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"Psykosocial indsats i kreeftramte familier” er et projekt udfgrt i Palliativt Team Fyn
(PTF) i 2010 - 2012, hvor henviste patienter med hjemmeboende bgrn blev tilbudt
samtaler omkring deres overvejelser og bekymringer vedrgrende bgrnene. Nar disse
familier almindeligvis tilbydes stgtte, sker det ofte gennem tilbud om samtaler med
barnet, hele familien eller at barnet tilbydes at deltage i en samtalegruppe med
ligestillede bgrn. I det aktuelle projekt blev bgrnene stgttet indirekte ved, at samtaler
med PTF’s Familieteam (psykolog og socialrddgiver) blev tilbudt foraeldrene med
henblik pa, at de fglte sig styrket i foreeldrerollen og bedre rustet til at varetage

barnets behov.

Projektet er muliggjort gennem fondsmidler fra Trygfonden og ressourcer afsat af PTF.
PTF vil gerne takke Trygfonden for deres interesse for at stgtte disse familier gennem

naervaerende projekt og medvirke til at behovet pd omradet beskrives.

Undertegnede vil gerne give en tak til de personer, som har vaeret en stgtte og hjzelp

under projektforigbet og under udarbejdelsen af neervarende rapport.

En stor tak til vor supervisor gennem forlgbet, psykolog Eva Helweg, som gennem sit
mangearige arbejde indenfor Bgrn, Unge og Sorg har hjulpet os med sin store erfaring

om bgrns reaktioner og behov i forbindelse med en foraelders sygdom og dad.

Ogsa en stor tak til min datter, evalueringskonsulent, cand.scient.san.publ. Celie
Manuel, som har vaeret en stor og uudtraettelig hjeelp i forbindelse med

databearbejdning, strukturering og praesentation.

Sidst men ikke mindst en meget stor tak til sekretzer i PTF, Tina Dal Hansen, som har
veaeret en ubeskrivelig hjaelp i forhold til alt det praktiske arbejde, hun har leveret
gennem hele projektperioden, bl.a. i forhold til at strukturere dataindsamlingen og

praesentation af produktet

Cand. Psyk, Sundhedspsykolog, Inge Merete Manuel
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Baggrund for indsats

I det palliative arbejde med kraeftpatienter er det vigtigt at inddrage de naere
pargrende/familien, som lever med i kraeftpatientens sygdomssituation og er dybt
involveret i denne. Familien bliver pavirket af sygdomssituationen, ligesom de selv
pavirker denne. Anskuer man familien som en organisme, har det enkelte medlems
fysiske og emotionelle handtering af sygdomsproblematikken betydning for og
pavirker hver af de gvrige medlemmers made at forholde sig til savel sygdom,
sygdomsprogression, den forestaende dagd og til sorgarbejdet efter dgdsfaldet
(Kissane 1996; Black 2002).

Familier har forskellige ressourcer og mader at handtere vanskelige problemstillinger
pa. Man taler pa den ene side om resiliente familier, som er i stand til at tilpasse sig
og handtere problematiske og konfliktfylde situationer og i modsaetning hertil om
dysfunktionelle familier, som udviser svag intern sammenhaang, hvor
sygdomsproblematikken skaber konflikter i familien og familiens problemlgsning er
uhensigtsmaessig (Kissane 2003). Som fglge af familiers forskellighed, hvad angar
grad af dbenhed overfor at erkende situationen, deres ressourcer, fleksibilitet og
evner til at samarbejde og problemlgse, vil behovet for palliativ psykosocial indsats

variere.

Sygdommen og den psykologiske erkendelse og handtering af sygdommen sendrer sig
gennem det palliative forlgb, hvorfor det er vigtigt at der er fortigbende mgder med
familierne, hvor familiens behov for indsats identificeres og imgdekommes (Guegue et
al 2009; Sundhedsstyrelsen 2012).

Den psykosociale udredning af den enkelte families behov er en ngdvendig og vigtig
del af det palliative arbejde (Sundhedsstyrelsen 2012), og indsatsen forholder sig bl.a.
til, hvordan familien kommunikerer omkring sygdomssituationen. Den indbyrdes
information og dialog har vaesentlig betydning for, hvordan familien evner at omstille
sig til det 2endrede liv og baere den emotionelle belastning, som sygdommen
medfgrer. Ligeledes har den indbyrdes dialog stor betydning for, hvordan familien

problemlgser og hdndterer problemstillingerne (Thastum 2005).

Gennem relevant dialog indadtil og udadtil skabes der en form for forstaelse og

forudsigelighed omkring nutid og fremtid, som hjaelper familien til at erkende
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situationen, tilpasse sig den og mobilisere sine ressourcer. Samtalen med den
professionelle kan bidrage hertil og skabe en form for tryghed i familien, ndr denne

faler sig "set”, forstaet og far vished om, at hjaelpen er taet pa.

Efter dgdsfaldet kan familier ogsa have stor gavn af indsats, der fokuserer pa savel
den kognitive som emotionelle bearbejdning af sygdomsproblematikken og pa
sorgbearbejdningen. Indsatsen kan hjzelpe den efterladte med at komme overens
med tabet og tilpasse sig den nye tilvaerelse (Chan 2004; Guldin 2012; Klass 1996;
Stoebe 2006; Sundhedsstyrelsen 2012). Den tidligt forebyggende indsats efter
dgdsfald har vist sig at veere hjaelpsom (Black 2002).

Barnets evne til at mestre sygdomssituationen, den forestdende dgd og savnet af
foreelderen udvikles og styrkes gennem inddragelse ved informationsgiven, 8ben
dialog og stgtte til at hdndtere og bearbejde de fglelsesmaessige reaktioner
(Antonovski 2000; Thastum 2005, 2008, 2009; Nordenhof 2009).

Men i mange familier er der usikkerhed eller uvilje mod at tale sammen om de
emotionelt vanskelige emner. Konsekvensen heraf kan vare, at det enkelte
familiemedlem kommer til at std alene med sin usikkerhed, tvivl eller angst. Denne
problemstilling gaelder bade for relationen mellem de voksne, men ogsd mellem
foreeldre og barn, hvorved barnets behov for inddragelse, forstaelse, trgst og neervaer
ikke bliver mg@dt. Hvis barnet ikke far den ngdvendige stgtte gennem inddragelse,
dialog, omsorg og stabilitet i dagligdagen er der risiko for, at barnet ikke laerer at
handtere de fglelsesmaessige problemstillinger. Fglelser af isolation og ensomhed kan
blive overvaeldende og fglge barnet ind i voksenlivet, hvor lavt selvvaerd og selvtillid,

kan indvirke pa evnen til at knytte naere relationer (Ellis, J.2013).

Mange familier har brug for hjzelp til at kommunikere mere frit om
sygdomsproblematikken og de emotionelle problemstillinger, denne medfgrer
(Thastum 2005). De kan have brug for hjzelp til at mobilisere ressourcer med henblik

pa at handtere uvished, usikkerhed og leve et liv trods sygdom.

I den palliative indsats i Danmark er man blevet tiltagende opmaerksom pa
betydningen af, hvordan de pargrende handterer situationen bade under
sygdomsforlgbet og i sorgforlgbet efter dgdsfald. Sundhedsstyrelsen har udarbejdet
retningslinjer for, hvordan man i sundhedsvaesnet skal forholde sig til de pargrende og
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deres problemstillinger, herunder hvordan familier med bgrn og unge inddrages og
tilbydes den indsats, de har behov for (Sundhedsstyrelsens Nationale anbefalinger
2012). I kreaeftramte familier med bgrn og unge er behovet for psykosocial udredning
og stgtte om muligt endnu stgrre end i andre familier, da bgrn har begreensede
erfaringer og ressourcer til at hdndtere og forstd problemstillingerne. Den stgtte
bgrnene modtager og den made familierne kommunikerer om sygdomssituationen pa
er derfor altafggrende for, hvordan bgrnene bliver i stand til forsta
sygdomsudviklingen, handtere sygdomsproblematikken og forberede sig pa den
foreelderens forestdende dgd. Efter dgdsfald er kommunikationen ligeledes afggrende

for, hvordan barnet bearbejder tabet af foraelderen.

I mange palliative team og enheder indgar den psykosociale indsats overfor
kraeftramte familier med bgrn som en del af den generelle palliative indsats. Ofte er
der ikke afsat ressourcer til at understgtte en systematisk tilgang til disse familier,
hvor de rutinemeessigt tilbydes stgtte i forhold til, at barnet inddrages og der stgttes
op om barnets handtering af sygdomsudviklingen, den forestdende dgd og

efterfglgende sorg og savn.

Generelt synes der at mangle viden og praktisk erfaring med, hvordan vi bedst stgtter
op om disse familier, hvilken indsats der er hjzelpsom for familierne, og hvad
familiernes forskellighed betyder for, hvilken stgtte de har brug for og er interesseret i
at modtage. Dette projekt er et forsgg pa at bidrage til viden pa omradet, som kan
danne baggrund for opstilling af en model for hvordan en psykosocial palliativ indsats,

specifik rettet mod bgrnefamilier, kan tilrettelsegges.

Overbevisningen om, at det er vigtigt og ngdvendigt at yde en szerlig psykosocial
indsats til familier med bgrn, hvor den ene foraelder er uhelbredelig syg og dgende, er
baseret pa vores konkrete erfaringer fra arbejdet med disse familier gennem flere ar
samt det pilotprojekt, som beskrives i naeste afsnit. Vores erfaringer stgttes af den
empiriske viden om bgrns behov ved foreeldres progredierende sygdom (Karpatschof,
B. 2003; Kissane 1996, 2003, 2007; Thastum 2005, 2008, 2009; Nordenhof 2009).

Pilotprojekt
For at udvide vidensgrundlaget om psykosocial palliativ indsats, malrettet
bgrnefamilier, iveerksatte Palliativt Team Fyn (PTF) et pilotprojekt i 2008 - 2009, hvor
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12 foraeldrepar med bgrn under 18 ar modtog en psykosocial indsats med fokus pa
deres overvejelser og bekymringer omkring deres bgrn. Formalet med pilotprojektet
var at afklare behovet for indsats, hjzelpe familierne til at forholde sig til
sygdomsproblematikken bedst muligt og stgtte op om den interne dialog i familien
omkring sygdom, sygdomsudvikling og forestaende dgd. Endvidere gnskede vi at
afklare en hensigtsmaessig struktur for indsats til den padgaeldende malgruppe.
Projektet omfattede fire samtaler for hver familie: to samtaler fgr dgdsfald og to
samtaler efter dgdsfald. Familierne blev tilsendt et evalueringsskema fire maneder
efter dgdsfaldet. Seks ud af de 12 returnerede dette, hvorfor svarenes
generaliserbarhed selvfglgelig tages med forbehold. Erfaringen var at det var
uhensigtsmaessigt med et fast afsat antal samtaler, og at det var mere relevant at
tilbyde familierne samtaler fra gang til gang afhaengig af behov. Der var et gnske fra
foreeldrene om, at tilbuddet om samtaler kom tidligt i det palliative forlgb, sd der var
tilstraekkelig tid til at modtage den forngdne stgtte. Generelt udtrykte foraeldrene stor
tilfredshed med samtalerne og det fremgik, at samtalernes vaerdi for familierne ikke
alene afspejledes i deres oplevelse af, om samtalerne gav dem nye "vaerktgjer” til at
forholde sig til sygdomsproblematikken og inddrage bgrnene pa. Ligesd vigtigt ansa
de det for at vaere, at de fik lejlighed til at tale med en professionel om deres

bekymringer og overvejelser i forhold til bgrnene.

Projektet viste, at en del foraeldre havde behov for samtaler med professionelle om
deres bgrn og om, hvordan de bedst kunne stgtte dem. Tilbuddet om samtaler blev
positivet modtaget af alle og evalueringerne, som vi modtog, var gode. Pilotprojektet
viste, at kun ni ud af de 25 bgrn, der var bergrt af projektet havde modtaget formel
stgtte, ud over indsatsen fra pilotprojektet, enten direkte eller indirekte gennem tilbud
til forzeldrene i Igbet af sygdomsperioden og efter foraelderens dgd. Vores erfaring fra
samtalerne var, at foraeldrenes holdning og evne til at handtere de problemstillinger,
de stod overfor, blev zendret i Igbet af samtaleforigbet. Indsatsen medfgrte stgrre
neervaer mellem den syge foraelder og barnet, ligesom barnet blev bedre informeret.
Indsatsen medvirkede ogsa til, at den syge foreelder gjorde sig overvejelser om,
hvordan de gnskede at tage afsked med barnet (skrive brev, give minder etc.), og at
familierne i langt stgrre udstraekning inddrog netveerk (daginstitution/skole m.m.)

som stgtte for barnet.
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Teoretiske overvejelser

Flere forskellige teoretiske tilgange kan vaere relevante i forhold til at yde stgatte til
familier med bgrn, hvor en af forzeldrene er dgende. I udformningen og
implementeringen af dette projekt, har vi i seerdeleshed vaeret inspireret af
tilknytningsteorierne (Bowlby 1973), de moderne sorgteorier (Stoebe & Schutt 1999;
Klass et al 1996), Kissanes family focused grief therapy (1996, 2003, 2007) og
Antonovskys mestringsteori (2000).

Tilknytningsteorierne handler om udviklingen af tilkknytningsmgnstre, og hvordan
barnets tilknytning til den primasre omsorgsperson praeger personlighedsudviklingen
og barnets relation til andre gennem barndommen og i voksentilvaerelsen (Ainsworth
1978). Barnets tilknytning har betydning for udviklingen af dets mentaliseringsevne
(Forgeny 1999) og hermed ogsa for evnen til at internalisere f.eks. relationen til
foreelderen. Evnen til at mentalisere er vigtig ogsa i situationer, hvor
omsorgspersonen dgr og barnet skal bevare og omforme sin relation til afdagde.
Adskillelse fra den person, barnet har udviklet et tilknytningsband til, resulterer i tre
pa hinanden fglgende reaktioner: separationsangst, der knytter sig til barnets protest
over at miste den elskede person; sorg og savn, der knytter sig til fortvivlelsen;
forsvar som knytter sig til ophgr af tilknytningen (Bowlby 1973, p.47). Belastningen
ved trussel om tab af tilknytningsperson er universel. Bowlby skriver i denne
sammenhang: “Young children are upset by even brief separations. Older children are
upset by longer ones. Adults are upset whenever a separation is prolonged or

permanent, as in bereavement” (1973 p. 50).

Vores samtaler med foreeldrene har vaeret funderet pa ovenstaende antagelser
vedrgrende barnets separationsangst, sorg, savn og forsvar. Hvis foraeldre saledes har
fortalt os, at barnet ikke syntes at reagere, men levede som normalt og ikke var
specielt pavirket af sygdomssituationen i dagligdagen, sa problematiserede vi dette
som et forsvar og ikke som et udtryk for, at barnet handterede situationen

uproblematisk.

Hvor tidligere sorgteorier havde fokus pa@ ophgr af tilknytning for at friggre den energi,
som var bundet til afdgde, for at komme videre i livet, har tilknytningsteorierne veeret

grundleeggende for forstaelsen af, at bindingen til den elskede ikke ophgrer ved tabet,
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men omformes sa tilknytningen til afdgde aendrer karakter, men stadig bevarer en
vigtig plads, for at personen kan udvikle sig psykologisk sundt (Hedke 2010; Klass et
al 1996; Stoebe & Schutt 1999).

I overensstemmelse hermed har vores indsats efter foraelderens dgd, ud over at
fokusere pa bearbejdning af barnets sorg og savn, haft som mal at bibringe den
efterlevende forzelder forstdelse for at barnet stgttes i at omforme sin tilknytning til
afdgde. Dette kan bl.a. ske ved, at der i familien tales med barnet om afdgde, og
afdgde far en plads i familiens og barnets liv fremover (Hedke 2010; Klass 1996).

Family Focused Grief Therapy (Kissane 2006; 2007) har vist, at en families funktion er
taet forbundet med det enkelte familiemedlems psykologiske trivsel i den palliative
fase og i sorgperioden efter dgdsfald. Kissanes arbejder omkring afprgvning af
terapeutisk metode, udvaelgelse af familietyper som kan profitere af indsatsrelevante
emner i samtalen m.v. er udviklet over en leengere periode. Terapiens mal er at
optimere familiens funktion og stgtte op om familiens kommunikation omkring
sygdomsudyviklingen og sorgen i forbindelse hermed og senere i relation til tabet af
den syge (Kissane 1996).

Kissanes arbejder har inspireret os i forhold til at saette fokus pa at stgtte foreeldrene
til at vaere opmaerksomme pa/erkende barnets situation i familien og udvide deres
information og dialog med barnet om de andringer og problemstillinger
sygdomsudviklingen og den forestaende dgd affgder. Vi har endvidere vaeret
opmaerksomme pa ngdvendigheden af at give plads til forseldrenes egne bekymringer
og indgad i droftelse af hele familiens made at handtere situationen pa. I vores
samtaler med foraeldrene har vi veeret abne overfor, at barnet kunne deltage i

samtalerne, i det omfang foraeldrene gnskede dette, og barnet var indstillet herpa3.

Ud fra Antonovskis teorier om sygdom og sundhed kan den belastning personer
udseettes for i forbindelse med uhelbredelig sygdom og trussel om tab betragtes som
en alvorlig stressfaktor. I hvilken udstraekning stressoren pavirker personen negativt
afhaenger af personens “oplevelse af sammenhang. Han argumenterer, at
sammenhangen mellem en handelses begribelighed, meningsfuldhed og
héndterbarhed er afggrende for, hvordan personen reagerer pa den stressfyldte

haendelse. "Oplevelsen af sammenhang er en global indstilling, der udtrykker den
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udstraekning, i hvilken man har en gennemgaende, blivende, men ogsa dynamisk
fglelse af tillid til, 1) at de stimuli, der kommer fra ens indre og ydre miljg, er
strukturerede, forudsigelige og forstaelige; 2) at der star tilstrackkelige ressourcer til
radighed for én til at klare de krav, disse stimuli stiller; 3) at disse krav er

udfordringer, det er vaerd at engagere sig i” (Antonovsky, 2000, p.37).

I denne sammenhaeng skriver Ingelise Nordenhof: ” ...bgrns mestring — oplevelse af
sammenhang - afhanger af, om bgrnene fgler sig stgttet (meningsfuldhed), om de
har en viden og forstdelse af sygdommen eller problemet, der ggr livet mere

forstaeligt og forudsigeligt (begribelighed), og om de har viden om, hvordan de kan

agere i vanskelige situationer (hdndterbarhed)” (2009, p.113).

Ud fra Antonovskis teori og empiri fremstar det sdledes som betydningsfyldt, at bgrn
inddrages i sygdomssituationen, og at der i familien er en 8benhed overfor at
italesaette de fglelser, bekymringer og hab, som eksisterer i familien. Endvidere at
personer i barnets omverden viser barnet, at de er der for barnet og er parate til at
stgtte det, nar det har brug for det. Ligeledes er det vigtigt at give barnet en
forstaelse af sygdomsproblematikken og forberede det pa fremtiden. I et miljg, hvor
disse forhold ggr sig geeldende, er argumentet, at barnet vil sta bedre rustet til at
handtere de problemer sygdomsproblematikken medfgrer og det endelige tab af den

ene foreaelder.

Meningsfuldhed, begribelighed og handterbarhed har vaeret retningsgivende for de
samtaler, vi har haft med foraeldrene i forhold til, hvordan de bedst kunne stgtte op

om deres bgrn.
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Formal

Projektets formal var

e at identificere foraeldres behov for stgtte med henblik pa at involvere barnet i
sygdomsudviklingen og forberede det pa den forestaende dgd

e at identificere foraelderens behov for stgtte i forhold til at stgtte barnet i dets
sorg og savn af den afdgde foraelder

e at identificere relevante omrader for indsats

e at identificere barrierer, som hindrer en aben og eerlig information til barnet

e at indsamle viden om, hvilke rammer og strukturer for indsats, der er
hjelpsomme i familierne.

e at indsamle relevant viden, som kan danne baggrund for at udvikle en model
for den psykosociale indsats i det palliative arbejde med kraeftramte familier,

som har bgrn under 18 ar

Malet for samtalerne var, at foraeldrene inddrog barnet i sygdomsproblematikken, ud
fra dets kognitive og emotionelle udviklingsniveau og gav barnet den ngdvendige
stgtte til, at det kunne udvikle sine ressourcer til at handtere sin situation bedst mulig.
I samtalerne med foraeldrene gnskede vi at fremme kommunikationen i familien og

specifikt mellem forzeldre og barn med henblik pa at gge forstaelsen for

e sygdommen og sygdomsprogressionen
o forberedelse af tab af forzelder/partner, herunder facilitere samtale om,

hvordan patient og familie gnskede at tage afsked med hinanden.

Efter dgdsfaldet sggte indsatsen

¢ at fremme kommunikationen mellem den efterlevende foralder og barnet
omkring den dgde foraelder

e at stgtte op om foraelderens forstaelse for vigtigheden af sorgbearbejdning,
herunder at barnet omformer relationen til den afdgde foraelder

e at hjeelpe foraelderen til at facilitere barnets sorgbearbejdning

e at skabe rum i familien til at vaere sammen om den fzelles sorg

e at vurdere foreelderens made at handtere sin egen sorg pa

e at vurdere evt. behov for yderligere indsats i familien
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Med henblik pa indsamling af viden, som kan danne baggrund for udviklingen af en
model for den palliative psykosociale indsats i kraeftramte familier med
hjemmeboende bgrn indgik der afklaring af, hvilke behov for stgtte familierne havde,
forskelligheder i behov for stgtte, hvilken form for stgtte familierne fandt hjaelpsom
samt rammer og omfang af stgtte. Endvidere gnskede vi at afdeekke, hvilke temaer
familierne og radgiverne fandt relevante og hvilke redskaber, der kunne facilitere
aben dialog og sorghandtering, dels mellem foraeldrene indbyrdes, dels mellem

foraeldre og barn.
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Metode og fremgangsmade

Indsatsen er baseret pd samtaler med foraeldrene bade fgr og efter den syge

foreelders dgd.

Vi har i strukturering af samtalerne trukket pd eksisterende teori og litteratur pa
omradet, vores egne erfaringer fra mangearigt arbejde med palliation samt det

tidligere beskrevne pilotprojekt.

Vi planlagde et indtag af 30 - 35 familier i projektet, hvilket vi - pa baggrund af
erfaringerne fra pilotprojektet - forventede ville passe til projektperioden pa 2 ar.
Indsatsen havde karakter af et udviklingsarbejde og har satset pa at afdaekke
relevante problemstillinger i foraeldrenes made at inddrage barnet i
sygdomsproblematikken pa, med henblik pa at kunne yde en relevant psykosocial

indsats.

Projektet indgik som en integreret del af Palliativt Team Fyns (PTF’s) samlede indsats i
familierne. Samtalerne med foreeldrene er foregdet som en procesbaseret, terapeutisk
indsats, som har indebaret a) at give anerkendelse og stgtte; b) at afklare
problemomrader; c) at tilskynde til problemlgsning; d) at skabe retning; e) at skabe
fokus for opmaerksomhed og f) at tilskynde til aben kommunikation omkring de

emotionelt vanskelige temaer.

Indsatsen har taget udgangspunkt i de overvejelser og bekymringer, foraeldrene til

enhver tid i Igbet af samtalerne gjorde sig i relation til barnet.

Indenfor stgtte til bgrn i kreeftramte familier er praksis ofte den, at barnet tilbydes
stgtte gennem individuelle samtaler med professionelle eller i gruppe for bgrn, som
alle enten har en syg eller en dgd foraelder. Vi har i dette projekt valgt en anden
tilgang, hvor vi ved at stgtte foraeldrenes egne kompetencer, har gnsket at ruste dem
til bedre at kunne give barnet den ngdvendige og relevante stgtte, bade under

sygdomsforlgbet og efter den syge forzelders dgd.

Indsatsen var primaert rettet mod de voksne i familien, sekundaert mod barnet og
mod de omgivelser barnet faerdedes i (daginstitution, skole m.v.). Fgrste samtale
foregik alene med patient/foraeldre, mens bgrn kunne deltage i de efterfglgende

samtaler efter behov og foraeldregnske. Safremt patienten gnskede andre pargrende
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til stede ved fgrste eller senere samtaler, var det patientens afggrelse.
Indsatsperioden omfattede tiden fra henvisning til PTF eller fra familiens accept af
tilbuddet og indtil seks mdr. efter dgdsfaldet. Til hver samtale blev der afsat
halvanden time. Samtalerne fandt hovedsagelig sted i patientens hjem, og blev

varetaget af Familieteamet (psykolog og socialradgiver fra PTF)

Ved behov blev der sekundaert ydet konsulent- og formidlerfunktion til voksne i de

regi, bgrnene faerdedes i til dagligt (paedagoger, laerere og sagsbehandlere).

Under projektperioden havde Familieteamet manedlig supervision af en

bgrnesagkyndig supervisor.

Figur 1 — Samtalernes forlgb

Henvisning til Spgrgeskemaer
til projektet Dgdsfald fremsendes

v

Samtaler i projektet Samtaler i projektet Afsluttende
Telefoninterview

Indsatsen forlgb som illustreret i figur 1. Efter henvisning og visitation i PTF aftaltes
der tid til fgrste samtale med patienten, hvor teamets lazege og sygeplejerske aflagde
patienten besgg. Ved dette besgg introduceredes bl.a. projektet og familien fik
udleveret en pjece herom (bilag 1). De fleste patienter accepterede tilbuddet med det
samme, men nogle havde brug for tid, fgr de kunne beslutte sig. Safremt en familie
afslog at deltage i projektet, pavirkede det ikke den palliative indsats, de i gvrigt fik
tilbudt af PTF.

Rekruttering

Patienter henvist til PTF blev i projektperioden tilbudt at deltage i projektet, safremt
de havde bgrn under 18 ar. I tilfaelde hvor en familie allerede havde kontakt til
professionelle omkring deres bekymringer vedr. bgrnene, blev der foretaget en
individuel vurdering af, hvorvidt det stadig var relevant at tilbyde familien at indgd i

projektet.

Inklusionskriterier: 1) at patienten var henvist til PTF og havde et barn under 18 ar;

2) at patient og/eller pargrende talte dansk.
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Patientindtag i projektet forlgb over 16 maneder og omfattede i alt 32 familier.

Nar familien accepterede at deltage i projektet, blev de ringet op af Familieteamet
med en tid til samtale. Samtalerne foregik for det meste med foraeldrene, i nogle
tilfaelde dog kun med patienten, og hvis patienten var for syg til at medvirke, blev
samtalerne holdt med barnets anden forzelder eller anden pargrende. Efter dgdsfaldet
fortsatte samtalerne med den efterlevende foraelder, og indsatsen afsluttedes seks

maneder efter dgdsfaldet.

Dataindsamling
Figur 2 — Projektets forlgb

Pilotprojekt
Rekruttering

Familiesamtaler

Udvikling af samtaleskemaer
Dataindtastning

Databearbejdning

Rapportskrivning

IIIII >
»

2008 -2009 01.09.10 01.12.10 01.01.12 01.07.12 31.12.12

Figur 2 viser tidsperspektivet i projektet. Vi valgte at afslutte rekruttering pr.
31.12.2011 for at kunne faerdigggre projektforigbet for de fleste familier indenfor den
afsatte 2-ars periode. Vi havde pa dette tidspunkt 32 patienter i projektet, hvilket
passede med det antal, vi havde forventet at inkludere. Udviklingen af
samtaleskemaerne skete gennem de fgrste tre maneder, hvor vi tilrettede dem ud fra

de erfaringer, vi fik gennem samtalerne med familierne.
Data blev indsamlet via fem forskellige kilder

1) Samtaleskemaer, hvori emner fra de enkelte samtaler blev registrerede

2) Mycaw! skemaer ved afslutningen af hver samtale

! Mycaw (Measure yourself concerns and wellbeing), Peace G., Mannasse A. The Cavendish Centre for
intergrated cancer care: assessment of patients' needs and responses. Complement Ther Med 2002;
10:33-41.

Palliativt Team Fyn 15/77 Marts 2013



3) Det strukturerede telefoninterview
4) Evalueringsskemaet

5) Spgrgeskemaet om vigtige emner

Ad 1) Vi konstruerede et skema med forskellige temaer til henholdsvis den fgrste
samtale fgr dgdsfaldet og den fgrste samtale efter dgdsfaldet. Vi udviklede herudover
et samtaleskema til de efterfglgende samtaler inden dgdsfald og et til de efterfglgende
samtaler efter dgdsfald. Skemaerne anvendte vi som et redskab, der hjalp os til at
strukturere samtalerne med foraeldrene og som registreringsredskab. De blev ikke
fulgt slavisk, idet vi prioriterede de problemstillinger foraeldrene selv bragte op i
samtalerne og lod disse udvikle sig i forhold til foraeldrenes behov. De emner, der blev
diskuteret i de forskellige familier, er saledes ikke ngdvendigvis identiske og varierer

alt efter familiernes behov.

Procenttallene, som er praesenteret i analyseafsnittet, er derfor ikke sammenlignelige
fra fgrste til tredje samtale, dels fordi familiernes deltagelse i antal af samtaler
varierede, dels fordi alle emner i samtaleskemaerne ikke ngdvendigvis blev besvaret

af alle forzaeldre.

Som tidligere naevnt er temaerne i samtaleskemaerne baseret pa vore teoretiske
overvejelser og eksisterende viden om sygdom og tab i kreeftramte familier. For
hovedpartens tilfaelde dukkede emnerne naturligt op i samtalerne, men nogle blev kun
sjeeldent taget op af foraeldrene selv. Disse drejede sig specielt om tre omrader: a)
familiernes interne og eksterne dialog omkring sygdomsudvikling og dad; b) hvordan
patienten gnskede at blive mindet af barnet, herunder om der var noget patient eller
den raske foraelder mente var vigtigt at give eller tale med barnet om inden
dgdsfaldet - og efter dgdsfaldet; c) hvordan den efterlevende foraelder stgttede barnet

i at omforme og bevare relationen til afdgde.
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Spgrgsmalene i samtaleskemaerne fokuserede inden dgdsfald pa

e barnets inddragelse i sygdomsproblematikken, herunder hvordan foraeldrenes
information til og dialog med barnet omkring sygdomsmaessige og emotionelle
forhold var og udviklede sig gennem samtaleforlgbet

e de voksnes indbyrdes dialog om samme, idet vi antog, at foraeldre der ikke selv
talte meget om problemstillingerne ogsa ville veere tilbageholdende med at tale
med barnet herom

o foraeldrenes bekymringer og overvejelser omkring barnet i forhold til
sygdomssituationen og den forestaende dgd

e drgftelse af barnets behov for stgtte, og hvordan dette blev/kunne

imgdekommes, herunder inddragelse af netvaerk, daginstitution, skole m.v.
Efter dgdsfald blev der spurgt ind til

e oplevelser og emotionelle forhold i forbindelse med dgdsfald og begravelse,
mhp. at disse blev italesat og bearbejdet

o foraelderens bekymringer og overvejelser i forhold til barnet og den naermeste
fremtid

e familiens dialog omkring afdgde faktuelt og emotionelt

e drgftelse af barnets reaktioner og behov for stgtte, og hvordan dette
blev/kunne imgdekommes, bl.a. gennem inddragelse af netvaerk,
daginstitution, skole m.m.

o foraelderens egne sorgreaktioner og stgttebehov

» indikatorer pa barnets trivsel, hvor vi spurgte ind til sgvn, trivsel - fagligt og

socialt, utryghed og behov for yderlige indsats?

I skemaerne noterede vi bl.a. de samtaleemner og handleplaner, som fremkom pa
baggrund af foraeldrenes bekymringer. Efter hver samtale registrerede vi de
overordnede problemstillinger. Samtaleskemaerne var konstrueret sdledes, at
endringer fra samtale til samtale i information, dialog, stgtte og

bekymringer/overvejelser blev registreret.

2 Indikatorer som angivet i Karpatchof 2003
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Antallet af samtaler i familierne varierede fra en til ni i sygdomsperioden og fra en til
fem efter dgdsfaldet, men kun data fra de fgrste tre samtaler inden dgdsfald og de
fgrste tre samtaler efter dgdsfald blev registreret. Denne afgraesning skyldtes
praktiske arsager i forhold til analysen og vurderedes at vaere forsvarlig, idet

gennemsnittet af samtaler i familierne 13 pa tre bade fgr og efter dgdsfald.

Ad 2) Vi sggte efter validerede skemaer, som kunne give os information om
foraeldrenes oplevelse af problemomrader og belastningsgrad heraf. Vi valgte i denne
sammenhang Mycaw-skemaet (bilag 5), som giver udtryk for personens bekymringer
og belastningsgraden heraf. Det var vort gnske med skemaet at konkretisere
problemstillingerne og malrette indsatsen, hvorfor vi efter hver samtale bad
foreeldrene om at konkretisere to veesentlige bekymringer og vaegte disse i forhold til

belastningsgrad. Deres svar blev registreret pa skemaet.

Ad 3) Til at vurdere hvordan familien trivedes seks maneder efter dgdsfaldet,
udarbejdede vi et struktureret telefoninterview (bilag 2). I dette spurgte vi bl.a. ind
til, hvorvidt den efterlevende foraelder havde opsggt eller forventede at opsgge stgtte i
sorgen og savnet af afdgde, til sig selv eller til barnet. P& baggrund af samtalen

vurderede vi om foraelder eller barn kunne profitere af yderligere stgtte.

Ad 4) Vores tilgang samtalerne og i hvilken udstraekning familierne havde profiteret af
indsatsen blev evalueret af den efterlevende foraelder i evalueringsskemaet (bilag 3).
Dette bestod af en reekke udsagn, hvor foraelderen pa en VAS skala fra 1 — 7 kunne

afkrydse sin grad af enighed.

Ad 5) Temaerne i samtalerne og deres indhold blev evalueret pa baggrund af
spgrgeskemaet om, hvilke temaer og emner den efterlevende foralder syntes, det
ville vaere vigtigt at tale om i en familie, hvor en foraelder var syg og dgende (bilag 4).
Ud over at evaluere relevansen af de emner, som blev taget op i samtalerne, havde vi
med dette skema det yderligere formal, at indsamle viden, der kunne danne baggrund
for at udvikle en model for indsats i familier med hjemmeboende bgrn, som kan

bruges fremadrettet af andre palliative team og enheder.

Hvis evalueringsskemaet og spgrgeskemaet om vigtige temaer og emner ikke blev
sendt retur, sendte vi et rykkerbrev. I tilfaelde, hvor vi mente det ville vaere

hjelpsomt, tilbgd vi at komme ud og hjzelpe med udfyldelsen.
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Analyse af data

Data er dels kvantitative, dels kvalitative. De kvantitative data er analyseret og
opgjort. Der er ikke foretaget statistiske beregninger pa data, idet det relativt
sparsomme antal af familier i projektet ggr, at dette ikke fandtes relevant. De

kvalitative besvarelser er analyserede og tematiserede.

Afsnittet er struktureret saledes, at vi farst preesenterer de demografiske data,
efterfulgt af en opggrelse af, hvordan bgrnene var inddraget og hvilke bekymringer
foreeldrene gav udtryk for pa det tidspunkt, hvor vi havde den fgrste samtale med
familierne. Herefter fglger en analyse af de problemstillinger foraeldrene angav i
Mycaw skemaerne og de temaer, som indgik i samtalerne. P& baggrund af denne
analyse og tematisering af emner, praesenteres analysen af de enkelte emner, og
efterfglges af forfatterens kommentarer, nar dette fandtes relevant. Afsnittet afsluttes

med en opsummering og drgftelse af problemstillingerne.

Demografiske data og karakteristik af samtalerne

I projektperioden henvistes i alt 43 patienter med bgrn under 18 ar til Palliativt Team
Fyn (PTF). 32 af disse indgik i projektet (74 %). 18 patienter var kvinder og 14 var
mand. 63 % var samboende med barnets anden forzelder, 9 % var samlevende med
ny partner og 28 % var fraskilte/aleneforaeldre. 20 familier deltog i projektet bade fgr
og efter dgdsfaldet, 10 familier deltog kun under sygdomsforlgbet og afsluttedes
enten fgr (to patienter afsluttedes i projektet inden dgdsfaldet, idet de levede godt
med sygdommen ved projektets afslutning) - eller ved dgdsfald (otte af disse var

skilsmissefamilier ), og to familier indgik fgrst i projektet efter dgdsfaldet.

11 familier, som var henvist til PTF deltog ikke i projektet (26 %). I et tilfeelde
vurderedes familiens danskkundskab at veere for darligt til, at den kunne profitere af
tilbuddet. Tre familier, hvor barnet ikke boede hos den syge foraelder, afslog tilbuddet
med denne begrundelse. I ét tilfeelde dgde patienten kort efter fgrste kontakt til PTF
og kontakten afsluttedes. Andre to familier havde allerede en god kontakt til anden

instans vedr. barnet og i fire tilfeelde fglte foreeldrene ikke behov for indga i projektet.

Patienternes alder fordelte sig fra 25 ar til 52 ar med en gennemsnitsalder pa 47 ar.

Patienterne havde i gennemsnit vaeret syge i fire ar (median tre r) inden
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henvisningen til PTF, og havde levet med dissemineret sygdom 24 uger i gennemsnit

(median 13 uger). Patienternes diagnoser kan ses i tabel 1.

Tabel 1 - Diagnoser

Diagnoser Andel
Brystkraeft 19 %
Lungekraeft 22 %
Kraeft i hjerne 13 %
Kreeft i aaggestok 6 %
Kreeft i tyktarm/spisergr 16 %
Kraeft i bugspytkirtel 6 %
Mundhulekreeft 3%
Kraeft i blaerehalskirtlen 3%
Anden diagnose 13 %

Bgrnene (31 piger og 22 drenge) var mellem et og 18 ar (ca. halvdelen var over 13). I
alt var 115 familiemedlemmer (patient, pargrende, bgrn og voksne sgskende) bergrt

af projektet.

65 % af partnerne havde haft plejeorlov. Herudover havde enkelte partnere et
arbejdsforhold, som tillod dem at vaere sa meget hjemme, som der var behov for. Af
de, som havde haft plejeorlov, havde tre haft orlov under en mdr., tre havde haft

orlov mellem en og tre mdr. og syv havde haft orlov i over tre mdr.

Den fgrste samtale med Familieteamet afholdtes ca. en uge (median 6,5 dage) efter
familierne accepterede tilbuddet. Fra fgrste samtale i projektet til patientens dad
(projekttid inden dad) gik der i gennemsnit 94 dage (median: 59 dage). Dette er 22
dage laengere end for gvrige patienter, der er henvist til PTF, som i gennemsnit er
tilknyttet teamet i 72 dage (median: 51 dage)3. Den syge foreaelder dgde henholdsvis
hjemme (55 %), pa hospice (40 %) og pa sygehus (5 %).

3 Tallene er baseret pd opggrelse fra 2011.
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I projektet blev der afholdt i alt 159 samtaler, 89 inden dgdsfald (gennemsnit tre pr.
familie) og 70 efter dgdsfald (gennemsnit 3,2 per familie). Inden dgdsfald deltog
barn/bgrn i 18 % af samtalerne, mens de deltog i 26 % af samtalerne efter dgdsfald.

Tabel 2 — Samtaler

Samtaler Antal %

Inden dgdsfald

Samtaleri alt 89

Samtaler per patient/familie 3

Samtaler med voksne 71 80 %

Samtaler med voksne og bgrn 16 18 %

Samtaler med bgrn alene 2 2%

Efter dgdsfald

Samtaler i alt 70

Samtaler per patient/familie 3

Samtaler med voksne 48 68 %

Samtaler med voksne og bgrn 18 26 %

Samtaler med bgrn alene 4 6 %
Kommentar

Antallet af familier, der takkede ja til tilbuddet bekraefter formodningen om, at
hovedparten af kreeftramte familier har behov for at drgfte deres overvejelser omkring
deres bgrn med professionelle, og at samtaler med familierne har stor raekkevidde (de
32 familier omfattede 115 personer, som enten direkte eller indirekte blev bergrt af

samtalerne®).

Som anfgrt var gennemsnittet af samtaler tre fgr og tre efter dgdsfald. Det er vigtigt,
at samtaler med foraeldrene kommer i stand sa hurtig som muligt efter henvisning til
palliativ indsats. Vi havde bedt vore henvisningspartnere om tidlig henvisning pa disse
familier, hvilket ogsa skete i et vist omfang, sdledes at de blev henvist en uge

(median) tidligere, end det er tilfaeldet for andre patienter henvist til PTF. To

4 De 32 familier bestod af i alt 115 personer, ndr antallet af bgrn under og over 18 &r regnes med. Disse
bgrn antager vi blev pavirket af samtalerne mellem Familieteamet og foreeldrene gennem den effekt
samtalerrne havde pa foreeldrene.
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maneders overlevelse fra henvisning til dgdsfald er i mange tilfaelde utilstraekkelig til
at stgtte iseer de foraeldre, som har brug for megen hjalp. En tidligere henvisning
havde veeret mulig, idet patienterne havde faet konstateret uhelbredelig sygdom i

gennemsnit seks mdr. (median tre mdr.) inden henvisningen til PTF.

Der var tendens til, at bgrnene oftere deltog i samtalerne efter dgdsfaldet end inden
dgdsfaldet, hvilket evt. kan forklares ved, at foraeldrene generelt var mere
tilbageholdende overfor at inddrage barnet i den fglelsesmaessige dialog, der oftest
var til stede i samtalerne inden dgdsfaldet. Efter dgdsfaldet synes en del foreeldre at
veere interesserede i, at barnet deltog i samtalerne med Familieteamet, og at opfatte
samtalerne som en direkte hjzelp til barnet med henblik p&, hvordan det handterede

savnet og sorgen.

Forste samtale i projektet - tiltag og bekymringer

Foraeldrenes tiltag i forhold til barnet

Ved fgrste samtale med foreeldrene blev de spurgt, hvilke tiltag de havde gjort i
forhold til at stgtte op om barnet. Langt overvejende gav familierne udtryk for, at de
havde gjort noget (93 %; n=28): inddraget barnet i sygdomsproblematikken gennem
dialog (61 %), informeret daginstitution/skole (20 %), mobiliseret netvaerket (11 %),
sgrget for en fast struktur i dagligdagen (11 %), barnet havde deltaget i
laege/hospitalsbesgg (7 %), eller havde sggt professionel hjzelp (4 %). To foreeldre
naevnte, at de havde skrevet bgrnetestamente og afskedsbrev. I skilsmissefamilier
havde 27 % (n=9) valgt, at barnet flyttede mere permanent over til den raske

foreelder.

Direkte adspurgt om de havde inddraget ressourcepersoner og daginstitution/skole,

angav henholdsvis 71 % og 70 %, at det havde de.

Det fremgik af samtalerne og af besvarelserne, at “inddragelse af skolen” for det
meste handlede om, at skolen var informeret om sygdomsproblematikken. Kun i to

tilfaelde angav foraeldrene at have inddraget skolen som en aktiv ressource for barnet.

70 % af bgrnene havde ikke haft kontakt til det professionelle hjselpeapparat. De bgrn
som havde haft kontakt med professionelle havde ofte kun haft en enkeltstdende

samtale, og ofte havde denne fundet sted tidligt i sygdomsforlgbet. Kun ganske fa
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bgrn havde, pa det tidspunkt hvor Familieteamet kom ind i familien, en stabil kontakt

til stgtteorganisationer eller andre professionelle hjaelpere.

Kommentar

At bekymring omkring bgrnene fyldte meget i familierne ses af, at langt stgrsteparten
af foraeldrene havde foretaget sig noget med henblik pa at stgtte barnet. Samtidig
viser tallene, at der stadig var store muligheder for at give en mere omfattende stagtte
til barnet, bade i forhold til at inddrage barnet i sygdomsproblematikken, f.eks. ved at
tage bgrnene med til behandling pa sygehus, som ved at inddrage
daginstitutionen/skole mere aktivt. At kun 4 % af bgrnene havde haft en begraenset
kontakt til professionel hjeelp kunne tyde pa, at foreeldrene maske havde tendens til at

underkende barnets behov for stgtte.

Der var stor forskel pa foraeldrenes angivelser af, hvad de havde gjort for at stgtte op
om barnet, afhaengig af om de selv formulerede det, eller der blev spurgt ind til
specifikke omrader. Samtalen med de professionelle syntes saledes at medvirke til, at
foraeldrene blev opmaerksomme pa, at de havde gjort mere, end de umiddelbart selv
taenkte. Samtalen syntes sdledes ogsa ofte at have den funktion at styrke foraeldrenes

folelse af kompetence pd omradet.
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Forzeldrenes bekymringer i forhold til den forestdende dgd og i gvrigt

Tabel 3 - Foraldrenes overvejelser og bekymringer

Overvejelser og bekymringer i forbindelse med dgd og begravelse

(n=18)

Hvordan informere barnet om 33 At barnet er alene ved 6 %
forestdende ded ° | dedsfaldet 0
Hvordan forberede barnet pa 28 % Manglende dialog med barnet 6 %
dad og begravelse

. Om barnet kan klare at
[o) o,

Barnets coping 17% | foraeldrene dor | hjemmet 6%
Fremtiden hos skilsmissebgrn 17 % Ingen bekymringer 11 %
Barnets fremtidige netvaerk 11 %
Overvejelser og bekymringer i gvrigt

(n=27)

Barnets coping 41 % | Bedre dialog med barnet 4 %
Skilsmissefamilier ~ hvor skal 19 % | Fremtidige forhold i familien 4 %
barnet bo?
Informere barnet om Faresignaler man skal veere

. . 11 % 0 4 %
situationen opmaerksomme pa hos barnet
Barnets fremtidige netvaerk 7 % I\bfl:rr;]glende kontakt til voksent 4 %

Skilsmissefamilier — gnske om
0, 0,

Hvordan stgttes barnet 7 % mere kontakt med barnet 4 %
Arveforhold 4 % | Sygdommens arvelighed 4 %
Barnets trivsel i hjemmet 4 % | Ingen 4 %
Barnets tryghed efter dgdsfald 4 %

Tabel 3 giver en oversigt over foraeldrenes bekymringer i forhold til den forestdende

ded, og de bekymringer de i gvrigt angav ved fgrste samtale (i opggrelserne indgar

foraeldrene som havende én stemme). Vi har opdelt svarene i forskellige kategorier,

som det fremgar af tabel 3.
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At give information (hvad, hvordan og hvornar) var noget mange familier gav udtryk
for bekymring omkring. Det handlede b&de om, hvordan foreeldrene skulle informere
barnet om sygdomsudviklingen og den forestdende dgd, og hvornar det var et
passende tidspunkt at ggre det pa. Mange bekymrede sig om, hvordan de pa en

konstruktiv made kunne forberede barnet pa den kommende dgd.

" handlede badde om bekymring for barnets aktuelle made

Kategorien “"Barnets coping
at reagere pa (f.eks. ved at treekke sig fra familien) og for, hvordan barnet ville
reagere pa sigt, herunder hvordan barnet ville handtere det, ndr det fik at vide, at
foreelderen ville dg. Der blev ogsa udtrykt bekymring om, hvordan barnet ville
handtere tabet og savnet af foreelderen. I skilsmissefamilier, hvor kontakten mellem
foraeldrene var sparsom eller ikke til stede, kunne der veere bekymring for, hvor
barnet skulle bo efterfglgende, og hvordan den anden forzelder ville h&ndtere

kontakten mellem barnet og patientens familie.

I nogle familier var der frygt for, at barnet var alene med den syge foreelder, i tilfeelde
af at den syge dg@de, nar der ikke var andre til stede. Der var ogsa ofte bekymringer

over om belastningen ved, at den syge dgde i hjemmet, ville vaere for stor for barnet.

Forzeldrene udtrykte ogsd bekymringer, som handlede om den aktuelle
sygdomssituation, og hvordan barnet hdndterede denne. Barnets generelle coping
fyldte meget og indeholdt bade, hvordan barnet handterede foreelderens
sygdomssituation fglelsesmaessigt, og hvordan dette influerede pa dets ressourcer til

at klare dagligdagen, herunder skolen.

Emner og problemstilling i sygdomsforigbet

Som tidligere naevnt blev foraeldrene efter hver samtale bedt om at angive en til to
problemstillinger, som pa det aktuelle tidspunkt fyldte meget for dem. Disse blev
registreret i MYCAW skemaet (i alt 98 besvarelser). Gennem analysen og
tematiseringen af besvarelsene fremkom otte temaer fgr dgdsfald og seks temaer
efter dgdsfald. Vi sammenlignede disse med de temaer, vi havde registreret fra

samtaleskemaerne og fandt, at temaerne fra henholdsvis MYCAW skemaet og

®> Ordene coping og handtering har i rapporten samme betydning
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samtaleskemaerne stemte overens. Samtaleskemaerne havde herudover fire temaer

inden dgdsfald og tre efter dgdsfald.
De i alt 21 temaer er angivet i tabel 4.

Tabel 4 - Emner og problemstillinger fra Mycaw og samtalerne

Emner og problemstillinger beskrevet i Mycaw

I sygdomsforigbet Efter dgdsfald

Information
a) til barnet
b) til skolen

Kommunikation og dialog Relation mellem barn og foreelder
a) dialog med barnet om situationen
nu og her
b) at kunne italesaette problemerne
c) dialog med barnet om den
forestaende dgd

Coping Coping

a) barnets a) barnets

b) foraelderens b) foraelderens
Behov for stgtte Stgtte

a) stgtte i forhold til partneren
b) stgtte i forhold til hele familien
c) stgtte i forhold til barnet

Konsekvenser af sygdom og dad Det at komme videre
a) for barnet a) barnet
b) for parforholdet under sygdommen b) foraelderen

c) for patienten
d) for den efterladte partner
e) for familien

Sygdomsprogression og problemstillinger

Afsked og eftermaele At mindes afdgde

Dynamik i skilsmissefamilier Praktiske overvejelser

Samtaleemner ud over Mycaw - gvrige problemstillinger

I sygdomsforigbet Efter dedsfald

Tanker om dgden - eksistentielle aspekter | Sorgbearbejdning
Kommunikation udadtil Tilbagevenden til arbejde
Praktisk sociale forhold Brug af netvaerk

Sygdomserkendelse
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I den folgende praesentationen af data tager vi udgangspunkt i ovenstdende temaer
og problemstillinger. Nar det skgnnes relevant efterfglges temaernes praesentation af
en kort kommentar og drgftelse. Den samlede praesentationen af data afsluttes med

en kort opsummering af relevante fund og drgftelse af problemstillinger.

Information til barn og daginstitution/skole
Forzeldrene havde overvejelser om hvornar det var et passende tidspunkt at informere
barnet om: a) ophgr af behandling; b) at foraelderen ville dg af sygdommen og om; c)

hvordan de bedst kunne sige dette til barnet.

Ved fgrste samtale (n=29) svarede 97 %, at de havde informeret barnet om
foreelderens sygdom, én familie havde udsat snakken med barnet til efter samtalen
med Familieteamet og én havde s3 sma bgrn, at information ikke var relevant
(bgrnene var et ar gamle). 54 % af de foreeldre, som havde informeret om
sygdommen, havde ikke informeret barnet om, at foraelderen ville dg af sygdommen.
Den information foraeldrene gav barnet om hhv. sygdom og den forestaende dgd var
meget forskellig i dens detaljeringsgrad: fra det direkte misinformerende (at

foraelderen nok skulle blive rask) til det fuldt informerende.

Fra fgrste til anden samtale (n=23) med forzeldrene, havde 35 % af foraeldrene
udvidet deres informationsgiven til barnet. Blandt de foraeldre, som ved fgrste samtale
ikke at have informeret barnet om den forestdende dgd, havde 59 % ved anden
samtale med Familieteamet informeret barnet om sygdomssituationen. Fra anden til

tredje samtale skete der ikke naevnevaerdige sendringer i informationsgiven.

72 % angav ved fgrste samtale (n=33), at de havde informeret daginstitution/skole.
48 % af foraeldrene ggede informationen til daginstitution/skole fra fgrste til anden
samtale med Familieteamet, og ved anden samtale havde alle informeret

daginstitution/skole om den hjemlige situation.

Kommentar
Af ovenstaende fremgar det, at der skete en vaesentlig ggning af informationsgiven til
savel barn som til daginstitution/skole fra fgrste til anden samtale med Familieteamet.

Samtidig havde 73 % af de, som ikke havde informeret barnet om den forestaende
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dgd ved fgrste samtale, heller ikke gjort det ved anden samtale. For en hel del
foreeldre var det ganske vanskeligt at f& mod til at tale med barnet om dette emne og

mange havde brug flere samtaler, fgrend de fglte sig i stand hertil.

Foraeldrenes vanskelighed med at informere barnet handler dels om deres usikkerhed
i forhold til hvordan og hvorndr barnet skal informeres, men ogs§ om forzaeldrenes
eget erkendelsesniveau i forhold til sygdomsudvikling og forestdende dgd. Trods hjzelp
lykkedes det ofte ikke foraeldrene at informere barnet om den forestaende dgd, heller
ikke nar denne var teet pa. Ofte sds en forskel i foraeldrenes parathed til at informere
barnet, hvor den raske foraelder generelt tidligere var parat dertil end den syge

foraelder.
Eksempel:

Mor havde veeret syg s8 laenge, som Anne p8 ni 8r kunne huske. Trods farens
gentagne udtrykte hensigt om at informere datteren om den forestdende dod og
trods voldsom sygdomsprogression, halvsidig lammelse og ekspressiv afasi
magtede familien ikke at informere Anne. Fgrst da mor var ukontaktbar, liggende
i plejeseng i stuen, fortalte far Anne, at mor inden leenge ville dg.

Skagnt de fleste foraeldre ved fgrste samtale i projektet fortalte, at barnet og
daginstitution/skole var informeret om sygdommen, viste det sig, at informationen
ofte var mangelfuld og utilstraekkelig. Samtalerne med Familieteamet hjalp foraeldrene
til at give en mere relevant eller udfgrlig information, ligesom alle
daginstitutioner/skoler var informeret om den hjemlige situation ved anden samtale,

en forggelse pa 28 %.

Kommunikation og dialog

Emnet "kommunikation og dialog med barnet” adskiller sig fra “information til barn og
daginstitution/skole” og omfatter: a) dialog med barnet om den (til enhver tid)
aktuelle situation; b) at kunne italeszette problemerne; c) dialog med barnet om den

forestaende dgd.

Udover den faktuelle information til bgrnene undersggte vi, om foraeldrene talte med
barnet om de fglelsesmaessige aspekter i forbindelse med sygdomsproblematikken.
Hos 22 % (n=27) var dette ikke tilfeeldet. Vi spurgte foraeldrene, om de selv talte om

de fglelsesmaessige problemstillinger, idet vi havde en forventning om, at en aben
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dialog med barnet ville vaere vanskelig, safremt foraeldrene ikke selv magtede at tale

sammen om de fglelsesmaessige forhold.

Af de, der besvarede spgrgsmalet (n=27), angav 59 %, at de talte med partneren
eller andre voksne om fglelsesmaessige forhold, mens 41 % angav, at de ikke talte

med nogen herom.

Tabel 5 - Sammenligning af fglelsesmassig kommunikation mellem voksne

og mellem voksne og bgrn

Har talt med partner eller anden voksen
(n=27) Ja Nej
9 0
Har talt med barn Ja 52 % 22 %
Nej 7 % 19 %

Som forventet afspejlede foraeldrenes abenhed overfor selv at tale om
folelsesmaessige problemstillinger sig i, om de ogsa talte med barnet herom. Tabel 5
viser, at de forzeldre, der taler med partner eller andre voksne, ogsa i hgjere grad
taler med barnet end forzeldre, der ikke taler med partner eller andre voksne.
Samtidig viser tabellen, at en del voksne, som ikke taler sammen om fglelsesmaessige

aspekter, godt kan tale med barnet herom.

Ved anden samtale med Familieteamet angav alle forzaeldre undtaget én, at de talte
med barnet om fglelsesmaessige problemstillinger. For over halvdelen af de som
allerede talte med barnet om emotionelle forhold, var kommunikationen med barnet

gget fra fgrste til anden samtale med Familieteamet.

Kun ganske fa foreeldre angav, at de havde faet en mere @ben kommunikation
indbyrdes fra fgrste til tredje samtale (14 ud af de 30 familier deltog i tre samtaler
inden dgdsfald ). Der syntes saledes at vaere en stgrre abenhed hos foraeldrene til at
endre deres kommunikation med barnet om emotionelle anliggender end til at aendre

den indbyrdes kommunikation herom.

I de familier, hvor forzeldrene var skilt og barnet boede sammen med den syge

foraelder (i alt otte familier), angav patienten, at de ikke talte med nogen om de
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emotionelt belastende tanker og fglelser. Alle pa naer én gav imidlertid udtryk for, at

de talte med barnet om situationen.

Kommentar

Analysen af foreeldrenes kommunikation og dialog viste, at det at saette ord pa de
endringer og problemstillinger sygdommen medfgrte i dagligdagen og de tanker og
fglelser, der fulgte heraf, var vanskeligt. En del forzeldre talte ikke sammen om disse
ting, og i disse familier var der ogsa en mere begraenset dialog med barnet. Samtidig
viser vores data, at en enkelt eller to samtaler i familien var i stand til at aendre p3
foreeldrenes abenhed, sa de fglte sig bedre rustet til at indga i en dialog med barnet

om situationen.
Eksempel

Mads p8 11 8r havde kun kendt sin mor som syg, og de var meget teet knyttet til
hinanden. Sygdommen forvaerredes og moren kunne kun indtage sparsom fade,
ligesom hun tabte sig voldsomt. Hun fik gennem samtalerne hjeelp til at saette
ord pd8 situationen og formulere det, som Mads allerede havde set — hvordan
sygdommen udmarvede moren — og de konsekvenser, som de begge frygtede.

Mange foraeldrepar havde sveert ved at dele de fglelsesmaessige konsekvenser af
sygdommen og dens fglger (f.eks. frygt og problemstillinger i forbindelse med
endringer i den fysiske funktion). Evnen til emotionelt at stgtte hinanden indbyrdes i
form af at kommunikere om de fglelsesmaessige konsekvenser var begraenset hos
mange foreeldre, og der var brug for hjzelp til at skabe en mere 3ben dialog. De
familier, som bestod af enlige forsgrgere, syntes saerligt udsatte i forhold til at kunne
drofte de emotionelle problemstillinger med andre, og har saledes behov for tilbud om

samtale.

Coping
Bekymringerne indenfor temaet coping omfattede: a) barnets coping; b) den voksnes
coping. I begge sammenhaenge drejede det sig om bekymringer bade i forbindelse

med den aktuelle sygdomssituation og efter patientens dgd.

Den hyppigst angivhe made at handtere sygdomssituationen pa hos bgrnene var
&benhed overfor at tale med foraeldrene, men der var ogsd@ mange bgrn, som ifglge

foraeldrene lukkede af og ikke ville tale om situationen. Barnets alder var af
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betydning, idet yngre bgrn (5 - 12 &r) syntes at vaere mere abne overfor at tale om
situationen end zeldre (13 - 16 3r). Herudover blev der angivet en raekke forskellige
mader, hvorpa bgrnene handterede de fglelsesmaessige problemstillinger: nogle sggte
mere kontakt, andre isolerede sig, nogle blev opfarende og havde let til vrede, mens
andre angiveligt gav udtryk for deres utryghed ved at spgrge bekymret ind til
sygdommen eller ved at have sveert ved at sove. Enkelte sggte vaek fra hjemmet, og

en del syntes ikke at forholde sig til situationen og levede som om intet var galt.

Eksempel

Mette p8 12 8r og Peter p§ 14 8r s§ deres far blive mere og mere svaekket, uden
at han ville tale med dem om det. Foreeldrene satte huset til salg uden at
informere bgrnene, trods det, at der var kommet et “til salg” skilt op udenfor
huset. En dag oplevede Mette sin far have voldsomme opkastninger og gemte sig
i garagen, da hun troede han var ved at do. Hun blev siddende derude i flere
timer, inden hun ringede til sin mor inde i huset.

Peter trak sig mere og mere ind i sig selv og ville ikke tale med nogen om,
hvordan han havde det. Han opholdte sig for det meste p§ sit veerelse.

Som positiv coping naevnte foraeldrene, at barnet forholdt sig til situationen, og at
kontakten mellem barn og den syge foraelder var god. Som negativ coping blev
naevnt, at barnet trak sig ind i sig selv og ikke ville tale om situationen, eller at barnet

ikke reagerede pa situationen.

Nogle naevnte vigtigheden af, at foraeldrene var enige i, hvad de ansd som godt for
barnet og hjalp det til at handtere situationen bedst muligt. Andre gav udtryk for
usikkerhed i forhold til konsekvenserne af foraelderens kommende dgd, dels hvordan
barnet ville reagere, nar foraelderen dgde, om barnet ville klare det, og dels om den
efterlevende foraelder kunne stgtte barnet godt nok. Hos enlige forsgrgere var der
bekymring om, hvor barnet skulle bo efterfglgende, eller hvordan barnet ville trives

hos den anden foreelder.

Spekulationer over, hvordan familien kunne hdndtere den forestdende dgd blev
navnt, herunder bl.a. om det ville blive for belastende for barnet at se foraelderen dg i
hjemmet. Denne problemstilling kunne std overfor patientens gnske om at dg i

hjemmet og vaere vanskelig at tage beslutning om.
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Ogsa den raske foraelder udtrykte jaevnligt tvivl om, hvorvidt de ville kunne udholde
den fglelsesmaessige og fysiske belastning af sygdommen, og ved at den syge dgde i

hjemmet, samtidig med at de skulle stgtte barnet.

Forzldrene havde sveert ved at overskue, hvordan de bedst kunne forberede barnet
pa den forestaende dgd og livet derefter. De raske foreeldre bekymrede sig over, om
de ville kunne stgtte barnet godt nok i sorgen og savnet efter dgdsfaldet. Nogle havde
brug for at vide, hvor de kunne hente professionel hjaelp, hvis det skulle blive aktuelt.
Mange syge forzaeldre ville gerne skrive noget til barnet, som barnet kunne have som
minde efterfglgende. Foraeldrene havde ogsa spekulationer om de voksne bgrn i
familien, og om de ville kunne handtere det fremtidige savn og klare sig godt nok i
deres uddannelser m.v. Spekulationer og bekymringer stillede krav til foraeldrene om,
hvordan de skulle handtere problemstillingerne, samtidig med at de var svaere at

overskue.

Hyppigt var der ogsa spekulationer om gkonomiske og praktiske forhold, og hvordan

man som pargrende kunne klare disse udfordringer.
Eksempel

En far med en hjernetumor, var praeget af kognitive forstyrrelser og havde ikke
som tidligere styr p8 gkonomien. Hustru og pigerne Susanne og Sofie p&
henholdsvis 13 og 18 8r var meget bekymrede for deres fremtid. Kunne de blive
boende i huset eller skulle de flytte skole og veek fra netveerk og kammerater?
Med hjaelp fra teamets socialr§dgiver viste det sig, at der var flere forskellige
pensionsordninger og udbetalinger. Der skabtes overblik og tryghed ved, at
hustru og dotrene kunne forblive i huset. Herefter faldt der ro over familien og
det fortsatte sygdomsforlgb blev hdndteret godt og faren dode i hjemmet.

Gennem samtaleforlgbet aendrede foraeldrene deres made at handtere
problemstillingerne pa. Mellem fgrste og anden samtale (n=23) havde 43 % gjort en
indsats i forhold til at inddrage netvaerket og 14 % havde opsggt professionel hjzelp.
Ved tredje samtale (n=13) havde 55 % foretaget yderligere tiltag i forhold til at
handtere sygdomsproblematikken, bl.a. var patienten i nogle tilfaelde kommet pa

hospice, hvilket havde givet mere ro i hjemmet og omkring barnet.
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Eksempel

Mor til 3 barn p8 13, 17 og 19 8r var sveert kognitivt preeget af progredierende
hjernetumor. Familien boede i et e&ldre hus i flere etager. Al plejen foregik i
stuen, som var sammenhangende med spisestuen. S8vel aegtefaellen som
bgrnene oplevede, at huset blev invaderet af plejepersonale og at hjaelpemidler
flad overalt (seng, lift, baekkenstol, kgrestol m.v.). Belastningen af plejen, den
syge selv og hendes irrationelle handlinger gjorde, at familien fungerede dérligt
med mange konflikter, utryghed m.m. Da moren kom p§ Hospice, oplevede hele
familien en stor lettelse og der blev overskud til en bedre kontakt op til
dodsfaldet.

Kommentar

Bgrnene handterede sygdomsproblematikken pa mange forskellige mader, og alderen
har stor betydning i denne sammenhaeng. Hos de zeldre bgrn, som man ma antage
forstod situationens alvor pa en mere dybtgaende eller gennemgribende made end de
yngre bgrn, sas der ofte en afstandstagen overfor at tale med foreeldrene om de
folelsesmaessige problemstillinger, ligesom de havde stgrre tilbgjelighed til at undga at
blive konfronteret med sygdomssituationen og dens fglger. En mulig forklaring kunne
veere, at den unge kun darligt magter at handtere de folelsesmaessige
problemstillinger og forsgger ikke at lade dem gribe forstyrrende ind i deres

ungdomsliv.

Generelt fyldte foraeldrenes usikkerhed ved sygdommen og fremtiden rigtig meget, og
der var mange bekymringer herom. Dgden og hvordan denne ville opleves og magtes
bade af den raske foraelder og af barnet gav bl.a. overvejelser om muligheden for at
den syge kom pa hospice. Ogsa de gkonomiske og praktiske problemstillinger kunne
virke uoverskuelige. Nogle af udfordringerne kunne familierne handle i forhold til, og
samtalerne med Familieteamet hjalp hertil, andre kunne blot italesaettes og deles i

familien.

Behov for stgtte
Problemstillingerne omfattede a) stgtte i forhold til barnet; b) stgtte i forhold til

partneren; c) stgtte i forhold til hele familien.

Gennem samtaleforlgbet blev antallet og omfanget gget af de tiltag, foraeldrene gjorde
med henblik pd at stgtte op om barnet. Tiltagene understgttede, at dialogen med

barnet og i familien omkring situationen blev styrket, ligesom det var tilfaeldet for
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kontakten mellem barn og henholdsvis den syge og den raske foraelder.
Ressourcepersoner blev inddraget, primaert indenfor familiens rammer, sekundaert
personer udenfor familien, f.eks. skolen. Enkelte opsggte professionel hjaelp eller
overvejede at ggre det. Nogle forsggte at styrke de daglige rutiner for herved at skabe
mest mulig tryghed for barnet. I nogle sasmmenhange blev kommunen med
foraeldrenes samtykke kontaktet af Familieteamet mhp. at anmode om stgtte til
barnet og i enkelte tilfselde blev den syge forzelder indlagt pa hospice for at lette

belastningen pa familien.
Eksempel

I en familie, best8ende af en syg far, en mor og to drenge, Per p§ 11 8r og Soren
p8 13 &r, var der ingen dialog omkring faderens sygdomsforvaerring. Faderen
talte ikke uro og skeeldte ofte ud p8 drengene. En dag blev familien kontaktet af
politiet, som fortalte, at drengene havde veeret involveret i haerveerk.
Familieteamet foreslog foreeldrene, at vi kontaktede kommunens familieafdeling
med henblik p8, at der blev iveerksat statte til drengen, og kommunen bevilligede
en kontaktperson nogle timer ugentlig til hver af drengene.

Der skete en andring i hvordan forzeldrene inddrog skolen gennem samtaleforigbet.
Flere forzeldre inddrog skolen som en aktiv ressource for barnet p& den made, at
skolen tog initiativ til samtale og stgttede mere aktivt op om barnet i dagligdagen.
91 % af familierne havde ved anden samtale (n=21) inddraget ressourcepersoner til
barnet mod 71 % ved fgrste samtale (n=30). Mange af dem, som ved fgrste samtale
angav at have inddraget ressourcepersoner til barnet, havde gjort en ekstra indsats

pa dette omrade ved anden samtale (45 %).

Spgrgsmalet om, hvad familien selv kunne ggre for at stgtte op om barnet kom ofte
op i samtalerne, ligesom spgrgsmalet om hvor der var professionel hjeelp at hente.
Mange foreaeldre var usikre pd om, de var i stand til at stgtte deres barn godt nok.
Flere forzeldre sendrede kontakten med barnet i Igbet af samtalerne (n=23), dels ved
at sgrge for, at der blev mere tid til samvaer med barnet (21 %) og/eller at der kom
en bedre dialog mellem dem og barnet (33 % angav dette var tilfeeldet ved tredje

samtale (n=13).
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Skgnt mange pargrende gav udtryk for usikkerhed i forhold til, om den syge fik den
stgtte, vedkommende havde brug for, s& havde kun fa handlet p& denne usikkerhed.
Flere foraeldre gav udtryk for vigtigheden af, at de selv eller partneren havde nogen at

tale med om de sveere ting og saette ord pa folelser og bekymringer.

Kommentar

Samtalerne med Familieteamet havde en stgttende og radgivende funktion for
familierne. De bekymringer, der kom op i samtalerne, om hvorvidt barnet eller
foraeldrene selv havde brug for stgtte samt hvilken form for stgtte, blev drgftet. Den
ggede kommunikation i familierne og den ggede inddragelse af ressourcepersoner
samt samarbejdet med skolerne kan ses som udtryk for, at familierne havde udbytte

af at drgfte ovennaevnte problemstillinger med Familieteamet.

Konsekvenser af sygdom og dad

Ovenstdende tema handlede om bekymringer i forhold til, hvordan det ville a) pavirke
barnet i form af, om det fortsat ville kunne passe sin skole, om det ville fa psykiske
mén, evt. udvikle skyldfglelser i forbindelse med dets made at handtere
sygdomsproblematikken pa. Bekymringer i forhold til b) parforholdet omfattede
relationen mellem parret, a&ndringen fra at vare mand og hustru til at vaere syg og
pargrende, herunder hjeelper. I forhold til c) patienten handlede bekymringerne om
tab af feerdigheder, emotionel belastning, ligesom den syge foreelder jaevnlig gav
udtryk for sorgen over ikke at skulle vaere der for barnet fremover. Frygten for
ensomhed efter dgdsfald fyldte hos d) den efterladte foraelder, og handlede om den
efterladte kunne fa et liv igen, som var godt nok, om angsten for selv at dg fra barnet
og om den gkonomiske situation. I forhold til e) familien som helhed handlede
bekymringerne om livet efter dgdsfald, herunder hvordan kontakten ville blive mellem

barnet og den efterlevende foraelder.

Sygdomsprogression og problemstillinger

Problemerne i familierne sndrede sig gennem sygdomsudyviklingen og i
samtaleforlgbet ikke ngdvendigvis sddan, at de blev Igst og nye kom til, men oftere at
nogle problemstillinger kom i fokus mens andre faldt lidt i baggrunden. Hvilke
problemstillinger der var i fokus og hvilke i baggrunden vekslede under

sygdomsudviklingen. Ved anden (n=23) og tredje (n=14) samtale gav henholdsvis
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91 % og 93 % af foraeldrene udtryk for, at deres bekymringer og problemstillinger

havde aendret sig.

Tabel 6 — Andringer i problemstillinger i samtaleforigbet

I forhold til 2. samtale 3. samtale
(n=23) (n=14)
barnet 23 % 16 %
patienten 14 % -
ressourcepersoner 14 % 11 %
sygdom 7 % 21 %
parret indbyrdes 10 % 16 %
ekspartner 7 % -

Tabel 6 viser, hvordan fokus pa problemstillingerne i samtalerne andrede sig fra
anden til tredje samtale. Fra anden til tredje samtale er fokus pa problemstillinger i
forhold til barnet sdledes mindsket, mens fokus omkring sygdom og parrets indbyrdes
relationer er gget. En mulig forklaring herpa kunne veere, at den tidligere samtale
med Familieteamet omkring foraeldrenes bekymringer omkring barnet havde bevirket,
at foraeldrene ikke leengere er sa bekymrede, og at andre problemstillinger hermed
kunne komme i fokus. En anden mulig forklaring er, at sygdommen ved tredje
samtale var blevet mere padgaende og herved medfgrte stgrre usikkerhed og kraevede
mere af relationen mellem foraeldrene, sa der blev mindre plads til andre

bekymringer.

De problemstillinger, der blev drgftet med foraeldrene blev ofte fulgt op af aftaler om
en eller flere handleplaner, som foraeldrene kunne forholde sig til. Handleplanerne
blev af Familieteamet introduceret i familierne pa en made, der havde til hensigt at
veere en hjzelp til familierne med henblik pa at skabe retning for indsats og matte ikke

opfattes som en opgave, der kunne blive til en belastning.

De fleste handleplaner handlede om, hvordan foraeldrene kunne forbedre dialogen
med barnet omkring den aktuelle og fremtidige situation. I familier hvor patienten var
eneforsgrger, aftalte vi ofte handleplaner, hvor foraelderen skulle afklare, hvor barnet

skulle bo efter dgdsfaldet og hvilke tiltag, der var ngdvendige i denne sammenhaeng.
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Inddragelse af ressourcepersoner til barnet og samarbejde med skole forekom ogsa
hyppigt i handleplanerne. Nogle handleplaner drejede sig om konkrete Igsninger pa
plejemaessige problemstillinger, andre om hvordan foraeldrene kunne handtere

relationelle og fglelsesmaessige problemstillinger.
Eksempel

15-8rige Malene boede i privatpleje hos sin moster. I forbindelse med morens
sygdomsforveerring, enskede hun at sikre datterens fremtidige trivsel, og der blev
lavet en handleplan om, at teamets socialr8dgiver blev inddraget.

Der blev aftalt et made med moderen, og socialrddgiveren hjalp hende med at
skrevet et bgrnetestamente, hvori hun gav udtryk for sine gnsker omkring

Malene vedr. foreeldremyndighed og opholdssted. Herudover fik hun hjeelp til at
inddrage familieafdelingen i kommunen.

I analysen af handleplanerne fandt vi ingen maerkbare tendenser i forhold til, hvilke
planer der blev eller ikke blev udfgrt, ej heller hvem der fulgte eller ikke fulgte
planerne. Det var indtrykket, at der ofte kunne ske andringer i sygdomssituationen
og handteringen heraf, hvilket kom til at overskygge og blive prioriteret over de

aftalte handleplaner.

Kommentar

Samtaleforigbene viste, at det er vigtigt at spgrge ind til problemstillinger og
bekymringer flere gange i Igbet af sygdomsudviklingen, idet sdvel reaktionsmader og
problemstillinger andrer sig. Selvom der er blevet talt om og foraeldrene har forholdt
sig til problemstillingerne pa et givent tidspunkt, sa kan disse igen blive aktuelle
senere i forlgbet. Mange psykologiske og sociale problemstillinger andrer sig ikke,
men belastningen ved dem kan andre sig afhaengig af den aktuelle situation. I
samtalerne med familierne omkring deres made at forholde sig til barnet pad, er ogsa
mange andre problemstillinger i spil. Sygdommen, parforholdet, foraeldrenes made
hver isser og sammen at handtere belastningerne pa er alle vigtige omrader at drgfte.
Herved mindskes risikoen for, at de kommer til at fylde s meget, at de overskygger

foraeldrenes parathed til at se og forholde sig til barnets behov.

Hvad angar brugen af handleplaner viste disse sig i nogle sammenhaenge at veere et

positivt redskab for familien, i andre var de ikke relevante. Det var ikke vores indtryk,
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at de blev anset som en yderligere belastning i familierne, nar de ikke blev

gennemfgart.

Der var mange bekymringer i forhold til sygdomsudviklingen, dels hvor leenge den
syge kunne leve med sygdommen, usikkerhed overfor hvordan sygdommen ville

udvikle sig, og hvor darlig den syge ville blive inden dgd.

Afsked og eftermaegle
Emnet omfatter, a) hvordan barnet vil huske den dgde foraelder; b) hvad den syge har
taenkt pa i forhold til at tage afsked med barnet, herunder gnske om at skrive noget

ned til barnet.

Det kan vaere vanskeligt at bringe emnet pa bane, idet familierne ofte ikke er parate
hertil. Dette ses bl.a. af, at vi ved anden samtale (n=23) kun stillede spgrgsmalet om,
hvorvidt patienten havde gjort sig tanker om, hvordan de gerne ville mindes i familien
og af barnet til 52 % af familierne. Denne procentangivelse er udtryk for, at vi ofte
fglte, det ville vaere graenseoverskridende at spgrge ind til dette omrade. Spgrgsmalet
bliver ikke lettere at stille ved senere samtaler og flere af de syge foraeldre, der blev
stillet spgrgsmalet, gav da ogsa udtryk for, at det havde de ikke overvejet, eller at de

ikke var parate til at teenke herpa.

En del af de foraeldre, som vi talte med herom, gav udtryk for et gnske om at skrive
noget til barnet. Kun fa havde eller fik efterladt en skriftlig tilkendegivelse/eftermaegle
til barnene. Det var vores erfaring, at mange flere gnskede at ggre det, men ikke
overkom det. Vi tilbgd at hjeelpe disse foraeldre og enkelte modtog tilbuddet, mens
andre selv fik skrevet et brev til barnet efter samtale med Familieteamet. En forzelder
havde malet et maleri til sine bgrn, og nogle havde smykker eller andre ting, som

havde en saerlig betydning for dem, og som de gnskede at give barnet.
Eksempel

Enlig mor til fem barn, heraf tre hjemmeboende under 18 &r, fik hjeelp af teamets
psykolog til at skrive brev til barnene - hun ndede desveerre kun at f§ skrevet til
to af bgrnene inden dodsfaldet. Efter dodsfaldet havde psykologen en samtale
med bgrnene om, hvorfor der ikke 18 et brev fra moren til hver af dem.
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Emnet syntes specielt smertefuldt og vanskeligt for den syge forzelder at forholde sig
til, mens den raske foreelder ind imellem pressede pa for, at den syge pa denne made
tog afsked med barnet. Der syntes sdledes at vaere et behov for, at der blev talt om
emnet, og at patienten blev tilbudt hjzelp til at fa skrevet noget ned, safremt denne

havde et gnske herom.

Vi udfaerdigede et interviewskema, "re-membering” (bilag 6) som hjzelp hertil, hvor vi
sad sammen med patienten og spurgte ind til de forskellige emner, skrev patientens
svar ned, redigerede interviewet og gav det tilbage til patienten til godkendelse eller
endring (Inspiration til skemaet fik vi fra Chochinovs vaerdighedsterapi, 2012 og

Hedkes tanker om “re-membering”, 2010).

Dynamik i skilsmissefamilier

10 af de i alt 32 familier, som indgik i projektet, var skilsmissefamilier, hvor
foraelderen boede alene med barnet. 60 % af disse afsluttedes i projektet i forbindelse
med dgdsfaldet, idet den efterladte foraelder ikke gnskede at indgad i projektet. Andre
fire foraeldre deltog i en eller flere samtaler efter dgdsfaldet. I nogle familier var der
en problematisk relation mellem forzeldrene, som resulterede i, at foraeldrene ikke
samarbejdede med henblik pa at give barnet den bedste stgtte og hjzelp til at
héndtere sygdomssituationen og de fglelsesmaessige konsekvenser heraf. I enkelte
familier var der slet ingen kommunikation mellem foreeldrene om
sygdomsproblematikken, og i disse tilfaelde var det ikke muligt for den raske foraelder
at stgtte op om barnets fglelsesmaessige problemstillinger pa relevant vis. I nogle
familier blev der ikke talt med barnet om, at foraelderen var dgdende, hvor det skulle
bo efter dgdsfaldet, om det skulle skifte skole mv. I disse familier blev barnet efterladt
i stor usikkerhed, ikke kun om foreelderens forestaende dgd men ogsa om egen

situation efterfglgende.
Eksempel

Enlig mor til Mikkel p8 13 8r forsggte via advokat og barnetestamente at sikre
Mikkels fremtid i forhold til sine onsker for ham.

Ovenst8ende kunne dog ikke forhindre, at Mikkels biologiske far, der boede i
udlandet, hentede ham umiddelbart efter begravelsen, og tog ham med til sit nye
hjem. Mikkel var ikke orienteret herom, og havde af moren fdet at vide, at han
skulle blive boende hos familie i Danmark.
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En anden problematik i skilsmissefamilier kunne vaere den fortsatte kontakt mellem
barnet og den afdgde foraelders familie. Dette var et omrade som kunne vaere

konfliktfyldt, og som der ikke blev talt om eller taget stilling til i sygdomsperioden.

Den saerlige dynamik i skilsmisse familier og de problemstillinger, der kan fglge heraf,

kreever en sarlig opmarksomhed og indsats.

I skilsmissefamilier omfatter informationsgiven saledes ogsa, at barnet orienteres om
eller at det drgftes med barnet (afhangig af alder), hvad der skal ske med det efter
foreelderens dgd (bolig forhold, skole m.v.). Dette er specielt vigtigt nar patient og

barn bor alene sammen.

Emnet var i flere tilfeelde saerdeles vanskeligt for foraelderen at tale med barnet om,
og i disse tilfeelde var der brug for megen hjaelp og stgtte for at den syge foraelder

magtede at informere barnet.

Trods stor indsats fra Familieteamets side, blev ét barn i projektet ikke informeret og

et andet barn blev kun informeret ganske fa dage inden dgdsfaldet.
Eksempel

Enlig far til 5-8rige Frederikke oplevede, at hans ekshustru forsggte at fratage
ham samveersretten med sin datter under hans sygdomsforveerring.
Manglende kommunikation parret imellem betod at moren, i misforstiet
hensyntagen til Frederikke, hindrede Frederikke i at have en relevant kontakt
med sin far, den sidste tid han levede. Frederikke blev aldrig informeret om
faderens forestdende dod.

P& baggrund af den stgtte Familieteamet gav, lykkedes det for nogle foraeldre at
andre dialogen med barnet, s& den blev mere omfattende og 8ben, mens enkelte ikke
magtede dette. Arsagen til at nogle foraeldre ikke evnede at sendre deres
informationsgiven og kommunikation med barnet havde forskellige arsager. For nogle
handlede det om, at den tilbudte stgtte ikke var tilstraekkelig, bl.a. tidsmaessigt, til at
den syge forzelder blev parat til at tale med barnet herom. For andre syntes det at
handle om, at det at saette ord pa og lade sig konfrontere med problemstillingerne
kunne veaere for angstfyldt. I disse sammenhange er det vigtigt at vaere varsom og
ikke konfrontere personen med fglelsesmaessige problemstillinger p& en made, som

vedkomne ikke kan magte/forholde sig til.
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Eksempel

Far til 11-8rige Viggo var s§ p8virket af sin sygdomsmeaessige situation og
angsten for fremtiden, at han ikke magtede at deltage i samtalerne med
Familieteamet.

Alle hans ressourcer blev brugt p§ at hdndtere sygdommen og forsgge at holde
fast i h8bet. Efter en enkelt samtale med Familieteamet, hvor begge foraeldre
deltog, fortsatte samtalerne efterfolgende alene med hustruen.

@vrige problemstillinger

Under “gvrige problemstillinger” er de temaer opgjort, som, foraeldrene ikke selv
havde anfart i Mycaw-skemaerne, men som dukkede op i samtalerne med
Familieteamet. Disse er rubriceret som: sygdomserkendelse, tanker omkring daden,
eksistentielle aspekter, praktiske sociale forhold, og hvordan foraeldrene

kommunikerede indbyrdes og overfor omverdenen om deres situation.

Disse temaer dukkede op i forskellige sammenhange, og ikke mindst
sygdomserkendelsen synes at vaere vigtig, idet den har vaesentlig betydning for,
hvordan foraeldre kommunikerer med og inddrager barnet. En ngdvendig
forudsaetning for at foreeldrene kan inddrage barnet og forberede det pa
sygdomsudviklingen og den forestaende dgd er, at foreeldrene selv magter at se den
reelle situation i gjnene. Ligeledes har sygdomserkendelsen betydning for, hvordan
foraeldrene kommunikerer med omverdenen, deres abenhed overfor at erkende
barnets behov og evt. inddrage andre ressourcepersoner i forhold til barnet. Samtaler
med foraeldrene om de tanker og fglelser de rummer i forhold til sygdomsudviklingen
og dgden kan medvirke til at fremme udviklingen af sygdomserkendelsen og forholde

sig hertil.

Emner og problemstillinger efter dgdsfald

Problemstillinger, der fremkom i samtalerne efter dgdsfald, blev analyseret og vi
fandt, at det primaert drejede sig om syv temaer (tabel 4), som beskrives nedenfor.
Som det var tilfaeldet for temaerne inden dgdsfald, efterfglges beskrivelserne af en

kort kommentar og drgftelse, nar det skgnnes relevant.
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Relationen mellem barn og foraelder
Omradet indeholdt bekymring a) om foraelder og barn ville fa det godt sammen i

familien, og b) hvordan barnet ville reagere, hvis foreelderen fandt sig en ny keaereste.

I enkelte familier sa vi, at relationen mellem barnet (teenagebgrn) og foreelderen blev
anstrengt i en periode, men a&ndrede sig til det bedre over tid. I nogle familier bragte
barnet selv emnet om en ny mor eller far pa bane (yngre bgrn) og gnskede, at den
efterlevende foraelder hurtigt fandt sig en. Vi var ikke udsat for, at emnet reelt
udgjorde et problem for relationen barn/foraelder, blot bekymringer fra foraelderens
side for barnets reaktion, safremt der kom en ny voksen ind i forholdet og behovet for

at drgfte dette med Familieteamet.

Barnets coping

Bekymringer omkring barnets coping omfattede a) barnets evne til at handtere
problematikken og bade forholde sig til tabet af foraelderen og til dagligdagen
(folelsesmeessigt og generelt i forhold til skole, kammerater m.v.); b) om barnet ville
lukke sig inde fglelsesmaessigt; c) hvordan barnet pa sigt ville klare sig (om

foraelderens dgd ville give psykiske mén).

Udfordringen med at h&ndtere tabet af foraelderen begyndte ved dgdslejet, hvor 86 %
af bgrnene (n=22) havde vaeret til stede. Alle bgrn (undtagen to bgrn pa et ar) havde

taget afsked med den dgende foreelder og deltaget i begravelsen.

Der blev angivet forskellige mader, hvorpa barnet handterede foreelderens dgd
(tabel 7).

Tabel 7 - Barnets handtering af dedsfaldet

Samtale efter dgdsfald 1. samtale 2. samtale 3. samtale
(n=37) (n=37) (n=17)
Abenhed overfor at tale om tabet 32 % 26 % 65 %
Afvisende overfor at tale om tabet 10 % 9 % 24 %
Sgger kontakt 20 % 9 % 2%
Isolerer sig 5% 5% 0 %
Adfaerd som tidligere 15 % 26 % 12 %
Andet 18 % 25 % 53 %
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Procentangivelsen er baseret pa antallet af bgrn i familien og foraelderens angivelse af
deres reaktionsmader. Der var ofte angivet mere end en reaktionsmade pr. barn,

hvilket afspejles i den forhgjede samlede procentangivelse.

De hyppigst angivne reaktioner ved fgrste samtale efter dgdsfaldet var abenhed
overfor at tale om tabet af foraelderen og sgge kontakt med den tilbagevaerende
foreelder. Gennem samtaleforigbet aendredes barnets made at reagere pa. Ved anden
samtale var der sdledes en del bgrn, hvor foraelderen angav, at de opfgrte sig som
tidligere, og hvor foraelderen ikke fglte at barnet virkede belastet af tabet. Ved tredje
samtale gav ingen forzelder udtryk for, at barnet stadig isolerede sig, om end der var
en stor gruppe af bgrn, som ifglge foraelderen ikke var abne overfor at tale om deres
tab. Kun enkelte var pa dette tidspunkt kontaktsggende. Nogle naevnte at barnet ikke
ville tale om de ting, der gjorde ondt, men gerne ville talte om de gode minder. I
kategorien “Andet” var der tale om mange forskelligartede reaktioner, fra udadrettet
adfeerd, til at bgrnene sov sammen med foraelderen, og gav udtryk for angst for
adskillelse. For nogle var der tale om, at foraelderen oplevede, at barnet var blevet

mere frit og trivedes bedre end tidligere.

Nar bgrn ikke taler om den dgde foreelder i hjemmet, kan det heenge sammen med, at
den tilbagevaerende foraelder kan have sveaert ved at bringe emnet pa bane, saledes at
der bliver tavshed i hjemmet omkring sorg og savn. I nogle af familierne var det vores

oplevelse, at barnets tavshed kunne forklares herved.
Eksempel

Per p§ 11 8r og Sagren p8 13 &r talte ifolge moren ikke om deres far efter
dodsfaldet.

Gennem samtale med Familieteamet kom det frem, at det faldt moren meget
sveert at omtale sin afdgde mand. Talte hun i telefon med sasteren om manden,
tav hun, n8r drengene kom ind i stuen. Gennem samtalerne med Familieteamet
blev hun opmaerksom pé& relevansen af at tale med drengene om faren. Det
lykkedes hende dog ikke. Hun faglte, at hun manglede ord og kunne ikke finde
situationer, hvor det fgltes naturligt at naevne faren.

I erkendelse af at hun ikke selv magtede det, bad hun om, at drengene kunne f§
samtaler med Familieteamet eller komme i gruppe, hvor de kunne f& sat ord p§
savnet af faren.
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Nogle naevnte, at barnet var blevet mere vredt/trist og udviste angst/utryghed, nar
den tilbageveerende forzelder ikke var til stede. Enkelte foraeldre fortalte, at barnet var
blevet mere frit efter den syge foraelders dgd. En forstaelig arsag hertil kunne veere,
at sygdomsforlgbet opleves som en belastning, der kan laegge en daampende effekt pa

barnets naturlige virke.

For langt de fleste bgrn var det uproblematisk at komme tilbage til skolen efter
begravelsen. I flere tilfeelde havde kammerater eller lzerere fra skolen deltaget i
begravelsen, hvilket gjorde det lettere for barnet at vende tilbage til skolen efter
dgdsfaldet. Nar det drejede sig om aeldre bgrn, som gik i gymnasiet eller anden
laereanstalt, var det ind imellem tilfeeldet, at den unge ikke gnskede at lzerere eller
kammerater blev informeret om sygdom og dgd. De gnskede at adskille tabet af
foreelderen fra livet i skolen, sdledes at de ikke blev konfronteret med eller mgdt med

andres viden om deres sorg/savn.

I mange tilfselde var skolen god til at hdndtere barnets tab. I en klasse taendte alle
bgrnene f.eks. et lys for én de taenkte pd, som var dgd, et andet barn angav, at de
havde haft en god snak i klassen sammen med klasselzereren. Enkelte bgrn gav
udtryk for, at de ikke havde lyst til at komme tilbage til skolen og i et par tilfaelde blev
barnet hyppigt hjemme fra skole; fglte ikke overskud til at indgad i den normale

hverdag, sa skolegangen og relationen til kammeraterne blev problematisk.
Eksempel

14-8rige Iben havde meget sveert ved at genoptage sin skolegang i tiden efter
morens begravelse. Faren madte tidligt pd arbejde, s§ hun og broren métte selv
klare at komme op og i skole.

I en samtale med faren fortalte hun, at hun ikke magtede at st§ op og g§ i skole,
fordi hun var s8 ked af det, og at det var meget sveert for hende at komme hjem
til et tomt hus.

Grundet moderens mangedrige sygdom var hun vant til, at moderen altid havde
veeret i hjemmet, n8r hun kom fra skole, og tomheden forstaerkede hendes sorg.

For at vurdere den psykiske belastning hos barnet spurgte vi ind til fire omrdder, som
erfaringsmaessigt (Vil:Kan 2003) betragtes som indikatorer pa problemstillinger og

barnets evne til at hdndtere situationen (tabel 8).
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Tabel 8 - Indikatorer pa folelsesmeessige problemstillinger hos barnet

Indikatorer 2. samtale | 3. samtale 6 mdr. e.
(n=18-21) | (n=10-13) dgdsfald
(n=19-22)
Sover barnet godt om Ja 62 % 46 % 74 %
natten? Nej 39 % 54 % 27 %
Trives barnet fagligt i Ja 83 % 82 % 77 %
skolen? Nej 17 % 18 % 23 %
Hvordan er kontakten til Uproblematisk 90 % 73 % 86 %
andre bgrn? Problematisk 11 % 27 % 14 %
Udviser barnet tegn pa Ja 38 % 30 % 47 %
utryghed? Nej 62 % 70 % 53 %

De hyppigst naevnte indikatorer pa, at barnet ikke var i balance, var henholdsvis, at
det ikke sov godt om natten, eller at det udviste tegn p& utryghed. I forhold til sgvn
angav foreeldrene dels vanskelighed ved at falde i sgvn ved at barnet vagnede flere
gange om natten, og enkelte bgrn havde jaevnlige mareridt. Mange bgrn kunne ikke

sove alene, men sov i foraelderens seng op til flere maneder efter dgdsfaldet.

Utrygheden viste sig pa forskellig vis. Barnet kunne f.eks. reagere med at vaere meget
(for) opmaerksom pa den efterlevende foraelder og/eller give udtryk for angst for, at
der skulle ske foraelderen noget. Der kunne vaere tegn pa angst, nar foraelderen forlod
barnet (sma bgrn), eller hvis barnet kom hjem til et tomt hus. Der var ogsa tilfeelde,
hvor barnet var blevet mgrkeraed. Der var en tendens til, at utryghed hos barnet ikke

aftog og maske endda steg over en seks maneders periode efter dgdsfaldet.

Langt stgrsteparten af bgrnene trivedes i skolen, bade fagligt og socialt, men for en
mindre del var dette ikke tilfaeldet. Der sas en lille tendens til, at flere bgrn seks mdr.
efter dgdsfaldet trivedes darligere fagligt end kort efter dgdsfaldet. For de bgrn, som
socialt ikke trivedes, angav foraelderen, at barnet trak sig fra kontakt eller udviste

aggressivitet i skolen.

Seks maneder efter dgdsfaldet angav den efterlevende foraelder, at en tredjedel af
bgrnene stadig havde sgvnbesveaer i stgrre eller mindre grad og halvdelen af bgrnene

gav udtryk for utryghed. Der syntes at vaere en lille tendens til barnet pa dette
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tidspunkt, trivedes darligere end umiddelbart efter dgdsfaldet. At flere bgrn af
foreeldrene blev vurderet til at have problemer seks maneder efter dgdsfaldet, og i
denne sammenhaeng at have brug for stgtte udefra, haanger maske sammen med, at
det kan tage lang tid at erkende, at man aldrig mere skal se eller have kontakt med
afdgde. Endvidere blev dialogen i familien og det faelles minde om afdgde ikke italesat
sa hyppigt pa dette tidspunkt, hvorved bade barn og foreelder ma formodes at have

vaeret mere alene med deres savn.

I forhold til barnets made at handtere tabet p&, vurderede vi ud fra foraelderens
beretning efter anden og tredje samtale, hvorvidt barnet kunne have brug for indsats
fra anden side. I nogle tilfaelde vurderede vi, at barnet ikke havde brug for yderligere
indsats, mens foraelderen selv gnskede at barnet kom i gruppe for bgrn, som havde

mistet.

Ved anden og tredje samtale vurderede vi, at henholdsvis 50 % og 55 % af bgrnene
kunne profitere af stgtte udefra. Hvilken stgtte barnet kunne have gavn af varierede
fra psykologisk/paedagogisk stgtte til sociale foranstaltninger. Foraeldrenes eget bud
pd, hvilken hjeelp de mente barnet havde brug for, var hyppigst at deltage i en

gruppe.

Det vurderede behov for yderligere stgtte 13 relativt hgjt. Det handlede ikke
ngdvendigvis om, at barnet ikke fungerede rimeligt i dagligdagen men om, at vi i
mange familier skgnnede, at familiens egen ressourcer til at stgtte barnet i dets
bearbejdning af tabet ikke var optimal. I disse familier var dialogen om afdgde oftest
meget begraenset, og det var vores indtryk, at mange familier undgik at tale om og

spgrge ind til barnets tanker og fglelser i forbindelse med tabet.

Foraelderens coping i forhold til eget tab

Problemstillinger, den efterlevende forzelder gav udtryk for, omfattede: a) bearbejde
og komme overens med sygdomsforlgbet og tab af partner; b) egen sorg og
overskud; c) usikkerhed over, hvordan man ville reagere pa tabet, om man ville

kunne bevare sin psykiske sundhed.

Vi vurderede foraelderens made at hdndtere tabet af partneren pa ud fra en
skgnsmeaessig, psykologisk synsvinkel. Vurderingen blev foretaget ud fra om og

hvordan personen handterede problemstillingerne. En person, som f.eks. fglte at
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sorgen fyldte for meget og handterede dette ved at opsgge psykolog, blev vurderet
som uproblematisk, mens en person, som gav udtryk for, at de gik alene med deres
sorg og havde sveaert ved at fungere i dagligdagen, blev vurderet som vaerende i risiko

for at udvikle problematisk sorg. (tabel 9).

Tabel 9 — Den efterlevende foraelders coping

Forazlderens handtering af egen 1. samtale | 2. samtale | 3. samtale
sorg / savn (n=16) (n=22) (n=12)
Uproblematisk 63 % 55 % 83 %
Risiko for udvikling af problematisk sorg 38 % 46 % 16 %

Den fgrste samtale efter dgdsfald foregik for det meste indenfor to uger, hvorefter der

kunne ga mellem tre til seks uger, afhangigt af behov.

Mere end en tredjedel af foreeldrene blev ved fgrste samtale vurderet til at have
vanskeligheder med at handtere deres sorg/savn, mens procentdelen var faldet
meerkbart ved tredje samtale. Gruppen af personer, som handterede deres sorg/savn
uproblematisk ved fgrste samtale, var blevet en smule mindre ved anden samtale,
mens langt hovedparten af de, som deltog i tre samtaler, pd dette tidspunkt
vurderedes at handtere deres savn uproblematisk. Tallene kunne tyde p3, at der er en
tendens til (hvilket i gvrigt ogsa er en klinisk erfaring), at efterladte kan opleve et dyk
i manederne efter dgdsfald, for sa igen at fgle, at det gar fremad og de fungerer

bedre.

Flere foraeldre angav bade ved anden og tredje samtale, at sorgen fyldte meget, men
at de ikke talte med nogen herom. Flere angav, at de havde brug for at tale med

andre om savnet og andre fglte, at de ikke forholdt sig til deres eget tab.

Vi vurderede ogsa, om foraelderen kunne profitere af stgtte udefra. Dette oplevede vi
var tilfeeldet for stgrsteparten (75 %) ved savel anden (n=22) som tredje samtale
(n=12) efter dgdsfald. De problemstillinger som pressede sig pa, var a) stgtte til at
bearbejde egen sorg; b) stgtte til at blive bedre rustet til at stgtte op om barnets sorg
og i enkelte tilfaelde; c) stgtte af socialpaedagogisk karakter til hele familien. Mange
havde ogsa brug for stgtte i forhold til sociale problemstillinger som gkonomi, skifteret

m.m.
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En mindre gruppe af foraeldre havde sveert ved at handtere deres egen sorg og savn
af partneren og havde brug for hjaelp hertil. Ved fgrste samtale (n=21) vurderedes
egen sorg hos 19 % af foraeldrene at overskygge opmaerksomheden pa barnets sorg.
I disse tilfeelde stod barnet uden foraelderens stgtte og havde brug for stgtte
andetsteds fra. Flere af disse foraeldre blev gennem samtaleforlgbet mere

opmaerksomme pa barnets behov og blev bedre til at forholde sig til dets tab.

Stgtte

Foreelderens bekymringer omfattede stgtte i forhold til sdvel barn som familie. I
forhold til barnet var problemstillingerne, a) hvordan foraeldrene kunne skabe en
fortlsbende dialog om den emotionelle belastning, tabet pafgrte barnet, b) hvad

foraelderen selv kunne ggre og c¢) hvilken hjeelp, der var til barnet udefra.

Stgtte i forhold til hele familien indebar d) usikkerhed om familien kunne fa den
forngdne stgtte til, at foraelder og barn kunne bearbejde sorgen/savnet sammen og

hver for sig.

Direkte adspurgt, om foraelderen (n=22) talte med barnet om afdgde og sorgen i
forbindelse hermed, svarede 86 % bekraeftende, mens 13 % svarede benaegtende.
Denne procentdel forholdt sig nogenlunde konstant fra fgrste til tredje samtale, med

en lille tendens til at flere foraeldre blev bedre til at tale med barnet gennem forlgbet.

Mange foraeldre var gode til at holde en fortlgbende dialog med barnet omkring den
afdgde foraelder, hvilket hjalp familien til at holde fast i mindet og bekraefte afdgdes
betydning. I de maneder, som fulgte efter dgdsfaldet, blev dialogen omkring savn og
minder i nogle familier vanskeligere at opretholde og i enkelte gled den ud. Der var et
mindre antal familier, hvor dialogen aldrig blev etableret, trods den stgtte foraelderen

fik fra Familieteamet.

Forzelderens opmaerksomhed pd barnets reaktion/trivsel blev vurderet. I langt de
fleste familier vurderedes foreelderens opmaerksomhed pa barnet at veere god, mens
en ikke ubetydelig gruppe af foraeldre (23 % ved anden samtale (n=22) og 18 % ved
tredje samtale (n=11)) blev vurderet til at have en begraenset opmaerksomhed pa

barnets trivsel.
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I nogle familier var der tale om, at foraelderen ikke magtede at se barnets sorg og
forholde sig hertil (benaegtelse), i andre var det indtrykket, at foraelderen ikke forstod
behovet for at forholde sig til barnets sorg og stgtte op herom. Der kunne sdledes
veere tale om manglende evne hos foraelderen og man kunne fa indtryk af, at enkelte
foraeldre handlede ud fra den praemis, at hvis man ikke forholdt sig til det, der gjorde

ondt, s& forsvandt det nok af sig selv.
Eksempel

En yngre mor var meget lettet ved sin noget aeldre mands dad.

Hendes egen lettelse bevirkede, at hun havde sveert ved at se sin 11-8rige sgns
sorg og behov for at bevare mindet om faren. Hun talte ikke med barnet om
faren efter dodsfaldet og form8ede ikke at stotte baret i dets savn.

Vi opfordrede hende til at soge hjeelp til sonnen i en sorggruppe for bgrn.

Foraelderens made at handtere barnets tab pa blev vurderet af Familieteamet ud fra et
paedagogisk og psykologisk skgn. Mellem 67 % og 78 % (n=21 i fgrste samtale, n=9 i
anden samtale og n=12 i tredje samtale) blev i Igbet af samtaleforigbet anset for at
handtere barnets tab pa uproblematisk vis. Dette efterlod imidlertid mellem 22 % og
29 %, som vurderedes ikke at handtere barnets tab hensigtsmaessigt. Der var en svag
tendens til, at procentdelen af foraeldre, som vurderedes at hdndtere barnets tab pa

en problematisk made faldt i Igbet af samtaleforigbet.

Den uhensigtsmaessige handtering handlede i nogle tilfeelde om, at foraelderen, som
ovenfor naevnt, ikke var opmaerksom eller ikke havde forstaelse for barnets
psykologiske problemstillinger i forbindelse med tabet af den afdgde forzelder. I andre
tilfaelde tog foraelderen ikke initiativ til at tale med barnet om tabet; i nogle familier
fordi forzeldrene fglte sig usikre pa, hvordan de skulle ggre dette, i enkelte andre fordi

deres egen sorg fyldte s meget, at de ikke magtede at tale med barnet om afdgde.

Forzeldrene blev i fgrste samtale efter dgdsfaldet spurgt om, hvad de gjorde for at
skabe tryghed for barnet. Analysen opdelte besvarelserne i seks kategorier

(reekkefglge prioriteret efter hyppighed af respons)
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e Neaervaer/kontakt, hvor foraelderen gjorde meget ud af kontakten med bgrnene

o Abenhed omkring folelser, hvor foreelderen enten selv tog initiativ til samtale
med barnet, eller lod barnet forstd, at det skulle komme til foraelderen, ndr det
havde det skidt

e Stabilitet i hverdagen, hvor foraelderen arbejdede pa at fa rutiner og hverdagen
til at fungere

e Inddrage netvaerket, hvor familie eller andre stgttede op om barnet og de
praktiske problemstillinger (hovedsagelig familiemedlemmer)

e Sov sammen med barnet

e Forebygge problemer, ved at forberede barnet pa andringer i de daglige

rutiner, tale om eller handle pa de situationer, som barnet havde svaert ved

Ved alle samtaler efter dgdsfaldet angav mere end en tredjedel af foraeldrene, at de
bekymrede sig om, hvorvidt barnet handterede sin sorg/savn af foreelderen godt nok
(tabel 10).

Tabel 10 - Forzeldres bekymring over barnets handtering af sorg/savn

Efter dgdsfald 1. samtale | 2. samtale | 3. samtale
(n=19) (n=25) (n=12)

Ubekymret for barrlets made at handtere 63 % 60 % 67 %

tabet af foreeldre pa

Bekymret for barneots made at handtere 37 % 40 % 33 %

tabet af foreelder pa

Tabellen viser, at en stor gruppe af foraeldre fglte sig tilpas med situationen og
barnets hdndtering af tabet, men at en ikke ubetydelig gruppe fglte sig usikre pd, om
barnet handterede tabet godt nok. Som det ses var gruppen af bekymrede foraeldre

stadig stor ved tredje samtale.

De hyppigst naevnte temaer var usikkerheden om egen formaen i forhold til at stgtte
barnet og hjeelpe det i dets bearbejdning/handtering af sorgen og savnet, herunder
usikkerheden pa, hvorvidt barnet havde brug for hjeelp, enten i form af gruppe eller
samtaler med psykolog. Ved de fgrste samtaler gav nogle foraldre udtryk for, at de

ikke oplevede, at barnet reagerede pa tabet af foraelderen, hvilket bekymrede dem,
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ligesom foraeldrene ofte angav, hvor svaert det var for dem at vaere vidne til barnets

sorg og savn.
Kommentar

Som opggrelserne viser, stgttede den stgrste del af foraeldrene barnet pa en
hensigtsmaessig made. Denne gruppe af foreeldre syntes at profitere af samtalerne
med Familieteamet ved at have nogen at sparre med og blive bekreaeftet i, at det de
gjorde i forhold til barnet var fint. De fleste foraeldre gav udtryk for usikkerhed i
forhold til, hvad barnet havde brug for. Gennem samtalerne syntes foraeldrene at blive
mere opmaerksomme p& barnets reaktioner og behov for stgtte, ligesom de blev mere

klar over mulighederne for at imgdekomme barnets behov.

En gruppe forzeldre havde sveert ved at yde barnet den stgtte, der syntes at vaere
brug for, evt. fordi deres opmarksomhed pa barnets behov var begreaenset, deres
forstaelse for sorgbearbejdning mangelfuld eller fordi deres egen sorg i nogle tilfselde
ikke efterlod tilstraekkelig rum til at stgtte op om barnet. Til denne gruppe hjalp
samtalerne i nogle sammenhaenge forzeldrene til at udvide deres forstaelse for
barnets savn og behov. I enkelte familier syntes samtalerne med Familieteamet dog
ikke at vaere tilstraekkelige til, at foraelderen evnede at andre pa sin made at forholde

sig til barnet pd og handtere dets behov for stgtte.

Behovet for samtaler efter dgdsfald var forskelligt i familierne. Nogle havde ikke det
store behov, hvilket isaer var tilfaeldet, hvis familien havde et godt netvark og var
abne overfor de fglelsesmaessige problemstillinger. Enkelte havde stort behov, hvor
lsbende samtaler over seks mdr. ikke slog til. For denne gruppe ville en tidligere
indsats veere ngdvendig, ligesom forzeldrenes stgtte kunne suppleres med direkte
stgtte til bgrnene udefra. Nogle af disse foraeldre kunne sandsynligvis ogsa profitere af

at deltage i gruppe med andre voksne pargrende eller efterladte.

At komme videre

De bekymringer, foraelderen gav udtryk for, i forhold til at komme videre var, a) om
barnet ville blive angst for igen at miste; b) om barnet ville fa darlig samvittighed
overfor afdgde; c) om barnet kunne rette op pa det faglige efterslaeb i skolen og

d) hvordan de voksne bgrn ville klare at komme videre i deres liv. I forhold til

forzelderen selv, handlede det e) om man selv ville fa et godt nok liv fremover.
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6 maneder efter dgdsfaldet (n=20) havde 79 % fundet en god rytme i dagligdagen,
10 % mente delvist at have fundet dette, mens 10 % stadig ikke havde fundet en
rytme. Pa dette tidspunkt gav 68 % udtryk for, at barnet trivedes i dagligdagen, 21 %

syntes kun barnet delvist trivedes, mens 10 % ikke syntes barnet trivedes.

Eneforaeldreopgaven

Bekymringer i denne sammenhang omfattede a) om foraelderens egen sorg ville
efterlade overskud til at stgtte tilstreekkelig op om barnet; b) om foraelderen kunne
blive en god nok forzelder; c) om foraelderen ville kunne magte opdragerrollen og d)

bekymring om samarbejdet med bedsteforeeldrene (iseer i skilsmissefamilier).

Ved samtalen seks maneder efter dgdsfaldet angav 37 % af de efterladte partnere
(n=20), at den aktuelle belastning i forbindelse med tabet var stor, 42 % fglte den

fyldte rimelig meget, mens 21 % svarede, at den var lille.

At mindes afdgde

Dette var et emne, som fyldte hos mange af familierne, iseer nar bgrnene var sma
(fgrskolebgrn). Problemomrader var a) hvordan bevare mindet og tale om afdgde i
familie; b) usikkerhed om, hvordan og hvor meget man skal tale med barnet om

afdgde og c) om barnet vil kunne huske afdgde (de mindste bgrn).

Seks maneder efter dgdsfaldet (n=20) angav 37 %, at de ofte talte med barnet om
fglelser og tanker i forbindelse med tabet. 58 % angav at de engang imellem talte

med barnet herom, mens 5 % svarede, at de aldrig talte herom med barnet.

P& spgrgsmalet, om forzelder og barn talte sammen om afdgde, svarede 79 %

bekraeftende, mens 16 % svarede benaegtende.

Vi spurgte, om foraelder og barn gjorde noget faelles, hvor de mindedes afdgde
(n=20). 94 % svarede at det gjorde de, mens 6 % ikke gjorde det. De fleste angav,
at de gik pa kirkegarden sammen. Enkelte angav, at de talte om afdgde og sa pa

fotos.

De tidligere bekymringer om, hvordan afdgde kunne mindes, syntes for langt de fleste

familier saledes, seks maneder efter dgdsfaldet, ikke laengere at udggre et problem.
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@vrige problemstillinger

@vrige overvejelser daekker over a) sorgbearbejdning; b) praktiske overvejelser vedr.
hvordan familien kunne skabe en struktur, hvor barnet ikke blev for meget overladt til
sig selv; c) skonomiske overvejelser; d) at fa styr pa papirer, skifteret, forsikringer
m.m.; e) usikkerhed i forbindelse med at vende tilbage til arbejde; f) brug af

netvaerk.

Vedr. sorgbearbejdning handlede det ofte om barnets og foraelderens reaktioner, om
hvad der er normalt i et sorgforlgb og om hvordan sorgen og savnet ville fgles i
fremtiden. Der syntes at veere brug for disse drgftelser, fordi foraelderen ofte var
usikker pa, hvad der er normalt, og hvordan savel egne som barnets fglelser og

reaktioner skulle forstas og handteres.

Grundet de andrede roller i familien efter dgdsfaldet og behovet for at skabe en ny
struktur i familien, var der ofte overvejelser om, hvordan rollerne skulle a&ndres i
hjemmet, hvordan de (zeldre) bgrn skulle indgd i de daglige opgaver med at fa
hverdagen til at fungere, barnets fglelser af ansvarlighed overfor den efterlevende
foreelder, hvordan foreeldrene skulle forholde sig til barnets behov for at patage sig

ansvar, som maske ikke var alderssvarende.

Praktiske spgrgsmal og tvivl dukkede op i samtalerne med Familieteamet. Nar
familierne havde brug for en dybereg%ende drgftelse, blev der aftalt en tid, hvor de
kunne tale med socialrddgiveren i PTF. Under sygdomsforlgbet havde socialradgiveren
samtaler med 70 % af familierne i projektet omkring problemstillinger som plejeorlov,
forsgrgelsesgrundlag, pensionsforhold m.m. Efter dgdsfald blev der i 73 % af
familierne afholdt samtaler mellem socialrddgiver og den efterladte foreeldre om
problemstillinger som sygemelding, pensionsudbetaling, vejledning om boopggrelse

m.m. Mange familier havde flere samtaler med socialrddgiveren.

Afsluttende telefoninterview 6 mdr. efter dodsfald

Som naevnt kontaktede vi den efterlevende foraelder pr. telefon seks maneder efter
dgdsfald, hvor vi pa baggrund af det hertil strukturerede interviewskema spurgte ind
til, hvordan det gik i familien. Nogle af besvarelserne er angivet i opggrelserne

ovenfor.
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Ved dette interview angav den efterlevende foraelder (n=20) endvidere, hvordan de
havde oplevet belastningsgraden af den emotionelle belastning den sidste maned i
sygdomsforigbet. 35 % angav at den havde veeret stor; 45 % at den havde veeret
rimelig stor og 4 % at den havde veaeret lille. Foraelderen angav ligeledes, hvordan de
pa nuvaerende tidspunkt oplevede belastningen ved tabet af partneren. 45 % angav
den som stor; 40 % som rimelig stor; 10 % som lille og 1 % oplevede ingen

belastning ved tabet.

Ud over de samtaler, som forzalderen havde med Familieteamet efter dgdsfald, havde
37 % opsggt stgtte i forbindelse med savn af partner. Ofte havde foraelderen opsggt

og faet stgtte fra forskellige instanser.

42 % af de efterladte partnere (n=22) angav, at de pa interviewtidspunktet
overvejede at sgge statte til sig selv, mens 47 % ikke fglte, de havde brug for
yderligere stgtte. 11 % var i tvivl om, hvorvidt de gnskede at opsgge stgtte. Det
hyppigst neevnte problem, foraeldrene gnskede hjzelp til, var hdndtering af egen

sorg/savn.

P& baggrund af interviewet skgnnede Familieteamet, at mellem 25 % og 45 % af de
efterladte foreeldre (n=20) seks maneder efter dgdsfaldet kunne profitere af
yderligere stgtte, enten i forhold til at bearbejde eget tab eller i forhold til at stgtte
barnet tilstraekkeligt.

Foraeldrene angav, at 65 % af bgrnene havde modtaget stgtte af forskellig art udefra

efter foraelderens dgd, ogsa denne stgtte var ofte opsggt hos mere end én instans.

P& baggrund af interviewet skgnnede Familieteamet, at mellem 45 % og 55 % af
bgrnene kunne profitere af stgtte udenfor hjemmet til at bearbejde savnet og bevare
mindet/udvikle en relation til den afdgde foraelder. Vurderingen blev truffet pa
baggrund af, om den efterlevende forzelder italesatte eller spurgte ind til barnets

trivsel og eventuelle emotionelle problemstillinger i forbindelse med barnets tab.

Som det ses, fglte en stor del af de efterladte forzeldre selv et behov for stgtte til at
bearbejde og komme overens med sorgen og savnet af deres partner. Foraeldrenes

egen sarbarhed og savn ma antages at have betydning for deres evne til at stgtte op
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om barnets tab, sd behovet for at sdvel de efterladte foraeldre som bgrnene har
mulighed for at f& hjeelp, er klart til stede.

Sammenfatning og drgftelse af emner og problemstillinger
Familierne havde generelt et stort gnske om at drgfte deres overvejelser og
bekymringer omkring bgrnene. Der blev i gennemsnit afholdt tre samtaler inden og

tre samtaler efter dgdsfald. Projektet omfattede 32 familier med i alt 53 bgrn.

Det er vigtigt at fa tidlig henvisning pa disse familier, sa der er tilstraekkelig tid til at
give den ngdvendige hjaelp med henblik pa at foreeldrene inddrager barnet. Projektet
viste, at dialogen med barnet omkring problemstillingerne i familien i mange tilfeelde
var og havde veeret sparsom gennem sygdomsforigbet. Blot en enkelt samtale med
Familieteamet gjorde, at flere foraeldre gav en mere relevant information, og at

dialogen med barnet omkring sygdomsproblematikken ggedes.

Ved sen indsats kan det vaere vanskeligt for familierne at modtage den ngdvendige
psykosociale indsats. Den emotionelle og fysiske belastning i sygdommens sidste tid
fylder ofte s meget, at familierne ikke har overskud til andet end det mest
presserende, hvilket ofte kommer til at handle om medicinsk lindring. Mange foraeldre
har ogs& brug for laengere tids psykosocial indsats, for de bliver parate til at erkende

problemstillingen og ngdvendigheden af at barnet inddrages.

Forzeldrenes bekymringer handlede bade om, hvordan barnet handterede
sygdomssituationen, og hvordan det ville reagere pa dgdsfaldet. Spgrgsmalet for
mange forzeldre handlede om, hvordan de skulle informere barnet om
sygdomssituationen, hvor meget de skulle informere barnet, og hvornar det var det
rette tidspunkt at informere barnet om sygdommens uhelbredelighed og den

forestaende dgd.

Stgrsteparten af foraeldrene havde fortalt barnet om sygdommen, men indholdet og
detaljeringsniveauet af informationen varierede. Der var ofte tale om en utilstraekkelig
information, som kunne efterlade barnet i usikkerhed og med rig mulighed for selv at
drage konklusioner eller forestillinger, som kunne give ungdig utryghed og angst. For
mange forzeldre var det vanskeligt at tale med barnet om fglelsesmaessige

problemstillinger, men ogsa i denne sammenhaeng viste det sig, at mange profiterede
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af samtalerne og blev mere abne overfor at inddrage emotionelle emner i dialogen

med barnet.

Generelt havde foraeldrene informeret skolen om sygdommen, men muligheden for at
inddrage skolen som en del af netvaerket omkring barnet var i langt de fleste tilfaelde
ikke optimalt udnyttet. Sdledes var der oftest ikke indgaet aftaler mellem skole og
foraeldre om naermere samarbejde i forhold til udveksling af information, eller om at
skolen aktivt skulle ga ind og stgtte op om barnet. Efter dgdsfaldet var der sjeeldent
opfglgende samtaler mellem skole og hjem med henblik p&, hvordan barnet trivedes i
skolesammenhaeng, hvilket syntes uhensigtsmaessigt, ikke mindst i betragtning af, at
mere end halvdelen af foraeldrene seks maneder efter dgdsfaldet vurderede, at barnet

ikke rigtig trivedes i skolen.

Familiernes kontakt til det professionelle hjalpeapparat omkring bgrnenes situation
inden dgdsfaldet var sparsomt, mens langt flere foraeldre opsggte stgtte til bgrnene
efter dgdsfaldet. En mulig forklaring herpa kunne vaere, at hdbet om at leve lsenge
med sygdommen og angsten for dgden bevirker, at abenheden overfor at erkende

dgdens komme er begraenset. Dialogen omkring sygdomsprogression og fremtid

udseettes derfor.

Vigtigheden af at spgrge ind til mulige problemstillinger flere gange i sygdomsforlgbet
skal understreges, idet problemstillingerne sendrer sig, men ikke ngdvendigvis
ophgrer. Ligeledes zndrer forzaeldrenes parathed sig gennem forlgbet til at forholde sig

til situationen og handterer den.

Trods det, at langt stgrsteparten af foraeldre havde gjort en indsats for at stgtte op
om deres bgrn, sa viser bade den sparsomme kontakt til professionel hjaelp under
sygdomsforlgbet og den sparsomme dialog i mange familier, at foraeldrene har
tendens til at undervurdere barnets behov for stgtte. Samtidig vidner foraeldrenes
interesse for at tale med Familieteamet om deres bgrn om, at de ofte falte sig
utilstraekkeligt rustet til at stgtte barnet. For nogle foraeldre fgltes utilstraekkeligheden
overveeldende, mens andre blot havde behov for at vende situationen med

Familieteamet og evt. blive bekraeftet i, at det de gjorde, var det rigtige.

For fgrstnaevnte foraeldre skgnnes en langt tidligere indsats at veere ngdvendig for at

kunne hjzelpe disse familier til stgrre indbyrdes abenhed omkring problemstillinger i
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forbindelse med sygdomsudviklingen. Den store usikkerhed foraeldrene oplevede, iseer
inden dgdsfald, var vanskelig at handtere for dem, men samtalerne med
Familieteamet hjalp i mange tilfeelde familierne til at finde Igsninger, nar dette var
muligt. Nar dette ikke var muligt, var indtrykket, at samtalerne kunne vaere en hjzlp,
blot ved at problemer og usikkerhed blev italesat og delt i familien og med

Familieteamet.

Der er god grund til at stgtte foraeldrene i deres indbyrdes dialog omkring
sygdomsproblematikken, idet evnen til at give udtryk for og drgfte problemstillinger,
emotionelle som praktiske, er en forudsaetning for at kunne give og modtage
psykosocial stgtte og hermed ogsa for at blive rustet til i at handtere situationen
(Worden 2006). Nar foreeldre derfor tilbydes stgtte med henblik pa at inddrage
bgrnene, sa ligger der implicit i denne stgtte, at der skal vaere tid til at tale med
foraeldrene om sygdomssituationen, deres egne tanker, fglelser og overvejelser i

forhold til den aktuelle situation, sygdomsprogressionen og fremtiden.

Efter dgdsfald var de vaesentligste bekymringer hos de efterlevende forzeldre, hvorvidt
barnet ville fa psykiske mén af tabet. De hyppigst angivne problemstillinger hos

bgrnene var utryghed i forbindelse med sovesituationen eller ved at vaere alene.

I den fgrste periode efter dgdsfaldet var det indtrykket, at trods foraelderens egen
sorg/tab, s magtede de fleste foraeldre at forholde sig til barnets sorg og
fglelsesmeaessige behov for stgtte. Samtidig var usikkerheden stor i forhold til, hvordan
de bedst kunne stgtte barnet, bade med henblik pa hvad de selv kunne ggre og om
barnet havde brug for hjeelp udefra. Ofte veg foraelderen tilbage for at tale med
barnet om det fglelsesmaessige vanskelige, mens der var stgrre parathed til at stgtte

barnet ved at skabe mere naervaer og trygge rammer i familien.

En gruppe bgrn havde sveert ved at tale om tanker og fglelser i forbindelse med
foraelderens dgd og savnet af afdgde. Foraeldrenes parathed til at spgrge ind til

barnets tanker og fglelser i forbindelse med tabet af forselderen vurderedes ofte
utilstraekkelig. Dialogen med barnet omkring savn og sorg blev i mange familier

hurtigt meget begraenset.

En mindre gruppe af foraeldre havde sveert ved at stgtte tilstraekkeligt op om barnet,

enten grundet egen sorg eller grundet manglende forstaelse for barnets situation og
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behov. I disse familier var barnet mere eller mindre overladt til selv at klare de

fglelsesmeaessige problemstillinger omkring sorg og savn.

Behovet for, at der er tilbud udenfor hjemmet, som kan stgtte op om bgrn i familier,
hvor forzeldrene har sveert ved at inddrage barnet og give det den ngdvendige stgtte
bé&de gennem sygdomsforlgbet og i tiden derefter, er klart til stede. Et problem er
dog, at nogle foraeldre ikke ngdvendigvis selv ser behovet for at barnet inddrages eller
har brug for stgtte. En mulig made at komme omkring dette problem pa er, at de
professionelle, som er i kontakt med patienten (laege, sygeplejerske, laerere m.m.),
taler med patient og partner om barnet og om, hvilke behov for indsats og
inddragelse, barnet kan have, sdledes at foraeldrenes forstaelse og fokus pa barnets

situation skeerpes allerede tidligt i sygdomsforlgbet og fremefter.

Samtalerne i familierne havde forskellig karakter afhangig af familiernes behov og
parathed overfor at tale om situationen. I nogle familier havde samtalerne en
stgttende og forebyggende karakter, mens de i andre havde et mere terapeutisk
sigte. I de fleste samtaler indgik der et paedagogisk aspekt, bl.a. i forhold til forstaelse
af sorgens karakter og hvordan man kan inddrage/tale med barnet om
folelsesmaessigt vanskelige emner. I alle samtaler indgik radgivning i forhold til bl.a.
inddragelse af netvaerk, vejledning om hjalpeorganisationer, og hvor der var hjzelp at

hente, hvis der skulle blive brug for dette.

Familierne profiterede af samtalerne og deres made at handtere problemstillingerne
pa sendrede sig gennem forlgbet. Nogle familier kunne stgttes ved en forholdsvis
enkelt og begraenset indsats, andre kraevede laengere tid og var komplicerede at

stotte tilstraekkeligt.

Der synes derfor at vaere grund til at differentiere mellem familier med
hjemmeboende bgrn, som har gode ressourcer til at handtere problemstillingerne,
inddrage barnet og stgtte op om det, og de familier som har svaert herved og ikke
formar at inddrage barnet og give det den ngdvendige stgtte. Indsatsen bgr tilpasses

den enkelte families situation.
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Skilsmissefamilier
I skilsmissefamilier, iseer nar barnet bor hos den syge forzelder, er der nogle szerlige
problemstillinger, som det er vigtigt at veere opmaerksom pa, safremt

kommunikationen mellem forzeldrene er sparsom eller fglelsesmaessigt belastet.

Dialog mellem forzeldrene er ngdvendig for, at barnet kan stgttes relevant i forhold til
dets made at handtere sygdomsproblematikken pa. Endvidere er spgrgsmalet om,

hvor barnet skal bo efter dgdsfald vigtigt at afklare, s& barnet ikke ungdigt bekymrer
sig herom. Det er ogsa ngdvendigt at drgfte, om belastningen ved at bo hos den syge

foreelder kan blive for stor for barnet, sa der ma findes Igsninger herpa.

En vaesentlig bekymring hos den enlige foreelder er, hvordan de kan sikre barnets
fremtid bedst. Det samme gaelder for den efterladte foraelder, som ofte bekymrer sig
om barnets situation, safremt de selv skulle dg. Drgftelse af “Bgrnetestamente” og

udfzerdigelsen af et sadant er i disse sammenhaenge relevant.

Der kan ogsa veere brug for, at fraskilte foraeldre far stgtte til at drgfte tanker og
gnsker om, hvordan kontakten mellem barnet og den syge foraelders familie skal veere
efter dgdsfaldet, idet relationen mellem den efterlevende foraelder og patientens
familie i nogle tilfaelde kan vaere belastet, hvorved barnets fremtidige kontakt med

den afdgde foraelders familie kan veere truet.

Endelig er enlige foraeldre almindeligvis mere alene med deres tanker og bekymringer,
end det er tilfaeldet i familier, hvor der er en partner, hvorfor det er vigtigt, at enlige

foreeldre tilbydes samtaler bade i forhold til barnet og i forhold til dem selv.
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Den efterlevende foraeldres evaluering

Besvarelserne af de to spgrgeskemaer, som tilsendtes den efterlevende foraelder seks
maneder efter dgdsfaldet praesenteres nedenfor, og afsnittet afsluttes med en

sammenfatning af evalueringen.

Som tidligere anfgrt blev den efterladte foreelder tilsendt et evalueringsskema (bilag

3). Svarprocenten var 89 %.

For at undersgge, i hvilken udstraekning samtalerne med Familieteamet havde vaeret
hjeelpsomme for familien, angav vi en raekke udsagn, hvor foraelderen afmaerkede i
hvilken grad, han/hun var enig med udsagnet (VAS skala fra 1 - 7, hvor 1 angav
staerk uenig og 7 angav staerk enig med udsagnet). Der blev i alt stillet otte udsagn,
som relaterede til indsatsen under sygdomsforlgbet og syv udsagn, som relaterede til
indsatsen efter dgdsfaldet. Herudover var der spgrgsmal om tilfredshed med

indsatsens form og indhold.

Vi opdelte besvarelserne i forhold til, om det var en far eller en mor, der besvarede
evalueringen, for at se om foraelderens kgn havde indflydelse pa behovet og effekten
af samtalerne. Analysen viste, at der ikke var nogen sikker forskel mellem
besvarelserne fra henholdsvis faedre og mgdre. Der var maske en svag tendens til, at
feedrene gav udtryk for at have oplevet sig som lidt ringere “kleedt pa” til at h&ndtere
problemstillingerne i forhold til barnet end mgdrene inden samtalerne med
Familieteamet. Ligeledes var der antydning af, at faedrene gav udtryk for at have
profiteret lidt mere af samtalerne end mgdrene. Antallet af besvarelser i evalueringen

er dog for beskedne til, at disse tendenser kan tillaagges betydning.

I nedenfor praesenterede analyser af evalueringsskemaerne er besvarelserne derfor

angivet for foraeldrenes samlede antal besvarelser.
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Vurdering af effekt under sygdomsforigbet
Figur 3 — Effekt af indsats for dgdsfald (n=15)
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|

overvejelser/bekymringer
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staerk uenig steerk enig

Gennemsnitlig enighed

Figur 3 viser de efterlevende foraeldres besvarelser pa fem parametre som forholder
sig til tiden under sygdomssituationen. Udsagnene spurgte ind til, hvordan foraeldrene
havde fglt sig "klaedt pa til at stgtte op om bgrnene” henholdsvis inden og efter

samtalerne med Familieteamet.

Hver sgjle viser gennemsnittet af udbyttet af samtalerne med Familieteamet, som

oplevet af de efterlevende forzeldre, seks maneder efter dgdsfaldet.

Fire foraeldre angav en negativ aendring pa et eller flere udsagn, hvilket umiddelbart
giver indtryk af, at personen havde stgrre behov eller darligere indsigt i barnet efter
Familieteamets indsats end fgr. Det er naturligvis muligt, at dette er tilfaeldet, men en
mere sandsynlig forklaring er, at disse "negative” besvarelser kan vare et udtryk for,
at personen har misforstaet spgrgsmalet. En anden forklaring kunne vaere, at
samtalerne har veeret medvirkende til at give foraelderen en anderledes indsigt og

erkendelse af eget behov.
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Tabel 11 - Evaluering/spaendvidde "“for til efter” — fgr dgdsfald

Uopfyldt |Rustet til |Rustettil o 4 Bekymring
behov at tale at indsigt om .
forberede handtering
fEndring (pointveerdi) 2,3 1,8 2,4 1,5 1,1
"Spaend” -2/5 -2/5 -3/5 -2/ 4 -3/5

Tabel 11 viser den gennemsnitlige talveerdi af effekten af indsatsen pa hvert af de fem
parametre (figur 3) samt variationen af aendringen mellem de enkelte besvarelser

(spaendet) var fra "fgr til efter”.

Den stgrste effekt af samtalerne ses i det eendrede behov for “at have nogen at tale
med om, hvordan foraeldrene bedst kunne stgtte barnet” og i oplevelsen af at veere

"rustet til at forberede barnet pa den forestdende dgd”.

Som man kan se pa “"spaendet” af udbyttet af samtalerne, straekker dette sig fra -2 til
+5. Tallet angiver forskellen i besvarelserne og er et udtryk for de enkelte forzeldres
oplevede udbytte af samtalerne. Disse varierer og giver udtryk for en betydelig forskel
i de enkelte personers behov for eller udbytte af samtalerne omkring de anfgrte
emner. Nogle emner opleves saledes som mere udbytterige at drgfte for nogle
foraeldre end andre, afhaengig af i hvilken udstraekning personen inden indsatsen har

fglt sig rustet indenfor det enkelte omrade.

Da et af formalene med indsatsen i familien var at stgtte op om foreeldrenes
kompetencer i forhold til at inddrage barnet i sygdomssituationen, spurgte vi ind til, i
hvilken udstraekning forzaelderen oplevede, at samtalerne havde haft en sddan

indflydelse.

For at belyse dette spgrgsmal, opstillede vi tre udsagn om, hvorvidt samtalerne med
Familieteamet havde givet dem henholdsvis 1) stgrre selvsikkerhed i forhold til at
inddrage barnet; 2) stgrre forstaelse af, hvordan de bedst kunne stgtte barnet; 3)
havde gjort en forskel i deres made at handtere sygdomsproblematikken og den

forestaende dgd pa i forhold til barnet.

Palliativt Team Fyn 62/77 Marts 2013



Tabel 12 - Effekt af indsats fgr dgdsfald

Selvsikkerhed Forstdelse Handtering
(n=14) (n=14) (n=14)

1: staerkt uenig 0 % 0 % 0 %

2 7 % 0 % 0 %

3 0 % 0 % 0 %

4: 14 % 0 % 33 %

5 7 % 17 % 17 %

6 29 % 79 % 50 % 100 % 17 % 67 %

7: steerkt enig 43 % 33 % 33 %

Tabellen viser de efterladte foraeldres grad af enighed med de tre udsagn.

Langt stgrsteparten af foraeldrene gav udtryk for, at samtalerne med Familieteamet
havde haft en positiv effekt pa alle tre parametre. I forhold til selvsikkerhed svarede
79 %, at samtalerne havde gget deres selvsikkerhed. 100 % angav, at de havde faet
stgrre forstdelse for, hvordan de bedst kunne stgtte barnet. 68 % gav udtryk for, at
samtalerne havde andret deres made at handtere sygdomsproblematikken og den

forestdende dgd pa i forhold til barnet®.

Vurdering af effekt efter dgdsfald

Ligesom vi for tiden under sygdomsforlgbet gnskede at evaluere samtalernes effekt i
forhold til oplevelse af foreelderkompetance, spurgte vi ogsa ind til foraelderens
oplevelse af gget kompetence i forhold til at stgtte barnet efter dgdsfaldet. Vi spurgte,
henholdsvis ind til foraelderens grad af indsigt i barnets reaktioner og behov efter
dgdsfaldet, samt i hvilken udstraeekning personen havde fglt sig i stand til at hjaelpe

barnet med at bearbejde tabet af den syge forzelder.

® VAS skalaen kan tolkes saledes, at besvarelser mellem 1 - 3 giver udtryk for, at samtalerne
ikke havde nogen effekt, 4 angive, at personen hverken var enig eller uenig med
udsagnet/neutral, og besvarelser mellem 5-7 angiver at samtalerne havde effekt pa de
adspurgte parametre. Her er talveerdierne pa 5, 6, 7 sammenlagt og praesenteret som et
samlet procenttal for udbyttet.
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Figur 4 - Effekt af indsats efter dgdsfald (n=17)
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Figur 4 viser den efterlevende foraelders besvarelser pd de to parametre. Hver sgjle
viser gennemsnittet af udbyttet af samtalerne med Familieteamet, som oplevet af de

efterlevende foraeldre, seks maneder efter dgdsfaldet.

Tabel 13 - Evaluering /spaendvidde "“fgr og efter” — efter dgdsfald

God indsigt i barnets Har styr pa, hvordan barnet
reaktioner og behov stgttes i sorgen

Andring (pointvaerdi) 1,4 2,0

Spaend 0/5 0/6

Tabel 13 viser den gennemsnitlige talveerdi af effekten af indsatsen pa de to
parametre (figur 4) samt variationen af aendringen mellem de enkelte besvarelser
(spaendet) var fra “fgr til efter”. Som figurer og tabel viser, angav alle forzelderen at

have profiteret af samtalerne pa de to parametre.

"Spaendet” af udbyttet af samtalerne, varierer fra 0 til 6. Tallene angiver forskellen i
besvarelserne og er et udtryk for de enkelte foraeldres oplevede udbytte af
samtalerne. Som variationen viser, er der en betydelig forskel i de enkelte personers
behov for eller udbytte af samtalerne omkring de anfgrte emner. Som det var tilfaeldet
for indsatsen for dgdsfald er der sdledes ogsd efter dgdsfald en betydelig forskel i de

enkelt personers behov for og udbytte af samtalerne pa de adspurgte omrader.
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De efterladte foreeldre blev yderligere spurgt om, de havde haft mange overvejelser

og bekymringer omkring deres barn, ligesom vi spurgte til deres behov for at tale med

nogen om, hvordan de bedst stgttede deres barn i sorgen og savnet. Ogsa for

spgrgsmalene efter dgdsfald angav foreeldrene deres grad af enighed med udsagnene

pa en VAS skala fra 1 - 7.

Tabel 14 - Behov for samtale efter dadsfald

. . Behov for samtale i
Bekymringer omkring | ¢ 014 til statte til
barnet
(n=16) barn
(n=16)
1: steerkt uenig 0 % 0 %
2 6 % 13 %
3 0 % 0 %
4: 0 % 6 %
5 12 % 6 %
6 44 % 94 % 25 % 81 %
7: staerkt enig 38 % 50 %

Tabel 14 viser, at 95 % af forzeldrene gav udtryk for, at de havde haft mange

spekulationer om, hvordan de bedst kunne stgtte deres barn i savnet af den dgde

foraeldre. Ligeledes gav 81 % udtryk for, at de havde haft behov for at tale med

nogen om, hvordan de bedst stgttede deres barn i sorgen.

Tabel 15 - Effekt af indsats efter dgdsfald

Storre forstdelse Indsats ha_r gjort Har fiet den
en forskel i .
af, hvordan hjeelp, der var
maden at hadnd-
barnet stottes b brug for
(n=16) tere barnets sorg (n=16)
(n=16)
1: steerkt uenig 0 % 0 % 0 %
2 6 % 6 % 6 %
3 0 % 6 % 0 %
4: 6 % 25 % 6 %
5 13 % 13 % 31 %
6 44 % 88 % 13% | 64 % 13% | 88 %
7: steerkt enig 31 % 38 % 44 %
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Tabel 15 viser, at 88 % af de efterladte foraeldre angav, at samtalerne havde bibragt
dem stgrre forstaelse for, hvordan de kunne stgtte barnet. 63 % angav, at indsatsen
havde gjort en forskel i deres made at handtere barnets sorg pa. P& spgrgsmalet om,
hvorvidt de fglte, de havde faet den forngdne hjzelp fra Familieteamet efter
dgdsfaldet, svarede 88 % bekreeftende.

Vurdering af tilbuddet
For at vurdere indsatsens og samtalernes struktur stillede vi en reekke spgrgsmal.

Nedenfor er spgrgsmal og besvarelser praesenteret.

Tabel 16 - Vurdering af Familieteamets indsats

Tilfredshed under | Tilfredshed efter fl'::sr?tff“e kom pa

sygdomsforigbet | dedsfald . gtig

(n=14) (n=16) tidspunkt

(n=16)

1: steerkt uenig 0 % 0 % 13 %
2 0 % 0 % 25 %
3 0 % 0 % 6 %
4: 0 % 0 % 13 %
5 14 % 14 % 13 %
6 50 % 50 % 19 %
7: staerkt enig 36 % 36 % 13 %

Tabel 16 viser, at alle efterlevende foraeldre gav udtryk for, at de i betydelig grad
havde vaeret tilfredse med indsatsen bade under sygdomsforigbet og efter dgdsfaldet.
I forhold til om indsatsen kom pa det rigtige tidspunkt svarede lige mange henholdsvis
ja og nej. Af de kommentarer som er angivet naevnes hyppigt, at indsatsen gerne
matte vaere kommet tidligere, evt. allerede i forbindelse med ophgr af aktiv

behandling.
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Tabel 17 - Indsatsens form

Antallet af
samtaler var El_nner var Emner som Andre gnsker
assende hjaelpsomme manglede (n=16)
("n=16) (n=16) (n=16) =
Ja 69 % 94 % 19 % 38 %
Nej 31 % 0 % 81 % 63 %
Til dels - 6 % -

Tabel 17 viser, at sk@nt stgrsteparten (69 %) gav udtryk for, at antallet af samtaler
var passende, sa var der et stort mindretal (31 %), som fglte, at der var for fa

samtaler. Ingen gav udtryk for, at der havde vaeret for mange samtaler.

Da der ikke var afsat et begraenset antal samtaler til familierne, afspejler det
uopfyldte behov for yderligere samtaler dels en knaphed pa ressourcer i
Familieteamet, dels at der ofte kan ske pludselige og vaesentlige andringer i
sygdomsproblematikken, som kan ggre det vanskeligt for familierne at finde de

tidsmaessige ressourcer til samtalerne.

De emner, som blev drgftet i samtalerne, vurderedes af langt stgrsteparten af
foraeldrene at have vaeret hjelpsomme. Enkelte gav udtryk for, at der var emner, de
gerne ville have drgftet, men som ikke kom op i samtalerne. Hvilke emner, der kunne

veere tale om, er dog ikke uddybet i besvarelserne.

Ud over de emner, der relaterede til barnet og foraelderen selv, navnte flere det
positive ved, at de gennem samtalerne fik kontakt med teamets socialrddgiver og
hermed mulighed for at aftale tid til at drgfte og fa vejledning omkring gkonomiske og

andre socialfaglige problemstillinger.

Vigtige temaer at tale om i familier med en dgdende foraeldre

De efterlevende foraeldre blev tilsendt et spgrgeskema, hvori vi bad dem tage stilling
til hvor vigtige de syntes emnerne, som var angivet i skemaet var, i forhold til at
stgtte op om barnet, nar en foreelder var alvorligt syg og skulle dg. Vi havde valgt den
lidt generelle formulering, idet vi gnskede at foraeldrene besvarede spgrgsmalene,

dels ud fra egne erfaringer og dels pd baggrund af de overvejelser og den refleksion,
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de hver isaer havde gjort sig pa tidspunktet, hvor de modtog spgrgeskemaet (seks

maneder efter dgdsfaldet).

Emnerne praesenterede de temaer og emner, som vi havde opbygget
samtaleskemaerne ud fra, saledes at deres besvarelser kunne ses som udtryk for, i
hvilken udstraekning de fandt de emner, de havde talt med Familieteamet om gennem

samtaleforlgbet, for vigtige eller ej.

Spgrgeskemaet omhandlede seks temaer gennem sygdomsforlgbet og fire temaer
efter dgdsfaldet (bilag 4). Hvert tema havde under sig fire emner, og hvert tema og
emne havde fire svarmuligheder, hvor foraelderen angav i hvilken grad vedkomne
vurderede spgrgsmalet som vigtigt (to svarmuligheder angav at foraelderen fandt
temaet/emnet for meget vigtigt/ rimelig vigtigt - og to angav at forzelderen fandt

temaet/emnet for knap sd vigtigt/ikke vigtigt).

Tabel 18 - Temaer under et sygdomsforlgb

Vigtigt Ikke vigtigt
Forstdelse af barnets reaktioner og behov 100 % 0 %
Dialog med barnet om

1 % %
sygdomsproblematikken 00 % 0 %
Drgftelse af, hvordan forzeldrene kan

! 1 % %

skabe stgrst mulig sikkerhed for barnet 00 % 0 %
Inddrage ressourcepersoner som stgtte til 29 % 21 %
barnet
Samtale mellem f.oraEfIdrene om, hvordan 93 % 2 %
den syge gerne vil mindes
Forberede barnet pa at tage afsked 93 % 7 %

Tabel 18 viser hvordan foraeldrene graduerede graden af vigtighed for temaer i Igbet
af sygdomsforlgbet. Der stor enighed blandt foraeldrene om, at de naevnte temaer
som vigtige, det lavest prioriterede tema var at inddrage ressourcepersoner som
stgtte til barnet (79 %)
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Tabel 19 - Temaer efter dgdsfald

Vigtigt Ikke vigtigt
Hvordan stgttes barnet i at bearbejde sorg 100 % 0 %
0g savn
Sa?mtale med barnet om, hvordan man 100 % 0 %
mindes dgde foraelder
Hvordan forberede barnet pa fremtiden 93 % 7 %
Barnets sorg i relation til omverdenen 100 % 0 %

Tabel 19 viser hvordan foraeldrene graduerede graden af vigtighed for temaer efter
dgdsfaldet. Foraeldrene vurderede alle som vigtige, med det lavest prioriterede tema
som veaerende hvordan foraelderen kunne forberede barnet pa livet uden den dgde

foreelder.

Sammenfatning af evalueringen

De efterladte foraeldres evaluering viser generelt, at familierne gennem
sygdomsforlgbet og efterfglgende dgdsfald oplevede behov for at drgfte emner og
bekymringer omkring deres bgrn. Samtalerne bidrog til, at familierne fglte sig "bedre

klaedt pa” bade til at inddrage barnet og forberede det pa den kommende dgd. Den

efterlevende foraelder fgolte stgrre sikkerhed i, hvordan de bedst kunne stgtte barnet.

De problemstillinger, emner og temaer, som blev drgftet i familierne, havde veaeret
relevante for foraeldrene og hjulpet dem til stgrre kompetence i rollen som forzaelder.
Det synes ikke at vaere muligt at prioritere emner og temaer efter grad af relevans, da

foraeldrene varierede i forhold til grad af udbytte af de forskellige emner og temaer.

Generelt var der tilfredshed med indsatsens form, men flere gav udtryk for, at en

hurtigere indsats ville have veeret hjaelpsom, ligesom flere samtaler.

I forhold til hvilke temaer den efterladte forzelder seks maneder efter dgdsfaldet
mente, det generelt ville vaere vigtigt at tale om i familier med en uhelbredelig syg og
dgende foraelder, henholdsvis under sygdomsforlgbet og efter dgdsfaldet, viste
besvarelserne, at de temaer, som var indeholdt i samtaleskemaerne blev vurderet

som meget relevante for de flestes vedkomne.
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Perspektivering

Erfaringerne fra projektet viser, at der er behov for psykosocial indsat i den palliative
fase hos familier med hjemmeboende bgrn, hvor en foraelder har en uhelbredelig,
progredierende sygdom. Behovet for stgtte er stort, dels i forhold til at hjaelpe
foreeldrene til at informere og inddrage barnet pa relevant made og tidspunkt, dels i
forhold til at inddrage netvaerk og sgge stgtte udefra, nar dette er indikeret. Efter den
syge foraelders dgd er der ogsa et stort behov for stgtte til den efterlevende foreelder,
hvis opgave - ud over at forholde sig til eget tab og bearbejde dette — ogsa er at
stgtte barnet i at hdndtere dets sorg og savn og fastholde mindet om den dgde
foraelder. Den efterlevende foraelder er ikke altid i stand til selv at give barnet den
forngdne stgtte, bl.a. fordi mange selv har sveert ved at handtere savnet af partneren,

ligesom de kan veaere usikre pa, hvordan de bedst stgtter barnet.

Det er derfor vigtigt, at de instanser, som rutinemaessigt har kontakt med disse
familier, er opmaerksomme pa familiernes psykosociale behov i forhold til omsorgen

for bgrnene, og at der ydes en professionel indsats pa omradet.

Det fremgik tydeligt i projektet, at rigtig mange familier har brug for stgtte for at fa
mod til at forholde sig til problemstillingerne. Det ville vaere hjeelpsomt, hvis denne
stgtte blev tilbudt tidligt i forlgbet, f.eks. allerede ved diagnose og behandlingsstart og
pa de sygehusafdelinger, hvor uhelbredelige patienter med progredierende sygdom
kommer til behandling. En sadan indsats kunne ggre en forskel med henblik pa
foreeldrenes parathed og kompetence i forhold til at forstd ngdvendigheden af, at
bgrnene informeres og inddrages pa relevant vis, s& bgrnenes angst og usikkerhed
bliver anerkendt og handteret i familien og af netveerket. Foreeldre synes at have brug
for stgtte til at inddrage netvaerket, bade det familiemaessige og det offentlige, som

daginstitution og skole, og de synes generelt at vaere abne overfor at ggre dette.

For en mindre gruppe af foraeldre er paratheden til selv af have en dialog om
problemstillingerne, savel de aktuelle som de, der kommer pa sigt, meget begranset,
ligesom det kan veere tilfaeldet med evnen til at stgtte hinanden emotionelt. I disse
familier er bgrnene seerligt udsatte for at blive ladt alene med deres usikkerhed og

sorg. Som projektet viste, havde lidt under 20 % af familierne brug for en langt mere
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intensiv indsats for at kunne aendre deres made at handtere iszer de fglelsesmaessige

problemstillinger pa.

En mindre del af foreeldre vurderes ikke at kunne aendre tilstraekkeligt pd deres
handtering af problemstillingerne i forhold til barnet. I disse sammenhaenge synes en
direkte stgtte til bgrnene at vaere ngdvendig, gerne i form af gruppe for bgrn, som

befinder sig i en lighende situation.

Projektet gav indtryk af, at nogle personer ikke har ord at szette pa
problemstillingerne. Det er vores erfaring, at nogle personer handterer
problemstillinger ved at forsgge at undgd dem, og at disse personer kan fa det klart
darligere psykisk, hvis de presses til at saette ord pa og forholde sig til tvivlen,
usikkerheden og angsten. I disse sammenhaenge ma stgtten gives til barnet og til den

anden foraelder, som maske har stgrre parathed til at forholde sig til situationen.

Mange foraeldre havde brug for stgtte til at bearbejde deres savn af afdgde. Stgtten til
den efterlevende forzelder vurderes for langt stgrstepartens vedkomne at kunne
varetages af deltagelse i gruppe for efterladte med hjemmeboende bgrn. Mange af
foreeldrene i projektet efterlyste en sddan foranstaltning, hvor der bade var plads til
foraelderens egen sorg og savn og plads til at drgfte bekymringer og tiltag i forhold til
barnet. De eksisterende grupper for efterladte har erfaringsvis aldre medlemmer,
hvor de yngre efterladte med bgrn ikke fgler, de kan profitere tilstraekkeligt. Der er
saledes mangel pa relevant hjeelp i form af gruppe til efterladte foreeldre med

hjemmeboende bgrn.

Mange foraeldre synes fgrst at opleve eget behov for stgtte udefra som patraengende

flere maneder efter dedsfaldet.

Skilsmissefamilier har saerlige problemstillinger, som man pa hospitalerne bgr
udarbejde en fast procedure for at spgrge ind til og forholde sig til. I skilsmissefamilier
bar der derfor vaere en saerlig opmarksomhed overfor problemstillinger i forhold til
foreeldrenes indbyrdes kommunikation omkring sygdomsprocessen og forestdende
dad.

Megen litteratur og undersggelser p& omradet bekrzefter de erfaringer vi har faet

gennem projektet. Trods den viden, der eksisterer om behovet for stgtte i
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bgrnefamilier, ndr en foraelder er ramt af alvorlig, progredierende sygdom, sd er en
formaliseret psykosocial indsats i denne sammenhaeng ikke almindeligvis
implementeret pa de sygehusafdelinger eller palliative team og enheder, som har
kontakt med patienterne. Som naevnt i indledningen er Sundhedsstyrelsen
opmaerksom herpd og har udgivet retningslinjer om, hvordan man i Sundhedsvaesnet
bgr stgtte op om bgrnefamilierne med henblik pa at imgdekomme indsatsbehovet
(Sundhedsstyrelsen 2012).

P& baggrund af de i denne rapport beskrevne erfaringer, vil et naturligt naeste skridt
veere at udarbejde en model til praktisk anvendelse i den palliative indsats til disse
familier. En sddan model kunne tilskynde til en formaliseret indsats overfor denne

patientgruppe.

Palliativt Team Fyn 72/77 Marts 2013



Bilagsoversigt

Bilag 1
Pjece - Palliativ indsats. Tilbud til barnefamilier

Bilag 2
Afsluttende telefoninterview

Bilag 3
Evalueringsspgrgsmal

Bilag 4
Temaer/emner som kan vaere vigtige at drgfte

Bilag 5
Mycaw - Problemstillinger og vurderinger (1-2)

Bilag 6

Spgrgsmal i re-membering. Ord til den efterlevende.

Bilag kan ses p& Palliativt Team Fyns hjemmeside:

http://www.ouh.dk/wm412689
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