er det et problem? Hvordan? Hvorfor? 
Og hvornår? Hvordan tænker du, at videndeling mellem kollegaer kan støttes? Hvem, 
hvad og hvordan? Andet relevant som du mener kan styrke en fremtidig indsats?

Opsummerende
Har du kommentarer, gode råd eller forslag til den samlede indsats?
Hvad er dit håb for arbejdet med børn som pårørende i fremtiden?
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Baggrund
Det er en stor omvæltning for hele familien, når en forælder bliver ramt af alvorlig sygdom. 
Særligt børn og unge, som mister en forælder eller lever med en alvorligt syg forælder, er udsat 
for psykosociale belastninger og er i risiko for at udvikle flere adfærdsmæssige og følelsesmæs-
sige vanskeligheder end børn af raske forældre, hvis man ikke sætter ind med rette hjælp i tide.  

På hospitalet har de sundhedsprofessionelle en særlig mulighed for at identificere pårørende 
børn til de alvorligt syge patienter, afdække børnenes behov og initiere en tidlig hjælp og støtte. 
På nuværende tidspunkt mangler der en systematisk indsats på Region Hovedstaden’s hospita-
ler for børn som pårørende. 

Derfor har Region Hovedstaden afsat midler til en pilotindsats de næste tre år, for til at fremme 
arbejdet med børn som pårørende på regionens hospitaler. Indsatsen udføres i et samarbejde 
mellem Region Hovedstaden’s Center for Patientinddragelse, Kræftens Bekæmpelse og Børn, 
Unge og Sorg (del af det Nationale Sorgcenter).

Formål
Formålet med projektet er at sikre en systematisk opsporing samt tidlig støtte til børn, som er 
pårørende til en forælder med alvorlig somatisk sygdom på Region Hovedstadenovedstadens 
hospitaler, så de bedre kan tackle de følelsesmæssige udfordringer og dilemmaer, der opstår, 
når en forælder bliver alvorligt syg.

Projektets mål er at sikre, at sundhedspersonalet har de nødvendige kompetencer, viden og 
redskaber til denne udføre denne støtte, samt at den bliver bæredygtigt lokalt forankret og 
implementeret. 

Projekt har derved fokus på at vejlede sundhedspersonalet om deres rolle, når en alvorligt syg 
patient har børn. Gennem et undervisningsforløb og implementeringsstøtte oplæres personalet 
i at hjælpe alvorligt syge patienter med at støtte deres børn, samt i selv at snakke med patien-
tens børn samt at få nye arbejdsgange klarlagt og implementeret. Projektet bidrager til, at pårø-
rende børn mødes af en uddannet sundhedsprofessionel, som kan tilbyde både børn og foræl-
dre kvalificeret støtte og vejledning. For sundhedspersonalets vedkommende giver projektet en 
faglig kvalificeret ramme for, hvordan de bedst muligt støtter pårørende børn i en svær situation.

Hvad består indsatsen konkret af?
Selv indsatsen bygger på Sundhedsstyrelsens anbefalinger på området. De sundhedsprofes-
sionelles primære opgave vil derfor være at rådgive og støtte forældrene i, hvordan de kan 
inddrage, støtte og forstå deres børn. Derud over er fokus også på, hvad de sundhedsprofessi-
onelle kan gøre når de pårørende børn er på besøg på hospitalet.  

Konkret vil hver afdeling/afsnit/klinik modtage:

•	 �5 dages kompetenceudvikling af udvalgte sundhedsprofessionelle til rollen som børne-
ansvarlige. Forløbet er delt i 3 moduler, der ligger tidsmæssigt forskudt. 2 dages basisud-
dannelse, 2 dages overbygning og 1 opfølgningsdag. Herunder udarbejdelse af lokale ar-
bejdsgange (hvad og hvordan gør vi hos os). Undervisningen bliver varetaget af Kræftens 
bekæmpelses OmSorg og Børn Unge og Sorg.

•	 �Kick-off for hele afdelingen. En temaeftermiddag på ca. 3 timer for hele afdelingen hvor 
emnet ’børn som pårørende’ præsenteres og nye arbejdsgange/tiltag mv. introduceres. De 
børneansvarlige medvirker til undervisningen af deres kolleger i afdelingen, så indsatsen 
har lokale protektorer i afdelingen.
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•	 �Tilknytning af en tovholder som hjælper den enkelte afdeling/afsnit/klinik med en lokalt 
tilpasset implementering og forankring. Ca. 4-5 timer pr. uge. Tovholderen arbejder sammen 
med de børneansvarlige på de enkelte afdelinger.

•	 �Materiale og overblik over muligheder for hjælp til familierne/børnene uden for 
hospitalet.

•	 �Ca. 15.000 kr. som afdelingen/afsnittet kan anvende til at gøre afdelingen mere børnevenlig 
og understøtte de lokale arbejdsgange.

•	 �Registrering i Sundhedsplatformen Etablering af en registreringspraksis i SP, hvor oplys-
ninger om pårørende børn kan noteres.

Deltagelse i kompetenceudvikling og kick-off er obligatorisk for alle deltagende afdelinger, men 
hvordan, den enkelte afdeling/afsnit/klinik vælger at implementere og justerer arbejdsgange, er 
fleksibelt, og kan i et vist omfang tilpasses den enkelte afdeling/afsnits/kliniks ønsker og behov.

Deltagelse i indsatsen er gratis.

Tidslinje/undervisningsrul

Hvad forventer vi af den enkelte afdeling/afsnit/klinik
At afdelingens ledelse bakker op og prioriterer indsatsen og deltager i 2-3 møder om 
indsatsen
At minimum 2 sundhedsprofessionelle fra hver afdeling/afsnit/klinik (mindste enhed) ud-
nævnes til børneansvarlige og deltager i 5 dages kompetenceudvikling
At afdelingen holder kick-off for indsatsen for hele afdelingens personale
At afdelingen giver adgang til tovholderen, herunder at tovholderen inden 1. undervis-
ningsrul kan komme på besøg i afdelingen og få indblik i rutiner og arbejdsgange.
At afdelingen samarbejder med evaluator for projektet
Engagement og mod på at afprøve nye arbejdsgange 

Kontaktoplysninger
Hvis du har spørgsmål til projektet eller følgegruppen, er du velkommen til at kontakte:

Kristine Halling Kehlet
Projektleder
Center for Patientinddragelse
Tlf: 9116 6624
E-mail: kristine.halling.kehlet@regionh.dk

Der vil i alt være 4 undervisningsrul. Ovenstående tidslinje er en skitse af hver undervisningsrul.  
Første undervisningsrul starter medio november 2021, og andet primo februar 2022.

INTROMØDE:
Indsats italesættes  
på afdelingen

Ca. 1-2 uger Ca. 4-6 uger Ca. 2-3 uger Ca. 3-5 uger

MODUL 1:
2 dages 
basisniveau

MODUL 2:
2 dages
 specialistniveau

KICK-OFF
2-3 timer kick-off  
for hele afdelingen

OPSAMLINGSDAG
1 dags 
opsamling 
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Informeret samtykke til deltagelse i:
Udviklingsprojekt om børn som pårørende på hospitaler

Udviklingsprojektets titel: Børn som pårørende på hospitaler 	

Erklæring fra informanten:

Jeg har fået information om udviklingsprojektet, og jeg ved nok om formål, metode, fordele og 
ulemper til at sige ja til at deltage. 

Jeg er indforstået om at indholdet fra interview bruges i udviklingssammenhænge, og 
anvendes i bl.a. artikler og andre formidlingssammenhænge i anonymiseret form.

Lydoptagelser og transskribering af interview vil blive sikkert opbevaret på en sikker server 
indtil udviklingsprojektets afslutning og i henhold til gældende GDPR-regler. 

Jeg ved, at det er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan trække mit samtykke tilbage.  
Jeg giver samtykke til, at deltage i udviklingsprojektet, og har fået en kopi af dette 
samtykkeark.

Informantens navn: ______________________________________________________

Dato: _______________   Underskrift: _______________________________________

Erklæring fra den, der afgiver information:

Jeg erklærer, at forsøgspersonen har modtaget mundtlig information om udviklingsdesignet.

Efter min overbevisning er der givet tilstrækkelig information til, at der kan træffes beslutning 
om deltagelse i interviewene.  

Navnet på den, der har afgivet information: Annemarie Dencker; ad@sorgcenter.dk 

Dato: _______________   Underskrift: _______________________________________
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Evaluering af undervisningen 
 
Kære kursusdeltager 
Vi håber meget, at du vil besvare følgende spørgsmål om den undervisning, du har deltaget 
i. Det vil være en stor hjælp for os, da vi løbende ønsker at forbedre og kvalitetsudvikle 
undervisningen. Der er syv spørgsmål i undersøgelsen. Undersøgelsen er anonymt.

Optegnelsen over dine undersøgelsessvar indeholder ikke nogen identificerende oplysninger 
om dig, medmindre en specifik undersøgelse udtrykkeligt har bedt om det.

Hvis du brugte en deltagernøgle til at få adgang til undersøgelsen, kan du være sikker på, at 
nøglen ikke gemmes sammen med dine svar. Nøglen er gemt i et separat dataset og bruges 
kun til at validere, om du har (eller ikke har) fuldendt undersøgelsen. Der er ingen mulighed 
for at matche din deltagernøgle med dine svar. 
 
Personoplysninger behandles fortroligt og på baggrund af persondataforordningens Artikel 
6, stk. 1, litra a. Det er kun relevante medarbejdere fra Det Nationale Sorgcenter, som har 
adgang til oplysningerne. 
 
Vil du vide mere om hvordan Det Nationale Sorgcenter opbevarer og behandler dine data, 
har du mulighed for at læse mere her: https://sorgcenter.dk/wp-content/uploads/2020/09/
Persondatapolitik-for-DNS-2020.pdf

I hvor høj grad har du været tilfreds med den afholdte undervisning?
(1)	 I meget høj grad
(2) 	 I høj grad
(3)	 I nogen grad
(4) 	 I lav grad
(5)	 I meget lav grad
(6)	 Kommenter gerne her: 

I hvor høj grad levede undervisningen op til dine forventninger? 
(1)    	 I meget høj grad
(2)    	 I høj grad
(3)   	 I nogen grad
(4)   	 I lav grad
(5) 	 I meget lav grad
(6)    	 Kommenter gerne her: 

I hvor høj grad fik du ny viden/lærte du noget af undervisningen?
(1)  	 I meget høj grad
(2)  	 I høj grad
(3) 	 I nogen grad
(4)    	 I lav grad
(5)    	 I meget lav grad
(6)    	 Kommenter gerne her:
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I hvor høj grad fandt du undervisningens faglige indhold relevant?

(1)    	 I meget høj grad
(2)    	 I høj grad
(3)    	 I nogen grad
(4)    	 I lav grad
(5)    	 I meget lav grad
(6)    	 Kommenter gerne her: 

I hvor høj grad har undervisningen bidraget til at øge dine faglige kompetencer 
inden for sorgområdet? 
(1)  	 I meget høj grad
(2)    	 I høj grad
(3)    	 I nogen grad
(4)   	 I lav grad
(5)    	 I meget lav grad
(6)  	 Kommenter gerne her:

Hvad har specielt gjort indtryk på dig fra undervisningen,  
som du tager med i din praksis?

Har du kommentarer, gode råd eller forslag til ting, vi skal ændre i undervisningen?

Spørgeskemaet er nu slut. Mange tak for din besvarelse






