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1.1

INDLEDNING

Det er et gennemgdende mal i satspuljeaftalen pa sundhedsomradet 2012-2015 at reducere ulig-
hed i sundhed i arbejdet med sundhedsfremme, forebyggelse og behandling.

| forleengelse heraf er der som led i satspuljeaftalen afsat midler til at gennemfgre projekter i
kommunalt og regionalt regi med fokusindsatser, der kan styrke handteringen af bgrn og unge
med en kronisk sygdom. Projekterne skal gennemfgres i perioden 2013-2016.

Med det formal at skabe et velfunderet grundlag for at malrette og fokusere udmgntningen af
satspuljen har Sundhedsstyrelsen bedt Rambgll Management Consulting gennemfgre en under-
sggelse af sociale forholds betydning for handteringen af bgrn og unge med en kronisk sygdom.

Undersggelsen er baseret dels pa et systematisk litteraturstudie af danske og internationale stu-
dier pd omradet, og dels en reekke kvalitative interviews med fagfolk og eksperter samt foraeldre
til barn med en kronisk sygdom.

Resultaterne af undersggelsen er mundet ud i neerveerende rapport, som formidler en syntese af

eksisterende forskningsbaseret og praksisbaseret viden om sociale forholds betydning for handte-
ringen af bgrn og unge med en kronisk sygdom, samt hvad der virker i forhold til at reducere so-
cial ulighed i opsporingen, behandlingen og opfglgning pa kronisk sygdom blandt bgrn og unge.

Undersggelsens baggrund

Fastholdelse (adherence) i behandlingen og opfglgning, som ogsa understgtter barnets/den un-
ges normale udvikling, er helt central, nar bgrn og unge har en kronisk sygdom. Kronisk sygdom
kan uden den rette opsporing, behandling og opfalgning pa kort sigt pavirke barnets trivsel samt
normale fysiske og psykiske udvikling, og pa laengere sigt kan det tillige medfare forvaerring af
sygdommen og opstaen af alvorlige falgesygdomme.

Foreeldrenes og de social- og sundhedsfaglige myndigheders indsats har derfor stor betydning for
bade forlgbet af barnets/den unges kroniske sygdom — fra opsporing til behandling og opfelgning
— samt barnets/den unges normale udvikling.

Undersggelsens fokus pa sociale forholds betydning tager afseet i eksisterende undersggelser,
som viser, at der er evidens for sammenhaengen mellem foreeldres sociale ressourcer og bgrns
sundhed og udvikling af sygdom*. Samtidigt peger danske undersggelser pa, at bgrn og unge af
arbejdslgse foreeldre, foraeldre pa kontanthjeelp, enlige foreeldre og foreeldre med under ti ars
skolegang i hgjere grad end andre rapporterer, at deres bgrn lider af en langvarig sygdom.?
Endvidere viser en undersggelse foretaget af SFl i 2010, at der kan afspejles en vis social ulighed
i barns indlaeggelsesmgnster, idet bgrn fra mindre ressourcestaerke familier har flere indlaeggel-
ser end gvrige bgrns. | lyset af at bgrn og unge af foreeldre i en udsat position har flere helbreds-
problemer, er dette ikke i sig selv overraskende. Dertil kommer, at 10-35 pct. af bgrn ikke mod-
tager alle de 7 forebyggende bgrneundersggelser hos den praktiserende laege i 0-5-ars-alderen,
og at brugen af bgrneundersggelserne kan relateres til sociale forskelle. Ligeledes viser en nor-
disk undersggelse, at bgrn af ufagleerte sjeeldnere henvises til en specialleege, og at denne ten-
dens er mest markant for de bgrn, der lider af en langvarig sygdom- ®.

Disse fund peger samlet set pa nogle sociale skeevheder i brugen af sundhedsveesnet, hvilket kan
indikere, at nogle foreeldre i en udsat position har vanskeligere ved at handtere barnets sygdom
end foreeldre med flere ressourcer.

! Diderichsen F, Andersen | & Manuel C. (2011). Ulighed i Sundhed — &rsager og indsatser. Sundhedsstyrelsen: 43-
46.

2 Anette J. et. al. (2009). Danske bgrns sundhed og sygelighed. Statens Institut for Folkesundhed, SDU.

3 Mai Heide Ottosen et. al. (2010), Bgrn og Unge i Danmark — velfeerd og trivsel 2010. SFI.

4 Johansen A., Holstein B. E., Andersen A. N. (2007). Social ulighed i sundhed blandt barn og unge. Statens Institut
for Folkesundhed: 154-157.

5 Michelsen S.1. (2007), Evaluering af forebyggende bgrneundersggelser i almen praksis. SIF.
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1.2

1.3

Undersggelsens fokus og afgraensning

P& den baggrund skal naerveerende undersggelse afdeekke neermere, hvorvidt og hvordan forael-
dre i en socialt udsat position handterer deres bgrns kroniske sygdom anderledes end andre for-
aldre, og hvilke indsatser der virker i forhold til at sikre en lige og ensartet opsporing, behand-
ling® og opfglgning” pa bgrnenes sygdom. Som led heri er et centralt fokuspunkt i undersggelsen
ogsa, i hvilket omfang og hvordan sundhedsveaesnets og kommunernes organisering og praksis
udgar drivkreefter og barrierer for foreeldrenes handtering af barnets sygdom. Undersggelsen af-
deekker séledes, hvorvidt og hvordan centrale aktgrer i den eksisterende indsats arbejder med at
stgtte familier, som formodes at have vanskeligere ved at fastholde behandlingen og opfalgnin-
gen.

I undersggelsen inddrages de aktgrer, som i forlgbet har en tilknytning til familien, og som derfor
kan spille en central rolle i forhold til at sikre opsporing, behandling og opfalgning pa barnets
kroniske sygdom. Aktgrerne er ansatte i kommuner og regioner samt patientforeninger.

Ser vi pa malgruppen for undersggelsen, er denne afgreenset til:

e Bgrn og unge med en kronisk sygdom i alderen 0-15 &r og deres foreeldre.

¢ Hjemmeboende bgrn, som er vokset op i egen familie, hvorfor anbragte bgrn og unge ikke er
en del af undersggelsen.

e Bgrn og unge med en kronisk somatisk sygdom?, hvormed bgrn med psykiske/psykiatriske li-
delser eller handicap ikke er del af undersggelsen.

Nedenstaende temaer og tilknyttede undersggelsesspgrgsmal har dannet afsaet for dataindsam-
lingen og de efterfglgende analyser.

1) Afdeekning af problemomradet pa baggrund af danske undersggelser.

a. Er der sammenhaeng mellem foraeldres sociale position og udbredelsen af kroniske syg-
domme blandt bgrn og unge?

b. Hvilke understgttende og forebyggende sundhedstilbud eksisterer der i regioner og kom-
muner?

c. Hvad er konsekvenserne af social ulighed i forhold til forseldres handtering af deres bgrns
kroniske sygdom?

d. Hvilke faktorer har indflydelse pa tidlig opsporing af barn og unge med kronisk sygdom?

2) En gennemgang af eksisterende international viden om arsager bag en evt. social ulighed i hand-
teringen af bgrn og unges kroniske sygdom.
a. Hvorfor og pa hvilke mader handterer mindre ressourcestaerke familier deres bgrns kroni-
ske sygdom anderledes end gvrige familier?

3) Afprgvede lgsningsmodeller og indsatser.
a. Afdeekning af danske og udenlandske erfaringer med malrettede indsatser til kronisk syge
bgrn, unge og deres foreeldre, herunder tidlig opsporing, behandling og opfalgning.

Undersggelsens tilrettelaeggelse

Undersggelsen er indledt med et systematisk litteraturstudie af eksisterende nationale og inter-
nationale publikationer. Litteraturstudiet indkredser eksisterende, dokumenteret viden om sociale
forholds betydning for foreeldres handtering, hvor der i sggningen bade har veeret fokus pa evi-

8 Undersggelsen tager udgangspunkt i en bred opfattelse af behandling, som ogsa omfatter tidlig opsporing og fore-
byggelse af forveerring af sygdom.

7 Opfelgning henviser dels til, at barnets kroniske sygdom fglges/overvages og behandles som planlagt, dels til ind-
satser/tilbud, der understgtter barnets normale udvikling (Habilitering).

8 Kroniske somatiske sygdomme er i undersggelsen afgreenset til folgende typer af sygdomme: Chron/Colitis, astma,
gigt, epilepsi, cystisk fibrose, hjertesygdomme, diabetes, bgrnecancer, blgdersygdomme, nyresygdomme, hudsyg-
domme.
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dens for effekt af miljg og adfeerd, evidens for virkninger af indsatser og evidens for effekter af
implementeringen.

Litteraturstudiet er gennemfgrt med inspiration fra den metodiske tilgang, som anvendes i
Storbritannien i forbindelse med evidensbaseret policy-formulering, Rapid Evidence Assessment
(REA)*. Rapid Evidence Assessment er en metode inden for meta-evaluering, som er inspireret af
systematiske reviews og udviklet med henblik pa at indhente eksisterende dokumentation med
afseet i sociale indsatser inden for en forholdsvis kort tidshorisont.

| forleengelse af litteraturstudiet er der gennemfart en raekke kvalitative interviews med fagfolk,
eksperter og foreeldre i udvalgte kommuner og regioner. Fglgende aktgrgrupper har deltaget i de
kvalitative interviews:

e 12 repraesentanter for sundhedsplejen i hhv. Lolland, Naestved, Odense og Vejle kommuner

¢ 2 kommunalt ansatte leeger i Naestved og Odense kommuner

e 3 praktiserende laeger

o 4 repraesentanter for familieafdelinger i Socialforvaltningen i hhv. Lolland, Neestved, Odense
og Vejle kommuner

e 4 specialleeger i bgrnesygdomme (peediatere) fra bgrneafdelinger p& hhv. Nykgbing Falster,
Holbaek, Odense og Kolding sygehuse

e 8 repraesentanter for i alt 8 patientforeninger®®

e 15 foraeldre til barn med en kronisk sygdom

e 3 unge med en kronisk sygdom.

De kvalitative interviews har til formal at validere, kvalificere og nuancere det vidensmaessige
fundament, der er tilvejebragt gennem litteraturstudiet. Det geelder bade i forhold til at afdeekke
vidensmaessige ’huller’ i den eksisterende litteratur, afdeekke eksisterende praksis i danske ind-
satser samt indhente vurderinger af overfgrbarheden af internationale studier til en dansk kon-
tekst.

Undersggelsesdesignet er konkret tilrettelagt i seks fortlgbende faser, hvilke fremgar af figuren
nedenfor.

Figur 1.1.: Faser i undersggelsesdesignet

Afrappor-
tering
efterfulgt af
opleeg pa
seminar

Udvikling af Kvalitative

Vurdering af
interview

studier

Sggestrategi

I bilag 1 fremgar en uddybende beskrivelse af undersggelsens tilretteleeggelse og anvendte me-
toder, herunder beskrivelse af sggestrategi og fremgangsmade for screening af identificerede kil-
der i litteraturstudiet.

9 REA er udviklet p& baggrund af retningslinjer udviklet af den britiske The Government Social Research Unit
(http://www.gsr.gov.uk/new_research/archive/rae.asp)

1% Foreningen for Colitis-Chron Foreningen, Diabetesforeningen, Dansk Epilepsiforening, Astma- og Allergi Danmark,
Gigtramte bgrns Foraeldreforening, Foreningen for Cancerramte Bgrn, Bgrnehjerteforeningen og Danmarks Blgder-
forening.


http://www.gsr.gov.uk/new_research/archive/rae.asp
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1.4

Rapportens opbygning

Den kortlagte evidensbaserede viden i litteraturstudiet og den praksisbaserede viden i de kvalita-
tive interviews er bragt i spil i rapporten i form af en integreret analyse med tydelig angivelse af,
hvornar de enkelte afsnit baserer sig pa hhv. den ene og anden type dokumentation.

Rapporten er struktureret med fglgende kapitler:

| kapitel 2 praesenterer vi en samlet syntese af den kortlagte viden i litteraturstudiet. Syntesen
kondenserer viden om sammenhange mellem malgruppe, mekanismer og kontekst og udleder
dermed, hvilke mekanismer der er virkningsfulde i relation til forskellige kerneproblematikker.

I kapitel 3 redeggres for den kortlagte viden, som kan tegne et billede af problemomradets om-

fang i Danmark, nar vi ser pa:

¢ Udbredelse af kroniske somatiske sygdomme (3.1),

¢ Hvilke sammenhange der er mellem foraeldres sociale position og udbredelsen af kroniske
sygdomme blandt bgrn (3.2) samt

¢ Dokumenteret international viden og praksiserfaringer med, hvilke arsager der ligger bag so-
cial ulighed i handteringen af bgrn med kronisk sydgom (3.3).

| kapitel 4 belyser vi pa baggrund af kvalitative interviews drivkreefter og barrierer i den eksiste-
rende indsats i Danmark.

Kapitel 5 belyser, ligeledes p& baggrund af kvalitative interviews, de oplevede konsekvenser af
social ulighed i foraeldres handtering af bgrns kroniske sygdom.

Kapitel 6 beskriver de kortlagte internationale interventioner, som har vist sig at veere virknings-
fulde i forhold til at styrke fastholdelse af behandlingen og opfaglgningen pa bgrns kroniske syg-
dom. Her udleder vi de centralt virkende mekanismer i indsatserne, som antages at have betyd-
ning for de opnaede effekter.

I kapitel 7 praesenterer vi p& baggrund af de foregdende afsnit en opsummering og analyse af,
hvilke kerneproblematikker eksisterende og nye indsatser bgr adressere, samt hvilke mekanis-
mer og indsatser der med fordel kan overfgres til en dansk kontekst.

| kapitel 8 praesenteres anbefalinger til opmaerksomhedspunkter i fremtidige indsatser i Danmark
med udgangspunkt i de behov, som kerneproblematikkerne rejser, og de mekanismer, som kan
adressere behovene for at imgdega social ulighed i handteringen.

Der er til rapporten udarbejdet en seerskilt bilagsrapport, som indeholder stamdataskemaer med
en beskrivelse af stamdata og narrativ syntese for hvert af de inkluderede studiers programbe-
skrivelse og effektdokumentation.
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2.1

HVAD VIRKER I FORHOLD TIL AT SIKRE BEHANDLING
OG OPFZLGNING PA BORNS KRONISKE SYGDOM?

Den internationale sggning i litteraturstudiet omfatter i alt 94 studier. Heraf dokumenterer 54
kohortestudier arsager bag ulighed i handteringen af bgrn med en kronisk sygdom, dvs. effekter
af adfeerd og miljg, mens 17 kontrolgruppe-studier, 22 systematiske reviews (metastudier) og et
enkelt kvalitativt studie omhandler malrettede og virkningsfulde indsatser til foraeldre og bgrn
med fokus pé at styrke handteringen af bgrnenes sygdom og effekterne heraf.

I dette kapitel sammenfatter vi sammenhaengene mellem identificerede kerneproblematikker,
konkrete indsatser og de virkende mekanismer, som i sidste ende leder frem til de gnskede ef-
fekter i handteringen.

Der er tale om en syntese af de kortlagte studier, som vi praesenterer i form af en forandringste-
ori med fokus pa, hvad der virker i forhold til at sikre gget lighed i opsporing, behandling og op-
falgning pa bgrn og unges kroniske sygdom. Elementerne i forandringsteorien og hvilke typer af
studier, der fader ind til de enkelte elementer, fremgar af figuren nedenfor.

Figur 2.1: Elementer i forandringsteorien

Kerneproble- _5

matikker Indsatser

iAd. 21 Hvilke arsager | 'Ad. 3: Malrettede indsatser til |

ligger bag evt. ulighed i forzeldre og barn med fokus pa

radherence

handteringen?

Som figuren viser, udger undersggelsens afdeekning af problemomradet i Danmark (ad.1) ram-
men for analysen af, hvorvidt og hvordan internationale evidensbaserede indsatser og mekanis-
mer kan overfgres til en dansk kontekst (se kapitel 7). Undersggelsen af, hvilke arsager der lig-
ger bag uligheden i handteringen af bgrns kroniske sygdom (ad.2), er sammendraget i en reekke
kerneproblematikker, som indsatserne bgr adressere, mens litteraturstudiet af malrettede indsat-
ser til foreeldre og bgrn (ad.3) har bidraget med viden om konkrete programmer, de mekanis-
mer, som programmerne virker igennem, samt effekterne heraf.

Det skal nsevnes, at en stgrre andel af de kortlagte studier ikke kontrollerer for sociale forskelle i
foreeldrenes handtering af deres bgrns kroniske sygdom, men snarere viser evidens for god
handtering generelt. Det betyder ikke, at de identificerede kerneproblematikker og mekanismer
ikke er relevante i forhold til familier i en udsat position, eftersom det ma antages, at de vanske-
ligheder, som foreeldre til barn med en kronisk sygdom oplever generelt, kan forekomme end dog
sveerere at handtere for foreeldre i en udsat social position. Dertil kommer, at flere af kernepro-
blematikkerne faktisk kan relateres til sociale forskelle, nar vi ser pa eksisterende viden om ulig-
hedsfaktorer. Disse sammenhange uddybes i afsnit 4.2.

Tveergdende sammenfatning af litteraturstudiet

1 figur 2.2 nedenfor fremgéar den endelige syntese af litteraturstudiet i form af en forandringsteori
bag virkningsfulde indsatser og mekanismer, som i internationale studier har pavist positive ef-
fekter i forhold til gget adherence, og som herigennem har forbedret bgrnenes livskvalitet.
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Figur 2.2: Forandringsteori bag virkningsfulde indsatser med fokus pa gget adherence
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Malgruppen for litteraturstudiet omfatter en forholdsvis heterogen gruppe af hjemmeboende
begrn, unge og deres foraeldre med forskellige personlige og familizere beskyttelses- og belast-
ningsfaktorer. Pa tvaers af de inkluderede studier har vi identificeret seks kerneproblematikker,
som i forskellige kombinationer udggr belastningsfaktorer i forhold til foraeldres handtering af de-
res bgrns kroniske sygdom. Det vil sige forhold, som har betydning for, i hvilken udstraekning
foraeldre og ogsa bgrnene selv er i stand til at fastholde den ngdvendige behandling og opfalg-
ning pa den kroniske sygdom og dermed i sidste ende ogsd mulighederne for at f4 en sa normal
hverdag som muligt med skolegang, sociale relationer og livskvalitet i det hele taget.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa, at de enkelte kerneproblematikker ikke kan ses som af-
greensede og uafheengige arsager bag handteringen af bgrns sygdom, men derimod som sam-
menvaevede og gensidigt pavirkende arsager, som samlet set illustrerer de udfordringer, som har
betydning for ’adherence’ i forhold til barns sygdom. Nedenfor gennemgas de enkelte kernepro-
blematikker imidlertid hver for sig for at synligggre, at indsatser og virkende mekanismer kan va-
riere, afheengigt af hvilken kerneproblematik vi anskuer.

Kerneproblematik 1: Health illiteracy

Flere af de inkluderede studier tager afseet i foraeldres ’health illiteracy’ som medvirkende arsag
til manglende fastholdelse af behandling og opfglgning pa barnets sygdom. Begrebet health illite-
racy deekker over foreeldrenes vanskeligheder med at laese og forstd sundhedsinformation samt
treeffe beslutninger ud fra informationen i forhold til barnets behandling og fglge behandlingsin-
struktioner. Disse vanskeligheder vil i et vist omfang veere relateret til svage boglige feerdigheder
og medfgrer, at forseldrene har et begraenset vidensgrundlag i forhold til at kunne sikre en opti-
mal handtering af barnets sygdom (Dewalt et al., 2009).

Hvad virker?

Det er vanskeligt at pege pd, hvilke indsatser og mekanismer der meningsfuldt adresserer pro-
blematikken om health illiteracy, da ingen af de inkluderede studier opstiller eksplicitte eller im-
plicitte effektmal relateret til problematikken eller diskuterer malgruppens behov. Ud fra antagel-
sen om, at manglende forstdelse af sundhedsinformation forudsaetter egentlig kompetenceudvik-
ling i sygdomshandtering, herunder aktiv inddragelse af foraeldre og bgrn, er der evidensbasere-
de indsatser, der gennem disse mekanismer har vist positiv effekt dels pa foreeldrenes evne til at
identificere symptomer hos barnet, dels pa fastholdelse af behandlingen i hjemmet.

Det handler om kompetenceudviklende indsatser med fokus pa sygdomshandtering, hvor forael-
dre aktivt inddrages i den praktiske afprgvning af behandlingsudstyr under sundhedsfaglig super-
vision frem for alene at fa demonstreret behandlingen eller blive informeret om behandlingsan-
visningerne (Hussain-Rizvi et al., 2009). | tilknytning hertil er der studier, som har vist positiv ef-
fekt af foreeldrenes deltagelse i den processuelle tilretteleeggelse af behandlingen, som fx udar-
bejdelse af deres handleplaner for dermed at opna starre forstaelse af og ejerskab til disse. Nogle
studier fremhaever barnets hjem som en vigtig ramme for at undervise foreeldrene i at identifice-
re symptomer, og hvordan og hvornar der skal medicineres (Butz, 2005).

Kerneproblematik 2: Lav self-management

En gennemgaende problematik i litteraturstudiet er, at nogle foraeldre har begreensede evner i
forhold til selvstyring af behandlingen, ogsa kaldet 'self-management’. For denne gruppe kan det
veere vanskeligt at planlaegge og traeffe beslutninger i forhold til at udfaere malrettede aktiviteter,
hvilket er nogle centrale forudseetninger for at kunne fastholde og falge et behandlingsforlgb pa
systematisk vis.

Hvad virker?

De internationale kilder peger pa effektfulde interventioner, som formodes at adressere proble-
matikken omkring lav self-management, hvor fokus er pa at gge foreeldres og bgrns handlekom-
petence/self-efficacy med positive afledte virkninger i forhold til at reducere bgrnenes skolefra-
veer. De centralt virkende mekanismer er kompetenceudvikling med fokus pa adfaerdsaendringer
og pa aktiv inddragelse af bgrn og foreeldre, kombineret med aktivering af ressourcer i naermiljg-
et og lgbende faglig opfalgning og sparring.
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Studierne omfatter skolebaserede programmer, som er karakteriseret ved en flerdimensionel og
helhedsorienteret indsats, som retter sig mod flere aktgrer: det kronisk syge barn, forseldrene og
barnets omgivelser i naermiljget; bade klassekammerater og skolens personale. Det fremhaeves,
at den lokale skolesygeplejerske er en oplagt faglig ressource i neermiljget, som kan bidrage til at
sikre det ngdvendige fokus p& kompetenceudvikling i behandling og forebyggelse af sygdommen
og dens symptomer, ligesom skolen ses som en ideel ramme for at skabe et socialt stgttende
miljg med inddragelse af klassekammeraterne. Derudover peges p4, at skolen kan medvirke til at
fremme deltagelsen i kompetenceudvikling af sygdomshandteringen, fordi undervisningen ikke
bryder ind i familiens hverdag (Cicutto, 2005).

Ser vi farst pa de studier, som har de kronisk syge bgrn som omdrejningspunkt, omhandler stu-
dierne involverende uddannelse af bgrnene gennem leg og spil med sigte pa at give bgrnene
kompetencer og selvtillid til at treeffe beslutninger og handtere egen sygdom. Dette sker ved
brug af praktiske retningslinjer og med udgangspunkt i principper fra social, kognitiv teori og
selvregulering af adfserd (Horner, 2004 ; Cicutto, 2005).

Studier med fokus pa gget handlekompetence hos bgrnene vaegter bgrnenes egen leering og
handtering hgjt, hvorfor forzeldre involveres mere indirekte — enten via tildeling af undervis-
ningsmateriale eller deltagelse i skolearrangementer med mulighed for at stille spgrgsmal vedrg-
rende sygdomshandteringen. Endelig bygger virkningsfulde studier med fokus p& handlekompe-
tencer hos kronisk syge bgrn ogsa pa kompetenceudvikling af elever i barnets klasse; bade for at
a@ge deres viden om de faktorer, der pavirker sygdommen, og skabe empati for det barn, som li-
der af sygdommen (Clark, 2003; Horner, 2004).

Ud over kompetenceudvikling og aktivering af ressourcer i nezermiljget viser studier ogsa positiv
effekt af lgbende faglig sparring og opfalgning, hvor forseldre gennem telefoncoaching og vejled-
ning motiveres til at mgde op til kontrolbesgg og udarbejde en astmahandleplan mv. Det kan
dreje sig om indsatser, hvor foraeldrene pa eget initiativ kan opsgge let tilgeengelig radgivning, fx
ved at stille en telefonisk faglig radgivningslinje til radighed for foraeldrene, som de kan ringe til
med spgrgsmal om medicingivning mv. p& alle dggnets tidspunkter (Coughey et al., 2010) Det
kan ogsa veere indsatser, hvor fagprofessionelle er den udfarende part i forhold til kontakten, og
hvor der foretages systematiske, hyppige opkald i forhold til at understgtte en adfeerdssendring
og efterfglgende feerre opfglgende opkald, i takt med at den eendrede adfeerd er blevet rutine
(Garbutt, 2010). I et af programmerne er der desuden gode erfaringer med at kombinere mulig-
heden for lgbende vejledning og sparring med opfglgende fysiske mgder og dermed ‘ansigt til an-
sigt'-kommunikation to gange med tremaneders intervaller.

Kerneproblematik 3: Darligt psykisk velbefindende

For nogle foraeldre er deres udsathed og problematiske handtering af barnets sygdom knyttet til
et darligt psykisk velbefindende hos foreeldrene selv. Saledes viser den videnskabelige litteratur,
at foraeldres angst og bekymring over barnets sygdom samt depressive symptomer kan pavirke
sygdomshandteringen negativt og dermed have en negativ indflydelse pa barnets tilgang til diag-
nose og behandling (Drotar og Bonner, 2009).

Hvad virker?

Litteraturstudiet viser, at der er opnaet positive resultater i forhold til at forbedre foreeldre og
bagrns psykiske tilpasning til sygdommen og deres mentale sundhed i gvrigt ved hjeelp af forskel-
lige psykosociale indsatser. Det drejer sig om emotionel og social stgtte, uddannelse og kompe-
tenceudvikling med fokus pa psykosociale forhold samt terapeutisk kompetencebaseret ad-
feerdseendring.

I forhold til social stgtte arbejdes der i interventionerne med formaliserede mentorprogrammer,
hvor mentorerne udpeges blandt foreeldre, som selv har et barn med en kronisk sygdom. Forma-
let er at skabe kontakt og mulighed for dialog med andre i samme situation og herigennem etab-
lere en emotionel stgtte i hverdagen (Flores, 2009; Sansom-Daly et al., 2012). Mentorerne gen-
nemgar et traeningsprogram og kvalificeres dermed til at kunne varetage rollen.
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Dertil kommer psykosocial opkvalificering og kompetenceudvikling med fokus pa at uddanne
bgrn/unge og/eller foreeldre i at handtere psykosociale dimensioner i relation til at leve med kro-
nisk sygdom. Her tegner sig et billede af, at opkvalificering og kompetenceudvikling med fokus
pa psykosociale aspekter, frem for ren sygdomshandtering, har en positiv effekt i forhold til bar-
nenes og foreeldrenes handlekompetencer, deres psykosociale trivsel og deres egenhandtering af
sygdommen (Barlow, J. H. og Ellard, D. R., 2004; Peek, G. & Melnyk, B. M., 2010). Ligesom ved
den behandlingsorienterede kompetenceudvikling og patientuddannelse ses her varierende for-
mer for psykosocial patientuddannelse — fra information over undervisning til egentlige treenings-
programmer®. Samtidigt ses det pa tveers af studierne, at indsatsen igangseettes inden for de
farste to maneder efter diagnose for at sikre, at familien udvikler positive coping-strategier.

Der tegner sig et billede af, at psykosocial opkvalificering med fordel kan suppleres af andre pro-
fessionelle indsatser. Kerneproblematikken omkring darligt psykisk velbefindende adresseres sa-
ledes ogsd gennem tiltag med fokus p& adfserdseendring med det sigte at nedbryde adfaerds-
maessige barrierer for en hensigtsmaessig psykosocial hdndtering af barnets kroniske sygdom. Et
metastudie sammenligner her uddannelsesbaserede indsatser med indsatser med fokus pa ad-
feerdsaendring og indsatser, der kombinerer uddannelse og adfeerdseendring. Konklusionen er, at
indsatser baseret pa uddannelse, forstdet som overfarsel af viden, er ngdvendige, men ikke til-
streekkelige, for at forbedre bgrn og unges overholdelse af medicinering. Der vil ofte veere behov
for at tilfgje et fokus pa eendring af handlemgnstre i interventionen (Dean, A. J., 2010). Der pe-
ges p4, at det har en betydning for effekten, at disse interventioner med fokus pé aendring af ad-
feerd udfgres af psykologuddannede og terapeuttraenede, ligesom undervisnings- og kommunika-
tionsfeerdigheder hos de udfgrende er en vaesentlig determinant i virkningsfulde indsatser (San-
som-Daly, 2012).

Pa tveers af disse forskellige neevnte psykologiske interventionstyper peges der i et metastudie
desuden pa, at varigheden af kontakten ser ud til at veere en veesentlig succesfaktor for effekt-
starrelsen. Det er derfor veesentligt med en interventionsperiode pa minimum tre maneder, inden
for hvilke der er tilrettelagt en teet raekke af sessioner (Sansom-Daly, 2012).

Kerneproblematik 4: Kommunikation og relationsdannelse i sundhedsvasnet

Studier viser, at en vaesentlig faktor med betydning for hgj adherence (seerligt hos unge) er stat-
te, opmuntring og positiv feedback fra sundhedspersonalet (Kyngas og Rissanen, 2001). Tidligere
studier har endvidere pavist, at efterlevelse af behandlingen er pavirket af kvaliteten af interakti-
onen mellem patienten og behandleren i sundhedsveesnet samt patientens mulighed for at fa ind-
flydelse pa behandlingen (Karlson et al., 1998; Kyngas et al., 1998; Mckay et al., 1998). Udfor-
dringer i forbindelse med kommunikationstilgange og relationsdannelse i sundhedsvaesnet viser
sig i litteraturen dermed at veere en belastningsfaktor i forhold til foreeldrenes adherence i be-
handlingen og opfalgningen. Centralt for kerneproblematikken er det magtforhold, der kan opsta
mellem patient og behandler, sdsom vidensautoritet, og som kan give sig udslag i en asymme-
trisk relation, hvor foreeldres lyst og muligheder for at udtrykke sig begraenses.

Hvad virker?

Der er alene identificeret enkelte studier, som undersgger konkrete interventioner rettet mod in-
teraktionen mellem foraeldre og myndighed. Et studie konkluderer, at kommunikationen mellem

foreeldre og sundhedsvaesen er en afggrende faktor for foreeldrenes handtering, fordi foraeldrene
har behov for at fa tilfredsstillet deres vidensbehov for bedst muligt at kunne hjselpe deres barn.
Studiet papeger ngdvendigheden for en individuel tilrettelagt tilgang, som tager hensyn til foreel-
drenes vidensbehov, fordi det er af forskellig karakter (Hummelinck og Pollock, 2006).

Der findes dog studier med fokus pa radgivning af professionelle i skoleregi, som varetager
kommunikationen med bgrnenes foreeldre i det daglige. Til forméalet anvendes fx et telemedicinsk
system med en centralt styret internetbaseret portal, som Igbende og p& en nemt tilgeengelig

11 patientuddannelsens teoretiske ramme og paedagogiske praksis behandles i Sundhedsstyrelsens rapport fra 2009:
Patientuddannelse — en medicinsk teknologivurdering.

12 Metastudie er betegnelse for en gennemgang af studier. Det er ikke en metaanalyse.
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made kan facilitere den ngdvendige kommunikation mellem skole og en specialiseret enhed i
sygdomsbehandlingen. Ordningen giver mulighed for, at det er 'kendte’ professionelle — og i det-
te tilfeelde skolesygeplejersken — i bgrn og foraeldres naermiljg, som varetager den primeere rela-
tion til foraeldrene, nar det gaelder Igbende opfalgning pa sygdomshandteringen (lzquierd et al.,
2009).

Kerneproblematik 5: Netveerk og familiestrukturer

Litteraturstudiet peger pd, at netveerk og familiestruktur kan vaere en vaesentlig bagvedliggende
arsag til vanskelighederne med at handtere barnets kroniske sygdom. Flere af de inkluderede
studier har pavist, at familiens karakteristika, trivsel og adfeerd samt familiens muligheder for at
fa statte via sit netveerk pavirker adherence i behandlingen. Konfliktniveauet i familien og famili-
ens grad af sammenheengskraft anses som medvirkende arsager til variation i foreeldres handte-
ring af deres kronisk syge barn (Meijera et al., 2002). Litteraturen indikerer, at hvis familiens
konfliktniveau er hgjt, og der generelt er uro i familien, kan det pavirke en stabil og hensigts-
maessig fastholdelse af sygdomsbehandlingen i negativ retning. Med udgangspunkt i Antonovskys
begreb om 'sense of coherence' (SOC) viser et studie, at lav SOC er mere udbredt blandt lavere
sociale klasser, og at der var en sammenhang mellem lav grad af SOC og sundhedstilstanden
hos bgrn med en kronisk sygdom. (Grgnholt et al., 2003). En undersggelse foretaget i Danmark
viser endvidere, at bagrns helbred pavirker foreeldres parforhold, og Loft (2011) understreger, at
et barns sygdom ogsa har stor indvirkning pa familiens sammenhaengskraft. Studiet viste, at der
er en gget sandsynlighed for, at foreeldres samliv ophgrer, hvis de har et barn med en leengere-
varende eller kronisk sygdom.

Hvad virker?

Der er identificeret enkelte studier, som har vist positive resultater i forhold til at skabe en for-
bedret familieinteraktion, familiekommunikation og handlekompetence ud fra antagelsen om, at
disse resultater medfarer en gget adherence i behandlingen.

De virkningsfulde indsatser, som er afprgvet i studierne, bygger pa virkende mekanismer relate-
ret til behandlingsorienteret kompetenceudvikling, adfeerdsaendringer samt aktiv inddragelse af
familien i neermiljget.

Tidligere tvaersnitstudier har vist, at familiekonflikter, herunder foreaeldre-ungekommunikation og
manglende problemlgsning, kan pavirke den unges diabetes negativt. | forlaengelse heraf har et
studie vist positive effekter i forhold til sygdomshandteringen gennem anvendelse af treening, der
understgtter adfeerdseendringer, herunder problemlgsningstreening, kommunikationstraening
samt funktionel og strukturel familieterapi. Sessionerne er typisk blevet udfgrt af psykologer eller
socialfagligt uddannet personale, som er certificeret i de anvendte metoder (Wysocki et al.,
2007).

Flere studier har fokus pé at stgtte fra foreeldre i samme situation, som allerede har draget erfa-
ringer med handteringen, kan bruges som mentorer, der hjeelper foreeldre til at finde vej i syste-
met (Costello, 2004; Kaugars, 2012).

Kerneproblematik 6: Kulturelle forhold
Den sjette og sidste udledte kerneproblematik i litteraturstudiet kan defineres under begrebet

’kulturelle forhold’. Problematikken omhandler sproglige barrierer i kommunikationen om syg-
domshandteringen samt de forskelle i selve sygdomsforstaelsen, der kan veere mellem menne-
sker fra forskellige kulturer. Forseldre med anden etnisk baggrund end dansk, som oplever sprog-
lige barrierer i kommunikationen, kan have vanskeligt ved preecist at forsta laegens anvisninger i
forhold til medicinering og generel handtering af sygdommen, hvilket ogsa gor det sveerere at
udtrykke sig klart om eksempelvis barnets symptomer (Gulati et al., 2012). Det dokumenteres
endvidere i et studie, at det for alle etniske grupper geelder, at forholdet til sundhedsvaesnet har
sammenheeng med sygdomsforstaelsen, hvorfor det er en faktor, som pavirker handteringen af
barnets kroniske sygdom (Sidora-Arcoleo et al., 2011; Javier et al., 2009).

Hvad virker?
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De inkluderede studier med fokus pa kulturel tilpasning af indsatsen tegner et billede af, at de
forskellige identificerede mekanismer, som forekommer virkningsfulde i forhold til de gvrige fem
kerneproblematikker, ligeledes bringes i spil i relation til kerneproblematikken om kulturelle for-
hold. Forskellen bestar i overvejende grad i, at interventionerne indeholder forskellige former for
kulturel tilpasning af mekanismerne.

Den kulturelle tilpasning kan bestd i, at sundhedspersonalet med kontakt til familierne far infor-
mation eller egentlig undervisning med fokus pa mulige barrierer for familiernes behandlings-
maessige eller psykosociale handtering af barnets kroniske sygdom, eller at der anvendes sund-
hedspersonale med samme etniske baggrund som familien, séledes at de kan bidrage til at over-
komme evt. barrierer i interventionen. Denne form for kulturel tilpasning ses typisk i forbindelse
med interventioner i hjemmet som fx hjemmeundervisning, hjemmebesgg og opfalgende telefo-
nisk kontakt og coaching. Samtidigt ses dog ogsa enkelte eksempler p&, at selve interventionen
tilpasses forskellige kulturelle normer og veerdier, og at der foretages sproglige overseettelser af
forskelligt materiale til brug i interventionerne.

At der er behov for den kulturelle tilpasning, der foretages i interventionsstudierne, understgttes
af metastudier. Saledes undersgger et dansk metastudie behovet for kulturelt tilpassede inter-
ventioner og finder her, at ikke-vestlige indvandrere har nogenlunde samme behov som etnisk
danske familier, nemlig 1) at kunne etablere et tillidsfuldt forhold til personalet i sundhedsveaes-
net, 2) at fa individuelt tilpasset stgtte og uddannelse i sundhed og 3) at f& mulighed for at fa in-
formation og undervisning i et sprog, der giver mulighed for dialog og lsering (Poulsen, L., 2008).
Dette indikerer, at der er behov for en vis kulturel tilpasning, hvor familierne oplever, at deres
forudseetninger og behov bliver madt, herunder behov for forstaelse for egne kulturelle normer
og veerdier. Og et andet metastudie peger pa, at kulturelt tilpassede interventioner har positiv ef-
fekt i forhold til at gge foreeldrenes viden om sygdomshandtering, forbedret livskvalitet og reduk-
tion i antallet af skadestuebesgg (Manus, M.C. & Savage, E., 2010). | forleengelse heraf peges i
metastudiet pa, at der er behov for gget fokus pd at udvikle og afprgve kulturelt tilpassede eller
skreeddersyede interventioner rettet mod forskellige etniske gruppers forskelle i health literacy.
De inkluderede studier giver saledes begraenset viden om konkrete interventionstyper og effek-
ten af disse.
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3.1

3.2

SOCIAL ULIGHED OG KRONISK SYGDOM

Undersggelsen af, hvilke internationale evidensbaserede indsatser der kan drages nytte af i for-
hold til handteringen af danske bgrn med en kronisk sygdom, ma tage afseet i eksisterende viden
om problemomradets omfang.

| dette kapitel belyser vi derfor i farste omgang kort viden om udbredelsen af kroniske, somati-
ske sygdomme (afsnit 3.1). Dernaest ser vi pa, i hvilket omfang der i danske og nordiske under-
sggelser kan findes evidens for sammenhaenge mellem foraeldres sociale position og udbredelsen
af kroniske somatiske sygdomme hos bgrn (afsnit 3.2). Endelig belyser vi med udgangspunkt i
internationale studier, hvilke kerneproblematikker, der mere konkret kan forklare (sociale) for-
skelle i handteringen af barns kroniske sygdom. De identificerede kerneproblematikker i den vi-
denskabelige litteratur suppleres af en raekke interviewede nggleaktarers oplevelser af, hvordan
ulighed i handteringen af bgrns kroniske sygdom kommer til udtryk i praksis i en dansk kontekst
(afsnit 3.3).

Udbredelsen af kroniske somatiske sygdomme hos bgrn

Der findes i dag ikke en samlet, ngjagtig opggrelse over, hvor mange bgrn der lider af en kronisk
somatisk sygdom, samt hvor mange af disse bgrn der lever i socialt udsatte familier, men der
findes forskellige opggrelser over andelen af bgrn med en kronisk sygdom generelt (psykiske og
somatiske) samt opggrelser over udbredelsen af specifikke somatiske sygdomme, som til sam-
men kan tegne et billede af omfanget af malgruppen for naerveerende undersggelse.

Et nationalt studie med et repraesentativt udsnit af danske bgrn under 16 ar viste, at 16 pct. af
bgrnene havde mindst én langvarig eller kronisk sygdom. Blandt de inkluderede sygdomme i det
nationale studie er bl.a. astma og hudsygdomme, som ogsa indgar i malgruppen for neerveerende
undersggelse. | opggrelsen skelnes der dog ikke mellem psykiske og somatiske sygdomme. Lig-
nende opggrelser fra Bgrne-sundheds- og sygelighedsundersggelsen fra 2005 (Bgrne-SUSY 2005)
viser, at 10 pct. af alle danske bgrn lider af en alvorlig kronisk sygdom.

Astma er den hyppigst forekommende kroniske somatiske sygdom, og opggrelser viser, at ca. 8-
10 pct. af alle danske bgrn i skolealderen lider af astma®. Blandt de inkluderede kroniske somati-
ske sygdomme i neerveerende undersggelse er ogsa diabetes, bgrnegigt, epilepsi, cystisk fibrose
og colitis-crohn. | Danmark er der ca. 3.200 bgrn, som har diabetes 1, og forskningen pa omra-
det viser, at der hgjest sandsynligt vil veere en voldsom stigning i antallet af bgrn med diabetes 1
i fremtiden®. Omkring 1.200 bgrn under 16 &r i Danmark har bgrnegigt, og der er ca. 15 nye til-
faelde pr. 100.000 bgrn hvert ar. | Danmark er forekomsten af epilepsi i bgrnealderen 4-5 pr.
1000, dvs. 0,4-0,5 pct. af alle danske bgrn har epilepsi®. Hvert ar fades der mellem 12 og 15
bgrn med cystisk fibrose, som er en alvorlig arvelig sygdom®. Colitis-crohn er en af de mere
sjeeldne kroniske somatiske sygdomme, og der findes ca. 150 bgrn under 15 ar i Danmark med
sygdommen®. Blgdersygdomme hgrer ligeledes til de mere sjeeldne sygdomme. Vi har ikke iden-
tificeret opggrelser over, hvor mange bgrn i Danmark der har en blgdersygdom. Men Statistikker
viser, at der i alt er ca. 1000 mennesker i Danmark, som har en blgdersygdom, og at ca. 1 ud af
5.000 drenge hvert ar far konstateret sygdommen?®.

Sammenhaenge mellem foraeldres sociale position og udbredelsen af sygdomme

Det er efterhdnden veldokumenteret i sundhedsforskningen, at der er en sammenhaeng mellem
sociale forhold og den generelle sundhedstilstand. Voksne med sociale problemer har et darligere
helbred, ligesom deres bgrn ogsa er preeget af helbredsproblemer i deres barndom og senere
som voksne®. Nar vi se pa de fund, der kan udledes af den danske og nordiske litteratur om den

3 Astma-Allergi Danmark, Bgrn og Astma

14 Diabetesforeningen

15 http://www.patientvejledningen.dk/vejledning/bevaegeapparatet/bevaegeapparatslidelserhosboern/

16 http://laegehaandbogen.dk/neurologi/tilstande-og-sygdomme/epilepsi-hos-born-2898.html

7 http://www.cff.dk/infomateriale/faktaboksomcf/defaultfaktaboksomcf.html

18 http://www.ccf.dk/information/vores-barn

19 http://www.minhaemofili.dk/sporgsmal-og-svar/, http://www.bloderforeningen.dk/default.asp?MenulD=668
2% ploug,Niels (red.): Vidensopsamling om sociale arv. Socialforskningsinstituttet, 2003
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specifikke sammenhang mellem forzeldres sociale position og udbredelsen af kroniske sygdom-
me, er disse relativt begreensede. Der er i litteraturstudiet identificeret studier, som belyser so-
ciale forholds betydning for forekomsten af kronisk sygdom, men ikke studier, som belyser hyp-
pighed og sveerhedsgraden i udbredelsen af kronisk sygdom. Der findes imidlertid ogsa relatere-
de studier, som behandler sociale forholds betydning for variation i brugen af sundhedssystemet,
hvorfor disse ogsa er inddraget i litteraturstudiet.

Social variation i forekomst af kroniske sygdomme hos bgrn

De inkluderede studier tegner et billede af, at der ses en sammenhaeng mellem udbredelsen af
kroniske sygdomme hos bgrn og foreseldrenes uddannelsesniveau, beskaeftigelsesgrad og ind-
komstniveau. Ligeledes ses en sammenhaeng mellem familiestruktur og etnicitet samt kronisk
sygdom hos bgrn.

Lav uddannelse, arbejdslgshed og lav indkomst
En reekke nordiske studier undersgger sammenhaengen mellem sociale forhold og den generelle
sundhedstilstand samt udbredelse af kroniske sygdomme (og psykosociale lidelser).

Bentsson og Kéhler (2000) har undersggt sammenhaengen mellem foreaeldres sociogkonomiske
status samt bgrn med langvarig sygdom?# og bgrn med psykosomatiske lidelser i fem nordiske
lande. Det dokumenteres i studiet, at der i hgjere grad forekommer langvarig sygdom og psyko-
somatiske lidelser hos familier med lav indkomst og lavt uddannede familier med én foraelder.
Tendensen ggr sig geeldende for alle fem nordiske lande (Sverige, Norge, Danmark, Finland og
Island), selvom der kan identificeres mindre forskelle mellem landene?®, der dog ikke pavirker de
konkluderede sammenhange (Bentsson og Kohler, 2000). | studiet dokumenteres det, at det ser
ud til, at gkonomisk sarbare familier har stgrst risiko for at f& bgrn med en langvarig sygdom og
psykosomatiske lidelser; dog pavises det ikke som en direkte kausal sammenhaeng. | lighed
hermed dokumenteres det i Bgrne-sundheds- og sygelighedsundersggelsen fra 2005 (Susy
2005), at forekomsten af langvarig sygdom hos bgrn, hvis foreeldre er arbejdslgse, er hgjere end
hos andre sociogkonomiske grupper, og at langvarige sygdomme er hyppigere, jo laver hus-
standsindkomsten er.

Ligeledes har Reinhardt et al. (2002) i et nordisk studie undersggt sammenhangen mellem for-
eeldres beskaeftigelsesstatus, forstdet som at veere i beskaeftigelse eller ej, samt bgrns generelle
sundhed og trivsel, men altsé ikke specifikt pad forekomsten af kroniske sygdomme. Studiet do-
kumenterer overordnet set, at bgrn i familier — bade drenge og piger — hvor ingen af foreeldrene
er i beskeeftigelse, er i hgjere risiko for at have en darlig sundhedstilstand. Denne sammenhaeng
kan dokumenteres i alle fem nordiske lande. Det geelder seerligt, hvis foraeldrene ikke har veeret i
arbejde inden for de sidste seks maneder, hvor der hos bgrnene dokumenteres en stgrre fore-
komst af darligt helbred og lav trivsel i alle fem nordiske lande péa trods af forskelle i tal for be-
skeeftigelse og sociale ydelser landene imellem. | studiet konkluderes det derudover, at forekom-
sten af tilbagevendende psykosomatiske symptomer og manglende livsgleede blandt bgrn er hg-
jere hos bgrn med en arbejdslgs far end hos bgrn, hvor moderen er arbejdslgs.

Endelig dokumenterer et rent norsk studie, at de sociale forskelle i sundhed og sygelighed, som
er veldokumenterede hos voksne, ogsa genfindes hos bgrn i alderen 8-14 ar. Udover at studiet
beskriver forskelle i anvendelsen af sundhedssystemet generelt, konkluderes det, at somatiske
sygdomme som astma, allergi og eksem oftere opstar hos bgrn med lavt uddannede foreeldre el-
ler foreeldre med lav indkomst, mens der ikke ses sociale variationer i forekomsten af diabetes og
epilepsi (Holmbroe et al., 2006). Da der i de gvrige nordiske studier ses ensartede mgnstre pa
tveers af de nordiske lande, er der derfor grund til at antage, at disse resultater ogsa er overfar-
bare til en dansk kontekst.

Ligesom i det norske studie, er der enkelte studier, der undersgger sammenhangen mellem so-
ciale forhold og forekomsten af specifikke, kroniske sygdomme.

21 Da artiklen beskaeftiger sig med langvarig sygdom, er det ikke muligt med sikkerhed at konkludere, at samme
kausale sammenhange geelder for bgrn med kronisk sygdom.

22 Forskellene er uaendrede fra 1984 til 1996, hvor tveersnitsstudierne er foretaget. Det gaelder dog ikke for langtids-
sygdom, som generelt steg til naesten det dobbelte i alle fem landet fra 1984 til 1996 hos lavt uddannede familier.
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Séledes undersgger Hermann et al. (2006) sammenhangen mellem uddannelse og forekomst af
kronisk sygdom, hvor det dokumenteres, at hyppigheden af astma og hveesen (wheeze) blandt
danske femarige bgrn har stor sammenhaeng med foreeldrenes uddannelsesniveau, og om bgrne-
ne er udsat for passiv rygning. Det geelder ogsa for udsaettelse allerede under graviditeten. Sam-
tidigt dokumenterer studiet ogsa, at forekomsten af astma har sammenhaeng med ken, da dren-
ge i hgjere grad oplever at fa astma.

Ligeledes har Syse et al. (2011) undersggt, hvorvidt overlevelse blandt bgrn, der har haft cancer
i barndommen, afhaenger af foreeldres sociale eller gkonomiske ressourcer. Det registerbaserede
studie dokumenterer, at overlevelse blandt kraftramte bgrn delvist afhaenger af forseldrenes ud-
dannelsesniveau, men ikke af foreeldrenes indkomst. Studiet papeger, at foraeldre med hgje ud-
dannelser ofte vil have en hgjere grad af health literacy i forhold til foreeldre med lavere uddan-
nelser og dermed er bedre rustet til at kommunikere med sundhedsfagligt ansatte og navigere
rundt i sundhedsvaesnet. Ydermere har foraeldre med hgje uddannelser ofte et arbejde med flek-
sible arbejdstider samt mulighed for at kunne nedsaette antallet af arbejdstimer for i hgjere grad
at kunne passe deres barn. Studiet konkluderer, at dgdeligheden reduceres med ca. 15 pct. for
bgrn med hgjt uddannede mgdre og for bgrn uden sgskende. Effekten er saerligt udtalt for can-
cerformer, der kreever intens og langvarig behandling, hvilket kan resultere i kroniske sundheds-
problematikker. | studiet papeges det, at grunden til dette kan vaere, at bgrn med ressource-
steerke foreeldre i udgangspunktet er sundere og/eller har starre chance for at undga senere
sundhedsrelaterede problematikker. Endvidere peger Syse et al. pa, at det ogsa kan skyldes, at
bgrn af velinformerede, og staerkt involverede foreeldre far tilbudt bedre behandling eller er i
stand til at gagre bedre brug af de tilbud, der er rettet mod malgruppen (Syse et al., 2011). Det
ma bemeerkes, at dette studie hverken paviser, at indkomst eller aegteskabelig status pavirker
bgrnenes overlevelse, som andre af de nesevnte studier dokumenterer.

Familiestruktur
Som kort naevnt ovenfor, er familiestruktur ogsa en gennemgdaende faktor i litteraturen, der pa-
peges som udslagsgivende for forekomsten af kronisk sygdom og darlig sundhed hos bgrn.

Reinhardt et al. (2002) dokumenterer i det fgromtalte studie, at bgrn i brudte og/eller sammen-
bragte familier har darligere helbred end bgrn i traditionelle familiestrukturer. Studiet paviser, at
bgrn i familier med én foraelder har hyppigere forekomst af psykosomatiske symptomer og kro-
nisk sygdom, mens andelen af bgrn med en lav grad af trivsel ikke adskiller sig fra bgrn i traditi-
onelle familier. Sammenhangen understgttes af Holmbroe et al., der i et norsk studie dokumen-
terer, at psykiske symptomer eller vanskeligheder oftere forekommer, hvis barnet ikke bor med
begge sine forzeldre. | relation til dette peger Moth et al. pa, at bgrn med samlevende forzeldre
oftere modtager opfglgende besgg sammenlignet med enlige foreeldres bgrn (Moth et al., 2008).
Som Syse et al. (2005) peger pd, kan det skyldes, at enlige forsgrgere oplever at have en mere
belastet hverdag end samboende foraeldre.

Familiestruktur har sadledes sammenheeng med sygelighed og kronisk sygdom; en sammenhasng
der forsteerkes, hvis ovenstaende faktorer kombineres med ogsa at inkludere lavt uddannede
foreeldre med lav indkomst, hvilket er medvirkende til at skabe en betydelig stigning i sygelighed
(Reinhardt et al., 2002). Dette understgttes af Bentsson og Kdhler (2000), der paviser en starre
forekomst af langvarig sygdom og psykosomatiske lidelser hos lavindkomstfamilier og lavt ud-
dannede familier med enlige forsgrgere.

I relation til aspektet vedrgrende familien som betydningsfuld faktor for barnets sygdom beskeef-
tiger Grgnholdt et al. (2003) sig med begrebet sense of coherence. Begrebet deekker over perso-
ners evne til at handtere forskellige stressorer og omfatter oplevelsen af at kunne forsta, skabe
mening af og handtere sin egen situation. Studiet viser, at omkring 23 pct. af foreeldrene i de
fem nordiske lande har en lav sense of coherence. Det konkluderes saledes i studiet, at en lav
grad af sense of coherence er relativt udbredt i de nordiske lande, og graden af sense of cohe-
rence dokumenteres derudover at have sammenhaeng med social klasse. Studiet konkluderer, at
en lav grad af sense of coherence er mere udbredt blandt lavere sociale lag, sammenlignet med
foreeldre fra hgjere sociale lag. Forzeldre til bgrn med diabetes, epilepsi eller psykiske lidelser pa-
vises i studiet at have to til fem gange hgjere sandsynlighed for at have en lav grad af sense of
coherene, sammenlignet med foraeldre til bgrn uden specifikke diagnoser. (Grgnholdt et al.,
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2003). Dog peger studiet ogsa pa, at graden af sense of coherence i hgjere grad er pavirket af
foreeldrenes egen sundhedstilstand og sociogkonomiske profil og i mindre grad af barnets sund-
hedstilstand.

Etnicitet

Udover uddannelsesniveau, beskaeftigelsesstatus og indkomst samt familiestruktur peges der og-
sa i de inkluderede studier pd, at etnicitet kan pavirke forekomsten af kronisk sygdom hos bgrn.
Séaledes konkluderer Poulsen et al. (2008) i et studie, at der blandt bgrn af foraeldre med anden
etnisk baggrund end dansk er en hyppigere forekomst af tilbagevendende psykosomatiske symp-
tomer samt en lav grad af trivsel, sammenlignet med bgrn af forseldre uden indvandrerbaggrund.
P& samme made dokumenterer Holmbroe et al. (2006) i et norsk studie, at luftvejs- og andre al-
vorlige sygdomme eller skader i mindre grad forekommer, hvis begge forseldre er etnisk norske
(Holmbroe et al., 2006).

| forbindelse med en undersggelse af sammenhaengen mellem kontrol med diabetes og etnicitet
dokumenterer Poulsen et al. i et (andet end det fgrnaevnte) studie, at den glykeemiske kontrol*
er signifikant ringere hos bgrn og unge med anden etnisk baggrund, sammenlignet med danske
patienter. Studiet dokumenterer dog ikke en signifikant forskel i glykeemisk kontrol blandt for-
skellige etniske grupper eller i forekomsten af svaer hypoglykaemi eller ketoacidose. Spgrgeske-
maundersggelsen® paviser derudover blandt foreeldre med indvandrerbaggrund en begrzenset
skolegang og manglende uddannelse. Poulsen et al. (2005) konkluderer, at unge patienter med
anden etnisk baggrund har veesentligt darligere metabolisk kontrol, sammenlignet med danske
patienter. De adspurgte centre vurderer dog ogsa, at patienterne med indvandrerbaggrund ses
som en sarbar gruppe med forskellige behov og formentligt faerre chancer for at opna en god
kontrol (Poulsen et al., 2005).

Brugen af sundhedsvaesnet

En reekke studier undersgger sammenhaengen mellem sociale forhold og brugen af sundheds-
vaesnet. Her dokumenteres det overordnet set, at hyppigheden i brugen af sundhedssystemet er
varierende blandt foreeldre til bgrn med en kronisk sygdom set i forhold til sociale forhold.

Sendergaard (2008) har i en dansk undersggelse belyst brugen af sundhedsvaesnet og dokumen-
terer, at bgrn af unge og enlige foreeldre har mindre sandsynlighed for at gegre brug af den fore-
byggende laegeundersggelse. Risikoen for ikke at ggre brug af laegekontrol har ogsa en dokumen-
teret sammenhaeng med foraeldrenes beskeeftigelse og uddannelsesniveau, hvor lavt uddannel-
sesniveau og manglende beskeeftigelse har sammenhaeng med udeblivelse, szerligt nar disse for-
hold er sammenfaldende. Studiet paviser ogsd sammenhaeng mellem faldende husstandsind-
komst og udeblivelse fra leegetjek, ligesom antallet af eeldre biologiske sgskende har negativ be-
tydning for brug af lsegetjekket.

Tendensen genfindes ogsa i den mere malrettede behandling af kroniske sygdomme. Saledes
konkluderer Moth et al. i et dansk studie, at den diagnostiske lungefunktionsundersggelse og 1.
opfglgning i henhold til retningslinjerne oftere foretages hos eldre bgrn og hos bgrn fra familier
med hgj indkomst. Gruppen af aldre bgrn fik altsa flere diagnostiske lungefunktionsundersggel-
ser samt 1. opfglgning end yngre bgrn. Ligeledes fik bgrn fra familier med hgj indkomst flere di-
agnostiske lungefunktionsundersggelser samt 1. opfglgning end bgrn fra familier med lav ind-
komst (Moth et al., 2008). Dette betyder, at iseer yngre bgrn fra familier med lav indkomst er i
seerlig risiko for ikke i tilstreekkeligt omfang at fa malt lungefunktion samt utilstraekkelig opfalg-
ning.

Norske studier har vist, at variation i tilgeengelighed fagrst og fremmest skyldes variation i
sygelighed, men ogsa at det er associeret med sociale forhold. Saledes konkluderer Holmbroe et
al. (2006), at brugen af sundhedssystemet primaert afhaenger af forekomsten og sveerheds-
graden af sygdom, men de dokumenterer ogsd, at det somatiske sundhedssystem, specielt
brugen af praktiserende lsege og skadestue, benyttes oftere hos forseldre med en hgj

28 HbA1c er en indikator for glykeemisk kontrol, hvor en lav veerdi vurderes som at have god kontrol.
24 Antallet af adspurgte i spargeskemaundersggelsen er 58, hvilket ma vurderes som et relativt lavt antal i forhold til
den eksterne validitet.
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3.3

uddannelse. Ogsa Finnvold (2006) paviser i et norsk studie, at bgrn med hgjtuddannede foreeldre
er overrepraesenterede i det specialiserede sundhedssystem i Norge, ligesom bgrn, hvis foraeldre
har en leege i deres netveerk, og barn, hvis foraeldre er medlemmer af en patientorganisation, er
overrepraesenterede i det sociale system (Finnvold, 2006). Ligeledes paviser Holmbroe en
kansforskel i anvendelsen af sundhedssystemet, idet drenge med astma, allergi eller eksem
oftere end piger med samme sygdomme anvender de specialiserede somatiske services
(Holmbroe et al., 2006). Grgnholdt et al. (2003) konkluderer p4 samme vis i et nordisk studie, at
bagrn af familier med hgjere social status bruger det specialiserede sundhedssystem mere end
barn fra lavere sociale klasser, og at dette saerligt geelder for bgrn med kroniske sygdomme. |
trdd med dette ses, at brugen af specialister derudover er hyppigere forekommende i byer end i
landomrader (Grgnholdt et al., 2003).

Kerneproblematikker bag social ulighed i handteringen af bgrns kroniske sygdom

Som forrige afsnit har vist, kan der i litteraturen findes dokumentation for social ulighed i fore-
komsten af kronisk sygdom hos bgrn og unge. | det fglgende ser vi naermere pa, hvorfor og
hvordan ulighed i forekomsten af kronisk sygdom ogsa viser sig i ulighed i selve handteringen af
sygdommen.

Dette har vi gjort ved at indkredse en raekke internationale studier, som har undersggt ekspone-
ringen af forskellige problematikker hos forseldre/familier med et kronisk sygt barn og graden af
handteringen af sygdommen malt pa en reekke variable — fx gget handlekompetence, gget medi-
cinhandtering, gget fremmgde i forbindelse med kontrolbesgg, fald i akutte indleeggelse (jf. kap.
2). Derudover har vi som led i kvalitative interviews med hhv. sundhedsplejersker, kommunalt
ansatte lseger, almen praksis, paediatere og kommunale familieafdelinger (nggleaktgrer) afdeek-
ket erfaringer med, hvorvidt og hvordan ulighed i handteringen kommer til udtryk i en dansk
kontekst,

P& baggrund af litteraturstudiet har vi pa tveers af studierne identificeret nogle kerneproblematik-
ker, som pavirker handteringen af bgrns kroniske sygdom. Der er tale om belastningsfaktorer,
som ser ud til at have en betydning for, at nogle foreeldre har vanskeligere ved at handtere bar-
nets kroniske sygdom end andre foreeldre. Vi har sammenfattet og defineret belastningsfaktorer-
ne i falgende seks kerneproblematikker:

Health illiteracy

Lav self-management

Darligt psykisk velbefindende
Netveerk og familiestrukturer
Kommunikation og relationsdannelse
Kulturelle forhold.

o0k whR

Til kerneproblematikkerne knytter sig en raekke ulighedsfaktorer, der er medvirkende til at karak-
terisere malgruppen af udsatte forzeldre, for hvem kerneproblematikkerne i saerlig grad gear sig
geeldende. Det skal dog pointeres, at kerneproblematikkerne ikke udelukkende knytter sig til so-
cialt udsatte foraeldre. De praesenterede ulighedsfaktorer baserer sig pa litteraturen, om end der
er fa studier, der kontrollerer for sociale forskelle i arsagerne bag god eller darlig handtering.

Nedenstaende figur illustrerer sammenhaengen mellem ulighedsfaktorer og kerneproblematikker.
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Som vist ovenfor definerer litteraturen de fire hovedoverskrifter, illustreret i de rgde bokse, som
centrale ulighedsfaktorer, der skaber variation i foreeldres handtering af deres kronisk syge barn.
De fire overordnede ulighedsfaktorer handler om familieforhold, beskeeftigelse, etnicitet og ud-
dannelse. Med afsaet i studierne og den generelle viden pa omradet er det muligt at nuancere
ulighedsfaktorerne i en reekke mellemliggende faktorer, der i figuren ovenfor er illustreret i de bla
bokse i midten.

De interviewede nggleaktgrers oplevelser af, hvorfor og hvordan uligheden kommer til udtryk i en
dansk kontekst, har vist sig at veere teet relateret til den internationale viden om kerneproblema-
tikker bag ulighed i handteringen. De kvalitative interviews har samlet set bekreeftet, at kerne-
problematikkerne er genkendelige i praksis — om end nogle problematikker synes at have starre
betydning end andre. Interviewene har saledes bidraget til nuanceringer af kerneproblematikker-
ne samt tilfgjet aspekter, som er vigtige at have fokus pa i en fremtidig indsats for at sikre lighed
i handteringen.

| det fglgende preesenteres pa baggrund af litteraturen hver af de identificerede kerneproblema-
tikker og tilknyttede ulighedsfaktorer, ligesom de suppleres og nuanceres af nggleaktgrernes er-
faringer fra praksis.

3.3.1 Kerneproblematik 1: Health illiteracy
Flere af de inkluderede studier behandler begrebet health literacy som en medvirkende arsag til
variationen i foreeldres handtering af deres kronisk syge barn. Med health illiteracy forstas at ha-
ve vanskeligt ved at laese og forsta sundhedsinformation, treeffe beslutninger ud fra informatio-
nerne og at folge behandlingsinstruktioner (Wood et al., 2010).

Foreeldre, der har lav health literacy, vil ofte veere foraeldre, der i forvejen har sveert ved at forsta
og sortere i kompleks viden, hvorfor den medicinske terminologi, som for mange andre foraeldre i
forvejen er kompleks, kan virke endnu mere uoverskuelig at forholde sig til. Da foreeldrene ofte
er de centrale aktgrer i behandlingen af bgrnenes sygdom, kan manglende forstéelse af sund-
hedsinformationer samt en ringere grad af efterlevelse af behandlingsinstruktioner veere en med-
virkende arsag til variation i handtering af barnets sygdom. Et studie indikerer, at symptomer
hos barnet kan veere sveere at afleese for forseldrene pga. manglende viden om sygdommen,
hvilket kan kreeve akut stgtte hos leegefagligt personale og give sig udslag i hyppigere besgg pa
skadestuen (Dewalt et al., 2007).

I boksen nedenfor praesenteres i kort form et studie, der beskaeftiger sig med foraeldres health
literacy, og hvordan det pavirker foraeldrenes evne til at forsta og fglge information om sundhed.



HANDTERINGEN AF B@RN OG UNGE MED EN KRONISK SYGDOM 18

Studiet er et retrospektivt kohorte studie, som blev udfgrt pd North Carolina Children's Hospital. Forzeldre er
ofte ansvarlige for at sgrge for den rette handtering af deres barns sygdom, og i den forbindelse kan foreel-
dres health literacy spille ind. Studiets formal var derfor at undersgge, hvorvidt der er sammenhaeng mellem
foreeldres health literacy og antallet af skadestuebesgg, indleeggelser og fraveersdage i skolen for bgrn med
astma.

Literacy blev malt ved brug af REALM: Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine, som er et valideret og
palideligt instrument. | studiet blev lav literacy defineret som leesefeerdigheder svarende til eller lavere end 9.
klasses niveau. 24 pct. af de bgrn, som indgik i studiet, havde foraeldre med lav literacy.

Studiet viste, at de bgrn, hvis foreeldre havde lav health literacy, havde hyppigere forekomst af skadestuebe-
sgg, flere indleeggelser og et hgjere antal fraveersdage i skolen. Fx viste undersggelsen, at bgrn med foreeldre
med lav health literacy i gennemsnit havde 6,7 fraveersdage i skolen pr. barn, mens bgrn med foraeldre med
hgjere literacy i gennemsnit kun havde 3,2 fraveersdage i skolen pr. barn.

Ligeledes havde foraeldrene med lav literacy mindre astma-relateret viden, og deres bgrn var mere tilbgjelige
til at have moderat eller alvorlig astma, ligesom de havde et starre forbrug af medicin.

Leese mere: Darren A. DeWalt et al. (2007): Low Parental Literacy Associated with Worse Asthma
Care Measures in Children

Som bagvedliggende arsag til variationen i health literacy kan man med afseet i litteraturen pege
pa uddannelse som en udslagsgivende faktor. Uddannelsesniveauet har indflydelse pa foraeldre-
nes evne til at leese og tilleere sig ny kompleks viden. Forseldrenes manglende boglige feerdighe-
der og generelle mangel pa viden om sygdommen er udslagsgivende for, hvordan de forstar
sundhedsinformationer (Dewalt et al., 2009). Et studie viser derudover, at familier med hgj ind-
komst i starre grad er opmaerksomme pa lovgivning om pleje og stgtte i forhold til en kronisk
sygdom (i dette tilfeelde diabetes) end lavindkomst familier (Jacquez, 2008).

Nar vi ser pa, hvordan de interviewede nggleaktarer italessetter health illiteracy som en proble-
matik, der skaber forskelle i handteringen af bgrnenes kroniske sygdom, peger de overordnet pa
to forhold:

For det fgrste oplever nogle af de deltagende nggleaktgrer en gruppe af familier, der (ligesom lit-
teraturen peger pd) har sveert ved at modtage informationer fra leegen og forstd handleanvisnin-
ger i forhold til at efterleve behandlingen. De oplever konkret, at denne gruppe af foreeldre har
vanskeligheder med at leese, analysere og perspektivere den viden, de far pa sygehuset. Disse
udfordringer knytter ifglge enkelte nggleaktarer dels til foreeldres intelligensniveau og fx talfor-
staelse, dels til egentlige sprogbarrierer. En psediater forteeller, at sprogbarrierer resulterer i, at
foreeldre ikke far deres budskaber igennem men nemt bliver overhgrt, pa trods af at de har rele-
vante overvejelser og oplysninger omkring deres barn:

”Hvis man har for travlt, kan man naesten ikke overskue det. Det er vigtigt, at der er sat
dobbelt tid af til aftalen, og at man forsgger at bruge de oplysninger, som foreeldrene prg-
ver at kommunikere”.

For det andet oplever nggleaktgrer, at forskelle i handteringen ogsé skyldes, at nogle foraeldre
har vanskeligt ved at orientere sig i viden, overskue og indsamle sundhedsinformation generelt,
eksempelvis ved brug af Internettet. Saerligt patientforeninger peger pa, at de spiller en rolle
netop i forhold til at afgraense, systematisere og skabe fokus i den viden, som foraeldrene far fra
mange forskellige kilder, og som er vanskelig for dem at overskue. Samtidigt er det ifglge nogle
nggleaktgrer kendetegnende for foreeldre med flere ressourcer, at de oftere end foreeldre med
feerre ressourcer har en leege eller anden sundhedsfaglig person i deres omgangskreds, som ogsa
bidrager med information om handtering af deres barns kroniske sygdom.

Upaagtet hvordan nggleaktgrerne oplever, at health illiteracy kommer til udtryk i handteringen,
fremhaever de, at det for socialt udsatte familier kan veaere vanskeligt at indga i relation med en
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myndighed, som virker overlegen i kompetence og sprog. Foraeldrene har derfor sveert ved at ar-
gumentere for egne og barnets behov, hvilket ggr dem svagere i relationen med fagprofessionelle
som eksempelvis leege eller kommunalt fagpersonale. Det kan samtidigt utilsigtet betyde, at for-
eeldrene far en mindre effektiv behandling eller i mindre udstraekning far de gkonomiske kom-
pensationer, som mere veltalende og velargumenterende foraeldre far.

Kerneproblematik 2: Lav self-management

Andre kerneproblematikker, der kan identificeres pa tveers af de inkluderede studier, knytter sig
til begrebet self-management, At handtere et barns kroniske sygdom, med alt hvad det indebae-
rer i forhold til efterlevelse af behandling og opfelgning, er et stort og vedvarende ansvar for
foraeldrene. Gennemgaende i studierne tegner der sig et billede af, at foraeldres made at agere
pa i et behandlingsforlgb er pavirket af deres evne til at skabe et stabilt forlgb med korrekt medi-
cinering, saledes at barnet trives bedst muligt. Hvis foraeldrene mangler evner og strategier til at
planleegge og traeffe beslutninger samt at udfgre malrettede aktiviteter, som et behandlingsforlagb
kreever (dvs. har en lav self-management), kan det medfgre uhensigtsmeaessig handtering af bar-
nets kroniske sygdom.

Et studie dokumenterer, at stabile personlighedstraek samt en hgj grad af sympati og ansvarsbe-
vidsthed hos foraeldrene pavirker efterlevelse af behandling (Vollrath et al., 2007). Foreeldre, der
i hgjere grad er ansvarsbevidste, vil altsd have nemmere ved at efterleve behandling. Eksempel-
vis kraever behandling af diabetes, at man kontinuerligt treeffer beslutninger, der involverer kom-
pensatorisk teenkning for at opretholde balancen mellem faktorer, der haever blodsukkeret, og
faktorer, der seenker blodsukkeret. Kompensatorisk teenkning er overbevisningen om, at man ved
en handling kan kompensere for de negative konsekvenser af en anden handling. Et studie viser,
at kompensatorisk teenkning i relation til test af blodsukker har sammenhaeng med lav behand-
lingsintegritet og darlig sundhedsadfaerd samt sammenhaeng med lave HbAlc-scorer, der indike-
rer darlig glykeemisk kontrol (Rabiauet al., 2009). Studiet viser, at kompensatorisk taenkning i re-
lation til test af blodsukker har sammenheaeng med lav behandlingsintegritet og uhensigtsmeessig
sundhedsadfeerd samt sammenhaeng med lave HbAlc-scorer, der indikerer darlig glykeemisk
kontrol (Marjorie et al., 2009). Hvis man som foreeldre ikke er i stand til at opretholde en konti-
nuerlig kompensatorisk teenkning, at agere ansvarsbevidst i forhold til barnets efterlevelse af be-
handling og derved at forma at skabe et stabilt forlgb, har det konsekvenser for barnets sygdom.
Séaledes knytter kerneproblematikken sig til den variation i hdndtering af barnets sygdom, som
foreeldrenes grad af self-management kan skabe.

I boksen nedenfor fremgar et eksempel pa et studie, som undersgger betydningen af self-
management, her med specifikt fokus pa betydningen af stabile personlighedsstreek.

Der eksisterer kun lidt viden om, hvilken indflydelse et barns og dets foraeldres personlighed har pa den gly-
keemiske kontrol i Type 1 diabetes. Studiets formal var derfor at undersgge, i hvilken grad glykeemisk kontrol
har sammenhaeng med bgrns og foreeldres stabile personlighedstraek.

I undersggelsen gnskede man en personlighedskarakteristik for hver enkelt deltager. The Big Five-
personlighedsmodel blev anvendt som grundleeggende ramme for at undersgge bgrn og foreeldres person-
lighedstreek. |1 denne indgér fglgende fem personlighedstraek: Aben/nysgerrig, ansvarsbe-
vidst/samvittighedsfuld, sympatisk/behagelig, udadvendt og neurotisk.

Resultaterne af undersggelsen viste, at stabile personlighedstraek for bAde mor og barn havde sammenhaeng
med gennemsnitlig glykeemisk kontrol over to ar. Bgrn med bedre glykaemisk kontrol scorede hgjt pa person-
lighedstreek som sympatisk/behagelig, ansvarsbevidst/samvittighedsfuld og lavt pd neurotisk. Madre til barn
med bedre glykeemisk kontrol viste samme personlighedsmgnster, hvorimod feedres personlighedstreek kun
marginalt var relateret til glykeemisk kontrol. Dette var et gennemgaende traek pa tveers af bgrnenes aldre.
P& baggrund af undersggelsen konkluderer forfatterne, at psykologiske faktorer spiller en rolle, nar man skal
forklare behandlingsadheraens.

Laese mere: M. E. Vollrath et al. (2007): Child and parental personality are associated with glycae-
mic control in Type 1 diabetes
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Som tidligere naevnt kontrolleres der i flere studier ikke for sociale ulighedsfaktorer. Dog indike-
res det i flere studier, at uddannelsesniveau kan veere en bagvedliggende arsag til graden af self-
management. | et studie peges saledes pa, at foreeldres ressourcer og kompetencer i relation til
boglige feerdigheder har indflydelse pa den made, hvorpa de evner at fa skabt struktur i syg-
domsforlgbet, samt den made, hvorpa de har tillid til, at de selv kan strukturere et stabilt be-
handlingsforlgb for deres barn (Dewalt et al., 2009).

I enkelte andre studier, hvor der kontrolleres for sociogkonomisk baggrund som arsag til variati-
on i handteringen af sygdommen, viser et studie evidens for, at foreeldres begreensede sociogko-
nomiske ressourcer har konsekvenser for bade handgribelige og immaterielle aspekter, fx mang-
lende mulighed for at betale medicin og ogsa foreeldrenes kontrol med behandlingen. Derudover
konkluderer studiet, at sociogkonomisk status som det eneste parameter er udslagsgivende for at
kunne segmentere patienterne i forhold til graden af efterlevelse af behandlingen (Modi et al.,
2011).

I de kvalitative interviews fremheever nggleaktgrerne en reekke karakteristika ved forseldrenes
handtering, som knyttes til den identificerede kerneproblematik om lav self-management. Disse
oplevelser af foraeldrenes manglende overskud til at planlaegge, strukturere og udfgre malrettede
aktiviteter er dominerende i interviewene, nar nggleaktgrerne skal fortaelle om forskelle i handte-
ringen. Flere oplever, at de mindre ressourcesteerke familier har seerligt sveert ved at magte de
bade sociale og gkonomiske konsekvenser, som en kronisk sygdom kan have for bade barn, for-
aldre og sgskende. Det kraever struktur at indrette en hverdag med en hensigtsmaessig efterle-
velse af behandlingen, fx i form af restriktioner p4 mad og drikke og faste tidspunkter for medici-
nering. Det kan ogsa veere sveert at handtere, hvis der er mange sgskende, hvilket ger det i for-
vejen spinkle overskud mindre, bade i forhold til sgskende og til handtering af det kronisk syge
barns behandling.

Mest af alt beskriver nggleaktgrerne disse familier som familier, ’der har sveert ved at fa tingene
gjort’ og’ lader sta til’ og derfor heller ikke har overblik til at se, at barnets sygdom er det vigtig-
ste: "De orker det ikke. De har s mange andre ting i deres hverdag” (psediater). Det manglende
overskud kommer konkret til udtryk ved, at foreeldrene fx ikke far kgbt medicinen til barnet, at
de bruger pengene pa andre ting end medicin, at de ikke far ringet til sygehuset eller ikke kom-
mer til planlagte opfalgende besgg hos leege. Det kan ogsa betyde, at de ikke far fortalt skolen,
at medicinen er gendret, samt hvilke implikationer det har for barnet. Omvendt forteeller en pae-
diater, at ressourcestaerke foreeldre med starre overblik er hurtigere til at fa en sygdomsforstael-
se og dermed er hurtigere til at blive medspillere i behandlingen og opfglgningen. De foreeldre,
som har sygdomsforstaelse, stiller spgrgsmal, men kan nzesten selv svare. De ved, nar der skal
mere og mindre til. De ved, hvad de skal tage sig af — ogsa i relationen til deres bgrn — og de er
mere afgreensede i deres fokus: ” Det giver et godt samarbejde mellem foreeldre og bgrnene”
(peediater). Det betyder at flere ting kan klares i telefonen, og flere ting kan overlades til familien
selv, mens nggleaktgrerne oplever, at foreeldre med mindre overblik og lavere self-management
har behov for nogen, der star ved siden af og guider samt taet opbakning.

Kerneproblematik 3: Darligt psykisk velbefindende

De inkluderede studier behandler en tredje kerneproblematik, der relaterer sig til forseldres psy-
kiske velbefindende. Foraeldrenes psykologiske karakteristika pavirker bade handteringen af bar-
nets sygdom samt barnets tilpasning til sygdommen. Szerligt depression og andre psykiske sar-
barheder er vaesentlige faktorer, der kan pavirke foreeldre til et sygt barn, og som har en generel
indflydelse pa handteringen af barnets sygdom (Drotar og Bonner, 2009). Det skyldes, at foreel-
dre med depressive symptomer ofte har tendens til at veere mindre positive og at have faerre po-
sitive interaktioner med andre. Det kan udvikle sig til en ond spiral for foreeldrene, der far det
darligere af ikke at indgd i positive og meningsfulde relationer med andre, herunder ogsa med
det syge barn. De depressive symptomer kan ogsa give sig udslag i en mindre grad af hjertelig-
hed hos forzeldrene (Celano et al., 2008), hvilket pavirker barnet, som i sin sveere situation netop
har brug for omsorg og stabilitet fra foraeldrenes side. PA den made kan relationen mellem forael-
dre og barn svaekkes, hvilket har indflydelse p& barnets tilpasning til diagnose og behandling, og
gor efterlevelsen sveerere.
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Det psykiske velbefindende kan veaere forbundet med andre aspekter end barnets sygdom, men
kan veere en medvirkende faktor til den psykiske ustabilitet. Nogle foraeldre er naturligt mere be-
kymrede end andre og har sveerere ved at teenke rationelt i forhold til hdndteringen af barnets
kroniske sygdom, hvorfor et kronisk sygt barn kan veere en stor udfordring for forseldre, der i
forvejen oplever at veere psykisk udfordrede. Derudover kan nogle forseldre finde det svaerere
end andre at skulle acceptere, at deres barn har faet en sygdom, der i starre eller mindre grad vil
veere medvirkende til at praege barnets liv, og at dette ogsa vil have stor pavirkning pa foreeldre-
nes liv fremadrettet. Et studie dokumenterer, at et darligt psykisk velbefindende hos foraeldre,
som fx stress, pavirker barnets sarbarhed og har dermed en afsmittende effekt pa barnets psyki-
ske velbefindende (Ryan et al., 2011).

I boksen nedenfor gengives et eksempel pa et studie med fokus pa kerneproblematikken om
foreeldres psykiske velbefindende.

Undersggelsen bestod i et longitudinelt studie af foreeldre til bern med kronisk astma. Studiets formal var at
undersgge forholdet mellem foreeldres depressive symptomer og den observerede opfgrsel blandt foreeldre
samt familieprocesserne under interaktioner.

Foreeldrenes depressive symptomer blev vurderet ud fra en psykologsamtale. Observationen af foreeldrenes
opfarsel i interaktion med barnet blev i undersggelsen foretaget med fokus pa 4 forskellige parametre: hjer-
telighed/involvering, fjendtlighed, vedholdende disciplin og kvaliteten af forseldre-barn-forholdet i forbindelse
med 3 forskellige interaktionsopgaver.

Undersggelsen viste, at de foraeldre med hgj grad af depressive symptomer udviste lavere grad af bade hjer-
telighed/involvering og vedholdende disciplin og udtrykte stgrre grad af fjendtlighed sammenlignet med de
foraeldre med en mindre grad af depressive symptomer. Undersggelsens resultater peger pa, at foraeldres
mentale tilstand og psykiske velbefindende har en indflydelse p& udfaldet af et barns astma.

Leese mere: Marianne Celano et al. (2008): Caregiver Depressive Symptoms and Observed Interac-
tion in Low-income Children with Persistent Asthma

Ser vi pa de sociodemografiske ulighedshedsfaktorer, som har betydning for foreeldres psykiske
velbefindende, viser nogle studier, at de familizere forhold spiller en rolle. Familizere forhold rela-
terer sig til bade typen af familie og familiens sociale relationer. Det at vokse op med en enlig
foraelder eller med stedforeeldre kan pavirke det psykiske velbefindende negativt. Ligeledes har
denne faktor negativ indflydelse pa netveerket og de familieere strukturer. Nogle studier paviser
séledes, at svage sociale relationer har negativ indflydelse pa foraeldrenes psykiske velbefindende
(Brotar og Bonner, 2009; Gavin og Wysocki, 2006).

En anden dokumenteret ulighedsfaktor, der pavirker foraeldres psykiske velbefindende negativt,
er arbejdslgshed. Det ikke at veere i arbejde pavirker det psykiske velbefindende i hgj grad, lige-
som det ogsa kan betyde, at ens netveerk bliver mindre, og at familiestrukturerne udfordres (So-
sy, 2005) Samlet set peger disse studier saledes pa, at darligt psykisk velbefindende er pavirket
af sociale forhold.

I interviewene kommer problematikken om darligt psykisk velbefindende ogsa til udtryk i beskri-
velserne af forskelle i handteringen samt arsagerne bag — dog ikke som en udbredt problematik,
men som en meget alvorlig problematik, som har store konsekvenser for familierne, nar den op-
treeder. Nogle nggleaktgrer forteeller sdledes, at de oplever en gruppe af foreeldre, hvor proble-
mer med handteringen af barnets kroniske sygdom er rodfaestet i en darlig egenomsorg hos for-
eldrene selv. Nggleaktarerne oplever flere eksempler pa, at disse foreeldre ikke har den rette
stgtte til selv at handtere egne problemer, som fx angst og depression, og er derfor heller ikke i
stand til at hdndtere deres barns problemstillinger i relation til den kroniske sygdom.

Interviewene efterlader endvidere indtrykket af, at darligt psykisk velbefindende er neert relateret
til kerneproblematikken om lav self-management. | socialt svage familier kan der ofte veere psy-
kiske problemer hos foreeldrene, som fx angst og depression, hvilket betyder, at forseldrene ud-
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over barnets kroniske sygdom ogséa skal kunne handtere egne problemer. Det skaber et mindre
overskud og kan fa hverdagen til at synes uoverkommelig. At veere i stand til at handtere en kro-
nisk sygdom kraever, som ovenfor beskrevet, at kunne skabe en hverdag med struktur, hvilket
netop kan veere meget udfordringsbetonet for mennesker med en psykisk lidelse. For forseldre
med psykiske vanskeligheder kan det veere svaert blot at std op om morgenen eller at lave mad
til sine barn.

Kerneproblematik 4: Kommunikation og relationsdannelse i sundhedsvaesnet

Den fjerde kerneproblematik, som kan udledes pa baggrund af litteraturstudiet, er kommunikati-
on og relationsdannelse i sundhedsveesnet. Problematikken er dobbeltsidig, eftersom den handler
om sundhedspersonalets evner og feerdigheder i at kommunikere med patienten og skabe en
konstruktiv relation som grundlag for foreeldres muligheder for at kommunikere og gare sig for-
staelig over for sundhedspersonalet og myndighederne. Det kan saledes veere centralt, at patien-
tens synspunkt aktivt udforskes af personalet, og at personalet udviser en adfeerd, som fremmer
patientens lyst til og mulighed for at udtrykke sig, stille spgrgsmal og tale frit>.

Foraeldre, der har sveerere ved at formidle problemstillinger relateret til barnet og dets kroniske
sygdom og at formulere sig i et klart og forstaeligt sprog, kan have vanskeligt ved at forklare lae-
gen en eventuel bekymring vedrgrende barnet. De manglende kommunikative evner bliver derfor
haemmende for foreeldrene, der kan risikere ikke at fa formidlet uklarheder, bade i forhold bar-
nets symptomer og i forhold til efterlevelse af behandling og at fa afklaret forstaelsesmeessige
spgrgsmal.

Centralt for kerneproblematikken er den asymmetri, der kan opstd mellem leege/myndighed og
patient, og som kan give sig udslag i et magtforhold, hvor forseldre, der har sveert ved at kom-
munikere i samme sprog som myndigheden, far sveerere ved at skabe symmetri i relationen. Et
studie dokumenterer, at efterlevelse af behandling er pavirket af kvaliteten af den interaktion,
der finder sted mellem patient og den person, som varetager behandlingen (Kyngas et al.,

[1998] 2001). Derfor er relationen i sig selv vigtig og kan veere udslagsgivende for dialog mellem
patient og sundhedspersonale; en dialog mellem individ og system, der medvirker til yderligere
at skabe en tovejs-information med sigte pa ogsa at give patienten autoritet og hgjne fglelsen af
at veere en medvirkende part i behandlingsforlgbet (Pice, 1996, i Kyngas, 2001). | boksen neden-
for preesenteres kort pointerne fra dette studie.

Formalet med studiet er at beskrive de faktorer, som kan forudsige compliance blandt unge med en kronisk
sygdom. Compliance defineres i studiet som en aktiv, malrettet og ansvarlig plejeproces, hvori den enkelte
arbejder med at bibeholde et godt helbred i samarbejde med sundhedspersonalet. Frem for blot at falge ple-
jeinstruktioner laegges der veegt pa den enkeltes aktive engagement for at passe sig selv.

Statistiske resultater af undersggelsen viste, at stgtte fra sygeplejerske, leege, foraeldre og venner samt mo-
tivation, energi og viljestyrke alle var afggrende faktorer i forudsigelsen af compliance. Steerkest af alle disse
faktorer var stgtte fra sygeplejerske. Undersggelsen viste bl.a., at de unge, som modtog stgtte fra sygeple-
jersker, havde starre sandsynlighed for at indvillige i at folge plejeinstruktioner, sammenlignet med dem, som
ikke fik stgtte fra sygeplejersker.

Ud fra undersggelsens resultater konkluderer forfatterne, at de afggrende faktorer for compliance er kvalite-
ten af interaktionen mellem patient og den person, som er ansvarlig for behandlingen, hvor godt sundheds-
systemet fungerer samt patientens muligheder for indflydelse p& behandlingen. Undersggelsen viser, at det
er vigtigt for den unges compliance, at der foregar en tovejs-kommunikation imellem patient og den ansvars-
havende behandler, og at informationsudvekslingen gar begge veje. | undersggelsen viste det sig, at det var
seerligt vigtigt for den unge, at den ansvarlige for behandlingen viste interesse for den unges liv samt opmun-
trede denne til, at han/hun kunne klare sig selv.

Laese mere: Kyngas et al. (2001): Support as a crucial predictor of good compliance and adoles-
cents with a chronic disease.

25 Stewart, MA: What is a successful doctor-patient interview? A study of interactions and outcomes. Soc.Sci.Med,
1984.
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Kerneproblematikken om kommunikation og relationsdannelse i sundhedsveesnet pavirkes ifalge
litteraturen af foraeldrenes uddannelsesniveau. Et lavt uddannelsesniveau har indflydelse pa den
made, hvorpa man som foreeldre formar at kommunikere og give udtryk for eventuelle bekym-
ringer eller observationer ved barnet. Et studie dokumenterer, at foraeldres uddannelse har
sammenhaeng med, hvordan individer tilegner og anvender information. Disse evner er vigtige,
idet foraeldre modtager information fra sundhedssystemet, venner og andre kilder i forhold til
barnets sygdom. Det pavirker samtidigt maden, hvorpd man mangvrerer i et komplekst system,
og hvorpa foreelder indgar i beslutningen om, hvordan barnet skal behandles (Sidora-Arcoleo,
2011).

I de kvalitative interviews italessettes kommunikation og relationsdannelse i sundhedssystemet
ikke pd samme made som i litteraturen direkte til forhold, der er knyttet til selve relationen og
asymmetrien mellem sundhedspersonalet og forzeldre og bgrn. De interviewede nggleaktarer har
mere fokus pd, at personalet i kommunikationen skal tage hgjde for, at nogle socialt udsatte
foreeldre har vanskeligt ved at give udtryk for bekymringer omkring barnet og ved at ssette ord
pa observationer eller tanker i forbindelse med barnets kroniske sygdom. De peger pa, at det
stiller krav til de professionelle aktgrer om at skabe rum for abenhed, saledes at forzeldre i en so-
cial udsat position tar abne sig og stille krav. Det bliver derfor mere centralt for behandleren at
spgrge ind til foraeeldrenes oplevelse af barnets symptomer og adfeerd, da det ofte vil kreeve mere
tid at na frem til foraeldrenes egentlige bekymring, og hvad der ligger bag de observationer, som
foreeldrene har gjort.

P& baggrund af interviewene med nggleaktgrerne, herunder seerligt patientforeninger og forael-
dre, kan litteraturen om kommunikation og relationsdannelse i sundhedsvaesnet suppleres af et
relateret men selvsteendigt tema om foreeldrenes systemkendskab, og hvordan de kan navigere i
det offentlige system, hvor der tales forskellige sprog i forskellige sektorer. Foraeldrene udfordres
af, at indsatser ikke er koordineret, og at det er vanskeligt for seerligt foraeldre i en udsat position
at skabe sammenhang og argumentere for egne behov. | forleengelse heraf oplever de inter-
viewede patientforeninger, at det kreever overskud og ressourcer at kunne kommunikere og ar-
gumentere for at f& den rette stgtte, sa familien kan klare sig. Oplevelsen er, at mere ressource-
steerke foreeldre bedre kan handtere de mange relationer til forskellige professionelle aktgrer,
som er involveret i barnets kroniske sygdom, selvom det ogsa er sveert. "Hvem har lyst til at vee-
re direktgr i sit barns behandlingsforlgb; forholdet mellem barn og foreeldre distanceres” (reprae-
sentant for patientforening).

Kerneproblematik 5: Netvaerk og familiestrukturer

Denne kerneproblematik omhandler betydningen af netveerket og de familisere strukturer i for-
hold til handteringen af et kronisk sygt barn. Nogle af de inkluderede studier undersgger, hvor-
dan disse variable pavirker handteringen af et kronisk sygt barn. Variationen i handtering tager
séledes afsaet i familiens karakteristika, trivsel og adfaerd samt familiens muligheder for at fa
stgtte via sit netveerk.

I et studie er konfliktniveauet i familien og familiens grad af sammenhaengskraft blevet under-
sagt, hvor begge faktorer anses som medvirkende arsager til variation i foraeldres handtering af
deres kronisk syge barn (Meijera et al. 2002). Litteraturen indikerer, at hvis familiens konfliktni-
veau er hgjt, og at der generelt er uro i familien, kan det pavirke en stabil og hensigtsmaessig
fastholdelse af sygdomsbehandlingen, hvilket er en forudseetning for at fa en god tilvaerelse med
en kronisk sygdom; det kan have betydning for barnets tilpasning til sygdommen. Ogsa familiens
sammenheengskraft har betydning for handteringen af barnets sygdom. En undersggelse tager
udgangspunkt i Antonovskys begreb om 'sense of coherence' (SOC), og hvorvidt denne har ind-
flydelse p& sundhedstilstanden hos bgrn med en kronisk sygdom. Resultater af undersggelsen vi-
ste, at darlig SOC var mere udbredt blandt lavere sociale klasser, og at der var en sammenhaeng
mellem en lav grad af SOC og helbredstilstanden hos bgrn med en kronisk sygdom (Grgnholt et
al., 2003). De familizere strukturer kan saledes, ifglge studierne, pavirke handteringen af syg-
dommen negativt.

Netvaerket fremgar generelt i litteraturen som en ressource og en stgtte i forhold til hdndteringen
af barnets sygdom. Et manglende socialt netveerk og dermed en begraenset social stgtte kan vae-
re en medvirkende arsag til, at foraeldre har svaerere ved at handtere barnets sygdom, fordi de
star mere alene med udfordringerne (Pritchard et al., 2006). Et studie dokumenterer, at det of-
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test er mgdre, som har det primaere ansvar for medicinering af deres barn, og at faeedrene ofte
bliver overset i undersggelser af foreeldres tilpasning til barnets sygdom. De faktorer, som pavir-
ker foreeldres tilpasning, kan variere afhaengigt af deres kagn, fordi de muligvis har forskellige op-
fattelser af barnets sygdom (Dewey et al., 2007). Derudover indikeres det i litteraturen, at magd-
re har et stgrre behov for social stgtte, end faedrene har.

Studiets formal er at undersgge forskellige faktorer, herunder social stgtte, foraeldrenes handteringsstrategi-
er, stress i det familieere liv og familiens tilpasning og sammenhaengskraft i forhold til psykosocial tilpasning
for bdde mgdre og faedre til bgrn med kroniske sygdomme.

Darligere psykisk helbred indikerer flere problemer med at tilpasse sig. Graden af tilpasning blev derved un-
dersggt ved at anvende Langer Symptom Checklist, som er et psykologisk instrument til at male den enkeltes
generelle mentale sundhed, herunder fx om den enkelte er plaget af nervgsitet, hovedpine, eller om bekym-
ringen over personlige problemer fysisk ggr dem darligt tilpas. Stress i det familizere liv blev malt baseret pa
flere indikatorer, herunder udviklingen i antal konflikter mellem mand og kone, om foreeldrene var gaet fra
hinanden, og om et familiemedlem havde mistet eller opsagt sit job.

Resultaterne af undersggelsen viste, at for mgdrene havde darligere tilpasning sammenhaeng med lavere ni-
veau af social stgtte og lav familizer sammenhaengskraft. | faedrenes tilfeelde var det coping (selve forstaelsen
af barnets sygdom), stress i det familizere liv og lav familieer sammenhaengskraft, som var afggrende for til-
pasningen.

Studiet viste, at nogle af de faktorer, som pavirkede foreeldres tilpasning til barnets sygdom, var forskellige
fra feedre til magdre. Feelles for dem begge var, at familiens sammenhaengskraft var af afggrende betydning
for foreeldrenes tilpasning til barnets sygdom.

Leese mere: Deborah Dewey et al. (2007): Correlates of Maternal and Paternal Adjustment of Chron-
ic Childhood Disease

Til denne kerneproblematik om netveaerk og familiestrukturer knytter sig flere forskellige uligheds-
faktorer. For det farste har familieforhold indflydelse pa netveerket og familiestrukturen. 1 nogle
studier dokumenteres det, at familier med enlige foraeldre eller stedforaeldre pavirker netveerket
og de familizere strukturer negativt. Studier viser ogsa en sammenhang mellem disse naevnte
familieforhold og svage sociale relationer. (Brotar og Bonner, 2009; Gavin og Wysocki, 2006).
For det andet peges der pa beskeaeftigelse som en bagvedliggende ulighedsfaktor. Szerligt er det
foreeldrenes arbejdslgshed, der pavirker netveerksdannelse og familiestrukturerne negativt. Et
nordisk studie peger pa, at begrn, i familier hvor begge foreeldre er uden beskaeftigelse, i hgjere
grad er i risiko for at fa et darligt helbred. Studiet konkluderer derudover, at der er et lavere triv-
selsniveau i de familier, hvor foreeldrene ikke har veeret i arbejde inden for de sidste seks mane-
der (Pedersen og Madsen, 2001).

De interviewede nggleaktarer oplever i en vis udstraekning ogsd, at uligheden i handteringen af
den kroniske sygdom kommer til udtryk ved nogle forhold, som er relateret til netveerk og fami-
liestrukturer. De oplever, at familier i en socialt udsat position ogsa flere gange er kendetegnet
ved at veere brudte familier med manglende netveerk og stgtte.

Endvidere peger de pa, at de af og til ser forskel pd, hvordan henholdsvis faderen og moderen
opfatter sygdommen og dens implikationer for barn og familie. Det kan veere, at faderen ikke sy-
nes, at det er ligesa alvorligt, som moderen synes, og dermed kan indsatsen i forbindelse med
barnets kroniske sygdom komme til at hvile mere pa den ene foreelder end den anden.

Nogle familier veelger at sende deres barn i aflastning af hensyn til familien som helhed. En pee-
diater har dog en oplevelse af, at socialt udsatte foreeldre oftere afviser tilouddet om at fa barnet
i aflastning, hvilket kan give en uheldig skaevvridning af familien. Det kan fx betyde, at der er
mindre overskud til sgskende og i sidste ende ogsa mindre overskud til handtering af barnets
kroniske sygdom.
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3.3.6 Kerneproblematik 6: Kulturelle forhold
Den sjette og sidste gennemgéaende problematik, som kan udledes af de inkluderede studier
handler om kulturelle forhold, som har betydning for variationen i foreeldres handtering af deres
barns kroniske sygdom. Med kulturelle forhold teenkes pa de sproglige barrierer, der kan veere i
forstaelsen af den rette efterlevelse af behandling, men ogsa pa den forskellige sygdomsforstael-
se, der kan vaere mellem mennesker fra forskellige kulturer.

Foreeldre med anden etnisk baggrund end dansk kan have sproglige barrierer, der ggr det van-
skeligt preecist at forsta leegens anvisninger i forhold til medicinering og generel handtering af
sygdommen, men som ogsa gar det sveerere at udtrykke sig klart om eksempelvis barnets symp-
tomer (Gulati et al., 2012). Hvis man som foreeldre ikke forstar sproget og ikke kan udtrykke
vaesentlige bekymringer i forhold til barnet, kan man fgle sig afkoblet fra behandlingsforlgbet og
fra sundhedsvaesnet generelt. Det kan skabe utryghed hos foreeldrene og udfordringer med at ef-
terleve anvisninger i behandlingsforlgbet.

Den anden og vaesentlige del af kerneproblematikken om kulturelle forhold er forskelligheder i
sygdomsforstdelse mellem kulturer. Forstaelsen af, hvordan barnets sygdom kommer til udtryk,
imgdekommes og behandles, kan variere mellem foreeldre fra forskellige kulturer. Det betyder, at
foreeldre, der er opvokset i en anden kultur end den danske, alt andet lige vil have sveerere ved
at forsta de mere kulturelt betingede tilgange til sygdom og behandling. Det dokumenteres i et
studie, at det for alle etniske grupper geelder, at forholdet til sundhedsvaesnet er sammenhaen-
gende med sygdomsforstaelsen, hvorfor det er en relevant faktor i forhold til variation i handte-
ring af barnets kroniske sygdom (Sidora-Arcoleo et al., 2011; Javier et al., 2009).

Formalet med studiet var at undersgge ulighed i bgrns astma blandt etniske grupper med fokus pa foraeldres
sygdomsforstaelse. | studiet blev bgrns astmasymptomer og antal af akutte besgg hos leegen analyseret i
sammenhaeng med foreeldres sygdomsforstaelse.

For at afdeekke og bruge begrebet foraeldres sygdomsforstdelse undersggte man i studiet forzeldrenes for-
ventninger til en behandlings omfang og betydning, deres indstilling til brug af medicin, deres kendskab til
faktuel viden om astma og naturen af astmasymptomer samt de fglelsesmaessige aspekter i forbindelse med
medicinindtagelse.

Antagelsen forud for undersggelsen var, at foreeldre ville forme en forstdelse af symptomer, diagnose, arsag,
behandling og sygdomskontrol ud fra deres sociale og kulturelle baggrund.

Resultater af undersggelsen viste, at der var en signifikant forskel i sygdomsforstaelse blandt forskellige etni-
ske grupper, og denne pavirkede bgrnenes astma og herved ogsa deres sundhed. Saledes konkluderer forfat-
terne, at etnicitet er en afggrende faktor for foreeldres sygdomsforstdelse og dermed ogsa udfaldet af barnets
astma. For alle etniske grupper var det geeldende, at forholdet til sundhedssystemer havde sammenhang
med sygdomsforstaelsen.

Laese mere: Kimberly Sidora-Arcoleo et al. (2011): A Multi-factorial Model for Examining Racial and
Ethnic Disparities in Acute Asthma Visits by Children.

Etnicitet fungerer som en iboende, bagvedliggende ulighedsfaktor i forhold til kerneproblematik-
ken om kulturelle forhold. En undersggelse foretaget i Danmark blandt bade etnisk danske bgrn
og bgrn med anden etnisk oprindelse viste, at unge patienter fra etniske minoriteter havde vee-
sentligt darligere metabolisk kontrol sammenlignet med danske patienter. De danske peaediatriske
diabetescentre, som deltog i undersggelsen, ansa patienter med indvandrerbaggrund for at veere
en sarbar gruppe med forskellige behov og formentligt faerre chancer for at opna god kontrol.
Foreeldre til bgrn med indvandrebaggrund havde et stort behov for tolke og gnskede baggrunds-
materiale p4 modersmalet (Povlisen et al., 2005).

Kerneproblematikken om kulturelle forhold genkendes pa tveers af de interviewede nggleaktgrer,
om end nogle aktgrer fremheever, at problematikken ikke ngdvendigvis er betinget af sociale
ulighed.
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Nggleaktarerne oplever, at de sproglige barrierer, som foraeldre med anden etnisk baggrund kan
have, gor det sveert for dem at formulere deres behov for myndighederne. Der er her séledes ik-
ke tale om forstaelsen af komplekst lsegefagligt sprog, men de mere konkrete sprogmaessige bar-
rierer i forhold til at opfatte de forskellige nuancer, der er i det danske sprog. Interviewpersoner-
ne forteeller, at flere af familierne med anden etniske baggrund end dansk derfor er afhaengige
af, at andre, fx fagpersoner i sygehusregi, taler deres sag, eller at der ggres brug af tolk. Famili-
erne mangler hjeelp og stette til at forsta og laese skriftlige breve fra myndighederne, hvor der
eksempelvis gares opmaerksomt pa deres muligheder for at klage i forhold til afslag p& gkono-
misk kompensation.

Ogsa det at have en anden sygdomsforstaelse kan give sig udslag i, at foraeldre handterer deres
barns kroniske sygdom forskelligt. Interviewpersonerne har oplevet eksempler p3a, at foreeldre
med anden etnisk baggrund end dansk har haft svaert ved at acceptere at have faet et sygt barn,
fordi det kan veere belagt med tabu og skam. Foreeldrene kan fgle skamfglelse over for deres be-
kendte, fordi de ikke har faet et rask barn:

”Nar vi pa diagnosetidspunktet saetter ord pa, bliver det sveert at tolke, nar jeg skal seette
det ind i et andet medicinsk verdensbillede. Fx var der en familie, som havde sveert ved at
forstd, at der skulle gives insulin, og det virkede meaerkeligt. Men der, hvor de kom fra, var
behandlingen sa darlig, at man alligevel blev invalid og blind” (paediater).

Patientforeningerne peger pd, at de ikke har kontakt til familier med anden etnisk baggrund end
dansk og mangler viden om, hvordan de kan malrette aktiviteter til denne gruppe.
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4.1

ERFARINGER MED DEN EKSISTERENDE INDSATS

Som forrige kapitel har belyst, findes der i litteraturen evidens for, at der er en sammenhaeng
mellem familier i en udsat position og forekomsten af kronisk eller langvarig sygdom hos bgrn.
Derudover findes evidens for en raekke konkrete kerneproblematikker, som udggr veesentlige be-
lastningsfaktorer for adherence i behandlingen, og som resulterer i ulighed i handteringen af bar-
nenes kroniske sygdom.

Med afseet i denne viden belyser vi i det fglgende kapitel neermere, hvordan den eksisterende
indsats over for kronisk syge bgrn er organiseret i forhold til at sikre en lige handtering af syg-
dommen. Formalet er at indkredse drivkraefter og barrierer i indsatsen i forhold til at sikre en tid-
lig opsporing og understgtte forseldres og bgrns 'adherence’ i opfglgnings- og behandlingsforlg-
bet.

Erfaringer med den eksisterende indsats i Danmark er udelukkende baseret pa kvalitative inter-
views med en raekke nggleaktgrer, da der i litteraturstudiet ikke er identificeret undersggelser,
som systematisk dokumentere praksis i Danmark. Sundhedsplejen, kommunalt ansatte lseger,
almen praksis, bgrneafdelinger pa sygehusene og kommunale sagsbehandlere udger centrale ak-
torer i den eksisterende indsats, eftersom de alle har kontaktflader til foreeldre til bgrn med kro-
niske sygdomme og pa forskellig vis indgar i de konkrete forlgb. Dertil kommer sygdomsspecifik-
ke patientforeninger, som tilbyder radgivning og statte til familierne og derigennem supplerer
den ordinsere kommunale og regionale indsats.

P& baggrund af interviews med disse aktgrer, suppleret af foraeldrenes egne oplevelser af indsat-
sen, ser vi indledningsvis pa aktgrernes fokus pa undersggelsens malgruppe af bgrn med kronisk
somatisk sygdom. Dernaest tegner vi en overordnet karakteristik af indsatserne med fokus p4,
hvilke kontaktflader og roller de forskellige aktgrgrupper varetager i forhold til bgrn og forseldre
samt deres muligheder for at understgtte foraeldrenes handtering. Endelig zoomer vi ind pa driv-
kreefter og barrierer i tilretteleeggelsen af dels opsporingen af bgrnenes sygdom, og dels behand-
lings- og opfalgningsforlgbet, herunder de forhold i samarbejdet, som har betydning for foreel-
drenes mulighed for handtering i forlgbet.

Faggruppernes fokus pa bgrn med en kronisk somatisk sygdom

Paediatere og patientforeninger i interviewene, hvis indsats er seerligt rettet mod bl.a. kronisk
somatisk syge bgrn, giver udtryk for, at diagnosticeringen af barnets sygdom som oftest er en
stor belastningsfaktor for de bergrte familier. PA samme vis peger de interviewede forzeldres eg-
ne forteellinger pa, at sygdomsforlgbet med et kronisk somatisk sygt barn kan veere langt, sveert
og forbundet med stor magteslgshed.

De kommunale indsatser, herunder sundhedsplejen og kommunalt ansatte lseger, samt almen
praksis er alle kendetegnet ved at beskaeftige sig med en bred malgruppe af bgrn og unge, hvor
bgrn med en kronisk somatisk sygdom er én blandt mange. Nar man ser p&, hvor meget gruppen
af barn med kroniske somatiske sygdomme fylder i disse aktgrers daglige arbejde, peges der pa,
at disse bgrn har et begreenset fokus, sammenholdt med bgrn med kroniske psykiske og psykia-
triske lidelser eller handicap. Interviewene efterlader indtrykket af, at det i hgjere grad er bgrn
med adfserdsforstyrrende lidelser, som eksempelvis ADHD, som fylder i arbejdet. Nogle sund-
hedsplejersker peger pa, at arsagen skal findes i, at bgrn med psykiske lidelser og deres forzeldre
gennemgar anderledes, komplekse forlgb, som ofte er praeget af uklarhed om behandlingen og
udfordringer i dagtilbud og skole. Heroverfor peger de pd, at der for det meste er en fast tilgang
og behandlingsform af somatiske sygdomme, som betyder, at de oplever, at forseldre oftere
handterer sygdommen selv uden saerskilte problemer.

Det betyder ikke, at de ikke har erfaringer med behandlings- og opfalgningsforlgb, hvor foreeldre
har vanskeligt ved at handtere barnets kroniske somatiske sygdom. Der er imidlertid ogsa sund-
hedsplejersker og paediatere, som naevner, at sociale myndigheder, herunder familieafdelinger og
PPR (peedagogisk psykologisk radgivning), naturligt er optaget af barnets sociale adfeerd og der-
for ikke i samme udstreekning tager hgjde for handteringen af barnets somatiske sygdom. Dette
kommer ifglge sundhedsplejersker desuden til udtryk ved, at leerere og paedagoger har som
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4.2

praksis at bruge psykologisk radgivning, nar et barn mistrives, hvormed der ikke ngdvendigvis
kommer et sundhedsfagligt blik pa barnets problemstillinger.

Uanset de deltagende aktgrers oplevelse af, hvor meget kronisk somatiske sygdomme fylder i
indsatsen, peger alle pa, at de i starre eller mindre udstraekning oplever sociale forskelle i forael-
dres handtering af sygdommen. Grundleeggende arbejder de interviewede aktgrer med udgangs-
punkt i den enkelte families behov og vilkar. De sgger dermed ogsa at differentiere indsatsen in-
den for egne rammer, nar det geelder foreeldre i en socialt udsat position, som kreever ekstra
stagtte og opmaerksomhed for at fastholde behandlingen.

Faggruppernes kontaktflader og opgaver

Nar man ser pa de enkelte faggrupper i den eksisterende indsats, er deres kontaktflader og op-
gaver i forhold til bgrn med en kronisk somatisk sygdom naturligvis bestemt af, hvorvidt de ind-
gar i den alment forebyggende indsats i kommunen, varetager den generelle behandling og visi-
tation i almen praksis eller indgéar i den specialiserede behandlingsmaessige indsats pa et syge-
hus. Vi ser i det falgende naermere pa, hvordan og hvornar de enkelte faggrupper konkret mgder
bgrnene for at tegne et billede af, hvilke muligheder de hver isser har for at stgtte foraeldrenes
handtering inden for de eksisterende organisatoriske rammer.

Sundhedsplejen

Sundhedsplejersker, som kommer pa planlagte besgg i familien fra barnet er nyfgdt, ser i nogle
tilfeelde de kroniske sygdomme helt fra begyndelsen, fx hvis der er tale om et barn med et sygt
hjerte, som ofte opdages ved fadslen. Flere sundhedsplejersker far dog ofte farst kendskab til
bgrn med en kronisk sygdom i skolealderen, hvilket de forklarer med, at diagnosen sjeeldent stil-
les tidligt i barnets liv. | skolen mgder sundhedsplejersken typisk foreeldrene sammen med bar-
net i de farste ar, hvorefter kontakten til familien afhaenger af familiens behov. | skolealderen,
hvor kontakten er mindre hyppig end de fagrste levear, er det endvidere for det meste foreeldrene
selv, som kontakter sundhedsplejersken om barnets kroniske sygdom, eller sundhedsplejersken
informeres af laererne om diagnosen. | nogle tilfaelde kan det ogsa vaere den alment praktiseren-
de leege, som henvender sig for at bede sundhedsplejersken om at falge op pa en families hand-
tering eller for at sikre, at barnets skole far besked om barnets sygdom, om end det langt fra er
alle deltagende sundhedsplejersker, som har denne kontakt med lsegen.

Hvis sundhedsplejersken i barnets fgrste levear far en opfattelse af, at familien ikke kan magte
de opgaver, der fglger med behandlingen af et kronisk sygt barn, er der praksis for at registrere
barnet som 'behovsbarn’. Det betyder, at familien modtager opfglgende besgg i hjemmet mellem
de lovbestemte besgg i 1., 4., 6. og 8. klasse, om end der ogsa kan veere mere ressourcesteerke
forzeldre, som far supplerende sparring forud for mgder med sygehuset eller egen laege om be-
handlingen af sygdommen.

Nar der er tale om forzeldre, som har vanskeligt ved at handtere sygdommen i dagligdagen, sg-
ger sundhedsplejersken at seette ekstra tid af til hjemmebesgget og motivere familien til at fast-
holde behandlingen Det sker dels gennem radgivning, hvor sundhedsplejersker fx oversaetter og
forklarer, hvad lsegerne har sagt: Vi skal overseette og tolke pa, hvad det er, familien har faet at
vide, og hvad der er vigtigt. Hvis noget ikke stemmer, i forhold til hvordan de fx giver medicinen,
sa kan vi finde ud af, om medicinen er korrekt doseret, eller om det skal forega pa en anden ma-
de” (sundhedsplejerske). | forleengelse heraf beskriver sundhedsplejerskerne, at de nogle gange
bliver den person, som guider foreeldrene gennem systemet og de forskellige aktgrer, som foreel-
drene skal forholde sig til, fra familieafdeling til egen leege og sygehus. Ifglge sundhedsplejer-
skerne handler rollen med andre ord om at varetage barnets rettigheder. Det er ngdvendigt, fordi
forseldre i en udsat position ofte har vanskeligt ved at bevare overblikket og beskrive, hvilken
stgtte de har behov for: "Det er vores rolle at fa sagt de rigtige ting, som udlgser den rigtige
stgtte” (sundhedsplejerske).

Foruden den faglige radgivning bestar sundhedsplejerskernes rolle ogsa i at bakke op om prakti-
ske opgaver i forhold til behandlingen. Det kan handle om at tage med til opfglgende kontroller
pa bgrneafdelingen, bestille tid hos leegen eller sygehuset eller tale om, hvordan barnet far sin
medicin med i skoletasken. Sundhedsplejerskerne giver udtryk for, at det ofte kan veaere sveert at
motivere foreeldrene, bl.a. fordi den teette, men ngdvendige opbakning til hverdagens opgaver er
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ressourcekraevende og ligger ud over de rammer, som sundhedsplejerskerne har for at sikre
‘adherence’ i behandlingen.

Ud over den direkte kontakt til de kronisk syge bgrn og deres foreeldre varetager sundhedsplejer-
skerne ogsa en rolle som radgiver for saerligt laerere pa skoler og psedagoger i SFO'er, der gnsker
viden om en given sygdom. For nogle sundhedsplejersker videregives informationen til frontper-
sonalerne s& vidt muligt sammen med foreeldrene, som er med til at vejlede og viderebringe eg-
ne erfaringer med handteringen af barnets sygdom.

Dertil kommer den lovpligtige konsulentfunktion, som sundhedsplejen varetager for dagtilbudde-
ne i de deltagende kommuner, hvor denne funktion blandt andre opgaver er rettet mod gruppen
af kronisk syge bgrn, kan den omfatte uddeling af nyhedsbreve til dagtilbuddene om medicingiv-
ning og anden generel radgivning om sygdomme. Nar det handler om selve handteringen af den
kroniske sygdom hos et konkret barn, tager dagtilbuddene kontakt til de enkelte familiers sund-
hedsplejerske efter aftale med foreeldrene. Imidlertid peger flere sundhedsplejersker pa, at de
sjeeldent bliver involveret mere systematisk i forhold til rAdgivningen om kroniske somatiske syg-
domme. Fokus pa dette emne opstar snarere efter behov i de enkelte institutioner.

Kommunalt ansatte laeger

| to af de fire deltagende kommuner er der ansat en laege pa bgrne- og ungeomradet. | modsaet-
ning til sundhedsplejerskerne har de interviewede leeger sjeeldent den direkte kontakt med bgrn
og foreeldre, men indtager overvejende en rolle som radgiver og sparringspartner for kommunale
frontpersonaler, seerligt i forhold til bgrn i skolealderen med fokus pa ind- og udskoling. Det geel-
der ogsa, selvom laegen i den ene kommune har ansvaret for den periode mellem sundhedsple-
jerskerne slipper bgrnene fra de farste levear, og til de skal i skole. Det er sdledes sjeeldent, at
der er bgrn med en kronisk sygdom, som leegen skal fglge op pa. Interviewene efterlader desu-
den indtrykket af, at det i vid ustraekning er bgrn med psykiske og fysiske handicap, som lseger-
ne er involveret i.

Det er sagsbehandlere, som laegerne radgiver i forbindelse med udredningen af bgrn, og nar der
skal fglges op pa sagen og foretages en eventuelt revisitation. Nar PPR, Paedagogisk Psykologisk
Radgivning, skal foretage en vurdering af stgttebehovet hos et barn med en kronisk sygdom, bi-
drager laegen med en leegefaglig vurdering af stgttebehovet og indgar i tveerfaglige mgder i insti-
tutioner og skoler med henblik pa at belyse betydningen af en kronisk sygdom. Det kan ogsa dre-
je sig om sparring med dagtilbud om bgrnenes symptomer, men det er ofte institutioner med fy-
sisk og psykisk handicappede bgrn, som efterspgrger radgivningen. Endelig peger laegerne pa, at
sundhedsplejerskerne af og til bruger dem til at drgfte sygdommene hos bgrn i de familier, som
de er tilknyttet. Der kan ogsa veere tale om, at sundhedsplejerskerne efter aftale med leererne
beder laegen tale med barnet og foreeldrene om barnets trivsel og sundhed.

| de fa tilfeelde, hvor foraeldre retter henvendelse til laegerne, er kontakten formidlet via sund-
hedsplejersken, og her tegner interviewene et billede af, at leegerne varetager en rolle som fami-
liernes ambassadgr. Laegerne forteeller saledes, at de i disse situationer indgar som en uvildig vi-
densperson, som foraeldre kan traekke pa, hvis fx et forlgb er kart skeevt med de myndigheder,
som er involveret, og foreeldrene har brug for mere viden om forlgbet eller har vanskeligt ved at
forklare deres situation og betydningen af denne til en sagsbehandler. Her indgar lsegen som
maegler og brobygger mellem myndighed og foreeldre: "Jeg kan meaegle for foreeldre, fordi jeg
bedre kan forklare det til dem, der skal bevilge stgtte, hvad det [sygdommen] betyder. Det kan
veere sveerere for foraeldrene. Jeg har et ansvar for gkonomien, men nar man afleegger leegelgfte,
er man patientens mand” (kommunalt ansat leege).

Almen praksis

De interviewede alment praktiserende laeger forteeller, at de typisk mgder barnet og foreeldrene,
nar barnet har de farste symptomer. Det er ofte foreeldrene selv, der opsgger egen laege, men
det kan ogsa veere, at leegen far en henvendelse fra foraeldrene, fordi sundhedsplejersken har
opfordret foreeldrene til at tage kontakt, efter hun har bemaerket nogle symptomer hos barnet.
Nogle gange kan sundhedsplejersken vedleegge en standardbeskrivelse med sin bekymring, som
sendes til leegen eller familien. | lighed med sundhedsplejerskernes og de kommunalt ansatte
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laegers erfaringer sker den praktiserende leeges kontakt til barnene ofte i skolearene — bl.a. gen-
nem sundhedsplejersken.

Derudover mgder almen praksis bgrn med en kronisk sygdom til helbredsforebyggende undersg-
gelser og i hverdagen til planlagte kontroller, som ikke varetages af sygehuset, fx i forhold til at
f& justeret bgrnenes astmamedicin. Da bgrnene typisk falger et forlgb pa sygehuset, ser leegen
dog primeert bgrnene til almindelige kontroller, nar barnet bliver sygt pd andre mader (forkglelse,
lungebetaendelse mv.). Laegen henviser saledes som udgangspunkt til en specialiseret indsats,
hvorefter sygehuset gennemfgrer udredningen og varetager den behandlingsmaessige opfalgning
pa sygdomsforlgbet. Nar barnet har afsluttet forlgbet i bgrneambulatoriet, forteeller en laege, at
det er almen praksis, som tager over i forhold til den videre handtering af barnets sygdom.

Kontakthyppigheden til de bgrn med en diagnosticeret kronisk sygdom, som laegen ser i almen
praksis, er ifglge de interviewede laeger meget afhaengig af, hvor syge bgrnene er. Som for de
pvrige faggrupper foretages der hyppigere opfglgning pa de foreeldre med feerre ressourcer, som
har vanskeligt ved at fastholde behandlingen. Dette sker i form af ekstra samtaler med foreeldre-
ne hos laegen og eventuelt ogsa samtaler med bgrnene pa tomandshand. Laegerne forteeller, at
de i samtalerne har fokus pd at tilpasse informationen til modtageren, i forhold til hvor meget
foreeldrene kan rumme: "Der vil vi prgve at skaere information og vejledning til for at sikre, at de
veesentligste informationer opsnappes og ikke drukner i detaljer. Vi differentierer typisk ud fra de
gensvar, vi far fra foreeldrene. Vi lytter til, hvilke spgrgsmal forzeldrene stiller, for det giver en in-
dikation af, hvad foraeldrene kan rumme og handle pa af informationer. Og sa tilpasser vi efter
det" (praktiserende laege).

Mgnsteret er, at denne gruppe foreaeldre enten laener sig meget op ad lsegen eller omvendt bruger
leegen meget begreenset, mens oplevelsen blandt leegerne er, at ressourcesteerke foraeldre har en
tendens til stor kontakthyppighed, fordi de pa eget initiativ opsgger leegen.

Borneafdelinger pa sygehusene

En nggleakter i selve behandlingen af bgrnenes kroniske sygdom er pasdiaterne pa sygehusenes
bgrneafdelinger. De mgder typisk bgrnene ved fgdslen, nar der er tale om en medfadt kronisk
sygdom, eller ogsd kommer bgrnene akut eller planlagt med henvisning fra egen leege, nar de
bliver aldre, eller safremt andre faggrupper i sundhedsveaesnet har veeret involveret, men ikke er
sikre i diagnosen. Pzediaterne har i overvejende grad deres gang pa bgrneafdelingen og deltager
sjeeldent i eksterne mgder eller aktiviteter. Det typiske forlgb er, at barnet foarst er indlagt og
dernaest kommer i ambulatoriet til planlagt opfglgende kontrol af sygdommen. Derudover kan
paediateren have en raekke telefoniske konsultationer med foraeldrene vedr. recepter, eller sa-
fremt der skal tages stilling til medicin.

De fleste oplever, at foraeldrene er gode til at vaere opmeerksomme pa symptomer hos deres
bgrn, uanset baggrund, men pzediatere oplever ogsa, at sociale forhold kan have en betydning
for, hvor tidligt i sygdomsudviklingen de ser barnet. Saledes mgder de foraeldre op, som ikke har
overskud til at reagere pa symptomer, og som ikke kan vurdere graden af, hvor sygt barnet er,
eller er decideret bekymrede for at involvere sygehuset, hvis de sociale myndigheder i forvejen
er involveret i barnets trivsel pga. problemstillinger i familien. I nogle tilfeelde er barnet blevet
indlagt i 14 dage for at fa bedre indblik i, hvorvidt foreeldrene mestrer opgaven, hvis der er tale
om darligt fungerende foraeldre med leesevanskeligheder og udfordringer med at forsta vejled-
ning og beskeder. Nar det er akut, oplever de, at det kan veere ganske vanskeligt at gennem-
skue, om familien har sociale udfordringer, som kan pavirke handteringen af sygdommen. Hvis
der er enighed med den stedlige kommune om, at foreeldrene kan ga ind i opgaven, fglger ambu-
latoriet familien teet.

Nar der er behov for det, forteeller psediaterne, at de har mulighed for at seette god tid af til at
kleede forzeldre pa til at kunne mestre behandlingen i hjemmet og falge de opgaver, som er knyt-
tet til foraeldrerollen. Som oftest bestar indsatsen i ekstra samtaler med foraeldrene telefonisk el-
ler i form af besgg pa afdelingen; i nogle tilfeelde kan der vaere perioder med intensiv kontakt op
til flere gange om dagen eller ugen. Interviewene tegner et billede af, at indsatsen med at under-
stgtte handteringen foregéar efter behov og den enkelte peediaters tilgang til familierne. Indsatsen
er dermed ikke formaliseret i bestemte arbejdsgange eller i form af bestemte metoder eller red-
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skaber til mgdet med foreeldrene. En paediater forteeller imidlertid, at alle i afdelingen er efterud-
dannet i den motiverende samtale, som bruges i relation til bade foraeldre og bgrn: "Vi sgger hele
tiden at traene os i at spgrge ind til vanskelige problemstillinger med afsaet i en steerk socialpaedi-
atrisk tilgang” (paediater). Ud over samtaler med paediaterne kan foraeldrene efter indlaeggelse
eller skift i deres livssituation fa tilbudt en raekke psykologsamtaler i et korterevarende forlgb.
Leengerevarende psykologsamtaler skal der sgges om i kommunalt regi.

Kommunale familieafdelinger

Mens mange familier har kontakt til kommunen i forbindelse med gkonomisk tilskud i form af
daekning af ngdvendige merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste, kan familieafdelinger i socialfor-
valtninger ogsa veere en central aktar, i de tilfaelde hvor familien grundet sociale problemer har
sveert ved at handtere barnets sygdom.

Repraesentanter for socialforvaltninger forklarer, at deres kendskab til bgrnene oftest opstar ved
en underretning fra sygehuset. Det er derimod sjaeldent, at de bliver opmaerksom pa udfordrin-
ger med handteringen af kronisk sygdom hos de bgrn, som af andre grunde er visiteret til sociale
foranstaltninger: "Generelt kan man sige, at vi ikke kan vide, at der er et problem, far vi bliver
underrettet om, at der er et problem" (repraesentant for socialforvaltning).

Efter en underretning er det almindelig praksis, at kommunen tager kontakt til de pageeldende
forzeldre og afholder et magde, hvor relevante parter for barnet, fx skoleledere, leerere, socialrad-
givere og sundhedsplejersker, deltager. Alle aktgrer bidrager med viden om barnet og dets for-
eldre, og denne viden indgar og er med til at forme den sociale handleplan, som bliver udarbej-
det for det enkelte barn. Sagsbehandleren har den koordinerende rolle, familieafdelingen traeffer
pa baggrund af en bgrnefaglig undersggelse afgarelse om, hvilken stgtte familien skal have, lige-
som der foretages den lovpligtige opfalgning pa, hvorvidt handleplanens mal er opnaet.

| de fleste kommuner afholder man i sociale sager faste tveerfaglige mgder, fx hver anden ma-
ned, hvor bade sundhedsplejersker, socialradgivere, paediatere og ergoterapeuter deltager. P&
disse mgder taler man generelt om samarbejdet imellem de forskellige parter.

I deltagende fire kommuner oplever repreesentanter for familieafdelingerne, at det i hgj grad er
ADHD og lignende lidelser, som fylder meget i de sociale sager. Derimod oplever de, at bgrn med
kroniske somatiske sygdomme kombineret med sociale problemer udggr en ganske lille del af de
familier, som de er i kontakt med. | én af de deltagende kommuner har man dog en handicapaf-
deling udelukkende for alvorligt syge bgrn, med primeert kroniske somatiske sygdomme , som
samarbejder med familieafdelingen omkring sociale problematikker. Kommunen anslar, at ca. 20-
25 % af de i alt 900 bgrn, som indgar i gruppen for de alvorligt syge bgrn, ogsa er tilknyttet fa-
milieafdelingen. De ansatte i handicapafdelingen beskeeftiger sig udelukkende med malgruppen,
og de oplever, at de i samarbejde med familieafdelingen er i stand til at yde stgtte til bade foreel-
dre og bagrn, fordi de har stor erfaring med tveerfagligt samarbejde og er bevidste om, hvad der
skal til, for at samarbejdet lykkes. Ligeledes har de kendskab til problematikken ved at have et
kronisk somatisk sygt barn og ved, hvilke udfordringer foraeldrene star overfor.

I nogle familieafdelinger oplever de, at foreeldrene ofte bliver frustrerede over afslag i forbindelse
med ansggninger om tilbud og statte til deres kronisk syge barn, men tilfgjer, at det som regel er
pa grund af en stram lovgivning pa omradet og ikke modbvilje fra deres side. De oplever ligeledes,
at sygehusene ofte lover foraeldrene mere statte, end kommunen er i stand til at give dem. "Pa
mange mader er lovgivningen meget tydelig og oftest den, der spaender ben i forbindelse med vi-
sitationer, merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste. Jeg kan godt forstd, at det som foreeldre kan
veere sveert at forstd, at man ikke kan fa deekket de udgifter, men det har noget med lovgivnin-
gen at ggre, der er helt klare regler pa det omrade" (repraesentant for familieafdeling).

Patientforeninger

For mange af de kroniske somatiske sygdomme findes der patientforeninger, som varetager pati-
enternes interesse i relation til den pagaeldende sygdom, herunder bgrn med en kronisk sygdom
og deres familier. Patientforeningerne supplerer den ovenfor beskrevne ordinzere indsats (i sund-
hedsplejen, almen praksis og sygehuse) med malrettede radgivnings- og uddannelsestilbud til
bgrn og foraeldre.
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4.3

Det er kendetegnende for flere af de otte interviewede patientforeninger, at de primaert mgder
foreeldre til bgrn med en kronisk sygdom, fordi foraeldrene selv opsgger foreningen. Det betyder,
at flere af foreningerne har svaert ved at na de mest udsatte familier, som i seerlig grad har brug
for statte i handteringen af deres barns sygdom. Der er imidlertid foreninger, som har en sidden-
de radgivning pa sygehusene, hvor de kan mgde foraeldre med en nydiagnostiseret sygdom, ved
at foraeldrene blot kommer forbi. Andre foreninger har aftaler med sygehusene om, at nar et
barn diagnosticeres eller fades med en kroniske sygdom, sa informeres de samtidig om forenin-
gens virke. Selvom foreeldrene fortsat selv skal sgrge for aktivt at indmelde sig i foreningen, gi-
ver disse kontakt- og rekrutteringsformer andre muligheder for at 'opdage’ foreningen uden at
skulle veere aktivt opsggende pa internettet eller rette telefonisk henvendelse. For at sikre at nye
medlemmer ogsa bliver del af foreningens aktiviteter, er der endvidere en forening, hvor foreel-
dre, som gennem laengere tid har haft et sygt barn, tager kontakt til nye forzeldre for at tage en
snak med dem. Nar man ser pa, hvilket tidspunkt foraeldrene henvender sig, sa oplever flere af
foreningerne, at foraeldrene er saerligt opsggende, nar barnet bliver lidt aeldre, og der opstar
spgrgsmal om, hvordan sygdommen kan handteres i dagtilbuddet.

De typer af tiloud, som patientforeningerne tiloyder deres medlemmer, er daglig telefonradgiv-
ning, patientskoler pa sygehusene og andre radgivningsarrangementer, malrettet forskellige
malgrupper, fx foraeldrene alene, de kronisk syge bgrn eller bade foraeldre og sgskende. Derud-
over er der nogle patientforeninger, som tager ud i dagtilbud for at vejlede i den kroniske syg-
dom, hvis foreeldre eller medarbejdere i institutionen anmoder om det.

Beveeggrundene bag foraeldrenes henvendelse kan pa tvaers af patientforeninger overordnet op-
deles i tre forskellige typer. For det fgrste sgger foraeldrene hjeelp til at sortere den megen infor-
mation, de selv opsgger og modtager, og dermed hjeelp til at afgreense fokus. Herigennem bliver
de bl.a. kleedt pa til mgder med de offentlige myndigheder i social- og sundhedssystemet. For det
andet giver patientforeningerne udtryk for, at foreeldrene i hgj grad sgger erfaringsudveksling
medligestillede og mulighed for anonym radgivning. Forzeldrene er sdledes meget sggende i for-
hold til viden om deres barns fremtid, hvorfor muligheden for at mgde andre foreeldre i forenin-
gen har stor betydning. Ofte har foreeldrene stor skyldfglelse over deres bgrns sygdom, fordi de
faler, de har gjort noget forkert i barnets opveekst, som er arsagen til barnets sygdom. Af disse
grunde bruger patientforeninger, foruden faglig radgivning, i hgj grad foraeldrenes egne erfarin-
ger til at hjeelpe nye foreeldre: ”"De sgger foreeldre i samme bad. Nar man far et cancerbarn, bli-
ver familien isoleret, og barnet ma ikke komme ud blandt andre. Vi hjeelper med fx at tilbyde en
lukket biografaften, s& de far en normal oplevelse som familie. Vi hjeelper sgskende og forzeldre
ved at vise dem, hvordan andre familier klarer sig gennem krisen (...)” (repraesentant for patient-
forening).

Foruden de familierettede tilbud arbejder patientforeningerne ogsa pa politisk og/eller organisa-
torisk niveau. Det kan handle om barnets overgang fra bgrneafdeling til voksenafdeling eller
samarbejde om foraeldrenes og bgrnenes rammer for behandlingen pa sygehusene, herunder de
fysiske rammer og stemningen pa afdelingen.

Drivkraefter og barrierer i opsporingen

Handteringen af bgrnenes kroniske sygdom begynder med selve opsporingen af sygdommen,
hvorfor det er centralt, at opsporingen sker sd tidligt som muligt i forhold til bAde barnets alder
og sygdomsudyvikling for at kunne iveerkseette den rette behandling.

I de kvalitative interviews har vi derfor afdeekket de deltagende nggleaktagrers erfaringer med
drivkreefter og barrierer for en tidlig opsporing med fokus pa, hvor i forlgbet der kan veere risiko
for, at bgrnene bliver tabt.

Koordinering

Opsporing af kronisk sygdom hos bgrn sker som oftest af foreeldrene selv, af sundhedsplejer-
skerne eller ved besgg hos praktiserende leege. Der eksisterer ikke et formaliseret samarbejde
mellem sundhedsplejerske og leege i opsporingen, hvilket kan veere en udfordring for de mindre
ressourcesteerke foreeldre, fordi det kreever, at foreeldrene indtager en meget aktiv rolle i opspo-
ringen af sygdommen. Hvis ikke symptomerne allerede opstar i de tidlige ar af barnets liv, bliver
peedagoger og leerere vigtige aktgrer i opsporingen, da de som ovenfor nsevnt har mulighed for
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at observere symptomer hos barnet i regi af daginstitution eller skole. Her er der etableret et
formaliseret samarbejde med sundhedsplejerske, men ikke med leege. Dog kan der etableres ad
hoc-baserede samarbejder, hvis det vurderes ngdvendigt. Alligevel vurderes forseldrene at veere
centrale aktgrer, da observeret aendret adfeerd i daginstitution eller skole oftest kraever en laege-
faglig undersggelse, og foreeldrene derfor forventes at tage kontakt til egen laege hurtigst muligt
og p& baggrund af dette ogsa at informere daginstitution eller skole om det videre forlgb. Det
stiller krav til foreeldrene om at veere i stand til at hAndtere denne koordinerende rolle.

Hvis ikke symptomer pa kronisk sygdom viser sig allerede i de tidlige ar, kan de opsta senere i
daginstitution eller skole. Her er psedagoger og leerere vigtige aktgrer, da de kender barnet og
dermed vil kunne spotte aendret adfeerd hos et barn, eksempelvis hvis det begynder at humpe,
bliver mere forpustet ved lgb eller ikke kan klatre i treeer. Leerere og paedagoger kan i tilfeelde af
tegn pa kronisk sygdom treekke pa sundhedsplejersken, som i samrad med foreeldrene vil tage
kontakt til den praktiserende laege for at f en leegefaglig undersggelse, hvis ikke foreeldrene selv
etablerer kontakt til leegen. De praktiserende laeger har ikke pa samme made som sundhedsple-
jerskerne et formaliseret samarbejde med daginstitutioner og skoler. Der kan veere et samarbej-
de, men i de fleste tilfeelde foregar den primaere kontakt gennem foraeldrene, der kan give med-
delelse til skole eller daginstitution om opsporet sygdom og konsekvenser heraf. Hvis det vurde-
res ngdvendigt, kan der efter behov holdes mgder mellem eksempelvis sagsbehandler, laege,
klasseleerer eller psedagoger i institutionen samt foraeldre efter behov. At den primeaere kontakt
mellem leege og skole eller daginstitution foregar gennem forzeldrene stiller igen krav til forael-
drene om at kunne varetage tovholderfunktionen hensigtsmaessigt, og som flere foreeldre beskri-
ver det, kan det veere sveert i en hverdag preeget af meget lidt overskud ogsa at skulle fungere
som bindeled mellem forskellige systemer.

Tillid og tilgeengelighed for foreeldrene

Bade sundhedsplejersker og de praktiserende laeger peger pa, at det er essentielt at f4 skabt et
steerkt samarbejde med foreeldrene i forhold til at opspore kronisk sygdom hos et barn. Pa tveers
af interviewene peges der derfor pa, at det er centralt at fa skabt tillid og tilgeengelighed som
vigtige forudsaetninger for samarbejdet. Det kan dog ogsa veere problematisk, at opsporingen i
sa hgj grad ofte baserer sig pa foreeldrenes egne observationer og udsagn, fordi det stiller store
krav til foreeldrene om at saette ord pa deres barns symptomer eller aendrede adfaerd, hvilket kan
veere sveert for de mindre ressourcesteerke familier.

Sundhedsplejersker peger pa, at det er foraeldrene, der har barnet til dagligt, som kender bar-
nets adfeerdsmgnstre bedst, og som derved ogsa bedst kan maerke, hvis barnet aendrer sig eller
far symptomer, der ikke tidligere har veeret der. En sundhedsplejerske forteeller: "Foraeldrene har
som regel en god fornemmelse af, at der er noget galt”. Alligevel er det helt centralt at etablere
et solidt samarbejde med foreeldrene, seerligt for at stgtte de mindre ressourcesteerke foreeldre til
at veere saerligt opmaerksomme pa deres barn og at henvende sig til sundhedsplejerskerne ved
mistanke om sygdom. Det er derfor relevant, at der er opbygget en tillidsfuld relation mellem
foreeldre og sundhedsplejerske, saledes at foreeldrene faler sig trygge og ter tale med sundheds-
plejersken om bekymringer for med barnet.

Ogsa de praktiserende leeger beskriver tillid og tilgeengelighed som et centralt element i forhold
til at etablere et godt samarbejde med forzeldrene og stgtte dem i handteringen af deres syge
barn. Som beskrevet indledningsvis ser leegen barnet ved lsegebesgget, enten hvis foreeldrene
selv har henvendt sig eller ved anbefaling om henvendelse fra sundhedsplejerske, men lsegerne
arbejder ogsa med den opsporende dimension ved bgrneundersggelserne. En praktiserende laege
beskriver, at det i lsegebesggene er essentielt, at foreeldrene videregiver deres observationer, og
at det derfor for lzegerne er vigtigt at have fokus pa at spegrge ind til foraeldrenes observationer af
barnet, til problematikker og bekymringer. Det skaber et langt bedre udgangspunkt for at opspo-
re en kronisk sygdom og dermed igangseette den rette behandling. Igen kan man saledes pege
pa variationen i udgangspunktet, da saerligt de mindre ressourcesteerke foreeldre kan have sveert
ved at saette ord pa deres observationer eller ikke har samme opmeerksomhed pa symptomer
hos deres barn. En del af foreeldrene til bgrn med kroniske somatiske sygdomme oplever dog og-
sd, at de ved fgrste henvendelse hos egen laege bliver mgdt med mistillid, og at lsegen ikke tager
symptomerne alvorligt. "Vi oplevede, at vi matte til laage mange gange, inden han reelt tog det
serigst. Der gik et halvt ar, far hun blev henvist til en specialist. Vores egen leege havde prgvet
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alt muligt forskellig behandling, og vores specialleege sagde, at det var en meget gammeldags
tilgang. Det var rigtig hardt at keempe for at finde ud af, hvad der var galt. Det var en opslidende
periode, hvor vi ikke blev taget serigst" (foreelder til barn med kronisk sygdom). Ligeledes giver
mange af foraeldrene udtryk for, at de ved henvendelse til kommunen bliver mgdt med mistillid.
Foraeldrene beskriver, at de kommunale fagpersoner ikke virker imgdekommende og interessere-
de i at hjeelpe, men snarere mistaenker dem for at ville udnytte systemet."Det, jeg har oplevet
ofte ved henvendelse til kommunen, er mistillid i forhold til, om vi overhovedet var berettiget til
den hjeelp, som vi gerne ville have. Det har veeret frustrerende, for hvorfor skulle man lyve om
den slags...", mor til dreng med nyresygdom.

Foreeldres kontakthyppighed

| forhold til sen opsporing af kronisk sygdom hos bgrn kan der peges pa to indbyrdes overlap-
pende elementer. En sen opsporing af barnets sygdom kan generelt ske, hvis foraeldrene ikke
kommer til egen leege, enten ved formodning om sygdom eller til de regelmaessige laegeundersg-
gelser, eller hvis foreeldre ikke anvender en henvisning til specialleege®, men kan ogsa knytte sig
til situationer, hvor laegen for sent opdager en kronisk sygdom?.

Sundhedsplejerskerne vurderer, at de mindre ressourcesteerke forseldre kan have en tendens til
ikke at veere ligesd opmaerksomme pa, at deres barn eksempelvis hoster ofte eller kan have an-
dre symptomer pa sygdom, hvorfor sundhedsplejerske har gget opmeaerksomhed ved besgg i
hjemmet hos denne gruppe. Som en sundhedsplejerske beskriver det: "Der hvor de ikke undres,
s& undres vi.” Det giver sundhedsplejerskerne en central henvisningsrolle for seerligt de mindre
ressourcesteerke familier. | lighed med sundhedsplejerskerne peger de praktiserende laeger pa en
svag, men ikke udpraeget tendens til, at velorienterede foreeldre kommer lidt tidligere i sygdoms-
udviklingen, fordi de bemeerker symptomerne tidligere end foreeldre med feerre ressourcer. Pro-
blemerne med barnets helbred kan derfor i visse tilfaelde have vist sig langt tidligere, end nar lae-
gen mgder problemet.

Sundhedsplejerskerne peger pa, at det have alvorlige konsekvenser for barnet, hvis man oplever
symptomer pa sygdom allerede tidligt hos bgrn af mindre ressourcestaerke familier og, at de slip-
pes igen under antagelsen om, at de kan klare sig i det videre forlgb. | disse tilfeelde kan sund-
hedsplejerskerne risikere fgrst at mgde barnet igen i skolen og her erfare, at foraeldrene ikke har
fulgt op pa barnets sygdom sidenhen. Der har altsa veeret et slip fra de sidste besgg af sund-
hedsplejersken i hjemmet, til barnet starter i daginstitution eller skole. Det kan skyldes, at foreel-
drene af forskellige arsager ikke har gjort brug af henvisning fra lzege til sygehus. En praktise-
rende laege forteeller, at man ved foreaeldres manglende brug af henvisning kan fglge op og bede
specialleegen om at give en tilbagemelding p& barnets henvisning. Det kan dog veere uhensigts-
maessigt, at lsegen selv skal vaere opmeerksom pa tilbagemeldingen, fordi der i s& fald ikke er an-
dre, der har mulighed for at opdage foreeldrenes udeblivelse fra aftale. Saledes kreeves der fra
lzegens side en reel mistanke om, at foreeldrene ikke vil gagre brug af henvisningen, for at fa til-
bagemelding pd, hvorvidt det er sket, idet der ikke eksisterer et formelt krav om at fa en tilba-
gemelding pa brug af henvisning. | yderste konsekvens betyder det, at hvis foraeldrene ikke gar
brug af henvisningen, men at lsegen ikke ved det, risikerer barnet at tabes mellem to instanser,
og dermed at ingen har kontakt til foreeldrene og barnet. Typisk vil man dog fa en tilbagemelding
pa udeblivelse, men der foreligger altsa ikke formelt krav herom.

Derudover naevntes det, at det kan veere enudfordring at skulle bestille tid hos en lsege over in-
ternettet. Hvis man ikke kan lzese eller har sveert ved at laese, kan det synes uoverkommeligt at
f& bestilt tid. Nogle har slet ikke en computer, ligesom det kan vaere en hindring at skulle benytte
sig af transport for at komme til leegebesggene. Familiens sundhedsplejerske er derimod et let
tilgeengeligt og kendt ansigt, hvor der fra barnets fagrste leveuger er etableret god kontakt, og
hvor det dermed bliver nemmere at tale om eventuelle bekymringer vedrgrende barnet.

26 En praktiserende lzege henviser til begrebet om “parent’s delay”.
27 samme praktiserende lsege henviser til begrebet om “doctor’s delay”.
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4.4

Drivkraefter og barrierer i behandlings- og opfalgningsforlgbet

P& baggrund af interviewene har vi endvidere i behandlings- og opfglgningsforlgbet og samarbej-
det herom identificeret en raekke drivkraefter og barrierer for handteringen af bagrns kroniske
sygdom. Disse drivkraefter og barrierer relaterer sig til falgende temaer:

e Koordinering mellem faggrupper

e Frontpersonalets viden og kompetencer i dagtilbud og skoler
e Familiens vej gennem systemet

¢ Kendskab og naerhed til familien.

Koordinering mellem faggrupper

Som led i interviewene er det blevet belyst, hvordan samarbejdet om behandlings- og opfolg-
ningsforlgbet fungerer i dag. Dette ud fra antagelsen om, at et sammenhangende og koordineret
forleb mellem de forskellige involverede aktgrer om familien er essentielt for en god handtering
af barnets sygdom. Som tidligere beskrevet peger sundhedsplejersker og patientforeninger pa, at
det for foraeldre i almindelighed, og i seerlig grad foraeldre i en udsat position, kan veere yderst
vanskeligt at navigere mellem de forskellige instanser, som er involveret i barnets sygdomsfor-
lgb. Efter at sygdommen er opsporet, oplever en overvaegt af forseldre, at de, efter den medicin-
ske indsats er tradt i kraft, er overladt til sig selv. De skal i hgj grad selv veere opsggende i for-
hold til tilbud og stette, og mange ved ikke, hvor de skal henvende sig for at fa den hjaelp, de har
brug for, ligesom de ikke er blevet informeret om, hvilken stgtte de har krav pa. De savner i hgj
grad at blive guidet igennem systemet. "Man skulle tro, at de havde en plan, de rullede ud med
en procedure for, hvad der skal ggres, og hvem der skal kontaktes. Jeg matte selv ringe til kom-
munen. Vi manglede en klar plan”, mor til dreng med nyresygdom.

Der er mellem de deltagende kommuner og sygehuse forskel pa, i hvor hgj grad der sker en ko-
ordinering af indsatserne omkring barnet. Interviews med flere af faggrupperne efterlader ind-
trykket af, at koordineringen typisk sker ad hoc og i akutte situationer med udgangspunkt i det
enkelte barn og pa den enkelte fagprofessionelles initiativ. Som beskrevet i tidligere afsnit er der
nogle aktgrer, som i hgjere grad end andre har praksis for at holde tveerfaglige netveerksmgder
om barnet, tage telefonsamtaler med skolen om, hvordan de kan understgtte barnet, og evt. be-
sgge de mest interesserede skoler, hvis foraeldrene efterspgrger det. Men i tilretteleeggelsen af
indsatsen er der i beskedent omfang lagt op til et egentligt formaliseret samarbejde og koordine-
ring af behandlingsforlgbet mellem fx sundhedsplejersker, sagsbehandler, sygehus og /eller al-
men praksis.

Det kommer bl.a. til udtryk ved usikkerhed og tvivl om, hvordan gvrige aktgrgrupper tilgar ind-
satsen over for barn og familie, hvilket kan ggre det vanskeligt at se ens egen rolle i at bakke op
om indsatsen i de snitflader, der uundgaeligt vil veere mellem fagomraderne. Eksempelvis fortael-
ler sundhedsplejersker, at de ikke ved, hvad der sker, hvis foreeldre ikke mgder op til forebyg-
gende helbredsundersggelser. Flere sundhedsplejersker og leeger i almen praksis er enige om, at
samarbejdet om behandlingsforlgbet er beskedent. Nogle sundhedsplejersker sgger at kontakte
laegen, hvis de har mistanke om, at barnet mangler sin medicin, eller foreeldrene ikke har forsta-
et, hvordan barnet skal medicineres. Men en leege forteeller, at sundhedsplejersken alene bliver
orienteret om barnets trivsel eller mangel pd samme, hvis de eller familien har bedt om det. At
samarbejdet ikke er mere udviklet mellem sundhedsplejersker og den praktiserende leege ople-
ves som et savn, der for nogle er betinget af kommunestrukturer. Tidligere har man i nogle
kommuner eksempelvis haft et primeaerteam, hvor borgerne var inddelt efter sundhedsplejerske,
sagsbehandler og leegeteam: Vi kunne mgdes regelmaessigt om borgere, fordi vi fast var tilknyt-
tet samme borger, det er gdelagt af, at man kun har valgt at kgre efter en geografisk struktur i
stedet og opdeling efter behandler. Det er en barriere.”

Nar vi ser pa koordineringen mellem sygehus og kommune, naevner pzediatere, at kommunerne
sjeeldent informerer bgrneafdelingen om status pa familiens sag — eksempelvis hvis bgrneafdelin-
gen sender en underretning til kommunen, nar familierne pa systematisk vis ikke mgder op til
ambulante kontroller i bgrneafdelingen trods nye indkaldelser. Peediaterne har i disse situationer
behov for at vide, om kommunen fglger op pa familien, sa bgrnene ikke tabes i behandlingsforlg-
bet. PA samme vis efterspgrger de interviewede leeger i almen praksis ogsa en gget kommunika-
tion med kommunen. Seerligt mere systematiske tilbagemeldinger pa de henvendelser og under-
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retninger, som de sender til kommunen om et barn: "Det er vigtigt at vide, om der er iveerksat
en indsats eller ikke — om der er grund til fortsat bekymring” (leege, almen praksis). Men ogsa
generelt oplever de relativt f& henvendelser fra kommunerne, og at de sociale myndigheder i
kommunerne sjeeldent inviterer bgrneafdelingerne til tveerfaglige netvaerksmgder om barnet.

| forleengelse heraf forteeller sundhedsplejersker, at der i kommunen er mulighed for at indkalde
til et sdkaldt behandlingsmgde, nar der er tale om en alvorlig kronisk sygdom, fx i overgangen
mellem dagtilbud og skole, men at dette sjeeldent sker. Her er skolepsykolog og socialradgiver
repreesenteret, mens sundhedsplejersken deltager med et sundhedsfagligt perspektiv, hvorimod
paediatere ikke naevnes som deltager pd mgdet. Samtidig oplever sundhedsplejersker, at det ty-
pisk er ud fra en vis tilfeeldighed, at de opdager, at barnet er udeblevet fra kontrolbesgg i en
leengere periode. Dette bekreeftes af andre sundhedsplejersker, som oplever, at der gar lang tid,
inden sygehuset reagerer pa foraeldres manglende fremmgde til kontroller i ambulatoriet.: "Hvis
man fx er ude hos et af de andre bgrn i familien, s& ser man, at barnet skranter. Sa ringer man
til sygehuset og far at vide, at de er afsluttet, fordi de er udeblevet. S& plejer de at sige, at hvis
jeg kan garantere, at de kommer, 's& far de sa en ny tid’.” (sundhedsplejerske). I lyset heraf ef-
terspgrger sundhedsplejerskerne en systematisk henvendelse fra sygehuset, nar familien udebli-
ver og i det hele taget et teettere samarbejde med bgrneafdelingen. Hvis familien af ressource-
meaessige arsager ikke magter at mgde op pa sygehuset, kan sundhedsplejersken i modseetning
til bgrneafdelingen besgge familien. De indtager saledes en rolle som brobygger mellem familie
og gvrige aktarer, om end de ikke rader over ressourcer inden for den nuveerende ramme til en
meget systematisk opfglgning pa familiernes handtering af sygdomme.

Nar socialforvaltningen henvender sig til barneafdelingen, oplever peediaterne ofte, at det vedrg-
rer familiens tildeling af gkonomisk stgtte, hvor sygehuset som led i dokumentationen for stgtte-
behovet skal udtale sig om barnets behandlingsplan. Interviewene viser, at denne del fylder me-
get i kontakten med kommunerne, fordi kommunerne tilbagevendende pakraever dokumentation
for barnets sygdom, pa trods af at barnet er diagnosticeret med en kronisk sygdom. Derudover
tegner interviewene et billede af, at der mest holdes tveerfaglige netveerksmgder mellem sygehus
og kommunale aktgrer, nar problemerne i familien har vokset sig store eller sygdomssituationen
hos barnet er uholdbar. Det er gerne i forbindelse med udskrivning efter indleeggelse. Her kan
socialforvaltningen og evt. skolen ogsa deltage, hvis barnet har et stort fravaer i skolen. Dette
skal ifglge en peediater ses i lyset af, at man i bgrneafdelingen er gode til at handle, nar proble-
merne er opstaet, mens man i mindre udstraekning er gearet til at arbejde forebyggende i forhold
til handteringen af barnets sygdom.

At man i nogle af de deltagende omrader i undersggelsen har en mere sporadisk eller ad hoc-
baseret koordinering mellem sygehuset og kommunerne, betyder ifglge psediaterne, at de nogle
gange star uden den forngdne viden om familiens vilkar og behov til at kunne sikre en optimal
handtering af barnets sygdom. Omvendt neevner kommunale aktgrer i sundhedsplejen, at mang-
lende koordinering affgder problemstillinger med, at foreeldre pa sygehuset far stillet ydelser i
sigte, som kommunen ikke kan indfri.

Derfor efterspgrger peediaterne generelt et gget samarbejde med kommunale parter. Konkret gn-
sker de at blive bedre til at holde opfglgende tveerfaglige (netveaerks-) mgder, sa disse mader ikke
kun sker ved udskrivningen, men fx ved institutionsskift og andre betydningsfulde faser i barnets
liv: "De svage familier ved ikke, hvordan de skal forholde sig, nar hverdagen skifter, og barnet fx
skal starte i skole” (paediater). Det drejer sig om tveerfaglige netveerksmgder omkring udsatte
familier, hvor alle involverede aktgrer drgfter, hvordan familien bedst muligt kan stgttes, og hvor
det bliver muligt for barneafdelingen at fa et bedre indblik i familien og dermed et bedre grundlag
for at stgtte familien.

Interviewene viser imidlertid ogsa et eksempel pa samarbejde pa organisatorisk niveau mellem
kommune og bgrneafdeling, som i hgjere grad er formaliseret, og eksempler pa, at man sgger at
forbedre koordineringen mellem sygehus og kommune. | en kommune har man saledes ansat en
ergoterapeut, som varetager kontakten til bgrneafdelingerne. Der er indgaet en aftale om, at er-
goterapeuten informeres, nar et barn udskrives fra bgrneafdelingen, ligesom ergoterapeuten fol-
ger op pa familien mellem barnets kontroller pa sygehuset og er egentlig tovholder i behandlings-
og opfalgningsforlgbet. Her er der desuden planlagt faste mader hver anden maned mellem
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sundhedsplejen i de enkelte kommuner i regionen og sygehuset. Der peges pd, at samarbejdet
pa organisatorisk niveau skaber et teettere samarbejde om de enkelte bgrn, om end dette niveau
ikke er blevet formaliseret: "Vi har ansigter p& hinanden og udveksler erfaringer (...) sundheds-
plejerskerne kan tage kontakt [til sygehusets paediatere], hvis de ser behov for, at et barn bliver
undersggt” (sundhedsplejerske). Derudover forteeller en paediater, at sygehuset sammen med
kommunen er i gang med at etablere et feelles sprog om en udvalgt malgruppe og etablere et op-
falgningsforlgb, hvor rolle og ansvar er ekspliciteret for at sikre en hensigtsmaessig kommunikati-
on. Dette samarbejde omhandler ogsa udarbejdelse af faelles kriterier for, hvordan bgrnenes be-
hov vurderes, sa statte bliver sa ensrettet som muligt. | en anden region har man nedsat en
gruppe, som skal arbejde med at forbedre det tveerfaglige samarbejde om bgrn med kronisk syg-
dom, hvor politi, socialforvaltning, statsforvaltning og sygehusets bgrneafdeling er repraesente-
ret.

Ser vi endelig pa patientforeningernes eksterne koordinering i forhold til deres tilbud, samarbej-
der de primaert med sygehusene om den generelle indsats. Der er her tale om ad hoc-udveksling
af viden og inddragelse af laeger og gvrigt sundhedspersonale pa de kurser, som afholdes i for-
eningsregi. Derudover har nogle af foreninger et samarbejde om enkeltstdende undersggelser og
tildeling af midler til forskning pa omradet. Derimod er der ikke praksis for et samarbejde med
aktgrer i kommunale forvaltninger, men udelukkende de skoler og dagtilbud, der selv viser inte-
resse for det.

Frontpersonalernes viden og kompetencer i dagtilbud og skoler

Nar et barn har en kronisk sygdom, kan der veere forhold i relation til barnets behandling og triv-
sel i gvrigt, som der skal tages hgjde for, nar barnet opholder sig i dagtilbuddet eller pa skolen.
P& tveers af interviewene fremhaever flere af nggleaktgrerne, at frontpersonalernes kompetencer
og viden om barnets behov har stor betydning for, hvordan sygdommen handteres.

Séaledes fremhaever flere af faggrupperne, herunder patientforeninger, at det er centralt, at laere-
re og paedagoger far et (bedre) grundlag at handle ud fra i forhold til de behov, som bgrn med en
kronisk sygdom har i deres hverdag. Manglende viden hos frontpersonalerne om handteringen af
et barns sygdom er seerligt problematisk, nar det drejer sig familier, som ikke har forstaelse af
vigtigheden af den daglige behandling, som fx at barnets eksem bliver smurt. Handteringen kan
fx ogsa handle om frontpersonalernes opmaerksomhed pa, hvorvidt sgskende til et barn med en
kronisk sygdom trives, fordi det kronisk syge barn kan fylde meget i familien og tage megen af
foreeldrenes opmeerksomhed. Der er meget forskellige oplevelser af samarbejdet med skole og
daginstitution. Nogle oplever, at de i skolen er velinformerede og selv sgger viden om barnets
sygdom, ligesom de er indstillet pa at hjeelpe med fx medicinering. En del foreeldre har enten selv
eller i samarbejde med skolen arrangeret, at en sygeplejerske eller en sundhedsplejerske har be-
sagt skolen for at informere bade bgrn, leerere og de andre foraeldre om sygdommen.

Andre foreeldre oplever, at bgrnehave og skole ikke har kendskab til barnets sygdom, hvilket
skaber komplikationer i forhold til de andre bgrn og i forbindelse med fx indtagelse af medicin,
mad til bgrnefgdselsdage og skoleudflugter. | de tilfeelde har foreeldrene selv taget initiativ til at
afholde informationsmgder. "Hverken i bgrnehaven eller skolen havde de ordentlig information,
og der var masser af bgvl med, fx at der i skolen skulle veere aflaste skabe til hendes medicin,
selvom de andre bgrn ikke ville tage hendes medicin, og hvis de gjorde, ville der ikke ske andet,
end at de ville fa lidt tynd mave. De kampe er helt ungdvendige. Sundhedsplejersken skulle have
informeret om det og snakket med leererne allerede inden skolestart. De tager forst problemet
op, nar det er der. De ggr ikke noget pa forhand", mor til pige med cystisk fibrose.

Men det er ikke alene kompetencer hos frontpersonalerne, som er afggrende. Ogsa det, at forael-
drene er tilstraekkeligt klaedt pa til at handtere relationen mellem barn og paedagog, er veesent-
ligt. Saledes fremhaever patientforeninger, at den sygdomsspecifikke og faglige information til
forseldrene langt fra er tilstreekkelig, i den forstand at de har brug for bredere viden om, hvordan
de skal forholde sig til barnets ophold i dagtilbuddet eller barnets skolegang.” (...) problemerne er
mere i hverdagen i institutionerne. De fgler sig alene med sygdommen i dagsinstitutioner og sko-
ler. '"Hvad gor de?’, '"Hvor henvender de sig?’” (repreesentant for patientforening).
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Samtidig viser interviewene, at det kan veere vigtigt at fa afstemt forventninger til hhv. dagtil-
buddets og skolens rolle i at understgtte fastholdelsen af barnets behandling. En kommunalt an-
sat leege peger séledes p4, at foreeldre til tider har hgje forventninger til, hvad leerere og pseda-
goger skal kunne overkomme at seette sig ind og handle pa i forhold til barnets sygdom. Eksem-
pelvis kan det veere en udfordring, at det ifglge lovgivningen er foraeldrenes ansvar at informere
paedagoger og leerere korrekt om medicingivning, nar dette skal ske inden for skoletiden. Det kan
stille leerere og paedagoger i et dilemma, hvis foraeldre har misforstaet handteringen af medicinen
og giver forkert information. Nar der skal gives medicin inden for skoletiden, sikrer den kommu-
nale leege derfor, at almen praksis formidler skriftlig information om medicingivningen til dagtil-
bud eller skole: "Det er vigtigt med malrettet og konkret information til frontpersonalerne”
(Kommunalt ansat leege).

For netop at sikre at personalet er klaedt pa til at kunne se og handle pa barnets behov, er der
sygehuse, som samarbejder med kommunerne om at undervise personalet pa samtlige skoler om
diabetes, blandt andet i forbindelse med institutionsskift fra dagtilbud til skole. Det er ifglge en
paediater alene systematiseret pa det padgaeldende sygehus i forhold til diabetes, men kunne ud-
bredes til at omfatte andre sygdomme. Der er ogsa nogle patientforeninger, som udbyder lignen-
de tilbud (hvis institutioner efterspgrger dette) eller er i gang med at finde en made, hvorpa de i
hgjere grad kan inddrage frontpersonaler i dagtilbud og skoler, fordi de ser et stort behov for det.

Foraeldres vej gennem systemet

Selve foraeldrenes vej gennem ’'systemet’ i forbindelse med behandlingen kan ifglge flere fag-
grupper vaere sveerere eller nemmere at ga for foreeldrene, afhaengigt af de forhindringer, de skal
overkomme undervejs.

Interviewene peger pa, at bade barnets diagnose og sagsbehandlernes tilgang til familien kan
have indflydelse pa handteringen, fordi der mangler en feelles tilgang til, hvad det indebaerer at
veere barn med en kronisk sygdom. Saledes fortzeller paediatere, at en veldefineret diagnose gar
vejen nemmere for foreeldrene, end hvis barnet har et symptomkompleks. Det skyldes en ople-
velse af, at de sociale myndigheder er gearet til at handtere en diagnose, hvor forlgbet er kendt
pa forhand. Dette kan medfgre en fiksering pa diagnosen, selvom bgrn med den samme diagnose
maske har helt forskellige behov. Der kan med andre ord vaere en barriere i, at forskellige sags-
behandlere har forskellig referenceramme og forstaelse af, hvad der er ’invaliderende” i familiens
liv. Foreeldrene forteeller, at bgrnene skifter sagsbehandler ofte, og familierne oplever, at sagsbe-
handlerne ikke har kendskab til barnet og dets sygdom. "Det har veeret lidt treels med opfglgnin-
gen med socialradgiveren. De skifter hele tiden, og det er sjaeldent den samme aret efter. Jeg
har veeret til et mgde, hvor socialradgiveren sagde, at det da var godt, at vores datter har faet
det bedre. Og s& taenker man bare 'Hallo, har du ikke laest rapporten, hun er jo kronisk syg!'. At
man ikke har sat sig ind i sagen, for man kalder en ind til samtale, det forstar jeg ikke", mor til
pige med cystisk fibrose.

Ventetider pa at fa tilknyttet en anden specialist til familien og ikke mindst fa svar pa henvendel-
ser er en anden veesentlig barriere, dvs. bade i det primaere sundhedssystem og det sekundezere

sundhedssystem med undersggelser pa sygehusenes ambulatorier. Der gar lsengere tid, fra syg-
dommen opdages, til behandlingen sesettes i gang pga. ventetiden. Det er ifglge en psediater den

stgrste daglige barriere, fordi den medfarer risiko for, at tilstanden hos barnet forveerres.

Ogsa patientforeninger peger pa, at foraeldrene ofte mangler et helhedsindtryk af situationen,
fordi behandlingen af bgrnene bergrer mange offentlige instanser, herunder leeger, fysioterapeu-
ter, sagsbehandlere m.fl. De har behov for ’ at fa samlet tradene’, og det sgger patientforeninger
at ggre pa patientkurser med mulighed for sparring med fagfolk og drgftelse af tvivls- og hold-
ningsspegrgsmal med andre forzeldre.

Interviewene viser, at et andet forhold, som i den nuveerende tilrettelseggelse af indsatsen spiller
ind pa foreeldrenes muligheder for at handtere sygdommen, er deres evne til at tale for deres ret-
tigheder, nar de sgger kommunen om at fa deekket deres merudgifter. Patientforeninger oplever
sdledes, at den sociale differentiering de seneste ar slar meget igennem pa dette punkt, fordi de
oplever, at det i stigende grad er ressourcesteerke foraeldre, som opnar statte til deltagelse i de-
res aktiviteter via SEL § 41 (servicelovens § 41 om deaekning af merudgifter), mens foraeldre med
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feerre ressourcer udebliver fra kurserne pga. gkonomi: "Vi mangler kontakt til de svagt stillede
foreeldre, som klart falder igennem” (repraesentant for patientforening).

Stort set alle foreeldre oplever, at de stgder ind i en mur, nar de mgder det kommunale system.
Der tegner sig et billede af en generel utilfredshed med det kommunale system i forhold til bade
manglende imgdekommenhed ved henvendelse, skiftende sagsbehandlere, lang sagsbehand-
lingstid samt ufaglige afslag i forbindelse med bevillinger af kurser og hjeelpemidler. Generelt fg-
ler de fleste af foreeldrene, at det er dem, som skal tage initiativ, og at de selv skal undersgge
mulige tilbud. "Samarbejdet med dem, der ikke har noget med penge at ggre, har veeret rigtig
godt. Med dem, der har med penge at ggre, har det veeret en kamp", mor til pige med cystisk fi-
brose.

Familieafdelinger i socialforvaltningen forklarer, at der i lovgivningen pa omradet er stramme
regler, som de pa kommunalt niveau er underlagt. De oplever, at det i de fleste tilfaelde er lov-
givningen, som er arsag til de mange afslag og ikke modvilje fra kommunens side, selvom det of-
test er den oplevelse, foraeldrene har. "Det er et lovgivningsspgrgsmal, som bremser os i vores
arbejde. Systemet er sa stramt med paragraf 41 og 42, sa vi er ngdt til at sige nej til mange ting,
fordi der ellers ikke er rad til det. Det handler simpelthen om retspraksis, og det kan vi ikke ggre
noget ved" (repreesentant for familieafdeling i socialforvaltning).

Kendskab og naerhed til familien

P& tveers af interviewene tegner der sig et billede af, at neerheden og kendskabet til familierne er
afgegrende for, hvilke muligheder faggrupperne har for at understgtte handteringen af sygdom-
men.

Familieafdelinger i socialforvaltninger peger pa, at "vi ikke kan vide, at der er et problem, far vi
bliver underrettet om, at der er et problem" (repraesentant for Socialforvaltning)". De er derfor
afheengige af, at sundhedsplejerske eller sygehus underretter dem, for at de kan iveerkseette
hjeelp til at understgtte foraeldrene i handteringen af barnets sygdom.

Seerligt peediatere peger pa udfordringen i, at de ikke altid kan opnd et tilstraekkeligt kendskab til
familiens vilkar for at handtere sygdommen via kontrolbesgg i ambulatoriet. Dette forsteerkes af,
at samarbejdet med familieafdelingen eller sundhedsplejen, som i mange tilfeelde vil kende fami-
lien, er begreenset.

I tilknytning hertil peger paediatere pa, at det er hensigten at se pa hele familien, men at man
utilsigtet pa sygehuset kan komme til at arbejde ud fra en opfattelse af, at familiens problemstil-
linger handteres i andet regi: "Foraeldrene har mange kontaktflader, og man kan ubevidst godt
teenke, at andre tager sig af det” (paediater). | forlaengelse heraf peger de pa, at det er vigtigt at
veere opsggende, hvis man gnsker at komme naermere de oplysninger, som kan forklare, hvorfor
behandlingen ikke fungerer tilfredsstillende.

Adgangen til familiernes hjem opfattes som en vigtig mulighed for at etablere neerhed og kend-
skab mellem professionel og familie. Saledes peger praktiserende leeger peger pa, at sundheds-
plejerskens adgang til hjemmet er vaerdifuldt i forhold til at falge op pa familien, hvis lzegen fin-
der det ngdvendigt: "Jeg kan snakke med sundhedsplejersken om patienten — og fx lige sige
’kunne du ikke tage ud og snakke lidt med dem — og kigge i hjemmet?’" (praktiserende lsege).
Fordelen er, at sundhedsplejersken kan veere med til at give den ekstra stgtte, som familien mat-
te have behov for, og samtidig g& mere praktisk til vaerks, end lsegen og andre fagpersoner har
mulighed for.

P& et sygehus har man planer om at udvikle lignende praksis for at komme teettere pa familierne,
end det er muligt ved et kontrolbesgg i ambulatoriet. Det er tanken, at disetister eller sygeplejer-
sker fra bgrneafdelingen skal foretage hjemmebesgg blandt udvalgte familier. Forventningen er,
at et hjemmebesgg i umiddelbar forleengelse af barnets diagnose kan veere med til at kaste lys
over eventuelle belastningsfaktorer i familien, som professionelle bgr tage hgjde for i opfalg-
ningsforlgbet: "Nogle familier kan holde en facade en halv time i ambulatoriet (...) besgget vil vi-
se mange ting og opfange dem, som ikke kommer til kontrol; vi far en bedre fornemmelse af fa-
miliens sociale forhold. Ofte er vi ikke gode nok til at spgrge ind til familien ved kontrolbesggene”
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(peediater). Som udgangspunkt er initiativet fra bgrneafdelingen ikke teenkt ind i et kommunalt
samarbejde, da man finder det uoverskueligt at skulle involvere de mange kommuner, som hver
isaer har relativt fa barn i behandling pa& sygehuset. Kendskabet til familierne etableres dermed
ikke gennem en gget koordinering med andre faggrupper, som kender familien.
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KONSEKVENSER AF SOCIAL ULIGHED I HANDTERINGEN
AF BORNS KRONISKE SYGDOM

I bgrnesundheds- og sygelighedsundersggelsen (2005) fremgar det, at ud over at pavirke bgrne-
ne fysisk vil en langvarig sygdom ofte ogsa medfare psykiske og sociale fglgevirkninger for bar-
nene og deres familier. Disse sekundaere konsekvenser af langvarig sygdom er derfor centrale at
veere opmaerksomme pa i indsatsen for skabe en god tilveerelse for bgrn med en langvarig eller
kronisk sygdom.

| det fglgende kapitel belyses nggleaktgrernes vurderinger af konsekvenserne af social ulighed i
foraeldres handtering af deres barns kroniske sygdom. Der sondres mellem konsekvenser for
barnets hverdagsliv med en sygdom og konsekvenserne for barnets fremtid.

Hverdagslivet for et kronisk sygt barn

Nar ens barn far diagnosticeret en kronisk sygdom, er det en stor omvaeltning for bade foreeldre
og bgrn. For de fleste foreeldre kan det veere svaert at acceptere at have faet et sygt barn og at
skulle handtere familiens nye situation. P& tveers af de adspurgte respondenter dannes et billede
af, at accepten af sygdommen kan veere sveer for alle foraeldre pa tveers af sociale forskelle — og
derfor seerligt sveert, hvis familien ogsa er i en socialt udsat position.

En veesentlig konsekvens for barnets liv med en kronisk sygdom er foreeldrenes handtering af
barnets eventuelle modvilje i forhold til aktiviteter eller restriktioner i relation til sygdommen. En
sundhedsplejerske peger pa, at det seerligt ger sig gaeldende i forhold til diabetes, hvor barnet
eksempelvis ikke kan tale store maengder af sukkerholdig kost. Hvis foreeldrene har sveert ved at
seette greenser og sige nej i sddanne tilfeelde, kan det have alvorlige konsekvenser for barnets
sygdom. Sundhedsplejerskerne beskriver, at det for darligt fungerende familier er seerligt tyde-
ligt, at det at seette greenser for barnet kan veere sveert i en hverdag med meget lidt overskud.
Derfor er det for familien generelt en nemmere udvej ikke at skulle tage kampen op og tvinge
barnet til at tage den medicin, som barnet ikke vil have.

Konsekvenserne af darlig handtering af den kroniske sygdom er ogsa forbundet med et hgjere
skolefravaer for barnet. De flere sygedage gar, at barnet ikke deltager i ligesd mange undervis-
ningstimer som sine jeevnaldrende, hvilket ifglge flere faggrupper pavirker leering og generel ud-
vikling.

Sundhedsplejerskerne forteeller ogsa, at darlig handtering kan veere forbundet med manglende
deltagelse i generelle aktiviteter, eksempelvis fritidsaktiviteter eller andet samvaer med bgrn; ak-
tiviteter som barnet med den rette handtering af sygdommen kunne have deltaget i, hvis der var
bedre kontrol med sygdommen og behandlingen af den. | interviewene med foreeldrene peger de
pa, at det netop er vigtigt for barn med en kronisk sygdom at veere sammen med andre bgrn og
at indga i relationer, der ikke er knyttet op pa sygdommen. Mange foreeldre giver udtryk for, at
de savner forstaelse fra omverdenen, og at det skaber komplikationer i forhold til at deltage i det
sociale liv.

"Vi kan ikke holde bgrnefadselsdag hjemme pga. multiallergien, sa det er sveert i forhold til det
sociale i klassen. De andre foreeldre ved ikke, hvorfor deres bgrn ikke kan komme hjem til os, sa
de traekker sig meget. Folks manglende forstaelse er svaer, ingen forstar, nar ens barn ikke kan
spise eller komme med ud" (far til 3 bgrn med allergi og eksem, en med multiallergi). PA samme
made fortaeller en mor til en pige med eksem. "Det var ngdvendigt at italesaette det overfor bar-
nene i bgrnehaven. De ville ikke holde hende i handen, fordi hendes hud var ru. Jeg bad foreel-
drene snakke med deres bgrn om eksemen, og de vidste det ikke engang." Det kan altsa veere
meget indgribende i bgrnenes hverdag og generelle trivsel ikke at kunne deltage i sociale arran-
gementer eller at have sveert ved at danne sociale relationer til andre bgrn pga. af sygdommen.

De fleste bgrn peger pa, at det netop er vigtigt, at de kan leve et s normalt liv som muligt, og at
det, ud over den rette behandling, kreever, at omgivelserne har forstaelse for sygdommen og ta-
ger de ngdvendige hensyn. Alle de interviewede bgrn peger pa den manglende forstaelse fra om-
verdenen, seerligt deres kammerater i skolen, som det sveaereste i forbindelse med deres sygdom.
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"Det, der var sveerest, var, at folk, venner og familie sagde 'Ah nej, du har faet diabetes, det er
sadan en slem sygdom, det er forfeerdelig synd for dig’. Hver gang jeg fortalte det til folk, blev
jeg konfronteret med, hvor slem en sygdom det er. Det var rigtig hardt", pige med diabetes.

Flere af de adspurgte foraeldre fortaeller i forleengelse heraf, at kronisk syge bgrn kan have darli-
gere dggnrytme og dermed ogsa er mere traette om dagen. "Hvis et barn har et stgrre sgvnbehov
end de andre bgrn, sa er der noget, hun ikke kan deltage i, fx hytteture. Nuveaerende leerere har
ikke veeret sa gode til at udtrykke, at der ogsa skal veere plads til min datter, og det har veeret
sveert, fordi hun derfor er blevet ekskluderet og fx ikke har kunnet deltage i hytteture og andre
udflugter, fordi de ikke har veeret indstillet pa at tage de hensyn, som det kraever", mor til pige
med nyresygdom. For socialt udsatte forzeldre, der ofte selv har problemstillinger, eksempelvis
relateret til et psykisk darligt velbefindende, kan hverdagen synes yderligere udfordret med et
treet barn og en sygdom, der kraever overskud til bl.a. efterlevelse af medicinering. Hverdagen
kan derfor for de mindre ressourcesvage forzeldre synes sveerere at mestre. Det kan fx veere i
forhold til at vurdere, hvad der er relevant for det syge barn, hvorfor foreeldrene eksempelvis ik-
ke far fortalt skolen, at barnet har diabetes, og hvad dette har af betydning for barnets skole-
gang. Som en praktiserende laege papeger: "Det er meget sveerere, end man tror, at leve med et
sygt barn”, og er foreeldrene selv udfordret af forskellige problemstillinger, kan det veere medvir-
kende til, at foreeldrene ikke far skabt de rette forudsaetninger for barnets trivsel i hverdagen.

Fraveeret fra skole og fra generelt samveer med jeevnaldrene bgrn har sdledes en central indfly-
delse pa barnets trivsel, seerligt barnets psykiske velvaere. Det kan ifalge faggrupper medfgre so-
cial isolation fra feellesskaber og vanskeligheder med at danne venskaber. Eksempelvis kan bar-
net ga glip af en lejrskole eller legeaftale med andre bgrn, hvis foreeldrene ikke magter at sende
barnet af sted. Generelt er det en ond spiral for barnet, fordi det ogsa pavirker evnen og lysten til
kontakt med andre bgrn, hvilket kan have alvorlige konsekvenser for barnets sociale liv, ogsa pa
leengere sigt.

Konsekvenser pa leengere sigt

Falgerne af de umiddelbare konsekvenser af darlig handtering af barnets sygdom, som beskrevet
ovenfor, er ligesd indgribende i barnets liv og kan have vidtreekkende konsekvenser for barnets
lyst og evne til at udvikle sig. En pasediater forteeller, hvordan umiddelbare konsekvenser kan give
sig udslag i flere senfglger, bade fysiske og psykiske gener, fx hvis bagrnene ikke far rgrt sig nok,
far en forkert kost, ikke falger behandlingen korrekt og ydermere ikke indgér i meningsfulde rela-
tioner eller venskaber med andre.

Konsekvenserne af det ggede skole- og aktivitetsfravaer pavirker barnets senere mulighed for
uddannelse og job. Peediateren forteeller, hvordan eventuelt senere uddannelsesmaessige vanske-
ligheder kan skyldes barnets manglende skolegang grundet uhensigtsmaessig handtering af syg-
dommen. Bgrn med kronisk sygdom vil ofte have sveerere ved at handtere fysiske job i voksenli-
vet pa grund af sygdommens pavirkning af kroppens udholdenhed, styrke og generelle fysiske
formaen. Derfor vil de mest egnede stillinger i voksenlivet ofte vaere vidensbaserede, men bar-
nets manglende skolegang og foreeldrenes manglende evne til at hjeelpe barnet, giver ikke barnet
de samme forudsaetninger for at gennemfare en videregdende uddannelse og varetage et vi-
densbaseret job. Derfor peger de interviewede faggrupper pa, at bade de uddannelses- og job-
maessige udsigter indskreenkes veesentligt for gruppen af socialt udsatte bgrn med kroniske syg-
domme. De bgrn, der lever med foreeldre med psykiske sarbarheder, kan ifglge en pzediater lige-
ledes selv “falde i samme grgft som foreeldrene”, hvilket ofte kan betyde, at barnet vokser op
med en forestilling om ikke at veere i stand til mange ting.

Saledes er det samlet set flere faggruppers vurdering, at bade foreeldrenes handtering af barnets
sygdom og den generelle pavirkning af barnet i hgj grad er toneangivende for barnets fremtid og
kan have serigse udviklingsmaessige konsekvenser for barnets trivsel, grad af selvtillid og tro pa

egne evner, som ofte ogsa vil give sig til udtryk i forringede fremtidsplaner og -udsigter for bar-

net.
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6.1

6.1.1

INTERNATIONALE STUDIER AF VIRKNINGSFULDE IND-
SATSER OG MEKANISMER

Dette kapitel seetter fokus pa, hvad der har vist sig at veere virkningsfulde indsatser i forhold til
at handtere de forskellige kerneproblematikker, der relaterer sig til social ulighed i handteringen
af kronisk sygdom hos bgrn og unge. Kapitlet indeholder séledes en tveergdende analyse af de
(internationale) studier, der gennem enten randomiserede, kontrollerede forsgg eller metastudier
har undersggt effekten af forskellige typer af interventioner eller programmer.

De virkende mekanismer i interventionerne

| det farste afsnit seetter vi fokus pa de virkende mekanismer, der bringes i spil i de forskellige
programmer, der afprgves i studierne. En mekanisme er det, der antages at aktivere de kausale
sammenhange mellem en given aktivitet i programmet og programmets effekter. Den virkende
mekanisme er saledes ikke identisk med selve aktiviteten, men er derimod den respons, som ak-
tiviteten ivaerksaetter. At fa tildelt en mentor er saledes ikke en mekanisme, men en aktivitet,
som igangsaetter oplevelsen af social stgtte, som derfor er mekanismen i indsatsen. Som det vil
fremga af kapitlet har vi pa tveers af studierne identificeret seks primaere mekanismer i de inter-
ventioner og programmer, der har vist sig effektfulde. Det drejer sig om:

e Social stgtte

e Opkvalificering og kompetenceudvikling

e /ndringer af adfeerd og handlemgnstre

¢ Lgbende opfaglgning og faglig sparring

¢ Inddragelse og empowerment af bgrn og foreeldre
e Kulturel tilpasning.

Disse seks mekanismer beskrives i det falgende sammen med beskrivelser af forskellige mader,
hvorpa mekanismen har vaeret aktiveret i forskellige interventioner og programmer. Det skal dog
understreges, at der i studierne ofte er tale om interventioner, der traekker pa flere mekanismer,
evt. i forskellige faser af interventionen, fx saledes at et forleb med fokus p& opkvalificering fal-
ges op af indsatser med fokus pa social stotte.

Social stgtte

En reekke af studierne dokumenterer en positiv effekt af at styrke den sociale stgtte til bgrn/unge
og foreeldre i forbindelse med kronisk sygdom hos barnet, som supplerer den behandlingsmaessi-
ge indsats i regi af sundhedssystemet. Her kan overordnet sondres mellem to typer af indsatser.

Den farste type af indsatser har fokus pa at aktivere ressourcer i barnets og familiens naere om-
givelser i forhold til at forsta og statte barnet og familien i bade den behandlingsmaessige og psy-
kosociale handtering af barnets kroniske sygdom. Det kan veere skolebaserede indsatser, hvor
der er fokus pa at gge klassekammeraternes og leerernes viden om og forstaelse af barnets syg-
dom, séledes at de bade bliver opmaerksomme pa forhold, som har betydning for barnets symp-
tomudvikling (fx miljgmaessige faktorer i relation til astma), og opnar viden om handteringen af
evt. sygdomstilfeelde. Den unge kan selv undervise sine klassekammerater i faktorer, der har be-
tydning for sundhed, eller der kan arbejdes med skolearrangementer, hvor bgrnenes foreeldre
ogsa undervises i sygdommen. Ligeledes kan leererne aktiveres i handteringen af kronisk syg-
dom. Derved arbejdes der med at give neermiljget, dvs. centrale personer omkring barnet en
stgrre forstaelse af den unges sygdom og implikationer, hvilket har pavist positiv effekt i forhold
til symptomer og handtering af sygdom (Clark et al. 2003). Seerligt i forhold til unge er venner en
unik social stgtte sammenlignet med foreeldres deltagelse og kan ses som en vigtig ressource i
forhold til det folelsesmaessige aspekt i at have en kronisk sygdom, seerligt for piger (Wysocki et
al. 2006).
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Program: Et skolebaseret undervisningsprogram malrettet grundskoler i omrader med hgje koncentrationer
af bgrn og unge med astma — urbane, lavindkomstomrader i USA. Der var ikke i forvejen sundhedstilbud til-
knyttet skolen.

Programmet omfattede undervisning af bgrn med astma med fokus pa at styrke deres sygdomshandtering,
som blev kombineret med forskellige elementer, der skulle styrke den sociale stgtte til barnet. Disse elemen-
ter omfatter fglgende:

e Open airways for school: Traening i sygdomshandtering med brug af hjemmeopgaver til bgrn og foreeldre
— fx med fokus pa rygning blandt eleverne.

e Environmental detective: To klasseveerelsessessioner for klassekammerater for at undervise dem i fakto-
rer, der har betydning for vejrtreekningen, og give dem empati for deres kammerater med
astma.

e Orientering om astma for skolens inspektgrer og radgivere.

¢ Briefings og gennemgang af bygningerne i skolerne vedr. potentielle miljgmeessige triggere.

e Skolearrangementer (school fairs) med Q&A's, questions- and answers-sessioner for de voksne.

e  Skriftlig kommunikation om interventionen til det enkelte barns laege (pa vegne af familierne) og med
opfordring til udfeerdigelsen af en "astma action plan" for barnet (samt anmodning om kopi til skolen).

Resultater: Effektstudiet dokumenterer ingen forskel i omfanget af skolefraveer hos astmaelever pa hhv.
kontrolskoler og interventionsskoler, men interventionsgruppens foreeldre rapporterede mindre fraveer relate-
ret til astma end kontrolgruppens foreeldre. Endvidere viste foraeldrene i interventionsgruppen bedre resulta-
ter i en maling af deres astmahandtering end foraeldrene i kontrolgruppen.

Clark N.M et al (2003) Effects of a comprehensive school based asthma program on symptoms, parent
management, grades and absenteeism

Program: Programmet var et 12-mdr.s astma-coaching-program designet til at hjeelpe foreeldre med dag til
dag handtering af deres bgrns astma, baseret pa telefonisk coaching gennemfart af sygeplejersker.

I programmet var der fokus pa fire kerneadfeerd, som sygeplejerskerne adresserede i deres telefoniske coa-
ching af foreeldrene: 1) korrekt brug af medicinering, 2) administrering af bronkitis relaterende midler til bar-
net ved farste tegn pa behov, 3) at have en opdateret astmahandleplan og 4) at have et godt samarbejde
med alment praktiserende laege (inkl. jeevnlige, planlagte astmaplanleegningsbesgg).

Forste opkald var inden for 2 uger efter randomiseringen, og efterfelgende opkald omhandlede de fire forskel-
lige adfeerd i fokus (over en 12-mdr.s periode). Der skulle veere et manedligt opkald i gennemsnit, nar forzel-
drene var i gang med adfeerdseendring, og feerre, nar denne adfzerd var blevet rutine (manedlig — kvartals-
Vis).

13 callcenter-sygeplejersker blev rekrutteret som coaches (alle med mindst 2 ars bgrnesygeplejeerfaring).
Coachingen var baseret pa en teoretisk model for adfeerdssendring.

Effekter: Effektstudiet viste en signifikant stigning i interventionsforeeldres livskvalitet (malt ved QOL, quality
of life) og denne stigning var stgrre hos foreeldre, som modtog 9 opkald eller derover, set i forhold til foresel-
dre med hhv. 4-8 opkald eller under 4 opkald.

Der var en signifikant forbedring i andelen af foreeldre med en astmahandleplan, og som havde veeret til ast-
ma-tjek hos leegen inden for de sidste 6 mdr. i interventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen. Ef-
fektstudiet viste ogsa et fald i akutte behandlingsepisoder, om end der her dog ikke var signifikante forskelle
pa kontrol- og interventionsgruppe.

Laes mere: Garbutt JM et al. (2010): Telephone coaching for parents of children with asthma

I andre studier er kontakten baseret pa relationsdannelse til andre familier med bgrn med kroni-
ske sygdomme ud fra en antagelse om, at det er vigtigt for bade bgrn og foraeldre at kunne dele
egne erfaringer og bekymringer med personer, der har en dybtgaende forstaelse af deres situati-
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on — og at dette kan veere sveert at finde i deres eget netvaerk, hvor der oftest ikke er andre for-
aldre med bgrn med kroniske sygdomme. Denne mekanisme kan bl.a. findes i nogle af de grup-
pebaserede behandlingsrelaterede indsatser, som fx patientuddannelse. Herudover kan meka-
nismen findes i forskellige former for formaliseret relationsdannelse, som fx mentorordning, hvor
familier med en nylig diagnosticering af kronisk sygdom tildeles en mentor, der selv er foraeldre
til et barn med kronisk sygdom — dog med laengere tids erfaring i at handtere kronisk sygdom
hos barnet (Flores, 2009).

Programmet: Programmet var et mentorprogram, designet for at hjeelpe forseldre, som tilhgrer minoritets-
grupper, med handteringen af deres barns astma. Det forlgb over et ar.

Familierne i interventionsgruppen blev tildelt en mentor, der selv var foraelder til et barn med astma, og som
derudover havde modtaget specialiseret undervisning i at handtere bgrn med astma.

Undervisningen bestod i et 2 ¥2 dags intensivt kursus, hvor en sygeplejerske med speciale i astma underviste
mentorerne med fokus pa: 1) hvorfor astma er sa vigtigt et emne for amerikanske bgrn, 2) at dele erfaringer
med pleje af bgrn med astma, 3) at undga indleeggelse af bgrn med astma, 4) detaljer ift. mentorprogram-
met, 5) basisviden om astma, 6) medicinering af astma, og hvad der kan udlgse astma, 7) regelmeaessig op-
felgning, 8) kulturelle spgrgsmal, som pavirker behandlingen af astma og 9) at vaere en god mentor.
Derudover fik mentorerne udleveret en treeningsmanual pa 73 sider.

Det blev sa vidt muligt tilstraebt, at familien blev tildelt en mentor med samme etniske og sociale baggrund
som familien selv af hensyn til den sociale validitet.

Mentorerne mgdtes en gang om maneden med familien pa et offentligt sted, og derudover havde de en ma-
nedlig telefonsamtale og et manedligt hjemmebesgg.

Effekter: De bgrn, som tilhgrte interventionsgruppen, havde signifikant feerre astmaanfald og skadestuebe-

sgg end kontrolgruppen. Derudover steg foreeldrenes faglelse af "efficacy”, markant mere i interventionsgrup-
pen, end den gjorde i kontrolgruppen. Der var dog forskelle ogsa internt i de to grupper, hvor tendensen var,
at de familier, der deltog mere aktivt i forsgget, ogsa oplevede flere forbedringer.

Laes mere: Flores, G. (2009): Improving Asthma Outcomes in Minority Children: A Randomized, Controlled
Trial of Parent Mentors

Opkvalificering og kompetenceudvikling

En reekke studier dokumenterer en positiv effekt af forskellige typer af opkvalificering og kompe-
tenceudvikling rettet mod bgrn/unge og/eller forseldre. Studierne tegner her et billede af, at der
er to grundleeggende typer af opkvalificering og kompetenceudvikling, som i nogle, men langt fra
alle, tilfeelde kombineres.

Den forste type er forebyggelses- og behandlingsorienteret opkvalificering og kompeten-
ceudvikling (del af patientuddannelse) med fokus pd at uddanne bgrn/unge og/eller forzeldre
i den forebyggelses- og behandlingsmaessige handtering af barnets kroniske sygdom. Dette om-
fatter typisk uddannelse i symptomovervagning eller peak flow-monitorering og brug af handle-
planer. Enkelte studier undersgger, om der er forskellig effekt af de forskellige tilgange i den be-
handlingsorienterede opkvalificering og kompetenceudvikling. Her indikerer studierne, at patient-
uddannelse med fokus pa peak flow har sterst effekt i forhold til at reducere antallet af sygdoms-
dage hos barnet, mens de symptombaserede har stgrst effekt i forhold til at reducere antallet af
indlaeggelser (Bhogal, Zemek and Ducharme, 2009).

P& tveers af studierne ses forskelle i formen pa opkvalificeringen og kompetenceudviklingen. |
nogle studier har dette form af informationsmateriale, mens der i andre studier er tale om under-
visningsforlgb eller egentlige aktive treeningsprogrammer, som enten gennemfgres i sundheds-
vaesnet, i hjemmet (Nelson et al., 2011; Butz A. et al., 2005) eller i skoleregi (Cicutto, L. et al.,
2005; Horner S.D, 2004). Der er dog kun i meget begraenset omfang fundet studier, der sam-
menligner effekten af forskellige former, hvorfor det ikke er muligt at pege pa, om nogle af for-
merne er mere effektive end andre. Dog har enkelte studier undersggt den relative effekt af indi-
vidbaseret over for gruppebaseret opkvalificering og kompetenceudvikling, hvor der tegner sig et
billede af, at den individbaserede indsats har starst effekt i forhold til at reducere antallet af sy-
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gedage hos barnet, mens den gruppebaserede indsats har starst effekt i forhold til at reducere
antallet af indleeggelser (Guevara, 2003).

Programmet: Et skolebaseret program, "Roaring Adventures of Puff' (RAP), for bgrn med astma i grund-
skolen.

Undervisningen foregik i barnenes skole og blev foretaget af en certificeret underviser fra et astmacenter. 26
skoler deltog, og i alt 256 bgrn med astma indgik i studiet.

Programmet var baseret pa retningslinjer for astmapraksis, de teoretiske principper for social kognitiv teori
samt teori om selvstyring.

RAP bestod af 6 sessioner, som inkluderede 1) at saette mal, brug af et "peak flow-meter" og brug af dagbog,
2) identifikation og kontrol af af triggere, 3) medicin og undervisning i korrekt brug af en inhalator, 4) erken-
delse af symptomer og brug af handlingsplan, 5) livsstil, treening og handtering af et astmatilfeelde og 6) at
dele informationer om astma med forzeldre og leerere.

Undervisningen bestod af forskellige metoder sdsom rollespil, dukkefgring og diskussioner.

Barnene fik astmarelaterede lektier i form af familieaktiviteter, og foraeldrene blev dermed opfordret til ogsa
at involvere sig.

Effekter: De bgrn, som deltog i programmet RAP, gav udtryk for starre tiltro til egne evner i forhold til be-
handlingen af astma sammenlignet med bgrnene i kontrolgruppen. Ligeledes viste undersggelsen, at bgrnene
som deltog i RAP-programmet havde markant stgrre selvtillid end kontrolgruppen.

Der var en signifikant forskel i livskvalitet, hvor bgrnene som havde deltaget i RAP-programmet oplevede hg-
jere livskvalitet sammenlignet med bgrnene i kontrolgruppen.

Lees mere: Lisa Cicutto et al. (2005): Breaking the Access Barrier: Evaluating an Asthma Center's Efforts to
Provide Education to Children With Asthma in Schools

Endelig undersgger nogle af studierne den relative effekt af hhv. indsatser baseret pa information
og demonstration og indsatser baseret pa praktisk afprgvning under supervision. Her tegner sig
et billede af, at indsatser, baseret pa praktisk afprgvning, har starre effekt i forhold til bade
adherence og self-efficacy end patientuddannelse baseret pa information/demonstration. Fx ses
her eksempler pa, at laegefaglig demonstration af brug af inhalator efterfulgt af forseldrenes egen
praktiske afprgvning under supervision af leegen har stgrre effekt i forhold til forebyggelse af sy-
gedage end ren demonstration og information (Hussain-Rizvi et al., 2009).

Programmet: Programmet er en udbygning af den klassiske patientuddannelse rettet mod foreeldrene med
fokus pa handtering af astma.

Udbygningen bestar af to dele: For det fgrste en sundhedsfaglig opfglgning pa uddannelse, hvor to sundheds-
faglige behandlingskoordinatorer én gang i kvartalet afholder opfglgende mgder med foreeldrene med fokus
pa deres handtering af behandlingsforlgbet. For det andet gives foraeldrene adgang til en dggnbemandet rad-
givningslinje med spgrgsmal i relation til behandlingen.

Effekter: Der ses i studiet en tendens til, at Link Line interventions-bgrn i mindre grad havde opfglgende
hospitalsbesgg end kontrolgruppen af bgrn, som ikke havde modtaget link line. Bgrn deltagende i Link Line
havde ogsa starre tendens til (kun) at komme til ambulante behandlinger i de fglgende ar. Der er i studierne
kontrolleret for sygeforsikring og geografi.

Laes mere: Coughey K (et al): The Child Asthma Link Line: A Coalition-initiated, Telephone-based, Care
Coordination Intervention for Childhood Asthma

Den anden type er psykosocial opkvalificering og kompetenceudvikling med fokus pa at
uddanne bgrn/unge og/eller forzeldre i at handtere psykosociale udfordringer i relation til at leve
med kronisk sygdom. Her tegner sig et billede af, at opkvalificering og kompetenceudvikling med
fokus pa psykosociale aspekter, frem for ren sygdomshandtering, har en positiv effekt i forhold til
bgrnenes og foraeldrenes handlekompetencer, deres psykosociale trivsel og deres egenhandtering
af sygdommen (Barlow, J. H og Ellard, D. R, 2004; Peek, G. & Melnyk, B.M, 2010). Ligesom ved
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sygdomsspecifikke behandlingsorienterede patientuddannelse (beskrevet oven for) ses her varie-
rende former for psykosocial opkvalificering — fra information over undervisning til egentlige pae-
dagogiske treeningsprogrammer. Samtidig ses det pa tveers af studierne, at indsatsen igangseet-
tes inden for de fgrste to maneder efter diagnose for at sikre, at familien udvikler positive coping-
strategier.

Andring af uhensigtsmaessige handlemgnstre

Endvidere dokumenterer en reekke studier positive effekter af eendring af adfeerd og handlemgn-
stre som mekanisme i indsatsen — ofte i kombination med eller forleengelse af andre mekanis-
mer. Her er der typisk fokus pa at eendre familiernes uhensigtsmaessige handlemgnstre i relation
til evt. problemer og barrierer i hdndteringen af den behandlingsmaessige eller psykosociale
handtering af barnets kroniske sygdom, idet det pdpeges, at bgrns og unges sygelighed varierer i
forhold til familiernes kommunikationsmgnstre og problemigsningsstrategier. Den mekanisme
med fokus p& adfeerdseendringer adskiller sig saledes fra tidligere beskrevne mekanisme med fo-
kus pa undervisning og vidensformidling ved i hgjere grad at fokusere pa at nedbryde adfaerds-
maessige barrierer for en hensigtsmaessig behandlingsmaessig og psykosocial handtering af bar-
nets kroniske sygdom. Et metastudie sammenligner her uddannelsesbaserede indsatser, indsat-
ser med fokus p& adfeerdseendringer og indsatser der kombinerer uddannelse og adfaerdsaendrin-
ger. Konklusionen er, at indsatser baseret pa uddannelse (undervisning og vidensformidling) er
ngdvendige, men ikke tilstreekkelige for at forbedre bgrns og unges overholdelse af medicinering.
Der vil derfor ofte vaere behov for at tilfgje et element i interventionen med fokus pa at stgtte op
om positive eendringer af handlemgnstre (Dean, A.J., 2010).

Ogsa her kan der overordnet sondres mellem to tilgange:

Den fgrste tilgang er terapeutisk, hvor barnet/den unge og/eller foraeldrene indgar i et terapeu-
tisk behandlingsprogram med fokus pa problemhandtering og kommunikationstreening. Den tera-
peutiske tilgang til at eendre adfeerd har form af egentlig treeningssessioner, som enten gennem-
fagres som individuelle hjemmebesgg malrettet barnet/den unge og foreeldrene (Seid, M. et al.,
2010) eller gruppesessioner for grupper af tre til fem familier (Wysocki, T. et al., 2007).

Programmet: "Behavioral Family Systems Therapy" (BFST) er en fleksibel, multikomponent intervention
malrettet familiekommunikation og problemlgsning. | dette studie har man udarbejdet en tilpasset diabetes-
specifik udgave (BFST-D) for at undersgge, om det kunne pavirke behandlingsadhzerens og glykaemisk kon-
trol.

BFST-D interventionen blev udfgrt af enten en autoriseret psykolog eller en klinisk socialrddgiver, som var

certificeret i BFST-D. I interventionen, som bade den unge og dennes foreeldre deltog i, indgik 4 komponen-

ter:

e Traening i problemlgsning; herunder problemafklaring, beslutningstagen i grupper, planleegning, imple-
mentering og tilsyn med den valgte lgsning

e Traening i kommunikation; heriblandt instruktioner, feedback, udformning og gvelser rettet mod kommu-
nikationsevner imellem den unge og dennes foreseldre

¢ Kognitiv omstrukturering af irrationelle overbevisninger og tilskrivning af andres opfarsel

e Funktionel og strukturel familieterapi som var rettet mod strukturelle familiekarakteristikker, som kunne
hindre problemlgsningen og kommunikationen.

Effekter: BFST-D forbedrede den individuelle kommunikation for unge og mgdre, men ikke for feedre. Studiet
viste, at BFST-D gav en signifikant forbedring i kvaliteten af familieinteraktion i forhold til SC, Standard Care,
og ES, Educational Support group, som de to kontrolgrupper deltog i.

BFST-D forbedrede familiekommunikation og problemlgsning, sammenlignet med SC, og gav en moderat for-
bedring sammenlignet med ES.

Interventionen BFST-D understgtter forbedringer i glykaemisk kontrol, adhaerens og konflikt. Det er sdledes
positivt, at interventionens forbedringer i familiekommunikation og problemligsning i sidste ende er korreleret
med fordelagtige sendringer i glykeemisk kontrol, adhserens mv.

Laese mere: Randomised, Controlled Trial of Behavioral Family Systems Therapy for Diabetes. (Wysocki)
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Den anden tilgang er mere incitamentsbaseret, hvor der arbejdes med (gkonomisk) belgnning,
nar familien falger den foreskrevne behandlingsplan, fx at der er programmer, hvor foraeldrene
bliver opfordret til at kontakte egen laege inden for 72 timer efter et skadestuebesgg med en
gkonomisk belgnning, safremt leegebesgget gennemfgres (Smith, 2004). Dette har vist sig at ha-
ve positiv effekt i forhold til gennemfgrelsen af laegebesgget.

Lgbende opfelgning og faglig sparring
Endelig dokumenterer nogle studier en positiv effekt af lsbende opfglgning og faglig sparring.

Tilsvarende ses der her eksempler pa, at man aktiverer ressourcer pa skolen i symptomovervag-
ning, fx i form af en skolecentreret telemedicinisk indsats for bgrn med Type 1 diabetes, hvor
bgrnene far udleveret test strips, hvorpa skolesundhedsplejersken kan udveksle information om
bgrnene og kommunikere med en central diabetesenhed (Uzquierdo, 2009). P4 den made er det
muligt at modtage faglig sparring og indga i opfglgende mgder med bade det kronisk syge barn,
foreeldrene og andre fagpersoner.

Program:
Formalet med studiet var at undersgge brugen og effekten af telemedicin hos skolesygeplejersker
til at forbedre handtering af barn med Type 1 diabetes i skoler.
Interventionen bestod i:
e Et skole-telemedicinsk-system med en centralt styret internetbaseret portal til at facilite-
re kommunikation og faglig sparring mellem skole og diabetescenter.
e Undervisning af skolesygeplejersken i at handtere systemet og efterfglgende kunne gen-
nemfgre samtaler og udveksle information med diabetescentret om bgrnene.
¢ Et manedligt opfglgende mgde mellem skolesygeplejerske, elev, foraeldre og diabetes-
sygeplejerske pa centret.

Der var endvidere undervisningsmateriale tilgaengeligt pa portalen (18 moduler af forskellige em-
ner med specifik indhold til bAde sygeplejersker og andre af skolens personalegrupper).

Alle elever modtog glukose-monitoreringsenheder og test strips til at tjekke glukoseniveauer 4-6
gange dagligt. Der blev foretaget blodglukosemalinger og livskvalitetsmalinger (PedsQL) v. base-
line, og efterfglgende hver 3. maned i et ar. Antallet af akutte astmarelaterede besgg hos skole-
sygeplejersken blev ligeledes noteret.

Resultater:

Af studiets resultater fremgik det, at der var et signifikant fald i blodglukoseniveauerne hos inter-
ventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen, som modtog den ssedvanlige hjeelp, i de
farste 6 mdr.

Studiet viste, at antallet af akutte astmarelaterede besgg hos skolesygeplejersken faldt for inter-
ventionsgruppen, mens det ikke var tilfeeldet for kontrolgruppen.

Izquierdo R. et al. (2009) School-Centered Telemedicine for Children with Type 1 Diabetes
Mellitus

Den anden type af indsatser er at iveerkseette en én-til-én statte til familien, som kan agere spar-
ringspartner for familien i forhold til at handtere bade behandlingsmeessige og psykosociale
aspekter af handteringen af barnets sygdom. | nogle studier er denne teette stgtte og opfalgning i
relation til familierne baseret pa sundhedsfaglig personale, som har en Igbende kontakt til foreel-
drene i forhold til at hjeelpe foreeldrene til at identificere og handtere evt. (sociale) barrierer for at
overholde behandlingen (Coughley K. et al., 2010; Garbutt J.M. et al., 2010).
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Inddragelse og empowerment af bgrn og foraeldre

P& tveers af interventionsstudierne ses et fokus pa at inddrage bgrn og foraeldrene — om end om-
fanget og karakteren varierer. Saledes ses involvering bade i form af en praktisk involvering, som
fx at foraeldrene ggres ansvarlige for lgbende monitorering af bgrnenes symptomer og i form af
en mere processuel involvering, som fx at bgrn og foreeldre involveres aktivt i udarbejdelsen af
deres handleplaner og dermed opnar stgrre forstaelse af og ejerskab til disse. Der er ligeledes
gennemfart metastudier, der undersgger betydningen af foraeldreinvolvering, hvor det papeges,
at der er en positiv sammenhaeng mellem omfanget af inddragelsen og bgrnenes og de unges
adherence, og at seerligt foreeldreinvolvering i form af monitorering har stor betydning (Palmer,
D.L. et al., 2010).

Ligeledes ses pa tveers af mange af interventionsstudierne en tilgang, der bygger pa, at interven-
tionerne skal styrke forzeldrenes tiltro til egne evner i relation til at kunne mestre barnets kroni-
ske sygdom (self efficacy) og at de skal styrke foraeldrenes forudsaetninger for egenhandtering af
sygdommen (self-management). Ogsa her er der gennemfgrt metastudier, der indikerer, at der
er en positiv effekt af at arbejde med dette fokus i interventionerne, om end det dog ogsa her
papeges, at der er mangelfuld viden om, hvordan interventionerne er tilrettelagt og implemente-
ret, og at det derfor er vanskeligt at pege pa specifikke metoder til inddragelse og empowerment
(Barlow, J.H. & Ellard, D.R., 2004; Davis, D.W. et al., 2011).

Kulturel tilpasning

Mange af studierne er gennemfart i USA i omrader med forskellige etniske grupperinger, og en
reekke af interventionerne indeholder da ogsa forskellige former for kulturel tilpasning. Denne
mekanisme er ligesom ’inddragelse og empowerment af bgrn og foreeldre’ sdledes en gennemga-
ende mekanisme, som indgar i flere studier, uanset om der er fokus pa social stgtte, opkvalifice-
ring og kompetenceudvikling eller adfeerdsaendringer. Dette kan besta i, at sundhedspersonalet
med kontakt til familierne far information eller egentlig undervisning med fokus pa mulige barrie-
rer for familiens behandlingsmeessige eller psykosociale handtering af barnets kroniske sygdom,
eller at der anvendes sundhedspersonale med samme etniske baggrund som familierne, saledes
at de kan bidrage til at overkomme evt. barrierer i interventionen. Denne form for kulturel tilpas-
ning ses typisk i forbindelse med interventioner i hjemmet, som fx hjemmeundervisning, hjem-
mebesgg og opfglgende telefonisk kontakt og coaching. Samtidig ses dog ogsa enkelte eksempler
pa, at selve interventionen tilpasses forskellige kulturelle normer og veerdier, og at der foretages
sproglige overseettelser af forskelligt materiale til brug i interventionerne.

At der er behov for den kulturelle tilpasning, der foretages i interventionsstudierne, understgttes
af metastudier. Saledes undersgger et dansk metastudie behovet for kulturelt tilpassede inter-
ventioner og finder her, at ikke-vestlige indvandrere har nogenlunde samme behov som etnisk
danske familier, nemlig at kunne etablere et tillidsfuldt forhold til personale i sundhedsvaesnet, 2)
at fa individuelt tilpasset stgtte og uddannelse i sundhed og 3) at fa mulighed for at fa informati-
on og undervisning i et sprog, der giver mulighed for dialog og leering (Poulsen, L., 2008). Dette
indikerer, at der er behov for en vis kulturel tilpasning, hvor familierne oplever, at deres forud-
seetninger og behov bliver mgdt, herunder behov for forstaelse af egne kulturelle normer og
veerdier. Og et andet metastudie peger pa, at kulturelt tilpassede interventioner har positiv effekt
i forhold til at gge foreeldrenes viden om sygdomshandtering, forbedret livskvalitet og reduktion
af antallet af skadestuebesgg (Manus, M.C. & Savage, E., 2010). | forleengelse heraf peges i me-
tastudiet pa, at der er behov for gget fokus pa at udvikle og afprgve kulturelt tilpassede eller
skreeddersyede interventioner rettet mod forskellige etniske gruppers forskelle i health literacy.
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TVARGAENDE OPSUMMERING OG ANALYSE

Undersggelsen af sociale forholds betydning for handteringen af bgrn med en kronisk sygdom har
bestaet af to centrale dele:

For det fgrste et systematisk litteraturstudie, hvorigennem vi har belyst centrale fund, der pa
tveers af inkluderende studier:

o Dokumenterer en sammenhaeng mellem sociale ulighedsfaktorer og forekomsten af kronisk
og/eller langvarig sygdom hos bgrn samt en sammenhang mellem sociale ulighedsfaktorer
og brugen af sundhedsvaesnet.

o Identificerer og indkredser seks kerneproblematikker, som forklarer og konkretiserer bagved-
liggende arsager til social ulighed i handteringen af bgrns kroniske sygdom, og som i tilknyt-
ning til de fgrstnaevnte fund bekreefter den antagelse, undersggelsen hviler pa, nemlig at der
er behov for at understgtte familier i en udsat position, nar det geelder tidlig opsporing og
adherence i behandlings- og opfglgningsforlgbet.

e Indkredser virkningsfulde internationale indsatser og mekanismer, som adresserer de forskel-
lige kerneproblematikker omkring ulighed i handteringen. Disse studier har vist en positiv ef-
fekt i forhold til at sikre adherence i behandlingen og i sidste ende gge livskvaliteten for bgrn
og unge med en kronisk sygdom (se forandringsteori i kapitel 2).

For det andet har undersggelsen omfattet en kvalitativ undersggelse, hvorigennem vi har afdsek-
ket den eksisterende indsats over for bgrn med en kronisk sygdom i hhv. sundhedsplejen, almen
praksis og paediatriske afdelinger, kommunale familieafdelinger og patientforeninger. Fokus har
veeret pa eksisterende organisering og roller i indsatser samt nggleaktarernes praksis for at un-
derstgtte foreeldre og bgrn i en udsat position i handteringen af sygdommen.

I det fglgende foretager vi en tvaergaende analyse af undersggelsens to dele ved at sammenhol-
de den evidensbaserede viden om kerneproblematikker og virkningsfulde indsatser med praksis-
baserede erfaringer med drivkreefter og barrierer i den eksisterende indsats i Danmark. Formalet
er: 1) fagrst at udlede de kerneproblematikker, som eksisterende og nye indsatser bgr adressere;
2) derneest at analysere a) hvilke elementer i disse kerneproblematikker der allerede handteres
via eksisterende indsatser og viden om virkende mekanismer, b) hvilke forhold der kalder pa nye
tiltag, og c) hvorvidt inspirationen til disse kan hentes i forskningslitteraturen.

Hvilke kerneproblematikker bgr eksisterende og nye indsatser adressere?

Nar vi ser pa de seks kerneproblematikker, som er udledt af litteraturstudiet, synes der (upaagtet
problematikkernes generelle genkendelighed i praksis) forskel pa, hvor udbredt kerneproblema-
tikkerne er i en dansk kontekst.

Kerneproblematikken i forbindelse med netveerk og familiestrukturer er mindre fremtraedende i
interviewene som en selvstaendig og afgreenset problematik. Det kan skyldes, at familiers sam-
menhaengskraft eller mangel pd samme og begreensede understgttende netvaerk i omgivelserne i
hgjere grad kommer til udtryk ved lav self-management i forhold til handteringen af barnets syg-
dom.

I lighed med kerneproblematikken om familiestrukturer er ’health illiteracy’ og kulturelle forhold
problematikker, som aktgrerne genkender i praksis, men som forekommer mindre dominerende
som seerskilt belastningsfaktor i opsporingen og behandlingen. Kulturelle forhold handler i vid ud-
streekning om sproglige barrierer og ogsad om forskelle i normer og vaerdier som udtryk for en
anden sygdomsforstaelse, der er sveert kompatibel med den herskende sygdomsforstaelse. Disse
forhold er veesentlige at teenke ind pa tveers af forskellige indsatstyper, men i forhold til veegtnin-
gen af disse forhold er det samtidig et opmaerksomhedspunkt, at variation i kulturelle forhold
langt fra altid er sammenfaldende med social ulighed, men kan veaere det i nogle tilfeelde. Health
illiteracy neevnes til gengeaeld som en udfordring blandt primeert forseldre med lavt uddannelses-
niveau. Barriererne synes mere end manglende evner til at laese og forstd sundhedsinformation
at handle om foraeldrenes muligheder for og tro pa, at de kan kommunikere med de professionel-
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7.2

le aktgrer, som har betydning for den hjeelp, de kan fa til handteringen af barnets sygdom. Disse
beskrivelser af malgruppen knytter derfor snarere an til kerneproblematikken i forhold til kom-
munikation og relationsdannelse i systemet. Alle nggleaktgrerne, herunder patientforeninger og
foraeldrene selv, vender gentagne gange tilbage til, at der er stor forskel pa de ressourcesteerke
foraeldre, som selv pa forhand har sat sig grundigt ind i sygdommen, og som pa forhand kender
vejene ind i systemet og kraever deres ret, og de foraeldre, som modsat har en lavere kontakt-
hyppighed i forhold til leegen og i mindre udstraekning har kendskab til de forhold og relationer,
som har betydning for deres behandlings- og opfaglgningsforlgb. Disse oplevelser i praksis under-
bygges af studier, som viser evidens for, at det somatiske sundhedssystem, specielt brugen af
praktiserende leege og skadestue, benyttes oftere af foraeldre med en hgj uddannelse. Dertil
kommer, at bgrn med hgjtuddannede foraeldre er overrepraesenterede i det specialiserede sund-
hedssystem i Norge, ligesom bgrn, hvis foraeldre har en leege i deres netveerk, og bgrn, hvis for-
aldre er medlemmer af en patientorganisation, er overrepraesenterede i det sociale system
(Finnvold, 2006).

P& samme vis som kommunikation og relationsdannelse tegner interviewene et billede af, at lav
self-management er en problematik, som i vid udstraekning kendetegner de familier, som nggle-
aktgrerne mgder, og hvor der ofte er udfordringer i handteringen af barnets sygdom. Det kom-
mer til udtryk bade i opsporingen og behandlingen, fx ved manglende opfaglgninger pa henvisnin-
ger til specialsystemet, ved at opgaver ofte udseaettes, at familier har vanskeligt ved at bevare
overblikket over presserende opgaver i behandlingen og at f& ngdvendige ting gjort, herunder fa
kagbt medicinen, mgde op til kontrolbesgg, kontakte relevante parter mv.

Endelig fremtraeder darligt psykisk velbefindende som en vaesentlig belastningsfaktor hos nogle
af de foreeldre, som nggleaktgrerne mgder. Interviewene efterlader dog ikke et indtryk af, at
denne kerneproblematik er udbredt, men snarere at den er yderst alvorlig, nar den forekommer,
fordi der tegner sig et billede af, at eksisterende indsatser i mindre udstraekning er gearet til at
handtere denne problematik. Foreeldrenes psykiske problemstillinger indebeerer saledes ifalge
nggleaktgrerne en stor risiko for bgrnenes tilpasning til den kroniske sygdom, fordi foreeldrene
bl.a. ikke har tilstreekkelig egenomsorg som et vigtigt afseet for at kunne fastholde behandlingen.

P& den baggrund peger den kvalitative undersggelse samlet set pd, at kerneproblematikkerne
self-management, kommunikation og relationsdannelse, lavt psykisk velbefindende samt i et vist
omfang kulturelle forhold sa vidt muligt bar adresseres i eksisterende og/eller kommende indsat-
ser. Med udgangspunkt i disse tre problematikker ser vi i det fglgende nsermere pa, hvilke ind-
satser og mekanismer der med fordel kan overfgres til danske rammer, set i lyset af de drivkraef-
ter og barrierer i organiseringen af den eksisterende indsats, som vi tidligere har belyst.

Hvilke indsatser og mekanismer kan med fordel overfgres til danske rammer?

De enkelte kerneproblematikker fremtraeder i praksis ikke som afgraensede og isolerede udfor-
dringer hos forskellige typer af familier. Derimod ma& problematikkerne betragtes som indbyrdes
sammenvaevede problematikker, der typisk vil veere gensidigt pavirkende ud fra forstaelsen af, at
de udger de samlede udfordringer og belastningsfaktorer for handteringen af barnets kroniske
sygdom.

Self-management

Nar vi ser pa, hvordan kerneproblematikken omkring lav self-management adresseres i den eksi-
sterende indsats, viser interviewene, at udfordringerne i hgj grad bliver handteret som et person-
ligt anliggende, der primaert er centreret om barnet og familien — og i mindre grad som et anlig-
gende, der involverer omgivelserne. Det er her nogle sundhedsplejersken sgger at bakke den en-
kelte familie op ved hjeelp af lgbende faglig radgivning kombineret med praktisk stgtte til at udfg-
re de pakreevede foreeldreopgaver i behandlingen og opfalgningen. Der kan ogsa veere tale om,
at peediatere sgger at intensivere opfglgningen gennem hyppigere kontrolbesgg og udvidede
samtaler for en periode. Denne indsats er vigtig i forhold til at sikre familien en lgbende, indivi-
duel og personlig faglig sparring, hvilket studier netop viser en positiv effekt af. Dette skal dog
ses i lyset af, at den teette faglige rolle som sparringspartner for sundhedsplejens vedkommende
primeert ydes, nar den enkelte sundhedsplejerske kan finde ressourcerne inden for den eksiste-
rende ramme.
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Imidlertid tegner interviewene samtidig et billede af, at lav self-management i mindre udstraek-
ning sgges afhjulpet ved at inddrage bgrnenes naermiljg. Her er det centralt at treekke pa den in-
ternationale viden, hvor der findes evidens for, at en bred involvering af aktgrerne i barnets om-
givelser i forhold til barnets kroniske sygdom har positiv betydning for adherence i behandling-
og opfalgningsforlgbet. Det er endvidere pavist, at skolen er en oplagt ramme, hvor indenfor ind-
dragelsen kan finde sted, fordi bade leerere, klassekammerater og foraeldre til klassekammerater
indgar i barnets neermiljg og hverdag. Der er sdledes forskningsmaessigt belaeg for, at kompeten-
ceudvikling og uddannelse med fordel kan malrettes alle disse aktargrupper, fx i form af helheds-
orienterede skolebaserede programmer.

Seerligt patientforeninger og i en vis udstraekning sundhedsplejersker og paediatriske afdelinger
tilbyder i dag efter anmodning radgivning om sygdomme til leerere og paedagoger. Der er séledes
elementer af indsatsen, som indtaenker naermiljget, men vejledningen synes ikke tilrettelagt ud
fra et helhedsorienteret syn p& ressourcerne i barnets samlede omgivelser i dagtilbud eller skole.
Endvidere efterlader interviewene indtrykket af, at vejledningen i den eksisterende indsats er
centreret om den specifikke sygdomsbehandling — fx opbevaring og uddeling af medicin, risiko-
forhold ved udfald i behandlingen etc. og i mindre udstreekning har fokus p& omgivelsernes socia-
le statte i forhold til barnet. Det vil sige den betydning, det har for barnet, at klassekammerater,
deres familier, leerere og psedagoger aktivt bakker op om barnets hverdag, sa barnet far de
samme muligheder som andre bgrn pa trods af den kroniske sygdom og undgar social isolation.
Som forskningslitteraturen viser, kreever det, at kompetenceudviklingen af aktgrerne i barnets
naermiljg har fokus pa ikke alene den behandlingsrettede sygdomshandtering, men ogsa pa at
skabe en forstdelse af barnets sygdom og den rolle, den enkelte har i at bakke op om handterin-
gen. Dette underbygges ogsa af de interviewede foreeldres og bgrnenes egne oplevelser af, at de
fgler, at de ofte star alene med sygdommen, fordi venner og bekendte ikke forstar, hvad det in-
debeerer at leve med en kronisk sygdom.

Samlet set peger undersggelsen pd, at der er behov for at systematisere og udvikle den inddra-
gelse af barnets omgivelser, som i dag sker ad hoc og ofte pa foreeldrenes eget initiativ. Saledes
er en central problemstilling i forhold til lav self-management netop, at foreeldrene har vanskeligt
ved at indtage rollen som initiativtagere.

En seerskilt udfordring i forhold til familier med lav self-management er endvidere fraveeret af ko-
ordinering mellem de involverede faggrupper i den eksisterende indsats, herunder mellem almen
praksis, sundhedsplejen, socialforvaltning og paediatriske afdelinger. Den begraensede koordine-
ring betyder, at der foregar en begreenset overdragelse af viden, fx nar foreeldre og barn ikke
megder op til kontrolbesgg, nar barnet udskrives fra indlaeggelse mv. Dette vanskeligger en teet
og lgbende opfalgning pa fastholdelsen af behandlingen, andrede rutiner i forbindelse med juste-
ring af behandlingsplaner, opdatering af familiens omgivelser mv. Fund i litteraturstudiet peger
her pa, at det er rigtigt at ga i retning af en hgjere grad af systematisk og lgbende opfglgning pa
forzeldre og bgrn, eftersom der er forskningsmaessigt belaeg for, at det har en positiv effekt pa
adherence i behandlingen. Dette fordrer igen en gget formalisering af samarbejdet og koordine-
ringen mellem de faggrupper, der mgder bgrn med en kronisk sygdom — bade i opsporingen og i
behandlingen.

Kommunikation og relationsdannelse
Kerneproblematikken omkring kommunikation og relationsdannelse i det behandlende system er
som naevnt en dominerende udfordring i forhold til at sikre adherence i behandlingen.

I den eksisterende indsats spiller patientforeningerne en vaesentlig rolle i forhold til at kleede for-
eeldrene bedre pa til at kunne ga i dialog med myndighederne og fa overblik over de muligheder,
der er i lovgivningen for at fa stette, og hvordan der skal sgges herom. Interviewene med foreel-
drene peger saledes pa, at kontakten med de mange forskellige offentlige aktgrer, herunder skif-
tende sagsbehandlere, er en stor belastning at skulle handtere som foraeldre ved siden af hver-
dagen med et kronisk sygt barn. Der er endvidere en raekke praktiske forhold vedr. tabt arbejds-
fortjeneste, karselsgodtggrelse, medicintilskud mv., som patientforeninger og forseldre ofte
fremhaever, det kreever mange ressourcer at skulle klare, fordi de oplever, at sagsbehandlingen
er kompliceret.
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Udfordringen er, at det ofte er forseldre med flere ressourcer, som opsgger og bruger patientfor-
eningernes ydelser, mens foreeldre med faerre ressourcer ikke har de samme muligheder for selv
at opsgge radgivningen. Der tegner sig sdledes et behov for at etablere en indsats, som har fo-
kus pa at samle tradene for foreeldrene og fx understgtte dem i at tage hand om formalia vedrg-
rende statte efter serviceloven. Der findes i nogle studier positive erfaringer med at etablere so-
cial stgtte i form af én-til-én-mentorordninger, hvor foreeldre, som allerede har erfaringer med at
skabe en hverdag med et kronisk barn, kan give deres erfaringer videre til andre foraeldre med et
barn med en kronisk sygdom. Med viden om at formaliserede mentorordninger har en effekt i
forhold til at gge adherence i behandlingen, er der grundlag for at udbygge den eksisterende ind-
sats med udgangspunkt heri. Imidlertid er der fa internationale studier, som har saerskilt fokus
pa kommunikation og relationsdannelse i det offentlige system, hvilket til dels kan ses i lyset af,
at der er tale om kontekstafhaenge udfordringer i den danske indsats. Det er séledes ikke muligt
at anvise konkrete virkningsfulde metoder, som adresserer denne kerneproblematik, hvorfor der
er behov for at udvikle nye metoder.

Darligt psykisk velbefindende

Interviewene peger pa, at der i den eksisterende indsats er begraenset eksplicit fokus pa meto-
der, som seetter fokus pa psykosociale elementer i forhold til at leve med og handtere en kronisk
sygdom i hverdagen. Men mere er fokus pa behandlingsmeessig sygdomshandtering. Dette pa
trods af at de deltagende faggrupper fremhaever kerneproblematikken omkring forseldres darlige
psykiske velbefindende, som en vaesentlig udfordring i forhold til at fastholde behandlingen. | for-
lzengelse heraf peger repraesentanter for bgrneafdelinger pa, at der ubevidst kan veaere en ten-
dens til at antage, at problemerne handteres andetsteds, om end det skal naevnes, at den paedi-
atriske afdeling ved behov tilbyder mulighed for egentlig psykologstgtte i en kortere periode.

Det er veldokumenteret, at psykosocial kompetenceudvikling som supplement til kompetenceud-
vikling i den behandlingsmeessige sygdomshandtering har positiv effekt pa adherence i behand-
lingen. Psykosocial kompetenceudvikling kan derfor fremadrettet med fordel i hgjere grad inte-
greres som et fast element i den eksisterende indsats.

Kulturelle forhold

De studier, som omhandler kulturelle forhold, viser, at individuelt og kulturelt tilpasset stgtte og
uddannelse i sundhed er centralt i forhold til at gge viden om sygdomshandtering. Der peges pa,
at fx sundhedspersonale med forskellig etnisk baggrund og fokus pa sundhedspersonalets kom-
munikative kompetencer kan understgtte indsatser, som er sensitive over for kulturelle barrierer
for en god handtering af barnets kroniske sygdom. Studierne giver dog i lille udstreekning speci-
fikke anvisninger p&, hvordan indsatserne konkret kan tilretteleegges, og hvilke specifikke meka-
nismer der med fordel kan treekkes pa for at sikre kultur-sensitive-indsatser over for malgruppen.
Der er derfor behov for at udvikle metoder og redskaber, som kan understgtte dette fokus.
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ANBEFALINGER TIL FOKUSPUNKTER I INDSATSEN

Den tveergdende analyse af litteraturstudiet og de indsamlede erfaringer med den eksisterende
indsats peger samlet set pa folgende fokuspunkter for at styrke handteringen af bgrns kroniske
sygdom i socialt udsatte familier:

Tveerfagligt samarbejde og koordinering

Der er behov for formaliserede rammer og procedurer for koordineringen af indsatsen over for
familier med et barn med en kronisk sygdom. Dette ngdvendigger en styrkelse af det tveerfaglige
og tveersektorielle samarbejde med de relevante involverede fagpersoner og afdelinger i region
(sygehus og almen praksis) og kommune i barnets behandlings- og opfalgningsforlgb.

Nar der er konstateret en kronisk sygdom, er der behov for at foretage en afdeekning af barnets
og familiens behov set fra bade et sundhedsfagligt og socialfagligt perspektiv med henblik pa at
afklare barnets og familiens behov for Igbende opfalgning p& handteringen af sygdommen. Det vil
i tilknytning hertil veere relevant at indlede behandlingsforlgbet med et tveerfagligt netvaerksmg-
de med deltagelse af relevante aktgrer, hvor sygdommen og barnet er i centrum for dialogen
med opmaerksomheden rettet mod, hvilke konkrete implikationer sygdommen har for barnets
forskellige livsfeerer og hele situation, herunder familien. Det geelder ogsa eventuelle kulturelle
barrierer for handteringen af sygdommen.

Deltagerkredsen for et netvaerksmgde vil afhaenge af familiens situation og barnets behov, her-
under om der er tale om et barn i en udsat position, som stgttes inden for rammerne af de alme-
ne tilbud, eller det er et barn, som fx i forvejen er visiteret til en social foranstaltning efter ser-
viceloven. De relevante aktgrer kan ud over foreeldrene og bgrneafdelingen vaere almen praksis,
sundhedsplejersken, den kommunale sagsbehandler, barnets skole eller daginstitution. Net-
veerksmgdet kan medvirke til at understgtte behovet for udveksling af viden om barnets/famili-
ens problemstillinger, vilkar og behov samt en afklaring af, hvordan forskellige faggrupper indgar
i indsatsen. Desuden kan det veere relevant at holde opfglgende mgder pa tidspunkter omkring
vigtige faser af barnets liv, eksempelvis institutionsskift, skolestart, skilsmisse.

Initiativretten til at indkalde til et netveerksmgde kan veere bade i familien, i sundhedsveesnet og
i den kommunale forvaltning. Initiativpligten vil som hovedregel ligge hos den behandlende bgr-
neafdeling, der er den part, som har en taet kontakt til familien gennem behandlings- og opfalg-
ningsforlgbet.

Endelig er der behov for at seette fokus pa, hvem der varetager koordinationen af forlgbet over
for barnet, samt at denne opgave i det hele taget afklares. Seerligt er der et behov for en koordi-
nation, som kan understgtte de praktiske forhold, som familien skal afklare med kommunen.

Lgbende opfglgning og faglig sparring

Der er behov for formaliserede rammer for en lgbende og teet opfglgning pa familiens handtering
af behandlingsforlgbet, hvor foraeldrene far mulighed for stgtte og faglig sparring: Fx ved at fami-
lien kontaktes telefonisk pa faste tidspunkter, ved at der holdes opfglgende mgder i hjemmet el-
ler en kombination heraf. | forbindelse med opsporing af sygdommen og den parallelle opfglgning
pa familien viser undersggelsen ogsa et konkret behov for en taettere dialog mellem den praktise-
rende leege og sundhedsplejen.

En teettere lgbende opfglgning pa familiens handtering af sygdommen forudseetter en lgbende
udveksling af oplysninger mellem de relevante involverede faggrupper i samarbejde med famili-
en, fx fgr og efter kontrolbesgg, ved indleeggelser, vanskelige faser i familiens hverdagsliv. |
modsaetning til netveerksmgder med flere parter vil der i den lgbende opfglgning typisk veere tale
om bilateral kommunikation eksempelvis mellem bgrneafdeling og den aktar, som foretager den
Isbende opfelgning pa familien.

Social stgtte og inddragelse af barnets neermiljg
Det er centralt, at der, lige fra barnet far konstateret en kronisk sygdom, er et specifikt fokus pa
behovet for social stgtte og opbakning til familien. Forseldrene skal sikres stgtte, der ggr dem i
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stand til at mobilisere tilstraekkelige ressourcer og overblik til at klare forlgbet. Det er betyd-
ningsfuldt for foreseldrene og bgrnene at kunne spejle sig i andre ligestillede og derigennem skaffe
indblik i, hvordan hverdagen kan handteres, ligesom det kan virke netvaerksfremmende. Eksem-
pelvis arbejder patientforeninger i vid udstraekning med at skabe netveerk blandt foreeldre og
inddrage foreeldrenes egne erfaringer som en del af deres tilbud. Indslusning af familien i forma-
liserede mentorordninger eller lignende kan veere en vej til at sikre social stgtte, som foraeldrene
ikke selv overkommer at tage initiativ til.

Samtidig er der behov for fokus pa stgtte og opbakning i barnets neere omgivelser, herunder fa-
milierelationer og seerligt skole eller dagsinstitution. Alle personer, der er teet pa barnet, bar vee-
re vidende om, hvordan de kan understgtte barnet i at fungere med den kroniske sygdom i hver-
dagen med henblik pd, at barnet i videst mulig udstraekning far de samme muligheder som andre
bgrn, og at risikoen for social isolation reduceres. Kompetenceudvikling med fokus pa ikke alene
medicinhandtering, men barnets hele situation kan med fordel malrettes disse aktgrgrupper.

Stgtte til eendring af handlemgnstre

1 nogle familier vil det veere ngdvendigt at arbejde malrettet med mekanismer til gendring af
uhensigtsmaessige handlemgnstre som supplement til den psykosociale og behandlingsmaessige
kompetenceudvikling. Formalet er at nedbryde adfeerdsmaessige barrierer for optimal handtering
af den kroniske sygdom ved en terapeutisk tilgang.

Kompetenceudvikling
Psykosocial kompetenceudvikling kan med fordel integreres i patientuddannelsesforlgb og radgiv-

ning generelt. Inddragelse af psykosociale aspekter sidestillet med selve den behandlingsmaessi-
ge handtering af sygdommen kan styrke bgrnenes og forseldrenes handlekompetencer, deres
psykosociale trivsel og handtering af sygdommen. Dette kan implementeres ved at sikre, at bar-
nets behandlingsplan har fokus pa barnets hele situation og behov — ikke kun p& den medicinske
behandling. Familiens psykosociale forhold og barnets sociale relationer og trivsel bgr saledes be-
skrives. Samtidig skal der veaere fokus pa lgsninger, der kan treede i kraft allerede tidligt i syg-
domsforlgbet. Inddragelse af foraeldrene i udarbejdelsen af en behandlingsplan og barnet i den
udstraekning, det er muligt, kan veere med til at gge deres forstaelse af handteringen af syg-
dommen.
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METODEBEKRIVELSE

Som beskrevet i det indledende afsnit, bygger rapporten henholdsvis pa et litteraturstudie (Rapid
evidence assessment) og en raekke kvalitative interviews med fagprofessionelle, foraeldre til kro-
nisk syge bgrn og unge med en kronisk sygdom.

Litteraturstudiet har haft til formal at indkredse eksisterende, dokumenteret viden om sociale
forholds betydning for foreeldres handtering, dvs. bade evidens for effekt af miljg og adfeerd og
evidens for effekter af indsatser. De kvalitative interviews har haft til formal at validere, kvalifice-
re samt nuancere det vidensmaessige fundament, der er tilvejebragt gennem litteraturstudiet ved
at afdeekke erfaringer med handteringen af barns kroniske sygdom i den eksisterende indsats.

Metodebeskrivelse for litteraturstudiet
Litteraturstudiet er baseret pd en sggestrategi med nedenstdende specifikationer:

Malgruppen
Malgruppen for litteraturstudiet er bgrn og unge med kronisk sygdom i alderen O — 15 ar samt
forzeldre til bgrn og unge med kronisk sygdom i alderen O — 15 &r. Der er tale om hjemmeboende
bgrn, der er vokset op i egen familie, hvorfor anbragte bgrn og unge ikke er del af litteraturstudi-
et.
Malgruppen af bgrn og unge med en kronisk sygdom relaterer sig til falgende typer af sygdom-
me:

- Crohn/colitis

- Astma

- Gigt

- Epilepsi

- Cystisk fibrose

- Hjertesygdomme

- Diabetes

- Bgrnecancer

- Nyresygdom

- Blgdersygdomme

- Hudsygdomme.

Der er saledes ikke sggt pa bgrn og unge med psykiske/psykiatriske lidelser samt handicaps, da
denne gruppe ikke er en del af litteraturstudiet.

Interventioner

Individuelle, gruppebaserede, familierettede understgttende og forebyggende sundhedsindsatser
og programmer, som har til formal at fremme foraeldrenes efterlevelse i forbindelse med opspo-
ring, behandling og opfglgning pa barn og unge med en kronisk sygdom. Vi afdeekker ikke virk-
ningsfulde behandling, men virkningsfuld tilretteleeggelse og organisering af patientforlgb med
henblik pa at fremme hgj adherence/efterlevelse og self efficacy/tro pa egne evner i forhold til
behandlingsprogrammet.

Vi har i litteraturstudiet sggt efter evidens for folgende effekter af miljg og adfeerd.

- sammenhaeng mellem foreeldres sociale position (uddannelsesniveau, tilknytning til ar-
bejdsmarkedet, civiltilstand, etnicitet) og udbredelsen af kroniske sygdomme blandt bgrn
og unge med fokus pa sveerhedsgrad og hyppighed

- Sammenheaeng mellem foraeldres sociale position og handteringen af kroniske sygdomme
(adherence og self efficacy)

- Sammenhaeng mellem forzeldres handtering af kronisk sygdom og gvrige forhold i famili-
en (konsekvenser af handteringen)

Vi har derudover sggt i litteraturstudiet efter evidens for fglgende effekter af indsat-
ser/interventioner:
- Styrket opsporing af bgrn og unge med en kronisk sygdom, herunder med fokus pa hvil-
ke forhold i tilrettelseggelsen og organiseringen af indsatsen der fremmer opsporingen:
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- Styrket adherence/efterlevelse og self efficancy/tro pa egne evner, herunder med fokus
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pa hvilke forhold i tilretteleeggelsen og organiseringen af indsatsen der fremmer adheren-

ce og self efficacy hos foreeldre i behandlingen og opfalgningen.

Geografisk og tidsmaessig afgreensning

Litteraturstudiet fokuserer pa virkningsfulde indsatser og programmer i Danmark, Norden, Eng-

land, USA, Canada og Australien og er tidsmaessigt afgraenset til at omfatte studier gennemfgrt i

perioden 2000 —

2012.

Der er gennemfart sggninger pa falgende kilder:

DANSKE

NORDISKE

UDENLANDSKE

SIF

SFI

Marselisborgcentret

DSl

Institut for Folkesundhedsvidenskab (KU)
Institut for Folkesundhed (AU)

Danske Regioner

KL

AKF

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
Social- og Integrationsministeriet
Netpunkt

Kunnskabscentret
SBU

PubMed/Medline

PsychINFO

Cinahl

Embase

Sociological abstract

Cochrane (sekundeer litteratur)
Cambell (sekundeer litteratur)

Spgrgsmalene under tema 1 (Afdsekning af problemomradet) er séledes blevet belyst med udgangs-
punkt i systematisk sggning og gennemgang af danske publikationer sggt via danske institutioner
(og nordiske studier). Ud over sggning pa institutionernes hjemmeside, er relevante kontaktper-

soner blevet identificeret og kontakt om muligheden for at henvise til relevant litteratur.

Desuden er spgrgsmal la samt spgrgsmalene under tema 2 (international viden om arsager bag

en evt. social ulighed i handteringen)og tema 3 (Afprgvede lgsningsmodeller og indsatser).

belyst via systematisk gennemgang af publikationer fra databasesggning i anerkendte, udenland-

ske databaser.

Sggningen er foretaget bredt i databaserne:
e PubMed/Medline

e PsychINFO
e Cinahl
e Embase

e Sociological Abstracts
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| disse databaser er der sggt overordnet pa sggeordene:
Chronic Disease

OR

Crohn Disease

Colitis

Asthma

Arthritis, Juvenile Rheumatoid / Arthritis
Epilepsy

Cystic Fibrosis

Diabetes

Neoplasms

Kidney Diseases

Hemophilia A / Hemophilia B

Skin Diseases

AND

Infant or child or adolescent
OR

Parents

Ved opstart af litteratursggningen var det hensigten, at yderligere sggeord skulle indsnaevre sgg-
ningen. Disse sggeord blev indledningsvis afprgvet, men pga. antallet af studier som fremkom,
blev det imidlertid besluttet at &bne sggningen op, saledes der blev sggt i mere de ovennaevnte,
overordnede termer, og efterfglgende i screeningen pa abstractniveau blev fokuseret p& nggleord
sdsom 'coping’, 'self-efficacy’, 'doctors delay' osv.

For sggningen malrettet undersggelsesspgrgsmal l1a er de ovenstaende sggeord kombineret med
fglgende (uden begreensning pa studietyper):

social class

social integration

lifestyle

demography

population dynamics

preventive health services / community health services

For sggningen malrettet tema 2 og tema 3 er de overordnede sggeord (kronisk sygdom, bgrn og
foreeldre) primeert yderligere begraenset ved en begraensning i studietyper (kvantitative studier,
interventionsstudier, RCT's, reviews).

Desuden er sggningen udvidet og testet med fglgende sggeord for at sikre maethed i sggeresulta-
terne:

vulnerable families

underserved populations

predictors

adherence

compliance

health care utilization

early detection

family centered intervention

Screening af litteratur

Litteratursggningen resulterede i 146 kilder, hvoraf 11 kilder ikke var tilgeengelige. Efterfglgende
er de 135 kilder screenet i forhold til indholdsmaessige kriterier og evidensvurdering. Blandt de
internationale kilder er der medtaget reviews og primeerstudier med RCT-design samt kohorte-
studier, mens der i de danske kilder er medtaget en bredere vifte af studier. Efter screeningen er
89 studier inkluderet i litteraturgennemgangen, og 41 kilder viste sig ikke at veere relevante. Fi-
guren nedenfor illustrerer screeningsprocessen fra antal kilder efter de feerdige sggninger til antal
kilder, der blev fundet relevante for neervaerende review og dermed blev inkluderet.
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Segeresultat Antal kilder efter ie4fGaerd|ge sggninger:

Kilder Ikke Ikke
ekskluderet relevante tilgeengelige
11

ved screening 41

Antal kilder inkluderet i reviewet

Resultat 94

Efter gennemleaesning af litteraturen blev det konkluderet, at der var undersggelsesomrader, der
ikke alene kunne afdeekkes via litteraturen. Nedenstdende skema illustrerer, hvilke spgrgsmal
studierne kunne give svar pd, og hvor der var mangel pa studier i forhold til at kunne belyse
spogrgsmalene tilstraekkeligt.

Undersggelsesspgrgsmal Fund i litteratursggningen

1. Afdeekning af problemomradet

. Sammenhaeng mellem foreeldres sociale position Fa studier, primeert eeldre studier, som indi-
og udbredelsen af sygdomme? kerer sammenhaenge

. Hvad er konsekvenserne af evt. social ulighed i Flere nordiske studier, som til sammen teg-
forzeldres handtering? ner et billede af udsatte grupper

. Eksisterende forebyggende sundhedstilbud? Stort set ingen studier

. Hvad har betydning for den tidlige opsporing? Stort set ingen studier

2. Eksisterende viden om arsager bag evt. social ulighed i handteringen
. Pa hvilke mader handterer mindre ressourcesteerke = En raekke internationale studier. Godt belyst
familier deres bgrns kroniske sygdom anderledes
end gvrige familier?
3. Afprgvede lgsningsmodeller
. Malrettede indsatser til barn og foraeldre i forhold Flere internationale studier, rimeligt belyst
til at understgtte tidlig opsporing og adhencence i
behandling og opfglgning

Seerligt i forhold til at afdeekke eksisterende forebyggende sundhedstilbud, og hvad der har be-
tydning for den tidlige opsporing, har det veeret ngdvendigt at traekke pa de kvalitative inter-
views, da der stort set ikke kunne findes nogen studier, der behandler disse spgrgsmal.

Syntese og analyse

For hvert af de inkluderede studier er der udarbejdet et analyseskema med stamdata og narrativ
syntese af studiets programbeskrivelse og effektdokumentation, som efterfglgende har dannet
grundlag for en tveergdende realistisk syntese, hvor der er fokus pa at udlede de tveergdende
virkningsfulde komponenter med henblik p& at opstille en forandringsteori for, hvordan man sam-
let set kan understgtte foreeldres handtering af deres kronisk syge barn.

I vores vurdering af programmernes og metodernes overfgrbarhed har vi taget afseet i, om der
kan ses ensartede effekter af samme programmer og metoder i forskellige implementeringsmiljg-
er, idet dette er en indikator for, at programmerne uden starre tilpasninger kan overfares til nye
sammenhange. Her er der vurderet hgj evidens for overfarbarhed, safremt der er gennemfart
studier af samme program eller metode i forskellige lande. Der er vurderet middel evidens for
overfgrbarheden af programmer, hvor der er gennemfgrt studier i forskellige stater, kommuner
eller institutioner med sammenlignelige resultater Og endelig er der vurderet lav evidens for
overfgrbarheden ved programmer, hvor der ikke er gennemfgrt studier i forskellige kontekster.
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Metodebeskrivelse for de kvalitative interviews

| forleengelse af litteraturstudiet er der gennemfart en raekke kvalitative interviews med fagpro-
fessionelle, foraeldre og enkelte unge i udvalgte kommuner og regioner. Fglgende aktargrupper
har deltaget i de kvalitative interviews:

e 12 repraesentanter for sundhedsplejen i hhv. Lolland, Naestved, Odense og Vejle kommuner

¢ 2 kommunalt ansatte leeger i Neestved og Odense kommuner

¢ 3 alment praktiserende leeger

¢ 4 repraesentanter for familieafdelinger (teamledere/faglige ledere) i hhv. Lolland, Neestved,
Odense og Vejle kommuner

e 4 peaediatere fra bgrneafdelinger pa hhv. Nykgbing Falster, Holbeek, Odense og Kolding syge
huse

¢ Repraesentanter for 8 patientforeninger

e 15 foraelder til barn med en kronisk sygdom

¢ 3 unge med en kronisk sygdom.

Interview med hhv. sundhedsplejersker og kommunalt ansatte lseger og patientforeninger er
gennemfgrt i form af fokusgruppeinterviews i hhv. Lolland, Neestved, Odense og Vejle Kommu-
ner. Interviews med alment praktiserende lzeger, paediatere, repraesentanter for familieafdelin-
ger, bagrn og foreeldre er gennemfgrt i form af telefoniske interviews.

Foreeldre og bgrn er rekrutteret dels gennem Vejle Kommune, dels gennem Danske patienter,
som har veeret behjaelpelig med at skabe kontakt til medlemmer i relevante patientforeninger.

De kvalitative interviews har haft til formal at validere, kvalificere og nuancere det videns-
meessige fundament, der blev tilvejebragt gennem litteraturstudiet. Det gaelder bade i forhold til
at afdeekke vidensmeaessige ’huller’ i den eksisterende litteratur, at afdeekke eksisterende praksis i
danske indsatser samt at indhente vurderinger af overfgrbarheden af internationale studier til en
dansk kontekst. Saledes var de kvalitative interviews med til at supplere og nuancere de litterae-
re fund.
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10. LITTERATUROVERSIGT — INKLUDEREDE STUDIER

Arstal Udgiver Forfatter Type af un- Malgruppe Geografisk af- Vurderet Undersggelses-
dersggelse greensning evidens spgrgsmal
Danske reference
Prevalence, severity and deter- 2006 Acta Paediatrica Hermann, Kohorte studie | Bgrn med astma Danmark Lav l.a
minants of asthma in Danish Christian et al.
five-year-olds
Child Health and Parental Rela- 2011 International Journal of Loft, Lisbeth Kohorte Foreeldre til bgrn Danmark Lav/middel 1l.a
tionships — Examining Relation- Sociology Trille G. med kroniske syg-
ship Termination Among Danish domme
Parents with and Without a
Child With Disabilities or Chron-
ic lliness
A Danish population-based co- 2008 BMC Health Services Moth, Grete et Kohorte studie | Bgrn med astma Danmark Hgj 1l.a
hort study of newly diagnosed Research al.
asthmatic children's care path-
way — adherence to guidelines
Educating families from ethnic 2005 Patient Education and Povlsen, Lene Metastudie Bgrn med diabetes Danmark Middel l.a
minorities in type 1 diabetes— Counseling et al.
experiences from a Danish in-
tervention study
Diabetes in children and adoles- | 2005 Journal of Advanced Povlsen, Lene Kohorte studie Bgrn med diabetes Danmark Lav/middel l.a
cents from ethnic minorities: Nursing et al.
barriers to education, treatment
and good metabolic control
Diabetes in children and adoles- | 2008 Lene Povlsen (tilknyttet | Povisen, Lene Kohorte studie | Ikke-vestlige foreel- Danmark Middel 1.a, 2.a.
cents from non-western immi- Glostrup sygehus & dre til bgrn med di-
grant families NHV) abetes
— health education, support and
collaboration.
Non-participation in preventive 2008 Scandinavian Journal of | Sgndergaard, Kohorte studie | Bgrn af lavind- Danmark Lav/middel l.a
child health examinations at the primary health care Grethe et al. komstforaeldre
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Udgiver

Forfatter

Type af un-
dersggelse

Malgruppe

Geografisk af-
greensning

Vurderet
evidens

Undersggelses-
spgrgsmal

general practitioner in Den-
mark: a register-based study
Scandinavian journal of primary
health care, 2008, Vol.26(1),
pp.5-11 [Peer Reviewed
Tidsskrift]

(ikke kronisk syge)

Nordiske referencer

Long-term illness and psycho-
somatic complaints in children
aged 2-17 years in the five Nor-
dic countries: Comparison be-
tween 1984 and 1996

2001

European Journal of
Public Health

Berntsson, Le-
eni et al.

Kohorte studie

Bgrn (2-17 ar)

Skandinavien

Lav/middel

Access to specialized health
care for asthmatic children in
Norway: The significance of
parents’ educational back-
ground and social network

2006

Social Science & Medi-
cine

Finnvold, Jon
Erik

Kohorte studie

Foreeldre til bgrn
med astma

Norge

Middel

Is parental sense of coherence
associated
with child health?

2003

Norwegian Institute of
Public health

Grgnholt, Else-
Karin et al.

Kohorte studie

Kronisk syge bgrn

Skandinavien

Lav/middel

Health service utilization in the
Nordic countries in 1996. Influ-
ence of socio-economic factors
among children with and with-
out chronic health conditions

2003

European Journal of
Public Health

Grgholt, Else-
Karin et al.

Kohorte studie

Bgrn med og uden
kroniske sygdomme

Skandinavien

Lav/middel

Sosiale ulikheter i helse og bruk
av helsetjenester blant barn |
Akerhus.

2006

Sosial- og
helsedirektoratet

Holmboe, Olaf
et al.

Kohorte studie

Bgrn mellem 8 og
13 ar

Skandinavien

Lav/middel

Support as a crucial predictor of
good compliance of adolescents
with a chronic disease

2001

Journal of Clinical Nurs-
ing

Kyngae, Helvi
et al.

Kohorte studie

Unge med kronisk
sygdom

Middel
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Udgiver Forfatter Type af un- Malgruppe Geografisk af- Vurderet Undersggelses-
dersggelse greensning evidens spgrgsmal
Parents’ labour market partici- 2002 National Institute of Pedersen, C. Kohorte studie | Bgrn Skandinavien Lav/middel l.a
pation as a predictor of chil- public health Reinhardt et
dren’s health and wellbeing: a al.
comparative study in five Norcic
countries,
Children with asthma. Few ad- 2005 Nordic journal of psy- Reichenberg, Kohorte studie | Foreeldre til bgrm Sverige Lav 2.a
justment problems are related chiatry Kjell et al. med astma
to high perceived parental ca-
pacity and family cohesion
Listening to the family's voice: 2006 Journal of family nurs- Svavarsdottir, Metastudie Plejepersonale Skandinavien Lav
Nordic nurses' movement to- ing Erla Kolbrun
ward family centered care
Is mortality after childhood can- | 2012 International Journal of Syse Astri et Kohorte studie | Bgrn med cancer Norge Lav/middel 2.a
cer dependent on social or eco- Cancer al.
nomic resources of parents? A
population-based study.
Internationale referencer
Brief Report: lliness Intrusive- 2007 Journal of Pediatric Psy- | Andrews, Ni- Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Lav/middel 2.a
ness and Adjustment among chology cole R et al. med gigt
Native American and Caucasian
Parents of Children with Juve-
nile Rheumatic Diseases
Journal of Pediatric Psychology,
2007, Vol. 32(10), pp.1259-
1263 [Peer Reviewed Tidsskrift]
Brief report: Parental percep- 2003 Journal of Pediatric Psy- | Anthony, Kelly | Kohorte studie | Bgrn 7-14 &r og de- | USA Lav 2
tions of child vulnerability in chology K. et al. res foraeldre
children with chronic illness
Factors that contribute to post- 2012 Journal of Cancer Survi- | Barakat, Lamia | Kohorte studie | Folk, der har over- USA Middel/hgj 2.a, 3.a
treatment follow-up care for vorship et al. levet bgrnecancer
survivors of childhood cancer




HANDTERINGEN AF B@RN OG UNGE MED EN KRONISK SYGDOM

Udgiver

Forfatter

Type af un-
dersggelse

Malgruppe

Geografisk af-
greensning

Vurderet
evidens

Undersggelses-

spgrgsmal

Psycho-educational interven- 2004 Blackwell Publishing Ltd Barlow, J. H. Metastudie Foreeldre til bgrn USA Hgj 3.a
tions for children with chronic et al. med kronisk syg-

disease, parents and siblings: dom

an overview of the research

evidence base

Written action plans for asthma 2006 The Cochrane Collabo- Bhogal et al. Metastudie Bgrn med astma USA Hgj 3.a
in children. Cochrane Database ration

of Systematic Reviews

Interventions for educating chil- | 2009 The Cochrane Collabo- Boyd, Michelle Metastudie Bgrn med astma USA Hgj 3.a
dren who are at risk of ration et al.

asthma-related emergency de-

partment attendance.

Fathers' Coping Mechanisms Re- | 2011 Journal of Pediatric Broger, Brenda | Kohorte Feedre til bgrn med USA Lav 2
lated to Parenting a Chronically Healthcare et al. kronisk sygdom

11l Child

Physician asthma education 2004 Department of Pediat- Brown, Randall | RCT Bgrn med astma USA Hgj 3.a
program improves outcomes for rics, University of Michi- | et al.

children of low-income fami- gan Health Sciences

lies.(clinical investigations)

Home-Based Asthma 2005 Public Health Nursing Butz, Arlene et | RCT Foraeldre og bgrn USA Middel/hgj 3.a
Self-Management Education for al. med astma

Inner City Children

Parental management of asth- 2004 Department of Pediat- Cabana, Mi- Kohorte studie | Bgrn med astma USA Hgj 2.a
ma triggers within a child's en- rics, University of Michi- | chael D. et al.

vironment gan Health System

Caregiver Depressive Symp- 2008 Family Process Celano, Mari- Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Lav/middel 2.a
toms and Observed Family In- anne et al. med astma

teraction in Low-Income Chil-
dren with Persistent Asthma
Family Process
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Udgiver

Forfatter

Type af un-
dersggelse

Malgruppe

Geografisk af-
greensning

Vurderet
evidens

Undersggelses-
spgrgsmal

Breaking the access barrier *: 2005 Chest Cicutto, Lisa et | RCT Bgrn med astma USA Hgj 3.a
evaluating an asthma center's al.

efforts to provide education to

children with asthma in

schools.(Clinical Investigations)

Effects of a comprehensive 2004 University of Michigan Clark, Noreen RCT Bgrn med astma USA Hgj 3.a
school-based asthma program School of Public Health et al.

on symptoms, parent manage-

ment, grades, and absenteeism.

Specialist home-based nursing 2003 The Cochrane Collabo- Cooper et al. Metastudie Bgrn med akut og USA Hgj 3.a
services for children with acute ration kronisk sygdom

and chronic

ilinesses

Psychological Functioning of 2010 Children's Health Care Cortina, San- Kohorte studie | Bgrn/unge med USA Middel 2
Children and Adolescents With dra et al. mavetarm sygdom

Eosinophil-Associated Gastroin- (2-18 ar)

testinal Disorders

A literature review to identify 2004 Child: Care, Health and Costello et al. Metastudie Bgrn med kronisk UK Lav 2.a
interventions to improve the development sygdom

use of medicines in children

The Child Asthma Link Line: a 2010 Journal of Asthma Coughey, Kohorte studie | Bgrn med astma USA Hgj 3
coalition-initiated, telephone- Kathleen et al.

based, care coordination inter-

vention for childhood asthma

Adolescent Self-Perceptions of 2002 Journal of Adolescent Cuneo et al. Kohorte studie | Unge med gigt USA Lav/middel 2.a

Adjustment to Childhood Arthri-
tis: The Influence of Disease Ac-
tivity, Family Resources, and
Parent Adjustment

Health
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Udgiver Forfatter Type af un- Malgruppe Geografisk af- Vurderet Undersggelses-
dersggelse greensning evidens spgrgsmal
Educational interventions for 2011 Pediatric nursing Davis, Deborah | Metastudie (lav-indkosmt) fa- USA Middel 2.a, 3.a
childhood asthma: a review and et al. miler til bern med
integrative model for preschool- astma
ers from low-income families
A systematic review of interven- | 2010 Archives of Disease in Dean, Angela RCT Bgrn og unge med USA Hgj 3.a
tions to enhance medication ad- Childhood et al. kronisk sygdom
herence in children and adoles-
cents with chronic illness
Parental knowledge and use of 2010 Journal of Asthma Deis et al. Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Hoj 2.a
preventive asthma care med astma
measures in two pediatric
emergency departments.
Association of Observed Family 2004 Journal of Pediatric Psy- | Delambo, Kir- RCT Foreeldre til bgrn USA Hgj 2.a
Relationship Quality and Prob- chology sten E. et al. med cystisk fibrose
lem-Solving Skills with Treat-
ment Adherence in Older Chil-
dren and Adolescents with Cyst-
ic Fibrosis
Low Parental Literacy Associat- 2007 Ambul Pediatric DeWalt, Darren | Kohorte Foreeldre til bgrn USA Hgj 2.a
ed with Worse Asthma Care A. et al. med astma
Measures in Children
Health literacy and child health 2009 Pediatrics DeWalt, Darren | Metastudie Foreeldre til bgrn USA Middel 2.a
outcomes: a systematic review A. etal. med sygdom
of the literature
Correlates of maternal and pa- 2007 Journal of Clinical Psy- Dewey, D. et Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Hgj 2.a
ternal adjustment to chronic chology in Medical Set- al. med kronisk syg-
childhood disease tings dom
Influences on adherence to pe- 2009 Journal of developmen- Drotar, Dennis Metastudie Bgrn med astma USA Hgj 2.a
diatric asthma treatment: a re- tal and behavioural pe- et al.
view of correlates and predic- diatrics
tors
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Udgiver Forfatter Type af un- Malgruppe Geografisk af- Vurderet Undersggelses-
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Adolescent chronic pain: Pat- 2003 Pain Ecclestona, Kohorte studie | Unge (11-17) Storbritannien Lav 2
terns and predictors of emo- Christopher et
tional distress in adolescents al.
with chronic pain and their par-
ents
Predictors of Depressive Symp- 2011 American Journal of Fauman, Karen | Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Lav 2
toms in Parents of Chronically 1l Hospice & Palliative R. et al. med kronisk syg-
Children Medicine dom
Improving Asthma Outcomes in 2009 Pediatrics Flores, Glenn RCT Bgrn med astma USA Hoj 2.a, 3.a.
Minority Children: A Random-
ized, Controlled Trial of Parent
Mentors.
Parental and child perspectives 2010 Clinical Child Psychol Gannoni, Anne | Kohorte studie | Bgrn med cancer, Australien Lav 2
on adaptation to childhood Psychiatry F. etal. nyresygdom eller
chronic illness: A qualitative diabetes 1 og deres
study foraeldre
Telephone coaching for parents 2010 Archives of Pediatrics & Garbutt, Jane RCT Forzeldre og bgrn USA Hgj 3.a
of children with asthma: impact adolescent medicine M. med astma
and lessons learned
Archives of pediatrics & adoles-
cent medicine,
Brief report: Cognitive emotion 2009 Journal of Adolescence Garnefski, Na- Kohorte studie | Unge med gigt Holland Lav/middel 2a
regulation strategies and psy- dia et al. (gennemsnitsalder
chological adjustment in adoles- 14 ar)
cents with a chronic disease
Associations of Paternal In- 2006 Journal of Pediatric Psy- | Gavin, Leslie et | Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Hgj 2.a
volvement in Disease Manage- chology al. med kronisk syg-
ment with Maternal and Family dom
Outcomes in Families with Chil-
dren with Chronic lliness
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Examining family factors that
influence perceived social sup-
port in children with chronic ill-
ness.

2005

Dissertation Abstracts
International

Greco

dersggelse

Kohorte studie

Foreeldre til bgrn
med kronisk syg-
dom

greensning

USA

evidens

Middel

spgrgsmal

Coping skills training and prob-
lem solving in diabetes

2004

Current Diabetes Re-
ports

Grey, Margaret
et al.

Metastudie

Bgrn med diabetes

USA

Middel

Effects of educational interven-
tions for self management of
asthma in children and adoles-
cents: systematic review and
meta-analysis

2003

BMJ

Guevara, Ja-
mes P et al.

Metastudie

Bgrn og unge med
astma

Hgj

Communication and language
challenges experienced by Chi-
nese and South Asian immi-
grant parents of children with
cancer in Canada: implications
for health services delivery.

2012

Pediatric Blood Cancer

Gulati, S et al.

Kohorte studie

Bgrn med cancer

Canada

Middel

Effect of Education on
School-Age Children's and Par-
ents' Asthma Management.
Homer SD.

2004

Journal for Specialists in
Pediatric Nursing

Horner, Sharon
D.

RCT

Bgrn med astma

USA

Hgj

Parents' information needs
about the treatment of their
chronically ill child: A qualitative
study

2006

Patient Education and
Counseling

Hummelinck,
Alda et al.

Kvalitativt stu-
die

Kronisk syge bgrn

Englang

Lav

Does parental involvement in
pediatric emergency depart-
ment asthma treatment affect
home management?

2009

Journal of Asthma

Hussain-rizvi,
Ambrin et al.

RCT

Bgrn med astma

USA

Hgj

2.a, 3.a
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School-Centered Telemedicine 2009 The Journal of Pediatrics | lzquierdo, Ro- RCT Bgrn med diabetes USA Hgj 3.a
for Children with Type 1 Diabe- berto et al. 1
tes Mellitus
Parent Perspectives of Diabetes 2008 The Diabetes Educator Jacquez, Far- Kohorte studie | Foreeldre til bgrm USA Hgj 2.a
Management in Schools rah et al. men diabetes
Children with special health care | 2012 Maternel child health Javier et al. Kohorte studie | Immigrant-bgrn USA Middel 2.a
needs: how immigrant status is med kronisk syg-
related to health care access, dom
health care utilization, and
health status.
Family Influences on Pediatric 2004 Journal of pediatric psy- | Kaugars, Astri- | Metastudie Bgrn med astma USA Middel 2.a
Asthma chology da et al.
Kaugars, Astrida Seja ; Klinnert,
Mary D ; Bender, Bruce G.
Randomized controlled trial of 2004 Journal of Paediatrics Khan et al. RCT Bgrn emd astma og Australien Hgj 3.a
asthma education after dis- and Child Health foreeldre
charge from an emergency de-
partment
Managing Childhood Chronic IlI- | 2009 Families, Systems, & Kratz, Lyn et Kohorte studie | Foreeldre til bgrn USA Uden for ka- | 2
ness: Parent Perspectives and Health al. med kronisk syg- tegori
Implications for Parent-Provider dom
Relationships
Disparities in asthma hospitali- | 2007 The Journal of Asthma Kruse, Lakota Kohorte studie | Bgrn med astma USA Middel 2.a
zations among children seen in et al.
the emergency department
Medicine-taking interventions in | 2010 Unpublished Lafond et al. Metastudie Bgrn med kronisk USA Hgj 3.a
children and young people: one sygdom
size fits all, one size fits none.
Care delivery and self- 2010 The Cochrane Collabo- Lindsay B. et Metastudie Bgrn med epilepsi UK Middel 3.a
management strategies for chil- ration al.
dren with epilepsy.




HANDTERINGEN AF B@RN OG UNGE MED EN KRONISK SYGDOM

Udgiver

Forfatter

Type af un-
dersggelse

Malgruppe

Geografisk af-
greensning

Vurderet
evidens

Undersggelses-
spgrgsmal

Cultural perspectives of inter-
ventions for managing diabetes
and asthma in children and ado-
lescents from ethnic minority
groups.

2010

Child: Care, Health and
development

Manus, V. et
al.

Metastudie

Bgrn med astma og
diabetes

USA

Middel

Coping Styles and Locus of Con-
trol as Predictors for Psychologi-
cal Adjustment of Adolescents
with a Chronic lllness

2002

Social Science & Medi-
cine

Meijera,Susan
A. et al.

Kohorte studie

Unge med kronisk
sygdom, alder 13 til
16 ar

Holland

Lav/middel

2a

Health literacy variables related
to parents' understanding of
their child's cancer prognosis.

2012

Pediatric Blood Cancer

Miller et al.

Kohorte studie

Foreeldre til bgrn
med cancer

USA

Hgj

Patterns of Nonadherence to
Antiepileptic Drug Therapy in
Children With Newly Diagnosed
Epilepsy

2011

Journal of the American
Medical Association

Modi et al.

Kohorte studie

Bgrn med epilepsi

USA

Middel

A Randomized Controlled Trial
of Parental

Asthma Coaching to Improve
Outcomes Among Urban Minori-
ty Children.

2011

Archives of Pediatrics &
Adolescent Medicine

Nelson, Kyle A.

et al.

RCT

Bgrn med astma

USA

Hgj

Poverty and chronic illness in
early childhood a comparison
between the United Kingdom
and Quebec.

2009

American Academy of
Pediatrics

Nikiema, Bea-
trice et al.

Kohorte

Bgrn med kronisk
sygdom

UK og Canada

Hgj

The Structure of Parental In-
volvement and Relations to
Disease Management for Youth
with Type 1 Diabetes

2011

Journal of Pediatric Psy-
chology

Palmer, Debra
et al.

Kohorte

Foreeldre til bgrn
med diabetes

USA

Hgj
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Coping interventions for parents | 2010 Pediatric Nursing Peek, Gloanna Metastudie Bgrn med cancer og | USA Middel/hgj 2.a, 3.a
of children newly diagnosed et al. deres foraeldre
with cancer: an evidence review
with implications for clinical
practice and future research.
Understanding medication ad- 2006 Journal of Pediatric he- Pritchard, Mi- Metastudie Patienter med leu- USA 2.a, 3.a
herence in pediatric acute lym- matology/oncology chelle et al. keemi, herunder
phoblastic leukemia: a review barn
og unge
Compensatory beliefs about 2009 Health Education Re- Rabiau, Marjo- | Kohorte Unge med diabetes Canada Lav/middel 2.a
glucose testing are associated search rie A. et al. 1
with low adherence to treat-
ment and poor metabolic con-
trol in adolescents with type 1
diabetes
The impact of literacy en- 2008 Journal of the National Robinson, Law- | Kohorte Bgrn med astma USA Middel 3.a
hancement on asthma-related Medical Association rence et al.
outcomes among underserved
children
Adherence to Pediatric Asthma 2010 Journal of Pediatric Psy- | Rohan, Jenni- Kohorte Bgrn med astma USA Middel/hgj 2.a
Treatment in Economically Dis- chology fer et al.
advantaged African-American
Children and Adolescents: An
Application of Growth Curve
Analysis
The Relationship of Father Par- 2011 Children's Health Care Ryan , Jamie L. | Kohorte Fokus pa feedres USA Lav 2
enting Capacity Variables to et al. handtering af kro-
Perceived Uncertainty in Youth nisk syge bgrn
With a Chronic lliness
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A Systematic Review of Psycho- | 2012 Health Psychology Sansom-Daly, Metastudie Bgrn og unge med USA Hgj 3.a
logical Interventions for Adoles- Ursula et al. kronisk sygdom

cents and Young Adults Living

With Chronic lliness

Problem-Solving Skills Training 2010 Journal of Pediatric Psy- | Seid, Michael RCT Foreeldre til bgrn USA Hgj 3.a
for Vulnerable Families of Chil- chology et al. med atsma

dren with Persistent Asthma:

Report of a Randomized Trial on

Health-Related Quality of Life

Outcomes

A Multi-factorial Model for Ex- 2012 Annals of Behavioral Sidora-Arcoleo | Kohorte Foreeldre og bgrn USA Middel/hgj 2.a
amining Racial and Ethnic Dis- medicine et al. med astma

parities in Acute Asthma Visits

by Children

Improving follow-up for children | 2004 The Journal of Pediatrics | Smith, Sharon RCT Bgrn med astma USA Hgj 3.a
with asthma after an acute R. et al.

Emergency Department visit

Parental education and guided 2002 Thorax Stevens, C. A. RCT Foreeldre til bgrn USA Hgj 3.a
self-management of asthma et al. med astma

and wheezing in the pre-school

child: a randomised controlled

trial

Fathers' contributions to the 2012 Health Expectations Swallow, Vero- | Metastudie feedre til bgrn med engelsksprogede | middel 2
management of their child's nica et al. kronisk sygdom artikler er inklu-

long-term medical condition: a deret

narrative review of the litera-

ture

Caring for a child with cancer— 2004 Pediatric Blood & Can- Vance, Yvonne | Metastudie Foreeldre til bgrn UK Hgj 2.a

A systematic review

cer

et al.

med cancer
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Using information technology to | 2010 The Journal of Asthma Vargas, Perla A | Kohorte Ressourcesvage USA Middel/hgj 2.a
reduce asthma disparities in et al. foraeldre til bgrn
underserved populations: a pilot med astma
study
Ethnic differences in somatic 2009 American Academy of Vasquez et al. Kohorte Foreeldre til bgrn USA & Mellem- Hgj 2.a
symptom reporting in children Child and Adolescent med astma amerika
with asthma and their parents. Psychiatry
Child and parental personality 2007 Diabetic Medicine Vollrath et al. Kohorte Bgrn med diabetes Norge Middel 2
are associated with glycaemic 1 og foreeldre
control in Type 1 diabetes
Social Challenges for Children 2011 Social Work in Health Williams, Kelly Kohorte Skoledrenge med USA Uden for ka- | 2
With Hemophilia: Child and Par- Care A. et al. blgdersygdom tegori
ent Perspectives
African American Par- 2010 Journal of Pediatric Wood, Mari- Kohorte Foreeldre til bgrn USA Hgj 2.a
ents'/Guardians' Health Literacy Nursing lynne R. et al. med astma
and Self-Efficacy and Their
Child's Level of Asthma Control
Disparities and predictors of 2009 Ethnicity & disease Wright K. Kohorte Bgrn med astma USA Hgj 2.a
emergency department use
among California's African
American, Latino, and White
children, aged 1-11 years, with
asthma.
Social support and diabetes 2006 Current Diabetes Re- Wysocki, Tim Metastudie Bgrn og unge med USA Middel 3.a
management in childhood and ports et al. diabetes
adolescence: Influence of par-
ents and friends
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Randomized, Controlled Trial of
Behavioral Family Systems
Therapy for Diabetes: Mainte-
nance and Generalization of Ef-
fects on Parent-Adolescent
Communication

2008

Behaviour Therapy

Wysocki, Tim
et al.

RCT

Foreaeldre til bgrn
med diabetes

USA

Hgj
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