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Indledning

"Nar det drejer sig om voksne parorende, sa er der nedsat en parorendegruppe, lavet pjecer og
indrettet et parorendernm — til lige at fi et pusterum. Der er ogsa lavet planer for opfolgende
samtaler med voksne parorende efter dodsfald, hvor de kan komme ind pa afdelingen, hvis de
bar brug for det. Pa sygeplejerskenddannelsen har vi ogsa lert en masse om kommunikation
med voksne. Det kunne veare rart, hvis vi havde noget lignende for born” (sygeplejerske,
intensiv).

Denne rapport beskriver resultaterne af en kvalitativ interview- og observations-
undersogelse om born som parerende péd hospitaler, set ud fra et sundhedspro-
fessionelt og et foraldreperspektiv. I undersogelsen er born overordnet defineret
som hjemmeboende; altsd born, der ud over at vare folelsesmaessigt knyttet til
deres foraldre ogsad er praktisk athangige af dem pa tidspunktet for forzlderens
indleggelse og eventuelle dodsfald.

Rapporten atdaekker, hvad sundhedspersonale pa tre hospitalsafdelinger, en inten-

sivafdeling og to hamatologiske afdelinger, har af formel og hverdagsorienteret

praksis, nar det gaelder born som péarerende. Desuden afdakkes sundhedsperso- @
nalets udfordringer og uddannelsesmassige behov. Disse behov defineres ud fra

to perspektiver: 1) Personalets egne erfaringer med “at komme il kort” 1 forskellige

situationer, der involverer born som parerende og 2) Interview med panel af er-

farne praster, psykologer, socialridgivere, leger og sygeplejersker, som gennem

flere ar har varet i beroring med dels sundhedspersonale pa hospitalsafdelinger

for alvorligt syge og deende, dels indlagte patienter og deres familier.

De beskrevne behov tager udgangspunkt i, hvad sundhedspersonalet selv mener
ligger inden for deres lagelige eller sygeplejefaglige arbejdsomrade og ikke i for-
leengelse af et projekt om, at sundhedspersonalet skal intervenere i hojere grad,
end hvad de selv anser for muligt, givet deres arbejdsmeassige rammer. Rammer
som fagpanelet ogsa kender.

Rapporten er mélrettet sundhedspersonale, hospitalsledelser, uddannelsesansvar-
lige pa medicinske og sygeplejefaglige uddannelser, politikere samt forskere og
radgivere med sygdomsramte familier med hjemmeboende born som interes-
secomride.

Rapporten viser, at interessen for born som parorende er til stede, og at der er
et arbejde at gore bade psykologisk, socialt og hvad angir hospitalernes fysiske
rammer. P4 en af de besogte hospitalsafdelinger havde man haft en temadag om
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born og sorg, og en sygeplejerske sagde 1 den forbindelse: V7 har aldrig haft sa
mange tilmeldinger til en temadag!”.

Undersogelsen er foretaget under projekt OmSorg i Kraftens Bekaempelses
Forebyggelses- og Dokumentationsafdeling med midler fra Ministeriet for Sund-
hed og Forebyggelses tips- og lottopulje og foregik i perioden november 2008
— februar 2009. Den er udfort af projektleder Annemarie Dencker, cand. mag. i
padagogik og antropologi, som ogsé har skrevet denne rapport.

Flere personer har laest rapporten igennem og diskuteret nogle af dens faglige
problemstillinger. Det drejer sig om antropolog Ann-Britt Kvernred, projektle-
der i Kraftens Bekampelses Forebyggelses- og Dokumentationsafdelingen og
overlege, dr. med., ph.d., afdelingsleder og professor Christoffer Johansen, Af-
deling for Psykosocial Kraftforskning, Kraftens Bekempelse og Syddansk Uni-
versitet. Filosof, ph.d. Anna Paldam Folker og forfatter og foredragsholder Susan
Binau har ogsa bidraget med perspektiver.

Undersogelsen har kun kunnet lade sig gore, fordi sundhedspersonalet var villige
til at dele ud af deres faglige indsigt og tvivl, ligesom foraldre fortalte om deres
svaere situationer og tanker og overvejelser 1 den forbindelse. Det interviewede
fagpanel, som bestod af praster, psykologer, socialradgivere, leger og sygeplejer-
sker, delte ogsa vaerdifuldt ud af deres viden og mangeirige erfaringer fra hospi-
talsafdelinger for alvorligt syge og deende.

Tak til alle for jeres interesse og bidrag,

Annemarie Dencker, oktober 2009

mn;m
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Konklusion

Denne undersogelse har, ved hjalp af feltarbejde pa tre forskellige hospitalsafde-
linger for alvorligt syge samt semistrukturerede interview med sundhedsperso-
nale og andre fagpersoner, afdakket: Den praksis, de udfordringer og de behov,
som sundhedspersonale oplever, i moder med born som pdrerende.

Praksis

Undersogelsen viste, at to ud af tre afdelinger havde retningslinjer og procedurer
vedrorende born som pirerende samt adgang til professionel supervision. Kun
en af afdelingerne havde en psykolog fast tilknyttet, som bade kunne vejlede
personale, patienter og parerende. I praksis viste det sig ogsd, at de indlagte pa-
tienters born ikke var synlige pa afdelingen i serlig hoj grad, hverken fysisk eller
mentalt. Det skyldtes tre ting: 1) De fysiske rammer indbed ikke til bornenes
tilstedevarelse 2) Nogle forzldre onskede at skiane deres born for at se dem me-
get syge og 3) Personalet og foraldrenes opmarksomhed kredsede 1 hojere grad
om patientens sygdom og behandling - og de eksistentielle overvejelser knyttet til
patientens overlevelse som zndivid - end om patienten som forelder. Nogle patienter @
gav udtryk for at have bekymringer om deres bern og familieliv, som de ikke
fortalte til personalet.

Udfordringer

Sundhedspersonalet oplevede folelsesmeassige, samtalemeassige og vidensmaessi-
ge udfordringer i moder med born som parerende. De blev ofte folelsesmaessigt
berort af de alvorligt syge patienter og deres borns situation, hvilket blev forstar-
ket i situationer, hvor deres samtaleredskaber og vidensniveau kom til kort. Det
fik folgende konsekvenser: 1) De blev mere personligt belastede af arbejdet 2)
De valgte at undgé dialoger med patientens familie om det, der var svaert og 3)

De folte sig fanget i dilemmaer, hvor familiernes medlemmer havde forskellige
behow.

Nir bade forzldre og born sa ud til at vere svaert belastede af sygdommen, valgte
sundhedspersonalet oftest at folge den voksnes perspektiv. Sundhedspersonalet
syntes, de vidste for lidt om berns reaktioner pd sygdom og dod og om, hvordan
de skulle informere og tale med bornene samt i hvilken grad det var hensigts-
messigt at inddrage dem. Sundhedspersonalet ansd denne viden for vigtig for at
kunne stotte forzldrene i at stotte deres born og for at stotte bornene direkte.

)]
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Behov

Sundhedspersonalet havde behov for retningslinjer, procedurer, henvisningsmu-
ligheder og informationspjecer til born og voksne samt lobende supervision og
samarbejde med andre faggrupper. Pa de afdelinger, hvor personalet blev bakket
op af disse faktorer, havde de nemmere ved at navigere i omradets dilemmaer og
sikre familierne den nedvendige psykologiske og juridiske stotte. Desuden gav
sundhedspersonalet udtryk for, at de havde brug for mere uddannelse i psykolo-
giske og eksistentielle emner, herunder opdatering i den nyeste viden inden for
sorg- og kriseomrddet samt treening i kommunikation og evnen til selvindsigt,
ogsi kaldet introspektion. Undersogelsen viste, at kommunikation pa tvars af
sektorer kunne have mindst to funktioner: 1) At sikre en koordineret indsats for
familien og 2) At give sundhedspersonalet et overblik over familiens situation,
hvilket ogsa kunne have en debriefende effekt pa personalet.

Resultaterne legger op til, at der ivaerksattes og evalueres en intervention, der
inkluderer de faktorer, som denne undersogelse peger pi, og som fremmer sund-
hedspersonalets handlemuligheder i forhold til born som parerende. Effekten af
interventionen kan males pd bade sundhedspersonalets udbytte i relation til disse
udfordringer og pa fysiske, psykologiske og sociale konsekvenser for indlagte
forzldre, de voksne piarorende og deres born.

g CEV
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Summary

This report is based on a study carried out among health professionals in the
field of oncology and intensive care from November 2008 — February 2009. It
is entitled “Children as relatives in hospital departments: practice, challenges and needs”.
The study is part of the “Children and Grief Project” at the Danish Cancer
Society’s Department of Prevention and Documentation. The study was finan-
ced by the Danish “Sundhedsministeriets Tips- og Lottomidler” and was carried
out by Annemarie Dencker, project manager and Master of Arts in Education
and Anthropology.

The report contains three main chapters: practice, challenges and needs (of he-
alth professionals meeting children as relatives) and starts out with a conclusion,
a description of literature and motivation for undertaking the study along with
design and methodological considerations. It ends up with considerations con-
cerning quality of data and perspectives of the study. In the following text con-
clusions are made in the summary of each of the main chapters.

Literature and Motivation

The literature shows that children with seriously ill parents suffer from psychoso-
cial stress and that parents with dependent children experience more anxiety and
depression among other things, than those seriously ill parents without depen-
dent children. A study points out that health personnel experience different kinds
of challenges meeting these families, and that they among other things feel they
lack education to meet the needs of those families and their own needs in the
field. In Denmark, it shows, there are no standard guidelines for health personnel
to use, and the guidelines for relatives concerning children are at random. Nurses,
both during and after ending their education, often felt frustrated when meeting
children as relatives, because they do not always know how to relate to them.
Some even found that registration of the patient status concerning children was
underestimated.

)]
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Objective and Methods

On this background this study asked three questions to be explored in a Danish
context:

*  How do health professionals meet children as relatives — and how do pa-
rents experience these meetings?

*  What are the challenges that health professionals experience relating to
children as relatives?

e What are the needs of the health professionals in order to do more for
these children?

The method used involved: a) fieldwork in three different medical departments
— one intensive care department and two departments of haematology (two days
in each department) and b) interviews with a panel of 12 experienced profes-
sionals (2 chaplains, 3 psychologists, 2 social workers, 2 medical doctors and 3
nurses) with insight related to issues concerning children as relatives. Analysis of
the interviews and data from the fieldwork was inspired by Giorgis’s phenom-
enological analysis method.

The results and conclusions were divided into three categories: practice, chal-
lenges and needs.

Practice

This study investigated the practice both the formal and the informal practice.
It showed that two out of the three departments had different guidelines and
procedures regarding children as relatives and access to professional supervision.
Only one out of the three departments had a psychologist available for health
personnel, patients and their families including their children. Children were not
visible in the three departments, neither physically nor mentally. There were dif-
ferent reasons for this: 1) The physical environment was not inviting, 2) Some
parents did not want their children to see them very ill, and 3) Health personnel
and parents were more concerned about “patients as patients” than about “patients
as parents”. Some parents told that they had worries about their children that they
did not tell the health personnel.

Challenges

The health personnel experiences emotional, conversational and knowledge-
based challenges relating to children as relatives. They were often emotionally
affected by the seriously ill patients and their difficult situation of having depen-
dent children. This was prevailing when they lacked communication skills and
knowledge about how to handle situations and dilemmas in the field. It had the
following consequences: 1) They felt more exhausted 2) They chose to avoid

g T2V
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Summary

talking about difficult themes with the families and 3) They felt caught in dilem-
mas where members of the families had different needs.

When both parents and children were strongly affected by the situation they
most often chose the adult perspective and felt they knew too little about the
child perspective and needs of children, for instance concerning involvement
and information. The health personnel needed more skills and knowledge in
order to support both parents in supporting their children and to support the
children directly.

Needs

The health personnel needed evidence-based guidelines and procedures, know-
ledge of possible places to refer families to for further professional help, pamph-
lets of information for adults and children concerning diseases, treatments and
psychological reactions along with ongoing supervision and cooperation with
other professionals. Moreover the health personnel needed more education in
psychological and existential subjects including updated knowledge about be-
reavement and communication training and training in introspection. The study
also showed that communication across sectors was considered potentially help-
ful, because it would ensure a coordinated effort regarding the family. Moreover

@ it would give the health personnel an overview of the family and its situation, @

which was considered to have a debriefing effect on the personnel as well.

Quality of data

The study had some limitations such as the fieldwork being conducted during
daytime, the panel of professionals was broad, but only had few representatives
from each field and their assumptions were primarily experience-based and for
this reason have to be tested. Nevertheless, this study shows results that are also
found in international studies (Turner 2007).

Perspectives

The study suggests that an intervention project is carried out and evaluated whe-
re education and other factors that help health personnel meeting challenges in
the field are included. The study should measure to what extent — and in what
way — the intervention would affect both practice of the health personnel and
the patients and their families, including their children. The question is to what
extent the intervention would affect their physical, psychological and social well-
being on a short and a long-term basis.

)]
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Baggrund

Hvert ar oplever ca. 40.000 born i alderen 0-18 ar, at deres mor eller far bliver
indlagt med en kritisk sygdom, der er sa alvorlig, at foralderen er indlagt over
flere dage eller flere gange (Kraftens Bekempelse 20006). Disse born lever i kor-
tere eller lengere tid en utryg tilveerelse, hvor de ikke ved, om deres foraxlder
vil do af sygdommen her og nu - eller om forzlderens sygdom er uhelbredelig.
Sygdom i familien pavirker alle; savel den syge, bornene, den anden forzlder
som den ovrige familie og det ovrige netvark. Det betyder, at barnets tilvarelse
andres, fordi tilknytningen til den syge forzlder pavirkes. Samtidig har barnets
daglige ressourcepersoner sjxldent det samme overskud som tidligere, da de ogsé
er pavirkede af situationen.

Undersogelser viser, at born af kreftsyge forxldre er udsat for et forhojet niveau

af psykosocial stress. Daglige rutiner bliver brudt op, foralder og barn adskilles

pa grund af hospitalsindlaggelser, og den syge foralders energiniveau senkes pa

grund af behandlingen og bivirkningerne. Desuden kan barnet opleve social stig-

matisering og forandring af egen rolle i sociale relationer ogsa uden for familien,

hvilket pé lengere sigt antages at have alvorlige psykiske konsekvenser for barnet @
(Grabiak 2007; Lewandowski 1996; Osborn 2007; Thastum 2008).

En undersogelse publiceret 1 2009 viser, at foraldre med fremskreden kraeft, der
har hjemmeboende born, reagerer anderledes pd deres sygdom og har andre be-
handlingspraferencer end syge voksne uden hjemmeboende born. Foraldrene
med hjemmeboende born var saledes signifikant mere angste og bekymrede,
valgte i hojere grad aggressiv end palliativ behandling og havde en ringere livs-
kvalitet i den sidste uge af deres liv. Samme undersogelse viser ogsa, at egtefxller
til patienter med hjemmeboende born har flere depressions- og angstsymptomer
end =zgtefeller til patienter uden hjemmeboende born. Undersogelsens forfat-
tere opfordrer til storre klinisk opmarksomhed pd patienter med hjemmebo-
ende born og deres familier med hensyn til psykosocial stotte, herunder hjlp
til, hvordan alvorligt syge patienter kan tale om sygdom og ded med deres born
(Nilsson 2009).

Denne opfordring stiller sarlige krav til sundhedspersonalet, og disse krav kan til
tider vaere svare at honorere af forskellige grunde. Det kan vare sundhedsper-
sonalets manglende formelle uddannelse i at handtere egne folelser 1 den tette
kontakt med mennesker i udsatte situationer, mangel pa supervision og viden om
borns reaktioner relateret til alder samt mangel pa redskaber til at tale med for-
aldrene om, hvordan de bedst muligt kan tage vare pa deres born i en situation,
hvor den ene med stor sandsynlighed vil do af sin sygdom (Turner 2007).
) ) ) ||
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I Danmark har Sundhedsstyrelsen formuleret en rakke faglige retningslinjer for
den palliative indsats vedr. omsorg for alvorligt syge og doende. I disse retnings-
linjer er der formuleret en raekke generelle anbefalinger, ndr det gzlder paroren-
de. Blandt dem findes ogsa to retningslinjer, der specifikt retter sig mod born og
unge. Med hensyn til born anbefales det, at man pé hospitalsafdelinger anskaffer
legetoj, borneboger, tegnesager mv., sa born foler sig velkomne. Nar det gaelder
gruppen af unge, anbefales det, at personalet undlader at alliere sig med unge
voksne/teenagere, som om de allerede var voksne, fordi der netop pé grund af
forxlderens sygdom kan vare behov for serlig omsorg og stotte. Endelig op-
fordrer retningslinjerne til, at man pa hospitalsafdelinger prioriterer regelmassig
supervision af personalet hojt (Sundhedsstyrelsen 1999).

I publikationen "Patientens mode med sundbedsvesenet”, udarbejdet i et samarbejde
mellem en rakke centrale aktorer i det danske sundhedsvasen, sxttes fokus pa
at forbedre kvaliteten af de mellemmenneskelige relationer i patientens mede
med sundhedspersonalet, og der fremlaegges 20 anbefalinger (Kvalitetsafdelingen
i Arhus Amt 2003). Fire af dem angir sundhedspersonalets kommunikation med
parorende, og det anbefales, at hospitalsafdelinger selv udferdiger retningslinjer
vedrorende f.eks. kommunikation og inddragelse af parerende. Born som piro-
rende nevnes ikke som selvstendig kategori.

Flere sygeplejersker har pa forskellige stadier af deres uddannelse valgt at beskaf-
tige sig med born som parerende pa hospitaler, fordi de har oplevet, at der ikke
er tilstraekkelig fokus pd born som parerende i sygeplejen. De oplever, at det i
for hoj grad er athaengigt af den enkelte sygeplejerskes interesserer og personlige
erfaringer - om og hvordan — han eller hun moeder born som parerende. Mangel
pé viden om, hvordan man som sygeplejerske bedst muligt yder omsorg til bern
som parerende, kan fylde sivel erfarne som mindre erfarne sygeplejersker med
frustration og magtesloshed (Hegedys 2000). Opringning til 25 kraftafdelinger
viste, at kun to afdelinger havde en skriftlig standard for, hvad sygeplejersken
skulle gore 1 tilfaelde af, at patienten havde “7&ke voksne” born (Storm 2008). Ople-
velsen er, at born som parorende er “usynlige” savel i praksis som i retningslinjerne
for sygeplejerskernes arbejde (Skovgaard 2007).

Andre professionelle har fundet mangelfuld registrering af born som parerende
pa afdelinger for alvorligt syge. Saledes fandt man, at der 1 35 % af mandenes og
112 % af kvindernes journaler ingen oplysninger var om, hvorvidt disse patienter
havde born eller ej, hverken i sygepleje- eller i legejournal (Jacobsen 2004).

Pi den baggrund har Kreftens Bekempelse undersogt, dels hvordan sundheds-
personale moder born, nir deres foraldre er indlagt med alvorlig sygdom, dels
hvilke dilemmaer og problemer sundhedspersonalet oplever i den forbindelse.
Undersogelsen har desuden undersogt mulighederne for, at hospital og skole/
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Baggrund

daginstitution kan arbejde tzttere sammen om det barn, som har en alvorligt syg
forxlder.

Formal
Denne undersogelse har afdaxkket folgende:

e Praksis
Sundhedspersonalets méader at mode born som péarerende pa - og foral-
dres oplevelser af disse moder

*  Udfordringer
Sundhedspersonalets udfordringer i modet med born som parerende

¢ Behov
Sundhedspersonalets behov - for at kunne gore mere for disse born.

Metode

Der er foretaget: a) feltarbejde pa tre hospitalsafdelinger (to dage hvert sted)

inkluderende interview med sundhedspersonale (leger og sygeplejersker) og ind-

lagte patienter b) interview med et panel af 12 erfarne fagpersoner med kend- @
skab til problematikker, der vedrorer born som parerende til alvorligt syge.

Feltarbejde og interview

Feltarbejdet foregik pa: en intensivafdeling med bade et borne- og voksenafsnit
samt to hematologiske kreftafdelinger. Den ene af de hamatologiske afdelinger
blev valgt, fordi man her har haft born som parerende som fokusomrade, herun-
der udarbejdet retningslinjer. Den anden hamatologiske afdeling blev tilfaldigt
udvalgt ligesom intensivafdelingen.

Jeg havde som feltarbejder en kontaktperson pd den enkelte afdeling, som in-
troducerede mig for resten af afdelingen, hvorefter jeg deltog i afdelingernes
konferencer, stuegang, fortlobende patientsamtaler og -tilsyn, pauser og ambula-
toriesamtaler med semiambulante heematologiske patienter, som personalet vid-
ste, havde hjemmeboende born. Desuden havde jeg mulighed for at observere
samtaler mellem leger og sygeplejersker for og efter patientkontakt samt besog
af enkelte born. Feltarbejdet foregik i dagtimerne og involverede direkte kontakt
med omkring 10 leger og 30 sygeplejersker.

Fokus i feltarbejdet var at fa indblik i rammerne for arbejdet pa afdelinger for
alvorligt syge og iagttage praksis vedrorende born som pirerende. Dertil kom

)]

23

>

born som parerende pa hospitaler.indd 23 @ 18-09-2009 14:50:36 ‘



®

Bern som pargrende pa hospitaler: Praksis, udfordringer og behov

interesse for personalets kommentarer til daglige udfordringer og beskrivelser af
deres behov i relation til medet med born som parerende.

Oprindeligt var det kun meningen at det var sundhedspersonalet, der skulle in-
terviewes, men personalet foreslog ogsa at invitere patienterne til at tale med
undertegnede om deres erfaringer, hvilket flere af dem gerne ville. Det betod, at
forzldrenes perspektiver som indlagte med hjemmeboende born, ogsa blev en
del af feltarbejdets materiale.

Der blev lobende skrevet noter undervejs, som blev renskrevet umiddelbart efter.
Enkelte interview med sundhedspersonalet blev optaget og transskriberet. Det
gjaldt de interview, som foregik i et afgranset rum og varede op til en time.

Interview med fagpanel

Der blev desuden foretaget 12 interview af ca. en times varighed med forskellige
fagfolk med erfaringer og viden om born som parerende pa hospitaler (2 praster,
3 psykologer, 2 socialradgivere, 2 leger og 3 sygeplejersker). Interviewene var
semistrukturerede, idet specifikke omrader blev afdakket, samtidig med, at de
interviewede kunne fremhave, hvad de selv syntes var vaesentligt. Interviewme-
toden var inspireret af det fanomenologiske og det etnografiske interview, som
soger “den andens” forstaelser, oplevelser og synspunkter - ogsd set i relation til,
hvordan disse udmentes i praksis (Kvale 1997, Spradley 1979).

Formalet med interviewene var fra forskellige vinkler at fa indsigt i born som
parorende pé hospitaler, hvad angik daglig praksis, syn pa sundhedspersonalets
udfordringer og dilemmaer samt behov for eget viden og stotte i modet med
born som parerende - se interviewguide, bilag A.

Analyse og afrapportering

Undersogelsens interview blev analyseret med inspiration fra Giorgis fanome-
nologiske analysemetode, der involverer fem niveauer, nemlig 1) fortrolighed
med data 2) kondensering af data 3) generelle temaer 4) overordnede temaer og
5) fortolkning og perspektivering af data (Giorgi 1985, Kvale 1997). Analysen af
feltarbejdets observationer fulgte samme metode med udgangspunkt i en udfol-
delse af sundhedspersonalets og patienternes egne kategorier og opfattelser - set
inden for hospitalets rammet.

Denne afrapportering tager afsat 1 tre emner: praksis, undfordringer og behov. For
hvert emne fremlaegges temaer, som er opstiet ud af undersogelsens empiri, og
der gives eksempler herfra. Til sidst perspektiveres data med fokus pd, hvordan
arbejdet med born som parerende pa hospitaler kan forbedres.

g CEV

‘ bern som parerende pa hospitaler.indd 24 @

18-09-2009 14:50:36



Baggrund

Forforstaelse

Min forforstelse som feltarbejder og interviewer var, at bornene ville vaere en
central del af sdvel patienters som personalets opmarksomhed, og at de ville
veere synlige pa afdelingerne. Undersogelsen satte denne forforstielse i perspek-
tiv, idet det i praksis viste sig, at patienternes sygdom - og overvejelser relateret
hertil af eksistentiel og behandlingsrelateret art - fyldte langt mere ber og n# end
overvejelser knyttet til deres rolle som forzlder. Dertil kom, at bornene var me-
get lidt synlige pd afdelingerne, undtaget akutte situationer med indleggelse pa
intensivafdeling og storre born, der agerede tolk for deres syge forzlder i forbin-
delse med stuegang i formiddagstimerne.

Min forforstdelse var ogsa, at born som parerende pa hospitaler ville vaere et tungt
emne at komme i nerheden af - og den blev bekrzeftet. At mode mennesker med
doden sa txt pa, for de foler sig faerdige med livet, krever opgivelse af enhver
idé om en ideel verden og en accept af doden - ikke bare som et vilkdr, men ogsa
som et vilkar, der kan ramme én - hvad ojeblik det skal vare.
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Dette afsnit bestar af to dele. Forste del beskriver afdelingernes formelle praksis
med udgangspunkt i nedskrevne retningslinjer, procedurer og synlige henvis-
ningsmuligheder. Anden del beskriver observationer og tendenser, som udfolder
sig 1 hverdagens praksis. Sidstnavate involverer ogsd indlagte patienters beskrivelser
af, hvordan de oplever hospitalsafdelingerne som midlertidig ramme for deres
familieliv, og hvordan de oplever det at vere patient og forelder pa samme tid.

Formel praksis

Den formelle praksis bestod af en rakke retningslinjer og procedurer. Pa de
to hematologiske afdelinger, her kaldet afdeling 1 og 2, havde man nedskrevne
retningslinjer for born som parerende. Pa intensivafdelingen, som var delt op i et
borne- og et voksenafsnit, havde man ingen retningslinjer pa omradet.

Retningslinjer

Afdeling 1°s retningslinjer var udarbejdet for born som parerende generelt inden @
for kreftomridet. Her var der lagt vegt pd, at sundhedspersonalet skulle for-

holde sig aktivt, nar det gjaldt at:

*  modtage born (kende til alder og navn)

*  stotte foraldre i at fortalle deres born om sygdommen

*  sporge til bornenes viden og reaktioner lobende

*  forberede born pa synet af foralderen, hvis vedkommende var tilkoblet
maskiner, dran el. lign. eller var dod og

*  henvise til ydetligere stotteforanstaltninger efter behov (socialradgiver, psy-
kolog og sorggrupper mv.). Forzldre skulle ogsa opfordres til at informere
skole og/ eller daginstitution om sygdom og behandling.

Pa afdeling 2 indeholdt retningslinjerne, ud over punkterne herover, en klar
holdning til: “at born og unge il terminalt syge foreldre skal informeres om situationen, sa
de undgér unodig angst og bekymring samt falske/ nrealistiske forhabninger til fremtiden”. 1
retningslinjerne beskrives en rakke mulige psykiske reaktioner og folelser hos
born og unge, som sundhedspersonalet skulle vare opmarksomme pa og vejlede
forzldre i, si forzldrene selv kunne genkende tegnene p4, at deres born og unge
havde brug for ekstra hjalp 1 situationen. Reaktionerne hos bornene kunne vere
alt fra generel @ndring af adferd, til sevnforstyrrelser, folelser af angst og uro
m.m. Det vigtige i at informere bornene konkret og entydigt om foralderens til-
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stand fremhaevedes pd linje med information om, at born ofte kan gi alene med
svare tanker og derfor bor inddrages.

I retningslinjerne for afdeling 2 opfordredes sundhedspersonalet endvidere til
“at tage over” som stotteperson for bornene ved foralderens dedsfald, hvis andre
voksne i familien ikke kunne patage sig opgaven. Det anbefaledes, at bornene
blev bragt til at se den dede. Sidst i anbefalingerne fandtes en litteraturliste med
relevant faglitteratur samt en liste over foranstaltninger og et link til yderligere
stottemuligheder, nar forxldre med born under 18 ir dor.

Intensivafdelingen, her benavnt afdeling 3, havde som naxvnt ingen retningslin-
jer: “det er noget mere uformelt noget, hvor de erfarne oplerer de mindre erfarne” (sygeple-
jerske, intensiv).

Procedurer

Pa alle de tre afdelinger var det i sivel lege- som sygeplejejournal muligt at notere
oplysninger om patientens familiemzssige forhold. Pa afdeling 2 havde man en
udvidet standardplejeplan og en tjekliste med overskriften “Born som parorende”.

I afdeling 2°s standardplejeplan, som ledsagede sygeplejejournalen, var afdelin-
gens retningslinjer skrevet om til et skema, hvor der kunne noteres relevante
sygeplejehandlinger relateret til patientens born. I skemaet indgik emner som
risikofaktorer/-kendetegn ved bornenes reaktioner, information til foreldre om
vigtige forhold omkring bornene, herunder relevansen af at inddrage og infor-
mere bornene om foralderens sygdom. Der blev blandt andet lagt op til, at andre
ressourcepersoner blev udpeget, som kunne hjzlpe forelderen/- forzldrene. Det
kunne blandt andet vare personale 1 daginstitution og skole. Standardplejeplanen
ledsagedes af en gekliste/ et stottekort, hvor sygeplejerskerne kunne notere, hvilke
konkrete handlinger der var blevet sat i veerk i relation til den enkelte patients
born, og hvornar handlingerne var blevet foretaget.

Henvisningsmuligheder

P to hamatologiske afdelinger (afdeling 1 og 2), stod der pjecer fremme pa af-
delingen. De indeholdt bide generel information om sygdom og ded og borns
reaktioner herpd samt henvisningstilbud. Disse pjecer var: ”Hvad fejler du far?”
og ”Nar foraldre dor”, begge fra Kraeftens Bekaempelse samt Egmont Fondens
pjece for Borne- og Ungdomsradgivning, Dertil kom ”Kemomanden Kasper”
som er en informationsbog til bern om kreft og kreftbehandling, ogsa fra Kref-
tens Bekaempelse. De fleste af henvisningstilbuddene, som fremgik af pjecerne,
var opdaterede med hensyn til adresser og telefonnumre, dog ikke alle.
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Hverdagens praksis

Da der var ganske fa born pa besog i dagene for feltarbejdet, tager denne beskri-
velse afsaet i rammerne for og kontakten til bornene, set fra sundhedspersonalets
og de indlagte foraldres synspunkt.

Generelt om de observerede afdelinger

P4 de hamatologiske afdelinger (afdeling 1 og 2), med lengerevarende patient-
indleggelser og forlob, havde man storre fokus pa born som parerende, idet man
her havde retningslinjer og lobende faglig opdatering baret af udvalgte noegleper-
sonet, der havde ”born som parerende” som ansvarsomrade. Desuden havde
man tvarfaglige konferencer, hvor socialradgivere, psykologer, leger, sygeplejer-
sker, social- og sundhedsassistenter og porterer deltog for at diskutere patientens
helbred, ogsa i relation til psykosociale forhold. Som navnt var personalet pa
afdeling 3, intensivafdelingen, mere ad hoc praget i relation til born som pére-
rende, idet tilgangen her var baseret pa uformel erfaringsudveksling fra erfarne til
mindre erfarne og muligheden for supervision fra en kollega.

Bornene pa afdelingerne
I lobet af de i alt seks dages feltarbejde - som foregik i dagtimerne - kom fem
@ born og unge pa besog. Pa den ene hamatologiske afdeling var en pige pa tre ar @

sammen med sin mor pa besog hos den indlagte far. De sad alle tre sammen i

det fzlles omrdde pa afdelingen. Pigen havde faet nogle biler at lege med. Pa den

anden hzmatologiske afdeling modte tre unge i alderen 16 til 20 op for at tolke

for deres indlagte mor ved stuegangen. Dotrene fortalte, at faren ikke brod sig

om at komme pa hospitalet. Derfor havde faren sendt dem pa hospitalet i stedet

for selv at tage derhen.

P4 intensivatdelingen var en 11-arig pige med sin mor pd besog hos faren, som
var kommet alvorligt til skade ved et biluheld. Pigen sad pi et tidspunkt for sig
selv 1 opholdsrummet ved modtagelsen og legede med biler. Senere var hun med
moren henne ved farens seng, hvor hun sammen med moren blev informeret af
en lege om farens tilstand.

Viden om hjemmeboende bgrn

P4 alle de observerede afdelinger havde man for det meste viden om, hvorvidt
patienten havde hjemmeboende born eller ej, men der var flere niveauer i denne
viden. Det forste niveau var, om personalet kunne svare ja eller nej til, om der
fandtes born. Det andet niveau var, om de kunne gore rede for bornenes alder,
og det tredje niveau var, om de kendte bornenes navne. Tendensen for alle per-
sonalegrupper var, at jo tattere de kom pa niveau tre, jo mere usikre blev de med
hensyn til svarene. Enkelte sygeplejersker var dog omhyggelige med at kende
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navnene pa de hjemmeboende born, fordi de havde lagt mearke til, at det styrkede
kontakten mellem dem selv og patienterne. Tendensen var samtidig, at sygeple-
jerskerne generelt var mere opmarksomme pd born som pérerende end legerne
var. En erfaren lege sagde med et glimti ojet: “Ja, det er mest de yngre leger der noterer,
om der er born, men det er jo fordi de ikke ved, hvad de ellers skal skrive!”

I et enkelt tilfaelde kom viden om patientens hjemmeboende barn frem ved et
tilfeelde, fordi patienten selv navnte den 12-arige derhjemme, som hun boede
alene med. Patienten var i starten af halvtredserne, og sé tilsyneladende wldre ud,
hvorfor ingen havde spurgt til, om hun havde hjemmeboende born.

Tveerfagligt samarbejde og supervision

P4 begge de hamatologiske afdelinger var der bade socialradgivere og psyko-
loger tilknyttet. P4 afdeling 2 havde socialridgiveren et dueslag/en postbakke,
hvor man altid lagde besked, hvis patienten havde hjemmeboende born. Samme
afdeling havde besog af en psykolog en gang om ugen i en time. Her var det
muligt at tage sager op, der f.eks. kunne handle om born som parerende. Denne
psykolog stod dog ikke til radighed for patienterne og deres familier, men kun for
personalet. P4 afdeling 1 havde man ogsa en socialradgiver tilknyttet, som pet-
sonalet havde pligt til at kontakte, hvis den indlagte foralder var enlig forserger.
Samme afdeling havde psykologer tilknyttet, som bade stod for fast supervision
af personalet og supervision efter behov. Patienterne og deres familier kunne
ogsd komme i kontakt med disse psykologer.

P4 alle tre afdelinger tilbod man opfelgningssamtaler med parorende til patien-
ter, der dode pa afdelingen. Ved en konkret konference pa intensivafdelingen
diskuterede man, hvem der skulle kontakte en bestemt afded patients parorende:
intensivafdelingen eller patientens stamafdeling. Aftalen blev, at en af legerne
fra intensivafdelingen ville patage sig at afklare dette med stamafdelingen. Pa
hematologisk afdeling 2 havde man en enkemand til opfolgningssamtale. Her
talte man om forlebet op til dedsfaldet, der havde fundet sted umiddelbart efter
indleggelsen pa et andet hospital. Eftersom hustruen var blevet overflyttet, var
det ikke muligt for den padrerende at fa mere detaljerede informationer om den
sidste del af forlobet. Der var ingen gennemgiende holdning pa afdelingerne til,
om born skulle deltage i disse opfolgningssamtaler eller ej.

Pi intensivafdelingen havde man ikke fast supervision, men en af afdelingens
sygeplejersker havde taget en terapeutisk efteruddannelse. "Du i ikke sporge mig
om, hvad det lige pracis er for en efternddannelse” (sygeplejerske, intensiv). Sygeple-
jersken stod til radighed, hvis nogen enskede samtaler med hende, og hun var
bevilget timer, hvor hun kunne st til radighed for personalet uden for sit nor-
male sygeplejerskearbejde. Hun havde ikke noget fast kontor pa afdelingen, men
havde i flere tilfxlde fundet ud af at modes privat med de ansatte. Andre gange
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havde man medtes i ledige lokaler pa afdelingen. Hun havde ikke faste radgiv-
ningstider.

V7 bar brugt hende i forbindelse med dodsfald. Nr vi har haft et forlob med et barn, der dor,
0g man tenker at: det har vi brug for - for at fa samlet op pa det i personalegruppen. Sa er hun
ogsa gaet ind i det”. Personalet brugte hende ogsé individuelt, nir der var patient-
saget, de havde brug for at fa talt om. En evaluering af sygeplejerskens funktion
havde vist, at hun blev brugt, og at personalet opfattede det som en stor hjzlp, at
der var en, de kunne henvende sig til.

De pirorende til indlagte pa intensivafdelingen kunne henvises til psykologer fra
andre afdelinger. "Men i mange sammenhange kunne man godt have gavn af, at der var en
Jast tilknyttet person 1il vores afdeling. En som bide personalet kunne trakke pi - gg fi noget
supervision af - og som kunne tage samtalerne med familien, altsa én der kendte vores speciale
0g vores problematikker” (sygeplejerske, intensiv).

Personalet pa intensiv gav udtryk for den tendens, at jo mere akut en indleggelse
var - og jo sterre en akut belastning de parorende voksne var udsat for - jo min-
dre blev der talt om bern som parerende. Dette gjaldt isaer samtaler med forldre
om soskende til indlagte born pa intensivafdelingen. “Sa gommer soskende i anden
rakke” (sygeplejerske, intensiv).

Hospitalet som ramme for familien

Alle afdelinger havde et skab med legetoj, bager, tusser mv. og et parorenderum.
Disse rum blev ofte brugt til flere formal: samtaler med leger, sygeplejersker,
psykologer, dixtister og forskere m.fl. Savel de indlagte som personalet fandt de
fysiske rammer problematiske i forhold til at have born pa besog, fordi rammerne
ikke kunne bzre alt for megen lyd og bevagelse. Iser kunne det vaere et problem
med flere indlagte pa samme stue, nir born kom pa besog, Patienterne beskreyv,
at de folte det belastende at forstyrre deres medpatienter ved besog: “born er ikke
hdlose — du ved drenge, de kravler op og ned ad vaggene”. Og ved besog kunne det ogsa
vare ubehageligt, at born skulle udszttes for medpatienters “host og brek”. En 40-
arig patient sagde: “Sidst jeg la berinde, li jeg sammen med en mand pa min egen alder. Han
havde to sma born. Han dode. Det var ikke sd rart for nogen af os i familien”.

Patienterne beskrev, at de savnede muligheden for at have privatliv pa hospitalet:
"Man skal enten tage hensyn til nogen pd stuen eller ogsa er samtalerummet optaget”. En 31-
arig kvinde med en syv maneder gammel dreng syntes, at det var svart at have
ham pé besog. "Han kan ikke rigtig falde i sovn pa grund af de mange forstyrrelser”. Hun
sagde videre: “Og jo mere kreft jo mere kemo — og det er ikke sd rart, fordi man i forvejen
foler sig som en darlig foralder. Det er ikke hyggeligt for born ber pa hospitalet, larm og snorken
[ra patienten ved siden af”.
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Patienterne ville gerne have mere plads til at vare sammen med deres familie pa
hospitalet: "Huis man havde mere tid og rum, sa kunne man vere sammen og lave andre ting
7 samme rum’”. P de haematologiske afdelinger havde man oget antallet af semiam-
bulante indleeggelser, hvilket de fleste patienter var glade for. Dels fordi de kunne
vare i vante omgivelser derhjemme, dels fordi de ikke behovede at vare adskilt
fra deres born i lengere tid af gangen. Mere tid derhjemme udelukkede dog ikke
folelsen af traethed, mangel pa energi og kvalme mv.. Derfor si nogle det som en
fordel at vare indlagt, fordi de dermed undgik hjemlige krav, som de folte, at de
ikke kunne honorere.

En mandlig patient pa 50 ar med to voksne born pa 26 og 30 ar fortalte om,
hvordan sundhedspersonalet havde modtaget hans tre borneborn pa 2,7 og 9 ar.
Personalet havde budt bornene velkommen og sorget for, at han kunne tale med
bornene et ad gangen. De havde sé taget sig af de to andre born ude pa gangen
imens. Desuden havde de sorget for, at bornene var forberedte pa, at “worfar”
ikke havde noget hir pa hovedet.

En 44-drig kvinde med to born pd henholdsvis 14 og 18 oplevede, at hendes born
valgte at komme mere sporadisk pd hospitalet. Hun sagde: "Det er ok, at de ikke
kommer hele tiden. Nar det stabiliserer sig, behover de ikke at komme, jeg vil heller ikfke swtte
dem i sta”. Samme kvinde fortalte, at sundhedspersonalet ikke spurgte s meget
til bornene, og at det ogsa var svert for hende selv at introducere emnet, selvom
hun godt kunne have behov for at tale om forholdet til bornene og deres forskel-
lige reaktioner pd hendes sygdom. "Her belder jeg vand ud af orerne til en, der fkunne
veere min datter. Det vil jeg ikke. Jeg vil hellere tale med en pa min egen alder, ford: det er lidt
meerkeligt, ndr én der er sa ung siger: det kan jeg godt forsta, nar vedkommende ingen born har
sely og ikke bar levet ret lange”.

Nogle opfattede rammerne som si problematiske, at de helst var fri for at fa
besog af deres born. “Det er nogle kedelige ting, der foregar pa sadan et hospital”. Andre
ville skane deres born for at se dem meget syge og sirbare pa hospitalet. "Nar jeg
er derbjemme virker det som om, at jeg er mindre 5)g”. En nzevnte desuden, at hans born
maske gerne ville komme mere pé hospitalet og besoge, men at det var noget han
bestemte, fordi han syntes, at det var et makabert syn.

Patienten som foreelder

Patienternes fortxllinger om at vare indlagt far eller mor bar prag af, at de hur-
tigt begyndte at tale om andre emner, som 14 dem mere pa sinde end rollen som
forzlder. Der sa ud til at vaere en rakke “cirkler af opmarksomhed” omkring
patienterne, hvor det at vaere foralder 1 lengere ude i periferien end sporgsmal,
der vedrorte den enkeltes overlevelse og status i behandlingen. Patienterne var
optaget af deres sygdom: Hvorfor er jeg blevet syg? Hvad gar min sygdom ud
pa? Hvilke udsigter har jeg til at overleve? Hvor lang tid har jeg tilbage at leve i?
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og deres behandling: Hvordan er mine tal? - min blodprocent, mine blodplader,
mine hvide blodlegemer, mine levertal og mit indhold af protein i blodet. Alle tal,
som er vigtige for patientens tilstand og videre behandling - og i folge med tanker
som: Kan jeg/vil jeg gi i gang med den nzste behandling? Og vil den mon virke?
Nogle beskrev, at de oplevede angst for sygdommen, havde mareridt, var angste
for at do og oplevede et indre kaos.

Hvad angik tankerne om bernene, var der tanker som: “Jeg skal vare mormor, jeg
har ikfke tid til det her” (kvinde 54 ar) og “De er jo store — fljet fra reden, men de er jo
stadig born af en, nar man gar hen og bliver syg” (mand 50 ar). "Den yngste er lige flyttet
bjemmefra — og bun har stadig brug for mig pa en masse mader - for hvad med skattekort osv.”
(kvinde 51 ar).

En 40-arig mandlig patient fortalte, at det er ekstremt krevende at ga igennem
behandling bade psykisk og fysisk, og at han prevede ikke at lade sig maerke - over
for familien - med, hvor hardt det var. Han ville gerne arbejde for familien og
veere far for sine born. Derfor betod det meget for ham med den fleksibilitet, han
havde meodt fra sin arbejdsplads, hvor han kunne arbejde farre timer om ugen.
Samme patient fortalte at: “Der er gaet op g ned i familien, siden jeg blev syg” og at man
i familien havde provet at holde dagligdagen si tet pa det normale som muligt:
"Men hvad der foregir inde bag maskerne, det er svart at sige”. Han syntes i det hele taget,
at det var sveert at snakke med familien om sygdommen: "De biiver kede af det”. @

Lzegens fokus

Hos lzegerne var patientens sygdomsbehandling i centrum i hojere grad end pa-
tientens psykosociale forhold. Blandt andet sagde en lege pd en af de hemato-
logiske afdelinger, ved indledningen til min observation af en ambulant konsul-
tation: "Jeg skal ud at rejse i morgen, sd jeg kommer til at ga meget effer bolden og kommer
ikke 11l at tale med patienterne om noget, som jeg normalt ikke ville tale med denr om”. Det
handlede om den 40-drige patients born pd 17 og 14 ir. ”Bolden” var dialogen
med patienten om fordele og ulemper ved at fortsztte lokal stralebehandling af
huden i stedet for kemoterapi. Man kan sige, at lege og patient ’krydsede klin-
ger” om patientens liv i det meste af denne konsultation, da patienten mest var
indstillet pa behandling pa ’den korte bane”, mens lagen talte for behandling ’pa
den lange bane”.

Sammenfatning
De to hematologiske afdelinger havde retningslinjer og procedurer vedrerende
born som pirerende, mens den intensive afdeling ingen havde. Det var vilkarligt,
om personalet pa den enkelte afdeling havde adgang til supervision - og hvilken
- ligesom det ikke var alle afdelingerne, der havde en fast psykolog tilknyttet, som
kunne vejlede bade personale, patienter og parerende.
)
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De indlagte patienters born var ikke synlige pa afdelingen i setlig hoj grad, hver-
ken fysisk eller mentalt. Der syntes at vare tre grunde hertil: 1) De fysiske rammer
indboed ikke til bornenes tilstedevarelse 2) Nogle foraldre onskede at skane deres
bern for at se dem meget syge og 3) Personalet og forzldrenes opmarksomhed
kredsede i hojere grad om patientens sygdom og behandling - og de eksistentielle
overvejelser knyttet til patientens ovetlevelse so individ - end om patienten som
Jforalder. Nogle patienter gav udtryk for at have bekymringer om deres born og
familieliv, som de ikke fortalte til personalet.
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Sundhedspersonalet oplevede en rakke udfordringer i modet med born som pa-
rorende. Disse udfordringer fik jeg beskrevet under feltarbejdet pa de tre hospi-
talsafdelinger og af det interviewede fagpanel. Udfordringerne kan deles op i tre
kategorier:

*  Folelsesmassige udfordringer
*  Samtalemassige udfordringer og
*  Vidensmessige udfordringer.

Folelsesmaessige udfordringer

Arbejdet med alvorligt syge og deres parorende, born savel som voksne, udfor-
drede sundhedspersonalet folelsesmessigt. Sundhedspersonalet pa de hematolo-
giske afdelinger fik ofte et teet forhold til patienterne og deres familier i langvarige
forlob. De kunne derfor opleve patienters dod som et tab. "I efferdret dode syv af
vores patienter — det var godt nok hardt” (sygeplejerske, haematologisk). I dagligdagen
var det mest almindeligt at kalde en patients dedsfald for ”et mors” (latin): "Dez er

@ ligesom et forsog pa at legge en professionel distance” (sygeplejerske, heematologisk). @®

At arbejde pa afdelinger for alvorligt syge blev anset for at vaere “hardt arbejde”,
der kraevede, at man var "7 god kontakt med sig sely” og egne folelser: "Man bliver
direkte draget ind i lidelsen”. Sundhedspersonalet mente derfor, at de skulle vare
opmarksomme pa, hvor meget de identificerede sig med bade de parerende og
patienterne pa afdelingen. Hvis de selv var i krise - midt i en skilsmisse eller lig-
nende - opfattede de sig som mere sarbare, hvilket gjorde det svarere for dem at
varetage arbejdet.

Det, der gjorde det muligt for dem at arbejde med alvotligt syge, var folelsen af
at yde omsorg og gore noget godt for andre. Dertil kom erkendelsen af egne
begraensninger 1 forhold til “/ivets vilkdr” med sygdom og dod og en accept af
disse vilkir, som noget de ikke kunne andre: "Derti/ rekker vores kompetencer ikke!”
Enkelte fra de heematologiske afdelinger var inde pa, at det var nemmere for dem
at arbejde med patienterne her, fordi patienterne ikke selv var ”skyld” i deres
sygdom: "Det er ikke en livsstilssygdom de har. Pd den mide er det nemmere, fordi man kan
[fralegge sig sine fordomme” (sygeplejerske, haematologisk).

Hvad angik bernene kunne det vare en folelsesmassig udfordring at vide, at
patienten havde hjemmeboende born, som ikke kom pa besog, Eller at bornene
kom og var “enormt sode”, hvorfor sundhedspersonalet fik lyst til at give dem om-
sorg, der rakte ud over, hvad det var muligt at give inden for hospitalets rammer.
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Folelsen af “at ville give omsorg” blev steerkere, nir bornene ikke sa ud til at have
det godt, var kede af det og indelukkede og/cller havde svare sociale omsten-
digheder at kempe med oven i forzlderens sygdom. En psykolog fra fagpanelet,
der superviserede sundhedspersonale, sagde: "En syg forelder, som er alene med to
born, bvor der ikke er nogen far, hvor der er darlig okonomi, darlige boligforhold og et ringe
netvark - det er en topscorer”.

Nir sundhedspersonalet blev blinde for “egne begransninger” og “livets vilkdr” af
forskellige grunde, kunne de opleve at ga hjem med folelser af skyld og af ikke
at have gjort deres arbejde godt nok, ligesom de kunne finde det svart at rumme
patienterne og deres familier uden at “age dens med hjem”.

Nir deres samtaleredskaber og vidensniveau kom til kort, blev de folelsesmzs-
sige udfordringer forsterket, ligesom stemningen i arbejdsgruppen omkring pa-
tienten ogséd havde en betydning;

Det blev oplevet som en stor hjzlp og aflastning, nar sundhedspersonalet kunne
snakke med hinanden om svare og folelsesladede situationer. "Her 7 afdelingen
bruger vi hinanden meget. Her kan man godt vere sarbar. Her er stor kearlighed til faget og
#il hinanden”. Som feltarbejder pa denne afdeling sis dette udsagn bekraftet, idet
der flere gange blev talt om patienter og folelser ved de falles moder i persona-
lestuen. I et tilfzelde brod en sygeplejerske ud i grad 1 forbindelse med en samtale
om et voldsomt dedsfald, som var foregiet kort forinden, hvor der var efterladte
born. Hun sagde: "Ja, det er ikke sadan, ndr man har et barn derbjenme pa samme alder”.
De andre, der ogsa var tydeligt berorte, nikkede forstiende.

En sygeplejerske fra fagpanelet havde oplevet en lignende situation med en al-
vorlig heendelse, der havde pavirket hende dybt, hvor hun havde folt sig overladt
til sig selv. Hun havde oplevet, at den ovrige personalegruppe, iser de erfarne:
“havde lukfket af for deres egne folelser”. Efter at have varet inde pd en bestemt stue,
havde hun haft behov for at tale med de andre og "puste ud”, men de var videre
til den nzste patient og lod sig ikke marke med, at situationen kunne vare svar
at handtere. For sygeplejersken havde det vaeret som om, de erfarne havde tenkt,
at der ogsa var andre patienter, der skulle behandles, sa nu skulle hun ikke: "5z og
pive over de der ting”.

Samtalemaessige udfordringer

Sundhedspersonalet var generelt folelsesmassigt berort af patienter med hjem-
meboende born og folte et ansvar for at komme patienters born i mede med
venlighed og dialog. Samtidig havde de fleste den indstilling, at tiden ofte var for
kort til at skabe en tattere kontakt til bernene. Derfor definerede de primaert
deres stottefunktion til bornene som: a stwotte foreldrene i at stotte deres born. Pa
de hamatologiske afdelinger talte de mere med bornene end det personale, der
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oftere modte born i akutte situationer. Pa intensivafdelingen kunne personalet
have svarere ved at forestille sig, at de pa kort tid kunne skabe en tilknytning til
bornene. Derfor forholdt de sig mere perifert stottende. "Dez er mdske heller ikke
lige tidspunktet for bornene at lere et nyt menneske at kende”.

Sundhedspersonalet oplevede, at samtalen blev svear i flere situationer. Det gjaldt
iseer 1 modet med “de lukkede fanmilier”.

Sundhedspersonalet skelnede mellem “dbne” og “lukkede familier”. 1 “de abne fami-
Jier” talte man om de svare ting og den aktuelle situation i familien, mens man i
“de lnkkede” familier sa ud til at holde situationen pa afstand ved ikke at tale om
den. Det kunne betyde, at den alvorligt syge og deende foralder ikke ville have,
at sundhedspersonalet talte med bornene om sygdommen eller, at andre profes-
sionelle skulle blande sig,

Sundhedspersonalet kunne se, at nogle born sa ud til at vide: " er der ikke lang tid
dgen” mens foralderen insisterede pa: “det her skal jeg nok overleve”. 1 andre tilfelde
onskede den syge eller den raske forzlder ikke, at bornene kom pé besog pa ho-
spitalet. Hvis born fra en "/ukket familie” alligevel kom pi besog, var det iser en
udfordring med de storre born, fordi: "De stiller de sporgsmal, som de andre ikke tor
stille - eller ikke vil have svar pa’.

Sundhedspersonalet folte sig fanget 1 et dilemma mellem patientens autonomi
og hdb pa den ene side - og barnets tilsyneladende behov for at fa bekraftet sine
folelser af situationens alvor pd den anden. De blev optaget af, hvordan de kunne
indlede en samtale med forzldrene om bornenes tarv pa en respektfuld og ikke
granseoverskridende made. Det kunne f. eks. handle om, hvor meget de skulle
presse pa for at fa etableret en dialog, og hvordan de skulle gore det. Dilemmaet
var - med patienten i centrum - at sundhedspersonalet skulle tale med familien,
sd alle folte sig respekteret og samtidig tilskynde den dbne tilgang, som de havde
lzert var den bedste for bornene. Her kunne indga overvejelser om forholdet mel-
lem tid og proces. Eksempelvis: “Huor lang tid er der til, at patientens viden om, hvor
alvorligt syg hun er, kan modnes - set i forbold 11l de praktiske forboldsregler, som man er nodt
til at gore sig i forhold til bornene?”

I fagpanelet var der forskellige holdninger til, hvordan dette dilemma skulle tack-
les. Nogle mente, at man matte respektere patientens lukkede tilgang - og se
den som en forsvars- og fortrengningsmekanisme, man matte vente pa gik i
oplosning vel vidende, at det maske aldrig skete. Andre var mindre tilmodige og
mente, at man skulle vare mere offensiv med den abne stil, fordi de havde set for
mange negative konsekvenser for born og unge, hvis ikke familien havde faet talt
abent om situationen under forlobet. "Az vente er et rent voksenperspektiv, og foralderen
nar sgu at do”, som en erfaren radgiver fra fagpanelet sagde.
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I de tilfzelde hvor en samtale om foralderens snatlige dod blev gennemfort, vid-
ste sundhedspersonalet ikke nodvendigvis, hvordan de skulle vejlede foralderen
1 at sige farvel til bornene: "Huad er det sa lige man siger, nar man skal sige farvel til sine
born?”. Og: "Huornar er det lige, at det sidste farvel skal forega? Man kan jo ikke ga rundt
0g sige farvel bele tiden”. En af prasterne i fagpanelet sammenlignede situationen
med det at std pa en togstation og sige farvel til hinanden, og sd korer toget ikke.
S bliver det ved det der farvel, og sa kommer det til at fylde alt for meget, og det bliver kejtet
0g forkert”.

Sundhedspersonalet oplevede det ogsa som en udfordring at indlede samtaler
om bernenes tarv, ndr foreldrene var sa belastede af deres situation, at de brugte
alt, hvad de havde i sig i forvejen “og mere 11/”. Pa borneintensivafdelingen kunne
man opleve forzldre der: “rgg 7 totterne pa hinanden” over deres doende born. En
forzlder havde sdgar vaeret sa optaget af sit syge barn, at hun i bogstaveligste
forstand havde: "sat sig fysisk pd sit raske barn”, der sad pa en stol i parerenderum-
met under en samtale med legen. Kvinden havde simpelthen ikke overskud til
sit raske barn.

En bornelage, koblet til borneintensivafdelingen, havde gennem flere ar iagt-
taget, at forzldre ofte “glemmer” de raske born til fordel for et alvorligt sygt eller
kronisk sygt barn. Og at fokus tit er pa, hvor fantastisk det er, at moren kan vare
sd meget for sit syge barn. Sd kunne han godt teenke: “az det er helt ufatteligt, hvad en
mor kan elske” og synes: “at moren skulle vare mere for sine raske born, sa de ikke ender
med at blive folelsesmessige kroblinge. Det er vigtigere, at de raske born forbliver raske, end at
det syge barn lever et ar lengere”.

Nir forzldrene var i krise, var sundhedspersonalet tilbageholdende med at tale
om bern som pirorende, fordi de ikke ville risikere at give foreldrene skyld og
folelser af ikke at sla til. "Det kraver finfolelse — for ikke at palegge foraldrene skyld.
Foraldrene bar ikke brug for at fa at vide, at de ikfke er gode nok. 1/ ma have respekt for deres
indsats. At de gor alt, hvad de kan” (sygeplejerske, intensiv). Sundhedspersonalet pa
savel de haematologiske afdelinger som pa intensivafdelingen kunne blive i tvivl
om, hvordan de i samtalen kunne give udtryk for en bekymring for bernene, og
eventuelt henvise til yderligere hjxlp, uden at vaere anmassende, diskvalificerende
og/eller give foraldrene skyldfelelse.

Nir sundhedspersonalet ikke kendte til den faglige evidens i forhold til den made,
de kunne forholde sig over for bornene, blev de endnu mere usikre pa at indlede
samtaler med forzldrene desangiende.

En sygeplejerske med ambulatoriefunktion pd hematologisk afdeling syntes, det
var svart at sporge patienten om “det derbjemme”, nar der var kort tid og mange
patienter, og ndr patienterne i forvejen var meget tractte og led af bivirkninger.
Hun havde oplevet, at det at sporge til “det derhjemme” havde “abnet op for patientens
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tarer”, og at det havde varet svaert ”at samle patienten op”, fordi der sad en ko af
patienter udenfor. Nogle gange havde hun samtaler i dbne rum med ambulante
patienter, og da kunne det vare sin sag at tale om born og privatliv.

Vidensmaessige udfordringer

Sundhedspersonalet blev mere folelsesmassigt pavirket og tilbageholdende med
at tale om - og med - born som parorende, nir de manglede viden pa forskellige
omrider. Det drejede sig om: 1) Borns reaktioner pa sygdom og ded 2) Viden
om, hvordan de skulle informere og tale med bern om sygdom og deod og 3)
Viden om, hvornar og i hvilken udstrekning, det var hensigtsmassigt at inddrage
bornene. Uden tilstraekkelig viden pa disse omrider havde sundhedspersonalet
svart ved at identificere bornenes behov, komme dem i mode og ikke mindst
stotte foraldre i at stotte deres born. For alle tre punkter gjaldt det, at sundheds-
personalet ville vide mere om, hvilken betydning bernenes alder havde: “kende 1/
hdndtag for forskellige aldre”, som en sygeplejerske formulerede det.

Reaktioner

Sundhedspersonalet ville gerne vide mere om borns reaktioner pa bade akut og

langvarig sygdom pa forskellige alderstrin. De ville ogsd gerne kende bedre til

forskellen pd normale og komplicerede reaktioner, som krevede henvisning til @
specialiseret personale.

I uventede situationer, hvor en foralder enten blev akut indlagt eller pludselig
fik det markant varre og dode, stod sundhedspersonalet ofte med skremte og
oprorte born, som de ikke folte, de kunne komme i kontakt med: "Det varste er,;
ndr bornene lukker af — nar de ikke er til at nd ind 11]” (sygeplejerske, intensiv). Borns
reaktioner umiddelbart efter forelderens dod kunne ogsé vere svare at handtere.
En pige pa 12 ar havde eksempelvis ikke villet forlade det rum, hvor hendes dede
mor la.

Sundhedspersonalet ville gerne vide mere om, hvilken betydning det havde
for barnet eller den unges tilknytning til foralderen, at foralderen var lenge-
revarende alvorligt syg. Dels for bedre at forsta bornenes reaktioner og behov,
dels for at kunne forklare forxlderen herom og henvise til yderligere hjalp, om
nodvendigt. "Huvorndr skal man tilbyde foraldrene psykologhjelp til bornene, og hvornar
skal man ikke gore det? Man vil jo ikke laste endnu flere bekymringer over pa folk, nden at
der er nogen grund 11l det” (sygeplejerske, heematologisk).

Sundhedspersonalet havde en formodning om, at forskellige aldre kunne med-
fore forskellige reaktioner. Et eksempel var gruppen af teenagere: “Der kunne vi
godt bruge 15-17 personaler mere!” (sygeplejerske, hamatologisk). Flere havde iagt-
taget, at teenagere og de lidt xldre born, var tilbojelige til at tage et storre emo-
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tionelt og praktisk ansvar, end de kunne magte. Eller at de kom meget lidt pa
hospitalet, hvilket flere forxldre kunne fole som et nedetlag. Sundhedspersonalet
antog, at de bedre kunne stotte familierne, hvis de havde storre indsigt i bernenes
forventelige reaktioner pd forzlderens sygdom. Pa den made kunne de sikre, at
unge eksempelvis ikke tog for meget ansvar, og at forzldrene ikke tog det som et
nederlag, nér deres born ikke besogte dem sia meget i en periode. Fordi de - som
et led i deres normale udvikling - valgte at bruge tid sammen med jevnaldrende
kammerater.

Information

En sygeplejerske fortalte om en femarig dreng, der kom ind pa en stue pa inten-
sivafdelingen for at besoge sin far. Han si pd overvagningsskermen og spurgte:
"Huvad er det for nogle kedelige fernsynsprogrammer, man viser herinde?”.

Sundhedspersonalet kom med flere eksempler p4, at borns forstaelser af ord og
sammenhange var forskellige fra voksnes, og at det kunne vare en udfordring
at komme med forklaringer, nar det gjaldt forxlderens sygdom, og hvad der sker
med forzlderen, nar han eller hun der. Enkelte modte udfordringen ved at mene,
at man skulle overlade det til foraeldrene selv at forklare bornene disse ting.

Nogle sygeplejersker havde overvejet at vaere meget konkrete i deres information
til bornene. En sygeplejerske fra fagpanelet havde bedt en dreng pa seks dr om
at tegne, hvor han mente, farens kraeft sad henne. Drengen havde tegnet kreften,
som om den sad i hele farens krop. Faren havde testikelkreeft. “Jeg synes, at man skal
snakke konkret og mere med bornene om, bvad deres forelders kraft gir ud pa”.

En anden sygeplejerske var opmarksom pa aldrig at forklare den dedes tilstand
til bern med, at mor eller far “sover”, eller at soster eller bror “sover”, fordi hun
havde erfaring for, at det kunne skabe frygt hos born at associere sovn med dod.
En dreng, der havde fiet forklaret, at hans dede soster, “sor” havde sagt: "Jeg kan
ikke forsta, at man kan sove sa meget, at man kan do af det”.

Det var ikke altid muligt at levere konkret og entydig information til bernene -
eller til de voksne. Nar foraldre var syge i lengere tid ad gangen, havde op - og
nedture, var indlagte og miske svavede mellem liv og dod, kunne der herske tvivl
om forzlderens ovetlevelseschancer. Hvad angar kreft, forklarede en psykolog
fra fagpanelet, lever flere lengere med deres kraftsygdom nu, da kreftbehandlin-
gerne er blevet bedre. For 10-15 ar siden var det mere sadan "groff sagt”, at enten
havde man et par dr at leve 1 - eller ogsd dede man eller blev rask. Sidan er det
ikke lengere. I dag kan man typisk leve 10-15 ar med diverse behandlinger. Der-
for er information, til bade born og den ovrige familie, blevet mere kompleks.
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Nir sundhedspersonalet skulle informere familien samlet, bade born og voksne,
skulle informationen tilpasses, s alle kunne forstd den. Der kunne her opstd
bekymring for, at bornene skulle misforstd "ez eller andet”, og sundhedspersona-
let savnede redskaber til at give informationer til familien, hvor medlemmerne
havde forskellige forudsatninger for at forstd, hvad der blev sagt.

Sundhedspersonalet ville gerne kunne veaere “abne, men med aldersmessig beskyttelse”,
sa deres informationer om foralderens sygdom blev gradueret i et sprog, der pas-
sede til bornenes alder. Si mindredrige eksempelvis ikke skulle udszwttes for alt
for voldsomme og dramatiske beskrivelser af, hvad der skete med forxlderen.

Sundhedspersonalet ville ogsa gerne vide mere om borns forhold til deden, rela-
teret til deres alder - og hvordan de kunne tale med bornene om doden.

Inddragelse

Blandt sundhedspersonalet var der tvivl om, i hvilken udstrekning born skulle
inddrages, set i forhold til deres alder og modenhed. Hvordan og til hvem skulle
man informere om hvad? Hvornar kunne man vide, hvad bornene var parate til
at hore? Og hvilke pejlemarker kunne sundhedspersonalet selv og forzldrene
rette sig efter, ndr de skulle vurdere, hvad der var hensigtsmaessig inddragelse?

I ambulatoriet kunne det ske, at patienter modte op med deres born og dilemma-
et opstod, at sundhedspersonalet skulle informere patienten uden at vide, hvad
barnet havde af forhandsviden, og hvad foralderen onskede, at barnet mitte fa
at vide. Det blev isar oplevet som et problem i ambulatoriet, fordi kontakten
med patienterne her er kort modsat indlaggelsen, hvor personalet kan folge op
péa informationen senere pa vagten. "I ambulatoriet kan der gi op til 1 maned, for
man ser patienten igen - og bvordan far man sa informeret?” (sygeplejerske, fagpanelet).
Sundhedspersonalet gik med varsomme skridt, nar det ikke stod klart, hvad bor-
nene vidste og matte vide - og det kunne medfore, at patienten ikke fik den fulde
information om sin tilstand og sit fotlob.

Sundhedspersonalet og det interviewede fagpanel havde forskellige holdninger
til, hvor meget born skulle inddrages. Nogle mente, at der skulle vaere “maksinal
abenbed” og tuldstendig “fransparens”, hvor born skulle sidestilles med voksne,
mens andre mente, at man skulle vaere papasselig med ikke at give born for me-
gen information, som de maske ikke var modne til at kapere. "Born skal have rigtige
svar — men de skal ikke bombarderes med information, som de ikke har bedt om” (sygeple-
jerske, haematologisk).

Falles for sundhedspersonalet var, at de kunne blive i tvivl om evidensen bag
idéen om, at born skulle inddrages maksimalt. Det forhindrede dem i at presse pa
for, at foraldrene skulle give informationer videre til deres born. Hvornar er det
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for lidt? Og hvornar er det for meget? Hvor gar gransen? Hvilken betydning og
hvilke konsekvenser har det for born, 1 hvilken grad de bliver inddraget?

Tendensen var, at sundhedspersonalet var mere parate end foraldrene til at ind-
drage bornene, idet de gerne ville give bornene mest mulig information og viden.
Foraldrene kunne synes, at deres born ikke skulle vide mere end hojst nodven-
digt, fordi de var bekymrede for, at jo mere bornene fik at vide, jo mere kede
af det, ville de blive. I sidanne tilfaelde kunne sundhedspersonalet finde pa at
fortalle forxldrene, at bornene var si kede af det, som de kunne blive, og at bor-
nene godt vidste, hvad kreft var, og hvad det kunne fore med sig.

Personalet onskede at inddrage bornene, fordi de ikke skulle fi fornemmelsen
af skjulte dagsordener” og forestille sig ting varre end sandheden”. Inddragelse kunne
bade vare at give informationer om sygdom, behandling og fremtidsudsigter og
at involvere bornene praktisk. Det kunne vare ved, at de sa pa og deltog i be-
handlingen af forzlderen, eksempelvis ved at sette en kemobehandling op og fa
lov til at trykke pa startknappen.

Inddragelse havde ogsi sin modsatning, nemlig retten til at std udenfor. En psy-
kolog fra fagpanelet beskrev det som et dilemma, at den syge havde behov for
nervar, mens iser den unge kunne have behov for at leve sit eget liv - ogsa. "Det
er det evige konflikttema, kan man sige — eller udfordring i de ber familier”. Hans pointe var,
at der blandt sundhedspersonale og patienter er for lidt viden om unges udvikling
- og at inddragelse ogsa skulle have sine begransninger.

Sammenfatning

Sundhedspersonalet blev ofte folelsesmassigt berort af de alvorligt syge patien-
ter og deres borns situation. Nar deres samtaleredskaber og vidensniveau kom
til kort, tog de 1 hojere grad arbejdet ”med hjem” og undlod at ga i dialog med
patientens familie om det, der var svart. I situationer, hvor forzlderen ikke on-
skede at tale om, hvor syg han eller hun var, kunne sundhedspersonalet fole sig
fanget i et dilemma mellem forzlderens autonomi og hab pa den ene side - og
barnets tilsyneladende behov for at fa bekreftet sine folelser af situationens alvor
pa den anden.

Nir bade forzldre og born sd ud til at vaere svart belastede, valgte sundheds-
personalet oftest at folge den voksnes perspektiv. Sundhedspersonalet syntes,
de vidste for lidt om borns reaktioner pd sygdom og ded, om hvordan de skulle
informere og tale med bornene - og hvilken grad af inddragelse, der var hensigts-
maessig, Sundhedspersonalet ansa denne viden for vigtig for: a) at kunne stotte
forzldrene 1 at stotte deres born og b) at kunne stotte bornene direkte.
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Denne undersogelses tredje sporgsmal var: Hvad har sundhedspersonalet brug
for — for at kunne gore mere for born som parerende til alvorligt syge? Sporgs-
milet kan kun besvares i lyset af overvejelser om, i hvilken grad sundhedsper-
sonalet kan forventes at intervenere. For hvad betyder 7at gore mere for”? Hvor
teet skal sundhedspersonalet ga pa bornene og deres familier? Skal de holde sig
til at give bornene is og sodavand og stille legetoj til radighed, eller skal de ga ind
i dybere samtaler med foraldre, born og familierne som helhed om deres svare
situation?

Kapitlet her giver ikke noget entydigt svar, men forholder sig til det faktum, at
sundhedspersonalet til tider oplever: “at komme til kort” og “fole sig pa bar bund” i
modet med born og deres syge forzldre. Disse oplevelser vidner om, at sund-
hedspersonalet moder situationer i praksis, som de ikke er tilstreekkeligt forberedt
p4 at hiandtere via deres uddannelse - og at det derfor er nodvendigt at kvalificere
denne. Desuden er der i sundhedspersonalets daglige arbejde faktorer, der hen-
holdsvis fremmer og hemmer indsatsen over for bernene.

Pd baggrund af de to forrige kapitler: praksis” og “udfordringer” fremlagges
her faktorer med betydning for sundhedspersonalets indsats samt deres uddan-
nelsesmassige onsker og behov. Efterfolgende fremlaegges fagpanelets vurderin-
ger af, hvad sundhedspersonalets uddannelse bor tage hojde for, ligesom betyd-
ningen af samarbejdet mellem forskellige sektorer diskuteres.

Faktorer med betydning for indsatsen
Kapitlet ”Praksis” viste, at bestemte faktorer stottede sundhedspersonalet i at
yde en indsats for born som parerende. Det drejede sig om:

*  Retningslinjer med beskrivelser af arbejdsopgaver og idéer til forholdema-
der

*  Procedurer for dokumentation og opfelgning pa born som parerende

*  Synlige henvisningsmuligheder og informationspjecer

e Tverfagligt samarbejde

*  Supervision.

Tilstedevarelsen og nuanceringsgraden af ovenstiende var som navnt vilkirlig
og ingen garanti for, at indsatsen var problemfri. Dog si det ud til, at de afdelin-
ger, der havde implementeret flest af ovenstdende punkter, havde storst fokus pa
born som parerende i deres daglige arbejde. Det viste sig ved, at de dels oftere
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havde mere detaljeret viden om patienternes born, dels var mere optagede af at
tale med kollegaerne om patienterne og detres born.

Man kan sige, at tilstedevarelsen af ovenstiende punkter ogede fokus pd born
som parerende, men ikke altid oplevelsen af at kunne handle i forhold til dem,
undtaget punkterne tvaerfagligt samarbejde og supervision. Samarbejdet med ho-
spitalets socialrddgivere og psykologer samt muligheden for at fi supervision
blev anset for vardifuldt og nedvendigt. Fordi patienterne her kunne fa hjelp til
folelsesmessige, sociale og okonomiske problemstillinger, opstéet i kelvandet pa
deres sygdom. Og fordi sundhedspersonalet i supervisionen kunne fa den spar-
ring og folelsesmaessige stotte, de havde brug for.

Det sundhedspersonale, hvis afdelinger ikke havde retningslinjer for born som
parorende, opfattede det som en mangel. De ville gerne have klarere overblik
over de forventninger, der var til dem og have en procedure at folge. “Jeg synes jo,
at vi mangler en overordnet aftale om, hvad gor vi i vores afdeling med born, for vi har slet ikke
noget pa skrift liggende” (sygeplejerske, fagpanelet). Sundhedspersonalet efterlyste
nogle checkpunkter at rette sig efter. "Det kunne vare rart ned en checkliste, ligesom vi
har ernaringsplaner og sarplaner” (sygeplejerske, fagpanelet).

Der var forskellige forslag til, hvad en sidan checkliste skulle indeholde. Det
kunne eksempelvis vere: a) Forventninger til sundhedspersonalet: hvordan de
kunne vide, at de havde gjort deres arbejde godt nok b) Hvad man skal vere
opmarksom pa af reaktioner hos bern, der skal give anledning til bekymring
og ¢) Henvisningsmuligheder og eventuelt andre vigtige instanser at kontakte:
socialradgivere, lerere, pedagoger og psykologer.

Nogle onskede ogsi en klar nedskreven anvisning og holdning til, hvordan man
kunne tackle dilemmaer, som nar forzldre eksempelvis ikke onskede, at barnet
skulle informeres om sygdommens alvor, hvilket sundhedspersonalet kunne have
en anden opfattelse af. Hvilke handlemuligheder og strategier kunne man veare
felles om pa afdelingen i den forbindelse? En checkliste blev ogsd opfattet som
vigtig i de tilfzelde, hvor sundhedspersonalet sjeldent sa bornene. Da kunne den
tjene som en pamindelse. Pa afdelinger med retningslinjer havde man udpeget
noglepersoner, som var ansvarlige for at gore opmerksom pa dem og tage dem
op til revision med faste intervaller.

Retningslinjer sa ud til at fungere som startskud til opmarksomhed og mulige
handlinger, men kunne ikke std alene. Familier og situationer er forskellige, og
man ikke kan udarbejde retningslinjer, der favner denne kompleksitet.

Sundhedspersonalet oplevede mangel pa henvisningsmuligheder som et generelt
problem. "Det mest krankende for sadan nogle foreldre er, nar deres born har brug for bjelp,
og der ikke er nogle steder at sende dem hen, fordi de har den forkerte alder” (preest fra fagpa-
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nelet). Det kunne ogsa gxlde for seskende til syge born. Her var et onske om at
kende til et sted, hvor man som sundhedspersonale kunne g hen og fa hjalp, rad
og vejledning i forhold til seskende, “7dir foraldrene ikke orker mere”. Men det kunne
ogsi vaere direkte til nogen, som kunne tage hind om det syge barns soskende.

Et andet onske var tilgengelig hjalp til hele familien pa hospitalet og skriftligt
materiale til forzldre om berns reaktioner. Det kunne vare om, hvad det betyder
for born at vare informerede om, hvad der foregir med far og mor - og kon-
sekvenser af, at de ikke er med i forlebet. Desuden kunne beskrivelser af borns
normale krisereaktioner indga sammen med beskrivelser af, hvad bernene kan
have brug for. Pa den made kunne foraldrene selv rustes til at vide, hvornar der
er noget, som de skal tage serlig hand om. Hvornir de skal soge ekstra rad og
vejledning, og hvor de kan finde den. I det skriftlige materiale kunne der ogsa
indga rad om det vigtige i at inddrage andre ressourcepersoner i netvarket, hvis
den raske foralder: “er belt nede i kulkwlderen og slet ikke kan”.

Som nzvnt var de fysiske rammer for familien pa hospitalet meget problemati-
ske. Familierne manglede et sted at vere. En mulighed for at vere sammen. Et
opholdsrum. Et sted hvor bernene heller ikke var i fare for at komme til skade.
"Fysiske rammer handler ogsa om sikkerbed” (sygeplejerske fra intensiv). Forzldre med
born pa intensiv ville helst ikke forlade deres syge born, hvilket gik ud over de
@ raske soskende. Med bedre muligheder for at vaere sammen, tet pa den indlagte, @
kunne de raske soskende fa tid sammen med deres foraldre.

Patienterne pd de hamatologiske afdelinger savnede ogsa et sted at vaere med
deres familie. De ville gerne undgd at forstyrre deres medpatienter, ligesom de
foretrak ikke at blive forstyrret af dem med deres lyde og eller i forbindelse med
dodsfald. Ifelge sundhedspersonalet gjorde de fysiske rammer det ogsi sverere
at leere familierne at kende. "Det er begranset for nogle, hvad de vil tale om, nar der er andre
patienter ved siden af” (sygeplejerske, haematologisk). Man sa det som ideelt, hvis
familier med born kunne komme pa enestue.

Sundhedspersonalets onsker og behov

Som beskrevet i kapitlet “udfordringer” oplevede sundhedspersonalet tre typer
af udfordringer nemlig: a) folelsesmassige udfordringer b) samtalemaessige ud-
fordringer og ¢) vidensmassige udfordringer.

Undersogelsen viste, at sundhedspersonalet gerne ville blive bedre til at mode
udfordringer, der vedroerte kontakten med bernene direkte, men at udfordrin-
ger relateret til kommunikationen med patienterne ansas for mindst ligesé vigtig,
miske endda vigtigere. Sundhedspersonalet onskede at blive bedre til: a) at stotte
forzldre i at stotte deres born b) at stotte bornene direkte i akutte situationer og
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vaere opmarksomme pa dem ved lobende besog og ¢) at vere i feltet uden at tage
arbejdet ”med hjem”.

Deres bud pa hvordan de bedre kunne kvalificeres til at komme disse udfordrin-
ger i mode var:

e Viden om borns udvikling og reaktioner i krise

e Viden om information til born

*  Traning i samtaler vedrorende dilemmaer og egeninvolvering
*  Fortlobende supervision.

Sundhedspersonalet havde forskellig adgang til supervision og var fxlles om at
finde samtaler med bornene og deres familier svare, fordi de ikke altid vidste,
i hvilken grad de skulle involvere sig, og hvornir de skulle henvise familierne
videre og i sa fald hvortil. Dertil kom, at de kunne std i samtaler, der indeholdt
dilemmaer, som de ikke havde anvisninger i at hiandtere. Sundhedspersonalet
vurderede, at storre viden om berns udvikling og krisereaktioner samt viden om
borns parathed til at modtage information og pa hvilken made, kunne hjzlpe
dem til at stotte bade bornene og deres forzldre bedre. De oplevede, at foral-
drene ofte havde det samme onske, som de selv havde: at vide mere om born i
sa alvorlige situationer.

At deltage 1 supervision blev oplevet som folelsesmassigt aflastende. “Det er vigtig
med et rum til at fortwlle bistorien” (sygeplejerske, haematologisk). Endvidere bidrog
supervisionen til storre klarhed i forhold til muligheder og begransninger for at
handle og til bedre kollegial sparring - ogsé i hverdagen uden for supervisionen.

De, der ikke havde adgang til supervision, savnede bdde sparring med kolle-
gaer og den professionelle sparring med en supervisor. De kunne godt tenke
sig denne mulighed for at fa rad og vejledning i, hvordan de bedst kunne hjalpe
forzldrene og tackle bornene, og hvad de skulle vare sxrligt opmarksomme pa.
De manglede ledelsens opbakning, og fandt det ikke tilstrakkeligt at blive henvist
til hospitalsprasten efter arbejdstid.

Nir sundhedspersonalet ikke havde anvisninger i at tackle de dilemmaer, de
modete, var de overladt til selv ”at finde pa noget” i situationen. ”Selv at finde pd”
betod, at sundhedspersonalet matte trakke pa egne erfaringer, og det blev op-
levet som en udsat position. De onskede derfor ikke alene en checkliste, hvoraf
handlemuligheder og strategier fremgik, men ogsd muligheden for at trene im-
plementeringen af checklistens muligheder. Det kunne vare ved at fi vist - og
ovet - forskellige veje at gé, eksempelvis i forhold til foralderen, der ikke onskede
at tale med bernene om situationen.
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Det sundhedspersonale, der havde erfaringer med at fi supervision, havde her
arbejdet med muligheden for at undersoge baggrunden for, at forzlderen ikke
onskede at tale om situationen. I forlengelse heraf havde de undersogt forskel-
lige handlemuligheder relateret til foralderens parathed til at tale om situationen
alt efter om arsagen var: benagtelse, fortraengning, angst, afklaring pa informeret
grundlag etc.. P4 den made var de blevet mere opmarksomme pa at fa afklaret
om foralderen ikke onskede at inddrage barnet pa grund af manglende vilje eller
manglende evne.

Sundhedspersonalet fandt, at forzldre ofte stillede bestemte sporgsmal, som af-
spejlede, at de gerne ville tale med deres born, men ikke vidste hvordan, de skulle
gore det. De kunne stille sporgsmal som: "Huvad skal vi sige il vores born, nar vi nu
bar faet at vide, at der ikke er mere at gore?”, "Huyornar skal vi sige det til dem?”, "Hvordan
skal vi sige det?”, "Huvad skal vi gore i den periode, der er tilbage?”, "Huvor meget skal vi prove
at lave normal hverdag, hvor de gir af sted hver dag i skole og bornebave, og hvad de nu gar
12”, "Og hvor meget skal vi gore noget helt andet, end det vi plejer?”.

Sundhedspersonalet ville gerne have konkrete input til, hvordan de kunne svare
forzlderen pa disse sporgsmail, idet de var ligesd usikre som forzldrene pa sva-
rene.

Behovet var, at dilemmaer ikke skulle behandles ud fra et enten/eller perspektiv @
- enten den voksnes eller barnets tarv — men ud fra viden, treening og anvisnin-

ger 1 mulige veje at ga, givet patientens parathed og de juridiske premisser, som
sundhedspersonalet er underlagt.

Sundhedspersonalet skal sdledes, ifolge loven om patienters retstilling, respektere
patientens ret til at frabede sig information (kap. 5, § 10, stk. 2) og patientens
krav pd sundhedspersoners tavshed (kap. 9, § 40 dog jf. regler i1 kapitlet). I ka-
pitel 9 fremgar det, at sundhedspersoner kan videregive oplysninger til andre
formil end behandling om patientens helbredsforhold uden patientens samtykke
i bestemte tilfaelde. Det kan vare, nir videregivelsen er nodvendig for berettiget
varetagelse af en abenbar almen interesse eller af vaesentlige hensyn til patienten,
sundhedspersonen eller andre (kap. 9, § 43, stk. 2, nr. 2) og nar: videregivelsen er
noedvendig for, at en myndighed kan gennemfore tilsyns- og kontrolopgaver (kap.
9, § 43, stk. 2, nr. 3) (Patienters retsstilling, jvt. Sundhedsloven afsnit I11, 2007).

Sundhedspersonalet matte overveje, om de skulle gore brug af de to sidste para-
graffer i fald foralderen havde valgt, at hverken de selv eller andre skulle tale med
deres born pd trods af, at foralderen var blevet informeret om, at erfaringer taler
positivt for dbenhed frem for fortielser. Det kunne vzre i situationer med en en-
lig forzxlder uden kontakt til barnets anden foralder, hvor de sociale myndigheder
matte involveres for at finde et sted at bo til det efterladte barn.
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Sundhedspersonen skulle overveje, hvilken gavn det ville gore at inddrage barnet
mod foralderens vilje. Det kunne nemlig sztte barnet i en loyalitetskonflikt og
oge afstanden mellem barn og forxlder. Den enkelte situation métte derfor un-
dersoges noje 1 samarbejde med en supervisor.

Sundhedspersonalet onskede at blive bedre til at introducere og strukturere sam-
taler, ogsi kortere samtaler eksempelvis 1 ambulatoriet, sa de ikke abner for mere,
end de kan samle op pd igen. De ville ogsd gerne vare bedre til at tackle egne
folelser i alvorlige situationer og have mere viden om evidensen for forskellige
grader af - og former for inddragelse. Udefra set kunne man eksempelvis godt
fa den overvejelse, om aktiv inddragelse af born, nar det galder forzlderens be-
handling, er hensigtsmassig - for hvad hvis nu kemobehandlingen ikke virker?

Sundhedspersonalet vil ogsa gerne vide mere om: a) borns reaktioner i forbin-
delse med akut og langvarig syedom b) deres udvikling generelt og ¢) hvordan
man informerer born om sygdom og ded pd en made, der svarer til deres alder
og modenhed.

Fagpanelets vurdering
Fagpanelet vurderede, at man kunne komme sundhedspersonalet i mode ved
hjxlp af mere undervisning og traning i kommunikation.

Flere i fagpanelet mente, at der burde vare mere undervisning i psykologi pa
de medicinske og sygeplejefaglige studier, og at undervisningen skulle involvere
deltagernes egne erfaringer med sorg. Nar sundhedspersonalet moder sorg i ar-
bejdet med alvorligt syge og deres parorende, bliver de konfronteret med deres
egne sorgerfaringer, hvilket har forskellige konsekvenser. Hvis sundhedsperso-
nalets egne erfaringer ikke er bearbejdet, kan disse blokere for en abenhed og
forstdelse for patientens og de parorendes behov. De risikerer, at blive s styrede
af deres egne erfaringer, at de ikke kan bruge dem professionelt, fordi de enten
overinvolverer sig eller trakker sig,

Flere i fagpanelet havde observeret, at det at vare professionel ofte var ensbe-
tydende med ikke at lade sig berore. De havde et onske om, at man pa uddan-
nelserne og afdelingerne redefinerede, hvad det vil sige at vaere professionel. At
man erkender, at sundhedspersonale har et folelsesliv, og at de bliver berorte. ”1
stedet for at forsoge at holde stemmninger og erfaringer vak, kan man ligesa godt erkende dem.
Man bruger sig sel. Man er sely klangbunden for det der sker” (prast, fagpanelet). Samme
prast havde erfaret, at sundhedspersonalets storste problem var: “den sorg de ikke
ma have”. Og at personalet folte, at det var mere accepteret at sige: “Jeg kan fanme
ke klare hende mere — hun brokfker sig altid, ndr hun skal stikkes”, end det var at sige:

29

eg er sorgmodig — jeg er ked af det”.

g 2V

‘ bern som parerende pa hospitaler.indd 54 @

18-09-2009 14:50:38



Kapitel 3 Behov

Fagpanelet papegede, at undervisningen 1 egen involvering skulle vare bade teo-
retisk og praktisk. Den skulle inddrage deltagerne, sd afstanden ikke blev for
stor mellem "“feorier, skabeloner og sindsbevagelser”. De fra fagpanelet, som talte med
parerende efter dodsfald, fik de parorendes ”anmeldelser” af kommunikationen.
Iser de darlige. De handlede om, at man havde manglet menneskeligt nerver og
at det var som om, sundhedspersonalet havde handlet ud fra en skabelon. Fag-
panelet anbefalede derfor, at man underviste 1 handleplaner og inddrog traning,
der involverede sundhedspersonalets mode med stemninger som: grad, vrede,
afvisninger o. lign. Tanken var, at sundhedspersonalet kunne blive mindre ”ska-
belonagtige”, hvis de treenede situationer sa tet pd virkeligheden som muligt.
Traeningen skulle tage hojde for, at man skal kommunikere med mennesker i akut
krise og sorg pa en anden made end med mennesker, der ikke er det.

Fagpanelet var ogsd optaget af maden at tenke ”sorg” pd. Man mente, at de sorg-
teorier, som de fleste sundhedspersoner orienterer sig efter i dag, er foraldede.
De gar ud p4, at sorg foregar i faser, som den sorgende forventes at gennemleve.
Kritikken var, at faseteorierne er for unuancerede og risikerer at sygeliggore folk,
hvis de ikke reagerer i overensstemmelse med de beskrevne faser. Fagpanelet
anbefalede derfor, at sundhedspersonalet skal undervises i opdaterede mader at
anskue sorg pa.

@ Fagpanelet efterspurgte ledelsens opbakning til sundhedspersonalets uddannelse @

og efteruddannelse i psykologiske aspekter vedrorende born som péirerende og
generelt. Der var et onske om obligatorisk supervision og debriefing. Ledelsen
mitte gerne vare mere synlig og aktiv, nir det gjaldt sundhedspersonalets ar-
bejdsrelaterede trivsel. Det kunne eksempelvis betyde, at det personale, der havde
haft voldsomme oplevelser skulle opsoges aktivt, maske tages ud af tjeneste, og
tvinges til debriefing. Ligeledes skulle ledelsen sorge for at indfere procedurer og
handleplaner for born som parerende og et sterkere tvarsektorielt samarbejde.

Tveersektorielt samarbejde

Fagpanelets forslag om mere samarbejde pa tvears af sektorer havde flere funk-
tioner. Dels ville det gavne bornene og deres familier med en koordineret indsats,
dels ville sundhedspersonalet selv fa et bedre overblik, hvilket man i fagpanelet
mente, ogsd kunne have en debriefende effekt. Det blev beskrevet som kravende
hele tiden at skulle lukke historier fyldt med uafsluttede endelser uden forbin-
delse. "Sd kommer det projektive rum, hvor man forestiller sig noget, der er varre end virke-
ligheden” (pracst, fagpanelet). Fn havde siledes positive erfaringer med, at man
efter en begravelse modtes med en kontaktperson pa skolen, en kontaktperson
pé afdelingen og andet personale samt prasten og tale om, hvordan det var gdet
med familien.
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I forhold til familien blev det anset for vigtigt at fa etableret strukturer, der skabte
sammenhang. Det kunne vare ved, at man pa checklisten for born som pare-
rende var opmarksom pa, hvor vigtigt det er, at foreldrene informerer skole eller
institution om familiens situation. Eller at de bad en anden parerende eller per-
son fra netvarket om at gore det. Tanken var, at den tvergaende kommunikation
kunne skarpe opmarksomheden pa barnet og hjxlpe til at opspore ressourcer
1 netvarket og pege pa nodvendigheden af at andre, evt. professionelle, matte
traede til.

Nogle i fagpanelet havde forbehold med hensyn til, at sundhedspersonalet selv
skulle orientere sig mod instanser uden for hospitalet. De mente, at det ville vare
en overbelastning af sundhedspersonalet, fordi de er pressede 1 forvejen. “Men
selyfolgelig, hvis man kommer med et velskrevet og godt koncept — si kean det vare” (precst,
fagpanelet). Fagpanelet var ogsda opmarksom pd, at det kravede forzlderens ac-
cept, hvis man skulle informere videre ud i systemet. Nogle var bekymrede for,
at sundhedspersonalet skulle komme til at fortelle skolelereren mere end for-
xlderen onskede. De forbeholdne svarede selv, at der som minimum skal vare
procedurer for, hvad kontakten mellem hospitalet og andre institutioner skal in-

deholde.

Sammenfatning

Retningslinjer, procedurer, henvisningsmuligheder og informationspjecer er fak-
torer, som stotter sundhedspersonalet i at mode born som parorende. Disse tiltag
kunne dog ikke std alene. Sundhedspersonalet havde brug for lobende supervi-
sion og samarbejde med andre faggrupper. Dels for at navigere i dilemmaer, dels
for at sikre familierne yderligere psykologisk og juridisk stette.

Sundhedspersonalet folte sig ikke altid godt nok uddannede til at mode born
som parerende til alvorligt syge forxldre og havde brug for mere uddannelse og
efteruddannelse 1 psykologiske og eksistentielle emner. Fagpanelet anbefalede,
at sundhedspersonalet skulle opdateres i den nyeste viden inden for sorg- og
kriseomrddet samt traenes i kommunikation og introspektion. Fagpanelet mente,
at treningssituationer, der ligner virkeligheden, kunne fremme sundhedspersona-
lets autencitet i modet med familierne.

Kommunikation pé tvaers af sektorer viste sig at have mindst to funktioner. Dels
sikrer den en koordineret indsats for familien, dels giver den sundhedspersonalet
et overblik over familiens situation, hvilket fagpanelet mente, ogsa kunne have en
debriefende effekt pa personalet.
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Kvalitet af data

Denne undersogelse rummer bestemte begraensninger:

*  Feltarbejdet er foregaet i dagtimerne, hvor der kom ganske fa born kom pa
besog. Sundhedspersonalet fortalte, at der kom flere born sidst pd dagen,
men at det stadig drejede sig om fd born.

*  Dader var fa born til stede pa afdelingerne, var det kun muligt at obset-
vere interaktioner mellem sundhedspersonale og bern i mindre omfang,
Derfor er moder med born som parerende alene beskrevet ud fra sund-
hedspersonalets perspektiv.

*  Daen del af sundhedspersonalets samtaler med patienter foregar i aften-
timerne, er billedet af sundhedspersonalet, som samtalepartnere for bade
indlagte voksne og deres born, begrenset. Sundhedspersonalet kan siledes
have samtalemassige kompetencer, som ikke er beskrevet i denne underso-
gelse, idet den alene fokuserer pa deres udfordringer og behov i kommuni-

kationen. @

*  Sammensxtningen af fagpanelet var fagligt bred, men rummede til gen-
gxld fa reprasentanter for hvert fag. Derfor kan nuanceringsgraden i de
internt faglige diskussioner vaere begranset.

*  Fagpanelets antagelser er primeart erfaringsbaserede og mé derfor gores til
genstand for afprovning,

I det indledende litteraturafsnit refereres til en undersogelse af Turner fra 2007
om sundhedspersonalets udfordringer i arbejdet med alvorligt syge og doende og
deres familier. Denne undersogelse viste, at sundhedspersonale mangler formel
uddannelse i at handtere egne folelser i tet kontakt med mennesker i udsatte
situationer. Sundhedspersonalet mangler ogsd supervision og viden om berns re-
aktioner relateret til alder samt redskaber til at tale med foraldrene om, hvordan
de bedst muligt kan tage vare pd deres born i en situation, hvor den ene med stor
sandsynlighed vil do af sin sygdom.

Nzrvaerende undersogelse, gennemfort i en dansk kontekst, er naet frem til de
samme resultater.

N
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Perspektivering

Denne undersogelse viser, at sundhedspersonale oplever en rakke udfordringer,
som de ikke altid ser sig i stand til at handtere i moder med born som parerende
pa hospitaler og deres familier. De vil derfor gerne undervises 1: a) at stotte for-
xldre i at stotte deres born b) at stotte born som parerende direkte ¢) at kom-
munikere samlet med familien og kunne tage hensyn til deres forskellige behov
og d) at handtere egne folelser i moder med de alvorligt syge og deres familier.
Sundhedspersonalet har desuden et onske om, at der pd deres afdelinger findes
retningslinjer, procedurer, henvisningsmuligheder, informationspjecer til born og
voksne samt adgang til supervision. Desuden anses psykologhjxlp til dem sely,
de indlagte, og deres voksne og yngre parorende ogsd for at vare en stottende
faktor pd linje med samarbejde med andre sektorer sasom skoler og institutioner
og bedre fysiske rammer for familierne pa hospitalet.

Pa baggrund af disse resultater vil det vaere oplagt at iverksatte og evaluere
en intervention, der involverer ovenstiende faktorer, herunder undervisning af
sundhedspersonale i kommunikation. Effekten af interventionen ville eksempel-
vis kunne males pa: @

*  Sundhedspersonalets udbytte; herunder deres oplevelser af at kunne imo-
dekomme de udfordringer, de bliver stillet overfor.

*  Deindlagte, de voksne parorende og deres born: @Qger interventionen - og
pa hvilken made - deres fysiske, psykologiske og sociale velbefindende pa
kortere og lengere sigt; herunder om bern i mindre grad vil opleve kompli-
ceret sorg efter forzlderens dodsfald.

Undersogelsen peger pd bestemte dilemmaer og sporgsmal, som de erfarne pro-
fessionelle i fagpanelet ikke var enige om, hvordan skulle handteres og besvares.
Det drejede sig om graden af berns inddragelse, og hvor meget man skal presse
pé for at fa den syge foralder til at fortxlle sit barn, at han eller hun skal de. I et
fremtidigt interventionsprojekt vil det vaere nedvendigt at diskutere, hvor man vil
placere sig i relation til disse sporgsmail, eventuelt undersoge, hvilken betydning
det har, 1 hvilket omfang born inddrages og hvilke pejlemearker, der er relevante
og kan hjalpe sundhedspersonalet til at orientere sig desangiende. I den forbin-
delse kunne der laves en undersogelse af bernenes perspektiver: Deres erfarin-
ger, onsker og behov som parerende til indlagte forzldre eller soskende.
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I forbindelse med tilretteleggelsen af en intervention ber det ogsa overvejes,
hvor meget man vil forvente af sundhedspersonalet, at de skal ga ind i samtaler
med familierne om deres situation.

I forbindelse med denne undersogelse er der opstiet idéer til fremtidige aktivi-
teter, der kan sztte born som pirerende i centrum. Det kan eksempelvis vare at
etablere sdkaldte kraft-hjelpe-korps”. Det er korps, der bestar af sygeplejersker
og/eller leger, der tager ud i skoler og institutioner og fortzller om kraft og
besvarer sporgsmal som: Smitter kraft? Hvordan behandler man kraft? Hvad
er kemoterapi? Hvad er striler? Hvordan er det at blive behandlet? Hvilke bi-
virkninger er der? Hvordan er det at vere barn til en forelder med kraeft? Hvilke
reaktioner oplever man? Hvad har man brug for af hjelp? Hvilke tanker gor man
sig?

En anden idé¢ var, at man pa afdelingerne lavede ”patientboger”, malrettet born
og andre parerende. Her kunne sundhedspersonalet skrive ned, hvordan de op-
lever moren eller faren i sygdomsforlobet, og det kunne efterfolgende gives til
familien. En tredje idé var at introducere eksistenssamtaler for born” varetaget
af presten, som ogsa taler med voksne parorende.

Péi et mere overordnet niveau bor der udarbejdes standardiserede retningslinjer
og procedurer. Der ligger dog stadig et arbejde 1 at definere, hvad indholdet af
disse standarder skal vaere, og hvordan man sikrer, at de bliver fulgt. Desuden ma
det beskrives, hvad indholdet af et samarbejde mellem sektorer skal indeholde,
herunder hvem der skal vare bindeled for dette samarbejde.
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Bilag A Interviewguide

Mit navn er Annemarie Dencker, og jeg er projektleder i Kreftens Bekempelses
projekt OmSorg, som arbejder pi at forbedre vilkarene for born, der har en al-
votlig syg eller dod forzlder.

Jeg vil rigtig gerne hore om de erfaringer, og den viden, som du har om, hvordan
sundhedspersonale moder born som parerende pa hospitaler: Hvilke udfordrin-
ger du/de ser i dette arbejde, og pd hvilken méide, man kan hjzlpe jer/dem til
bedst muligt at komme born som pérerende i mode pa hospitaler.

Praksis

Hvordan ser du, at der tenkes/handles?

Procedurer fast? Hvad gor I/de? Hvilke eksempler kan nzvnes? Bornenes alder,
henvisningsmuligheder (hvad ved de/viden herom).

Indgér viden om born i journaloptagelsen — den legefaglige — den sygeplejefag-

lige? @®
Hvorledes menes ansvaret for born som parerende at placere sig i forhold til,

hvad der ellers omgiver patienten?

Hvad mener personen, er personalets ansvar i forhold til born som parerende?

Udfordringer

Hvad fungerer godt allerede?

Hvordan piévirker det personalet, nar patienten har born?
Hyvilke situationer er serligt svare?

Hvad fungerer godt?

Behov

Hvad vurderer de, der er brug for pd omridet:

Hvad har de selv brug for?

Hvad har bornene brug for?

Hvad har forzxldrene brug for?

Hvordan kan personalet stottes 1 at gore en endnu grundigere indsats?

Hvad tenker du er mulighederne for, at hospital og skole/institution kan arbejde
tettere sammen om barnet som parorende?
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