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1.1

INDLEDNING

Forskning viser, at det er en udfordring at reducere den sociale ulighed i sundhed, ndr det kom-
mer til arbejdet med sundhedsfremme, forebyggelse og behandling. Dette har derfor veeret et
gennemgaende indsatsomrade fra regeringens “Folkesundhedsprogram 1999-2008" og frem til
satspuljeaftalen pa sundhedsomradet for 2012-2015. Som led i aftalen er der i 2013-2016 afsat
midler til at gennemfgre projekter i kommunalt og regionalt regi med fokus pa indsatser til at
styrke handteringen af bgrn og unge med kronisk sygdom. Tre kommuner fik bevilget midler fra
satspuljen til at ivaerksaette projekter med fokus pa indsatsen overfor bgrn og unge med kronisk
somatisk sygdom. Det drejer sig om Greve, Svendborg og Herning Kommune.

Formalet med projekterne har vaeret at udvikle en effektiv indsats i alle faser af barnets/den un-
ges sygdomsforlgb, hvor fokus er pd hele barnets sundhedsmaessige og psykosociale situation.
Projekterne skal sdledes omfatte bade indsatser, der vedrgrer det tvaerfaglige og tvaersektorielle
samarbejde mellem sundhedsvasnet og det sociale omrade, samt indsatser, der stgtter barnet
og dets foreeldre i at handtere barnets sygdom. Et vigtigt element i projekterne er at inddrage
bade barnet og foraeldrene i den indsats, der skal ruste dem til at handtere barnets sygdomsfor-
lgb.

Overordnet set er projektkommunerne blevet stillet den opgave, at de udviklede indsatser skal
understgtte fglgende fire formal:

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

2. Understgtte tidlig afklaring af barnets og familiens behov for stgtte af bade medicinsk
og psykosocial karakter.

3. Optimere en sammenhangende tvaerfaglig og tveersektoriel behandlings- og opfglg-
ningsindsats, der omfatter sundheds- og socialomradet samt skoler og daginstitutioner.

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

De tre projektkommuner har nu vaeret i gang i ca. to ar fra efterdret 2013 til efteraret 2015.
Denne midtvejsrapport har to formal:

e At indkredse og beskrive, hvordan de iveerksatte indsatser konkret er tilrettelagt, herunder
hvilke faser, grundkomponenter og trin, de bestar af.

e At belyse projektkommunernes forelgbige erfaringer med at implementere og anvende ind-
satsen med henblik pd at pege pa centrale drivkraefter og barrierer for den videre udvikling
og implementering af indsatserne.

Rapportens datagrundlag

Rapporten er baseret pa et heldags casebesgg i den enkelte projektkommune ultimo au-
gust/primo september 2015. Herudover inddrages viden fra projektkommunernes egne status-
rapporter fra februar 2014, samt de to seneste netvaerksmgder med projektansvarlige i kommu-
nerne i henholdsvis oktober 2014 og juni 2015.

Under hvert af de tre casebesgg gennemfgrte vi tre semistrukturerede interviews med:

1. Projektleder: Varetager koordinering og er ansvarlig for projektets fremdrift mv.
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2. Udfgrende medarbejdere: Dvs. de medarbejdere, der udfgrer indsatsen overfor malgrup-
pen i praksis, og som derfor har den direkte kontakt til familierne (fx sundhedsplejer-
skerne, forlgbskoordinatoren og andre).

3. Samarbejdspartnere: De centrale aktgrer, der har en rolle i forhold til at understgtte ind-
satsen, men ikke er direkte udfgrende i indsatsen. De befinder sig typisk pa et koordine-
rende og ledelsesmaessigt niveau af indsatsen eller kan veere et centralt led i rekrutterin-
gen til indsatsen blandt frontpersonalet i dagtilbud og skoler.

I interviewet med projektleder var fokus p& rammerne for indsatsen, koordinering af indsatsen,
det tvaerfaglige samarbejde og resultater pd organisatorisk niveau, mens interviewet med udfg-
rende medarbejdere fokuserede pd indsatsens konkrete tilrettelaaggelse samt pa resultater for
familierne. I interviewet med samarbejdspartnerne var fokus iszer pa deres forstdelse af indsat-
sens formal, deres egen opgave i forhold til at understgtte formalet, samt deres oplevelse af pro-
jektets betydning for den tvaerfaglige koordinering og det tveerfaglige samarbejde.

Rapportens opbygning
Rapporten er struktureret pa folgende made:

e Afsnit 1 sammenfatter rapportens resultater samt udledte pejlemaerker for implementeringen
i det fortsatte projektforigb.

o I Afsnit 2 beskriver vi rammen for projektkommunernes indsatser, og hvordan udviklede ind-
satsforlgb malrettet bgrn og foreeldre konkret forlgber.

e Afsnit 3 belyser de enkelte projektkommuners erfaringer med at anvende og implementere
indsatsen i praksis, samt de drivkraefter og barrierer de har oplevet for implementeringen i
forbindelse med a) rekruttering af familier, b) brugen af de valgte metoder og faglige kompe-
tencer, samt c¢) tveerfagligt samarbejde omkring indsatsen.

o Det afsluttende Afsnit 4 belyser interviewdeltagernes oplevelser af de forelgbige resultater af
indsatsen pa bade organisatorisk niveau samt i forhold til malgruppen - dvs. udbyttet for de
deltagende familier. Derudover belyses projektkommunernes forelgbige perspektiver for for-
ankringen af de udviklede indsatser.
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2.2

SAMMENFATNING OG PEJLEMARKER FOR DET FORT-
SATTE PROJEKTFORL@B

I dette kapitel sammenfatter vi fgrst de tre projektkommuners nuvaerende status for implemen-

teringen og de forelgbige resultater af indsatserne. Efterfglgende opridser vi fremadrettede pej-

lemaerker i forhold til opsporing og rekruttering, metodebrug og faglige kompetencer samt tveaer-
fagligt samarbejde.

Status p& implementeringen og forelgbige resultater

Samlet peger casebesggene pa, at alle tre projektkommuner har udviklet og iveerksat tvaerfaglige
tiltag i forbindelse med projektet. Selve indsatserne overfor familierne er implementeret i Greve
og Herning Kommune. I Svendborg er der gennemfgrt kompetenceudvikling for alle frontperso-
naler, mens selve indsatsen overfor malgruppen af foraeldre og bgrn ikke er implementeret end-
nu. Fokus pa den tveerfaglige koordinering for familier med bgrn med kronisk somatisk sygdom
opleves meningsfuld for alle involverede aktgrer, der alle taler om en velvilje og et gnske om at
sikre et godt tveerfagligt samarbejde. M3lgruppen for projektet opleves hensigtsmaessig, da af-
graensningen har bidraget til en klar ‘retning’ pa indsatsen.

P& nuveerende tidspunkt har indsatserne medfart en raekke forelgbige resultater pa organisatorisk
niveau samt for de deltagende familier. I hver projektkommune oplever aktgrerne en styrket
indsigt i hinandens faglighed, hverdag og udfordringer, hvilket har afhjulpet en raekke fordomme
og skabt et bedre samarbejde pa organisatorisk niveau. Projektet har ogsd medvirket til at nye
former for samarbejde er blevet etablerede, fx mellem kommune og patientforeninger, og mel-
lem kommune og hospitaler. Dette er samarbejder, der potentielt kan eksistere efter projektperi-
odens udlgb. De familier, der har deltaget i indsatsen i Greve og Herning Kommune, finder ifglge
udfgrende medarbejdere indsatsen udbytterig. Ud over at fa viden om og hjeelp til at navigere i
bade det kommunale system og sundhedssystemet, sa far familierne ifslge udfgrende medarbej-
dere ogsa konkrete vaerktgjer til og mader hvorpa, de kan mestre hverdagen.

Indsatserne har sdledes medfgrt en raekke forelgbige, positive resultater - men indsatserne er
vidt forskellige steder i implementeringen, og der kan identificeres en raekke implementeringsfak-
torer, der har vist sig at have en betydning for, hvordan indsatsen implementeres og praktiseres i
kommunerne. Disse faktorer er skitseret nedenfor i form af pejlemaerker for det videre projekt-
forlgb.

Pejlemaerker for det videre projektforigb
Nedenfor er angivet nogle af de centrale pejlemaerker for implementeringen af indsatserne, som
interviewene har peget pa:

Opsporing og rekruttering kreever opmaerksomhed og prioritering hos samarbejdspartnere

I alle tre projektkommuner kan familierne henvises til indsatsen via mange forskellige aktgrer.
Det er derfor essentielt, at projektleder og medarbejdere kontinuerligt ggr opmaerksom pa pro-
jektets formal og malgruppe for at sikre, at projektet prioriteres i en travl hverdag pa fx bgrneaf-
delingen pa hospitalet. Dette kan ske gennem deltagelse pa personalemgder, fysisk tilstedevae-
relse pa forskellige afdelinger i kommunen og pa hospitalet, eller ved at rekruttere fagpersoner,
der vil agere 'ambassadgrer’ for projektet pa hospital, i boligomrader eller pa skolerne. Gennem
disse initiativer sikres en gget opmaerksomhed p& projektet hos aktgrer, der spiller en afggrende
rolle i opsporing og rekruttering af familier til indsatsen.

Erfaring med og kendskab til m8lgruppens situation har en positiv virkning

Familierne kan deltage i gruppeforlgb i alle tre projektkommuner. Ifglge de udfgrende medarbej-
dere er det af stor betydning, at familierne mgder andre familier i en lignende situation, da deres
problemer derved normaliseres og fglelsen af usikkerhed mindskes. Det kan sdledes bdde vaere
familier, hvor barnet netop har fiet en diagnose, eller det kan veaere mere erfarne foreeldre, der
deler deres viden om, hvordan en hverdag kan fungere. Det samme gaelder forlgbskoordinatoren,



der har en ekstra fordel, hvis han/hun kender familiens situation i forvejen. Her har isaer sund-

hedsplejerskerne en fordel i relationen til familien, da sundhedsplejerskerne har erfaring med at
besgge familier i hjemmet - og at navigere i ‘det private rum’ - hvilket medvirker til, at en tryg
og tillidsfuld relation hurtigt etableres.

Fortsat behov for differentieret indsats og vekselvirkning mellem teori og praksis

Familiernes komplekse situationer fordrer en differentieret indsats, der er tilpasset den enkelte
familie. Det kan derfor veere en fordel at anvende en metode, der hjzelper til at afdeekke familier-
nes behov, sd indsatsen kan tilpasses hertil frem for at planlaegge en indsats, inden man kender
til familiernes behov. I familieforlgbene i Herning Kommune inddrages eksempelvis forskellige
fagpersoner, der hver isar kan bidrage med at leere familierne at mestre bade det psykiske og
sociale ud fra hvilke behov de har, og som bade har fokus pa foraeldrenes indbyrdes relation,
foreeldre-barn-forholdet og sgskendeforhold. Ved at hjzelpe familierne med det de oplever van-
skeligt i deres hverdag, , kan det have en positiv virkning pa hele familiens situation - og der-
igennem ogsa pa det kronisk syge barns trivsel og udvikling.

Styregruppens engagement og etablering af faelles mél er af stor betydning

Det kan vaere en stor drivkraft, hvis styregruppen (savel som arbejdsgruppen) mgdes ofte, bade
for at handtere eventuelle opstaede udfordringer, men ogsa for at genbesgge projektets mal og
sikre en fzelles retning pa tveers af fagligheder. Det er vigtigt, at diskussioner er praksisnaere og
konkrete, sa de kan overfgres til egentlige forbedringer af indsatsen. Det kan fx sikres ved at
drgfte udvalgte cases i indsatsen, som hjezelper til at blive tydelig om, hvilke tiltag styregruppen
skal hjzelpe til at understgtte eller justere. Dermed far styregruppen ogsa en rolle som et egent-
ligt implementeringsteam. Ved at invitere alle relevante samarbejdspartnere med i styregruppen
sikres desuden et medansvar, der typisk vil afspejles i praksis. Det kan vaere en fordel at invitere
nye aktgrer ind i styregruppen og/eller arbejdsgruppen i takt med, at indsatsen har taget form og
nye aktgrer er blevet relevante, hvormed deltagernes roller og bidrag ogsa bliver tydelige. De
nye aktgrer kan abne op for nye perspektiver ved indsatsen og medvirke til, at indsatsen bade
udvikles og opkvalificeres Igbende.
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3.1

HVORDAN ER INDSATSERNE TILRETTELAGT?

Formalet med dette afsnit er at tegne et billede af, hvordan de udviklede indsatser i de tre pro-
jektkommuner er organiserede og tilrettelagt samt status pa implementeringen af indsatserne.
Konkret belyser vi organiseringen af indsatserne, malgrupper for indsatserne, samt hvordan et
forlgb overfor den enkelte familie er sammensat, herunder involvering af fagpersoner samt brug
af understgttende redskaber i forlgbene.

Organisering og centrale aktgrer

Den organisatoriske forankring af indsatsen er forskellig pa tvaers af projektkommunerne. Over-
ordnet set peger interviewene pa, at to af projektkommunerne (Greve og Svendborg) har tilrette-
lagt indsatsen som en integreret del af kommunens eksisterende tilbud, mens den tredje kom-
mune (Herning) har udviklet indsatsen som et selvstaendigt tveersektorielt tilbud, som tilrettelae-
ges i samarbejdet mellem laegepraksis, bgrneafdelingen pa hospitalet, Center for Bgrn og Fore-
byggelse samt Staben for Sundhed. I alle tre kommuner er indsatsen forankret i almenomradet. I
Herning Kommune er der ogsa udviklet et samarbejde med handicapafdelingen.

Hvis vi ser neermere pa de organisatoriske variationer mellem kommunerne, sd er indsatsen i
Greve og Svendborg Kommune forankret hos sundhedsplejen gennem en opkvalificering af
sundhedsplejerskerne. I Greve Kommune har to sundhedsplejersker modtaget undervisning i
kronisk somatisk sygdom hos bgrn og unge, mens alle sundhedsplejersker i Svendborg Kommune
har deltaget i kurser om de tre kroniske sygdomme: astma/allergi, diabetes og epilepsi. Kurserne
er afholdt af tre forskellige patientforeninger. Derudover er tre sundhedsplejersker blevet udpe-
get som ressourcesundhedsplejesker, hvorved de har modtaget yderligere opkvalificering pa bgr-
neambulatoriet p& Odense Universitetshospital. Opkvalificeringen er foretaget med henblik pa
kunne opspore malgruppen, at vejlede familierne i at mestre deres hverdag samt at guide famili-
erne videre til de relevante tilbud i kommunen. Valget om at placere indsatsen hos sundhedsple-
jen skyldes flere forhold: Fgrst og fremmest skyldes det ifglge projektledelserne, at sundhedsple-
jerskerne allerede har en kontakt til familierne via hjemmebesg@g. De har derudover kompetencer
til at praktisere bade en anerkendende tilgang med fokus p& familiens behov, ligesom de har en
faglig uddannelse i bl.a. at observere tegn pd mistrivsel. Desuden peges pa, at hovedparten af
sundhedsplejerskerne grundet deres organisatoriske placering i forvejen har et solidt kendskab til
de eksisterende tilbud i kommunen. De har med en sundhedsfaglig baggrund ogsa en opmaerk-
somhed pa eventuelle sygdomsrelaterede problematikker, hvorfor fokus p& bgrn med konisk so-
matiske sygdomme ikke kraever en grundlaeggende tilegnelse af ny viden.

Der er mellem de to kommuner imidlertid forskel pd, hvordan sundhedsplejerskernes rolle er
defineret i projektet, og hvordan de indgdr i indsatsen. Hvor projektsundhedsplejerskerne i Greve
Kommune har en udfgrende rolle i forhold til at varetage og koordinere den konkrete stgtte og
radgivning overfor alle deltagende familier, sa har de i Svendborg Kommune i stedet en radgi-
vende rolle i forhold til at kvalificere gvrige sundhedsplejerskers viden om malgruppen og yde
sparring om de konkrete besgg hos familier, som falder inden for malgruppen af kronisk somatisk
syge bgrn.

I Greve Kommune er der sdledes udvalgt to projektsundhedsplejersker, der gar pa tveers af
distrikter og varetager arbejdet med alle deltagende familier gennem besgg i familiernes hjem for
at vurdere deres situation og behov pa lige fod med andre bgrn. Rollen som projektsundhedsple-
jerske indebeerer hyppigere kontakt med og besgg hos familierne, ligesom projektsundhedsple-
jersken har en koordinerende funktion i de tilfaelde, hvor familier modtager andre kommunale
tilbud. Det kraever til stadighed en afklaring af rollefordeling og arbejdsopgaver imellem projekt-
sundhedsplejerskerne og specialradgivningen i kommunen, da begge parter til tider oplever en
reekke overlap i arbejdsgangene.
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Foruden de konkrete familiebaserede radgivningsforlgb varetager projektsundhedsplejerskerne
0gsa generel formidling om indsatsen i form af oplaeg pa skoler og i foreninger sammen med
projektlederen, hvor formalet navnligt er at styrke rekrutteringen af familier til projektet.

I Svendborg Kommune var det oprindeligt ogsd hensigten, at de tre ressourcesundhedsplejer-
sker, som indgar i projektet, skulle vaere tovholdere i forlgbet for alle familier med kronisk soma-
tisk syge bgrn og unge i kommunen. Projektledelse og sundhedsplejersker vurderede imidlertid,
at det var uhensigtsmaessigt i praksis pa grund af distriktsinddelingen, med hvilken sundhedsple-
jerskerne hver isaer har ansvar for og tilknytning til familierne i eget distrikt. De vurderede, at en
ressourcesundhedsplejerske pa tvaers af distrikter ville lede til uhensigtsmaessige overlap og for-
virring om ansvar og rollefordeling hos sundhedsplejen. Derfor har de tre ressourcesundhedsple-
jersker som beskrevet i stedet roller som ‘vidensbanker’ pa omradet, som de andre sundhedsple-
jersker kan traekke p&, ndr de har familier med et barn med en kronisk somatisk sygdom, som
har brug for stgtte.:

I Herning Kommune indgar indsatsen som et selvstaendigt tvaersektorielt tilbud, som udbydes
parallelt med eksisterende sundhedstilbud og den forebyggende indsats i almenmiljget. Indsatsen
er organiseret omkring en forlgbskoordinator, der er ansat som en tvaersektoriel funktion tilknyt-
tet familierne i projektet. Forlgbskoordinatoren er en bgrnesygeplejerske, der er ansat fuldtid til
at varetage indsatsen overfor de deltagende familier, hvilket bade betyder at hun skaber kontakt
til gvrige fagpersoner, foretager hjemmebesgg og/eller gruppebaserede stgtteforigb overfor fami-
lierne. I sit daglige arbejde har forlgbskoordinatoren sin fysiske arbejdsplads i forskellige faglige
enheder. Det sker for at sikre et s taet samspil med @vrige indsatser som muligt, herunder hos
sundhedsplejen, i handicapafdelingen samt hos bgrneafdelingen pd Hospitalsenheden Vest, der
indgdr som en central samarbejdspartner omkring henvisningen af bgrn til indsatsen. Sundheds-
plejen i Herning Kommune er ikke udfgrende i de konkrete forlgb overfor familierne, men har en
central rolle i forhold til at henvise bgrn og familier til de konkrete forlgb, ligesom lederen af
sundhedsplejen deltager i projektets styregruppe.

Malgruppen

Den primaere malgruppe for indsatserne i projektkommunerne er bgrn og unge med en kronisk
somatisk sygdom og deres foraeldre. Der er variationer i projekternes afgraensning af malgrup-
pen, men overordnet set fremhaever de alle et primaert fokus pa de familier, hvis psykosociale
og/eller gkonomiske situation kan medfgre en uhensigtsmaessig handtering af den kroniske syg-
dom. Denne afgraensning af malgruppen skal ses pa baggrund af, at forskning viser en social
ulighed i forekomsten af kronisk sygdom hos bgrn og unge samt ulighed i handteringen af syg-
dommen.?

Bade projektledere, udfsrende medarbejdere og samarbejdspartnere understreger hver iszr, at
afgreensningen af malgruppen til alene at omfatte familier med kronisk somatisk syge bgrn har
veeret fordelagtig, da det har vaeret nemmere at malrette indsatsen og har givet de forskellige
bdde samarbejdspartnere og udfgrende medarbejdere et klart fokus. En samarbejdspartner i
Greve Kommune fremhaever afgraensningen positivt, fordi der hidtil har veeret et stort fokus pa
psykiatriske diagnoser, hvilket har ‘overskygget’ andre udfordringer, som eksempelvis kronisk
somatiske sygdomme. Dog fremhaever deltagere i projektkommunerne samtidigt, at der er man-
ge ligheder pa tveers af familier, der har et barn med en kronisk somatisk sygdom eller eksem-
pelvis et handicap, en hjerneskade eller adfaerdsvanskeligheder. Her naevner de udfgrende med-
arbejdere f.eks., at de oplever, at familierne har et stort behov for at dele erfaringer med familier
i en lignende situation, fordi de fgler sig bdde “ensomme og anderledes end andre foraeldre”.
Desuden har mange af foraeldrene typisk ogsa vanskeligheder med deres parforhold, da én af
foraeldrene (oftest moren) har pataget sig en omsorgsrolle for det syge barn og derfor har be-
graenset overskud til at pleje parforholdet eller tage sig af raske sgskende. Malgruppens udfor-

! Denne funktion, hvor en sundhedsplejersker agerer ‘vidensbank’, kender sundhedsplejerskerne pd forhdnd, da de ogs8 har sund-
hedsplejersker med saerlig viden om eksempelvis enuresis — bgrn der er sengevaedere.
2 Rambgll: Rapport - undersggelse af sociale forholds betydning for h&ndteringen af bgrn og unge med en kronisk sygdom
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dringer og behov opleves saledes ikke markant anderledes fra andre bgrn med kognitive eller
psykiske funktionsnedsaettelser, men indsatsen fordrer et stgrre fokus p& en ellers overset grup-
pe i kommunen, hvilket alle interviewdeltagere oplever positivt.

I forhold til malgruppen fremhaever de udfgrende medarbejdere pa tvaers af de tre projektkom-
muner, at de er blevet mere opmaerksomme pa de problematikker, som de raske sgskende -
"skyggebgrn” - har som fglge af at have en syg bror/sgster. En udfgrende medarbejder fortzeller
bl.a. et eksempel med en 5-6-3rig dreng, der i forbindelse med skolestart havde en meget
udadreagerende adfaerd og et staerkt behov for opmaerksomhed. Ved en samtale med sundheds-
plejersken i forbindelse med indskolingen blev det tydeligt, at drengen havde en alvorligt syg
lillebror, der optog meget af familiens — og isaer foraeldrenes - opmaerksomhed. Som den udfg-
rende medarbejder fortaeller, er det ikke altid foraeldrene selv, der udtrykker et behov for hjzelp
til at handtere en hverdag med et kronisk somatisk sygt barn, men derimod den raske bror, der
indirekte "réber om hjaelp”. Sgskende er derfor ogsa en vigtig del af malgruppen.

Ser vi naermere pa variationer mellem projektkommunernes malgrupper, er der forskel pd, om
indsatsen enten er malrettet sygdomsspecifikke malgrupper eller en bredere malgruppe pa tvaers
af sygdomme, eller om den enten er rettet mod socialt udsatte familier eller alle familier uanset
ressourcer og social udsathed.

I Svendborg Kommune er der i modsaetning til de gvrige to kommuner valgt et saerligt fokus
pa familier med bgrn, der lider af enten astma/allergi, epilepsi eller diabetes. Dette skal ses i
lyset af, at der er etableret et samarbejde med patientforeninger for netop de tre sygdomsgrup-
per. Det er hensigten, at projektet skal udbredes til alle sygdomsgrupper inden for satspuljen pa
laengere sigt.

I Greve Kommune er fokus i hgj grad rettet mod socialt udsatte familier. Af denne grund er
indsatsen szerligt centreret om et socialt belastet boligomrdde i den nordlige del af Greve Kom-
mune, hvor der samtidig er en stor andel beboere med etnisk minoritetsbaggrund. For at nd mal-
gruppen har projektlederen og sundhedsplejerskerne initieret en kontakt til en raeekke bade bolig-
sociale medarbejdere, medarbejdere i integrationsinitiativer og formaend for kvindeklubber og
lokale foreninger i boligomradet. Dette har medvirket til, at cirka halvdelen af de familier, der er
henvist til projektet, kommer fra denne bydel.?

Herning Kommune havde som udgangspunkt valgt at fokusere pa socialt udsatte familier, men
projektlederen og de udfgrende medarbejdere fortaeller, at det hurtigt blev klart for dem, at en
skelnen mellem socialt udsatte og ikke-udsatte familier ikke er meningsfuld inden for malgruppen
blandt bgrn og unge med kronisk somatisk sygdom. Projektleder forklarer: “Selvom en familie er
ressourcesteerk som udgangspunkt, vil de blive s8rbare i det sekund, de st8r med et sygt barn”.
Projektet inkluderer derfor alle familier med et kronisk somatisk sygt barn ud fra en vurdering af,
at alle familier med denne problemstilling kan komme i en udsat position uanset baggrund. Fokus
pa den brede malgruppe begrundes derudover i hgj grad med et gnske om at hindre en stigmati-
sering af udvalgte grupper. Tilbuddet om en afklarende samtale hos en forlgbskoordinator gives
derfor til alle familier med et kronisk sygt barn, mens en opfglgende indsats alene gives til famili-
er, som vurderes at have stgrst behov.

Forlgbsbeskrivelser af indsatser overfor familierne

Fokus for indsatsen i alle tre projektkommuner er overordnet set at opspore kronisk somatisk
syge bgrn sa tidligt som muligt og dernaest sikre et tvaersektorielt samarbejde, s& der kan tilret-
telaegges den optimale forebyggende stgtte overfor familierne. I det fglgende beskriver vi de
konkrete forlgb, som projektkommunerne har udviklet, ved at indkredse trin og grundkomponen-
ter i alle indsatsens faser, fra opsporing til ivaerksaettelse af stgtte og afslutning af forlgbet. Dette
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omfatter ogsa arbejdsgange i forhold til samarbejde og koordinering i de enkelte faser. Erfarin-
gerne med, hvordan indsatserne virker i praksis, uddybes derefter i Afsnit 4.

Forlgbsbeskrivelserne er ikke statiske, men videreudvikles og konkretiseres i takt med, at pro-
jektkommunerne opnar flere erfaringer med indsatsen frem mod projektperiodens afslutning.
Hensigten er derfor, at vi i evalueringens slutrapport supplerer og konkretiserer forlgbsbeskrivel-
serne, saledes at de kan danne afsaet for andre kommuners arbejde med at implementere de
forskellige modeller for indsatserne, som projektkommunerne hver isaer repraesenterer.

Samlet status for implementeringen

Den overordnede status pa implementeringen er, at Greve og Herning Kommunes indsatser er
implementeret i praksis. I Svendborg Kommune er indsatsen implementeret pa organisatorisk
niveau, mens selve indsatsen overfor bgrnene og familierne fortsat befinder sig i en udviklings-
og forberedelsesfase og derfor ikke er implementeret i praksis endnu. Arsagen hertil er, ifglge
projektledelsen, at projektet har haft fokus pa at forankre den tveerfaglige indsats fra starten ved
at tilrettelaegge en involverende proces gennem workshops, tveerfaglige mgder og interviews
med malgruppen, hvilket har til hensigt at sikre medansvar og ejerskab pa alle niveauer og i alle
sektorer i kommunen. Planen er, at selve forlgbene overfor familierne gar i gang i efterdret 2015.

For at give et samlet overblik over de konkrete indsatsforlgb overfor familierne i de enkelte pro-
jektkommuner har vi udarbejdet tre arbejdsgangs- og forlgbsbeskrivelser, der visualiserer aktuel-
le faser og trin i stgtten overfor familierne. De tre forlgb beaerer praeg af, at projektkommunerne
er forskellige steder i udviklingen og implementeringen af indsatsen, idet nogle faser er mere
udviklede end andre. Indsatserne overfor familierne kan opdeles i tre overordnede faser.

1) Rekruttering og opstart af indsats
2) Stgtteforlgb
3) Afslutning og opfglgning

De enkelte faser udmgntes forskelligt i hver projektkommune, ndr man ser pa de konkrete trin i
hver fase, involverede aktgrer og de understgttende redskaber, som bringes i spil i projekterne.

Forlpbsskrivelse: Herning Kommune

I Herning Kommune er alle tre faser af indsatsen implementeret, og der har vaeret gennemfgrt
bdde familieforlgb og individuelle forlgb. Figuren nedenfor visualiserer indsatsens forlgb og ar-
bejdsgang.

Figur 1. Arbejdsgang i Herning Kommune
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Fase I bestar af tre trin: Opsporing, henvisning og en afklarende samtale. I forbindelse med op-
sporing til indsatsen modtager forlgbskoordinatoren typisk henvisninger fra bgrneafdelingen pa
Hospitalsenheden Vest samt fra sundhedsplejersker og andre fagpersoner knyttet til Center for
Bgrn og Forebyggelse samt Staben for Sundhed. Dog modtager forlgbskoordinatoren ogsa i sti-
gende grad henvisninger fra bade skoler, daginstitutioner og praktiserende laeger. Ifglge bade
forlgbskoordinatoren og samarbejdspartnere medvirker forlgbskoordinatorens fysiske placering
pa henholdsvis hospitalet og forskellige afdelinger i kommunen naturligt til en stgrre rekruttering
fra centralt niveau end fra lokalt niveau (se afsnit 4.1). Ved henvisning af en familie giver famili-
en forst sin accept, og dernaest far forlgbskoordinatoren besked af henviseren om, at en familie
skal deltage i indsatsen. Forlgbskoordinatoren ringer derefter familien op for at invitere til en
afklarende samtale.

Den afklarende samtale finder sted, hvor familien gnsker det, hvorfor det bade kan foregd i fami-
liens hjem, pa f.eks. en café eller i kommunale faciliteter. Samtalen tager udgangspunkt i meto-
den ‘lzering og mestring’. Metoden indeholder blandt andet en raekke principper for at stille ‘abne’
spgrgsmal, med henblik pa at lade familiens behov og ressourcer danne afseet for indsatsens
fokus (erfaringer med metoden uddybes i afsnit 4.2).

P& baggrund af samtalen vurderer forlgbskoordinatoren familiens behov og skaber kontakt til
relevante samarbejdspartnere og/eller henviser familien videre til falgende tilbud, der indgar som
Fase II i forlgbet:

e Andre tilbud uden for indsatsen: Hvis familien fremstar forholdsvis ressourcestaerk og uden
specifikke behov for netop familieforlgbstilbuddet i projektet, kan forlgbskoordinatoren skabe
kontakt til eksempelvis kraeftafdelingen p& hospitalet, en patientforening eller en sagsbe-
handler, hvorefter hun “giver slip” pa familien. Det kan bl.a. vaere familier, der har et stgrre
netvaerk at traekke pa, eller foraeldre, der har fleksible arbejdstider, hvilket ggr omsorg for et
kronisk sygt barn mere handterbart. Det kan ogsa veere foreeldre, der udviser et stgrre men-
talt overskud ved at tage initiativ til selv at kontakte patientforeninger og blot har brug for at
blive guidet i mulighederne indledningsuvist.

o Individuelle forlgb: Har familien f& ressourcer og fremstar meget udsat, afholder forlgbskoor-
dinatoren individuelle forlgb, hvor hun besgger familien og vejleder dem i at mestre deres
dagligdag. Forlgbet er behovsdrevet, hvorfor indhold og varighed afhanger af familiens be-
hov. Sammen med de andre ansvarshavende fagpersoner omkring familien gennemfgrer for-
Igbskoordinatoren forlgbet. Eksempelvis kan et barn have vanskeligheder i skolen grundet
sygdommen, og her kan forlgbskoordinatoren tage fat i barnets skoleleerer og vejlede
ham/hende i at stgtte barnet i f.eks. at huske sin medicin hver dag. Forzeldrene kan ogsa ha-
ve problemer med en sagsbehandler i kommunen, hvor forlgbskoordinatoren kan sidde med
til mgder og sikre, at familien og sagsbehandler har en forstaelse for hinandens situati-
on/position. Forlgbskoordinatoren har desuden sin telefon taendt hele dggnet, sa familien kan
fa fat i hende efter behov, hvilket projektleder og koordinator oplever, giver familien den
ngdvendige tryghed. Ofte vil forlgbskoordinatoren desuden have en funktion i at indkalde alle
relevante fagpersoner til et netvaerksmade, sa der sikres en fzlles tilgang til arbejdet med at
understgtte familiens mestring.

e Familieforlgb: Mangler familien et netveerk, eller kan de have gavn af at udvide det til andre,
der ogsa har kronisk syge bgrn, henvises familien til et familieforlgb. Her mgdes ca. 6-7 fami-
lier fem gange i Igbet af tre maneder i ca. 2,5 time hver gang. Forlgbskoordinatoren faciliterer
forlgbene i samarbejde med en ‘erfaren familie’. Den erfarne familie fortaeller om deres ud-
fordringer og deler sine erfaringer med de deltagende familier, og de laver alle en raekke
gvelser, som skal styrke familiernes mestring. Bgrnene er samtidigt sammen med en teater-
instruktgr, der gver mindfulness med dem. Efterfglgende er foraeldrene ved instruktgren, hvor
de lzerer at "maerke efter” deres fglelser og behov, mens bgrnene er med hospitalsklovnene
og frivillige fra Rgde Kors, hvor de stgttes gennem leg.
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Afslutningen pa indsatsen, Fase III, sker typisk, nar en familie har afsluttet et familieforlgb og
faler sig rustet til at mestre dagligdagen fremadrettet. Hensigten er, at forlgbskoordinatoren skal
fa familierne til at mestre deres hverdag inden for et &r, hvorefter forlgbet afsluttes. Familien er
dog stadig velkommen til at kontakte forlgbskoordinatoren efterfglgende.

Forlgbsbeskrivelse: Svendborg Kommune

Som tidligere beskrevet er den organisatoriske indsats i forhold til kompetenceudvikling af front-
personaler implementeret, mens selve indsatsen over for malgruppen af foreeldre og bgrn endnu
ikke er implementeret. Den nedenstdende indsatsbeskrivelse er derfor baseret pa aktiviteter,
som er i stgbeskeen, og som forventes at blive ivaerksat i Igbet af efterdret 2015. Af denne grund
er de tre overordnede faser markeret med stiplede linjer, og ved uafklarede kernekomponenter
under de enkelte trin i fasen er dette markeret med rgd tekst.

Figur 2. Arbejdsgang for Svendborg Kommune
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Indsatsens Fase I bestdr af tre trin: Opsporing og henvisning, samtale og et tvaerfagligt mgde.
Som udgangspunkt er hensigten, at bade skolelzerere, sygeplejersker, paedagoger, sundhedsple-
jersker i deres praksis kan forestd opsporingen af et barn med kronisk somatisk sygdom. Derfor
er en raekke opsporingsredskaber under udvikling til at understgtte dette fgrste trin i Fase 1. Der
er seerligt fokus pa sundhedsplejerskernes rolle i opsporingen, bade helt tidligt i forbindelse med
ordinaere hjemmebesgg i barnets fgrste levedr og senere i forbindelse med overgangen fra bgr-
nehave til skole. Sundhedsplejerskerne skal sdledes anvende en videreudviklet version af det
spgrgeskema, som de i forvejen anvender (Novax), sa det kan indfange problematikker i forhold
til kronisk sygdom i forbindelse med ordinzere og ekstraordinaere samtaler mellem sundhedsple-
jen og hjemmet. Derudover er de overgangsskemaer, der anvendes ved barnets overgang fra
bgrnehave til skole, blevet videreudviklet, s& der er yderligere opmaerksomhed pd barnets situa-
tion, ndr der er tale om en kronisk somatisk sygdom.

Endelig er der ogsa udviklet handleguides til fagpersoner, som er taet pa bgrnenes hverdag i al-
menmiljget med henblik pa at klaede dem pa til, hvordan de kan handtere en situation med et
barn med en kronisk somatisk sygdom. Idet en fagperson opsporer barnet, henviser vedkom-
mende familien til den sundhedsplejerske, som barnet er tilknyttet. Herefter skal sundhedsplejer-
sken foretage en samtale med familien for at vurdere familiens behov for stgtte. Hvis sundheds-
plejersken oplever, at barnet og familien har problematikker eller mistrives i en grad, der kraever
hjeelp udefra, indkalder sundhedsplejersken til et tveerfagligt mgde med eksempelvis daginstituti-
ons- eller skoleledelsen samt PPR og en eventuel kommunal sagsbehandler. Pa det tvaerfaglige
mgde er fokus pa den enkelte familie, sa det sikres, at alle relevante fagpersoner har en feelles
forstdelse af familiens behov og ressourcer og kan koordinere deres opgaver i forhold til familien.
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Som tidligere naevnt er det blevet fravalgt at have en pa forhdnd defineret tovholder, hvorfor
familiens tovholder besluttes i faellesskab pa det tvaerfaglige mgde ud fra hvem, der har den taet-
teste kontakt med familien. P& mgdet skal det fremadrettede forlgb ogsa klarlaegges p& baggrund
af viden om familien. Det kan f.eks. vaere, om der er raske sgskende, som kraever szerlig op-
maerksomhed, eller hvorvidt der f.eks. er personer i familiens netvaerk, der skal/kan involveres.
Hensigten er dermed, at mgdet skal afklare, hvilke problemstillinger og behov der skal arbejdes
med, samt hvordan og i hvilken grad der ivaerksaettes stgtte.

Fase II bestar af de tilbud, som familien kan henvises til. Familierne har ogsa mulighed for selv at
henvende sig uden henvisning og kan deltage i tilbuddene, hvis de vurderes indenfor malgrup-
pen:

o Et mentorforlgb, som skal varetages af Diabetesforeningen i samarbejde med projektlederen
og de gvrige patientforeninger. Ressourcesundhedsplejerskerne skal deltage i kurset for men-
torerne og vil efterfglgende varetage supervision af de frivillige mentorer.

o Netvaerksmgder for familier (der afholdes tre st@grre netvaerksmgder), som projektlederen
skal veere tovholder pd i samarbejde med patientforeningerne. Familieafdelingen, Familie-
centret og PPR kan bidrage til indholdet, reklamere for, samt henvise familier til arrangemen-
terne. Hensigten er, at kommunen skal etablere rammerne for netvaerksmgdernes afholdelse,
men at foreeldrene selv skal bruge netvaerkene pd den made, der giver mening for dem. Fa-
milierne inviteres til netvaerksmgderne gennem forskellige kanaler, eksempelvis via kommu-
nale medarbejdere, sygehuset, almen praksis og sundhedsplejerskerne, men ogsd gennem
kommunikationsplatforme sdsom Skolelntra og sociale medier som Facebook.

e Satellitnetveerk, som skal veere frivillige netvaerk af familier, der kan benytte kommunens
Frivillighedshus som ramme og eventuelt sgge stgtte fra projektet til gode idéer og emner for
deres mgder. Hensigten med disse netvaerk er, at familierne selv bliver tovholdere pa net-
veerkene og fortszetter disse, ogsd efter at projektperioden er slut.

e Et foreeldregruppeforigb, som Familieafdelingen og Sundhedsplejen kan std for at planlaegge
0g gennemfgre.

e En samtalegruppe for bgrn/unge, som Familiecenteret kan sta for.

e En sgskendegruppe, som PPR skal varetage.

De naevnte tilbud og stgttemuligheder er under udvikling, hvorfor det skal klarlaegges, hvorvidt
familier kan deltage i flere forlgb pa én gang, samt hvilke familier der kan deltage i de forskellige
aktiviteter og forlgb.

Afslutningen af forlgbet, Fase III, er under udvikling, men kunne ifglge projektleder blandt andet
udggre en fortseettelse i satellitnetvaerk med andre familier for at bevare det sociale netveerk
med familier i lignende situationer.

Forlobsbeskrivelse: Greve Kommune
Pr. september 2015 er i alt 52 familieforlgb blevet igangsat og nogle af forlgbende er ogsd afslut-
tet. Der er sidelgbende blevet afholdt enkeltstdende temaaftener for foraeldre.

I figuren nedenfor ses en inddeling i de naevnte tre faser, der hver isaer indeholder en raekke trin,
som vi uddyber i det fglgende.
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Figur 3. Arbejdsgang i Greve Kommune
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Fase I: Det tilrettelagte forlgb i Greve Kommune er struktureret i tre trin: Opsporing og henvis-
ning, afklarende samtale, og hjemmebesgg. Opsporingen af familier til indsatsen sker primaert
gennem sundhedsplejen i Greve Kommune, og sekundaert via paediatrisk afdeling p& Roskilde
Sygehus. En af sygeplejerskerne pa Roskilde Sygehus deltager i projektets arbejdsgruppe, og har
derfor en stor viden om bade indsatsens fokus samt malgruppen. Opsporingen kan ogsa ske
gennem paedagoger i dagtilbud, lzerere i skolen eller barnets praktiserende laege. Nar (en familie
med) et barn med kronisk somatisk sygdom er blevet opsporet, henviser opsporeren barnet til
indsatsen. Opsporeren tager dernaest kontakt til projektlederen, som via en afklarende samtale
med familien vurderer, om der er tale om en familie, der potentielt kan f& gavn af indsatsen.
Projektlederen beder efterfglgende én af de to projektsundhedsplejersker om at tage kontakt til
familien. Den ansvarlige projektsundhedsplejerske ringer dernaest til familien og far faciliteret et
hjemmebesgg hos familien, hvor familien interviewes med henblik p3 at afdaekke problematikker
og behov. Til dette bruger projektsundhedsplejersken en spgrgeguide, som er udarbejdet til for-
malet, og som saetter fokus pa familiens ressourcer og behov.

Oftest bestdr selve stgtten i Fase II af individuelle forlgb, som de to projektsundhedsplejersker
forestar. Her informerer de familierne om, hvilke muligheder/tilbud familierne kan benytte sig af,
de henviser familien til Familierddgivningen/Familiecenteret, hvis det er relevant, og de hjzelper
familien med at f3 talt om de problemstillinger, som familierne oplever. Derudover fungerer
sundhedsplejerskerne som kontakt- og stgttepersoner i koordineringen med fagpersoner i sund-
hedsveaesenet, skolen, daginstitutionen, den kommunale forvaltning mv. Udover de individuelle
forlgb, er der for nyligt blevet ivaerksat temaaftener for familiegrupper, hvor 10-12 foraeldre mg-
des og deler erfaringer og viden med hinanden om dét at have et kronisk somatisk sygt barn.
Ved temaaftenerne kan der ogsa veere oplaeg fra eksempelvis en psykolog, der fortzeller om triv-
sel i familien, og oplaeg fra en repraesentant fra Greve Familiecenter, der forteeller om mulige
tilbud til familierne i regi af Familiecenteret. Det er desuden planen, at der ogsa skal etableres
gruppeforlgb for raske sgskende - de sdkaldte skyggebgrn, hvilket er under udvikling.

Varigheden af det individuelle forlgb er meget forskellig og afthaenger af, hvad familien har behov
for. Familierne kan have et individuelt forlgb der streekker sig over et par dage savel som mange
maneder. Indholdet i Fase III varierer derfor, men der er en klar bevidsthed hos projektsund-
hedsplejerskerne om, at familierne forst ‘afsluttes’, nar de foler sig sikre og trygge ved at hand-
tere deres dagligdag med et kronisk sygt barn. Projektsundhedsplejersker understreger, at det er
muligt for familien at ringe dem op, ogsa efter familien formelt set har afsluttet forlgbet, i tilfelde
af, at de har behov for vejledning eller et ‘akut’ hjemmebesgg. En af de udfgrende medarbejdere
fortaeller bl.a. om en mor, der tog kontakt til sundhedsplejersken flere maneder efter deres sidste
samtale, da hun pludselig havde behov for vejledning i forhold til at handtere sgnnens sygdom.
Efter et enkelt besgg fra sundhedsplejersken fglte hun sig rustet til at handtere situationen, og
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sundhedsplejersken har ikke haft kontakt til moderen siden. Det kan saledes vaere en tryghed for
familierne at have en nem og hurtig adgang til stgtte, hvis der opstar et akut behov - ogsa efter
forlgbets afslutning.

Tvaerg8ende sammenfatning

Som forlgbsbeskrivelserne ovenfor viser, foregar rekrutteringen af familier til indsatsen ved at
gore opmaerksom pa indsatsen gennem oplaeg for forskellige grupper: For lzerere og paadagoger
pa skoler og i dagtilbud i kommunen, eller for sundhedspersonalet pd hospitalerne. Rekrutterin-
gen foregdr ogsa ved at informere praktiserende laeger og relevante fagpersoner i kommunen
om, hvem der er malgruppen for indsatsen. Alle tre projektkommuner har udviklet materiale som
f.eks. foldere og/eller plakater, som de anvender til at ggre opmaerksom pa indsatsen. Alle pro-
jektkommuner har fokus pa at opspore familierne p& diagnosetidspunktet for at sikre en sa tidlig
indsats som muligt. N&r en familie opspores, eksempelvis pa sygehuset, i skolen eller ved den
praktiserende laege, henvises de til deres koordinator; i Herning er det forlgbskoordinatoren; i
Greve projektsundhedsplejerskerne, som efterfglgende foretager et interview med familien og
agerer tovholdere for familiens videre forlgb. I Svendborg Kommune er hensigten, at den fagper-
son, der er barnet neermest, sdsom barnets sundhedsplejerske, en medarbejder fra PPR, en
sagsbehandler eller barnets lzerer, varetager familiens forlgb og indtager rollen som tovholder.
Her er forlgbskoordinationen ikke en fast udpeget person, men har en funktion, som kan vareta-
ges af forskellige faggrupper afhangigt af den enkelte families behov. Der er dog saerligt fokus
pa i projektet at tydeligggre sundhedsplejerskernes mulighed for at varetage en form for tovhol-
derfunktion bade overfor familierne og de gvrige fagpersoner.

I alle tre projektkommuner vaegtes det hgjt at inddrage familien i planlaegningen af det videre
forlgb efter, at familien er blevet opsporet og rekrutteret til projektet. Der foretages en indleden-
de samtale/et indledende interview med familien, for netop at klarleegge behov for stgtte, samt
hvad forlgbet i givet fald skal indeholde. Baseret pa den fgrste kontakt med familien vurderer
familiens tovholder, hvad familien har behov for.

Alle tre kommuner tilbyder familieforlgb eller agter at tilbyde familieforlgb, hvor familierne mgdes
i et netvaerk med andre familier, der ogsa har kronisk somatisk syge bgrn. Desuden tilbyder to af
kommunerne ogsa individuelle forlgb til familierne som alternativ eller supplement til familiefor-
Igbene. I alle tre projektkommuner er det ogsa en del af indsatsen, at familierne kan henvises
videre til andre tilbud i eksempelvis kommunen, ved patientforeninger eller lignende, alt efter
behov. Det er endnu forholdsvist overordnet beskrevet, hvilke tiltag der saettes i vaerk i forbin-
delse med familiens afslutning af forlgbet, herunder opfelgning pa familien, videre mulighed for
radgivning, udslusning over i andre tilbud mv. Afslutningstidspunktet, og dermed varigheden af
forlgbet, afhaenger af familiens mestring af egen situation og egen parathed til at stoppe kontak-
ten til en tovholder/forlgbskoordinator. Familierne har i alle tre projektkommuner mulighed for at
bevare eller genoptage kontakt til den tilknyttede tovholder/forlgbskoordinator, efter de har af-
sluttet et familie- eller individuelt forlgb.
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DE FORELOBIGE ERFARINGER MED AT OMSATTE IND-
SATSERNE I PRAKSIS

Hvor forrige afsnit indkredsede og beskrev faser og komponenter i de konkrete forlgb for famili-
erne i indsatserne, s belyser dette afsnit de forelgbige oplevelser og erfaringer, som aktgrerne i
de tre projektkommuner har gjort sig med at omseette indsatsen overfor familierne i praksis.

For hvert projekt belyses erfaringer med drivkraefter og barrierer i forhold til fglgende tre temaer:

e Opsporing og rekruttering
e Brug af de valgte metoder og medarbejdernes faglige kompetencer
e Tveerfagligt samarbejde

Da omfanget af erfaringerne varierer mellem kommunerne, vil nogle temaer blive beskrevet me-
re omfattende end andre i de enkelte kommuner.

Erfaringer i Herning kommune

Opsporing og rekruttering

I projektet i Herning Kommune er bgrneafdelingen et vigtigt led i opsporingen og rekrutteringen
af familierne. Det har her vaeret erfaringen, at forlgbskoordinatorens fysiske tilstedevaerelse ca.
én gang ugentligt pd bgrneafdelingen har medvirket til, at sygeplejerskerne 'husker’ projektet i
en travl hverdag og systematisk henviser familier til tilbuddet. Derudover er det erfaringen, at
oversygeplejerskens deltagelse i selve udviklingen af projektansggningen har vaeret en stor fordel
i forhold til, at hun ogsa kan vejlede kolleger pa afdelingen i, hvilke familier der isaer kan fa gavn
af indsatsen.

En barriere i forbindelse med rekruttering via bgrneafdelingen pa hospitalerne, ikke alene i Her-
ning Kommune* , men ogsa de gvrige to kommuner, er, at hospitalerne modtager patienter fra
alle omkringliggende kommuner.

“Vi har en travl hverdag, og det er ikke altid s§ nemt at holde styr p8, hvilken kommune det enkelte
barn bor i (...). Det ville vaere smart, hvis projektet gjaldt alle de kommuner, vi f8r patienter fra. S&
skal vi kun taenke p8 at henvise, hvis barnet har en kronisk somatisk sygdom. Nu kan vi forst henvise,
hvis barnet har en sygdom OG tilfeeldigvis bor i Herning Kommune.” (samarbejdspartner)

Samarbejdspartnerne vurderer, at det vil veere en fordel, hvis der etableres tvaerkommunale
samarbejder, sa den saerskilte opmaerksomhed p& bgrnenes bopzel ikke bliver en barriere, ndr en
regional aktgr som hospitalet er involveret i indsatsen.

Hvis vi ser pa projektets malgruppe, sa oplever de udfsrende medarbejdere saerligt sprogbarrie-
rer som en udfordring i forbindelse med rekrutteringen af udsatte etniske minoritetsfamilier. Fa-
milierne har vanskeligt ved at fa et udbytte af familieforlgbene, da undervisning og vidensud-
veksling foregar pa dansk. Her oplever de udfgrende medarbejdere det mindre vanskeligt at in-
kludere familierne i de individuelle forlgb, da samtalerne ofte kan foregad i et langsommere tem-
po, s& man sikrer, at familien forstar rddgivningen. Rekruttering til de individuelle forlgb er ogsa
forbundet med udfordringer p& grund af barrierer relateret til kulturelle forskelle i forstaelsen af,
hvordan et kronisk sygt barn handteres. Det er derfor ifglge projektledelsen et udviklingspunkt i
Herning Kommune at inkludere etniske minoritetsfamilier i projektet i hgjere grad, end det sker i
dag.

4 Henholdsvis: Odense Universitets Hospital, Roskilde Sygehus og Hospitalsenheden Vest.
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Metodebrug og faglige kompetencer i forlgbene

Til at understgtte og fokusere den afklarende samtale — og som en grundlaeggende tilgang til
dialogen med foreeldrene i gvrigt — anvendes i Herning Kommune den sundhedspaedagogiske
metode ‘Laering og Mestring’. Projektledelse og udfgrende medarbejdere forklarer, at den af-
klarende samtale skal starte en udviklingsproces hos deltageren, der bl.a. sigter mod et stgrre
overblik over egne behov og derfor kan ses som et skridt pa vejen til bedre at kunne mestre
egen livssituation. Metoden indeholder spgrgeteknikker, som fgrst og fremmest tager udgangs-
punkt i familiens perspektiver, og som laegger vaegt pa det, der lykkes for familien, frem for det,
der ikke ggr. Heri ligger en forstaelse af, at ‘familien bedst selv ved, hvad den har brug for'.

Derfor laegger den afklarende samtale op til, at familien involveres i betydelig grad, da det er
foraeldrenes og barnets oplevelser af aktuelle udfordringer, besvaerligheder, styrker og mulighe-
der i forbindelse med at leve med en kronisk somatisk sygdom, som er det centrale. Forlgbskoor-
dinatoren oplever, at metoden har veeret en staerk drivkraft for den afklarende samtale med fa-
milien, da metoden giver en ramme for de spgrgsmal, der kan stilles, og samtidig laegger op til
specifikke handlemuligheder.

Ser vi pa selve den ivaerksatte indsats overfor familierne, s har de udfgrende medarbejdere og
samarbejdspartenere gjort sig en raekke erfaringerne med tilgange til og metoder i gruppebase-
rede familieforlgb. Interviewene peger pa, at en central virksom mekanisme i gruppeforlgbene er
spejling. Det, at familierne i indsatsen kan m@de andre familier i en lignende situation, giver ifgl-
ge udfgrende medarbejdere foraeldrene en oplevelse af ikke at std alene. I stedet far de gje for,
at deres reaktioner er normale. En saerlig drivkraft i forbindelse med gruppeforigbet er derfor, at
foreeldrene deler erfaringer med hinanden, fordi denne udveksling kan virke normaliserende for
deres situation og give foraeldrene en raekke nye handlestrategier til at hdndtere deres hverdag
med. Det er en udfgrende medarbejders oplevelse, at foreeldrene har glaede af erfaringsudveks-
lingen, uanset om bgrnene har den samme kroniske sygdom eller e€j.

Der peges endvidere pd, at det har vaeret en drivkraft at involvere erfarne familier i gruppeforlg-
bene som 'med-undervisere’. De erfarne familier supplerer det faglige i mgderne med deres egne
erfaringer og fortaellinger om, hvad der var svaert i begyndelsen, hvordan de klarede det, og
hvad de ggr nu. Oplevelsen er, at deres deltagelse ggr det nemmere for de andre familier at tale
om det, der er sveert, og at man derved hurtigere deler viden og udveksler konkrete handlemu-
ligheder.

En anden anvendt metode i gruppeforlgbende er mindfulness- og tillidsgvelser, som udfgrende
medarbejdere finder meget brugbare i forhold til at styrke familiernes mestring. Metoden hjeelper
bdde forzeldre og bgrn hver for sig til at forstd, acceptere og udtrykke deres fglelser. De skal
ifglge forlgbskoordinatoren samtidig ses i kombination med instruktgrens facon, som er meget
direkte og umiddelbar, hvorfor foraeldrene pd en positiv made tvinges til at treede ud af deres
tryghedszone. Udfgrende medarbejdere fortzeller, at familier giver udtryk for, at de far et nyt syn
pa deres situation og en fglelse af at kunne mestre den. P& samme vis har de to hospitalsklovne
erfaring med at styrke de syge bgrns mestringsevner og gennem leg understgtte en stgrre dben-
hed om egen situation. Udfgrende medarbejdere, herunder forlgbskoordinatoren oplever det me-
ningsfuldt at kombinere de forskellige tilgange og metoder "for at n§ omkring alle familiens nu-
vaerende og potentielle vanskeligheder”, som forlgbskoordinatoren fortzeller.

Tveerfagligt samarbejde

For at skabe et faelles udgangspunkt for det tvaerfaglige og koordinerende samarbejde om famili-
ernes forlgb har man i Herning Kommune afholdt et kompetenceudviklingsforlgb i metoden ’Lae-
ring og Mestring’ pa tveers af de faggrupper, som er i bergring med familierne. Projektleder og
udfgrende medarbejdere giver udtryk for, at det har skabt sammenhaeng i indsatsen, at forskelli-
ge involverede faggrupper, uanset faglighed, anvender den samme metode til at afdaekke famili-
ernes behov.
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Oplevelsen er imidlertid, at metoden ogsa har veeret en udfordring at omsaette i praksis for nogle

af faggrupperne, fordi den entydigt laegger op til, at indsatsen tilrettelaegges helt individuelt efter
familiernes udtrykte behov.

"Hvor metoden jo egentlig foreskriver, at man skal tilpasse de tilbud og den hjaelp, man giver
familien til familiens behov, s§ gor socialrddgiverne det jo lidt omvendt... De har et skema, som de
skal have udfyldt, der, ud fra hvordan familien svarer, giver familien et af de tilbud, der er.”

Som citatet indikerer, oplever udfgrende medarbejdere, at sagsbehandlerne i kommunen har
bdde mindre tid med familierne end forlgbskoordinatoren, ligesom de har et myndighedsansvar,
som har betydning for, hvordan familiens gnsker og behov kan imgdeses. Naeste skridt i Herning
Kommune er at ivaerksaette et supervisionsforlgb af socialrddgiverne, hvor den eksterne undervi-
ser i ‘Laering og Mestring’ skal give sparring i, hvordan metoden kan omsaettes i socialradgivernes
praksis.

I forhold til selve koordineringen af familiernes indsats har samarbejdet fungeret godt internt i
kommunen og med bgrneafdelingen. Med de praktiserende lseger har det derimod vaeret vanske-
ligt at f& koordineringen til at fungere i praksis.

“Vi er ikke n8et i land ift. praksislaegerne. (...) med praksislaeger har vi svaert ved at systematisere
det p§ en m&de, som vi gerne ville. Min teori er, at vi i kommunen har praksiskonsulenter ansat,
men at vi ikke har vaeret skarpe nok til at klarlaegge, hvilken rolle praksiskonsulenten skal have i
projektet.” (Projektledelse)

Sundhedsplejerskerne giver endvidere udtryk for, at de ogsd kunne have vaeret inddraget yderli-
gere i projektet, men at dette maske ikke er sket, fordi der er en oplevelse af, at deres fokus i
vid udstraekning er pa de helt sma bgrn. I forleengelse heraf naevnes det fra sundhedsplejersker-
nes side, at de oplever et behov for at blive bedre til at manifestere deres faglighed, s de kan
spille en tydeligere rolle i projektet, om end der ikke har vaeret tid og ressourcer til, at de kunne
patage sig en egentlig funktion som forlgbskoordinator.

Erfaringer i Svendborg Kommune

Opsporing og rekruttering

I Svendborg Kommune er der, som beskrevet i forlgbsbeskrivelsen, udviklet opsporingsredskaber
til sundhedsplejerskerne. Sundhedsplejerskernes eksisterende spgrgeskema ved ordinaere hjem-
mebesgg samt spgrgeskema ved overgang fra bgrnehave til indskoling er blevet suppleret med
en raekke spgrgsmal, der omhandler sdvel sygdomsproblematikker som familiens trivsel. Her er
tanken, at sundhedsplejersken kan identificere eventuelle problemstillinger i forhold til barnets
sygdom i tilfelde af, at barnet udviser tegn pd mistrivsel — enten grundet en kronisk somatisk
sygdom eller andre problemer. Spgrgeskemaerne bliver sdledes et eksempel pa, hvordan man
som led i sundhedsplejerskernes eksisterende arbejdsgange kan understgtte en systematisk op-
sporing i hverdagen, hvis barnet ikke er nyligt diagnosticeret fra hospitalet, eller hvis problemer-
ne fgrst viser sig efterfglgende. Det er primeert projektet i Svendborg Kommune, som arbejder
med tidlig systematisk opsporing ved hjzelp af understgttende redskaber i det generelt forbyg-
gende arbejde. Erfaringerne er dog endnu beskedne, fordi brugen af redskaberne ikke er fuldt
implementerede endnu.

Arbejdet med at udvikle handleguides til bde skoler, daginstitutioner og praksislaeger er ogsa en
del af rekrutteringsarbejdet til indsatsen. Handleguides skal klarleegge arbejdsgangen for handte-
ringen af bgrn med en kronisk somatisk sygdom samt beskrive de kommunale tilbud, som front-
personalet i dagtilbud og skoler kan henvise til, hvis de bliver opmaerksomme pa et barn med en
kronisk somatisk sygdom. Ved at konkretisere arbejdsgangen og tilpasse vejledningen til de en-
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kelte fagpersoners praksis er hensigten, at fagpersoner i almenmiljget i hgjere grad patager sig
en rolle i forhold til opsporing og rekruttering.

I Svendborg Kommune forsgger projektlederen at etablere et samarbejde mellem bgrneafdelin-
gen pa Odense Universitetshospital og den kommunale sundhedspleje, der kan sikre, at sund-
hedsplejen systematisk far tilsendt barnets udskrivningsbrev fra hospitalet. Ved at sundhedsple-
jerskerne far brevet direkte tilsendt, kan det understgtte en systematisk kontakt til alle familier
meget hurtigt efter diagnosticeringen. Herved kan familierne fa forelagt muligheden for tilbuddet
om stgtte i umiddelbar forlaengelse af, at bgrneafdelingen ’slipper familierne’.

Metodebrug og faglige kompetencer i forlobene
Da de familiebaserede forlgb farst er pd vej til at blive implementerede, er der endnu ikke erfa-
ringer med, hvordan metoder og faglige tilgange virker i forlgbene.

Tveerfagligt samarbejde

I Svendborg Kommune har man lagt saerlig veegt pa samarbejdet med patientforeninger, der
bl.a. har forestdet kompetenceudviklingen af sundhedsplejerskerne. Fra projektets begyndelse
havde foreningerne p& kommunens opfordring budt ind p& opgaven inden for deres egen diagno-
segruppe, men da det i samarbejdet blev tydeligt, at der var mange ligheder i udfordringerne pa
tvaers af diagnoserne, aendrede opgaven sig til i hgjere grad at blive en udviklingsopgave pa
tveers patientforeningerne. Denne andring har forsinket arbejdet og for nogle samarbejdspartne-
re givet anledning til forvirring omkring arbejdsdelingen. Projektledelsen oplever, at det pa trods
af forsinkelsen, har skabt stgrre veerdi for projektet at inkludere en bredere malgruppe samt
skabt stgrre sandsynlighed for varig forankring.

Den tvaerfaglige forankring af indsatsen fra projektets start har haft et stort fokus i Svendborg
Kommune. Det kommer til udtryk ved, at projektledelsen har afholdt en raekke udviklingsmgder
med blandt andet sundhedspersonalet og gvrige kommunale faggrupper, hvor fokus har vaeret pd
at italesaette viden om malgruppen og dens behov. Ydermere har bgrn og unge i kommunen del-
taget i workshops, bgrnepaneler og interviews, hvilket interviewdeltagerne oplever, har bidraget
til en solid viden om, hvilke behov familierne har. Gennem dette omfattende forarbejde oplever
projektledelsen, at indsatsen kan tilrettelaegges, sa den faktisk daekker malgruppens behov og
samtidig imgdegar udfordringer i det tvaerfaglige samarbejde. Desuden sikrer forarbejdet ejer-
skab hos de involverede aktgrer, da alle involverede via det brugerinddragende forarbejde far en
feelles forstdelse for de udfordringer, som kendetegner malgruppens situation.

Erfaringer i Greve Kommune

Opsporing og rekruttering

De praktiserende laeger opfattes ogsa i projektet i Greve Kommune som et vigtigt led i rekrutte-
ringen til den ivaerksatte indsats. Ligesom i Herning Kommune opleves imidlertid barrierer i for-
hold til at deltagtigggre de praktiserende laeger aktivt. Der peges pd, at barriererne bl.a. handler
om, at praksislaagerne ikke oplever sig relevante i projektet, fordi de typisk ikke har kontakt til
de kronisk syge bgrn, der falger et forlgb pa hospitalet. Desuden er laegerne ikke fysisk samlet
det samme sted, hvilket kunne ggre det muligt at tale om den feelles opgave.

Projektledelsen fortzeller, at de derfor har etableret en taet kontakt til praksiskonsulenten, der
fungerer som indgang til de praktiserende lzeger. Det er oplevelsen, at praksiskonsulenten har
haft en stor betydning i forhold til at skabe en bevidsthed om projektet hos laegerne. Konkret har
man forsggt at forbedre kendskabet til projektet ved, at praksiskonsulenten har sendt maneds-
breve ud til de praktiserende laeger i omradet med beskrivelse af projektets formal, malgruppe
og aktiviteter. Dette har praksiskonsulenten faet positive tilbagemeldinger pa. Der mangler dog
stadig resultater i form af flere henvisninger fra praktiserende lzeger.
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I forhold til rekrutteringen opleves det endvidere som en drivkraft, at én af sygeplejerskerne fra
bgrneafdelingen indgar i projektets arbejdsgruppe. Det medvirker til, at bgrneafdelingen har en
klar forstdelse af projektets malgruppe, samt hvordan og hvem de skal kontakte, ndr de mgder
et barn bosat i Greve Kommune, som kunne indgd i projektet. Helt konkret udleverer sygeplejer-
sken en pjece med et telefonnummer og information om indsatsen til familien, der dernaest kan
ringe til projektlederen for at deltage. I enkelte tilfeelde far sygeplejersken familiens samtykke til
at videregive barnets CPR-nummer og telefonnummer til projektlederen, som efterfglgende rin-
ger familierne op.

En anden form for rekruttering, som projektet i Greve har prioriteret, er bred formidling om pro-

jektet i et socialt belastet boligomrdde samt malrettet kontakt til faggrupper og foreninger i om-
o

radet.

En saerlig drivkraft i denne rekruttering har ifslge projektlederen vaeret gentagne besgg i omra-
det, ophaengning af plakater pa bibliotekerne, og opleeg pa skoler og i foreninger. P& denne made
oplever beboerne en genkendelighed, nar de ser projektleder og sundhedsplejersker, og derfor
bliver de mere tilbgjelige til at tage kontakt til projektet. De gentagne besgg samt gode samar-
bejder med lokale kvindeforeninger har medfgrt, at projektlederen flere gange er blevet kontak-
tet efterfglgende af medarbejdere knyttet til boligomradet, bade med forespgrgsler om flere op-
laeg og for at formidle kontakt til konkrete familier med behov for stgtte.

Metodebrug og faglige kompetencer

Indsatsen i Greve Kommune er som tidligere beskrevet saerligt centreret omkring individuelle
forlgb. Indholdet i forlgbet tilrettelaegges efter familiens behov, men bestar typisk af samtaler om
hverdagen, hjalp til at navigere i sundhedssystemet og/eller hjaelp til dialogen med kommunen.
Udfgrende medarbejdere og projektleder oplever, at de centrale drivkraefter for sundhedsplejer-
skernes koordinerende funktion er deres solide kendskab til familiens situation og behov, kend-
skabet til barnets kronisk somatiske sygdom og deres indsigt i de kommunale tilbud, som famili-
en kan henvises til. For at koordinatorrollen skal fungere, vurderer de udfgrende medarbejdere
derudover, at det er altafggrende, at vedkommende besidder evnen til at lytte til familiens behov
og dernaest at kunne koordinere stgtte pa tvaers af sektorer og fagligheder.

Interviewene peger pa, at de virksomme mekanismer i de individuelle forlgb handler om at afla-
ste og aktivere familierne ved, at de dels far hjeelp til at afklare handlemuligheder, dels far mu-
lighed for at dele bekymringer og ‘laesse af’ pa projektsundhedsplejersken. Det samme gaelder de
individuelle forlgb i projektet i Herning Kommune.

Ved siden af de individuelle forlgb har man i Greve Kommune ligeledes gode erfaringer med at
invitere oplaegsholdere med til temaaftener for forseldrene. Her far foraeldrene den nyeste viden
om, hvad der er vigtigt for at handtere sygdommen, ligesom de far konkrete redskaber til at me-
stre deres dagligdag. En oplaegsholder kan eksempelvis vaere en socialradgiver, der fortzeller,
hvordan man bedst agerer i forhold til forskellige kommunale aktgrer bade lokalt og centralt i
forvaltningen. Det kan dog ogsf% veere en psykolog, der har seerlig viden om, hvordan familierne
kan arbejde med at skabe en god familiedynamik og trivsel i familien.

For at kvalificere projektsundhedsplejerskernes viden om minoritetsfamilier med bgrn med kroni-
ske sygdomme, som udggr en central del af malgruppen, har de modtaget undervisning af orga-
nisationen Integrationsinfo, der har fortalt om bade flygtningesituationen, etnicitets- og kultur-
forskelle. Denne undervisning har ressourcesundhedsplejerskerne fundet nyttig i forbindelse med
savel rekrutteringen som i selve stgtten til familierne.

Tveerfagligt samarbejde

Ser vi pa de forelgbige erfaringer med det tvaerfaglige samarbejde i Greve-projektet, har den
formelle organisering vaeret en vaesentlig drivkraft for implementeringen af indsatsen. Saledes
har der veeret fokus pa at skabe et teet samspil og en klar arbejdsdeling mellem arbejdsgruppen
og styregruppen, der begge er tvaerfagligt sammensatte fora. Styregruppen bestar af repreesen-
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tanter fra sundhedsplejen, almen praksis, sygehuset, skoleomradet, daginstitutionsomradet,
treeningsenheden, socialomradet, job- og arbejdsmarkedsomradet og lederen af forvaltningen
Bgrn og Familie. Arbejdsgruppen bestdr af de deltagende udfgrende medarbejdere, projektsund-
hedsplejerskerne, en sygeplejerske fra bgrneafdelingen pa hospitalet, projektlederen og en prak-
siskonsulent. Styregruppen udstikker de store linjer, som arbejdsgruppen efterfglgende skal fgre
ud i livet - arbejdsgruppen omtales derfor som maskinrummet i projektet.

“Vi har arbejdet med mélene for indsatsen p8 styregruppemaderne. Blandt andet havde vi en seance,
hvor vi hver isaer skulle skrive ned, hvad vi konkret taenkte m8lene for indsatsen var, og hvad vi synes
om dem. Derefter skulle vi samstemme med hinanden for at sikre enighed p§ tveers af hele gruppen ...
Det resulterede blandt andet i, at vi eendrede titlen p§ projektet undervejs, da den var alt for tung og
slet ikke appellerede til familierne.” (...)(projektledelsen).

Det tvaerfaglige samarbejde om implementeringen i grupperne kommer til udtryk pa forskellige
mader. Som citatet ovenfor indikerer, vender styregruppen Igbende tilbage til projektets malsaet-
ning for at sikre det rette fokus i indsatsen. Repraesentanter fra styregruppen har desuden ansat
projektlederen for projektet i faellesskab, hvilket har medvirket til at sikre et faelles ansvar for
projektets fremgang og eventuelle udfordringer undervejs.

For at skabe et feelles og konkret udgangspunkt for drgftelser om indsatsen i arbejds- og styre-
grupperegi har projektlederen og projektsundhedsplejerskerne endvidere udarbejdet en raekke
cases. Disse cases er korte beskrivelser af en families forlgb i indsatsen, som giver et indblik i,
hvilke behov og ressourcer familien har, hvilken hjaelp de har faet, og hvilke fagpersoner der har
koordineret og indgdet i familiens forlgb. Casene anvendes i forbindelse med oplaeg om indsatsen
pad eksempelvis personalemgder for sygeplejerskerne pa bgrneafdelingen samt som en del af
opfalgningen pa indsatsen i styregruppen og arbejdsgruppen. I styregruppen bliver der mulighed
for at diskutere indsatsens indhold ved at gennemga et konkret forlgb, som en familie har haft.
Alle interviewdeltagere omtaler casene positivt, fordi man oplever, de skaber rum for at italesaet-
te forskellige faglige forstaelser af et forlgb samt udtrykke forskellige faglige vurderinger af en
families behov. Et opmaerksomhedspunkt i forbindelse med brug af cases er dog, at der kan veere
en fagperson, der har haft kontakt til familien i casen, som kan have en divergerende oplevelse
af forlgbet, hvilket kan skabe forvirring over fremstillingen af forlgbet i casen. Dette var eksem-
pelvis tilfeeldet, da bgrneafdelingen blev introduceret for en case, som én af de deltagende laeger
havde kendskab til, og som han ikke oplevede retvisende. Det medvirkede til en raekke uhen-
sigtsmaessige diskussioner om casens fremstilling fremfor om familiens konkrete forlgb og udvik-
ling heraf. Samlet set er der dog en oplevelse af, at cases giver en positiv opmaerksomhed pa
diversiteten i de faglige forst3elser af forlgb, og at det giver anledning til at drgfte eventuelle
fordomme og antagelser abent i styre- og arbejdsgruppen. Herigennem er casene med til at ska-
be grundlag for at udvikle den tvaerfaglige indsats og den Igbende koordinering af familiernes
konkrete forlgb.

Tvaergdende sammenfatning

P& tveers af projekterne sammenfattes nedenfor de centrale erfaringer med at omsaette indsatsen
i praksis i forhold til de tre temaer: Opsporing og rekruttering, metodebrug, samt tvaerfagligt
samarbejde.

4.4.1 Centrale erfaringer med opsporing og rekruttering

e Det kan vaere en drivkraft for opsporingen af familier at anvende systematiske opsporings-
redskaber, som integreres i de spgrgeskemaer, som sundhedsplejerskerne og andre fagper-
soner allerede anvender i forhold til at registrere tegn pa mistrivsel.

e Samarbejdet mellem den kommunale forvaltning og bgrneafdelingen pa det naerliggende
hospital kan styrkes ved at formalisere kontakten omkring udskrevne bgrn fra hospitalet, sa-
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ledes at sundhedsplejen eller anden relevant fagperson altid adviseres lige efter diagnostice-
ringstidspunktet. En anden mulighed er, at der udpeges en repraesentant for hospitalet, som
er i daglig kontakt med familierne pa afdelingen, og som samtidig er fast tilknyttet projektor-
ganiseringen, sadan at vedkommende har vaeret del af arbejdet med at definere malgrupper
og formal med projektet.

Socialt udsatte etniske minoritetsfamilier er en gruppe, der kraever ekstra opmaerksomhed og
stgtte i forhold til at handtere barnets sygdom. Her kan det vaere gavnligt at etablere samar-
bejder med fagpersonale i udsatte boligomrader samt aktivt og gentagende at opsgge famili-
er i omradet ved at holde oplaeg og ggre opmaerksom pa projektet gennem info-materialer.

4.4.2 Centrale erfaringer med metodebrug og faglige kompetencer

Gennem mgdet med foraeldre i samme situation, mgdet med erfarne foraeldre, og gennem
mindfulness-gvelser kan foraeldrene opleve en normalisering af de vanskeligheder, de har i
forbindelse med barnets kronisk somatiske sygdom.

Gennem et fokus pd den szerlige families oplevelser af egne behov og problemstillinger i den
afklarende samtale, eksempelvis ved hjzelp af en @ben spgrgeguide og understgttende spgr-
geteknikker, kan der tilrettelaegges en meningsfuld og kvalificeret stgtte for familien.

Det kan veere en drivkraft, at forlgbskoordinatoren/familiens tovholder har en sundhedsfaglig
baggrund, da det sikrer en forstdelse af sygdommen og sygdomsforlgbet samt en viden om
sundhedsvaesnet.

Det kan veere en fordel at anvende en faelles metode for dialogen med familierne som ud-
gangspunkt for indsatsen overfor familierne, da metoden bidrager til at skabe et falles sprog
blandt deltagende faggrupper og samtidig gger sasmmenhaengen i indsatsen overfor deltagen-
de familier.

4.4.3 Centrale erfaringer med det tveerfaglige samarbejde

Ved at bade styre- og arbejdsgruppen Igbende vender tilbage til projektets malsaetninger og
derigennem sikrer en fzelles forstaelse for projektets retning far de forskellige aktgrer en op-
levelse af medansvar, hvilket udmgntes pa tvaers af faglighederne i praksis.

Det kan veere en fordel at betragte projektet dynamisk og invitere nye samarbejdspartnere
ind undervejs, hvis det bliver relevant, samt Igbende at afgraense og praecisere arbejdsopga-
ver hos de deltagende aktgrer.

Man kan med fordel udarbejde casebeskrivelser af familiers forlgb og bruge dem som et red-
skab til at italesaette forskellige faglige forstaelser i arbejds- og styregruppen samt Igbende at
folge op pa og kvalificere indsatsen overfor familien ved at analysere, hvad der har virket og
ikke virket i den konkrete case.
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DE FORELOBIGE RESULTATER OG PERSPEKTIVER FOR
FORANKRING

I dette femte og sidste afsnit belyser vi de resultater, som projektledere, udfgrende medarbejde-
re og samarbejdspartnere oplever, at indsatsen i projektkommunerne forelgbigt har bidraget til.

Vi sondrer mellem resultater pa organisatorisk niveau, som omhandler sendringer i de professio-
nelles praksis, og andringer i forhold til familiernes og bgrnenes mestring. Afslutningsvist beskri-
ves projektdeltagernes overvejelser om, hvordan indsatsen kan forankres i den kommunale drift
efter projektperiodens udlgb.

Resultater p& organisatorisk niveau

Mange af resultaterne pa organisatorisk niveau er enslydende pa tveers af de tre projektkommu-
ner. Seerligt et stgrre medansvar for og en gget faelles opmaerksomhed pa8 malgruppen fremhae-
ves som vigtige, forelgbige resultater af projektet.

@get forstelse imellem fagligheder
Iszer sundhedsplejen i Greve og Svendborg Kommune oplever en gget respekt for deres fag-
lighed blandt de gvrige faggrupper efter projektets start.

“Gennem dette projekt er andre faggrupper blevet opmaerksomme p8, at vi ikke bare vejer og m8ler
barnet, men at vi ogs8 har et fokus p8 familiens generelle trivsel og velveere... Og med dette projekt har
vi f8et endnu et omr8de, vi skal vaere opmaerksomme p8 [barnets kronisk somatiske sygdom]. Et omr§-
de, der ogs8 haenger rigtig godt sammen med vores uddannelsesbaggrund som sygeplejersker.”
(Sundhedsplejerske)

Som citatet ovenfor indikerer, oplever sundhedsplejerskerne en gget forstaelse for deres hverv
som et resultat af projektet. I Svendborg Kommune er sundhedsplejerskerne parate til at have et
seerligt fokus pd bgrn med kronisk somatiske sygdomme, fordi opgaven ligger i forleengelse af
deres allerede eksisterende viden.

Projektet har desuden givet anledning til en aben diskussion pa tvaers af faggrupper om faglig-
hed, ansvar og opgaver i forbindelse med familier med bgrn og unge med kronisk somatisk syg-
dom. I Greve Kommune oplever man f.eks. gode resultater med samarbejdet pa tveers af sund-
hedsplejen, praksiskonsulenten og hospitalet.

“Ved at tale sammen p8 tvaers af fagligheder f8r man jo indblik i, hvordan hinandens dagligdag ser ud,
og hvorfor noget er udfordrende eller fungerer godt. Det er fx rigtig vaerdifuldt for mig at hgre, hvordan
dagligdagen fungerer p8 barneafdelingen p8 hospitalet, da jeg bedre forst8r, hvorfor jeg miske ikke kan
komme i kontakt med dem telefonisk ... fordi de har s8 travit. Eller hvis der ikke helt henvises s8 man-
ge... Fordi der er besparelser, og de prioriterer deres fokus.” (Udfgrende medarbejder)

Overordnet set tyder det pa, at involverede faggrupper i projekterne har faet indblik i de udfor-
dringer, de hver iszer star med til daglig, hvilket har skabt en stgrre forstdelse for hinandens fag-
lighed og eksisterende praksis. Dette er en forudsaetning for at kunne samarbejde om malgrup-
pen i projektet.

Nye samarbejder

Projektet har ogsa fort til etableringen af en reekke nye samarbejder i regi af projektet - samar-
bejder, som projektleder og udfgrende medarbejdere vurderer, har potentiale til at raekke ud
over projektet og projektperioden.
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I Svendborg Kommune oplever projektleder og samarbejdspartnere projektet som et partner-
skabsprojekt, hvor Svendborg Kommune og patientforeningerne for henholdsvis Diabetes, Ast-
ma/Allergi og Epilepsi som led i projektudviklingen er blevet faste samarbejdspartnere. Desuden
peger de pd, at projektet har skabt en taettere kontakt mellem det almene omrade og PPR, Fami-
lierddgivningen og Familiecentret i kommunen, der byder ind med hjzelp til opgaver og star til
radighed i forbindelse med projektet. Endelig har projektet deltaget pa et skoleledermgde sam-
men med Danske Patienters projekt “Skole for mig”s.Pa skoleledermgdet indvilgede ti af kommu-
nens skoler i at f& besgg af begge projekter i begyndelsen af 2016 med henblik p8 at implemen-
tere og afprgve anbefalinger fra projekterne.

I Herning Kommune har projektet resulteret i et samarbejde med bade en teaterinstruk-
tagr/skuespiller, frivillige fra Ungdommens Rgde Kors samt hospitalsklovne, der alle er udfgrende i
familiegruppeforigbene. Samarbejdet har bidraget til, at projektleder og de udfgrende medarbej-
dere har fdet gget indsigt i familiernes behov, fordi de metoder, som samarbejdspartnerne brin-
ger med, er med til at kvalificere indsatsen overfor familierne.

I Greve Kommune ses resultater pd organisatorisk niveau i form af nye samarbejder og relatio-
ner til etniske kvindegrupper og sundhedsformidlere i Greve Nord. Der peges pa, at disse samar-
bejder om indsatsen har bidraget til, at ikke kun projektet, men flere afdelinger i Greve Kommu-
ne, oplever en ny og bedre ‘indgang’ til at stgtte udsatte etniske minoritetsfamilier. Projektlede-
ren fortaeller blandt andet, at flere aktgrer, f.eks. fra Integrationsinfo og boligsociale medarbejde-
re, har henvendt sig for at ggre opmaerksom pa egen indsats overfor malgruppen, hvormed der
er opstaet en kontakt til familierne. De nye samarbejdsrelationer har sdledes ikke kun skabt re-
sultater i forhold til rekruttering af familier til projektet, men ogsa skabt nye kontakter, der bl.a.
kan hjeelpe sagsbehandlere i deres arbejde med socialt udsatte etniske minoritetsfamilier.

Samlet set tyder det pa, at det ggede samarbejde pa tveers af fagligheder i de tre projektkom-
muner har medvirket til et stgrre kendskab til hinandens kompetencer, ansvarsomrader og fagli-
ge forstdelser, hvilket har medfgrt en stgrre tillid til, at de forskellige sektorer griber ind overfor
malgruppens problemstillinger, ndr det er ngdvendigt.

Resultater for familierne

Hensigten med indsatsen i projektkommunerne er, at familierne i indsatsen oplever, at indsatsen
styrker egen mestring af de udfordringer, der kan veaere forbundet med handteringen af barnets
sygdom, samt at de oplever en bedre tvaerfaglig koordinering af deres forlgb.

Bade projektlederne, de udfsrende medarbejdere og samarbejdspartnerne fremhaever iszer to
resultater for familierne:¢ Dels hjzelp til at forstd og agere i de offentlige systemer, dels hjeelp til
personligt at hdndtere den nye situation, de star i.

Bedre indsigt i systemernes sammenhaeng og koordinering

Der er bred enighed pa tveers af projektkommunerne om, at indsatsen tilbyder en hjselpestruk-
tur, som familierne har haft brug for. Den koordinerende del af indsatsen, i kraft af koordinator-
funktionen/tovholderen, medvirker til, at familierne ikke bare oplever en hurtigere indsats, men
0gsa en stgrre tryghed og sammenhaeng i indsatsen. Familierne har staet alene og har behov for
nogen, der kan hjaelpe dem med at f& samspillet mellem kommune og hospitalsvasen til at fun-
gere, da familien ofte oplever disse som to forskellige verdener. De udfgrende medarbejdere
oplever, at foraeldrene som led i indsatsen far et starre overblik over, hvor de kan f3 stgtte, og
hvordan.

5 "Skole for mig” er et projekt, der seatter fokus p& bgrn med kronisk eller langvarig sygdom. Det er meningen, at de Igsninger og
indsatser, som projektet finder frem til, skal implementeres bredt og permanent i den danske grundskole.

° Da vi ikke har interviewet familier, der har deltaget i indsatsen, baseres resultaterne for familierne primaert pa udsagn fra udfgrende
medarbejdere, dels p& projektleder og samarbejdspartnere, og dels p& viden i dokumenter indsamlet i kommunerne.
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En fortrolig fagperson og nye redskaber til at mestre hverdagen

Ifslge de udfgrende medarbejdere i bdde Herning og Greve Kommune giver familierne udtryk for,
at det er en stor hjzelp at fa redskaber til og viden om, hvordan de hdndterer den (for de fleste)
nye og vanskelige situation med et sygt barn. En udfgrende medarbejder fra Greve Kommune
fremhaever, at det, der kendetegner alle familierne, er, at de fgler sig meget alene, nar de forsg-
ger at forstd barnets diagnose, hvorfor de har et stort behov for en fagperson som sparringspart-
ner. Den helt konkrete hjzelp til at planlaegge hverdagen og tale om de udfordringer, familierne
har, giver desuden familien en stgrre forstdelse af egen situation.

“Ved at italesaette uoverskuelige ting bliver situationen typisk mere h8ndtérbar for familierne (...).
Iszer faedrene i familien bliver pludselig meget 8bne, n8r man taler med dem, og de f8r typisk
fortalt en masse om de problemer, de oplever i forbindelse med barnets sygdom... Jeg havde en
far, der faktisk fortalte, at han fglte sig enormt overset i familien, men at han havde d&rlig samvit-
tighed over at have det s8dan... fordi hans sgn jo var alvorligt syg.” (Udfgrende medarbejder)

Som ovenstaende citat indikerer, oplever familien en fortrolig relation med koordinatoren, der
medvirker til, at foraeldrene bliver mere 8bne omkring deres vanskeligheder og derfor bedre kan
hjaelpes.

I Herning Kommune har man gennemfgrt en mindre kvalitativ evaluering, hvor fem familier, der
har deltaget i familieforigbene, er blevet interviewet om hvordan indsatsen stgtter op om centrale
kerneproblematikker.” Familiernes udbytte af forlgbene er, at de har faet en stgtte og hjeelp til at
mestre kerneproblematikkerne ved at dele erfaringer og viden med andre familier og med en
forlgbskoordinator. Helt konkret har de faet en viden om deres situation, som de har manglet.

Perspektiver for forankring

Der er pa nuvarende tidpunkt gjort indledende overvejelser om projekternes forankring efter
projektperiodens udlgb. Den organisatoriske forankring handler om, hvordan indsatsen viderefg-
res i den kommunale organisering og drift og dermed ggres til en permanent del af den kommu-
nale forebyggende tilbudsvifte. Det kraever savel tidsmaessig som gkonomisk prioritering fra den
kommunale ledelse.®

Forankringsperspektivet er blevet vaegtet i forskellig grad i de tre projektkommuner. I Svendborg
Kommune har forankringsperspektivet vaeret et centralt omdrejningspunkt i forbindelse med
selve udviklingen af indsatsen, mens man i Greve Kommune har prioriteret selve implementerin-
gen af indsatsen i praksis, for pa dette grundlag at overveje muligheder for forankring. I Herning
Kommune gnsker man selv at gennemfgre en evaluering af familiernes udbytte af indsatsen for-
inden videre overvejelser om forankring.

I Svendborg Kommune er 3rsagen til, at der endnu ikke er tale om en konkret indsats netop,
at der har veeret fokus pd forankring af indsatsen i et mere varigt perspektiv. For at sikre, at
indsatsen kan forankres pa den laengere bane, har projektlederen involveret patientforeningerne
og alle relevante aktgrer i kommunen savel som i skoler, sundhedsvaesenet, daginstitutioner mv.
Det har veeret tidskraevende at etablere en feelles forstaelse af projektets formal og malgruppe
gennem udviklings- og tveerfaglige mgder, men projektleders erfaring er, at der er en generel
projekttraethed i kommunen, hvorfor det har vaeret en prioritet at sikre fuld opbakning fra alle
aktgrer og i alle led i kommunen. Indsatsen er blevet udviklet, sa den kan bidrage til, at familier-
ne henvises til eksisterende tilbud i kommunen savel som de tilbud, projektet udbyder. P& lsenge-
re sigt er tanken, at projektets tilbud forankres i eksisterende instanser i kommunen og/eller hos

7 I videnskortlaegningen Sociale forholds betydning for h8ndtering af barn med kronisk sygdom (2012), er afdaekket falgende seks
kerneproblematikker, der ggr sig geeldende for familier med et kronisk sygt barn: darligt psykisk velbefindende, netvaerk og familie-
struktur, kulturelle forhold, health literacy, kommunikation og relationer i sundhedsvaesnet og lav self management.

8 http://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/EA62ADAB11594AB7B4824AF2CB28D4DA.ashx
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de involverede patientforeninger. Eksempelvis agerer Diabetesforeningen som tovholder pd den
kommende mentorordning, og PPR, Familieradgivningen og Familiecenteret har meldt ind, at de
kommende unge- og sgskendegrupper kan forankres hos dem og afholdes i samarbejde med
sundhedsplejerskerne i kommunen. Forhdbningen er desuden, at de lokale foreninger i kommu-
nen kan bidrage til, at et mindre brugerdrevet satellitnetvaerk etableres med afsaet i de stgrre
kommunalt drevne netvaerksarrangementer. Forankringsperspektivet har saledes forsinket, at
indsatsen er kommet i drift, men forhdbningen er, at indsatsen kan forankres i kommunen efter
projektperiodens udigb.

I Herning Kommune arbejder projektlederen i gjeblikket med fire muligheder for forankring:

1. Forlgbskoordinatorens funktion og familieforlgbene i indsatsen bliver en del af Sveriges-
programmet, som Herning Kommune i gjeblikket implementerer. Sverigesprogrammet er
et firedrigt projekt i Herning Kommune, hvis formal er at sikre en malrettet, helhedsori-
enteret og forebyggende indsats for udsatte bgrn og unge.®

2. Indsatsen forsgges finansieret pa tvaers af region og kommune.

3. Der etableres et samarbejde pa tvaers af kommunerne i Region Midtjyllands Vestklynge,
hvilket de allerede har etableret i andre indsatser. Kan funktionen og indsatsen forankres
i en sddan model, skal det finansieres pa tvaers af kommunerne.

4. Der etableres en funktion i kommunalt regi, der gar pa tvaers af forlgbskoordinatorerne
pa voksenomradet og pa bgrneomradet.

Udover ovenstaende fire muligheder har projektledelsen i Herning planer om at gennemfgre en
kvalitativ undersggelse med fokus pa forankringsperspektivet i ledelsesdelen for at undersgge,
hvordan forskellige chefer fra diverse afdelinger ser mulighederne for forankringen. Dette med
henblik pa at udpege en raekke mader og anbefalinger til fremtidig forankring af projektet.

Projektledelsen i Greve Kommune har foretaget skriftlige orienteringer og indstillinger til politi-
kere i kommunen og med styregruppen i forhold til projektets forankring. I styregruppen deltager
eksempelvis chefen for Bgrn og Familier, som skal godkende, hvis sundhedsplejerskerne skal
have tildelt ekstra ressourcer. Forankring kan blive en udfordring rent gkonomisk, men organise-
ringen af projektet burde ifglge projektledelsen medvirke til, at projektet kan lette udgifter og
arbejdsopgaver for andre faggrupper, fremfor at gge udgifterne til indsatsen i kommunen. Der er
dog tanker om at forsgge at finde en made at forankre projektet uden omkostninger, f.eks. hvis
det forankres som en del af opgaverne i Greve Familiecenter.

Det er sdledes tydeligt, at alle projektkommuner har et fokus pa forankring af projektet, da de
oplever, at projektet udfylder et "hul’ i tilbud til familier med bgrn, der har en kronisk somatisk
sygdom.

° http://sverigesprogrammet.herning.dk/



