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LIGHED | HANDTERINGEN AF B@RN OG UNGE MED EN KRONISK SOMATISK SYGDOM

INDLEDNING

Forskning viser, at det er en udfordring at reducere den sociale ulighed i sundhed, nar det kom-
mer til arbejdet med sundhedsfremmme, forebyggelse og behandling. Familier, hvor foraeldre har
en hgj uddannelse og hgj indkomst, bruger bl.a. det specialiserede sundhedsvaesen mere end
familier, hvor foreeldrene har en lav uddannelse og lav indkomst." | satspuljeaftalen pd sundhed-
somradet fra 2012-2015 blev derfor afsat en pulje pa 12 mio. kr. til at fremme lighed i handterin-
gen af barn og unge med kronisk somatisk sygdom, som blev tildelt Greve, Herning og Svend-
borg kommune. Afsaettet for puljen var bl.a. litteraturkortlaagningen Sociale forholds betydning
for handteringen af barn med kronisk sygdom (Rambgall, 2012), som kan findes pa www.sst.dk.

Puljens formal var at bidrage til, at alle
barn og unge med en kronisk somatisk
sygdom opspores tidligt og tilbydes

bedst mulig behandling og opfalgning,

som samtidig understgatter barnets og
familiens trivsel for at sikre lighed i
handteringen af barn med kronisk
somatisk sygdom.

De tre projektkommuner fik til opgave at
udvikle og afpreve indsatser, der skulle saette
fokus pa hele barnets sundhedsmaessige og
psykosociale situation, dvs. bade sygdommen,
barnets og familiens trivsel samt sociale rela-
tioner. Projektkommunerne har derfor skullet
udvikle dels indsatser, der vedrgrer samar-
bejdet pa tveers af faggraenser og sektorer
samt mellem sundhedsvaesenet og det sociale
omrade, dels indsatser, der stotter barn og
foraeldre i at erhverve kompetencer til at fast-
holde barnets behandling og opfalgning.

Rambgll Management Consulting (Ramball),
der har varetaget evalueringen af puljen fra
2013-2016, har udarbejdet dette formidling-
skatalog pa baggrund af resultaterne i den
afsluttende evalueringsrapport.

Rapporten kan findes pa www.sst.dk.

Formidlingskataloget er udarbejdet pa baggr-
und af erfaringer fra de tre projektkommuner.
For malet med kataloget er at give inspiration
til kommmuner, der overvejer at iveerksaette
indsatser overfor familier med bgrn og unge
med kronisk somatisk sygdom, som har brug
for stette til at handtere bade sygdommen og
familiens samlede situation.

FORMIDLINGSKATALOGET BESTAR
AF FOLGENDE 5 KAPITLER:

Familierne og deres behov:

| dette kapitel kan du indledningsvis laese
om behovene hos malgruppen af familier
med barn med kronisk somatisk sygdom og
dernaest laese om deres udbytte af en
malrettet indsats.

Opsporing og rekruttering af malgruppen:

| dette kapitel fremgadr de mest centrale
erfaringer med at opspore og rekruttere
familierne til projekterne og den malrettede
indsats, samt hvilke udfordringer, der kan veere
forbundet hermed.

Indsatsens tilrettelaeggelse:

Her kan du fa inspiration til organisering og til-
retteleeggelse af indsatsen, herunder de faser,
som indsatsen bestar af, samt de akterer, der
er involveret i indsatsen.

Metoder, roller og tilgang i det tvaerfaglige og
tvaersektorielle samarbejde: Kapitlet handler
om selve indsatsens udmentning i praksis, og
her kan du fa inspiration til arbejdet med fami-
lierne i indsatsen, de metoder og tilgange, som
aktgrerne har fundet relevante, samt erfaringer
med at drifte et tveerfagligt samarbejde.

Forudsaetninger og perspektiver for forank-
ring: | dette kapitel kan du fa indblik i de
erfaringer, som de tre projektkommuner har
haft med at forankre indsatsen efter projekt-
perioden og de forudsaetninger, der kan veere
nedvendige for at fastholde samarbejdet om
malgruppen pa laangere sigt.

Rambgll, Sociale forholds betydning for handteringen af barn med kronisk sygdom, Sundhedsstyrelsen(2012); Ploug,Niels (red.):
Vidensopsamling om social arv. Socialforskningsinstituttet(2003); Pedersen, C. Reinhardt et al., Parents’ labour market participation as a
predictor of children’s health and wellbeing: a comparative study in five Norcic countries(2002).
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FAMILIERNE OG DERES
BEHOV

Her kan du laese om erfaringerne med malgruppen af familier med et barn med kronisk
somatisk sygdom, fa indblik i familiernes behov, og hvordan disse kan imgdekommes af
en malrettet indsats.

b3

Gennem forlebet sammen med de andre foraeldre snakkede min mand for forste
gang med en anden far om, hvordan det er at have et sygt barn. 3
(Familie)

Udviklingen og afprevningen af ind-
satserne, har givet anledning til tre
centrale erfaringer om malgruppen
af familier med et barn eller ung med
kronisk somatisk sygdom:

Bade foraeldre og sgskende til barnet/
den unge med kronisk sygdom kan
opleve udfordringer forbundet med
sygdommen, hvorfor det er vigtigt at
have gje for hele familien.

Der kan veere behov for hjeelp til at
handtere hverdagen, nar man har et
kronisk sygt barn, uafhaengigt af famil-
iens sociogkonomiske baggrund.

Uafhaengigt af hvilken kronisk sygdom,
der er tale om, oplever malgruppen
mange af de samme udfordringer med
at handtere sygdommen og med at

fa en hensigtsmaessig radgivning og
stotte.

DE INTERVIEWEDE FAMILIER
PEGER ISZR PA, AT EN MAL-
RETTET INDSATS VIL KUNNE
IM@GDEKOMME FGLGENDE:

* Familierne har ofte vanskeligt ved at navigere pa
tvaers af sektorer, dvs. praktiserende laege, sygehus
og kommune, og de star ofte selv med ansvaret

for at sikre koordinering mellem instanserne. Ved

at familien far en tovholder tilknyttet, oplever de

en hurtigere indsats, samt en storre tryghed og
sammenheaeng i indsatsen. Tovholderen kan ogsa
bidrage til, at familien far de tiloud og eventuelle til-
skud, som de ellers ikke selv er opmaerksomme pa,
og som Vil gare hverdagen lettere for familien.

* Det kan veere en stor hjeelp at m@de andre fam-
ilier i lignende situation, da familierne ofte foler sig
alene i situationen og oplever familielivet vanskeligt
at handtere. Det kan fx vaere gruppeforlgb, hvor
familierne har delt deres erfaringer med

hinanden og genfundet deres egne oplevelser i
andre foreaeldres forteaellinger. Erfaringsudveksling
bidrager bl.a. til, at familierne oplever en normaliser-
ing af deres situation, hvilket opleves positivt.

* En helhedsorienteret indsats kan bidrage til at
sikre alle familiemedlemmers trivsel, nar sygdom-
men skal handteres i hverdagen. Iseer moren i fami-
lien oplever typisk at patage sig et stort omsorgs -
og plejeansvar overfor det kronisk syge barn, mens
faren oplever det vanskeligt at sla til. En helhedsori-
enteret indsats kan medvirke til, at familien far en
bedre forstaelse for de problemstillinger, som hvert
enkelt medlem af familien kan sta med som resultat
af sygdom hos et af familiens bern. Ved et helhed-
sorienteret fokus kan familien finde ressourcer, de
ikke troede, at de havde, og pa den made bedre
mestre hverdagen med et kronisk sygt barn.
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OPSPORING OG

REKRUTTERING AF

MALGRUPPEN

Opsporing til indsatsen handler om at identificere familier med et barn med en

kronisk somatisk sygdom gennem tvaerfaglig koordinering og afklaring af familiernes
behov for stotte til at handtere barnets sygdom. Nar familiens behov er afklaret hos en
tovholder henvises familien til stotte hos de rette fagpersoner.

b3

Man er tit pa alle mulige afdelinger pa sygehusene og har ikke overskud til selv at
finde ud af, hvor man kan fa hjselp. Sa den praktiserende leege skal trykke pa en knap,
liges& snart de far beskeden ind, s& man far tilbuddet om hjeelp fra start. 33
(Foreelder til et barn med kronisk somatisk sygdom).

DE MEST CENTRALE LARINGSPUNKTER | FORBINDELSE MED
OPSPORING OG REKRUTTERING:

* Opsporing integreres i eksisterende
arbejdsgange og rutiner i skole/dagtilbud,
sundhedsplejen, hos praktiserende leege og pa
borneafdelingen pa sygehuset. Fx i forbindelse med
sundhedsplejerskernes ordinaere samtaler og
hjemmebesag eller ved de forebyggende
helbredsundersagelser i almen praksis.

* Information af alle relevante akterer, der er i
kontakt med familien om indsatsens formal, sa
opsporing af familier foregar via forskellige kanaler i
barnets dagligdag. Skoler/dagtilbud, de
praktiserende laeger og bgrneafdelingen pa
sygehusene boer informeres og involveres, da

de meder bgrnene/de unge i hverdagen og i
forbindelse med diagnosticering og kontrol af
sygdommen.

* Personlig kontakt og jeevnlig dialog mellem fx
sundhedsplejen, sygehuset, praktiserede laege og
skoler/dagtilbud, kan bidrage til at huske alle pa ind-
satsens eksistens, sa de familier, der kan have glaede
af indsatsen tidligt henvises til indsatsen.

* Oplysningsmaterialer er afggrende i opsporing af
familierne, bade til at kleede fagpersoner i fx
skoleregi og dagtilbud pa, og for at henvende sig
direkte til familier med det formal at rekruttere

disse - fx gennem fysiske opslag og information pa
skoleintra eller i dagtilbud.

* For at imgdekomme familiernes individuelle
behov og kunne rekruttere til indsatsen kan man
med fordel tilbyde en afklarende og
behovsafdaekkende samtale til familien.

* Man kan med fordel udvikle vejledninger til
forskellige fagpersoner, der har bergring med
familierne, som anviser, hvad fagpersonen skal gere,
hvis han/hun mader en familie med et barn med
kronisk somatisk sygdom. Pa den made etableres
faste procedurer for rekrutteringen af familierne.

* Det kan veere en fordel at samarbejde med fx
boligsociale medarbejdere, der kan understotte op-
sporing af familier med sociale problemer og
minoritetsbaggrund fx gennem hjemmebesag
og/eller oplaeg lokalt hos de familier, der kan veere
svaere at nd gennem eksempelvis dagtilbud/skoler
og de praktiserende laeger.



LIGHED | HANDTERINGEN AF B@RN OG UNGE MED EN KRONISK SOMATISK SYGDOM

INDSATSENS

TILRETTELAGGELSE

Projektkommunernes indsatser har omhandlet det samlede forlgb for familierne fra op-
sporing, over afklaring af behov, til statte og afslutning. | felgende finder du en overord-
net beskrivelse af, hvordan en indsats overfor familier med kronisk somatisk syge boarn
eller unge kan tilrettelaegges. Her er ikke fokus pa erfaringerne med tilrettelaeggelsen
men derimod fokus pa de faser og elementer, som indsatserne bestar af.

. Den
L, praktiserende
J/ lege

@vrige N

Sundhedsplejersken

Patient-
som tovholder ahen

foreninger

\ Kommunen, fx.

. Borne- og foreninger 7
. ungeafdeling Skoler og -

N dagtilbud P

Frivillige S

Figur 1. Eksempel pa aktarer omkring en familie

Opdraget til de tre projektkommuner var at
etablere en indsats, der udmontes pa tveers
af faggraenser og sektorer samt mellem sund-
hedsvaesenet og det sociale omrade. Alle

tre projektkommuner under puljen valgte at
forankre indsatsen hos sundhedsplejen i kom-
munen, da de oplevede, at sundhedsplejens
eksisterende faglighed, tilgang til familierne
og konkrete praksis var i trad med indsatsens
formal, mal og malgruppefokus. Se kapitel 5
for mere viden om fagligheder og metoder

anvendt i indsatsen.

REKRUTTERINGS- OG ’

AFKLARINGSFASEN

Nar en familie opspores,
henvises denne til en
tovholder/koordinator i
projektet.

radgivning.

INDSATSFASEN

I indsatsfasen far familierne stgtte og

| de tre projektkommuner, har man involveret
en raekke forskellige akterer i forbindelse med
indsatsen omkring familierne - alt efter hvad
der har vaeret relevant hvornar. | figur 1ses et
eksempel pa de akterer, der typisk inddrages i
lzbet af indsatsen om en familie i malgruppen.
Indsatserne til familierne er udviklet undervejs
i hele projektperioden og er saledes lgbende
blevet kvalificeret og tilpasset i forhold til den
enkelte kormmunes forhold og erfaringer.
Feelles for de familierettede forlgb i alle tre
projektkommuner er, at de bestar af felgende

faser:

‘ AFSLUTNINGSFASEN

Afslutningsfasen i indsatsen
indeholder typisk en afsluttende
samtale eller session, hvor
familiens koordinator sikrer, at

Familiens behov afdaekkes
gennem en afklarende
samtale fx. i hjemmet eller pa
et tvaerfagligt netvaerksmade,
for at sikre, at familien far det
tilbud, som de har behov for.

Familien kan herefter
henvises til eksisterende
tilbud i kommunen, eller til et
eller flere af de forlgb der
tilbydes som led i indsatsen.

Figur 2: En families forlgb

Det foregar typisk som:

« Individuel r&dgivning til hver enkelt familie,
typisk med fokus pa foreeldrene og som
samtalebaseret stotte.

» Gruppeforilob for foraeldre, barnet/den unge
eller den raske sgskende, der har fokus pa
netveerksdannelse, erfaringsudveksling og
oplaeg fra forskellige relevante fagpersoner

For at daekke familiernes behov i indsatsen,
kan det veere en fordel at inddrage
samarbejdspartnere som fx frivilligforeninger,
psykologer og gvrige relevante fagpersoner.

familien oplever at vaere klzedt pa
til at mestre hverdagen.

Efterfglgende kan forlgbet
afsluttes, men med en
vedvarende mulighed for at
genoptage kontakten, hvis
familien har behov for det.

Typisk fortseetter foraeldrene
deres kontakt med de gvrige
foraeldre, fx via et netveerk, der
mgdes om erfaringer lgbende.

Her henvises i avrigt til rapporten Anbefalinger for forebyggelsestilbud til borgere med kronisk sygdom (2016)
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METODER, ROLLER OG
TILGANGE | DET TVARFAGLIGE
OG TVARSEKTORIELLE

SAMARBEJDE

De tre projektkommuner har etableret en raekke samarbejder i forbindelse med ind-
satsen overfor familierne. De tvaerfaglige og tvaersektorielle former for samarbejde har
involveret akterer, med forskellige roller i indsatsen. De har hver isaer gjort brug af en
raekke forskellige metoder, kompetencer og tilgange i indsatsen overfor familierne.

b3

Jeg kunne ikke handtere det selv, og hvis jeg ikke havde faet den hjselp, sa ville jeg
Jjo nok vaere sygemeldt nu. Men det har vi undgaet.. Det er super fedt med hjeelp til
bornene, men ogsa godt, at der er ting til foreeldrene, fordi man faler sig meget alene.
(Foreelder til et barn med kronisk somatisk sygdom).

DE MEST CENTRALE LARINGSPUNKTER | FORBINDELSE MED
DE ANVENDTE METODER OG TILGANGE OG DET
TVARFAGLIGE OG TVARSEKTORIELLE SAMARBEJDE OM

INDSATSEN:

* Tovholderfunktionen kan med fordel forankres i
den alment forebyggende indsats hos sundhedsple-
jen, da det er en vaesentlig loftestang i forhold til at
sikre den tillidsfulde relation mellem tovholder og
familie. Familierne oplever sundhedsplejersken mere
‘neutral’ end andre dele af myndigheden, fordi de
har et kendskab til dem pa forhand bl.a. via hjem-
mebesog og kontakt, dagtilbud og skole.

* Opkvalificering af flere faggrupper omkring
familierne i den samme fx sundhedspaadagogiske
metode kan understotte det faelles sprog og tilgan-
gen til familierne. Det giver i hgjere grad familierne
en oplevelse af et sammenhasngende forlgb, hvor
netop deres behov er i fokus.

* Afgraensning af tovholderfunktionen i forhold til
dennes opgaver og kompetencer kan veaere vigtig -
bade overfor tovholder selv og familien, men ogsa
overfor de gvrige involverede samarbejdsparter
omkring familien. Det betyder, at familierne fx ikke
oplever, at fa stotte og radgivning af tovholderen,
der modsiger radgivning fra @vrige samarbejsparter.

« For at sikre en god koordinering af familiernes
forlgb er samarbejdet mellem den kommunale
tovholder og henholdsvis sygehuset og de prak-
tiserende laeger centralt. Dette samarbejde kan bl.a.
optimeres via en personlig kontakt, fysiske mader
og jeevnlig dialog.

* Det kan veere en fordel lgbende at overveje - |
dialog med foraeldrene - hvornar samarbejdsparter
kan involveres direkte i indsatsen overfor familien,
hvornar der skal koordineres med samarbejdsparter
og om, hvorvidt det er relevant at involvere nye
aktorer undervejs. Isaer i tilfeelde af nye behov hos
malgruppen, udfordringer med eksisterende
samarbejdsparter eller nye delmalgrupper i ind-
satsen, fx sgskende til kronisk syge bern og unge;
'skyggeborn’.
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FORUDSZATNINGER OG
PERSPEKTIVER FOR

FORANKRING

Indsatsernes forankring handler om, hvordan indsatsen viderefgres i den kommunale
organisering og drift og dermed ggares til en permanent del af den kommunale forebyg-

gende tilbudsvifte.

S}

Det har en positiv betydning, at der foregar noget for barn med kroniske lidelser,
da det giver en generel opmaerksomhed og forstaelse i kommunen og skolen. Det

giver dermed en falelse af, at der er nogen, der tager os alvorligt. 2
(Foraelder til et barn med kronisk somatisk sygdom).

DE TRE PROJEKTKOMMUNER HAR GREBET FORANKRING-
SPERSPEKTIVET AN PA FORSKELLIG VIS OG NEDENFOR
FREMGAR DE CENTRALE ERFARINGER HERMED:

* Det er en fordel at medtaenke forankring af
indsatsen fra projektets start, da det bl.a. giver
mulighed for at udnytte eksisterende arbejdsgange
hos hver enkelt aktgr samt pa tveers af sektorer,
aktgrer og organisationer. Forankringsperspek-
tivet befordrer typisk et sterre engagement hos de
involverede, da de kan se et potentiale for, at gode
erfaringer i indsatsen fastholdes pa den lange bane.

* [Involvér gerne de mest relevante parter i indsat-
sen gennem eksplicitte aftaler om fordeling af roller,
ansvar og ressourcer allerede i forbindelse med
indsatsens indledende organisering og tilrettelaeg-
gelse. Hvis en tveerfaglig og tvaersektoriel indsats
udelukkende placeres hos én akter, risikeres det,

at indsatsen isoleres, og at de gvrige involverede
parter bevidst eller ubevidst mister incitament for at
indga i samarbejdet savel som engagement.

* Man kan med fordel afdackke de eksisterende
tilbud i kommunen, inden forlgbene iveerksaettes.
Derved, kan det i hgjere grad sikres, at indsatsen
bidrager til at udfylde ‘et hul’ i den eksisterende
tilbudsvifte, og koordineres med @vrige indsatser i
kommunen. Det kan understette forankring
fremadrettet, da indsatsen bliver 'ne@dvendig’ frem-
for et 'supplement’ til de @vrige tilbud.

* Hav gerne en opmeerksomhed pa, at det kan
vaere vanskeligt for sygehuse at etablere kommune-
specifikke samarbejder, hvilket taler for et bredere
samarbejde med en faelles koordinatorfunktion pa
tvaers af kommuner i samarbejdet med sygehusene.

* Det kan veere en fordel at forankre samarbej-

det i organisationen fremfor hos personer. Typisk
udviser enkeltpersoner saerligt engagement for en
indsats som denne, men samarbejdet - og indsatsen
generelt - risikerer at blive personbaren og dermed
sarbar i tilfeelde af opsigelser, barsel eller lignende.

* Forankring kan tage mange former, og det kan
saledes bade handle om at forankre arbejds gange,
kompetencer, funktioner eller en organisering. Fx
har man i en af projektkommunerne oplevet, at op-
kvalificeringen af sundhedsplejen i kronisk somatiske
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