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INDLEDNING

Siden "“Folkesundhedsprogrammet 1999-2008" har det vaeret et gennemgdende indsatsomrade
for den danske regering at reducere den sociale ulighed i Danmark. Forskning pa omradet viser,
at der er social ulighed i bade opsporing, behandling og opfglgning pa bgrn og unge med kronisk
somatisk sygdom. Forskning viser ogsa, at familier, hvor foraeldre har en hgj uddannelse samt
hgj indkomst, bl.a. bruger det specialiserede sundhedsvaesen mere end familier, hvor forzeldre
har lav uddannelse og lav indkomst.:

Som led i satspuljeaftalen pa sundheds-

omradet fra 2012-2015 blev der i alt Et litteraturstudie viser, at folgende seks kerne-
afsat 12 mio. kr. til satspuljen om lighed i problematikker har betydnoing for i hvilket omfang,

o . foraeldre er i stand til at handtere barnets/den
handteringen af bgrn og unge med kro- unges kroniske sygdom:

nisk somatisk sygdom. Dette bl.a. pd
baggrund af et litteraturstudie om "socia-
le forholds betydning for hdndtering af
bgrn med kronisk sygdom” (2012), Der-
for Greve-, Herning- og Svendborg Netvaerk og familiestrukturer

Kommune fik i perioden 2013-2016 be- Kommunikation og relationsdannelse i sund-
vilget midler til at udvikle, afprave og hedsvaesnet

modne indsatser, der kan styrke handte-
ringen af bgrn og unge med kronisk so-
matisk sygdom. Overordnet skulle puljen
bidrage til at sikre, at alle bgrn og unge
med kronisk somatisk sygdom, uafhaengig af familiens sociogkonomiske forhold, opspores tidligt
og tilbydes bedst mulig behandling og opfaglgning, som samtidig understgtter barnets og familiens
trivsel. Projekterne skulle have fokus pa barnets hele sundhedsmaessige og psykosociale situati-
on, dvs. bade sygdommen, barnets og familiens trivsel samt sociale relationer.

Health illiteracy

Self management

D&rligt psykisk velbefindende
Kulturelle forhold

ok wnNE

(Kilde: Sociale forholds betydning for h8ndtering af barn
med kronisk sygdom, 2012)

Optimal handtering af barnets sygdom p& baggrund af den rette indsats kreever, at forlgbet er
sammenhangende og koordineret, og at der sker en gensidig orientering pa tveers af fag og sek-
torer, dvs. kommunale aktgrer, sygehus, den praktiserende lsege mv.. Projektkommunerne har
derfor skullet udvikle dels indsatser, der vedrgrer samarbejdet pa tvaers af faggraenser og sekto-
rer samt mellem sundhedsvaesenet og det sociale omrade, dels indsatser, der stgtter barn og
foreeldre i at erhverve kompetencer til at fastholde barnets behandling og opfglgning.

Mere konkret har projektkommunerne haft til opgave at understgtte folgende fire indsatsomrader
og mal:

1. Fremme tidlig opsporing af kronisk somatisk sygdom blandt bgrn og unge.
Understgtte tidlig afklaring af barnets og familiens behov for stgtte af bade medicinsk og psy-
kosocial karakter.

3. Styrke en sammenhangende tvaerfaglig og tvaersektoriel behandlings- og opfglgningsindsats,
der omfatter sundheds- og socialomradet samt skoler og daginstitutioner.

4. Sikre, at foraeldre og barn kontinuerligt modtager stgtte, der gger deres kompetencer til at
mestre forlgbet.

! Rambgll, Sociale forholds betydning for h8ndteringen af bgrn med kronisk sygdom, Sundhedsstyrelsen(2012); Ploug,Niels
(red.): Vidensopsamling om social arv. Socialforskningsinstituttet(2003); Pedersen, C. Reinhardt et al., Parents’ labour mar-
ket participation as a predictor of children’s health and wellbeing: a comparative study in five Norcic countries(2002).
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1.1

1.2

1.3

Rapportens formal og fokus

Rambgll Management Consulting har pa vegne af Sundhedsstyrelsen evalueret projektkommu-
nernes indsatser i perioden 2013-2016. Som led i evalueringen er der i 2015 udarbejdet en midt-
vejsrapport med fokus pa de forelgbige erfaringer med at udvikle og afprgve indsatserne.

Denne afsluttende evalueringsrapport har til formal at belyse, hvordan de tre projektkommuner
samlet set har arbejdet med at indfri puljens formal. Evalueringen saetter derfor fokus pa erfarin-
gerne med at implementere indsatserne. Det vil sige at indkredse drivkraefter og barrierer for at
understgtte tidlig opsporing, afklare familiernes behov samt etablere formelle rammer for koordi-
neringen af det tvaerfaglige samarbejde omkring de familierettede indsatser. Derudover saetter
evalueringen fokus pd at belyse udbyttet af indsatserne ved projektperiodens afslutning.

Datagrundlag for slutevalueringen

Slutevalueringen bygger pa bdde skriftligt materiale om projekterne, herunder projektbeskrivel-
ser, statusrapporter mv., samt data indsamlet i oktober 2016. Sdledes er der er gennemfgrt et
case-besgg i hver af de enkelte projektkommuner i form af kvalitative interviews med nggleaktg-
rer i projekterne. Herudover bygger rapporten ogsd pa midtvejsevalueringen (2015) for at kunne
give det fulde billede af projekternes implementering.

Under hvert af de tre case-besgg har vi gennemfgrt semistrukturerede interviews med:

e Projektlederen, som er ansvarlig for projektets fremdrift og koordinering. Interviewet havde
fokus pa at afdaekke sendringer i kerneelementer og forlgb i den familierettede indsats. Der-
udover var der fokus pa af at indsamle lederes erfaringer med indsatsens implementering,
herunder med szerligt fokus pa indsatsens forankring.

e Udfgrende medarbejdere: Dvs. de medarbejdere, der udfgrer indsatsen i praksis, og som
derfor har den direkte kontakt til familierne (fx sundhedsplejerskerne, forlgbskoordinatoren
og andre). Interviewet med de udfgrende medarbejdere fokuserede pa indsatsens konkrete
udmgntning og de erfaringer, som medarbejderne har med implementeringen i praksis og re-
sultaterne heraf.

e Samarbejdspartnere: De centrale aktgrer, der har en rolle i forhold til at understgtte indsat-
sen men ikke er direkte udfgrende i indsatsen over for familierne. De befinder sig typisk pa et
koordinerende og ledelsesmeessigt niveau af indsatsen eller kan vaere et centralt led i opspo-
ringen og rekrutteringen til indsatsen. I interviewet med samarbejdspartnerne var fokus isaer
pa deres oplevelse af rolle- og ansvarsfordelingen samt deres oplevelse af projektets betyd-
ning for den tvaerfaglige koordinering og det tvaerfaglige samarbejde fremadrettet.

e Foreeldre til barn eller unge med en kronisk somatisk sygdom: To-tre foraeldre fra familier
med barn eller en ung med kronisk somatisk sygdom i hver projektkommune har deltaget i
semistrukturerede interviews. Interviewene er enten foretaget pr. telefon eller fysisk og en-
ten individuelt eller som fokusgruppeinterview. I interviewene var fokus iszer pa familiernes
oplevelse af sammenhaengen i forlgbet og den dertilhgrende koordinering, samt pa familier-
nes udbytte af indsatsen.

Laesevejledning
Denne rapport er opbygget i fglgende kapitler:

I Kapitel 2 sammenfattes evalueringens resultater, og det belyses, hvorvidt og hvordan puljens
fire formal er ndet i Igbet af projektperioden samt peger pa laeringspunkter til lignende indsatser.
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Kapitel 3 indeholder en naermere beskrivelse af, hvordan de familierettede forlgb i tre indsatser
er tilrettelagt, herunder indsatsernes organisatoriske forankring og malgruppe.

Kapitel 4 praesenterer det oplevede udbytte af indsatsen - bade de involverede familiers udbytte
af forlgbene, og de professionelles vurdering af indsatsens udbytte for den faglige praksis. Afslut-
ningsvis beskrives projektkommunernes planer for forankringen af indsatsen efter projektperio-
dens ophar.

Kapitel 5 belyser de tre projektkommuners erfaringer med at omsaette indsatserne i praksis samt
drivkreefter og barrierer for implementeringen med fokus pa a) rammerne for indsatsen, b) op-
sporing og rekruttering af familier, ¢) de anvendte metoder og faglige kompetencer samt c) det
tveerfaglige samarbejde omkring indsatsen.
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2.1

SAMMENFATNING OG KONKLUSIONER

I dette kapitel sammenfatter vi evalueringens resultater og konklusioner. P baggrund af de kva-
litative analyser sammenfatter vi fgrst de interviewede familiers oplevede udbytte af indsatserne
og resultaterne pa organisatorisk niveau. Herefter konkluderer vi p& projektkommunernes erfa-
ringer med at understgtte puljens mal. Det gzelder bdde den samlede malopfyldelsesgrad samt
de centrale drivkreefter og barrierer, der har haft betydning for, hvor langt projektkommunerne
er ndet med at implementere indsatserne over for familier med bgrn med en kronisk somatisk
sygdom.

Resultater af indsatsen

FAMILIER HAR FAET INDSIGT I MULIGHEDER FOR STOTTE OG HJZAELP TIL I
HOJERE GRAD AT MESTRE HVERDAGEN

Interviewene peger p3, at indsatserne i hgj grad har hjulpet de interviewede foreeldre til at mobi-
lisere ressourcer, bade i form af netveerk, frirum’ til at tale om det, der er svaert samt viden og
afklaring om egen situation. Disse ressourcer har ifglge foraeldrene medvirket til, at familien i
hgjere grad kan mestre hverdagen med et kronisk sygt barn. De interviewede foraeldre oplever
saledes, at de har faet en bedre indsigt i, hvordan savel det kommunale system som sundheds-
vaesenet haenger sammen, samt hvor og hvordan de kan f3 stgtte. I to af projektkommunerne
oplever familierne, at de med koordinatorfunktionen har faet en fortrolig fagperson, der bade har
koordineret deres forlgb og stgttet dem i hverdagens handtering af behandling og opfglgning.
Ved at mg@de andre familier i samme situation har de interviewede forzeldre oplevet en normalise-
ring af deres situation, ligesom de har haft mulighed for at italeszette de udfordringer, som man-
ge af dem fgler sig alene med. Generelt har indsatsen understgttet en mere helhedsorienteret
hjeelp til de enkelte familier, hvor alle familiemedlemmernes trivsel og mestring af hverdagen har
veeret i fokus - bade det kronisk syge barn, foreeldre og sgskende.

STYRKET KENDSKAB PA TVARS AF FAGLIGHEDER SAMT FOKUS PA EN
OVERSET MALGRUPPE

Evalueringen peger endvidere p&, at udviklingen og afprgvningen af indsatserne har medfgrt en
reekke positive forandringer i den faglige praksis pfi det organisatoriske niveau i kommunerne. P3
baggrund af interviewene tegner evalueringen et billede af, at indsatsen har bidraget til en styr-
ket tveerfaglig forstaelse hos de involverede aktgrer i de tre projektkommuner. Iszer sundheds-
plejen oplever i to af projekterne, at samarbejdspartnere har faet en gget bevidsthed om sund-
hedsplejerskernes faglighed og profil i forhold til bgrn med kronisk sygdom. Indsatserne har ogsa
bidraget til nye faglige relationer i kommunerne samt etablering af nye former for samarbejde
med fx frivillige foreninger. I alle tre projektkommuner er indsatsen blevet implementeret hos
udvalgte personer i eksisterende tilbud, som er udpeget i projektet (primaart i sundhedsplejen),
og som har sikret bade videndeling og relationel koordinering med samarbejdspartnere samt
stgtte til familierne. P3 tvaers af de tre projektkommuner oplever aktgrerne, at indsatsen har
udfyldt et hul i den kommunale tilbudsvifte, og at den har sat fokus pa en overset malgruppe.
Hertil understreger projektkommunerne, at de, udover at have faet en specifik opmaerksomhed
pa bgrn og unge med kronisk somatisk sygdom, ogsa har faet en gget opmaerksomhed pa hele
familiens trivsel, herunder bdde forzeldre og sgskendes handtering af sygdommen. I de tre pro-
jektkommuner opleves indsatsen relevant for alle typer af familier med et barn eller ung med
kronisk somatisk sygdom, uafhaengigt af sygdommens karakter og type samt familiens generelle
sociogkonomiske situation. Hovedparten af aktgrerne understreger, at alle familier kan blive sar-
bare og have behov for stgtte og rddgivning, hvis de far et barn med kronisk somatisk sygdom.



Slutevaluering 5 af 41

2.2

Kommunernes understgttelse af puljens mal

Vejen til at styrke hdndteringen af barnets kroniske sygdom i alle faser af sygdomsforigbet og

dermed @ge familiens trivsel er i puljen defineret ved fire indsatsomrdder og mal, nemlig:

e Fremme tidlig opsporing af kronisk somatisk sygdom blandt bgrn og unge.

e Understgtte tidlig afklaring af barnets og familiens behov for stgtte af bdde medicinsk og psy-
kosocial karakter.

e Styrke en sammenhangende tvaerfaglig og tvaersektoriel behandlings- og opfglgningsindsats,
der omfatter sundheds- og socialomradet samt skoler og daginstitutioner.

e Sikre, at foreeldre og barn kontinuerligt modtager stgtte, der gger deres kompetencer til at
mestre forlgbet.

Nedenfor belyser vi pd baggrund af interviewene, hvor langt kommunerne er kommet i forhold til
at indfri malene samt drivkraefter og barrierer herfor.

TIDLIG OPSPORING AF BEHOV FOR STQTTE - MEN MED VARIERENDE SY-
STEMATIK OG OMFANG

Et mal for puljen har vaeret at fremme tidlig opsporing af kronisk sygdom hos bgrn og unge. P&
tvaers af de tre projektkommuner tegner der sig et billede af, at man med projektet har faet
etableret nye samarbejder om opsporingen af bgrn, unge og foraeldre med behov for stgtte og
opbakning til at handtere barnets kroniske sygdom - enten p& diagnosetidspunktet eller senere i
sygdomsforlgbet. Der er sdledes skabt et nyt fokus pa opsporing af familier med behov for stgtte
sa hurtigt som muligt, idet alle kommunerne er sikret oplysning om indsatsen hos fagpersoner,
der er i bergring med familierne i b&de almenmiljget og sundhedsvaesnet, saledes at de fagpro-
fessionelle er opmaerksomme pa malgruppen. Opsporingen er imidlertid ikke blevet systematise-
ret som del af de fagprofessionelles arbejdsgange i almenmiljget. Derudover har det veere van-
skeligt at sikre systematisk henvisning fra sygehuset eller den praktiserende laege til sundheds-
plejen, ndr et barn far en diagnose, selvom det har veeret hgit prioriteret i alle tre projektkom-
muner. I Svendborg Kommune er man imidlertid lykkedes med at implementere en raekke
spgrgsmal vedr. kronisk sygdom i det spgrgeskema, der anvendes som en del af sundhedsplejens
arbejdsgange i forbindelse med de ordinaere samtaler med familier. Dette understgtter opsporing
pd mere systematisk vis i den kommunale alment forebyggende indsats.

Tidlig systematisk opsporing kreever lsbende oplysning og prioritering hos samarbejdspartnere
Medarbejdere har oplevet det positivt at involvere samarbejdspartnere fra bdde sundhedsvaesnet
og kommunalt regi, herunder szerligt dagtilbud og skoler, for i hgjere grad at understgtte en tidli-
gere opsporing. En vaesentlig drivkreeft har vaeret at samarbejdspartnere involveres tidligt i pro-
jektperioden, s8 de er bevidste om formalet med indsatsen og afgraensningen af malgruppen.
Videndeling om malgruppens behov og indsatsens formal har delvist bidraget til et stgrre fokus
pa familierne hos de forskellige parter, men en barriere ift. en mere systematisk opsporing har
bl.a. vaeret den store (dog ngdvendige) maengde af tid, som aktgrerne har anvendt p& at infor-
mationsudveksle om familierne pa tvaers af sektorer i alle projekterne. Iseer den manglende vi-
dendeling fra sygehus til sundhedsplejersken (koordinator) opleves som en barriere for opsporin-
gen og rekruttering til indsatsen. Her har en af de stgrste barrierer vaeret, at sygehusene service-
rer hele regionen, mens projekterne har haft fokus pfi familier fra egen kommune. Dette kom-
munespecifikke fokus har sygehusene sdledes vanskeligt ved at imgdekomme.

Derudover har det veeret en barriere for en systematisk opsporing at sikre, at frontpersonaler har
vaeret klaedt pd til at opspore malgruppen, herunder psedagogisk personale i dagtilbud og pa
skoler. En drivkraeft for opsporing har dog vaeret at anvende oplysningsmaterialer i de sfaerer,
som familierne har befundet sig i fx i dagtilbud, pa skolens foraeldre-intra, hvilket har fort til et
gget antal deltagere. At opsporingen og rekrutteringen i projektkommunerne delvist er tilrette-
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lagt efter, at familierne selv opsgger indsatsen via information, indebaerer dog en risiko for, at
familier med fzerre ressourcer ikke far stgtte.

Set i forhold til netop malet om at sikre lighed i h&ndteringen af sygdom uanset baggrund har
projektkommunerne s@gt at opspore familier i socialt udsatte positioner, herunder saerligt Greve
Kommune, hvor indsatsen var malrettet et udsat boligomrdde. Over tid er opsporingen imidlertid
blevet rettet mod alle familier, hvor kriteriet for udvaelgelse har vaeret den kroniske sygdom hos
barnet uanset sociogkonomisk baggrund og ressourcer i gvrigt. Den brede malgruppe skal ses i
lyset af en oplevelse af, at alle familier uanset sociogkonomisk baggrund er sarbare i det gjeblik,
de har et barn med en kronisk sygdom, men ogsd at det har veeret vanskeligt at rekruttere ud-
satte familier. Den brede opsporing af familier er dog fulgt op af en grundig faglig afklaring af
udfordringer og ressourcer hos den enkelte familie, s& udelukkende familier med et behov, far
tilbudt et kortere eller lzengere forlgb.

DER ER ANVENDT EN SYSTEMATISK OG HELHEDSORIENTERET TILGANG TIL
AFKLARING AF FAMILIENS BEHOV

Interviewene peger p3, at de tre projektkommuner i hgj grad har indfriet puljens mal om tidlig
afklaring af barnets og familiens behov for stgtte. Alle projektkommuner har prioritereret, at fa-
miliens behov, gnsker og ressourcer har vaeret omdrejningspunktet for en indledende og inddra-
gende dialog med forzeldre og evt. barnet. I forlaengelse af opsporing og rekruttering er der sale-
des, som en fast del af indsatsen, enten foretaget hjemmebesgg af sundhedsplejersken, afholdt
tveerfaglige mgder med involvering af relevante fagprofessionelle eller afklarende samtale med
koordinator/tovholder. Derudover er der i to af projektkommunerne anvendt understgttende red-
skaber og metoder til at sikre en afdaekning af hele familiens situation, hvor der fgrst og frem-
mest er fokus p& at bygge videre pa familiens ressourcer og oplevelse af egne udfordringer, styr-
ker og behov.

Afklaring af familiens behov kan sikres gennem handleguides og metoder til inddragende dialog
I en af projektkommunerne har det vaeret en drivkraeft for den indledende afklaring af familiens
behov, at den er understgttet af handleguides. Herigennem er der blandt de fagprofessionelle
sikret en feaelles tilgang til at afklare og stgtte familierne, idet handleguiden beskriver hvilke trin,
der skal folges overfor en familie i malgruppen. Gennem handleguiden sikres det endvidere at
hele familien ses og hgres, s& der tages hgijde for forskellige familiemedlemmers udfordringer,
forbundet med det at leve i en familie med et kronisk sygt barn eller ung. I en anden projekt-
kommune er der med succes implementeret en falles sundhedspadagogisk metode ‘Laering og
Mestring’ pa tveers af involverede faggrupper, som indeholder principper for og konkrete spgrge-
teknikker til at hjeelpe foraeldre til et stgrre overblik over egen situation og handlemuligheder.
Endelig peger interviewene p3, at sundhedsplejerskens faglighed, herunder indsigt i savel fami-
liedynamikker som sygdomsperspektiver samt dennes vante tilstedeveerelse i familiers hjem, er
en drivkraeft for at etablere bade abenhed og tillid i relationen, hvilket kan sikre en hurtigere
behovsafdaekning hos familien. Modsat opleves det som en barriere, hvis familien praesenteres
for kommunens tilbudsvifte, fremfor et fokus pa deres saeregne behov og de ressourcer, som
familien har.

TVARFAGLIGE SAMARBEIJDSRELATIONER ER SYNLIGGJORT MEN IKKE FAST
ORGANISERET OG KOORDINERET

Evalueringen tegner et blandet billede af projektkommunernes indfrielse af malet om at styrke en
sammenhangende tvaerfaglig og tvaersektoriel behandlings- og opfslgningsindsats. P& den ene
side er det tvaerfaglige samarbejde styrket bl.a. via et gget synligggrelse af og kendskab til fag-
ligheder imellem og forstaelse for hinandens kontaktflader med familierne. P& den anden side har
det tvaerfaglige samarbejde ogsa vaeret vanskeligt at organisere og fastholde indenfor tydelige
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rammer, iseer med de praktiserende lzeger og til dels skolerne. Desuden er flere samarbejdsrela-
tioner, herunder sygehusene, i hgjere grad personbdrne end organisatorisk forankret. Skift i per-
sonalegruppen har derfor vaeret sdrbart i to af projektkommunerne, fordi viden og opbyggede
relationer er gdet tabt. Nar det er sagt, er det dog en styrke, at indsatsen er integreret i eksiste-
rende tilbud i kommunen, herunder sundhedsplejen, frem for organiseret som et selvstaendigt
tilbud, hvor potentialet for videre forankring i driftsorganisationen er relativt lille.

Styrket tvaerfagligt og tvaersektorielt samarbejde kraever videndeling og medinddragelse

For at sikre et godt samarbejde i praksis, oplever medarbejdere og samarbejdspartenere, at det
er vigtigt, at alle involverede parter far sat ansigt p& hinanden, og at fokus pa indsatsen fasthol-
des ved Igbende og vedvarende videndeling. Projekterne oplever bl.a. en barriere i at fastholde et
fokus pa indsatsen hos de praktiserende lzeger, og at videndeling med lzegerne kraever en langt
hgjere grad af individuel kontakt frem for praksiskonsulenten som bindeled alene.

Der har iseer pagaet et tveerfagligt samarbejde om opsporing, rekruttering og afklaring af famili-
ernes behov, hvor bade fagprofessionelle i almenmiljget og sundhedsvaesnet har indgdet i indsat-
sen. I forhold til selve den iveerksatte stgtte overfor familierne har forskellige faggrupper (sund-
hedsplejerske, socialrddgiver, sygeplejerske, frivillig forening mv.) varetaget ansvaret for hhv.
gruppebaserede samtaler, individuelle radgivningsforleb mv., hvormed den samlede indsatsvifte
afspejler en tvaerfaglig tilgang til den familierettede stgtte. De enkelte tilbud varetages dog typisk
af enten sundhedsplejersken, socialradgiveren eller anden faggruppe. Nar det kommer til den
Isbende tvaerfaglige koordinering af familiens forlgb, s& peger interviewene p&, at den udpegede
tovholder/koordinator i projektkommunerne, som tilknyttes familien, har vaeret en vaesentlig
|gftestang for stgrre tveerfaglig sammenhaeng i stgtten til familien.

DE INVOLVEREDE FAMILIER HAR FAET KONTINUERLIG STOTTE GENNEM EN
BRED PALLETTE AF GRUPPEBASEREDE OG INDIVIDUELLE FORL@B OG EN FAST
TOVHOLDER

De tre projektkommuner har arbejdet aktivt med at sikre, at foreeldre og barn kontinuerligt mod-
tager stotte, der gger deres kompetencer til at mestre forlgbet. Dermed tyder evalueringen p3, at
projektkommunerne i vid udstraekning har indfriet dette mal for puljen, for de familier, der har
indg3det i projektet — om end de forskellige indsatstyper er afprgvet i meget forskelligt omfang. I
hver projektkommune er der udviklet og tilrettelagt en pallette af forskellige individuelle og grup-
pebaserede tilbud til savel foraeldre, raske sgskende og bgrn/unge med kronisk sygdom. Stgrste-
delen af indsatstyperne er tilrettelagt pa tvaers af sygdomsgrupper, da erfaringen er, at familier-
nes udfordringer og behov er knyttet til det at have et barn med en kronisk sygdom mere end
den specifikke sygdom.

En gennemgdende koordinator med kendskab til familien sikrer den rette stgtte

For at sikre den kontinuerlige stgtte for familien, har projektkommunerne haft god erfaring med
at udpege en gennemgaende person, der agerer familiens tovholder/koordinator og bidrager til at
navigere i systemet. Ved at familien har én koordinator og dermed én indgang til de forskellige
fagpersoner oplever de en sammenhangende indsats, der kan sikre stgtte undervejs. En vigtig
drivkreeft i forbindelse med denne koordinatorfunktion er, at vedkommende formar at opbygge
en tryg og tillidsfuld relation til familien bl.a. gennem en anerkendende og ressourceorienteret
tilgang. Derudover er det ifglge familierne vigtigt, at koordinatoren formar at have gje for hele
familien og ikke udelukkende sygdommen. P8 den made sikres en stgtte og raddgivning, der er
skraeddersyet til den enkelte familie. Her har sundhedsplejen veeret en vigtig Igftestang til at
indfri netop disse resultater.
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Centrale lzeringspunkter

P& baggrund af evalueringens resultater opsummerer vi afslutningsvis nogle laeringspunkter, som
kan inspirere den videre udvikling og implementering af indsatser overfor familier med bgrn og
unge med kronisk somatisk sygdom.

Erfaringerne i projektkommunerne viser, at:

>

Det kan vaere en fordel at afgraense malgruppen for indsatsen specifikt til familier med
bgrn og unge med kronisk somatisk sygdom, fremfor funktionsnedsaettelser generelt
(herunder psykiske funktionsnedseettelser), da indsatsen i projektkommunerne har sat
fokus pa en gruppe, som tidligere har veeret overset.

Det er vigtigt at have et helhedsorienteret familiefokus i indsatsen, sdledes at de udvikle-
de forlgb retter sig mod savel barnets/den unges forzeldre som sgskende, da hele famili-
en pavirkes i hverdagen og skal hdndtere sygdommen i stgrre og mindre grad.

Alle familier, uanset sociogkonomisk baggrund, kan have behov for stgtte, ndr de har/far
et barn eller ung med en kronisk somatisk sygdom, fordi familiens hverdagsliv aendrer
sig, hvoraf, der fglger en sarbarhed og en oplevelse af, at vaere ‘anderledes’.

Forlgb i vid udstreekning kan tilrettelaegges pa tvaers af specifikke sygdomsgrupper, fordi
udfordringer i hgj grad omhandler psykosociale udfordringer, der er genkendelige for alle
familier uanset baggrund mere end handteringen af den specifikke sygdom og evt. dertil-
hgrende medicinering mm..

Det er en fordel at forankre tovholderfunktionen i den alment forebyggende indsats hos
sundhedsplejen, da det er en vaesentlig Igftestang i forhold til at sikre den tillidsfulde re-
lation mellem tovholder og familie. Familierne oplever sundhedsplejersken mere ‘neutral’
end andre dele af myndigheden, fordi de har et kendskab til dem p& forhand bl.a. via
hjemmebesgg og kontakt, dagtilbud og skole.

En indledende, afklarende og behovsafdeekkende samtale med familien er vigtig at priori-
tere, da den kan blive en vigtig krumtap i indsatsen for at imgdekomme familiens indivi-
duelle behov samt et vigtigt afszet for at klaede tovholderen pa til at koordinere det efter-
falgende forlgb med relevante parter.

Samarbejdet mellem den kommunale tovholder samt sygehuset og de praktiserende lae-
ger er centralt for at sikre en god koordinering af familiernes forlgb. Dette samarbejde
kraever en personlig kontakt, fysiske mgder og hyppig dialog.

Det kan veaere vanskeligt for sygehuse at etablere kommunespecifikke samarbejder, hvil-
ket taler for et bredere samarbejde med en faelles koordinatorfunktion pa tvaers af kom-
muner i samarbejdet med sygehusene.
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Tabel 1: Overblik over om puljemal er opndet, samt hvilke drivkrzefter og barrierer ggr sig galdende

PULJENS FORMAL

RESULTATER

9 af41

ER MALET OPFYLDT?

Fremme tidlig op-
sporing

Hvad er drivkreefter?

Involvering og inddragelse af relevante aktgrer
Anvendelse af oplysningsmaterialer stilet til familierne
Integration af opsporingsredskaber i daglig praksis hos fx
sundhedsplejerskerne

Hvad er barrierer?

Frontpersonalets (manglende) viden om sygdom-
mes symptomer

Sygehuset servicerer regionen, mens projektet har
haft fokus familier fra én kommune

Puljens formal er delvist opndet.

Det er lykkedes at fremme tidlig
opsporing bl.a. via oplysning,
men begraenset form for syste-
matik.

Understgtte tidlig
afklaring af famili-
ens behov

Guidelines til forskellige frontpersonaler
Inddragelse af hele familien fra begyndelsen
Sundhedsplejersken er vant til at komme i familiens hjem

Fokus p& de eksisterende tilbud til familien frem
for familiens behov

Begraenset viden om sygdomsperspektivet og
familiedynamikker

Puljens formal er opn3et.

Familiens behov er prioriteret
gennem et helhedsorienteret
fokus.

Optimere tveerfag-
ligt samarbejde

Kendskab til hinandens faglighed og ansvarsomrader mel-
lem de involverede personer i indsatserne

En teettere dialog mellem parterne grundet det ggede
kendskab

Udveksling af viden mellem de involverede parter via bade
arbejds- og styregruppemgder samt Igbende telefonisk
kontakt

Anvendelse af praksiskonsulent fremfor individuel
kontakt til de praktiserende lzeger

Manglende dialog og forventningsafstemning mel-
lem arbejdsgruppe og styregruppe

Udskiftning i personalegrupper

Forskelligartet sprog om og faglig forstaelse af
behov

Puljens formal er delvist opnaet.

Samarbejdet er styrket, men
indeholder organisatoriske ud-
fordringer og delvist manglende
kommunikation.

Sikre kontinuerlig
stotte, der gger
familiens kompe-
tencer

En gennemgaende person, der falger familien med opbak-
ning fra den bagvedliggende organisering

En tryg og tillidsfuld relation mellem familien og forlgbsko-
ordinatoren grundet koordinators fokus pa hele familien og
dens ressourcer og behov

Etablering af netveerksgrupper og opfglgningssamtaler

Ikke-koordineret stgtte og r&dgivning
Manglende helhedsforstaelse for familiens situati-
on blandt involverede fagpersoner

Puljens formal er opnaet, bl.a.
ved brug af en gennemgdende
koordinator for hver familie og
en bred pallette af tilbud om
stgtte.
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3.1

INDSATSERNES KERNEELEMENTER OG FORL@B

I Igbet af projektperioden har projektkommunerne arbejdet med at udvikle, afprgve og modne en
indsats, som kan sikre stgtte og opbakning til barnet og familien, samt hjaelpe dem til at mobili-
sere ressourcer til at fastholde barnets behandling og opfglgning. I dette kapitel beskriver vi ker-
neelementer og forlgb i indsatserne, som de ser ud ved projektperiodens afslutning.

Indledningsvis beskriver vi indsatsernes organisatoriske forankring og malgruppe. Dernaest giver
vi et samlet billede af elementerne i forlgbene i de tre projektkommuner, som vi efterfglgende
uddyber gennem visuelle forlgbsbeskrivelser. Med forlgbsbeskrivelserne viser vi, hvordan et for-
Igb for en familie konkret er tilrettelagt og udmegnter sig i praksis. Dette indebaerer ogsa en be-
lysning af, hvilke fagprofessionelle, der indgar i de forskellige faser i forlgbet samt de redskaber,
der anvendes p3 understgttende vis undervejs i forlgbet.

Andre kommuner vil kunne lade sig inspirere af forlgbsbeskrivelserne og lade dem danne afsaet
for et fremadrettet arbejde med indsatser malrettet familier med kronisk syge bgrn eller unge.

Organisering af indsatserne

Den organisatoriske forankring af indsatserne har fra projektperiodens begyndelse vaeret forskel-
lig i de tre projekter. Grundet sndringer i rammebetingelserne i Herning Kommune undervejs i
projektperioden, ligner indsatsernes organisering i hgjere grad hinanden ved projektperiodens
udlgb. Alle projekter er forankret i eksisterende tilbud i kommunerne.

I Herning Kommune blev indsatsen oprettet som et selvstaendigt tvaersektorielt tilbud, som
blev udbudt ved siden af de eksisterende tilbud i kommunen. Indsatsen blev opbygget omkring
en forlgbskoordinator, der var indsat i en tvaersektoriel stilling. I det sidste halve &r af projektpe-
rioden opsagde forlgbskoordinatoren sin stilling, hvorefter der ikke blev fundet ressourcer til at
opretholde stillingen, som et selvstaendigt tilbud.

I stedet er indsatsen blevet organisatorisk forankret i kommunens eksisterende tilbud (uddybes i
afsnit 5.3 om forankring). Forlgbskoordinatorens funktion er overgdet til sundhedsplejersker og
sagsbehandlere i kommunen, som deler funktionen mellem sig. Alt afthaengigt af sygdommens
karakter og familiens gvrige sag i kommunen besluttes det, om det er en sundhedsplejerske eller
sagsbehandler, som stgtter familien. Inddragelsen af sagsbehandlere som forlgbskoordinatorer
skal ses i lyset af, at Herning Kommune har arbejdet med en omstilling til den sdkaldte Herning-
model. Denne er inspireret af Sverigesprogrammet og handler om at understgtte en tidlig fore-
byggende indsats, bl.a. ved at de enkelte sagsbehandlere tildeles faerre sager og dermed har
mere tid til hver enkelt familie. Som led i Herning-modellen er sagsbehandlerne desuden blevet
opkvalificeret til at indtage en mere aktiv koordinations- og forlgbsfunktion over for den enkelte
familie, hvorfor de er blevet inddraget i projektets indsats.

I Svendborg Kommune er indsatsen organisatorisk forankret i den kommunale sundhedspleje.
Tre af sundhedsplejerskerne er udpeget som sakaldte ‘ressourcesundhedsplejersker’ og har age-
ret sparringspartnere for de gvrige sundhedsplejersker omkring familier med et kronisk somatisk
sygt barn/ung. Det var oprindeligt tanken, at ressourcesundhedsplejerskerne skulle vaere koordi-
natorer for alle familier i indsatsen, men grundet sundhedsplejens distriktsinddeling blev det vur-
deret mere hensigtsmaessig, at flere faggrupper kunne varetage rollen.

I Greve Kommune er indsatsen 0ogsa, implementeret hos sundhedsplejen. To sundhedsplejer-
sker er udpeget som projektsundhedsplejersker, der pa tvaers af kommunen har en koordineren-
de funktion i forhold til familierne, som de ogsa yder direkte stgtte og radgivning til. De gvrige
sundhedsplejersker har trukket pd projektsundhedsplejerskerne for hjzelp til selv at radgive fami-
lier med kronisk syge bgrn, eller ogsad har familierne faet tilbud om et hjemmebesgg af en af
projektsundhedsplejerskerne.
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At man fra starten i Greve- og Svendborg Kommune valgte at placere indsatsen hos sundheds-
plejen, skyldes ifglge projektledelsen fgrst og fremmest, at sundhedsplejerskerne allerede har
kontakt til familierne via hjemmebesgg. De har derudover kompetencer til at praktisere en aner-
kendende tilgang med fokus pa familiens behov og en faglig uddannelse i bl.a. at observere tegn
pad mistrivsel. Desuden peges pa, at hovedparten af sundhedsplejerskerne grundet deres organi-
satoriske placering har et solidt kendskab til de eksisterende tilbud i kommunen. De har med en
sundhedsfaglig baggrund ogsd en opmaerksomhed p& eventuelle sygdomsrelaterede problematik-
ker, hvorfor fokus pd bgrn med kronisk somatiske sygdomme ikke kraever en grundlaeggende
tilegnelse af ny viden.

Malgruppen for indsatserne
Som tidligere naevnt, har satspuljen bl.a. afseet i litteraturkortlaegningen "Sociale forholds betyd-

ning for h8ndtering af born med kronisk sygdom” (2012), som understreger, at isaer socialt ud-
satte familier er i risiko for en uhensigtsmaessig handtering af barnets sygdom. Den primaere
malgruppe for indsatsen i de tre projektkommuner, er derfor bgrn og unge i alderen 0-15 &r med
en kronisk somatisk sygdom samt deres forzeldre - herunder iszer bgrn og unge, som pa grund af
familiens generelle psykosociale- og/eller gkonomiske situation. En kronisk somatisk sygdom kan
fx veere astma, diabetes, bgrnegigt, epilepsi og cystisk fibrose.

Projektkommunernes afgraensning og definition af

malgruppen, har veeret forskellig, men i udgangspunk- “Selvom en familie er ressourcestaerk
tet har kommunerne overvejende haft fokus pa famili- som udgangspunkt, vil de blive s8rbare
er, hvis psykosociale og/eller gkonomiske situation ggr i det sekund, de st8r med et sygt barn.”
det vanskeligt at handtere den kroniske sygdom. Alle (Projektleder)

tre projektkommuner har dog oplevet det vanskeligt,

at rekruttere netop denne malgruppe af familier og har

samtidigt haft en oplevelse af, at tilbuddet ogsa ville veere relevant for mere ressourcestaerke
familier (mere herom i kapitel 5). Undervejs i projektet har kommunerne derfor valgt at udbyde
tilbuddet til bade socialt udsatte og ikke-socialt udsatte familier, da de erfarede, at alle familier
med et kronisk somatisk sygt barn kan have behov for stgtte og rddgivning uanset sygdommens
karakter og familiens sociogkonomiske situation.

Projektledere, udfgrende medarbejdere og samarbejdspartnere understreger, at afgraansningen
af malgruppen til alene at omfatte familier med kronisk somatisk syge bgrn har vaeret fordelag-
tig, da det har vaeret nemmere at malrette indsatsen og har givet de forskellige aktgrer et klart
fokus. Som beskrevet i midtvejsevalueringen (Rambgll, 2015) opleves malgruppens udfordringer
og behov ikke markant anderledes fra bgrn med kognitive eller psykiske funktionsnedsaettelser,
men indsatsen har skabt et fokus pd en ellers overset gruppe i kommunen.

Herning Kommune havde valgt at fokusere pa socialt udsatte familier, men projektlederen og
de udfgrende medarbejdere fortaeller, at det hurtigt blev klart for dem, at alle familier med et
kronisk somatisk sygt barn eller ung kan komme i en udsat position. Tilbuddet om en afklarende
samtale hos en forlgbskoordinator er derfor blevet givet til alle familier med et kronisk sygt barn.
Man har yderligere forsggt at ggre en indsats for, at rekruttere etniske minoriteter fra et udsat
omrade i byen bl.a. ved at inddrage medarbejdere fra frivilligforeninger til at fortaelle beboere om
indsatsen i forbindelse med aktiviteter i omradet. Sprogbarrierer har vaeret en veesentlig udfor-
dring i rekrutteringen, og antallet af familier med etnisk minoritetsbaggrund er begraenset, hvor-
for yderligere rekrutteringstiltag ikke er foretaget.

Svendborg Kommune havde i udgangspunkt valgt at have et seerligt fokus pa patientgrupper
med astma/allergi, diabetes eller epilepsi. Denne afgreesning skyldes, at der var etableret et
samarbejde med patientforeningerne for disse tre sygdomsgrupper. Malgruppen er undervejs i
projektet blevet bredt ud til at omfatte andre sygdomsgrupper end de tre oprindelige. De udfg-
rende medarbejdere udtrykker, at de undervejs i projektet erfarede, at der er mange fzlles fla-
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der mellem de problemstillinger, man oplever som familie med et kronisk sygt barn eller ung
uanset hvilken kronisk sygdom, de lever med.

I Greve Kommune blev indsatsen centreret om et socialt udsat boligomrade for malrettet at nd
familier i udsatte positioner. Efter en raekke rekrutteringsinitiativer, viste opggrelser midtvejs i
projektperioden, at ca. halvdelen af familierne i indsatsen kom fra denne bydel. Antallet af famili-
er fra omradet faldt undervejs i projektet, selvom sundhedsplejerskerne bl.a. foretog besgg i
omradet for at fortzelle om indsatsen. Projektet prioriterede dernaest at f& udarbejdet bade opslag
og plakater til daginstitutioner, biblioteker mv. og reklameret for indsatsen pa skolernes intranet
for at na flere familier. Det medvirkede til, at flere familier selv henvendte sig for at deltage. De
udfgrende medarbejdere peger p3, at de familier, der selv har henvendt sig, ofte er mere res-
sourcestaerke, hvorfor malgruppen udviklede sig i slutningen af projektperioden til at omfatte alle
familier med kronisk somatisk syge bgrn og unge.

Samlet set har kommunerne arbejdet med en forholdsvis bred malgruppe, hvor familier uanset
social baggrund og sygdomsgruppe kan deltage i indsatsen, hvis de har et barn eller ung med en
kronisk sygdom. Derudover peger nogle erfaringer pd, at rekrutteringsformen i hgjere grad retter
sig til foraeldre, der selv har ressourcer til at vaere opsggende.

De udviklede familieforlgb

Indsatserne til familierne er udviklet undervejs i hele projektperioden og er sdledes Igbende ble-
vet kvalificeret og tilpasset i forhold til den enkelte kommunes forhold og erfaringer. Feelles for
forlgbsbeskrivelserne er, at de indeholder en rekrutterings- og afklaringsfase, en indsatsfase og
en afslutningsfase, men derudover er de enkelte faser forskellige. Forlgbene er desuden afprgvet
i forskelligt omfang.

Nedenstdende boks opridser de tveergdende kerneelementer i indsatserne i de tre projektkom-

muner, og de efterfglgende afsnit beskriver hver projektkommunes indsats mere detaljeret. I
kapitel 5 uddybes de konkrete erfaringer med at udvikle indsatserne og udmgnte dem i praksis.

Figur 1: Tvaergdende sammenfatning af indsatsernes kerneelementer

Kerneelementer i indsatserne pa tveers af de tre projektkommuner

e Der har vaeret fokus pa at informere og involvere forskellige faggrupper fra bade almenmiljget,
sundhedsvaesnet og kommuneregi for isaer at sikre, at de har bistdet med bdde opsporing og
rekruttering til indsatsen.

e Familier har ogs8 selv kunnet henvende sig for deltagelse i indsatserne. Kommunerne har udvik-
let oplysningsmaterialer i form af foldere og plakater, som anvendes til at ggre opmaerksom pa

projektet.

(fortsaettes)
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e N3r en familie opspores, henvises denne til en tovholder/koordinator i projektet. Koordinatoren
kan i alle kommunerne vare en sundhedsplejerske, mens det i Herning ogsa kan vaere en
sagsbehandler.

e Familiens behov afdaekkes gennem en afklarende samtale i hjemmet eller pa et tvaerfagligt
netvaerksmgde for at sikre, at familien far det tilbud, som de har behov for. Familien kan heref-
ter henvises til eksisterende tilbud i kommunen eller til et eller flere af de forlgb, der tilbydes
som led i indsatsen.

« I indsatsfasen far familierne stgtte og radgivning. Alle kommunerne tilbyder gruppeforlgb for
foraeldre og sgskende, mens der i to kommuner ogs3 tilbydes gruppeforlgb for hele familien og
for de kronisk syge bgrn og unge. I Greve og Herning Kommune tilbydes individuel stgtte til
familierne, mens Svendborg tilbyder individuelle mentorforlgb for kronisk syge unge.

e For at deekke familiernes behov i indsatsen, inddrages samarbejdspartnere som fx frivilligfor-
eninger, psykologer og gvrige relevante fagpersoner.

3.3.1 Forlgbsbeskrivelse i Herning Kommune
Forlgbskoordinatoren og en af de gvrige nggleaktgrer i projektet pd sygehusets bgrneafdelingen
sagde op i sommeren 2016, hvorfor projektet i Herning Kommune har gennemgaet en omorgani-
sering inden for det sidste halve ar af projektperioden.

Nedenstaende forlgbsbeskrivelse tager udgangspunkt i organiseringen ved projektperiodens af-
slutning?, men indsatsen indeholder som udgangspunkt samme faser og trin som den tidligere
organisering. I lgbet af den samlede projektperiode har omkring 50 familier deltaget i indsatsen,
hvorved den er forholdsvis velafprgvet.

Figur 2. Forlgbsbeskrivelse i Herning Kommune
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Fase I bestar af tre trin: Opsporing, henvisning og afklarende samtale.

Opsporing til indsatsen er primaert sket gennem Bgrneafdelingen pa Hospitalsenheden Vest.
Derudover har skoler, daginstitutioner og praktiserende lseger, sdvel som sagsbehandlere og
sundhedsplejersker i kommunen opsporet bgrn og familier indenfor malgruppen. Familier har
ogsa selv henvendt sig for at deltage i indsatsen. For at skabe opmaerksomhed omkring indsat-

2 Se forlgbsbeskrivelsen for den fgrste organisering af indsatsen i midtvejsevalueringen af Rambgll fra 2015.
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sen er der udviklet materiale til at “reklamere” og informere om indsatsen i form af informations-
pjecer, som kan udleveres til familien, samt roll-ups med kontaktoplysninger til forlgbskoordina-
torer.

Efter familien har givet sin accept, sender opsporeren en henvisning til forlgbskoordinatoren.
Der er oprettet en sikker postkasse (mail), hvorigennem opsporeren kan sende sin henvisning til
forlgbskoordinatoren, som enten er en sundhedsplejerske eller en sagsbehandler. Hvem der veel-
ges som koordinator afhanger af sygdommen, den eksisterende kontakt til familien og hvad, der
er familiens primaere udfordring og behov.

Efter at have modtaget en henvisning kontakter forlgbskoordinatoren familien for at invitere til en
afklarende samtale, som finder sted, hvor familien gnsker det. Samtalen skal afdaekke famili-
ens problematikker og behov for stgtte. Den afklarende samtale tager udgangspunkt i metoden
‘Laering og Mestring’. Metoden indeholder bl.a. en raekke principper for at stille abne spgrgsmal
med henblik p3 at lade familiens behov og ressourcer danne afseet for indsatsens fokus.

Fase II: P baggrund af den afklarende samtale skaber forlgbskoordinatoren kontakt til relevan-
te samarbejdspartnere og/eller henviser familien til relevante tilbud i projektet. Er familien meget
ressourcestaerk, kan de henvises til andre tilbud uden for projektet. Vurderes de inden for mal-
gruppen, kan de henvises til et eller flere af fglgende tilbud:

Individuelle forlgb: Har familien fa ressourcer og forholdsvis omfattende behov for stgtte, til-
retteleegges individuelle forlgb. Forlgbskoordinatoren har da vejledende samtaler i familiens hjem
med fokus pa, hvordan forzeldrene kan fa kompetencer til at klare dagligdagen. Forlgbets indhold
og varighed afhaenger af familiens behov, og koordinatoren har til opgave at malrette forlgbet til
den enkelte familie. Derudover er det ofte forlgbskoordinatoren, som indkalder relevante fagper-
soner til et netvaerksmgde, sd der sikres en fzelles tilgang til arbejdet med at stgtte familien.
Metoden ‘Leering og Mestring” anvendes til at facilitere de individuelle forlgb.?

Trivselsgrupper varetages af frivillige foreninger. Foreningen Headspace varetager forlgb for
unge, mens Selvhjaelp Herning varetager forlgb for bgrn. Headspace har kgrt et gruppeforigb for
sgskende til kronisk syge og skal til at kgre et forlgb for kronisk syge unge. I forlgbene far den
unge vejledning og sparring af frivillige unge. De forsgger samtidig at skabe sammenhangende
forlgb ved at hjaelpe med kontakt til kommunen, hvis den unge har brug for at blive hjulpet vide-
re i andre tilbud eller har brug for afklaring p& spgrgsmal.* Selvhjzelp Herning kgrer trivselsgrup-
per for barn med det formal at stgtte bgrns trivsel. Trivselsgrupperne sammensaettes efter emne
og faciliteres af en frivillig fra foreningen.®

Stepping Stones forlgb er et evidensbaseret program malrettet foraeldre, som varetages af
Bgrne og Unge-forvaltningen. I Herning Kommune har de kgrt Stepping Stones forlgb for foreel-
dre med bgrn, der har forsinket udvikling samt kommunikative og sociale udfordringer. I forbin-
delse med den nye projektorganisering gnskede man at oprette forlgb for foraeldre med kronisk
syge bgrn, hvor man bl.a. har inddraget erfarne familier. Forméalet med forlgbet er, at ggre for-
cldrene bedre i stand til at kunne mestre hverdagen og familielivet med et sygt barn.¢

Fase III: ] den tidligere organisering var indsatsen afgreenset til et ars varighed inden for hvil-
ket, forlgbskoordinatoren skulle sikre, at familien fik den rette stgtte.” Varigheden af forlgb under

3 Se forlgbsbeskrivelsen for den fgrste organisering af indsatsen i midtvejsevalueringen af Rambgll fra 2015

* For yderligere beskrivelse af forlgbet se: http://www.headspace.dk/herning

5 For yderligere information om Selvhjzelp Hernings trivselsgrupper, se:
http://selvhjaelpherning.dk/aktiviteter/trivselsgrupper-for-born/

8 For yderligere information om Stepping Stones se: http://handicapcenter.herning.dk/stepping-stones

7 Dette faste forlgb skyldtes ogsd et gnske om at evaluere pd familiernes udbytte af indsatsen efter afslutning.
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den nye organisering er endnu uklar, men hensigten er i Herning-modellen at bruge opfalgnings-
samtaler, sd opfglgning sikres, og familiens forlgb afsluttes pa en god made. Der anvendes ikke
saerskilte redskaber i denne fase.

3.3.2 Forlgbsbeskrivelse i Svendborg Kommune
Indsatsen i Svendborg Kommune er karakteriseret ved en forholdsvis bred pallette af tilbud, om
end den som den eneste projektkommune ikke tilbyder individuelle forlgb til familierne. Derud-
over har der vaeret mange aktgrer involveret i udviklingen og udfgrelsen af indsatsen, hvor der
bl.a. har veeret et teet samarbejde med patientforeninger.

Det har veeret prioritet fgrst og fremmest at sikre en organisatorisk ramme om indsatsen og op-
bygge det tvaerfaglige samarbejde. De farste to ar af projektperioden er der overvejende lagt
kraefter i at oplyse om projektet blandt samarbejdspartnere samt i at inddrage bade relevante
samarbejdspartnere og familier med bgrn/unge med kronisk sygdom for at fa input til udviklin-
gen af indsatsen. Selve afprgvningen af den familierettede indsats er fgrst for alvor kommet i
gang inden for det sidste halvandet ar.

I Igbet af projektperioden er 123 deltagere mgdt op til netvaerksmgderne, hvor nogle var hele
familier og andre kom alene, 30 familier har deltaget i foreeldreaftenerne, 3 familier i mentorfor-
Igbene og i bgrne-, unge- og sgskendegruppen har ca. 15 deltaget. Indholdet i de enkelte forlgb
er uddybet nedenfor.

Nedenstdende figur viser forlgbsbeskrivelsen for indsatsen i Svendborg Kommune.

Figur 1. Forlgbsbeskrivelse for Svendborg Kommune
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Fase I bestar af tre trin: Opsporing og henvisning, samtale og et tvaerfagligt mgde.

Opsporing er blevet foretaget af bade fagprofessionelle i barnets almenmiljg, typisk sundheds-
plejersken, samt af OUH’s bgrneafdeling og praktiserende laeger. Opsporingen er ogsa sket gen-
nem skolelzerere og paedagoger. Til at understgtte opsporingen og henvisning fra fagpersoner i
almenmiljget er der udviklet en handleguide, der indeholder aktiviteter og handlinger, som fag-
personen bgr fglge ved opsporing af en familie med et kronisk sygt barn. Idet en fagperson fra
almenmiljget eller sygehuset opsporer barnet, indhentes samtykkeerklaering fra foraeldrene,
hvorefter vedkommende henviser familien til den sundhedsplejerske, som barnet er tilknyttet.
Familier har ogsd henvendt sig direkte til sundhedsplejersken, idet der ogsa er lavet Facebook-
opslag, plakater, Go Cards og vejledningspjecer, som ggr opmaerksom pa muligheden for stgtte.
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Efter opsporing og henvisning foretager sundhedsplejersken en grundig afklaring af familiens
behov for stgtte gennem en samtale med familien. Til samtalen benytter sundhedsplejersken en
videreudviklet version af det spgrgeskema (Novax), som de i forvejen anvender. De supplerende
spgrgsmal i skemaet indfanger problematikker i forhold til kronisk sygdom.

Hvis sundhedsplejersken oplever, at barnet og familien har problematikker eller mistrives i en
grad, der kraever hjeelp udefra, indkalder sundhedsplejersken, den paedagogiske teamleder eller
skolelederen til et tveerfagligt mgde. P3 det tvaerfaglige mgde kan deltagerne vaere foraeldre og
evt. barnet/den unge, paedagog, klasselaerer, sundhedsplejerske, egen laege, sygehus, sagsbe-
handler, PPR og interkulturelt team. Formalet med mgdet er at sikre en feelles forstdelse af fami-
liens behov og ressourcer. Derudover koordineres fagpersonernes opgaver, og der besluttes i
faellesskab med familien hvem, der er tovholder for forlgbet. P& mgdet udarbejdes en handleplan
for den fgrste tid og en plan for opfglgning. Derudover udfyldes en netvaerksmodel, med kontakt-
oplysninger pa relevante personer for barnet og foraeldrene. Hensigten er dermed, at mgdet skal
afklare hvilke problemstillinger og behov, der skal arbejdes med, samt hvordan og i hvilken grad,
der ivaerksaettes stotte, sd det fremadrettede forlgb klarleegges.®

Fase II Herefter henvises familien til det rette tilbud. Svendborg Kommune har ivaerksat en
reekke forlgb, som familierne kan deltage i et eller flere af:

Et mentorforlgb for bgrn/unge som tilbydes 8-15-3rige med type-1 diabetes eller epilepsi.
Forlgbene varetages af Diabetesforeningen og straekker sig over 4-6 maneder, hvor barnet eller
den unge mg@gdes med en mentor hver tredje uge. Mentoren er en frivillig ung, som selv lever
med den kroniske sygdom. Sundhedsplejersken og skolen kan henvise til mentorforigbene. Man
har derudover rekrutteret deltagere til mentorforigbene gennem Facebook, da rekrutteringsperi-
oden var kort, og Facebook fremstod som den lettest tilgaengelige rekrutteringskanal.

Netvaerksmgder for familier er afholdt tre gange i Igbet af projektet og er igangsat i samar-
bejde med patientforeningerne med projektlederen som tovholder. Mgderne er afholdt som te-
maaftner, hvor diverse emner er taget op. Til mgderne var der feelles aktiviteter, man kunne
deltage i, oplaeg (bl.a. en bjergbestiger med astma) og aftensmad, hvor der var mulighed for at
snakke og skabe netvaerk pa tvaers af familierne. Til arrangementerne har der vaeret abnet op
for, at alle sygdomsgrupper kunne deltage, hvormed der ogsd har deltaget andre patientforenin-
ger end de tre oprindelige - fx gigtforeningen.

Forzeldregruppeforlgb er en 3ben gruppe, der er blevet varetaget af ressourcesundhedsplejer-
sken. Formalet var, at foraeldrene kunne skabe et netvaerk og dele erfaringer. Der er blevet af-
holdt to foraeldregruppeforigb af 4 mgdegange hver. Undervejs i forlgbene har der vaeret oplaeg
af fx bade erfarne familier, en komiker, som var spastiker, og en sygeplejerske har undervist
foraeldrene i mindfulness, s& de fik nogle redskaber, de kunne tage med hjem og bruge i hverda-
gen. Sundhedsplejerskerne medbragte dialogkort med forslag til samtaleemner som en hjzelp til
at facilitere dialogen mellem forzeldrene. Efter det formelle forlgb var afsluttet, valgte foraeldre-
gruppen at fortsaette i form af et satellitnetvaerk. Gruppen kan benytte kommunens Frivilligheds-
hus som ramme og evt. sgge stgtte fra projektet til gode ideer og emner til deres mgder.

Aktivitets- og samtalegruppe for bgrn og unge, hvor der har vaeret fokus pa at give bgrnene
blik for, at der er andre bgrn i omradet, som er i samme situation, sa de fgler sig mindre alene
og anderledes. Bgrnegruppen var rettet mod de 9-12-arige og blev varetaget af en radgiver fra
familieafdelingen. Mgderne havde ogsa til formal at skabe en bedre forstaelse for familiesituatio-
nen. Ungegruppen var rettet mod de 13-16-arige og blev varetaget af sundhedsplejen. Mgderne
handlede ikke om sygdommen, men de unge mgdtes over en feelles aktivitet (fx bowling), hvor

8 Se forlgbsbeskrivelsen for den fgrste organisering af indsatsen i midtvejsevalueringen af Rambgll fra 2015
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3.3.3

de kunne snakke og skabe sig et netveerk. Forlgbet har strakt sig over 4-5 mgdegange og holder
nu en pause, hvorefter det er planen, at de skal fortsaette.

En sgskendegruppe, som blev varetaget af psykologer fra PPR og henvendt til 9-12-8rige sg-
skende. Mgderne har ikke haft et psykologisk sigte men har fokuseret pa at ggre barnet op-
maerksom pa sin rolle i familien. Planen er, at sgskendegruppen skal kgre videre under PPR og
familieafdelingen.

Afslutningen af forlgbet, Fase III, har varieret alt efter hvilke forlgb, familierne har deltaget i og
familiernes behov. Mentorforlgbet afsluttes efter ca. 4-6 maneder. Det har fra start vaeret tan-
ken, at nogle forlgb, som fx foraeldregruppen, skulle kgre videre som satellitnetvaerk efterfglgen-
de. P& denne made er de ressourcer, som er opbygget gennem den formelle stgtte af familierne,
viderefgrt i brugerdrevne netvaerk, hvorigennem familierne fortsat stgttes.

Forlgbsbeskrivelse i Greve Kommune

I Greve Kommune er der ikke foretaget maerkbare sndringer i tilrettelaeggelsen af indsatsen
undervejs i projektperioden. Indsatsen er karakteriseret ved, at de to projektsundhedsplejersker
har varetaget en stor del af den familierettede indsats. Denne er relativt velafprgvet med i alt 85
forlgb for familier i projektperioden. Nedenstdende figur viser forlgbsbeskrivelsen i Greve Kom-
mune.

Figur 2. Forlgbsbeskrivelse for Greve Kommune
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Fase I bestar af tre trin: Opsporing og henvisning, afklarende samtale og hjemmebesgg. Op-
sporing af familier er primeert sket gennem sundhedsplejen i Greve Kommune og sekundeert via
paediatrisk afdeling pa Roskilde Sygehus. Derudover er kontakten til familier i nogle tilfselde sket
gennem paedagoger, laerere eller barnets praktiserende lzege.

Opsporeren tager kontakt til projektlederen, som via en afklarende samtale med familien vur-
derer, om familien potentielt kan fa gavn af indsatsen. Derudover har familierne selv mulighed
for at henvende sig til projektlederen for at deltage i indsatsen. Der er udviklet en reekke mate-
rialer, fx plakater, som hanges op i daginstitutioner og pa biblioteker samt opslag til skolernes
intranet, lokalavisen og kommunens hjemmeside for at ggre familier med et kronisk sygt barn
opmaerksomme pa indsatsen.

Den ansvarlige projektsundhedsplejerske ringer dernaest til familien og aftaler et hjemmebesgg,
hvor familien interviewes med henblik pd at afdaekke problematikker og behov. Ved den fgrste
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dialog med familien anvender sundhedsplejersken en spgrgeguide, der er udviklet til formalet, og
som hjaelper til at saette fokus pa familiens ressourcer og behov.

Fase II: Bestar af tre forskellige tilbud, hvor familien kan deltage i et eller flere forlgb efter be-
hov. Forlgbene er beskrevet nedenfor:

Individuelle forlgb, som de to projektsundhedsplejersker forestdr. Familien far tilknyttet en af
projektsundhedsplejerskerne, som er gennemgaende i forlgbet og fungerer som kontakt- og stgt-
teperson, samtidig med at hun koordinerer med andre relevante fagpersoner. Indholdet i de indi-
viduelle forlgb kan vaere meget forskelligt alt efter familiens behov. Nogle familier har blot haft
brug for at fa information om, hvor og hvem de kan henvende sig til i forlaengelse af deres pro-
blematik, mens andre har behov for et samtaleforlgb, hvor der tales om hverdagsproblematikker
i forhold til det at have et kronisk sygt barn. Familierne henvises eksempelvis til en sagsbehand-
ler, hvis det drejer sig om gkonomiske forhold eller foranstaltninger. Sundhedsplejerskerne kan
hjeelpe, hvis familien fx har behov for at snakke om emner som familiens trivsel og foraeldrenes
parforhold, eller de har behov for, at sundhedsplejersken stgtter dem, som bisidder i mgder og
undersggelser pa sygehuset.

Temaaftener for foraeldrene er blevet afholdt ad to omgange, hvor 10-12 forseldre mgdtes til
4 temaaftner, som de to projektsundhedsplejersker varetog. Her var der plads til at dele erfarin-
ger og viden med hinanden om det at have et kronisk somatisk sygt barn. Derudover var der
opleeg fra eksempelvis en psykolog, der fortalte om trivsel i familien, og en repraesentant fra
Greve Familiecenter, der fortalte om deres tilbud til familierne. Det var en 8ben gruppe, hvor alle
interesserede kunne deltage. Invitation til temaaftnerne skete gennem annoncer i avisen, pa
kommunens hjemmeside og ved at sundhedsplejerskerne foreslog foraeldre at deltage. Projekt-
sundhedsplejerskerne peger p3, at det er mere ressourcestaerke foraeldre, som melder sig til
temaaftenerne, mens mere udsatte familier i hgjere grad indgar i de individuelle forlgb.

Der er ogsa afholdt ét gruppeforlgb for raske sgskende, de sdkaldte skyggebgrn, som blev
etableret undervejs i projektet. Planen er dog at kgre endnu et forlgb inden projektperiodens
afslutning.

Fase III: Afslutningen og varigheden af indsatsen varierer mellem familierne afthaengigt af hvilke
indsatser, de har deltaget i, og hvor stort et behov, de har for stgtte. I de individuelle forlgb har
nogle familier haft et enkelt mgde, hvor de har faet rddgivning om en specifik problemstilling, fx
hjeelp til at informere gvrige mere perifere familiemedlemmer om sygdommen, mens andre har
haft forlgb, der streekker sig over flere maneder. Det vurderes af projektsundhedsplejersken
sammen med den enkelte familie, hvornar de er klar til at st pa egne ben. Familierne har haft
mulighed for at ringe projektsundhedsplejersken op - ogsa efter forlgbet formelt set er afsluttet
- hvis der er opstaet spgrgsmal eller et akut behov for et hjemmebesgg. Derudover er nogle
familier blevet henvist til andre tilbud uden for indsatsen. Efter temaaftnerne blev der dannet en
foraeldregruppe, hvor 5-7 foraeldre fortsat mgdes pa eget initiativ hver 6.-8. uge og deler erfarin-
ger og viden om det at have et kronisk sygt barn. Der er ikke noget tema til mgderne; de taler
om, hvor de er fra gang til gang.



Slutevaluering 19 af41

4.1

UDBYTTE OG RESULTATER AF INDSATSERNE

I dette kapitel tegner vi et billede af det oplevede udbytte af indsatsen, dels for de familier, der
har deltaget i indsatsen, dels for den faglige praksis pa organisatorisk niveau.

Oplevelsen af udbyttet for familierne er indhentet gennem interviews med udvalgte familier i de
tre projektkommuner, mens interviews med projektledere, udfgrende medarbejdere og samar-
bejdspartnere danner afsaet for belysningen af indsatsens resultater pd organisatorisk niveau.

Afslutningsvist saetter vi fokus pa indsatsernes forankring, herunder hvorvidt og hvordan indsat-
serne efter projektperiodens afslutning far en mere varig forankring i den kommunale drift.

Udbyttet for de involverede familier

Hensigten med indsatsen i projektkommunerne er, at familierne modtager stgtte, der gger deres
kompetencer til at mestre de udfordringer, der kan vaere forbundet med handteringen af barnets
sygdom, samt at de oplever en bedre tvaerfaglig koordinering af deres forlgb.

I nedenstdende boks fremgar de fire mest centrale resultater, som familierne oplever pa tveers af
de tre projektkommuner. Disse fire hovedresultater uddybes i det fglgende.

Hovedpointer - familiernes oplevede udbytte

e Bedre indsigt i systemernes sammenhaeng og indsigt i hvor og hvordan de kan fa stgtte og en
bedre koordinering

e En fortrolig fagperson, der stgtter familien og redskaber til at mestre hverdagen.

o En oplevelse af normalisering af egen situation gennem opbygning af et stgrre netveerk med fami-
lier med et barn med en kronisk sygdom, som familierne kan spejle sig i.

e En bedre forstaelse for hele familiens situation og de problematikker, som hvert familiemedlem
stdr med, bade forzeldre, det kronisk syge barn og sgskende.

Bedre indsigt i systemernes sammenhaeng og koordinering

P& tveers af projektkommunerne oplever familierne, at indsatsen giver dem en bedre indsigt i
systemernes sammenhaeng, bade internt i kommunen og i samspillet mellem kommune og hospi-
talsvaesnet. Denne indsigt er med til at give familierne et stgrre overblik over, hvordan de kan fa
stgtte.

Forlgbskoordinatorens/tovholderfunktionens koordinering af forlgbet medvirker til, at familierne
bade oplever en hurtigere indsats men ogsa en stgrre tryghed og sammenhaeng i indsatsen. I alle
tre projektkommuner fremhaever flere af de interviewede familier, at de gennem indsatsen er
blevet opmaerksomme pa tilbud eller rettigheder til fx tilskud, som de ellers ikke var opmaerk-
somme pa og ikke selv havde faet idéen til at sgge.

En familie forteeller desuden, at de feelles familieaftener (som er afholdt i alle tre projektkommu-
ner) gav dem en bedre forstdelse for den made, som kommunen handterer sager pa, og at denne
indsigt har hjulpet dem til nemmere at bega sig i systemet. I Svendborg Kommune udtrykker
familierne, at de har faet hjeelp til at forstd systemernes sammenhang gennem oplaeg og viden-
deling med de gvrige foreeldre ved foraeldregruppeforigbene. De oplever dog til stadighed, at de
har det endelige ansvar for at indsatsen koordineres pa en hensigtsmaessig made, og de savner
en mere specifik stgtte i at indrette dagligdagen med de rutiner, der passer til deres familie, sa
de bedst muligt kan handtere at have et barn eller en ung med kronisk somatisk sygdom.

Fordelen ved en forlgbskoordinator er ifglge flere af familierne, at de har én gennemgaende per-
son, der folger deres forlgb. Mange familier oplever det bade tids- og ressourcekraevende at skul-
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le fortaelle om deres situation til en raekke forskellige aktgrer igen og igen. Herunder fortaeller en
af familierne fra Herning Kommune, at forlgbskoordinatoren havde evnen til at anvende et 'heli-
kopterblik’ pa deres situation, identificere relevante tilbud og koordinere dem efterfglgende. Ved
hjeelp af en koordinator har familien hurtigere f3et Igst deres udfordringer, da de har faet ud-
stukket en mere direkte vej til hjeelp i modsaetning til tidligere, hvor familien oplevede fx at skulle
igennem adskillige telefonsamtaler for at f& kontakt til de relevante fagpersoner.

En familie beskriver bl.a., at det koordinerede samarbejde kom til udtryk i forbindelse med, at de
oplevede det vanskeligt at planlaegge udflugter og andre aktiviteter, der kunne inkludere hele
familien p& en god made. Deres barn havde Neurofibromatose type 1 (NF1), som er en arvelig
tilstand med forskellige symptomer fra nervesystemet, huden og skelettet. Familien spurgte de-
res fysioterapeut, hvad de skulle ggre, nar de var pa lange ture, og fik rad om at anskaffe sig en
transportkgrestol. Efterfglgende tog fysioterapeuten kontakt til en ergonom, som kom hjem til
familien, og 14 dage senere havde de en transportkgrestol, som var tilpasset barnet. Selvom
familierne generelt oplever, at indsatsen er godt koordineret, peger en familie pd, at man kan
styrke koordineringen yderligere. Familierne oplever fx ikke at have overskuddet til selv at frem-
sende diverse dokumenter til de forskellige fagpersoner, der er involveret, da de forsgger at fa
hverdagen til at haenge sammen. Flere af dem @nsker derfor, at fx sundhedsplejerskerne far tilla-
delse til at fa tilsendt familiens journaler og i hgjere grad deler viden mellem faggrupper.

En fortrolig fagperson og redskaber til at mestre hverdagen

Familierne oplever, at det er en stor hjzelp at fa redskaber til og viden om, hvordan de handterer
en hverdag med et kronisk somatisk sygt barn. P8 tvaers af projektkommunerne oplever familier-
ne, at de bedre kan fa hverdagen til at haenge sammen, og at de har fadet mere ro og tryghed,
efter de har deltaget i indsatsen. Ud over radgivning om, hvordan de fx kan indrette hverdagen
og etablere gode rutiner for hele familien, oplever flere af familierne en stgrre tro pa, at de kan
mestre de udfordringer, der kan opsta i hverdagen fx ved at tale om udfordringerne og/eller tage
kontakt til patientforeninger eller gvrige familier i deres foraeldrenetvaerk for at fa input.

I Herning og Greve Kommune oplever familierne en fortrolig relation til koordinatoren, som
gor det nemmere for dem at vaere abne omkring deres problemstillinger og derfor nemmere kan
hjeelpes. Familierne peger pa, at det ikke kun er problemstillinger omkring sygdommen, men at
det kan vaere store som sma problemer, som koordinatoren kan hjeelpe med. Flere familier un-
derstreger, at forlgbet med koordinatoren har givet dem en stgrre tro pd, at de kan mestre hver-
dagen og har styrket deres selvtillid, efter koordinatoren har givet dem rdd og redskaber, de kan
ggre brug af.

Familierne fra Greve kommune peger ogsa pa, at det er givtigt at veere tilknyttet en person, der
yder stgtte og radgivning med udgangspunkt i familiens
egne behov - det giver en ro og tryghed. Familierne

oplever det vigtigt, at have tillid til koordinatoren, og “N&r jeg snakker med hende,

som citatet viser, er det vigtigt at kunne veaere aerlig over pakker jeg ikke tingene ind. S8
for koordinatoren. Samtidig oplever flere af familierne, at siger jeg det, som det er.” (Fa-
det er fgrste gang, de sidder over for en fagperson, der milie)

lytter til deres behov i denne grad og er der for at hjeelpe
dem med netop deres behov.

En anden familie fra Greve Kommune peger pa, at samtalerne ved de individuelle mgder har vae-
ret omdrejningspunktet for at lzere at mestre deres livssituation, fordi forlgbet specifikt tilpasses
til familiens behov. En af familierne har bl.a. faet hjeelp til at etablere en bedre dialog med sund-
hedsvaesenet, fordi koordinator har vejledt familien inden mgderne pd bgrneafdelingen. En anden
familie har brugt tiden med koordinatoren p& at tale om, hvordan forzeldrene kan pleje deres
parforhold i en travl hverdag med et barn med kronisk somatisk sygdom.
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I Svendborg kommune fortzeller familierne,
at der er kommet en stgrre opmaerksomhed pa
kronisk somatisk syge bgrn og unge pga. ind-
satsen. Som citatet peger p3, er et af resulta-
terne af indsatsen i Svendborg Kommune, at
familierne i hgjere grad fgler sig ‘set og hgrt’,
og at de oplever, at deres udfordringer tages
mere alvorligt end tidligere.

"Det har en positiv betydning, at der foreg8r
noget for barn med kroniske lidelser, da det
giver en generel opmaerksomhed og forst8el-
se i kommunen og skolen. Det giver dermed
en folelse af, at der er nogen, der tager os
alvorligt.” (Familie)

Normalisering af egen situation gennem netveaerk til andre familier

Flere af familierne fortzeller, at én af udfordringer ved at have et kronisk sygt barn eller ung har
vaeret, at man ofte fgler sig alene i handteringen af situationen. De oplever, at det har vaeret en
stor hjaelp at mgde andre familier i en lignende situation og finder en genkendelighed i de gvrige
familiers fortzellinger. P& den made normaliseres deres egen situation, og det oplever familierne
positivt pa tvaers af de tre kommuner.

P& tvaers af kommunerne oplever foreeldrene ogsd, at det at snakke med andre familier kan

hjeelpe med at bearbejde den sorg, der knytter sig til at have et barn med en kronisk sygdom. En

familie fortzeller, at man pa tveers af patientgrupper oplever mange af de samme hverdagspro-
blemer, og at alle foraeldrene har oplevet

“Jeqg kunne ikke h8ndtere det selv, og hvis jeg ikke det chok og den krise, der kommer med et
havde f8et den hjaelp, s§ ville jeg jo nok vaere sy- kronisk sglgt barn. Hertil peger en anden
gemeldt nu. Men det har vi undget... Det er super familie pa, at det kan veere hardt at mgdes
fedt med hjzelp til barnene, men ogs8 godt, at der med andre familier, men at mgdet kan
er ting til foreeldrene, fordi man fgler sig meget bidrage til at bearbejde den sorg, man skal
alene.” (Familie) igennem, hvilket citatet peger pa.

I Herning Kommune oplever familierne, at familieforlgbene har vaeret givtige, og at det har
givet et pusterum, som de har haft brug for, hvor de ogsa har haft mulighed for at italesaette
parforholdsproblematikker og gvrige udfordringer i deres familieliv, der kan vaere forbundet med
det at have et barn med kronisk somatisk sygdom.

Et konkret resultat af indsatsen i bAde Svendborg og Greve Kommune er desuden, at der er
etableret varige netvaerksgrupper, hvor en gruppe foraeldre har valgt at fortsaette med at mgdes
for at udveksle erfaringer. Foraeldrene oplever at have faet et netvaerk, som de kan traekke p3,
nar de stgder pa udfordringer i hverdagen. Selvom det ikke er alle foraeldrene, der er fortsat i en
netvaerksgruppe, oplever mange af dem alligevel at have faet et netvaerk, som de kan traekke p3,
nar det er ngdvendigt.

Det er ikke kun forzeldrene, der oplever et udbytte af at mgdes med andre, da ogsa de kronisk
syge bgrn og unge samt deres sgskende oplever en genkendelighed og bekreeftelse ved at mgde
andre i samme situation. En af foraeldrene fortzeller, at deres barn har faet gavn af stgtten, fordi
barnet bl.a. har faet indblik i, at der er andre bgrn, der ogsd har en sygdom, selvom man ikke
altid kan se pd dem, at de er syge. Indsatserne har sdledes bidraget til en gget normalisering hos
savel forzeldre som hos deres kronisk syge barn.

Abenhed og forst8else for hele familiens situation

Flere familier oplever endvidere, at indsatsen har givet dem en stgrre viden om, hvad den kroni-
ske sygdom hos barnet betyder for hver part i familien. P& den m3de har de f3et en bedre forsta-
else for de problemstillinger, som hvert enkelt medlem af familien kan st& med. En af familierne
fortaeller bl.a., at de gennem indsatsen har faet en forstaelse for, at det p3virker hele familien, at
have et kronisk sygt barn eller ung. Den indsigt har de bl.a. opnaet ved at deltage i en indsats,
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4.2

der anskuer familien som helhed og har haft til formal netop at stgtte hele familiens hdndtering
af sygdommen i faellesskab.

Det opleves som en fordel, at man ogsa har inddraget sgskende i projektet, da de ofte kan vaere
oversete men i hgj grad vaere pavirkede af deres sgskendes sygdom. En familie peger bl.a. p3, at
storebroren til deres kronisk syge barn fik en positiv oplevelse af at vaere en ligesa vigtig del af
forlgbet, fordi han ogsa fik kendskab til de aktiviteter og personer, der indgik i den kronisk syge
sgskendes forlgb.

En af familierne har desuden oplevet, at indsatsen har
givet dem et andet sprog, som har gjort det nemmere at
tale om tingene - ikke kun i hjemmet men ogsa i omgi-
velserne. Som citatet i boksen viser, bidrager indsatsen
til 8benheden, ndr de mgdes med andre familier og hgrer
dem tale dbent om de udfordringer, som de oplever.
Indsatsen har sdledes skabt rum for forstaelse for hele
familien og de udfordringer og perspektiver, som hvert
familiemedlem har.

“Gennem forlgbet [familieforlgb
med andre foreeldre] snakkede
min mand for forste gang med en
anden far om, hvordan det var at
have et sygt barn.” (Familie)

Resultater pa organisatorisk niveau

I dette afsnit beskriver vi de resultater, som omhandler det organisatoriske niveau af indsatsen,
herunder nye tiltag i den faglige praksis, former for samarbejde og arbejdsgange, som indsatsen
har medvirket til, og som har haft en betydning for familiernes udbytte.

P& tvaers af alle tre projektkommuner er en raekke af resultaterne enslydende, herunder bade de
positive resultater og enkelte negative - eller mere udfordrende - resultater.

Hovedpointer - resultater pd organisatorisk niveau

e Tveerfaglig forstaelse af kompetencer og ansvarsomrader mellem de involverede samarbejds-
parter

e Nye former for samarbejde mellem b&de kommune og sundhedsvaesen samt med gvrige aktgrer
i kommunen.

e  Fokus pd en ny malgruppe af bgrn og unge med kronisk sygdom og deres sgskende.

Tveerfaglig forst8else

Pa tvaers af de tre projektkommuner oplever de udfgrende medarbejdere og samarbejdspartnere,
at de har faet et bedre kendskab til de involverede faggruppers kompetencer, tilbud og ansvars-
omrader via projektet. For nogle faggrupper har projektet understgttet en mulighed for at profile-
re sin faglighed i hgjere grad end tidligere.

I Greve og Svendborg kommuner oplever
seerligt sundhedsplejen, at der er kommet en
stgrre respekt og forstdelse for deres faglig-
hed. En sundhedsplejerske peger p3&, at der
gennem projektet er flere, der er blevet op-
maerksomme pa, hvordan de kan bruge
sundhedsplejen. Flere samarbejdspartnere
peger ligeledes pa, at de har “opdaget”, hvad
sundhedsplejen kan. Som citatet peger pa, har projektet understgttet sundhedsplejen i at pro-
movere egen faglighed over for gvrige samarbejdspartnere, hvilket bade har hjulpet indsatsen
over for foraeldrene og sundhedsplejens profil i kommunerne. Udover en stgrre indsigt i hvad
sundhedsplejerskerne kan, oplever flere af aktgrerne ogsa, at indsatsen har bidraget til et stgrre

“De har fundet ud af, at vi ikke kun har fokus
p8 spaedbarnet og kost osv., men at vi faktisk
arbejder langt mere helhedsorienteret og har
blik for familien og forebyggelse af udfordrin-
ger p8 leengere sigt.” (Sundhedsplejerske)
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indblik i hvilke tilbud og muligheder, der er for familierne i kommunerne, hvilket citatet i boksen
viser. Projektet har saledes resulteret i en bedre forst3else for de enkelte faggruppers opgaver.

Samtidigt peger samarbejdspartnere pa, at tillid til den fagperson, man henviser et kronisk sygt
barn til, er vigtig. Den ggede tveerfaglige forstdelse, som er kommet gennem projektet, har med-
fgrt gget tillid og tryghed til at henvise kronisk syge bgrn og unge til andre faggrupper, hvilket
saledes har vaeret et positivt resultat. I Greve Kommune har projektet dog abnet for en udfor-
dring i relationen mellem sundhedsplejen og de praktiserende lzeger. Det har veeret vanskeligt at
klarlegge graensefladerne i samarbejdet, hvilket til tider har mudret rolle- og ansvarsfordelingen
over for de involverede familier. I takt med projektet er begge parter sdledes blevet bevidste om
behovet for at udvikle samarbejdet yderligere i fremtiden.

Nye former for samarbejde

P8 tvaers af projektkommunerne har projektet medfgrt nye samarbejder, bade internt i kommu-
nen og mellem kommunen og sundhedsvaesenet. De nye former for samarbejde er blandt andet
opstdet pd baggrund af et stgrre fagligt kendskab til hinanden blandt aktgrerne, som beskrevet
ovenfor.

I Herning Kommune har et resultat af indsatsen vaeret etablering af nye former for samarbejde
med frivillige foreninger og aktgrer, der ikke ngdvendigvis var i kontakt med familierne fgr pro-
jektets opstart. Herunder har fx hospitalsklovne og en teaterinstruktgr vaeret inddraget under
den fgrste organisering med en fuldtidsansat forlgbskoordinator, mens der er etableret samar-
bejder med b&de foreningerne Headspace og Selv-

hjaelp Herning i forbindelse med den nyeste organise-

ring af indsatsen. Samarbejdet har bidraget til at ud- "Det tveersektorielle samarbejde
vikle kommunens liste over potentielle samarbejds- virkede rigtig godt. Det handler
partnere, foruden bidraget til at dele af indsatsen kan ikke kun om den individuelle kon-
forankres i frivilligt regi efter projektperiodens udlgb. takt, men ogsd om at arbejde med
Projektet har pd den made givet anledning til at fa blik alle de andre kontaktflader, som
for samarbejdsmuligheder, der ikke tidligere var blik familien har, s8 man optimerer
for. Som citatet viser, har man i Herning Kommune veerdien af det.” (Projektleder)

formaet at etablere et tvaergdende samarbejde alt
efter familiens behov for stgtte.

I Svendborg Kommune er projektet langt hen ad vejen udviklet i et samarbejde mellem pro-
jektlederen, de tre patientforeninger, sundhedsplejen og repraesentanter fra skoleregi, fx PPR.
Samarbejdet med patientforeningerne blev etableret allerede fra projektperiodens opstart og har
givet de involverede parter god indsigt i, hvad patientforeningerne kan bidrage med over for
malgruppen. P& samme vis har patientforeningerne faet blik for potentielle nye samarbejdsmu-
ligheder i fremtiden og den rolle, de kan spille her. De oplever bade at have faet mere viden om,
hvad de kan byde ind med til gavn for projektet, men har ogsa faet flere medlemmer i deres
foreninger og faet udbredt kendskabet til deres eksistens hos befolkningen i Svendborg Kommu-
ne.

I Greve Kommune er det isaer samarbejdet internt i kommunen, som er blevet styrket, mens
samarbejdet med de praktiserende leeger og sygehuset har vaeret mere vanskeligt. Samarbejdet
i kommunen har bl.a. medvirket til, at det er nemmere at tage kontakt til hinanden, og der er
stgrre klarhed om hvornar, hvem kan og bgr inddrages, og hvad den enkelte fagprofessionelle
kan bidrage med ift. malgruppen af familier. Som en del af udfordringerne forbundet med ar-
bejds—- og styregruppen blev der etableret en tveersektoriel gruppe, der havde stor gavn af at
mgdes og vidensdele. Denne gruppe bevaredes dog ikke efterfglgende, hvilket bl.a. begrundes
med manglende tid og relevans, fordi projektet ikke forankredes efterfglgende.
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4.3

P& tvaers af projekterne tyder det p&, at der isser er etableret nye former for samarbejde, der
udspringer af relationer og er forholdsvis personbdrne. Flere af aktgrerne fortzeller, at det handler
om at szette ansigt pd hinanden og tilegne sig viden om hinandens ansvarsomrade og kompeten-
cer for derefter at kunne kontakte vedkommende, hvis det er relevant. De nye former for samar-
bejde er dermed teet forbundet med de relationer, der opbygges i projekterne, hvilket sdledes
ikke ngdvendigvis kan betragtes som et varigt resultat, fordi det snarere er personer end organi-
sationer, indsatserne er forankret hos.

Styrket fokus p8 en overset m8lgruppe

P8 tveers af kommunerne peger udfgrende medarbejdere, samarbejdspartnere og projektledere
pa, at familier med kronisk somatisk syge bgrn og unge har vaeret en overset gruppe, som der
gennem projektet er kommet opmaerksomhed pa i alle tre kommuner. De interviewede aktgrer
vurderer, at projektet udfylder et hul i kommunens tilbudsvifte.

Et resultat af indsatsen, som fremhaeves pa

tveers af de tre projektkommuner, er derudover "Skal jeg veere helt zrlig, s8 har jeg ikke
et fokus pa de problematikker, som de raske teenkt s8 meget p& skyggeborn for. Vi er
spskende - "skyggebgrn” - har, som fglge af at kommet til at grave det spadestik dybere...
have en syg bror eller sgster. Som citatet i bok- Og foreeldrene har heller ikke veeret s8
sen viser, har projektet givet en ny indsigt i, at opmeerksomme p& det.”
sgskende til kronisk syge bgrn og unge ogsa er (Sundhedsplejerske)

en vigtig del af malgruppen, som man ikke tidli-

gere var opmaerksom pa. Dette gzelder bade

fagpersonerne, men ifslge sundhedsplejersken har ogsa forzaeldrene til bgrnene faet en gget be-
vidsthed om s@skende til barnet med kronisk sygdom. Fokus pa denne nye malgruppe har endvi-
dere medvirket til, at indsatserne blev udviklet undervejs til ogsd at omfatte tilbud malrettet de
raske sgskende, ligesom det helhedsorienterede og forebyggelsesfokuserede syn pa familien som
helhed blev understreget yderligere med fokus p& sgskendemalgruppen.

P& mange mader har projekterne saledes bidraget til en gget opmaerksomhed pa savel de kronisk
syge bgrn og unge som deres foreeldre, men ogsa deres sgskende er blevet et nyt opmaerksom-
hedspunkt i de tre projektkommuner.

Indsatsernes forankring

Med projektperiodens udlgb er det relevant at se naermere pd indsatsernes forankring — bade
forankringen af koordinator/tovholderfunktionerne og de konkrete familierettede forlgb, som i
flere kommuner varetages af forskellige parter. Den organisatoriske forankring handler om,
hvordan indsatsen viderefgres i den kommunale organisering og drift og dermed ggres til en
permanent del af den kommunale forebyggende tilbudsvifte. De tre projektkommuner har grebet
forankringsperspektivet an pz‘% forskellig vis.

Som beskrevet tidligere har man i Svendborg Kommune arbejdet med forankring p& organisato-
risk plan fra projektperiodens begyndelse, mens man i Greve Kommune pabegyndte forankrings-
overvejelser i slutningen af projektperioden. I Herning Kommune har forankringsperspektivet og
aktiviteter eendret karakter i takt med implementeringen af den nye organisering af indsatsen.

I Greve Kommune er der ikke afsat midler til at fortsaette projektet efter projektperiodens af-
slutning. Sundhedsplejen fremhaever dog, at den opkvalificering, som isaer projektsundhedsple-
jerskerne har faet, kan anvendes fremadrettet 0ogsd, og der iveerksaettes familieforlgb, hvis dette
opleves relevant. Da en af projektsundhedsplejerskerne gar pa pension, kan kun én af sundheds-
plejerskerne agere videns- og ressourceperson pa omradet fremadrettet, hvilket bekymrer sam-
arbejdspartnerne i kommunen. Forankringen er blevet personbaret mere end organisatorisk for-
ankret i Greve Kommune. Den manglende forankring skyldes ifslge projektledelsen bl.a. for fa
midler i kommunalt regi, men ogsa at forankringen ikke var indtaenkt i projektet fra begyndelsen.
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En anden 3rsag, som iszer samarbejdspartnerne fremhaever, er, at projektet blev for isoleret hos
kommunen uden stgrre badde gkonomisk og faglig incitament fra samarbejdspartnerne til at sikre
dets forankring.

I Svendborg Kommune er forankring af indsatsen taenkt ind fra projektperiodens opstart. Dette
ved bl.a. at afholde en raekke m@der pa tvaers af relevante samarbejdsparter for at fa afdaekket,
hvad de forskellige parter kunne byde ind med og oplevede, at der manglede over for malgrup-
pen. Ved at kortlaegge eksisterende tilbud i kommunen savel som malgruppens behov (gennem
mader for familier ogsd) blev det i hgjere grad sikret, at de forskellige parter fandt indsatsen
relevant og ogsa drev et gnske om forankring gennem projektperioden. P& nuvaerende tidspunkt
afventer man den endelige gkonomiske godkendelse af forankringsplanen. Det tyder pa, at bade
sundhedsplejerskerne — og fagpersonerne omkring familierne - oplever det som en kerneopgave
for sundhedsplejerskerne at opspore og stgtte familier med kronisk syge bgrn. Der er uddannet
tre ressourcesundhedsplejersker, der agerer videnspersoner for de tre forskellige sygdomsgrup-
per (jf. de tre patientforeninger), men den gvrige sundhedspleje har ogsa deltaget i kompetence-
udvikling i Igbet af projektperioden. De handleguides, der er udviklet, skal desuden understgtte,
at fokus pa malgruppen fastholdes i b&de skole-, dagtilbuds- og sundhedsregi og handles pa ved
opsporing af relevante familier. Projektlederen i Svendborg forteeller, at de har haft fokus pa, at
undgd en personbdret indsats ved at integrere indsatsens formal i den eksisterende praksis hos
sundhedsplejen og ved at forpligte samarbejdspartnere pa at handle i tilfaelde af opsporing af en
relevant familie gennem de udarbejdede guidelines - og den systematik, som guiden foreskriver.

I Herning Kommune har den nye situation, det sidste halve ar af projektperioden givet anled-
ning til at gentaenke forankringspotentialet for indsatsen. Forankringen har sdledes veeret et stort
fokus i den resterende tid af projektperioden. Den nye organisering af indsatsen haenger i hgjere
grad sammen med den eksisterende praksis i kommunen end tidligere. Som projektlederen for-
klarer, har man valgt at involvere sig med frivillige foreninger, der kan fortsaette de gode erfarin-
ger fra de tidligere forlgb i den fgrste organisering af indsatsen, som ikke kan bevares i kommu-
nens drift efter projektperiodens udlgb. Sundhedsplejen og sagsbehandlerne i Bgrn- og Unge-
afdelingen har overtaget koordinatorfunktionen fra den tidligere forlgbskoordinator, og indsatsen
opleves fint i forlaengelse af bdde Herning-modellens veerdigrundlag og de arbejdsgange, der
knytter sig hertil. Udfordringen ved forankring er dog at sikre en tydelig rolle- og ansvarsforde-
ling mellem sundhedsplejen og sagsbehandlerne, s3 alle familier far den efterspurgte stgtte, og
at indsatsen ikke ‘glemmes’ i forbindelse med omstillingen til Herning-modellen.

P8 tveers af de tre projektkommuner tegner der sig saledes et billede af, at aktgrerne oplever
projekterne som yderst relevante at forankre. Den primaere forankring af de gode resultater i
Greve Kommune er i hgjere grad personbaret og ikke ngdvendigvis forankret pd organisatorisk
plan. I Svendborg Kommune har man formaet at udvikle understgttende redskaber og arbejds-
gange i skolers, dagtilbuds og sundhedsplejens eksisterende arbejdsgange, som har potentiale til
at fastholde fokus pa& malgruppen, om end mentorordningen under Diabetesforeningen ikke laen-
gere hgrer under indsatsen, og de gvrige tilbud afventer endelig godkendelse. I Herning Kommu-
ne har reorganiseringen skabt en mulighed for at forankre koordinatorrollerne i driftsorganisatio-
nen, herunder Bgrn- og Unge-afdelingen samt sundhedsplejen, ligesom udvalgte familierettede
forlgb fortsaetter i regi af frivillige foreninger.



Slutevaluering 26 af4l

5.1

ERFARINGER MED AT UDVIKLE OG OMS/ATTE INDSAT-
SERNE I PRAKSIS

I dette kapitel belyser vi de interviewede projektlederes, udfgrende medarbejderes og samar-
bejdsparteneres erfaringer med bade at udvikle og omsaette indsatserne i praksis. Konkret sgger
vi at indkredse de drivkraefter og barrierer, som har veeret med til henholdsvis at fremme og
haemme arbejdet med fglgende fokuspunkter.®

¢ Rammerne om indsatsen: Hvordan indsatsen spiller sammen med den eksisterende praksis
i kommunen, samt hvilke udfordringer der er forbundet hermed.

e Opsporing og rekruttering: Hvordan er der arbejdet med at opspore og rekruttere familier
til projektet? Herunder hvordan de fagprofessionelle i projekterne definerer opsporing, hvilke
rekrutteringskanaler de anvender, og hvilke familier de er lykkedes med at rekruttere.

¢ Anvendte metoder og kompetencer: Hvilke metoder anvendes og hvilke kompetencer
bringes i spil? Her perspektiverer vi bl.a. til de mekanismer, der fremhasves som virkningsful-
de i litteraturstudiet Sociale forholds betydning for hdndtering af barn med kronisk sygdom
(Rambgll, 2012).

Tvaerfagligt samarbejde: Hvordan er samarbejdet tilrettelagt pa tvaers af sektorer og faglig-
hed, og hvordan har det fungeret? Der er tale om fokuspunkter, som samlet set giver et indblik i
de tre projektkommuners erfaringer med alle faser i indsatserne, herunder opsporing og rekrut-
tering af malgruppen, de anvendte metoder samt tvaerfaglig koordinering og samarbejde om
familiernes forlgb. Erfaringerne belyses i vid udstrakning pa tveers af de forskellige typer af for-
Igb og tilbud, som indgdr i indsatserne i den enkelte kommune.

Som kapitel 3 viste, har hver projektkommune udviklet sin egen specifikke indsats, og vi beskri-
ver derfor fgrst de enkelte kommuners erfaringer hver for sig. Dernaest sammenfatter vi afslut-
ningsvis erfaringerne pa tvaers af kommunerne med blik for forskelle og ligheder mellem de for-
hold, der har veeret med til at fremme og haemme arbejdet med at udvikle og omseette indsat-
serne i praksis.

Erfaringer i Herning Kommune
I dette afsnit fremhaever vi de drivkraefter og barrierer, der knytter sig til fokuspunkterne i at
udvikle og omsazette indsatsen i praksis i Herning Kommune.

Boksen nedenfor opridser de mest centrale erfaringer.

Centrale erfaringer i Herning Kommune:

e Herning-modellens principper om forebyggelse og inklusion er en ramme, der bliver en driv-
kreeft for indsatsen, som har et lignende fokus pa at inddrage familien og sikre handtering af
familiens udfordringer, inden de forvaerres. En barriere har dog veeret, at indsatsen har funge-
ret som et selvsteendigt tilbud varetaget af en forlgbskoordinator, som sagde op undervejs. Ind-
satsen er derfor blevet omorganiseret indenfor det sidste halve ar af projektperioden.

(fortsaettes)

° Da erfaringerne i projektperioden er mangfoldige, henviser vi til midtvejsevalueringen af projekterne (Rambgll 2015) for yderligere
uddybning af erfaringerne.
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e Den personlige kontakt og en hyppig dialog har vaeret en drivkreeft for opsporing og re-
kruttering til indsatsen, da alle parter er blevet mindet om indsatsens eksistens. Opsporing
via sygehusene har dog veeret vanskeligt, da sygehusene dakker flere kommuner, og har
vanskeligt ved et specifikt fokus pa borgere fra én kommune fremfor de gvrige.

e Den feelles opkvalificering af bade sagsbehandlere og sundhedsplejerskerne | metoden ‘Lee-
ring og Mestring” har understgttet et faelles sprog og en feelles tilgang til arbejdet med famili-
erne. En barriere i den nye organisering er dog, at sagsbehandlerne ifglge familierne i hgjere
grad opleves som en udgvende myndighed og ikke har samme sygdomsforstdelse som sund-
hedsplejen, hvilket kan udfordre den gode relation med familierne.

e Projektlederen og forlgbskoordinatorens vedvarende engagement og inddragelse af de invol-
verede samarbejdspartnere har understgttet det tveerfaglige samarbejde, og det opleves
som en barriere, at koordinator-funktionen nu i hgjere grad skal varetages af forskellige fag-
ligheder sdvel som personer, der endnu ikke har afklaret den endelige rollefordeling.

5.1.1 Rammer for indsatsen
Dette afsnit belyser rammerne om indsatsen i Herning Kommune, herunder hvordan indsatsen
spiller sammen med den eksisterende praksis i kommunen, samt hvilke udfordringer der er for-
bundet hermed.

Ifglge projektleder i Herning Kommune giver det god raeson, at indsatsen integreres som del af
Herning-modellen, samt at der er en raekke styrker forbundet med den organisatoriske forankring
hos sundhedsplejerskerne og sagsbehandlerne i Bgrn og Unge-afdelingen i kommunen. Projektle-
deren peger bl.a. p3, at indsatsen haenger fint sammen med modellen, da der er fokus pa fore-
byggelse og er en teettere kontakt med de enkelte familier. Sundhedsplejerskerne oplever ligele-
des, at det er meningsfuldt at skulle varetage indsatsen, da tilgangen til familien som helhed
samt sygdomsperspektivet ligger i forlaengelse af deres eksisterende arbejde med familier i
kommunen. Dog kraever indsatsens implementering en opmaarksomhed, og her er flere af aktg-
rerne, isaer projektlederen, bekymret for, hvorvidt indsatsen ‘glemmes’ i omstillingen til Herning-
modellen. Bade projektleder og sundhedsplejerskerne oplever, at det kan blive vanskeligt at finde
tiden til at understgtte indsatsens implementering i praksis.

Der er dog ivaerksat en raekke tiltag for at sikre en hurtig implementering og dernaest forankring i
kommunen, bl.a. har man beskrevet en konkret arbejdsdeling mellem sagsbehandlere og sund-
hedsplejersker ift. de forskellige sygdomsgrupper, og der er udpeget en ansvarlig hos sundheds-
plejen, der skal sikre koordineringen af indsatsen. Det tyder dog pa, at der er uklarhed over res-
sourceanvendelsen hos henholdsvis sundhedsplejen og sagsbehandlerne savel som projektlede-
ren. Det kommer til udtryk ved, at projektlederen har en oplevelse af, at sundhedsplejen skal
have en stgrre rolle bade time- og ansvarsmaessigt, mens sundhedsplejen har udpeget den an-
svarlige sundhedsplejerske og har udvalgt en raekke sygdomsgrupper, som sagsbehandlerne skal
varetage. Der kan derfor vaere behov for at forventningsafstemme dette og skabe en klarhed
omkring rolle- og ansvarsfordelingen fremadrettet for at sikre en baeredygtig implementering af
indsatsen.

P tveers af de interviewede medarbejdere og projektledelsen tegner der sig et billede af, at
rammerne om indsatsen over for familier med et barn/ung med kronisk sygdom ikke er helt af-
klarede, hvorfor der pagar et arbejde med at sikre, at indsatsen far fokus samtidigt med den
generelle omstilling til Herning-modellen.
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5.1.2

5.1.3

Opsporing og rekruttering

Der er sket en udvikling i de typer af familier, der opspores og henvises til projektet i Herning
Kommune i Igbet af projektperioden. I den tidligere organisering var fokus pa at opspore familier,
hvor barnets kroniske sygdom havde vaeret kendt over en laengere periode, for at saette ind
overfor udfordringer, som familierne havde levet med i hverdagen. Som et positivt resultat af
flere henvisninger af familierne blev denne malgruppe mindre. Derfor satte projektlederen et
gget fokus pa at opspore familier allerede fra diagnosetidspunktet pd sygehuset for at rekruttere
flere familier til indsatsen. Det ledte til, at flere familier blev opsporet fra iseer sygehusregi, men
har veeret udfordret af, at nggleaktgren pa sygehuset sagde op.

En anden barriere i forbindelse med rekruttering til indsatsen - iseer for Bgrneafdelingen pa sy-
gehuset - har imidlertid vaeret, at sygehusene dakker forskellige kommuner, hvorfor en henvis-
ning til indsatsen, kraever en szerlig opmaerksomhed p&, om patienten kommer specifikt fra Her-
ning Kommune. Det har sdledes medvirket til en ‘afhaengighed’ af ansatte pd sygehuset, der
skulle huske indsatsen i deres daglige arbejde overfor familier fra hele regionen. Samarbejds-
partnerne pa sygehuset oplever det etisk vanskeligt kun at henvise familier fra Herning Kommu-
ne, selvom familier fra andre kommuner ogsa kunne have gavn af indsatsen, hvilket har veeret
en barriere for flere af de ansatte.

Ifslge projektlederen og gvrige involverede i indsatsen har man oplevet et fald i bade opsporing
og rekruttering til indsatsen i Igbet af det sidste halve ar, hvilket bl.a. tilskrives opsigelsen fra
bdde forlgbskoordinatoren og en af nggleaktgrerne pd Bgrneafdelingen. Flere af samarbejdspart-
nerne fremhaever samtidig, at kommunale aktgrer har vaeret optaget af omstillingen til Herning-
modellen. De har derfor vaeret bekymret for, hvem der varetog indsatsen, og hvilken indsats
familierne konkret blev henvist til. I trdd hermed har de udfgrende medarbejdere samt projektle-
deren oplevet det som en stor opgave at formidle indsatsens fortsatte eksistens. Sundhedsplejer-
sken, der har pataget sig en funktion som koordinator af indsatsen, har derfor deltaget p& mgder
pa sygehuset for at fortaelle om indsatsen. Som citatet i boksen viser, er der opstdet et behov for
at genoplyse om og bekrzefte samarbejdspartnerne i indsatsens form og indhold.

Anvendte metoder og kompetencer

I Igbet af projektperioden har man i Herning Kommune arbejdet med en raekke metoder i indsat-
sen, herunder Mindfulness og inddragelse af erfarne familier i gruppeforlgbene for familier.** Ved
afslutningen af projektperioden er det saerligt den sundhedspaedagogiske metode ‘Leering og Me-
string’, der fremhaves som en vigtig drivkraeft i implementeringen af indsatsen.

Metoden ‘Leering og Mestring’ er anvendt i den indledende afklarende samtale med familien og i
den gvrige dialog med familien i forlgbet. Hensigten med metoden er bl.a., at familien far indsigt
i egne behov og ressourcer og lzerer at traekke pa de ressourcer, der er relevante i de situationer,
familien er i. Helt grundleeggende bygger metoden pa en forstaelse af, at ‘familien bedst ved,
hvad den har brug for’.

Bade sundhedsplejersker og sagsbehandlere har

faet kompetenceudvikling i metoden. De udfgren- “Metoden har veeret en kaempe gevinst

de medarbejdere er tilfredse med opkvalificerin- for sagsbehandlerne, som jeg ser det. De
gen, men papeger, at den har veeret mere rele- har simpelthen leert at kommunikere pd

vant for sagsbehandlerne end for sundhedsplejer- en anden méde og made familierne an-

skerne, der allerede arbejder ressourceorienteret. derledes.” (Udfgrende medarbejder)

Sagsbehandlerne oplever, at metoden isaer er
meningsfuld og brugbar i forbindelse med den nye organisering i Herning-modellen, der giver
dem mere tid til netop at afdaekke familiens behov sammen med familierne. Opkvalificeringen

0 Lzes Rambglls midtvejsevaluering (2015) for uddybende information.
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5.1.4

tyder saledes pa at have bidraget positivt til omstillingen til Herning-modellen, hvilket ogsa un-
derstgtter et fokus pa metodens anvendelse over for familier med et kronisk sygt barn.

Som beskrevet har sundhedsplejerskerne og sagsbehandlerne et delt ansvar for at varetage ko-
ordinatorfunktionen for familier med kronisk syge bgrn. Projektlederen peger bl.a. p3, at det
kraever en ekstra opmeerksomhed fra sagsbehandlernes side ift. sygdomsperspektivet, som de
ikke er vant til at varetage. Ifglge projektlederen og de involverede aktgrer kraever stgtten til
familierne en sygdomsforstaelse, hvormed det er vaesentligt, at sagsbehandlerne inddrager
sundhedsplejerskerne, ndr det bliver ngdvendigt. Tilsvarende peger de udfgrende medarbejdere
pa, at sundhedsplejerskerne ikke kan varetage hele familiens forlgb, hvis der er behov for viden
om lovgivning og myndighedsforstaelse. Kombinationen af sundhedsplejerskens og sagsbehand-
lerens faglighed er sdledes hensigtsmaessig i forhold til at give den relevante og efterspurgte
stgtte til familierne. Enkelte udfgrende medarbejdere fremheaever dog en barriere i, at koordinato-
ren i hgjere grad repraesenterer ‘systemet’, hvis det er en sagsbehandler, fordi de som myndig-
hedsudg@vende er ‘bundet af paragraffer og skonomi, som familien skal keempe imod’. En veerdi,
som familierne oplevede ved den tidligere forlgbskoordinator var, at koordinatoren var en 'neu-
tral’ advokat og ikke repraesenterede myndigheden. Projektlederen udtrykker delvis bekymring
om sagsbehandlerens myndighedsfunktion over for familierne men oplever det samtidigt som
fordelagtigt, at sagsbehandlerne involveres i indsatsen, da de bliver en samlet koordinator for
familien, i det de ogsd har kendskab til familiens eventuelle gvrige problematikker og kan bistd
koordineringen af de samlede tilbud, som familien far.

Ud over de ovennavnte fagspecifikke kompetencer, som sagsbehandlere og sundhedsplejersker
repraesenterer, kraever det ifglge bade projektleder, udfgrende medarbejdere og samarbejdspart-
ner en raekke mere generelle kompetencer at varetage en indsats over for familier med et kro-
nisk sygt barn/ung. Iszer solide kommunikationskompetencer og empati fremhaaves som essenti-
elt i arbejdet med familierne, der har behov for at “fale sig hort, set og forstdet”. Som en af sam-
arbejdspartnerne fortzeller, er det vigtigt, at koordinatoren lytter til familien, kender sine egne
graenser for at hjaelpe familien samt kan bygge bro til de relevante tilbud og aktgrer, der skal i
spil.

Som skitseret indledningsvist, tager puljen afsaet i et litteraturstudie (jf. Rambgll, 2012), der bl.a.
opridser de kerneproblematikker, som har betydning for i hvilket omfang, foraeldre er i stand til at hdnd-
tere barnets/den unges kroniske sygdom. Hertil fremhaever studiet en reekke mekanismer, som en indsats
malrettet familien med fordel kan aktivere for at imgdekomme og reducere kerneproblematikkerne, samt
understgtte familiens oplevelse af en positiv virkning. I Herning Kommune har man haft en opmaerksomhed
pd at aktivere flere af mekanismerne som del af indsatsen. Der har bl.a. vaeret stort fokus pd at kompetence-
udvikle de fagprofessionelle, anleegge en empowerment-tilgang og inddrage familien i eget forlgb gennem
metoden ‘Leering og Mestring’. Derudover er mgderne mellem koordinator og familie foregdet i hjemlige om-
givelser og som én-til-én-interaktion, hvilket ogsa, ifglge litteraturkortleegningen, er virkningsfulde
mekanismer i arbejdet med at reducere social ulighed blandt familier med et barn med kronisk
somatisk sygdom.

Det tveerfaglige samarbejde
Det tveerfaglige samarbejde om indsatsen i Herning Kommune har bade vedrgrt opsporingen og
rekrutteringen af familier, samt selve gennemfgrelsen af de familierettede forlgb.

I opsporingen har nggleaktgrerne vaeret sundhedsplejen og sagsbehandlerne i Bgrn og Unge-
afdelingen i kommunen samt bgrneafdelingen pa sygehuset. Personalet i skoler og dagtilbud har
ogsa vaeret involveret, hvor samarbejdet er blevet styrket i takt med, at projektlederen bl.a. har
bes@gt skolerne og fortalt om indsatsens formal. De indledende erfaringer med iszer skoleregi var
forholdsvis darlige, da skolerne som led i skolereformen var tidspressede og ikke havde mulighed
for opmaerksomhed p& projektet. I takt med at reformen blev integreret i skolernes praksis, blev
der flere muligheder for at projektleder og forlgbskoordinator kunne besgge skolerne og fortzelle
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om indsatsen. Det sidste &r af projektperioden har skolerne i hgjere grad henvist familier til ind-
satsen. Under hele projektperioden har der vaeret store udfordringer med at inddrage de prakti-
serende lager i projektet via praksiskonsulenten i kommunen. Det opleves som en barriere, at
kontakten til lzegerne udelukkende foregdr via praksiskonsulenten og erfaringen er derfor, at
man med fordel kan kontakte laegerne direkte for at sikre bade deres inddragelse i opsporingen
og i selve stgtten til familien.

N&r det kommer til de ivaerksatte forlgb for familierne samarbejdes der bredt i kommunen, da
familien kan henvises til eksisterende kommunale tilbud. Derudover har man involveret en raekke
nye samarbejdsparter fra frivilligt regi. Fx er man begyndt at tilbyde unge med en kronisk syg-
dom et forlgb hos foreningen Headspace i Herning (se beskrivelse af forlgbet i afsnit 3.3). Sam-
arbejdet mellem kommunen og de frivillige foreninger kraever en tillid, som, samarbejdspartner-
ne oplever, er til stede i Herning Kommune. Som citatet i boksen viser, er der ifglge flere sa-
marbejdsparter en stor vaerdi i lgbende at blive
inddraget i indsatsens udfordringer savel som posi-
tive resultater, da det bliver nemmere at forsta
hvilken rolle, de forskellige parter skal spille i prak-
sis over for familierne og som del af samarbejdet.
Stgrre feelles tvaerfaglig forstaelse er dermed en
forudsaetning for at kunne samarbejde om mal-
gruppen i projektet.

“Der var en 8benhed over for os alle,
og det betgd meget. Jeg kunne sag-
tens se os g8 ind i samarbejdet og
understptte fortsaettelsen af de fine
tiltag.” (Samarbejdspartner)

De involverede medarbejdere og samarbejdsparter har oplevet en stor faglighed og engagement
fra projektleders side til at bevare et fokus pa indsatsen, herunder de etablerede samarbejder, og
pa hvordan, der sikres sammenhaeng i familiernes forlgb. Flere aktgrer fremhaever en Igbende
inddragelse som en stor drivkraft i forhold til at opbygge et stabilt samarbejde. For samarbejds-
partnerne kan den kontinuerlige stgtte til familien sikres ved, at aktgrerne kender hinanden og er
tilgaengelige for hinanden, s det er muligt at falge op pa familierne.

Det tvaerfaglige samarbejde er blevet styrket i Igbet af projektperioden. Det er seerligt sket i kraft
af den fuldtidsansatte forlgbskoordinator, hvis ressourcer og fokus udelukkende var allokeret til
projektet. Samarbejdsrelationer til sygehus og forskellige kommunale afdelinger er bl.a. opbyg-
get ved, at forlgbskoordinatoren skiftevis havde sin fysiske placering pa relevante aktgrers afde-
linger. Som citatet i boksen viser, har koordinators fysiske tilstedevarelse og hyppige kontakt
veeret drivkraft for det tvaerfaglige samarbejde, da indsatsen ellers hurtigt glemmes i en travl
hverdag. Sagsbehandlerne, sdvel som sundhedsplejerskerne, der nu ogsa skal varetage dele af
indsatsen, har ikke deres daglige gang pa sygehuset,

hvilket nogle samarbejdspartnere peger pa, kan blive

en barriere, da samarbejdet bliver udfordret af et “Der var dialogbaseret samarbejde
manglende kendskab mellem fagpersoner. Derudover med hende [forlobskoordinator], og
opleves en udfordring i, at dokumentationssystemet, hun var god til at holde én opdate-
som sagsbehandlerne anvender, ikke taler sammen ret, ift. hvor man var néet til... Men
med sundhedsplejens dokumentationsredskab. Dette jeg er ngdt til at sige, at den fine
kan blive en udfordring for samarbejdet pa leengere dialog ophorte med hende. (...) N&r
sigt, da begge faggrupper skal varetage familiens hun ikke var p& afdelingen mere,
interesser og understgtte deres behov. Denne udfor- glemte man lidt indsatsen igen.”
dring er ifglge projektlederen et opmaerksomheds- (Samarbejdspartner)

punkt for det fremadrettede arbejde.

Erfaringer i Svendborg Kommune

I dette afsnit fremhaever vi de drivkraefter og barrierer, der knytter sig til fokuspunkterne i at
udvikle og omsaette indsatsen i praksis i Svendborg Kommune. Boksen nedenfor opridser de
mest centrale erfaringer.
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Centrale erfaringer i Svendborg Kommune

e [ forbindelse med indsatsens organisatoriske rammer, har det vaeret en drivkreeft at arbej-
de med forankringsmuligheder ved bl.a. at inddrage og dermed motivere de involverede
parter fra indsatsens opstart. Det har dog vaeret en barriere for indsatsen, at de organisato-
riske rammer har veeret prioriteret hgjere end indsatsens praktiske udmgntning, som fgrst i
slutningen af projektperioden blev ivaerksat.

e Der er udviklet 2-3 spgrgsmal med fokus pa kronisk somatisk sygdom, som er blevet inte-
greret i sundhedsplejerskernes eksisterende spgrgeskemaer, hvilket understgtter en mere
systematisk opsporing af malgruppen. En udfordring i opsporing har dog vaeret at sikre et
vedvarende fokus pa malgruppen hos alle de relevante samarbejdspartnere undervejs, nar
indsatsen ikke har veeret ‘i praksis’.

e Alle sundhedsplejersker har fdet opkvalificering i de tre forskellige sygdomme, som pati-
entforeningerne repraesenterer, og de oplever indsatsen relevant at integrere i deres eksi-
sterende praksis, da de allerede arbejder helheds- og ressourceorienteret med familierne.

e Det har veeret en drivkraeft for det tveerfaglige samarbejde, at alle de involverede sam-
arbejdspartnere har faet et gget kendskab til sundhedsplejerskernes faglighed og daglige
arbejdsopgaver, da dette har medvirket til stgrre videndeling bl.a. mellem sygehuset og
sundhedsplejen. En anden drivkraeft har veeret at involvere de tre patientforeninger, der har
bidraget med veerdifuld viden og vaeret gode sparringspartnere undervejs. Dog har en barri-
ere veeret, at foreningerne blev tildelt varierende gkonomiske ressourcer, hvorfor der har
veeret en vis ubalance i (forventninaerne til) deres roller i samarbeidet.

5.2.1 Rammer for indsatsen
I Svendborg Kommune har man arbejdet pa indsat-

sens organisatoriske forankring fra projektperiodens “Folk er blevet projekttrastte. Man
begyndelse. De fgrste to ar af projektperioden har vil gerne involvere sig, men pri-
projektledelsen valgt at tilrettelaegge en stgrre inddra- meert hvis der er en form for foran-
gende proces med de relevante samarbejdspartnere kringspotentiale. Ellers bliver det
for at skabe fzelles tilgang og forstdelse af behov og for anstrengende.” (Projektleder).

roller. Som citatet i boksen viser, er prioriteringen af

den organisatoriske implementering af indsatsen fore-

taget pa baggrund af tidligere erfaringer med indsatser, der ophgrer s snart midlerne er brugt.
Som led i processen blev der udarbejdet oplysningsmaterialer til bade dagtilbud, skoler, praktise-
rende laeger og gvrige afdelinger i kommunen med fokus pa indsatsens formal og malgruppe.

Ifglge samarbejdspartnerne har indsatsen haft karakter

af et udviklingsprojekt, da man har forsggt at afdaekke “Der har veeret stor imgdekom-
behov og tendenser i kommunen og malrette indsatsen menhed, og de [projektleder mv.]
dertil. Udviklingen er foregdet som et analysearbejde i har taget dét ind, som vi har bi-
hgjere grad end i praksis over for familierne, hvilket har draget med. Men selvom det er
haft fordele og ulemper. En af de udfgrende medarbej- fantastisk, at vi er kommet i mdl,
dere forteeller, at det har vaeret bevidst at teenke ind- s gik vi leenge og ventede p§ at
satsen ind i den eksisterende praksis fra begyndelsen, komme i gang.” (Samarbejdspart-

da de ikke gnskede, at det skulle stoppe efterfglgende.

Projektlederens fokus p@ den organisatoriske imple-

mentering er blevet positivt modtaget, da de udfgrende medarbejdere har faet mulighed for at
bidrage med forslag til, hvordan indsatsen bedst integreres i deres praksis - og dermed i drifts-
organisationen.
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Omvendt har nogle samarbejdsparter oplevet det som udfordrende, at den organisatoriske im-
plementering har trukket ud, som citatet i boksen viser. Det tyder sdledes pa, at det at have
investeret tiden i rammerne for indsatsen er en drivkraft, men det er ogsa en udfordring at fast-
holde alle parters engagement.

Opsporing og rekruttering

Indsatsen i Svendborg Kommune er kendetegnet ved, at man har udviklet en raekke redskaber,
der har bidraget til at opspore og rekruttere familier til indsatsen. Der er bade udviklet en raekke
ekstra spgrgsmal, som indgdr i sundhedsplejerskernes eksisterende spgrgeskema ved ordinzere
hjemmebesgg og samtaler i overgang fra bgrnehave til indskoling. Derudover er der udviklet en
handleguide til kommunens skoler og daginstitutioner samt guidelines til bade sygehuset og de
praktiserende laeger, der klarlsegger arbejdsgangen for at handtere et barn/ung med kronisk
somatisk sygdom og hjeelper barnet og familien med at f& den rette stgtte. Ved at konkretisere
arbejdsgangen og tilpasse vejledningen til de enkelte fagpersoner har hensigten vaeret at fagper-
soner i almenmiljget i hgjere grad patager sig en rolle i forhold til opsporing og rekruttering. Iszer
i handleguiden, der er udarbejdet til skolerne, fremgar en raekke konkrete trin med dertilhgrende
ansvarlige, som saledes skaber strukturen for
det videre forlgb. I handleguiden er ogsa opli-
stet en dagsorden for det netvaerksmgde, som
der indkaldes til, og der opfordres til at udar-
bejde et netveerkskort, der kortlaegger famili-
ens sociale ressourcer. Som citatet i boksen
viser, opleves det som en drivkraft, at der er
udviklet en reekke redskaber, der bidrager til
at systematisere opsporingen til indsatsen.

“Hvis der kommer et kronisk sygt barn p§ min
skole, er jeg meget bedre klzedt p8, da det
hele er systematiseret. Fgr ville jeg ikke ane,
hvor jeg skulle starte, og bruge krudt p§ at
afdaekke hvem der kunne hjzelpe hvorn8r. Der
er handleguiden nu et mere konkret redskab,
jeg kan bruge.” (Udfgrende medarbejder)

7

Opsporingsredskaberne kan ikke sta alene men kraever, at indsatsen bliver kendt og ‘bldstemplet
i de relevante organisationer. For at styrke kontakten til skolerne har projektlederen etableret et
samarbejde med en patientforening for at koble sig pa et eksisterende projekt - og den dertilhg-
rende oplysningskampagne pa skolerne - hvilket resulterede i, at viden om indsatsen blev bragt
ud til lzererne.** Samarbejdspartnerne fortzeller, at det kraever opbakning fra skolens ledelse at fa
synliggjort indsatsen pa laerernes mgder. Der har imidlertid veeret en del pres pa skolerne i for-
bindelse med reformen, som har udfordret laerernes fokus pa at opspore bgrnene/de unge. Fami-
lierne peger pa, at skolens intranet med fordel kan anvendes til at ggre foreeldrene opmaerk-
somme pa projektet, sddan at kommunikationen gar direkte til foraeldrene. P& samme vis kan der
etableres kontakt til forseldre i dagtilbuddene via deres digitale kommunikationsplatforme. Der-
udover oplever foraeldrene det virkningsfuldt med plakater pa opslagstavler i institutionerne, fordi
det bliver synligt pa anden vis end via samtale med de fagprofessionelle.

I enkelte tilfeelde har opsporing og rekrutteringsprocessen vearet udfordret af, at indsatser er
igangsat forholdsvis sent i projektperioden. I den etablerede mentorordning i regi af Diabetesfor-
eningen, blev de fgrste mentorer fgrst uddannet i februar 2016. Den kortvarige opsporings- og
rekrutteringsperiode medvirkede til at rekrutteringen ifglge samarbejdspartnerne var yderst van-
skelig, og at nogle samarbejdsparter trak sig fra samarbejdet, fordi de ikke fandt det realistisk at
fa tilstreekkeligt indblik i tilbuddets formal til at kunne forestd rekrutteringen. Dog lykkedes det
Diabetesforeningen at rekruttere deltagere til ordningen via Facebook. Det tyder sdledes p3, at
indsatsens sene implementering har udfordret rekrutteringen.

™ For uddybning se midtvejsevaluering (Rambgll 2015).
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5.2.3 Anvendte metoder og kompetencer
I Svendborg Kommune har man prioriteret at udvikle materialer til at opspore og sikre en sam-
menhangende indsats fremfor konkrete metoder i arbejdet med familierne, hvor der i hgj grad
treekkes p@ de metoder, sundhedsplejersken allerede anvender, fortzeller projektleder og udfg-
rende medarbejdere. Naervaerende afsnit handler sdledes i hgjere grad om de kompetencer, som
opleves relevante i indsatsen over for familierne, samt den rolle, som en forlgbskoordinator bgr
indtage over for familierne.

Ser vi pa de anvendte kompetencer i indsatsen, er der saerligt hgstet en raekke erfaringer vedr.
tovholderrollen for familierne. P8 det indledende netvaerksmgde udvaelges familiens tovholder, og
projektleder og udfgrende medarbejdere peger pa, at det er vigtigt, at de tilstedevaerende har
fokus pa familiens behov og formar at fa familien i tale, sa det bliver tydeligt, hvordan familien
kan stgttes.

Som citatet viser, er det vigtigt at vaere eksplicit “En skolelaerer skal ikke sprge for, at man
om hvem, der ggr hvad. P& nogle skoler er der

allerede stgttekontaktpersoner tilknyttet, som
dermed er oplagte tovholdere for familierne. Dog
fremhaever de udfgrende medarbejdere, at
sundhedsplejerskerne ogsa er oplagte tovholde-
re, fordi de har fulgt bgrnene fra de er helt sma
og dermed kender familien.

kommer til kontrol p§ sygehuset - det er

naermere sundhedsplejersken. Men s§ kan
man varetage forskellige funktioner, fx kan
leereren sikre at det sociale og faglige fun-
gerer j skolen.” (Udfgrende medarbejder)

Der er en raekke kompetencer, som ifglge de udfgrende medarbejdere er afggrende for at kunne
varetage tovholderfunktionen. De vigtigste kompetencer er; at kunne vinde familiernes tillid, at
besidde solide koordineringskompetencer samt kende graensen for egne kompetencer til at yde
den rette stgtte, herunder hvorndr andre fagprofessionelle bgr involveres. Sundhedsplejerskerne
har typisk veerdifuld indsigt i det kommunale system og er fortrolige med at koordinere indsatser
for familier, hvor flere aktgrer er involveret. Desuden er det ifglge udfgrende medarbejdere vig-
tigt, at familiens tovholder har en forstaelse for sygdommen og kan vejlede bade barnet/den
unges eventuelle skolelzerer og familiens gvrige sociale netvaerk.

Sundhedsplejerskerne er blevet klaedt p3 til at stgtte og hjeelpe familierne med at hdndtere
bgrn/unge med kronisk sygdom. Repraesentanter fra patientforeningerne fortaeller, at de er ble-
vet inddraget fra projektets start til at uddanne sundhedsplejerskerne ift., hvad der er veerd at
vide om de forskellige sygdomme, de konkrete symptomer herpd mv.. Derudover har sundheds-
plejerskerne Igbende kunnet tage kontakt til patientforeningerne ved spgrgsmal.

Som beskrevet tidligere har foraeldrene kunne
deltage i gruppeforlgb, hvor foraeldre mgdes for

at dele erfaringer og skabe et netvaerk. Det “Det var meget voldsomt, og familierne kom
forste foraeldregruppeforigb blev varetaget af med den ene historie efter den anden, om
en sundhedsplejerske og en sagsbehandler, hvor forfeerdeligt systemet var. Vi blev ngdt
hvilket gav darlige erfaringer grundet sagsbe- til at sige til foreeldrene, at sagsbehandleren
handlerens myndighedsfunktion. Som citatet i ikke var der som repraesentant for systemet
boksen viser, brugte foraeldrene tiden med men rettere for at facilitere gruppen.” (Udfg-
sagsbehandleren p3 at dele deres darlige erfa- rende medarbejder)

ringer med det kommunale system fremfor at

dele personlige erfaringer med de gvrige forael-

dre. Det blev sdledes besluttet, at det gav bedre mening kun at involvere sundhedsplejersker
som gruppeledere, da foraeldrene havde behov for at have mere 'neutrale’ fagpersoner.

Det tyder p&, at man sdvel i Svendborg som i Herning Kommune, har aktiveret mekanismen op-
kvalificering af de fagprofessionelle, i dette tilfaelde sundhedsplejerskerne, inden for de forskellige
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sygdomsgrupper. Sundhedsplejerskerne har ogsa bidraget til at uddanne familiens omgivelser fx
skolelaerere og familiens netvaerk gennem netvaerksmgder og dialog med skolen efter familiens
gnske. Derudover har man direkte arbejdet bade med bgrnene med kronisk somatisk sygdom og
deres sgskende i gruppeforlgb, hvorved der er sikret en inddragelse af barnet/bgrnene i handte-
ringen af sygdommen. Alle disse mekanismer fremhaeves som virkningsfulde i arbejdet med at
reducere social ulighed blandt familier med et kronisk sygt barn (jf. Rambgll, 2012).

Det tveerfaglige samarbejde

Som beskrevet tidligere — herunder i midtvejsrapporten (2015) - har man i Svendborg Kommune
fra projektets opstart lagt saerlig veegt pd samarbejdet med tre patientforeninger. Der har veeret
afholdt mgder og workshops for at sikre inddragelsen af foreningerne, hvilket de har oplevet som
veerdifuldt for deres ejerskab til projektet. De peger pd, at det har vaeret motiverende, at de har
faet tildelt en defineret og afgraenset opgave i bl.a. at opkvalificere sundhedsplejerskerne, vare-
tage en mentorordning (Diabetesforeningen) og give input til aktiviteter over for familierne. De
udfgrende medarbejdere fortzeller samtidig, at patientforeningernes deltagelse har medvirket til,
at de har kunnet traekke direkte pa den nyeste viden relateret til kronisk sygdom.

Det har vaeret en barriere for samarbejdet, at ressourcerne til foreningerne ikke er blevet fordelt
ligeligt mellem foreningerne. En af foreningerne har faet tildelt markant flere midler, bl.a. fordi
de skulle varetage en del af aktiviteterne ogsa. Planen for aktiviteterne er dog blevet sendret
undervejs, og foreningen iveerksatte de aftalte aktiviteter senere i projektperioden end aftalt,
hvilket skabte vanskeligheder bade ift. rekruttering og samarbejde. Samlet set har samarbejdet
med patientforeningerne overvejende veeret positivt i projektet i forhold til at styrke fagligheden i
indsatsen til familier med et kronisk sygt barn. Det er samtidig en laering, at gennemsigtighed i
og forventningsafstemning om anvendelsen af ressourcer er centralt for et gunstigt samarbejde.

Sundhedsplejerskerne peger pd, at en barriere for det tveerfaglige samarbejde har vaeret, at lze-
rere pa skolerne men ogsa familierne har vist sig at have et begraenset kendskab til sundhedsple-
jerskernes funktion og faglighed. De har derfor brugt indsatsen som en anledning til at oplyse
om, hvordan sundhedsplejen kan bruges. Gennem projektet er sundhedsplejerskerne ogsa blevet
opmaerksomme pa, at de gvrige fagprofessionelle i kommunen har en opfattelse af, at sundheds-
plejerskerne er mere oplyste om familierne, hvilket har skabt nogle uhensigtsmaessige forvent-
ninger til sundhedsplejerskerne om, at de fx vidste mere om barnets sygdomshistorik, end de
gjorde. Derfor har oplysningsindsatsen fra sundhedsplejerskernes side bidraget til, at de nu mod-
tager flere informationer fra isaer sygehuset, end de gjorde fgr, hvormed de bedre kan understgt-
te en sammenhangende og koordineret indsats over for den enkelte familie.

Hvor samarbejde med patientforeninger og fagprofessionelle i almenmiljget primaert har funge-
ret, har en barrier for en koordineret tveerfaglig indsats veeret samarbejdet med de praktiserende
laeger og sygehuset. I Igbet af projektperioden har man arbejdet mod at etablere en fast proce-
dure, hvor barnets/den unges udskrivelsesbrev pa diagnosetidspunktet automatisk sendes fra
OUH til sundhedsplejen. Dette har dog vaeret vanskeligt at sikre grundet lovmaessige forhold om
videndeling samt sygehusets opgave over for regionen og ikke kun familier fra den enkelte kom-
mune. Der arbejdes pa en Igsning, hvor foreeldrene kan give samtykke til, at sundhedsplejersken
modtager informationen direkte fra sygehuset. Derudover fremhaever samarbejdspartnere, at
man med fordel kunne have haft et stgrre fokus pa at involvere sagsbehandlere i kommunalt
regi, da de oplever, at indsatsen i hgj grad har veeret centreret om sygdomsperspektivet og i
mindre grad om sociale forhold.
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5.3 Erfaringer fra Greve Kommune
I dette afsnit fremhaever vi de drivkraefter og barrierer, der knytter sig til fokuspunkterne i at
udvikle og omsaette indsatsen i praksis i Greve Kommune.

Boksen nedenfor opridser de mest centrale erfaringer.

Centrale erfaringer i Greve Kommune

e I forbindelse med indsatsens organisatoriske rammer har indsatsens fokus pa en overset
malgruppe skabt motivation hos de involverede parter, bl.a. fordi den har udfyldt ‘et hul’ i
den eksisterende tilbudsvifte. En barriere for at bevare fokus pa indsatsen har dog vaeret,
at indsatsen ikke er blevet fast etableret og integreret i de eksisterende rammer, men i hg-
jere grad er integreret hos udvalgte personer.

e Uddeling af informationsmaterialer pa skoler og i dagtilbud har vaeret en drivkraft for hen-
visninger fra familierne selv. Udfordringer med at opspore og henvise familier til indsat-
sen, kan handle om en uklar definition af tidlig opsporing, der opfattes som opsporing in-
den diagnosetidspunktet i hgjere grad end opsporing af familier, der har vanskeligt ved at
h&ndtere barnets sygdom.

¢ Den sundhedsplejefaglige baggrund opleves som en vigtig drivkraft i arbejdet som
familiens koordinator, da sundhedsplejersken har viden om sygdomme og sundhedsvaese-
net, indblik i det kommunale system samt rig erfaring med at arbejde med familiens trivsel
og mestring i hverdagen. En barriere for sundhedsplejerskens funktion er dog at afgraense
ansvar og rolle over for familien og iseer over for familiens praktiserende leege og ikke pa-
tage sig et ansvar, der ligger andetsteds.

e Det har veeret en drivkraeft for det tvaerfaglige samarbejde at involvere forholdsvis hgjt-
stdende repraesentanter fra sundhedsvaesenet, kommunen (sundhedsplejen) og de prakti-
serende laeger fra indsatsens opstart, da det har bidraget til ejerskab og involvering samt

5.3.1 Rammer for indsatsen
Ser vi indledningsvis p&, hvordan indsatsen i Greve Kommune spiller sammen med den hidtidige
praksis p& omradet for kronisk syge bgrn, fremhaever bade de udfgrende medarbejdere og pro-
jektlederen, at indsatsen i hgj grad udfylder et hul i den kommunale tilbudsvifte. Fra projektets
start har motivationen for at bidrage til indsatsen sdledes vaeret hgj for alle involverede parter.

Som tidligere beskrevet er indsatsen implemente-

ret som del af sundhedsplejerskens funktion og “Det [indsatsen] passer rigtig godt med
rolle, hvilket sundhedsplejerskerne oplever som det, vi allerede gor ift. hjemmebesgg og
bade meningsfyldt og relevant, som citatet i bok- familiefokus. Meningen med sundhedsple-
sen viser. Dog oplever projektsundhedsplejersker- jen er jo, at vi kommer rundt om mange
ne endnu ikke, at indsatsen er preesent hos deres ting hos den enkelte familie. Ikke kun
kolleger i sundhedsplejen eller hos samarbejds- sundhed og sygdom men ogsé8 private
partnerne, hvorfor de oplever at have faet en sager og trivsel i familien generelt.” (Udfg-
funktion, som ‘indpisker’ hos deres kolleger, sa de rende medarbeider)

sikrer et vedvarende fokus pa indsatsen.
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5.3.2 Opsporing og rekruttering
P& tveers af de interviewede udfsrende medarbejdere og samarbejdspartenere gives udtryk for en
forstdelse af, at tidlig opsporing er tidlig, ndr opsporingen sker pa diagnosetidspunktet, hvor der
er mulighed for pa forebyggende vis at foregribe nogle af de problematikker, som familien poten-
tielt vil opleve i forhold til at handtere sygdommen. Selvom denne malgruppe er hgjest priorite-
ret, oplever flere medarbejderne og ledere i projektet ogsd, at der opspores familier, hvor bgrne-
ne/den unge har haft diagnosen i leengere tid. De peger sdledes pd, at indsatsen i hgj grad lige-
ledes har sin berettigelse i forhold til denne malgruppe, fordi der over tid kan veaere opstdet ud-
fordringer i familien, som fx langtidssygemelding, parforholdsproblematikker og/eller raske sg@-
skende, der mistrives, som indsatsen kan vaere med til at afhjeelpe og reducere gennem de til-
bud, indsatsen omfatter.

De udfgrende medarbejdere og lederne i projektet har oplevet en udfordring i at klaede fagpro-
fessionelle i skoler og dagtilbud pa til at bidrage til opsporingen. Der er en oplevelse af, at tidlig
opsporing handler om at opspore bgrn og unge, inden de far stillet diagnosen, og her peger pro-
jektlederen p&, at bade paedagoger og skolelzerere af gode grunde ikke kan bidrage hertil, da de
ikke er uddannet i at observere symptomer pa8 sygdomme. Dog har bade lzerere og paedagoger
faet viden om indsatsens formal, og hvem de skal kontakte, hvis de har et barn/ung med en kro-
nisk somatisk sygdom. Det er sdledes i hgjere grad lykkedes at rekruttere familier, hvor barnet
eller den unge har diagnosen og har behov for stgtte til at handtere den.

Der er kommet et begraenset antal henvisninger fra de praktiserende lzeger og fra bgrneafdelin-
gen pa sygehuset. Under projektperioden har der dog vaeret stort fokus pa at inddrage sygehuset
i samarbejdet om indsatsen bl.a. ved brug af case-beskrivelser om en familie med et barn med
kronisk somatisk sygdoms forlgb. Sygehuspersonalet har haft mulighed for at drgfte casen og
blive klogere pa bade indsatsens formal samt deres rolle heri. De involverede parter, herunder
laeger, sundhedsplejersker mv. laegger ikke skjul pd, at det har vaeret vanskeligt at etablere et
baeredygtigt samarbejde til at understgtte en fast rekrutteringsprocedure p& diagnosetidspunktet
(uddybes i afsnit 5.3.4 om det tveerfaglige samarbejde), hvilket bl.a. skyldes manglende kom-
munikation mellem iszer de praktiserende lseger og sundhedsplejerskerne. En drivkraft for opspo-
ring og henvisning fra de praktiserende laeger har dog veeret de tilfaelde, hvor sundhedsplejer-
skerne har besggt de enkelte klinikker og oplyst laegerne direkte om formalet med indsatsen
samt givet dem foldere malrettet familierne. P& sygehusets bgrneafdeling er opsporingen pri-
meert blevet varetaget af én af sygeplejerskerne, der har sikret henvisning til projektet, mens de
gvrige ansatte har haft svaert ved at bevare fokus pd indsatsen i en travl hverdag med familier
fra hele regionen og ikke kun Greve Kommune.

Familierne fremhaever, at man med fordel kunne indfg-
re faste arbejdsgange, hvor familien automatisk henvi-
ses til tilbuddet af leegen eller p& sygehuset og deref-
ter selv kan takke nej, hvis det ikke er relevant. Fami-
lierne har oplevet det som udfordrende, at de praktise-
rende laeger ikke altid har haft kendskab til projektet,
hvorfor familien pa eget initiativ har taget kontakt til
sundhedsplejen. Som citatet i boksen viser, opleves
det som en barriere i indsatsen, at opsporingen ikke
sker som en systematisk og integreret del af arbejdet
hos iseer den praktiserende laege og pa sygehuset.

“Man er tit p§ alle mulige afdelinger
p8 sygehusene og har ikke overskud
til selv at finde ud af, hvor man kan
8 hjeelp. S& den praktiserende laege
skal trykke p8 en knap, lige s§ snart
de f8r beskeden ind, s§ man f&r
tilbuddet om hjeelp fra start.” (For-
celder)
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Anvendte metoder og kompetencer

I Greve Kommune har projektsundhedsplejerskerne "Vi skal vaere tydelige om, hvad
primezert arbejdet med familierne i individuelle forlgb, vi kan og ikke kan. Familierne
hvor de tager udgangspunkt i familiens specifikke be- henvises videre i det kommunale
hov. De tilleegger sdledes dialogen med familien stor system, hvis ikke det er vores
betydning og arbejder med at sikre en klar forvent- omr8de. Men vi vil selvfalgelig
ningsafstemning om, hvilken stgtte de kan bistd familien gerne understgtte en god proces
med, hvilket citatet i boksen illustrerer. Hvis familien fx for familien, s& vidt det er mu-
gnsker hjzelp til at afklare og forbedre deres finansielle ligt.” (Udfgrende medarbejdere)

situation eller deres boligsituation, vil sundhedsplejer-
sken involvere andre fagprofessionelle.

At afgraense rolle og funktion har seerligt vaeret en udfordring i forhold til enkelte etniske minori-
tetsfamilier, hvor der har veeret behov for omfattende stgtte — bade i forhold til at forstd sproget,
det danske system, hjzelp til jobsggning, gkonomi og bolig. Her har der veeret risiko for, at sund-
hedsplejersken fik en funktion som stgttekontaktperson for familien, hvilket hverken kompeten-
cer eller ressourcer raekker til.

I forhold til relevante kompetencer i indsatsen, oplever de udfgrende medarbejdere, at det er
vigtigt at kunne skabe en relation til familien og tage sig tiden til at opbygge tillid. Dernzest er
det vigtigt med indsigt i familiedynamikker og sygdomsperspektivet, hvorfor sundhedsplejersker
er yderst egnede til at varetage rddgivningen over for familier med kronisk syge bgrn og unge. I
forleengelse heraf understreger en af samarbejdspartnerne, at familierne typisk har behov for
hjzelp til det psykosociale fremfor det fysiske, hvilket netop er sundhedsplejerskernes styrke.
Familierne understreger selv, at de vigtigste kompetencer for dem er at blive madt af én, der
lytter til dem samt har solid viden om selve sygdommen og handteringen af denne. Derudover
fortzeller familierne ogsd, at sundhedsplejersken opleves mindre ‘farlig’ sammenholdt med fx en
familieterapeut eller sagsbehandler, fordi familierne er vant til at invitere sundhedsplejersken ind
i deres hjem.

I Greve Kommune har man iszer haft fokus pa at inddrage familien i eget forlgb via sundhedsple-
jerskernes besgg i hjemlige omgivelser, hvilket er indkredset som en virkningsfuld mekanisme, i
litteraturkortlaegningen (2012). Familierne har faet /abende sparring som del af indsatsen, hvilket
bl.a. er en mekanisme, der adresserer kerneproblematikker som fx ‘health illiteracy’.? I Greve
indgar en raekke familier med etnisk minoritetsbaggrund. Det tyder pa, at sundhedsplejerskerne
har arbejdet med at aktivere en kulturel tilpasning gennem hjemmebesgg, hvor de bl.a. har hjul-
pet foraeldrene med at forsta skiftlige henvendelser fra sygehuset og ageret sparringspartner og
talergr for familierne ved besgg pa sygehuset. Litteraturkortlaegningen indkredser ogsa denne
tilgang som en virkningsfuld mekanisme i arbejdet med familier med et barn med kronisk soma-
tisk sygdom.

Det tveerfaglige samarbejde
I Greve Kommune har man etableret en projektorganise-

ring med bade en styregruppe og en arbejdsgruppe, som i Der gik lang tid mellem mgderne
den farste del af projektperioden havde en betydningsfuld til sidst, og dem der sad med
rolle i forhold til at sikre et godt tveerfagligt samarbejde var ikke altid lige relevante - for
og derigennem understgtte fremdriften i indsatsen. Flere at tale om engagerede. Og sd
af aktgrerne i styregruppen skrev bade projektansggnin- blev det aflyst et par gange...”,
gen samt ansatte i feellesskab projektlederen for indsat- (samarbejdspartner)

sen, hvilket medvirkede til et stort tveerfagligt engage-

12 Begrebet 'health illiteracy’ daekker over foraeldrenes vanskeligheder med at lzese og forstd sundhedsinformation, samtraeffe beslut-
ninger ud fra informationen i forhold til barnets behandling og fglge behandlingsinstruktioner.
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ment fra indsatsens opstart. Der var indlagt faste mgdeaftaler og hyppig kommunikation i grup-
perne og pa tvaers, men i Igbet af projektperioden er grupperne blevet gradvist afkoblet fra im-
plementeringen af indsatsen, forteeller bade projektleder og samarbejdsparterne. Flere af aktg-
rerne fremhaever aflysninger af mgder og manglende engagement fra enkelte aktgrer, som en
barriere for at bevare fokus pa indsatsen. Som citatet i boksen viser, har flere af samarbejds-
partnerne oplevet et svingende engagement fra de involverede aktgrer, hvilket smittede negativt
af pa gvrige deltagende parter.

Derudover fortaeller en samarbejdspartner, at styregruppen kun i begraenset omfang har veeret
involveret i indsatsens udvikling og praktiske udmgntning, hvilket har vaeret en barriere for grup-
pens aktive deltagelse. Derfor valgte tre repraesentanter fra henholdsvis sundhedsplejen, de
praktiserende laeger og sygehuset at etablere et mindre tveersektorielt samarbejdsforum med
henblik pa at samarbejde mere direkte om at udvikle indsatsen. Alle tre parter fandt samarbejdet
givtigt i forhold til at f8 gget kendskab til hinandens funktioner og kompetencer samt til at kom-
me taettere pa selve indsatsen. Dog oplevede gruppen ikke en direkte mulighed for at influere
arbejdsgruppen til at videreudvikle indsatsen i praksis, da deres forslag sjeeldent blev omsat til
praksis, hvilket med tiden blev demotiverende for gruppen.

De udfgrende medarbejdere fortzeller, at samarbejdet med de forskellige samarbejdsparter har
veeret vidt forskelligt. I fgrste del af projektperioden var det en udfordring for sundhedsplejer-
skerne at finde den rette ansvars- og rollefordeling med de gvrige kommunale afdelinger, fx han-
dikapradgivningen i kommunen. De udfgrende medarbejdere forteeller dog, at samarbejdet er
blevet markant bedre undervejs i projektperioden, hvilket bl.a. skyldes, at fagpersoner fra kom-
munens forskellige afdelinger er blevet inviteret med og inddraget i de familieaftenener, der har
veeret afholdt. Sdledes har de faet mere direkte indblik i indsatsens formal og indhold og dermed
0gsa i deres egen savel som indsatsens funktion over for familierne.

Samarbejdet med sygehuset opleves delvist posi-
tivt, som citatet i boksen viser. Som medarbejderen
italesaetter, skyldes udfordringer ved samarbejdet
bl.a. arbejdsgange pa sygehuset, hvilket fx handler
om, at de ansatte pa sygehuset skal forholde sig til
familier fra hele regionen og ikke kun Greve Kom-
mune.

Som neevnt tidligere er der ikke etableret samar-
bejde med alle kommunens praktiserende lzeger i forbindelse med indsatsen. De udfgrende med-
arbejdere oplever, at det har veeret svaert at engagere de praktiserende laeger, mens praksiskon-
sulenten vurderer, at manglende henvisninger fra de praktiserende bl.a. skyldes, at det har vae-
ret vanskeligt at forklare laegerne indsatsens formal og sikre laegerne, at de blev inddraget i fami-
liens forlgb i indsatsen. Der har vaeret en skepsis fra laegernes side omkring indsatsen og isaer
rollefordelingen mellem sundhedsplejerske og laegen, og enkelte af laagerne har haft en oplevelse
af, at deres faglige graenseflade blev overtradt af sundhedsplejerskerne. En barriere har vaeret at
betragte de praktiserende laeger som én samlet gruppe fremfor individuelle aktgrer, der hver
iszer har haft behov for information og involvering - bl.a. for at sikre opsporing og opfglgning pa
indsatsen. Praksiskonsulenten har haft en vanskelig funktion med at nd ud til alle lzegerne, og
indsatsen er i hgj grad blevet én blandt mange, som laegerne skulle henvise til.

"Med positive briller er der sket en lille
udvikling. De husker, at vi er der. Men
jeg tror, at der er arbejdsgange, der gor,
at det ogs§ smutter. Initiativet kommer
klart fra os.” (Udfgrende medarbejder)

Tvaergdende sammenfatning

I dette afsnit belyser vi de tvaergdende centrale erfaringer, som de tre projektkommuner har
gjort sig i forbindelse med at omsaette indsatsen i praksis. Afsnittet er sdledes en sammenfatning
af de ovenstaende erfaringer, og der refereres ikke specifikt til de interviewpersoner, der har
ytret sig.
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Erfaringerne knytter sig til de fire temaer: Rammer for indsatsen, opsporing og rekruttering, me-
todebrug, samt tveerfagligt samarbejde.®

Centrale erfaringer med rammer for indsatsen

I alle tre projektkommuner oplever man arbejdet med indsatsen og indsatsens malgruppe som
yderst relevant. Det overordnede fokus pa at understgtte en tidlig indsats og forebyggelse af
senere vanskeligheder og social ulighed oplever alle adspurgte aktgrer som motiverende. Pro-
jektkommunerne har haft en oplevelse af, at indsatsen har udfyldt ‘et hul’ i den eksisterende
kommunale tilbudsvifte og har sat fokus pa en malgruppe, der tidligere har vaeret overset. Ind-
satsernes mal om at skabe et sammenhangende forlgb for familierne har stemt godt overens
med alle tre kommuners gnske om at arbejde helhedsorienteret og inddragende og saette famili-
erne (borgerne) i centrum i det kommunale arbejde.

Organisatorisk forankring hos sundhedsplejen er en drivkraft

Alle tre projektkommuner har forankret indsatsen hos sundhedsplejen, hvilket bl.a. skyldes, at
sundhedsplejens eksisterende faglighed, tilgang til familierne og konkrete praksis har vaeret i trad
med indsatsens formal, mal og malgruppefokus. Det kan sdledes veere en drivkraft at implemen-
tere indsatsen hos en faggruppe, der kan integrere indsatsen direkte i deres praksis (evt. supple-
ret af opkvalificering).

Centrale erfaringer med opsporing og rekruttering

Der har veeret forskellige forstaelser af tidlig opsporing i de tre projektkommuner, hvilket bl.a.
skal ses i lyset af, at opsporing ikke er entydigt defineret i opdraget ift. om der var tale om tidlig
opsporing af sygdommen, eller om tidlig opsporing af handteringen af sygdommen.

Sygehus og praktiserende laeger har spillet en rolle i opsporing og rekruttering til indsatsen
Det har veeret en drivkraeft for de tre projektkommuner at fa en teettere dialog med bgrneafde-
lingen pa sygehusene, da dette bl.a. har bidraget til at flere bgrn og unge er blevet henvist til
indsatsen. En barriere for henvisningen af malgruppen fra bgrneafdelingen pd sygehusene, har
bl.a. vaeret, at sygehusene favner alle bgrn og unge i regionen, mens projektets malgruppe er
bgrn og unge fra de specifikke projektkommuner. Det har ogsa veeret en barriere at dele viden
mellem sygehusene og fx sundhedsplejerskerne, som bl.a. kan styrkes ved at formalisere kon-
takten omkring udskrevne bgrn fra hospitalet, sdledes at sundhedsplejen eller anden relevant
fagperson altid adviseres, ndr der er et barn med kronisk somatisk sygdom. Pa samme vis har
indsatsen veeret en drivkraeft for et styrket kendskab mellem de praktiserende laeger og iszer
sundhedsplejen. Dog har en barriere veeret at henvende sig til den samlede gruppe laeger gen-
nem praksiskonsulenten, fremfor at have en direkte kontakt til hver enkelt praktiserende lage.
Den personlige kontakt er saledes afggrende for at sikre samarbejdet om opsporing.

Det er en drivkraft at systematisere opsporingen ved at integrere den i eksisterende praksis

I alle tre projektkommuner har man arbejdet med oplysningsmaterialer i form af fx foldere eller
plakater, der kan understgtte viden om indsatsen hos relevante samarbejdspartnere, der skal
foresta bade opsporing og rekruttering. Projekterne oplever det virkningsfuldt at systematisere
opsporingen fx ved at integrere 2-3 spgrgsmal i sundhedsplejerskernes spgrgeguides om kronisk
sygdom, som man har gjort i Svendborg Kommune, og derigennem opspore bgrn og unge.

En afgreenset m8lgruppe har veeret en drivkraft for opsporing og henvisning til indsatsen
Projektkommunerne oplever det som en drivkraft at have malgruppens forskellighed i fokus un-
der opsporing. Eksempelvis ved at inddrage medarbejdere i socialt udsatte boligomrader, der kan
understgtte opsporing af fx etniske minoritetsforaeldre gennem besgg eller oplaeg, og/eller udvik-
le oplysningsmaterialer (plakater, foldere mv.) pa forskellige sprog samt placere det hos almen-

3 For flere relevante erfaringer se midtvejsevalueringen (Rambgll 2015).
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miljget omkring familierne, som dermed selv kan henvende sig til indsatsen. I alle tre projekt-
kommuner har man fundet det virkningsfuldt med et specifikt fokus pa familier med et kronisk
sygt barn eller ung, da det har understgttet et fokus for indsatsen. Dog har alle tre projektkom-
muner valgt at saette fokus pa alle familier med kronisk syge bgrn fremfor udelukkende et fokus
pa udvalgte sygdomsgrupper og/eller kun socialt udsatte familier, da mange af de samme udfor-
dringer gjorde sig gaeldende p3 tveers af familierne, og indsatsen kunne justeres til den enkelte
familie via forlgbskoordinatoren.

Centrale erfaringer med anvendte metoder og kompetencer

P3 tveers af de tre projektkommuner har man oplevet det positivt med en opmaerksomhed pa
familien som helhed og alle familiemedlemmernes behov i fx den afklarende samtale. Derigen-
nem har familierne faet tilrettelagt en malrettet og meningsfuld indsats. Man har bl.a. sikret et
fokus pa familiens ressourcer og behov gennem specifikke metodiske tilgange, der ikke tager
udgangspunkt i kommunens eksisterende tilbud men derimod i familiens situation. Det tyder
saledes p3, at alle projektkommuner har formaet at aktivere mekanismen vedrgrende inddragel-
se i behandling og empowerment-tilgang, som hver isaer bl.a. kan vaere virkningsfulde overfor
familier, der har ‘health illiteracy’ eller vanskelighed med at kommunikere med sundhedsvaesnet
(Rambgll, 2012).

Kendskab til sygdomme og familiens dynamikker opleves som en drivkraft i indsatsen
Projektkommunerne har oplevet det som en drivkraft, at familiens tovholder/koordinator har haft
indblik i sygdomsperspektivet via en sundhedsfaglig baggrund, da vedkommende dermed har
haft en dybere forstdelse for familiens udfordringer i hverdagen fx med anvendelse af medicin og
barnets/den unges begraensninger samt dialogen med sundhedsveaesnet. Hertil har projektkom-
munerne gjort sig negative erfaringer med, at indsatsen varetages af fx en sagsbehandler, da
dette har vaeret en barriere for at opbygge et tillidsfuldt forhold mellem koordinator og familie
grundet sagsbehandlerens myndighedsudgvelse.

Det kan veere en fordel at sikre afgreensning af tovholders funktion

Projektkommunerne har dog ogsa erfaret, at en funktion som koordinator nemt kan gribe om sig,
hvorfor det er vigtigt at rollen og ansvaret afgraenses og forventningsafstemmes med den enkelte
familie. Familien skal opleve en tillid til koordinatoren, men det er ogsa vigtigt, at familien under-
stgttes i at kunne handtere hverdagen pa egen hand.

Centrale erfaringer med det tvaerfaglige samarbejde

Projektkommunerne har involveret en lang raekke samarbejdspartnere undervejs og har oplevet
det fordelagtigt Isbende at genoverveje bade samarbejdspartnere og samarbejdets form, da det
kan veere relevant med nye aktgrer undervejs og med afprgvning af andre former for kommuni-
kationskanaler til nogle samarbejdspartnere.

Kendskab til de involverede personers faglighed og arbejdsmeaessige kontekst er en drivkraft

Det opleves som en drivkraft i alle tre projektkommuner, at de involverede aktgrer far kendskab
til hinanden bl.a. ved at fa ansigt pd hinanden og have en hyppig dialog om deres faglighed savel
som ansvar overfor familierne. Bade skoler, dagtilbud og praktiserende lzeger kan med fordel
besgges og oplyses om indsatsens eksistens hver isaer fremfor gennem én overordnet repraesen-
tant, da denne typisk ikke har mulighed for at sikre, at alle fx skoler er informeret om indsatsens
eksistens.

Samarbejdet i forbindelse med indsatsen understgttes af videndeling mellem de involverede par-
ter, hvilket kan vanskeligggres af de forskellige dokumentationssystemer og lovgivningsmaessige
retningslinjer. Det opleves derfor vigtigt, at italesaette den arbejdsmaessige kontekst, som de

involverede hver isaer befinder sig i overfor hinanden, for at afstemme forventninger. Hertil har
flere aktgrer pd tveers af de tre projektkommuner overvejet, hvordan der sikres klare kommuni-
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kationsveje mellem de involverede samarbejdspartnere omkring familien. Det er en vigtig driv-
kraft for at etablere et sammenhangende forlgb for familierne.

Det er en drivkraft at forankre det tveerfaglige samarbejde i organiseringen af indsatsen (fremfor
hos de enkelte fagpersoner i indsatsen)

P& tvaers af de tre projektkommuner har man erfaret, at der som oftest er enkelte fagpersoner,
der har et ansvar og/eller udviser szerligt engagement for at implementere indsatsen i praksis,
hvilket kan veere en fordel undervejs, da en ansvarlig for indsatsen kan veere en drivkraft. Sam-
arbejdet risikerer dog at blive (for) personbaret, ndr de samme personer varetager og engagerer
sig i indsatsen, hvorfor det er yderst sarbart, hvis vedkommende siger op eller mister engage-
mentet. Man kan derfor med fordel forsgge at forankre samarbejdet organisatorisk i hgjere grad,
sa det ikke hviler pd enkelte repraesentanter fra de involverede parter, men i hgjere grad hviler
pad den samlede gruppe af fagpersoner involveret — herunder iszer ledelsen i de forskellige afde-
linger, sektorer og organisationer.



