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Forord

Pargrende er ofte en patients vigtigste stette i forbindelse med alvorlig sygdom, og
det er derfor afgarende, at sundhedsvasenet inddrager pargrende som en ressource
under sygdomsforlgbet, hvis patienten gnsker det, og i det omfang, det er hen-
sigtsmaessigt for den enkelte pargrende. Pargrende kan dog ogsa selv vere udsatte
pa grund af den belastning, alvorlig sygdom hos en nartstaende person kan vere.
Sundhedsvasenet bar derfor veere opmaerksomt pa pargrendes og efterladtes sar-
skilte behov, og yde dem den ngdvendige statte.

Formalet med anbefalingerne er at komme med anvisninger til, hvordan sundheds-
personer bar identificere pargrendes eventuelle behov for stgtte og inddragelse i
lgbet af patientens sygdomsforlgb. Fx ber der veere opmaerksomhed pa fysiske,
psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger. Pargrende kan have meget
forskellige behov for stette og inddragelse, og det er derfor ogsa vigtigt, at der fore-
tages en differentiering og at det afklares, hvilke indsatser der er relevante for den
enkelte. Den juridiske ramme for statte og inddragelse af pararende er beskrevet.

Anbefalingerne har sarligt fokus pa barn og unge. Barn og unge som oplever, at fx
en foralder, sgster eller bror er alvorligt syg, vil ofte fale sig meget utrygge. Barn
og unge, der er pargrende til alvorligt syge, ber derfor stattes og inddrages i patien-
tens sygdomsforlgb i forhold til deres alder, fglelsesmassige udvikling, ansker og
ressourcer. Det er derfor vaesentligt, at de ngdvendige stettefunktioner til barn og
unge er til stede.

Endvidere sattes der i anbefalingerne fokus pa efterladte pargrendes behov for
stette i relation til sorgreaktioner, herunder komplicerede sorgreaktioner og fore-
byggelse af disse. De behov mennesker har, nar en neer pargrende dgr beskrives
sarskilt, herunder nar foreeldre har mistet et barn.

Anbefalingerne henvender sig bredt til alle sundhedspersoner, ansat i kommuner,
regioner samt praksissektoren, som kommer i kontakt med alvorligt syge patienter
og deres pargrende.

Anbefalingerne vil i lgbet af 2012 blive formidlet til relevante sundhedspersoner og
-ledelser i en kortfattet og operationel form for at lette det videre arbejde med at
indfgre anbefalingerne i det daglige arbejde.

Sundhedsstyrelsen vil gerne takke de mange deltagere i arbejdsgruppen og deres
bagland for et stort og engageret arbejde. Uden deres konstruktive medvirken ville
det ikke have veret muligt, at na sa langt med disse anbefalinger.

Sundhedsstyrelsen, marts 2012

Else Smith, adm. direktar
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Sammenfatning af anbefalingerne

Her falger en kort gennemgang af de enkelte kapitlers emner og de tilknyttede an-
befalinger. Idet der er forskel pa, hvor meget den enkelte pargrende har behov for
af stgtte og inddragelse og hvor sarbare de pargrende er, er anbefalingerne i kapit-
lerne 3-6 delt op i tre kategorier:

1. anbefalinger til indsatser, som alle pargrende bar tilbydes
2. anbefalinger til indsatser, som mange pargrende bar tilbydes

3. anbefalinger til indsatser, som fa pargrende ber tilbydes®

Kapitel 1 - Indledning

Centrale begreber af bade indholdsmassig og organisatorisk art defineres, og for-
malet med ’Anbefalinger for sundhedspersoners mgde med pargrende til alvorligt
syge’ beskrives. Endvidere beskrives malgruppen for anbefalingerne.

Kapitel 2 — Juridiske forhold

Formalet med dette kapitel er at gare rede for de relevante regler i sundhedsloven
og loven om social service, og dermed en skitsering af den retslige ramme, som
sundhedspersoner skal holde sig indenfor ved statte og inddragelse af pararende.

Kapitel 3 — Pargrendes generelle og serlige behov i mgdet med alvorlig syg-
dom

Kapitlet beskriver pargrendes generelle behov for stette og inddragelse dels i relation
til information vedr. sygdomsforlgbet dels vedr. fysiske, psykiske, sociale og eksi-
stentielle problemstillinger. Endvidere beskrives mulige interventioner overfor parg-
rende generelt samt sarbare pargrende.

Anbefalinger

Det anbefales, at sundhedspersoner foretager falgende i forhold til pargrende gene-
relt samt sarbare pargrende:

Alle pargrende

e Afklarer med patienten, hvem der er de naermeste pargrende og om der er
barn

! Inspiration til kategoriseringen af anbefalingerne er hentet fra *Netvzrk af forebyggende
sygehuse i Danmark’
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e Foretager en nuanceret vurdering, i begyndelsen af sygdomsforlgbet og der-
efter lgbende, af de pargrendes individuelle gnsker om inddragelse og behov
for stgtte gennem en dialog om bl.a. fysiske, psykiske, sociale og eksistenti-
elle problemstillinger

e Foretager en forventningsafstemning med de pargrende om mulighederne
for fleksibel statte og inddragelse. Der bar veere opmeerksomhed pa, at pare-
rendes behov for stgtte og inddragelse kan &ndre sig undervejs, og pa at pa-
rerende ikke altid gnsker medinddragelse

e Informerer lgbende pargrende om stettende tilbud i eget og andre aktarers
regi fx om deltagelse i stgttegrupper, netveerksmgder o.1. Det bor sikres, at
pargrende informeres om sygdommen og hvordan sygdommen bedst handte-
res i hjemmet, samt at bade formelle og uformelle sociale netvaerk mobilise-
res gennem en aben kommunikation

e Informerer om patienters og pargrendes rettigheder og radgiver om mulig-
heder for indberetning af evt. utilsigtede handelser, at sgge om erstatning
samt at klage

Mange pargrende

o | tilfeelde, hvor der er behov derfor, overvejes mulige stgttende indsatser i
samarbejde med patienten og de pargrende med henblik pa evt. henvisning
til relevante aktarer, sa tidligt s muligt i patientforlgbet

Fa pargrende

e Vurderer, om sarbare pargrende selv vil veere i stand til at opsgge hjelp, el-
ler om sundhedspersoner skal patage sig en mere aktiv rolle, enten i for-
hold til at etablere kontakt til andre aktarer eller selv yde relevant statte

e Afklarer med patienten og pargrende, om pargrende, der ikke er til stede,
skal kontaktes

Kapitel 4 — Bgrn og unge som pargrende

For at sikre en overordnet ensartethed og kvalitet og dermed reducere graden af til-
feeldighed anbefales det, at sundhedspersoner foretager felgende i forhold til neden-
stdende kategorier af bgrn/unge:

Anbefalinger

Det anbefales, at sundhedspersoner foretager fglgende i forhold til bgrn og unge som
pargrende:

Alle bgrn/unge
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Afklarer, om der er barn/unge som pargrende til den alvorligt syge
person, og identificerer fakta og omgivelser vedr. barnet/den unge

Afholder en samtale med foraldrene/narmeste omsorgsgiver og evt.
barnet/den unge selv, hvor sarlige forhold og eventuelle reaktioner
afklares, og det afklares i hvilken grad barnet/den unge har behov for
stgtte og inddragelse

Giver foraldrene/naermeste omsorgsgiver rad og vejledning til at kla-
re situationen og til at videregive alderssvarende information til bar-
net/den unge

Sgrger for at statten og inddragelsen af barn og unge er aldersvaren-
de og pa barnets/den unges pramisser

Mange bgrn/unge

Informerer barnet/den unge og foraldrene om, hvor barnet/den unge
kan mgde ligestillede fx gennem bgrn og unge grupper og netvaerk

Hjeelper unge pargrende med at finde den svere balance mellem at
leve et ungdomsliv og statte/vaere sammen med den syge

Giver barnet/den unge mulighed for et sygdomsfrit rum, hvor der
bl.a. kan tales med andre end den syge om falelser vedr. sygdommen

Inddrager efter behov barnets/den unges naermiljg, fx dagtilbud, SFO
og skole

Henviser efter behov barnet/den unge og dets foraldre til mulige
professionelle stgttende tilbud

Fa bgrn/unge

Sikrer tidlig koordinering med relevante aktgrer med myndighedskom-
petence (fx kommunen) pa de omrader, hvor bgrn har szrlige behov

Vurderer, om sundhedspersoner skal patage sig en mere aktiv rolle for
at sikre, at sarbare bgrn og unge far den ngdvendige statte og hjzlp ud
fra en vurdering af foraeldrenes/naermeste omsorgsgivers ressourcer

Kapitel 5 — Efterladtes behov for statte

Kapitlet beskriver efterladte pargrendes behov for statte i relation til sorgreaktio-
ner, herunder komplicerede sorgreaktioner og forebyggelse af disse. Behov hos
forzldre, der har mistet et barn beskrives sarskilt. Mulige interventioner beskrives
endvidere, herunder i forbindelse med selve dgdsfaldet.
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Anbefalinger

For at sikre, at de efterladte systematisk far den stette og information, der har be-
hov for, anbefales det, at sundhedspersoner:

Generelt:

e Opfordrer og stetter den pargrende til at forberede sig pa dedsfaldet i god
tid, om muligt

e Opfordrer og statter de péararende til at gare brug af deres uformelle og
formelle netvaerk, og oplyser om sorgprocesser og mulige stettetilbud, her-
under sorggrupper. Tilbyder de pargrende samtaler med praest eller evt. en
psykolog efter dgdsfaldet.

e Tilbyder afsluttende samtaler pa den enhed, der har haft ansvaret for den
afdgde med henblik pa at vurdere eventuelt behov for opfalgning hos de
efterladte

e Bade primar og sekundaer sektor bar ved behov falge op pa efterladte efter
dedsfaldet. Ved behov aftales tidspunkt for telefonisk kontakt med henblik
pa at falge op pa sorgprocessen med inddragelse af almen praksis, safremt
der er behov for en stgttende indsats.

Seerligt vedr. foraldre, der har mistet et barn

o Sikrer, at et gensidigt tillidsforhold opbygges, hvor sundhedspersoner er
opmarksomt pa at yde omsorg for forzeldrene til dgende/alvorligt syge
barn, ogsa undervejs i barnets sygdomsforlgh og ikke mindst efter barnets
ded

e Statter op med tilbud til sgskende og evt. inddrager naermiljget fx dagstil-
bud, fritidshjem, skole o.1. Forzldrene kan have vanskeligt ved at stgtte og
drage omsorg for deres andre bgrn i sorgprocessen

o Tilbyder at tage billeder af det afdgde barn. Det er iser vigtigt med billeder
af nyfadte, idet de pargrende ellers maske ikke har nogen minder om bar-
net.

| forbindelse med selve dgdsfaldet:

e Respekterer, at rummet, hvor den degende/dgde ligger, ogsa er de pargren-
des meget private rum. Giver fx de pargrende plads til at gare noget ud af
rammerne for dedslejet

e Spgarger de efterladte, hvem der kan hjelpe dem i tiden efter dedsfaldet og

pa den made hjzlper de efterladte til selv at veere opmaerksomme pa, hvil-
ke ressourcer de kan traekke pa
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Informerer de efterladte om, hvor de kan hente vejledning om praktiske
spergsmal fx vedr. begravelse, bohave o.1.

Kapitel 6 — Organisation, ledelse og sundhedspersoners kompetencer

Dette kapitel beskriver organisering af indsatserne i forhold til det ledelsesmaessige
fokus, sundhedspersoners kompetencer, samspillet mellem kerneaktgrer og de fysi-
ske rammer. Endvidere beskrives kerneaktgrernes opgaver i forhold til pargrende.

Anbefalinger

For at sikre systematisk inddragelse og stette ved behov til alvorligt syge, bar

Inddragelse af pargrende vaere et selvsteendigt og eksplicit mal for ledelser
og veere en integreret del af gvrige strategiske malseatninger savel i regio-
ner som kommuner

Det sikres, at sundhedspersoner har de ngdvendige kompetencer og feer-
digheder i relation til stette og inddragelse af pargrende og har adgang til
aktuel viden derom. Ressourcepersoner kan eksempelvis opkvalificeres i
forhold til viden om pargrende, med szrligt fokus pa bgrn og unge som pa-
rgrende

Pargrende inddrages organisatorisk i relevante fora, hvor udvikling og eva-
luering af sundhedsveesenet drgftes

Samarbejdet mellem kerneaktarerne fremmes bl.a. ved at etablere mulig-
heder for at kunne dokumentere kontakten med de pargrende og udveksle
informationen ved overgange mellem afdelinger, sektorer og institutioner.
Idet informationen kan indeholde personfglsomme oplysninger, skal der
indhentes samtykke fra bade pargrende og patient.

Der sikres rum og ro til samtaler med pargrende, uanset hvor i sygdomsfor-
Igbet patienten og de pargrende befinder sig, herunder sikring af gode fysi-
ske rammer og fx tilstedeveerelse af familierum og /eller legerum for bgrn

Der en foretages systematisk indsamling af viden om resultaterne af statte
til og inddragelse af pargrende pa lokalt og nationalt niveau.
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1 Indledning

1.1 Baggrund for anbefalingerne

Med Kraftplan 111 pa Finansloven 2011 blev det politisk besluttet at sztte fokus pa
stette og inddragelse af pargrende til alvorligt syge patienter.

Pargrende er ofte en patients vigtigste statte under forlgbet af en alvorlig sygdom.
De pargrendes ressourcer og behov er derfor en integreret del af patientens samlede
forlgb. Derfor er det centralt at inddrage pargrende som en ressource i sygdomsfor-
Igbet bade i overensstemmelse med patientens gnsker og i det omfang, det er gn-
sket og hensigtsmaessigt for den enkelte pargrende. Pargrende kan selv vere udsat-
te pa grund af den belastning, alvorlig sygdom hos en nartstaende kan veere. Ek-
sempelvis kan pargrende til alvorligt syge patienter have en gget risiko for at ud-
vikle psykiske lidelser. Pargrendes serskilte behov ber derfor identificeres, og der
bar ydes ngdvendig statte ved behov herfor.

En serlig udsat gruppe af pargrende er bgrn og unge. Barn og unge, der oplever,
at en foreelder eller en sgskende er alvorligt syg, vil ofte befinde sig i en meget
utryg livssituation. Bgrn og unge pargrende bgar derfor stgttes og inddrages i syg-
domsforlgbet i overensstemmelse med deres alder, falelsesmassige udvikling og
ressourcer. Det er derfor centralt, at de ngdvendige stattefunktioner til bgrn og un-
ge er til stede ved behov bade i form af relevante personale-kompetencer og i form
af stettetilbud til sdvel den syge foreelder som til de pargrende barn og unge.

Sundhedsstyrelsen nedsatte i foraret 2011 en arbejdsgruppe af fagpersoner, som har
bistaet med udarbejdelsen af anbefalingerne. Der er ved sammensztningen af ar-
bejdsgruppen taget hensyn til beskrivelsen af de szrlige behov, som barn og unge
kan have som pargrende. Indholdet i dette dokument er baseret pa denne arbejds-
gruppes opdaterede viden og erfaringer vedr. stgtte og inddragelse af pargrende og
ikke pa en systematisk litteraturgennemgang indenfor fagomradet.

Som en del af Kraftplan 111 er der afsat midler til formidling af anbefalingerne for
sundhedspersonalets mgde med alvorligt syge. Disse anbefalinger vil derfor i lgbet
af 2012 bliver formidlet til relevante sundhedspersoner i en kortfattet og operatio-

nel form.

1.1.1 Formal

Formalet med anbefalingerne er at komme med retningsanvisende anbefalinger for
sundhedspersoners mgde med pargrende til alvorligt syge patienter og herunder at
angive, hvordan pargrende bedst kan inddrages og evt. stattes.

1.1.2 Malgruppe

Anbefalingernes malgruppe er primart sundhedspersoner ansat i kommuner, regio-
ner samt praksissektoren, der kommer i kontakt med alvorligt syge patienter og de-
res pargrende. | forhold til implementering af anbefalingerne er alle ledelsesni-
veauer indenfor de tre sektorer ligeledes malgruppe for anbefalingerne,
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Et godt samarbejde mellem sundhedspersoner og til andre faggrupper bade internt
og pa tveers af sektorerne er afggrende for en vellykket inddragelse og stgtte til pa-
rerende. Sa selvom disse anbefalinger har fokus pa sundhedspersoners opgaver i
forhold til pargrende, bar tveerfaglighed samt tvaersektorielt samarbejde tenkes ind
i de lokale samarbejdsaftaler og politikker for inddragelse af og statte til pargrende
savel pa det organisatoriske som pa det individuelle niveau.

1.2 Definitioner

Hver gang et menneske far en alvorlig sygdom, rammes ogsa familie, venner og
omgangskreds. | det falgende beskrives kort, hvem betegnelsen pargrende kan om-
fatte, og hvordan de bergres ved alvorlig sygdom. Begreberne alvorlig sygdom,
stette og inddragelse defineres, og betydningen af sundhedspersoners mgde og
samspil med den pargrende indkredses. Pargrendes alder og livsfase pavirker deres
situation og rolle som pargrende, hvilket tillige beskrives.

1.2.1 Hvem er pargrende?

Traditionelt har pargrende veeret betegnet som de personer, der havde familizer til-
knytning til den syge (eegtefeelle, samlever, foralder, sgskende og/eller bgrn). Som
en konsekvens af @ndringer i samfundsmaessige forhold, hvor flere og flere veelger
at leve alene, og befolkningen bliver &ldre, er det ngdvendigt at udvide begrebet
pargrende til at omfatte personer, der ikke ngdvendigvis har nogen familier til-
knytning til den syge. Udover de nermeste familiemedlemmer kan pargrende ogsa
veere nermeste venner, omgangskreds, naboer, medpatienter. Det er altid patienten
selv, der ma afgere, hvem der er hans/hendes naermeste pargrende. Barn eller unge
til alvorligt syge foraeldre er en szrlig sarbar gruppe af pargrende, der kraever spe-
cielle tiltag og opmarksomhed, ligesom pérgrende til bgrn og unge med alvorlig
sygdom star over for searlige udfordringer. Pargrendes relationen til den syge, ka-
rakteren og omfanget af den pargrendes netveerk samt hvilken livsfase den parg-
rende befinder sig i, har saledes indflydelse pa den pargrendes situation.

1.2.3 Sundhedspersoners mgde med pargrende

Sundhedspersoners mgde med pargrende til alvorligt syge personer kan have afgg-
rende betydning for det videre forlgb. Et respektfuldt samspil, der anerkender den
pargrende som en betydningsfuld person og ressource i den alvorligt syges liv og
samtidigt ser den pargrende som et menneske, der maske selv har brug for opbak-
ning og stette, kan have betydning for bade den syge, den pargrende og sundheds-
personer. Mgdet handler derfor om “at se’ den pargrende og dennes behov — bade
som selvsteendigt individ og som den, der skal kunne stgtte den alvorligt syge.
Sundhedspersoners mgde med de pargrende handler derfor ogsa om at afstemme
forventninger om inddragelse og ansvar og om at etablere et samarbejde som lige-
veerdige partnere, der virker til patientens bedste. Sundhedspersonen ber, hvis pati-
enten og de pargrende gnsker det, informere andre relevante aktarer, bade indenfor
og udenfor sundhedsvasenet (fx skole, primeer sundhedstjeneste, daginstitutioner
m.v.), saledes at medarbejdere her kan mgde den pargrende pa en hensigtsmassig
made.
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1.2.2 Hvad er alvorlig sygdom, stgtte, inddragelse?

Sygdom kan betegnes som alvorlig, nar mennesket er truet pa sit hverdagsliv, og
sygdommen medfgarer store forandringer og rolleskift. Det kan dreje sig om store
fysiske og psykiske funktionsnedsattelser og/eller veere en livstruende sygdom.
Det spiller ogsa ind, om sygdommen er akut eller kronisk, og hvilken grad af kom-
plekse behov den involverer.

Inddragelse af pargrende i den alvorligt syges forlgb sker efter patientens gnske, og
mange patienter savel som pargrende gnsker, at pargrende inddrages i et starre om-
fang end de bliver i dag. Erfaringer har endvidere vist, at den vigtigste statte til pa-
tienten kan gives af de narmeste pargrende, og sundhedspersoner bgr bidrage til at
denne stgtte muliggeres inden for det praktisk mulige i sundhedsveesenet. De selv-
steendige behov, som pargrende matte have, og som sundhedspersonalet bar inter-
venere overfor i denne sammenhzng, er de behov, som opstar gennem relationen
med patienten og i mgdet den alvorlige sygdom.

Inddragelse defineres i disse anbefalinger pa baggrund af pargrendes behov for at
veere synlige og anerkendte som en ressource i patientens forlgb. At sundhedsper-
soner eftersparger pargrendes viden om patienten og inddrager dem i behandlings-
forlgbet, dvs. forteller dem om behandlingsplanen og eventuelle ricisi i behandlin-
gen, samt at sundhedspersoner inddrager pargrendes viden og erfaringer, og herun-
der afklarer med pargrende, hvordan de gnsker at blive inddraget og hjelpe sund-
hedspersonerne og den syge.

Begrebet statte anvendes som en bred betegnelse for den hjzlp/ydelse, som parg-
rende kan give patienten, og som sundhedspersoner kan give pargrende, herunder
vurdering af behov, udvisning af opmarksomhed og forstaelse, forventningsaf-
stemning samt henvisning til andre relevante aktarer, som kan yde den relevante
stette og indsats. Denne brede den brede definition kan ses i forlengelse af begre-
bet social stgtte som defineret af House (1981). Social stgtte kan omfatte fire for-
mer for statte: instrumentel og praktisk stette, emotionel statte, informationsstatte
og statte til selv-evaluering. Stette skal saledes forstas og gives meget bredt.

1.2.4 Livsfaser

I juridisk forstand deles livet i to: barndom og voksenlivet. Nar man er 18 ar er
man myndig og far dermed den voksnes rettigheder. Unge, der er fyldt 15 ar har
dog selvsteendige rettigheder i forhold til egen behandling (se afsnit 2.6). Far det, er
man automatisk umyndig - et barn. Men livet kan ogsa beskrives som en rakke
glidende faser, der er i naesten konstant bevaegelse og udvikling.

Ungdom er historisk set en nyere livsfase, der befinder sig imellem barndommen
og voksenlivet og reekker ind i begge. Overgangsritualet fra barn til voksen, der be-
star i at flytte hjemmefra og selv at tjene til livets ophold, udskydes pa den ene side
leengere, mens bgrn pa den anden side opfattes (og opfatter sig selv) som unge tid-
ligere, end deres foraldre og bedsteforaldre gjorde.

Alderdom er i historisk sammenheng ikke en ny livsfase, men den tid, vi er gamle,
bliver hele tiden laengere, samtidig med at antallet af aktive, raske og rarige &ldre
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vokser. Den tid, et gtepar gennemsnitligt lever ssmmen med bgrn hjemme, er i
dag lige sa lang som den tid, de efterfalgende lever uden.

Begreberne for de forskellige livsfaser er sdledes ikke velafgrensede, men flyden-
de, kulturelt pavirkelige og ofte normative begreber. | anbefalingerne anvendes
falgende begreber og afgraensninger af livsfaser med disse begransninger in mente:

e Barndom (0-11 ar)

e Ungdom (12-18 ar)

e Unge voksne (19-28 ar)

e Voksenalder (28-65 ar)

e /ldre voksne (65 + ar)
Det skal dog understreges, at pargrende kan have meget forskellige behov indenfor
de enkelte grupperinger, og at det derfor ogsa er vigtigt, at der foretages en diffe-

rentiering af de pargrendes behov. Nogle har et stort behov for stgtte og inddragel-
se — andre slet intet.
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2 Juridiske forhold

2.1 Introduktion

De nationale anbefalinger har det sigte at sette fokus pa stgtte og inddragelse af pa-
rgrende til alvorligt syge patienter. Det er vigtigt at inddrage pargrende som en res-
source i sygdomsforlgbet bade i overensstemmelse med patientens gnsker og i det
omfang, det er gnsket og hensigtsmaessigt for den enkelte pargrende.

Der gaelder imidlertid retsregler for adgangen til — og i visse tilfeelde pligten til — at
inddrage de pargrende. Formalet med dette kapitel er kort at gare rede for de rele-
vante regler i sundhedsloven (Lovbekendtggrelse nr. 913 af 13. juli 2010) og lov
om social service (Lovbekendtggrelse nr. 904 af 18. august 2011), og dermed skit-
sere den retlige ramme, som inddragelsen af de pargrende skal holde sig indenfor.
Nedenstaende er i al vaesentlighed uddrag fra forskellige vejledninger fra iseer
Sundhedsstyrelsen, se boksen sidst i dette kapitel.

2.2 Hvornar er det lovligt at inddrage pargrende?
2.2.1 Tavshedspligt

Alle sundhedspersoner har tavshedspligt. Tavshedspligten galder ogsa i forhold til
pargrende.

Sundhedspersoners tavshedspligt udspringer af et grundlaeggende princip om, at
patienten skal kunne fortaelle sundhedspersonen om ofte meget personlige forhold i
tillid til, at disse oplysninger ikke gives videre til andre. Dette tillidsforhold er af-
gerende for, at patienten kan fa den rigtige behandling og naturligvis ogsa for at
beskytte patientens privatliv.

2.2.2 Samtykke fra patienten til inddragelse af pargrende

Den sadvanlige situation er, at patienten gnsker, at pargrende informeres og ind-
drages i behandlingsforlabet. Det er patienten, der bestemmer, om dette skal ske
ved at give samtykke til, at fortrolige oplysninger videregives til pargrende. Sam-
tykket skal principielt vere skriftligt og indga i journalen.

Patienten skal vere i stand til at overskue konsekvenserne af at give eller afsla
samtykke. Evnen til at overskue konsekvenserne ma vurderes i den konkrete situa-
tion. Det forhold, at en patient har en psykiatrisk eller anden alvorlig, maske livs-
truende lidelse, betyder ikke ngdvendigvis, at patienten ikke kan tage stilling. Pati-
entens tilstand og oplysningernes karakter er afggrende. Det er sundhedspersonen,
der afger, om patienten kan give et gyldigt samtykke.

Et samtykke ber indhentes i dialog med patienten og pa grundlag af en tilstreekke-
lig information til patienten. Det ber bl.a. indga i dialogen, hvilken betydning,
praktisk savel som psykologisk, det kan have, at pargrende bliver informeret eller
ikke informeret.
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Et samtykke geelder ikke generelt, men omfatter kun de konkrete typer af oplysnin-
ger, som det aftales, at det vil veere relevant at videregive til de pargrende.

Patienten bgr altid informeres om, at han har ret til at tage en bisidder med til sam-
taler med sundhedspersoner. En bisidder kan fx veere en pargrende eller en anden
person efter patientens valg. Sundhedspersonen ma naturligvis sikre sig, at patien-
ten er indforstaet med, at bisidderen far de samme informationer som patienten
selv.

Patienten kan ogsa give samtykke til, at patientens mindrearige barn (under 18 ar)
bliver informeret. Sundhedspersonen skal sikre sig, at informationens form og ind-
hold er afpasset efter barnets modenhed.

Der kan forekomme situationer, hvor det ikke er muligt at fa patientens samtykke
til at videregive fortrolige oplysninger, fordi patienten er ude af stand til at tage
stilling pa grund af sin tilstand, fx hvis patienten er bevidstlgs.

Tavshedspligtsreglerne giver mulighed for, at sundhedspersonalet til trods for, at
der ikke foreligger samtykke fra patienten, alligevel kan videregive relevante op-
lysninger til de pargrende om patienten. Det geelder f.eks. i en situation, hvor pati-
enten midlertidigt, f.eks. pa grund af bevidstlgshed, er ude af stand til at give sam-
tykke. Det er afgerende, om videregivelsen kan anses for »berettiget«, dvs. om
sundhedspersonen handler i berettiget varetagelse af andres tarv, fx patientens eller
de pargrendes tarv. Sundhedspersonen skal foretage en konkret afvejning af hensy-
net til fortrolighed over for hensynet til videregivelse. De pargrende kan kun in-
formeres, hvis de hensyn, der taler for videregivelse, klart overstiger hensynet til
fortrolighed.

Hvis en habil patient tilkendegiver, at de pargrende ikke ma informeres, skal sund-
hedspersonen respektere dette. Det er vigtigt, at patientens selvbestemmelsesret re-
spekteres. Det er et alvorligt tillidsbrud — og brud pa sundhedspersonens tavsheds-
pligt - at videregive oplysninger om patientens helbredstilstand og andre fortrolige
oplysninger, hvis patienten ikke gnsker det.

| sjeeldne tilfeelde kan sundhedspersonen pa trods af patientens modstand informere
de pargrende. Hvis en patient f.eks. lider af en alvorlig smittefarlig sygdom og ikke
vil give samtykke til, at pargrende, som udszattes for smitte, far oplysning om syg-
dommen, kan det vaere berettiget alligevel at videregive oplysningen.

Sundhedspersoner kan uden at overtrade tavshedspligten informere parg-
rende om generelle forhold vedrgrende en sygdom og behandlingsmulighe-
derne, og om de pargrendes muligheder for at yde og fa statte generelt. De kan
ogsa ga i dialog med de pargrende om disses oplevelse af situationen og de
problemer, de pargrende oplever.

2.3 Pligt til at inddrage de pargrende uden patientens
samtykke?

Hvis patienten er ude af stand til at give et informeret samtykke, fordi patienten er
varigt inhabil, fx pa grund af en demenssygdom, indtraeder de nermeste pargrende
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i patientens rettigheder. Se nedenfor afsnit 2.4. om afgraensningen af de nermeste
pargrende.

Det betyder, at det er de neermeste pargrende, der skal informeres og tage stilling
til, om en tilbudt behandling gnskes gennemfart (stedfortreedende samtykke). Hvis
den voksne inhabile patient er undergivet et veergemal, der ogsa omfatter stillingta-
gen til sygdomsbehandling, er det vaergen, der giver stedfortreedende samtykke. |
disse situationer har sundhedspersonen pligt til at informere de naermeste pargrende
eller en vaerge i det omfang, det er ngdvendigt for, at de pararende eller veergen kan
give et informeret samtykke til behandling.

De nzrmeste pargrende til eller en veerge for en patient, der varigt er ude af stand
til selv at tage stilling, kan ikke kreaeve, at patienten far en bestemt behandling. De
kan heller ikke treeffe beslutning om, at der ikke skal iveerkseettes livsforleengende
behandling eller vedrgrende sultestrejke, beslutninger om afvisning af behandling
med blod eller blodprodukter og beslutninger om behandling af uafvendeligt dgen-
de.

Skenner sundhedspersonen, at de naermeste pargrende eller veergen forvalter sam-
tykket pa en made, der dbenbart vil skade patienten eller behandlingsresultatet, kan
sundhedspersonen anmode Sundhedsstyrelsen om tilslutning til, at behandlingen
gennemfares uden samtykke fra de pargrende eller veergen.

En patient, der ikke selv kan give informeret samtykke, skal informeres og inddra-
ges i drgftelserne om behandlingen, i det omfang patienten forstar behandlingssitu-
ationen, medmindre dette kan skade patienten. Patientens tilkendegivelser skal, i
det omfang de er aktuelle og relevante, tilleegges betydning.

Nzrmeste pargrende eller veerge til varigt inhabile skal informeres og give samtyk-
ke til behandling, men hvis den varigt inhabile patient i ord eller handling nagter at
modtage den behandling, som pargrende/vaerge giver samtykke til, sa kan behand-
lingen ikke gennemfares med mindre kriterierne for tvangsbehandling i lov om an-
vendelse af tvang i psykiatrien (Lovbekendtgerelse nr. 1729 af 2. december 2010)
er opfyldt.

| situationer, hvor gjeblikkelig behandling er pakreaevet for patientens overlevelse
eller for pa leengere sigt at forbedre patientens chance for at overleve eller for at
opna et vasentligt bedre resultat af behandlingen, kan en sundhedsperson indlede
eller fortsaette en behandling uden samtykke fra patienten eller fra foreeldremyn-
dighedens indehaver, neermeste pargrende eller veerge. Det geelder bade, nar patien-
ten midlertidigt er ude af stand til at tage stilling til behandling, fx pa grund af be-
vidstlgshed, og ved behandling af patienter, der varigt er ude af stand til at give
samtykke til behandling eller er under 15 ar.

2.4 Hvem er de naermeste pargrende efter sundheds-
lovgivningen?

Sundhedsloven tilleegger de nermeste pargrende kompetence til at give informeret
samtykke pa vegne af en varigt inhabil patient, se afsnit 2.3. Det ma afgeres i det
konkrete forhold, hvem der er de nsermeste pargrende i sundhedslovens forstand.

Nationale anbefalinger for sundhedspersoners magde med pargrende til alvorligt syge 18



Det drejer sig farst og fremmest om eegtefeelle/samlever og slaegtninge i lige linje.
Fjernere slaegtninge, saskende eller plejebgrn kan efter omsteendighederne ogsa an-
ses som narmeste pargrende, navnlig i de tilfeelde, hvor der ikke er en samlever,
agtefzlle eller barn. Familieforholdet behgver ikke altid veere det afgarende. Ogsa
en person, som patienten er neart knyttet til, vil i det konkrete forhold kunne anses
for n&ermeste pargrende, fx en naer ven eller en omsorgsperson, hvis der ikke er
tvivl om, at vedkommende af patienten opfattes som den narmeste.

Patientens opfattelse af, hvem der er nsermeste pargrende, er séledes af afggrende
betydning. Det ma i hvert enkelt tilfeelde vurderes, hvem patienten selv gnsker skal
have beslutningskompetencen i behandlingsspgrgsmal. Seedvanligvis vil patienten i
forbindelse med indlaeeggelse have tilkendegivet, hvem de nermeste pargrende er.

Ved uenighed blandt de neermeste pargrende kan der leegges veegt pa, hvem der er
den neermeste blandt de naermeste pargrende. | den konkrete situation kan det veere
ngdvendigt at sidestille uenigheden med, at de neermeste pargrende handler pa en
made, der abenbart vil skade patienten eller behandlingsresultatet, og derfor lade
sundhedspersonalet traeffe beslutning om behandlingen efter tilslutning fra Sund-
hedsstyrelsen.

2.5 Pargrendes adgang til aktindsigt

Det er patienten, der bestemmer, om de pargrende skal have adgang til aktindsigt i
journalen, ved at give samtykke hertil.

Huvis patienten ikke kan give et gyldigt samtykke, fordi patienten er varigt inhabil,
kan naermeste pargrende fa aktindsigt uden patientens samtykke. Der er imidlertid
ikke en ubegraenset adgang for naermeste pargrende til at fa aktindsigt i journalen.
De nazrmeste pargrende kan kun fa aktindsigt i de oplysninger, som er ngdvendige
for, at de kan varetage patientens interesser i den konkrete behandlingssituation.
Det beror pa et konkret skan, i hvilket omfang, der skal gives naeermeste pargrende
eller en vaerge aktindsigt i patientens journal. Der bar anlaegges en bred fortolk-
ning, sa den, der skal varetage patientens interesser, ikke forhindres i at bista den-
ne. | de fleste tilfeelde bar der saledes gives de nermeste pargrende aktindsigt i pa-
tientens journal.

En sundhedsperson kan og skal efter anmodning videregive oplysninger til neerme-
ste pargrende om en afdegd patients sygdomsforlgb, dedsarsag og dedsmade, sa-
fremt det ikke antages at stride mod afdgdes gnske og hensynet til afdade, eller an-
dre private interesser taler afggrende imod.

Det skal fremga af journalen, at der er givet aktindsigt i journalen, og hvilke oplys-
ninger, der er udleveret og til hvem.

2.6 Nar et barn eller ung er alvorligt syg

Nar den alvorligt syge er et barn eller en ung, galder serlige regler for information
og inddragelse af foraeldrene.
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Barn og unge under 18 ar er mindrearige og dermed undergivet foreldremyndig-
hed. Foraeldremyndighedens indehaver er sedvanligvis moderen og faderen i fel-
lesskab. De skal begge informeres og give samtykke, hvis der er tale om mere ind-
gribende undersggelse eller behandling.

Efter sundhedsloven kan patienter, der er fyldt 15 ar, selv give informeret samtykke
til behandling. Selvom det er den unge, der er fyldt 15 ar, der har kompetencen til
at acceptere eller afsla en tilbudt behandling, skal foreldremyndighedens indehaver
ogsa informeres og inddrages i den mindreariges stillingtagen. Dette skyldes forel-
dremyndighedsindehaverens omsorgspligt over for den mindrearige.

Det kan dog i nogle tilfzlde veere berettiget at undlade at informere foraeldremyn-
dighedens indehaver til 15 - 17 arige patienter. Der kan i den forbindelse lzegges
vaegt pa bl.a. behandlingens karakter, sygdommens alvor, oplysningernes art, den
unges alder og modenhed og behovet for opfelgning i hjemmet, herunder udgvel-
sen af foraeldrenes omsorgspligt. Der kan ogsa i den konkrete situation veere tungt-
vejende hensyn til den unge, som taler for at undlade at informere foreeldremyn-
dighedens indehaver om oplysninger, som den 15 — 17 arige har givet sundheds-
personalet.

Hvis den unge patient pa 15 - 17 ar ikke er i stand til at forsta konsekvenserne af
sin stillingtagen, kan foraeldremyndighedens indehaver i stedet give samtykke til
behandlingen. Sygdommens alvor og behandlingens karakter kan have betydning
for vurderingen af, hvorvidt en 15 - 17 arig er i stand til at overskue konsekvenser-
ne af sin stillingtagen.

Er patienten under 15 ar, er det foreeldremyndighedens indehaver, der skal give in-
formeret samtykke. Barnet eller den unge under 15 ar skal imidlertid ogsa informe-
res og inddrages i drgftelserne af behandlingen i det omfang, barnet eller den unge
forstar behandlingssituationen, medmindre dette kan skade barnet eller den unge.
Der skal leegges veegt pa tilkendegivelser fra barnet eller den unge.

Hvis foreeldremyndighedens indehaver modsztter sig, at et barn under 15 ar under-
sgges eller behandles for en livstruende sygdom eller en sygdom, der udsetter bar-
net for betydelig og varig nedsat funktionsevne, kan bgrn- og unge-udvalget i
kommunen treffe beslutning om, at undersggelsen og behandlingen ma gennemfg-
res uden samtykke fra foraeldremyndighedens indehaver.

En foralder, der ikke har del i foreeldremyndigheden, har alligevel ret til efter an-
modning at fa orientering om barnets forhold fra offentlige og private sygehuse,
privatpraktiserende laeger og tandleeger (Lov nr. 499 af 6. juni 2007 — Foraldrean-
svarsloven § 23).

Sundhedsloven har szrlige regler om unges adgang til abort og organdonation.
Unge, der er fyldt 15 ar, har et selvsteendigt krav pa aktindsigt.
Foreldremyndighedens indehavers adgang til aktindsigt i en mindredrigs journal
kan helt eller delvist afslas, nar foreldremyndighedsindehaverens interesse i at bli-

ve gjort bekendt med oplysningerne findes at burde vige for afgarende hensyn til
den mindrearige.
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2.7 Hvornar er der pligt til at underrette de sociale
myndigheder?

Sundhedspersoner har et sarligt ansvar over for de bgrn og unge, de mader i det dagli-
ge arbejde. Et ansvar, der betyder, at sundhedspersoner specielt skal have opmarksom-
heden rettet mod de bgrn og unge under 18 ar, der — pa mange forskellige mader — kan
udsende signaler om, at de har problemer, som de behgver hjelp til at fa lgst. Sund-
hedspersoners s&rlige ansvar for bgrn og unge geelder, hvad enten barnet eller den un-
ge selv er patient eller er pargrende til en alvorligt syg patient.

Alle borgere — ogsa sundhedspersoner — har ifglge §154 i lov om social service pligt til
at underrette kommunen, hvis de far kendskab til, at et barn eller en ung udsettes for
vanrggt eller nedveerdigende behandling eller lever under forhold, der bringer dets
sundhed eller udvikling i fare.

Sundhedspersoner har imidlertid en udvidet underretningspligt i fglge § 153 i lov om
social service 2. Underretningspligten foreligger saledes, blot sundhedspersonalet far
grund til at antage, at barnet eller den unge har vanskeligheder i forhold til de daglige
omgivelser, skolen eller samfundet eller i gvrigt lever under utilfredsstillende forhold,
eller der er behov for statte pa grund af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

Det er vigtigt, at sundhedspersonen gennem dialog og samarbejde med forzldrene gar
opmarksom pa de problemer, som sundhedspersonen ser, og i gvrigt forsgger at invol-
vere foraeldrene, barnet eller den unge i lgsningen af problemerne, herunder gennem
vejledning og radgivning. Det forudszttes saledes, at sundhedspersonen selv i farste
omgang forsgger at afhjeelpe vanskelighederne.

Selvom der er tale om en lovbestemt underretningspligt, forudszettes det, at sundheds-
personen i almindelighed, medmindre der foreligger s&rlige grunde - f.eks. akutte og
truende situationer for barnet eller den unge - forinden underretning til kommunen fin-
der sted, forsgger at indhente et samtykke fra forseldrene og evt. barnet eller den unge.
Det er dog ikke et krav, at der skal foreligge et samtykke forud for en underretning til
kommunen.

2.8 Klage

Hvis de pargrende mener, at sundhedspersonen ikke informerer og inddrager dem i
det omfang, de skal efter reglerne, kan de pargrende indgive klage til Patientom-
buddet. Det samme kan patienten, hvis patienten mener, at sundhedspersonen i
strid med reglerne har informeret — eller undladt at informere - de pargrende.

Patientombuddet adresse er Finsensvej 15, 2000 Frederiksberg og e-mail adressen
er pob@patientombuddet.dk. Telefonnummeret er 72 28 66 00.

2 Lov om social service, jf. lovbekendtgarelse nr. 81 af 4. februar 2011. Link til retsinformation:
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=136390#K11
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Relevante vejledninger:

Vejledning nr. 155 af 14. september 1998 om aktindsigt m.v. i helbredsoplys-
ninger

Vejledning nr. 161 af 16. september 1998 om information og om videregivelse
af helbredsoplysninger mv.

Vejledning nr. 9494 af 4. juli 2002 om sundhedspersoners tavshedspligt dialog
og samarbejde med patienters pargrende

Vejledning nr. 9350 af 18. april 2006 om sundhedspersoners underretningspligt
over for kommunen

Vejledning nr. 86 af 30. november 2006 om tavshedspligtsregler, der har be-
tydning for kommunernes indsats med at hjeelpe bgrn og unge gennem dialog
og samarbejde med foreldrene

Vejledning nr. 9859 af 6. september 2007 om foraeldremyndighed og barnets
bopel

Vejledning nr. 19409 af 20. december 2007 om patienters/beboeres retsstilling
pa plejehjem og i plejeboliger

| de efterfglgende kapitler beskrives identifikationer af og interventioner overfor
pargrendes behov for statte og inddragelse med det formal at formulere anbefalin-
ger for sundhedsveesenets mgde med pargrende til alvorligt syge, saledes at de pa-
rgrende bliver inddraget i det omfang, de selv og patienten gnsker det, og saledes at
sundhedsvaesenet samlet set yder den statte, de pararende, og evt. efterladte, matte
have behov for, s& de pa bedste made kan patage sig den store opgave at vaere parg-
rende til en alvorligt syg nartstaende.
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3 Pargrendes generelle og seerlige be-
hov for stgtte og inddragelse

Pargrende spiller en helt serlig rolle i patientforlgbet, bl.a. som en konsekvens af,
at patientrollen har udviklet sig, og diagnosticerings- og behandlingsforlgbene har
endret karakter inden for de senere ar. At vare pargrende til en alvorlig syg patient
kan saledes kraeve sarlige ressourcer, savel fysiske, psykiske som sociale, som ikke
alle pargrende ngdvendigvis er i besiddelse af. Pargrende er forskellige, og pare-
rendes muligheder for og kompetencer til at patage sig rollen som pargrende ma
nedvendigvis vare forskellige ogsa set i sammenhzang med patienters forskellige
diagnose-, behandlings- og rehabiliteringsforlgb, der stiller forskellige krav til pa-
rgrende. Mange pargrende kan selv klare de udfordringer, der opstar i forbindelse
med den nye livssituation, mens andre pargrende har behov for megen stette til at
klare mgdet med alvorlig sygdom. Pargrende omtales dog ofte som en ensartet
gruppe med risiko for at overse deres heterogenitet. Der er derfor behov for gget
fokus pa denne forskellighed i ressourcer og behov blandt pargrende, der er udsatte
pa forskellige omrader, samtidigt med at de ma handtere alvorlig sygdom hos en
nartstaende.

Dette kapitel beskriver dels identifikation og intervention i forhold til pargrendes
generelle behov for stgtte og inddragelse. Der gives endvidere anbefalinger til,
hvordan sundhedspersoner indledningsvist kan identificere graden af pargrendes
behov for stette og inddragelse, herunder hvilke problemstillinger fx fysiske, psy-
kiske, sociale eller eksistentielle man bgr veere opmeerksom pa.

Dels beskriver kapitlet identifikation og intervention i forhold til mere sarbare pa-
rerende, som kan have sarlige behov for stgtte og inddragelse, som sundhedsper-
soner bar veere sarligt opmarksom pa, idet disse seerlige behov kan kraeve saerskil-
te interventioner. Der kan veere sarlige udfordringer knyttet til bestemte grupper af
pargrende, herunder pargrende af anden etnisk afstamning, pargrende med social
belastning samt egen sveer sygdom m.v. Disse udfordringer uddybes i forhold til at
kunne identificere de serlige behov for statte og inddragelse, som disse pargrende
ofte har.

Idet der er forskel pa, hvor meget den enkelte pargrende har behov for af stette og
inddragelse og hvor sarbare de pargrende er, er anbefalingerne i dette kapitel delt
op i tre kategorier:

4. anbefalinger til indsatser, som alle pargrende ber tilbydes

5. anbefalinger til indsatser, som mange pargrende bgr tilbydes

6. anbefalinger til indsatser, som fa pargrende bar tilbydes

Barn og unge som pargrende samt efterladte pargrende til personer, som er afgaet
ved dgden pga. alvorlig sygdom, beskrives sarskilt i de efterfalgende to kapitler.
Ovennavnte kategorisering af anbefalingerne anvendes ligeledes i disse kapitler.
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3.1 Almene udfordringer for pargrende

Vores samfund er i dag indrettet saledes, at mange voksne lever alene, en evt. &g-
tefeelle eller partner er typisk udearbejdende, og voksne bgrn bor ikke altid lige i
neerheden af deres foraeldre. En naturlig konsekvens er, at det ikke altid er muligt
for de pargrende at veere tilgengelige, nar det enten behgves eller forventes af dem.
Meget korte indleeggelsesforlab eller sakaldt sammedagskirurgi er eksempler pa, at
der kan opsta et dilemma for de pargrende. Det kan vere vanskeligt for de parg-
rende at veere til stede, og behovet for kvalificeret hjeelp og statte skal i vid ud-
streekning indfries i hjemmet. Det forventes, at de pargrende patager sig opgaverne
- 0gsa opgaver af mere plejemassig karakter. De pargrende kan opleve, at de er
under gget pres, fordi de far et stgrre ansvar for behandlingsmaessige spargsmal og
pasning af den syge. Ogsa starre end de maske oplever, at de har kompetencer til.
Hvordan den pargrende tackler opgaven, kan vere afgerende for, hvordan bade pa-
tienten og pargrende oplever sygdomsforlgbet som helhed.

3.2 Problemstillinger relateret til den enkelte syg-
dom

Det er ikke diagnosen pa den alvorlige sygdom i sig selv, der er interessant, men
mere hvilke konsekvenser sygdommens natur og forlgb har for de pargrende. Syg-
dommen kan &ndre karakter undervejs, hvilket ogsa vil pavirke de pargrendes op-
gaver og behov. | de tilfeelde, hvor sygdommen er livstruende i sin grundnatur som
fx en kraeftsygdom, er de pararende sarligt udfordrede. Et sygdomsforlgb med en
kreeftdiagnose er som ofte et langvarigt forlgb og forbundet med belastende be-
handling med efterfalgende langt rehabiliteringsforlgb eller dgden til falge. De pa-
rerendes reaktioner vil ofte veere forbundet med angsten for det onde, for lidelsen,
for afmagten og for at miste. | denne sammenheng skal det dog naevnes, at selv in-
den for kreeft findes der mange forskellige diagnoser, der hver har sit forlgb og seer-
lige udfordringer, ogsa for de pargrende.

De sygdomme, der er forbundet med funktionstab som fx hjerneskade, gigt, sklero-
se, Parkinsons syge, nyresygdomme, fglger efter trafikuheld, kan fa omfattende
konsekvenser for de pargrende langt ind i dagligdagen. Pargrende kan opleve, at
det ellers veletablerede hjem, pludselig bliver e&ndret til at blive et ”sygehjem” med
alskens hjalpemidler. Forhold, der konstant vil minde om de &ndrede forhold, di-
agnosen bragte med sig. Det kan vare vanskeligt for patienter at vaere afhaengige af
hjeelp, men det kan ligeledes veere vanskeligt for pargrende at veere pargrende til
en, der er afhaengig af hjeelp ned til mindste detalje. Det kan betyde fundamentale
endringer i den indbyrdes relation og have den konsekvens, at den pargrende ma
andre sit liv, nar det fx geelder karriere, socialt liv etc.

Der findes sygdomme, der kan virke stigmatiserende for bade patient og pargrende.
Det geelder fx HIV, KOL og Diabetes type 2. Disse sygdomme er kroniske og led-
sages ofte af en raekke fysiske indskraenkninger i mulighederne for livsudfoldelse,
der involverer de pargrende. Endvidere kan sygdommene bevirke, at de pargrende
selv faler sig stigmatiserede, maske ligefrem medskyldige. Nogle pargrende giver
udtryk for, at det er vanskeligt at blive mgdt med moralske domme over patientens
sygdom.
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Der er diagnoser, der pavirker familiers livsvilkar pa en helt szrlig made. Seerligt
svert kan det vare, nar den syge forandres for altid og livet derfor bliver anderle-
des, end man oprindelig dramte om og habede pa. Det kan dreje sig om patienter
med sygdomme, der medfarer personlighedseendringer, herunder demens, psykisk
sygdom etc. Disse sygdomme medfarer ikke ngdvendigvis deden, men er i sig selv
alvorlige sygdomme, der far langtreekkende konsekvenser for det sociale netveerk,
nare savel som mere perifere pargrende.

Eksempelvis oplever pargrende til demente at “miste” det menneske, de holder af, i
levende live, og de faler ofte en hgj grad af ansvarlighed over for den demente. Det
er en stor fglelsesmaessig belastning, der skal bearbejdes, samtidig med at den parg-
rende skal forholde sig til de praktiske, sociale og juridiske problemer, der opstar
undervejs i et demensforlgb. Pargrende til demente yder saledes en stor indsats i
forhold til pleje og omsorg til hjemmeboende demente. Hovedparten af de pargren-
de, der hjlper demente, er over 65 ar, og mange af dem er den dementes naermeste
omsorgsgiver igennem en lang arreekke. Konsekvensen af en stor omsorgsbelast-
ning kan vare gget fysisk og psykisk belastning, der kan svaekke den pargrendes
helbredstilstand og specielt gge risikoen for udvikling af depression. Pargrende til
demente faler sdledes i hgjere grad stress og har starre medicinforbrug end andre
pargrende. Der ses ogsa i hgjere grad familizere konflikter og social isolation,
blandt andet fordi de parerende nedprioriterer det gvrige netveerk, opgiver at holde
ferie og at dyrke deres egne interesser.

Ogsa psykisk sygdom kan have sveere konsekvenser for de pargrende. Saledes har
barn, som vokser op i familier med psykisk sygdom, starre risiko for at fa psykiske
problemer end bgrn, der vokser op i familier uden psykisk sygdom. Uden at have
eksakte undersggelser skannes det, at der er omkring 50-80.000 bgrn i Danmark
(nogen drister sig til at satte tallet sa hgjt som 100.000), som vokser op i familier
med psykisk sygdom. Disse barn har en gget risiko for selv at fa psykosociale pro-
blemer senere i livet, som haenger sammen med bade arvelige forhold og i hgj grad
ogsa faktorer i barnenes opvakstmiljg. Det anslas saledes, at ca. halvdelen af bar-
nene med psykisk syge forealdre selv far psykosociale vanskeligheder senere i livet.
Nar en eller begge forzldre i en familie har en psykisk sygdom, bliver hele famili-
en pavirket. Psykisk sygdom medfarer endringer i foreelderens tankemganstre, fg-
lelser og handlinger. Graden og arten af barnenes pavirkning afhaenger af forskel-
lige faktorer, bl.a. hvilken sygdom, dens svarhedsgrad, gvrige ressourcer i familie
og netvaerk, barnets alder ved sygdomsudbrud (jf. tilknytning og kognitiv udvik-
ling), medfadte faktorer hos det enkelte barn (fx temperament) m.m.

Tilsvarende kan alkoholafhangighed pa lige fod med alvorlig somatisk og psykia-
trisk sygdom veere svert belastende for de pargrende. Undersggelser af familie-
medlemmer til alkoholafhangige mennesker i behandling viser séledes, at ud over
at belaste den drikkende, belaster et alkoholproblem ogsa familiens gvrige med-
lemmer som partnere og barn. Partnere bliver lige sa psykisk belastede, som den
drikkende selv, hvilket primaert viser sig som angst, depression og psykosomatiske
lidelser. For bagrnene er konsekvensen, at 10 % udvikler psykiatrisk behandlings-
kreevende problemer, mod 5 % blandt en almen reprasentativ gruppe af barn, og
40 % af bgrnene har symptomer pa forskellige psykiske belastninger som angst og
depression, herunder lavt selvveerd, forekomst af selvmordstanker, spiseforstyrrelse
og selvskadende adfaerd. Barnene er ogsa i risiko for indleringsmaessige og ad-
feerdsmaessige problemer som hyperaktivitet og aggressiv adfaerd. De faler sig ofte
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anderledes, faler skam og skyld, er ensomme og kan mangle sociale kompetencer. |
familier med alkoholafhangighed ses ogsa en vasentlig gget forekomst af vold.

3.3 Ildentifikation af paregrendes individuelle behov
for stgtte og inddragelse

De fleste pargrende vil gerne spille en aktiv rolle gennem en neertstaende persons
sygdomsforlgh, men det er individuelt, hvor meget de har ressourcer til at patage
sig. Pargrende har generelt behov for at blive respekteret og set af sundhedsperso-
ner i mgdet med sundhedsvasenet, bade som en ressource i lgbet af patientens syg-
domsforlgb, herunder at de pargrendes viden bliver vaegtet og inddraget, og som et
selvsteendigt menneske, der kan have behov for statte i rollen som pargrende.

Det er afgarende, at pargrendes individuelle behov for statte og gnsker om med-
inddragelse afklares i begyndelsen af hvert enkelt undersggelses- og behandlings-
forlgb i forbindelse med alvorlig sygdom. Det er derfor vaesentligt, at sundhedsper-
soner i starten af patientforlgbet sparger ind til, hvem der er pargrende, hvilken re-
lation de pargrende har til patienten, om de pargrende gnsker og har mulighed for
at stette patienten og hvordan. Samtidigt ber det afklares, om der er behov for en
aktiv stgtte til de pargrende selv.

Pargrendes behov og gnsker vedr. stgtte og inddragelse er ikke stationaere, men kan
andre sig undervejs pa baggrund af patientens situation eller de pargrendes samle-
de situation. Det er derfor vigtigt, at sundhedspersoner respekterer og giver mulig-
hed for fleksibel inddragelse. Saledes kan der veere aspekter af patientforlgbet, de
pargrende ikke gnsker at blive involveret i, og der kan vere perioder, hvor de parg-
rende ikke kan overkomme at veere inddraget i lige sa hgj grad som i andre perio-
der.

Nogle pargrende oplever at blive inddraget pa en uhensigtsmaessig made, og andre at
de ikke inddrages nok. Nogle faler sig inddraget uden egen accept og ville gerne ha-
ve varet det foruden. 1 nogle tilfelde feler de pargrende, at personalet forventer, at
de tager sig af patienten, fordi der er travilt pa afdelingen. Nogle pargrende bliver
nervgse for, om sundhedspersoner passer patienten, efter de er gaet, hvis personalet
maske tror, at de pargrende stadig er til stede. Derfor er der tendens til, at de parg-
rende bruger ekstra tid hos patienten. Hvis det skal undgas, at pargrende bliver fru-
strerede over, hvad de oplever som uhensigtsmaessig involvering, kreever det ngje
opmarksomhed fra personalets side pa pargrendes personlige granser for medind-
dragelse. Saledes er det vigtigt, at sundhedspersoner aktivt identificerer, ser og for-
star den enkelte pargrendes behov for inddragelse igennem hele forlgbet og ogsa er i
stand til at handle derpa.

Det er ligeledes vigtigt, at sundhedspersoner har en nuanceret tilgang til identifice-
ring af behov for stgtte og inddragelse, som ikke alene kan vurderes ud fra social
baggrund, uddannelsesniveau og fx evnen til at bega sig pa internettet. Sadanne pa-
rametre er for snavre til at kunne vurdere den enkeltes behov for stgtte og inddra-
gelse i den samlede situation. Som navnt indledningsvist i dette kapitel er det der-
for ogsa ngdvendigt at veere opmarksom pa eksempelvis fysiske, psykiske, sociale,
kommunikative og eksistentielle problemstillinger.
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3.4 Pargrendes sarbarhed ved mgdet med alvorlig
sygdom

Ved den indledende vurdering af pargrendes behov for stette og inddragelse, som
bar tilbydes alle pargrende, identificeres ogséa de pargrende, som er sarbare.

Sarbare pargrende kan defineres som pargrende, der af forskellige grunde ikke
umiddelbart kan benytte de generelle tiltag til statte for pargrende, der eksisterer,
eller som er sarbare pga. den situation, personen befinder sig i, hvor den nartstaen-
des alvorlige sygdom kan veere serligt belastende.

Sarbarheden blandt pargrende kan som naevnt bunde i fysiske, psykiske, sociale,
kommunikative og eksistentielle forhold, der pavirker de pargrendes mulighed for
at yde statte og omsorg for patienten og for sig selv under sygdomsforlgbet. Sar-
barheden kan endvidere gare det svert at varetage rollen som patientens fortaler,
hvilket bade den pargrende og patienten kan have et gnske om.

Nedenfor er en reekke problemstillinger beskrevet, som sundhedspersoner begr veere
opmerksomt pa ved vurderingen af pargrendes behov for stgtte og inddragelse,
herunder forhold der gar pargrende serligt sarbare. En sarbar pargrende er dog ik-
ke ngdvendigvis belastet i alle disse forhold pa en gang. Eksempelvis er det at have
en funktionsnedsettelse ikke ensbetydende med, at vedkommende har svert ved at
overskue sundhedssystemet og kommunikere med de professionelle, som andre
sarbare pargrende kan opleve. Pargrende med funktionsnedsattelse kan til gengeeld
have sveert ved at veere fysisk tilstede pa hospitalet pa grund af transportproblemer.
Sundhedspersoner ma derfor veere opmaerksomme pa, om der er behov for at tage
serlige initiativer for at stette disse pargrende.

Falgende forhold, som sundhedspersoner bar vurdere, er beskrevet i forhold til
identifikation og intervention vedr. pargrendes behov for stette og inddragelse:

= Psykiske reaktioner

= Sociale forhold

= Fysisk funktionsevne

* Information og kommunikation

= Etnisk minoritetsbaggrund

= Eksistentielle/andelige forhold

» Sociale netveerk

= Pargrendes mgde med behandlingssystemet
= Fysiske rammer
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3.5 Psykiske reaktioner

Alvorlig sygdom hos en patient er en omstandighed, som hverken patient og pérg-
rende har nogen egentlig indflydelse pa. Den medfarer forandringer for patienten
og de pargrende, som ofte kommer til at befinde sig i en helt ny livssituation, der i
mange tilfelde &ndrer deres liv for altid.

Pargrende engagerer sig og deltager ofte aktivt i deres naeres sygdoms- og behand-
lingsforlab, men det kan vaere en stor udfordring for dem at skulle forholde sig til de
nye og ukendte forhold i en situation, hvor familie og socialt liv belastes.

De belastninger, pargrende udsattes for, er af bade praktisk og fglelsesmaessig art.
Pargrende til patienter med alvorlig sygdom er saledes udsat for stress, allerede fra
det tidspunkt, hvor sygdommen farst bemerkes eller diagnosticeres. Udover stress er
ensomhed, magteslgshed og falelse af isolation nogle af de psykiske reaktioner, pa-
rgrende kan have, sa vel som fysiske reaktioner som fx sgvnforstyrrelser og nedsat
appetit.

3.6 Sociale forhold

Udover at varetage huslige pligter, personlig og sygdomsrelateret pleje af den syge
ma de pargrende ofte patage sig at kontakte offentlige og private instanser samt op-
sgge viden m.v. | mange tilfeelde vil det saledes vaere den pargrende, der overtager
eller hjeelper den syge med at afklare gkonomiske forhold, regler for sygemelding
m.v. For mange vil det veere farste gang, de har kontakt til det offentlige sociale sy-
stem. | forbindelse med behov for hjelp i hjemmet eller i forhold til evt. hjemmebo-
ende barn kan det ogsa veare den pargrende, der er den aktive part.

Den pargrende kan i mange tilfeelde have svert ved at klare eget arbejde samtidigt
med at vaere til stede og tage sig af den syge. Derfor kan den pargrende ogsa have
behov for at fa afklaret egne sociale forhold i forbindelse med sygdommen. Det
kan vare spargsmal om, hvordan den pargrende skal forholde sig pa arbejdsplad-
sen ved fraveer i forbindelse med deltagelse i samtaler, transport til hospital og til-
stedeveerelse ved behandling af den syge, og om hvilke orlovsmuligheder der fin-
des. Nogle pargrende kan vere sa psykisk pressede, at det ikke er muligt for dem at
arbejde en periode. De ma sygemelde sig, og det kan give gkonomiske spekulatio-
ner og samvittighedskvaler i forhold til arbejdet.

Pargrende kan veere serligt sarbare, hvis de er belastet af sociogkonomiske pro-
blemer enten pa grund af lav indteegt som fx kontanthjeelp, pension, dagpenge eller
pa grund af opstaede gkonomiske problemer ved sygdommen. Ekstraudgifter, som
ofte opstar i forbindelse med sygdommen, kan saledes for nogle vere en hindring
for at kunne udfare sin rolle som pargrende i det omfang, de gnsker. Det geelder
eksempelvis udgifter til transport til at besgge indlagte patienter, udgifter til
mad/drikke og evt. opholdsudgifter under langvarige ophold pa hospital og genop-
treening. Viden om hvordan den pargrende er stillet gkonomisk og juridisk, hvis
den syge dar, kan ligeledes vaere patreengende. For nogle pargrende kan disse pro-
blemstillinger optage megen tid og veere belastende.

Pargrende i familier, hvor andre medlemmer af familien har searlige behov (fx bgrn
med sociale vanskeligheder, anbragte barn, &ldre med plejebehov eller familie-
medlemmer med sygdom), kan opleve det serligt vanskeligt at skulle varetage ba-
de rollen som pargrende til en alvorligt syg og rollen som omsorgsgiver til andre i
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familien med serlige behov. Dette kraever bade tidsmassigt og falelsesmassigt
overskud, der kan vere vanskeligt at finde, sarligt nar der er tale om langvarige
sygdomsforlgb og komplekse sociale belastninger.

En sarlig gruppe er pargrende, som er i faengsel. Feengslede kan have vanskeligt
ved at fa udgang til at besgge den syge, og der ma derfor tages sarlige initiativer,
for at de kan bevare kontakten med den syge.

Misbrug af rusmidler blandt pargrende kan udlgse en raekke sarlige behov. Mis-
brugere kan opleve en utryghed og mistillid til systemet byggende pa tidligere erfa-
ringer, der ger det vanskeligt for dem at indga i leengerevarende relationer med pro-
fessionelle. Sadanne pargrende kan til tider veere fraveerende under indleeggelser
med konsekvenser for savel patienten som de pargrende. Misbruget kan desuden
pavirke behov hos de gvrige ikke-mishrugende pargrende.

Disse psykiske og sociale forhold ber indga i sundhedspersoners identificering af
den pargrendes behov for stgtte. Ved behov henvises den pargrende til relevant fag-
professionel bistand, herunder sygehussocialradgiveren eller den kommunale social-
radgiver.

3.7 Fysisk funktionsevne

Pargrende med fysiske vanskeligheder daekker over eksempelvis gangbesverede,
synssveaekkede, udviklingshemmede, pargrende med somatisk sygdom sasom
kreeft, hjertekarsygdom samt pargrende med andre invaliderende sygdomme. Disse
pargrende har egen sygdom at handtere i tilleeg til patientens og kan over lengere-
varende sygdomsforlgb opleve eget helbred forvarret med indflydelse pa deres
mulighed for at yde statte til patienten. Der kan veere praktiske udfordringer for
sundhedspersoner i forhold til at sikre at eksempelvis pargrende, der er karestols-
brugere, kan besgge indlagte patienter og deltage i omsorg og pleje hvis de gnsker
dette.

3.8 Information og kommunikation

3.8.1 Information

Pargrende har brug for og modtager mange informationer gennem en nartstaende
persons patientforlgb, bade om patientens undersggelses- og behandlingsforlgb og
om egne muligheder for at fa psykosocial stgtte og radgivning. Information om syg-
dommen og dens implikationer (fx via undervisning) kan kvalificere den pargrende
til at veere en stgtte for patienten samtidig med, at den kan bidrage til at give parg-
rende starre indsigt i sygdommen og maske give dem ro. Berns behov for alderssva-
rende information behandles i kapitel 4.

For patienter er pargrende en helt central kilde til information gennem sygdomsfor-
Igbet, hvilket ogsa ger pargrende til en vaesentlig malgruppe for information. Péarg-
rende anser ofte samtidigt sig selv som ressourcepersoner i forhold til sundhedsper-
soner, idet de kan bidrage med informationer, som er vigtige for forstaelse af patien-
tens situation. Derfor oplever pargrende det ogsa som frustrerende, hvis de ikke far
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lov til at videregive deres viden om patienten til personalet. Fx har pargrende ofte
indsigt i patientens tidligere sygdomsforlgb, spisevaner, forhold i hjemmet og even-
tuelt medicinforbrug. En sadan viden kan veere brugbar for personalet, og pargrende
vil meget gerne videregive disse informationer. Det er derfor vigtigt, at sundhedsper-
soner lytter til de pargrendes viden og erfaringer, og aktivt inddrager disse i den vi-
dere planlagning af forlgbet i samrad med patienten.

3.8.2 Kommunikation

Nogle pargrende har vanskeligheder med at forsta og udtrykke sig skriftligt og
mundtligt i relationen til bade patient og sundhedsvasen. Dette kan eksempelvis
bunde i ordblindhed, kort skolegang eller begraensede kognitive ressourcer. Det kan
gare det vanskeligt at leese og forsta skriftlige informationer om eksempelvis be-
handling, bivirkninger og ventetidsgaranti. Den store meengde information og stat-
tetilbud til pargrende, der er til radighed via internettet med sundhedsvesenet, so-
cialvaesenet og patientforeninger som afsendere kan blive en udfordring i sig selv
for den pargrende.

De mange fagudtryk, som fortsat bruges i kommunikationen i sundhedssystemet,
kan veere vanskelige at forsta og kan gge en evt. frygt for at formulere sig i dialo-
gen med sundhedspersoner, og for om man kan forsta informationen.

3.8.3 Indberetning af utilsigtede haendelser

Pargrende oplever, ligesom patienter, andre typer fejl end sundhedspersoner og kan
dermed ogsa spille en vigtig rolle i forhold til patientsikkerhed. Hvis der efter de pa-
rerendes mening er forekommet en *fejl’ i patientens behandling, bar det sundheds-
personale, der har veret involveret i patientens behandling/ pleje, tilbyde de parg-
rende en samtale.

Ved samtalen kan det afdaekkes, om der er tale om en utilsigtet heendelse (UTH) i
egentlig forstand, og i givet fald, om enheden selv agter at indberette haendelsen.
De pargrende kan have behov for at fa klarlagt forskellen pa en UTH, komplikatio-
ner, darlige forlgb og andre *fejl’ (fx forsinkelser, uhgflig behandling af patient og
pargrende, osv.). De efterladte vil ofte have et behov for anerkendelse af *fejlen’
uanset hvad den bestar i, og hvem der matte have begaet den. Samtalen kan benyt-
tes til at give de efterladte en undskyldning for det skete pa egne og ’institutionens’
vegne.

Samtidigt kan de pargrende gives information om muligheden for indrapportering
af UTH, og om at en sadan indberetning primeert anvendes til at forebygge fremti-
dige lignende tilfalde. Ligeledes kan der gives information om klagemulighed
(herunder Patientombuddet), evt. mulighed for erstatning eller henvisning til en pa-
tientvejleder for neermere vejledning og information.

3.9 Etnisk minoritetsbaggrund
Etniske minoriteter udgar en stigende andel af patienter i det danske sundhedsvae-

sen og dermed ogsa af andelen af pargrende. Nogle péargrende, som tilhgrer etniske
minoriteter, kan have sarlige behov som fglge af mangelfulde danskkundskaber.
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For at kunne forsta og forholde sig til patientens sygdom og behandling og indga i
dialog med sundhedspersoner kraeves gode danskkundskaber. For pargrende, der
ikke har et godt kendskab til det danske sprog, bade skriftligt og mundtligt, kan
usikkerhed, ensomhed og utryghed veere s&rligt forekommende. Dette forsteerkes,
nar der ikke tilvejebringes oversat information, herunder brug af tolk.

En sarlig problemstilling for pargrende med baggrund i etniske minoriteter opstar,
nar de — af eget @nske, efter patientens gnske eller pa baggrund af henvendelser fra
sundhedspersoner — benyttes som tolke i patientens mgde med sundhedsvasenet.
Dette udger en faglig og etisk problematisk situation, hvor pargrende far en rolle,
der kraever en professionalisme, falelsesmaessig distance og tolkekompetencer, som
de oftest ikke besidder. Det kan skabe en &ndret relation og rollefordeling bade
mellem pargrende og patient og mellem pargrende og sundhedspersoner. Dette er
ikke en gnskvardig situation, hverken for patienten, de pargrende eller sundheds-
personer. Situationen er searligt problematisk, nar mindrearige benyttes som over-
seettere.

Nogle pargrende med baggrund i etniske minoriteter, serligt blandt gruppen af
flygtninge, kan lide af Post Traumatisk Stress Syndrom (PTSD) eller belastnings-
reaktioner, der ger dem sarligt sarbare og kan vanskeliggere deres interaktion med
den syge samt med sundhedsvasenet. | gruppen af socialt udsatte er der en for-
holdsmaessig stor andel med anden etnisk baggrund end dansk, herunder menne-
sker pa kontanthjaelp, fartidspension m.v. Dette overlap mellem en baggrund i en
etnisk minoritet og social sarbarhed kan for nogle pargrende skabe en dobbelt ud-
sathed, der gar det serligt vanskeligt at mobilisere ressourcer til at patage sig rollen
som pargrende til en alvorligt syg. Men det er vasentligt, at sundhedspersoner ikke
generaliserer og skaber myter, men derimod lytter og satter sig ind i den enkelte
families/ pargrendes situation og muligheder.

3.10 Eksistentielle/andelige forhold

Bade for patienten og for de pargrende kan eksistentielle/andelige overvejelser og
behov veere betydningsfulde, og der er ofte et gnske om, at disse kan blive mgdt og
tilgodeset i sygdomsforlgbet. Behov for at finde mening og hab kan opsta eller in-
tensiveres, og det lader til, at det moderne menneske i stigende grad lader sig statte
af religion, nar det sgger efter mening. Det er veesentligt, at sundhedspersoner an-
erkender og respekterer de pargrendes overbevisninger og trospraksis, sa eksisten-
tielle/dndelige behov bliver madt pa en aben og inkluderende made i anerkendelse
af det multireligigse og -kulturelle miljg, som Danmark er i dag.

3.11 Sociale netveerk
3.11.1 Formelle og uformelle sociale netveaerk

Social stgtte gives af personer i menneskers sociale netvaerk. Det sociale netvaerk
kan beskrives ved mangden og arten af sociale kontakter — altsa strukturen af de
sociale relationer, mens den sociale stgtte er den positive funktion som netveerket
udgver. Det sociale netveerk kan inddeles i uformelle og formelle netveerk. Det
uformelle netvaerk udggares af familie og venner i privatlivet, som patienten og den
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pargrende har en neaer og emotionel relation til. Personer med et sagsorienteret for-
hold til patienten og den pérgrende, fx socialradgivere (pa sygehuse og i kommu-
nen)og sundhedspersoner, udger, hvad man kan kalde et formelt netveerk. Pargren-
des sociale netveerk kan saledes vere en stor hjeelp og stette for bade den parerende
og den alvorligt syge i forhold til de nye krav og opgaver, som kan veere svare at
overkomme, samtidig med at man skal have sit eget dagligliv til at heenge sammen.

Som den alvorligt syges vigtigste sociale netvaerk har det stor betydning, at parg-
rende og venner far mulighed for at indtage en plads tet pa gennem hele patientens
sygdoms- og behandlingsforlgb. Pargrende inviteres og opfordres til, s vidt det er
muligt, at deltage ved patientens side i mgdet med sundhedsveesenet ved indlaeg-
gelser, ambulante besgg m.v. Sundhedspersoner bar sikre, at pargrende er sa velin-
formerede, at de oplever at have forngdent overblik over situationen, sa de kan
handle og statte, og at de oplever sig som vigtige samarbejdspartnere. Det er sam-
tidigt vigtigt, at de parerende bakkes op og styrkes af deres eget sociale netveerk.
Det kan som pargrende veere svart at spgrge om hjelp, blandt andet fordi man ma-
ske ikke synes, at man kan tillade sig at bebyrde omgivelserne yderligere.

Det har vist sig, at sundhedspersoner har sarligt gode muligheder for, gennem net-
veerksmader i patientforlgbet, at veere katalysator for at fa mobiliseret alle relevante
personer, bade fra patientens og de pargrendes uformelle private og formelle sags-
orienterede netvark, og fa skabt abenhed i kommunikationen. Det formelle net-
veerk af social- og sundhedspersonale mobiliseres ligeledes gennem tveerfaglige og
tveersektorielle kontakter, konferencer og aftaler.

Det er dog vigtigt at have gje for, at sociale relationer ogsa kan have en negativ og
belastende dimension. Ikke alle har relationer, der kan baere alvorlig sygdom uden
konflikter. Desuden oplever mange pargrende, at nogle familiemedlemmer og ven-
ner forsvinder hen over et sygdomsforlgb.

3.11.2 Pargrende med et lille eller svagt netveerk

Pargrende har generelt behov for statte til pargrenderollen fra egne sociale netvaerk,
og mange gnsker ikke at belaste patienten med egne behov. Har man som pargren-
de et lille eller svagt socialt netvaerk kan denne praktiske og falelsesmassige stotte
mangle. Den pargrende kan mangle nogen at tale med om falelser som afmagt,
angst og sorg samt om oplevelser med sundhedsveasenet i forbindelse med den sy-
ges patientforlgh. Serligt kan det veere vanskeligt at vaere barn i familier med al-
vorlig sygdom, hvis der er et lille netvaerk til at stotte barnet i relationen til den sy-
ge. Pargrende til enlige kan have serlige problemstillinger, der handler om, hvor
langt den pargrende gnsker sig involveret i omrader som information om prognose,
gkonomi, familieretslige forhold mv. og overtagelse af opgaver. Endvidere kan den
pargrende opleve skyldfalelse, da den syge ngdvendigvis ma overlades til at veere
alene indimellem.

Blandt nogle udenlandskfadte pararende (flygtninge og indvandrere) er der serligt
fragmenterede netverk, idet de pargrendes netverk ofte befinder sig i oprindelses-
landet. | sddanne tilfeelde er de pargrendes adgang til stette begraenset til eksempel-
vis telefonopkald, hvor det kan veere vanskeligt emotionelt at beskrive patientens
sygdom, behandlingsmuligheder og prognose. I tilleeg hertil kan pargrende opleve,
at det gvrige sociale netvaerk i oprindelseslandet har andre opfattelser af sygdom og
behandling, dels af kulturelle arsager, dels som falge af de store globale forskelle i
behandlingsmuligheder. Eksempelvis er der i mange udviklingslande kun begraen-
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set adgang til kreeftbehandling, hvilket medfarer en oplevelse af, at kraeft uundgae-
ligt er en dgdelig sygdom. Her kan patientens oplevelse i det danske sundhedsvee-
sen veare vanskelig at formidle til pargrende i andre dele af verden.

3.12 Pargrendes mgde med behandlingssystemet

Et langvarigt sygdoms- og behandlingsforlgb kan indebaere kontakt til mange for-
skellige afdelinger og professionelle i bade primeer og sekundzrsektor samt i det
sociale system. For de fleste pargrende kan dette vare en stor opgave at overskue
og for nogle af de pararende, der beskrives i dette kapitel, kan det veere naermest
uoverskueligt. Blandt nogle sarbare grupper kan det vare et manglende kendskab
til sundhedsveesenets funktion, der kan ggre det vanskeligt at overskue og forholde
sig til de ofte mange forskellige aktarer, der kan veere involveret i et patientforlgb. |
mgdet med et komplekst opbygget sundhedsveesen, hvor megen kommunikation
foregar skriftligt og med brug af fagsprog, kan der blandt nogle pargrende veere en
ydmyghed overfor systemet, som medfarer tilbageholdenhed med spgrgsmal og
usikkerhed i forhold til krav til ventetid, behandling, information og stette. Sadanne
pargrende kender ofte ikke patientens rettigheder, fx i forhold til ventetider, mulig-
heden for second opinion og behandling i det private sundhedsvaesen. Desuden
kan det veere vanskeligt for dem at indhente yderligere information pa egen hand —
via internettet og igennem forskellige patientforeningers stette- og informationstil-
bud - der oftest nar de mest ressourcesterke pargrende. Det kraever bade psykisk og
socialt overskud at opsgge hjealp, ligesom kommunikation med forskellige fag-
grupper kan vare udfordrende.

Endeligt kan pargrende have oplevelser med sundhedsvaesenet, der har medfart
forbehold overfor at samarbejde med sundhedsvaesenet eller det at komme pa et
hospital. Det kan saledes vere en yderligere belastning for den pargrende at skulle
overvinde sadanne forbehold eller maske opleve samvittighedskvaler og fale at
svigte den syge.

3.13 Fysiske rammer

Fysiske rammer har stor indflydelse pa de pargrendes muligheder for at kunne yde
den stgtte og opna det samveer med patienten, som de gnsker. Pargrende har sale-
des behov for en god indretning, de rigtige hjeelpeforanstaltninger og gode plads-
forhold til aktivt og passivt samveer og respekt for privatsfeeren, uanset om patien-
ten er indlagt eller er i sit eget hjem.

3.14 Intervention

Som navnt ovenfor er der generelt behov for en nuanceret identifikation af behov
for stette og inddragelse samt ressourcer hos alle pargrende i begyndelsen af syg-
domsforlgbet.

Forslag til spgrgsmal man kan stille:
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Hvordan ser du din rolle som pargrende?

Hvordan kan vi stgtte dig i dette?

Hvilke bekymringer ger du dig om din egen situation?
Hvem statter dig?

Hvordan har | det i familien?

Hvordan er jeres gkonomiske situation?

Ved en sadan identifikation far man mulighed for at vurdere om de pargrende har
behov for stette og inddragelse eller kan klare sig selv, og hvis der er behov, om de
pargrende er serligt sarbare og derfor har brug for serskilt stette og inddragelse i
relation til de ovenfor beskrevne forhold. For at fa identificeret og involveret parg-
rende med fa ressourcer kan der veere behov for en mere opsggende indsats, og
sundhedspersoner ma vurdere, hvilke kommunikationsmidler der vil veere brugbare
(fx telefon, sms, mail). Sundhedspersoner ma endvidere vaere undersggende i for-
hold til pargrende, der ikke deltager i patientens kontakt med sundhedsveesenet for
at vurdere, om der skal igangseettes stgttende initiativer.

| mgdet med den pargrende bar sundhedspersoner undersgge, om den pargrende
har modtaget og forstaet den information, som gives, og bruge dette som et redskab
til at afdaekke, om der er behov for szrlig intervention. Lgbende telefonisk kontakt
med de pargrende kan veere en mulighed i relation til pargrende med komplekse
problemstillinger og manglende ressourcer til selv at opsgge statte.

Endvidere er det vigtigt at anerkende, at relationer mellem patienter og pargrende
kan andres undervejs i sygdomsforlgb, ligesom levevilkar og livsomstendigheder
for de pargrende kan andre sig. Derfor er det ngdvendigt at have et kontinuerligt
fokus pa de pargrendes behov, saledes at der kan ivarksettes stettetiltag til de pa-
rerende, der matte fa behov for serlig stette undervejs i forlgbet.

Nar der er tale om komplekse behov, fx hvis de pargrende er meget belastede, og
patienten samtidigt har brug for betydelig indsats fra sundhedsvaesenet, kan der ve-
re brug for et tveerfagligt samarbejde pa tveers af afdelinger, sektorer, forvaltninger
o.l. Der skal saledes ske en koordinering af evt. indsatser og stette tvaersektorielt
med inddragelse af almen praksis, som ofte har et indgaende kendskab til patienten
og de pargrende.

Pargrende, der har kontakt med kommunal sagsbehandler eller andre med stgttende
funktioner, kan have fordel af, at disse inddrages som statte ved alvorlig sygdom.
Der er saledes en opgave for sundhedspersoner pa hospital og i primeersektor i at
sikre inddragelse af disse kontaktpersoner, safremt den pargrende gnsker og har
behov for det.

Socialfaglig indsats til den pargrende kan udfares af socialradgiver i kommunen, pa
sygehus eller i patientforeninger. Den kommunale forvaltning har forpligtigelser
overfor den syge, men bar ogsa imgdekomme den pargrendes behov for radgivning
og vejledning. Den pargrende kan have behov for viden om mulighederne for orlov,
for praktisk hjelp og stette til den syge i hjemmet, herunder hjelpemidler samt om
psykosociale stattemuligheder til bade patient og pargrende. Nar der er behov for
hjelp i hjemmet, traeder hjeelperen eller sundhedspersonen ind i bade den syges og
den pargrendes privatsfeere, og den pargrende bar derfor omgas med respekt og ind-
dragelse.
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Kommunale sundhedspersoner kan gennem kontakten i den syges hjem fa kend-
skab til pargrendes sarlige behov undervejs i forlgbet.

Barnefamilier hvor en af foreeldrene er alvorligt syg, kan have behov for aflastning i
forbindelse med bagrnepasning eller praktisk hjeelp, fordi den raske foraelder bade
skal tage sig af den syge og samtidig klare de gvrige opgaver i hjemmet med bgrn og
husfarelse. Hvis der ikke er et socialt netveerk, der kan stgtte, ma den kommunale
forvaltning kontaktes og vurdere behovet. Der bar vere serligt fokus pa begrnefami-
lier, hvor det er en enlig foreelder, der er syg. Det kan vare et stort ansvar og belast-
ning, at den eneste foraelder i hjemmet er syg.

Pargrende har brug for at vide, hvor man kan hente hjelp, herunder egen laege, so-
cialradgiver, psykolog, hjemmeleje, patientforeninger og andre stattemuligheder.
For mange pargrende vil information om tilgengelige stattemuligheder veere til-
straekkelig, mens det for pargrende med fa ressourcer kan veere uoverskueligt selv
at skulle opsgge hjzlpen. Der kan saledes veere behov for, at sundhedspersonen pa-
tager sig en mere opsggende, stattende og aktiv rolle. Indsatsen kan blandt andet
besta i at frembringe oplysninger, udforme ansggninger, skabe overblik over den
syges og den pargrendes sociale forhold, finde eventuelle lgsningsforslag og koor-
dinere med andre aktgrer. Det kan eksempelvis dreje sig om ansggninger om orlov
til at tage sig af den syge. Endvidere har pargrende behov for at vide, hvem
hun/han skal kontakte bade ved akut og ikke-akut opstaede problemer med den sy-
ge i hjemmet.

En gennemgaende person sasom en forlgbskoordinator/kontaktperson, kan medvir-
ke til at skabe tryghed, tillid og koordinering af opgavelgsning. Gruppebaserede
tilbud til pargrende (pa hospitalet, i kommunerne, i patientforeninger/frivilligt re-
gi), hvor de pargrende kan fa information, stette og skabe sociale relationer til an-
dre pargrende, kan veere en vigtig stette til pargrende med fa ressourcer. Denne
styrkelse af mere uformelle netveerk blandt ensomme eller isolerede pargrende kan
kombineres med andre professionelle stattetilbud.

Savel offentlige som private aktarer ber sikre, at bade informationsmateriale
(skriftligt/web) samt dialog med patienten foregar, saledes at ogsa pargrende med
kort uddannelse, manglende laesefeerdigheder og andre opfattelser af sygdom og
behandling tilgodeses. Det handler blandt andet om at bruge leegmandsudtryk, an-
vende visuelle redskaber/materialer (sasom dvd, billedmateriale, piktogrammer)
samt at sikre, at man i dialogen far de pararende til at genfortzelle/opsummere pa
samtalen, hvorved eventuelle forskelle i opfattelser af dialogen kan klarlaegges.

I forhold til gruppen af pargrende med anden etnisk baggrund end dansk kan der
ligge en udfordring i at sikre oversattelse af materialer. | kontakten til sundheds-
vaesenet bgr man anvende professionelle tolke og derved undga, at pargrende far
tildelt rollen som oversatter. For etniske minoritetspatienter med spinkelt socialt
netveark kan der veere behov for hjeelp med at sgge visa til pargrende bosiddende i
andre lande, saledes at disse kan drage omsorg for patienter fx i terminale forlgb.

3.15 Anbefalinger

Det anbefales, at sundhedspersoner foretager fglgende i forhold til de tre kategorier
af pargrende:
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Alle pargrende

e Afklarer med patienten, hvem der er de naermeste pargrende og om der er
barn

e Foretager en nuanceret vurdering, i begyndelsen af sygdomsforlgbet og der-
efter lgbende, af de pargrendes individuelle gnsker om inddragelse og behov
for stagtte gennem en dialog om bl.a. fysiske, psykiske, sociale og eksistenti-
elle problemstillinger

e Foretager en forventningsafstemning med de pargrende om mulighederne
for fleksibel statte og inddragelse. Der bar veere opmeerksomhed pa, at pare-
rendes behov for stette og inddragelse kan @&ndre sig undervejs, og pa at pa-
rarende ikke altid gnsker medinddragelse

e Informerer lgbende pargrende om stettende tilbud i eget og andre aktarers
regi fx om deltagelse i stgttegrupper, netveerksmgder o.1. Det bor sikres, at
pargrende informeres om sygdommen og hvordan sygdommen bedst handte-
res i hjemmet, samt at bade formelle og uformelle sociale netvaerk mobilise-
res gennem en aben kommunikation

e Informerer om patienters og pargrendes rettigheder og radgiver om mulig-
heder for indberetning af evt. utilsigtede handelser, at sgge om erstatning
samt at klage

Mange pargrende
o | tilfeelde, hvor der er behov derfor, overvejes mulige stgttende indsatser i

samarbejde med patienten og de pargrende med henblik pa evt. henvisning
til relevante aktarer, sa tidligt s muligt i patientforlgbet

Fa pargrende

e Vurderer, om sarbare pargrende selv vil veere i stand til at opsgge hjelp, el-
ler om sundhedspersoner skal patage sig en mere aktiv rolle, enten i for-
hold til at etablere kontakt til andre aktarer eller selv yde relevant stette

e Afklarer med patienten og pargrende, om pargrende, der ikke er til stede,
skal kontaktes
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4 Bgrn og unge som pargrende

4.1 ldentifikation af bgrn og unge som pargrende

I nogle familier er bgrn og unge pargrende til alvorligt syge fx foreldre, bedstefor-
eldre eller sgskende. Bern og unge, der er pargrende er almindeligvis udsat for en
gget grad af psykosocial stress. Mange bgrn med alvorligt syge slaegtninge klarer
de belastende omsteendigheder udmaerket og hensigtsmaessigt, men disse bgrn og
unge er i risiko for at udvikle psykiske vanskeligheder sasom angstelse, nedtrykt-
hed, savnproblemer, adfeerdsproblemer samt social isolation og koncentrationsvan-
skeligheder, som kan besvarliggere skolegang m.v. En hgjere grad af somatiske
vanskeligheder ses ogsa.

Et samspil af en lang reekke faktorer er afggrende for, hvordan det pa kort og lang
sigt gar det enkelte barn/den unge. Den ggede grad af psykosocial stress skyldes
forandringer i familiens rutiner og samveaersmade, bekymring om fremtid og for-
veerring i sygdom, forandret kontakt til den syge slagtning i forbindelse med ind-
leeggelser eller andre sundhedsydelser, social stigmatisering, forandringer i om-
gangskredsen, gvrige sleegtninges bekymringer og eventuelle fglelsesmassige for-
andringer (nedtrykthed, engstelse, vrede osv.).

Hvordan familien generelt fungerer, har saledes vist sig at vere af stor betydning
for, hvordan barn og unge klarer at have en syg foralder. Mange familier klarer
omstillingen til at have et sygt medlem godt, men nogle familier har svart ved at
kommunikere dbent om sygdomsrelaterede emner, at klare den ngdvendige juste-
ring af roller i familien, at acceptere hinandens forskellige mader at reagere pa og
at klare konflikter hensigtsmeessigt. En seerlig risikofaktor for udvikling af familie-
problemer og problemer hos bgrn og unge er udvikling af depression hos den syge
foraelder, eller hos begge forzeldrene. Det er derfor vigtigt at vaere opmarksom pa
en evt. depression hos den syge foralder.

Mange bgrn og unge, der er pargrende til alvorligt syge, far i perioder mindre op-
marksomhed, da de voksne i familien bruger megen tid og energi hos den syge,
eksempelvis i forbindelse med hospitalsindleeggelser, ambulante kontroller og ple-
jeopgaver i hjemmet. Selvom de voksne forsgger at give opmarksomhed og om-
sorg til barnet og den unge, vil den, der er syg, uundgaeligt veere i centrum. Bgrn
0g unge, der er pargrende, kan opleve stor ensomhed omkring tanker og falelser i
forhold til den syge; falelser som bekymring og angsten for at miste, fglelse af
misundelse, aggression og endelig folelse af skyld.

Bgrn og unge har, som alle andre pargrende til alvorligt syge, behov for at blive
Iyttet til, inkluderet og taget alvorligt. Typisk vil den voksne bevidst eller ubevidst
forsgge at beskytte barnet og den unge ved fx at undlade at involvere dem og snak-
ke med dem om store og sma beslutninger. Imidlertid er det helt afgerende, at den
voksne involverer barnet/den unge, og at barnet/den unge mgdes med indsigt og
forstaelse med henblik pa at fremme, at barnet/den unge kommer bedst muligt
igennem forlgbet med alvorlig sygdom i familien. Bgrn og unge har feerre erfarin-
ger at traeekke p&, nar der opstar episoder i livet, som kan vare svere at mestre. Det
er derfor vigtigt at involvere barn og unge i sygdommen og give det mulighed for
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at veere en aktiv del af sygdomsforlgbet, sa de pa den made har lettere ved at forsta,
hvad der sker.

Barn og unge forsgger generelt at mestre kriser i familien sa godt, de formar, og
bruger bevidst eller ubevidst mange forskellige strategier. Distraktion, altsa barnets
og den unges aktive forsgg pa at aflede sig fra de negative tanker og falelser pa
grund af sygdommen, kan veere en sund strategi, mange bgrn og unge benytter, og
kan have mange forskellige udtryk, fx at tillade sig selv at glemme sygdommen,
nar de er i skole, at se fjernsyn eller at veere sammen med venner. At hjelpe til der-
hjemme og at stette foraeldrene falelsesmassigt kan ogsa fungere positivt for barn
og unge og give dem en falelse af vaerdi og af at kunne yde noget. Det er imidlertid
afgerende, at de har mulighed for sygdomsfri rum, at fa talt med andre om deres
folelser, at fa bekraeftet, at fglelserne er legitime og at modtage alderssvarende in-
formation om sygdommen.

4.2 Bgrn og unges behov for stgtte og inddragelse

Barn og unge bar, ganske som voksne, pa en gang mades og betragtes som menne-
sker i sig selv og som mennesker i deres nare system (der oftest vil vare en fami-
lie). Savel barn og unge som familier vil almindeligvis i varierende omfang rumme
bade modstandsdygtighed og sarbarhed, som kan stgtte henholdsvis svaekke barns,
unges og familiers samlede livssituation i forbindelse med alvorlig sygdom.

Barn og unge udger ikke en homogen gruppe. Deres forskellige forhold har betyd-
ning for, hvilke problemstillinger og behov for stgtte og inddragelse de enkelte har
som pargrende til en alvorligt syg. Bern og unges alder har ligeledes betydning for,
hvordan den enkelte oplever sygdom hos fx en af foraldrene, og dermed for hvilke
behov den enkelte har for stgtte og inddragelse. Det er saledes vasentligt, at sund-
hedspersoner overvejer alt dette, nar en pargrende er barn eller ung.

4.2.1 Bgrn

For helt sma bgrn er tilknytningen og det nare samveer med foraeldrene det vigtig-
ste. Sma barn vil derfor seerligt pavirkes af de midlertidige tab af foreelderen ved
hospitalsindlaegger eller svaekkelser pa grund af sygdommen, bruddet pa de daglige
rutiner, og @ndringer i den made, den syge foralder er sammen med dem pa.

Typiske bekymringer hos bgrn i skolealderen er, om foraelderen skal dg, forandrin-
ger i foraelderens udseende, at blive adskilt for foraeelderen under indleeggelser, om
sygdommen kan smitte, og om de selv kan have skyld i forelderens sygdom. Bgrn
kan i et forsgg pa at veere til hjeelp for den syge forelder og ikke veere til besveer
skjule eller undertrykke deres egne behov eller falelser.

4.2.2 Teenagere

Teenagere i puberteten har meget individuelle behov. De er generelt en sarbar
gruppe, fordi den enkelte unge kan opleve megen usikkerhed omkring egen identi-
tet og ofte er meget optaget af sig selv og ungdomslivet.

De allerfleste i denne gruppe er stadig hjemmeboende, ofte sammen med sgskende.

Der kan vare forskel pa, om man er den @ldste eller yngste, dreng eller pige, og
hvilken rolle man har i familien. Blandt sgskende kan der vare forskellige reaktio-
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ner pa alvorlig sygdom i familien. Der kan ogsa vaere unge, der bade faler og tager
et meget stort ansvar for, at hjemmet fungerer, og dermed bliver for tidligt voksne.
Nogle unge bliver i perioder meget hjemme omkring den syge foraldre, mens an-
dre mest holder sig veaek fra hjemmet.

Det er centralt i teenagearene, at den unge opnar starre selvsteendighed. Pa den ene
side er den unge stadig afhangig af foreldrene, og pa den anden side begynder den
unge langsomt at frigare sig for at kunne udvikle en voksende selvstaendighed. Den
unge skal opna en falelsesmaessig selvsteendighed i forhold til foraeldrene for at
kunne treeffe egne beslutninger samt have egne holdninger og meninger. Dette
bygges blandt andet op ved at kunne diskutere og ga op imod foreaeldrene. Samtidig
har de unge indimellem brug for at kunne ga til foraeldrene med problemer og bru-
ge dem som vejledere. | familier ramt af alvorlig sygdom, kan det vaere serligt
svaert for den unge at afskeere de emotionelle band — og fx serligt sveert at ga op
imod en syg forelder.

Teenagere kan saledes have behov for at distancere sig falelsesmaessigt fra foreel-
drene, men kan samtidigt fale sig negligerede af dem, hvis sygdommen fylder me-
get i familien. Fordi nogle unge i denne alder tilsyneladende ikke gnsker at tale om
sygdommen, er der risiko for, at de ikke far nok informationer og misforstar situa-
tioner eller sammenhange.

| forbindelse med den ggede selvstendighed, far jeevnaldrende kammerater en me-
re afgerende betydning. De unge far starre og starre behov for at fjerne sig fra
hjemmet og vaere sammen med kammerater. Kammerater, som de maske pa nogle
omrader faler sig meget anderledes end og ikke forstaet af pa grund af den alvorli-
ge sygdom i familien.

Disse unge ber tilbydes statte til at finde den sveere balance mellem at leve et ung-
domsliv og veere sammen med den syge.

4.2.3 Unge voksne

Nar de unge bliver lidt &ldre, kaldes de unge voksne. Det kan vere unge, der stadig
bor hjemme, er under uddannelse og er gkonomisk afhangige af foraldrene. Det
kan veere unge, der endnu ikke har haft en fast kareste, som ikke ved hvad de har
lyst til uddannelsesmassigt, og som stadig betragtes og betragter sig selv som store
bgrn. Andre unge voksne er flyttet hjemmefra og er begyndt at etablere sig med vi-
deregaende uddannelse, er pa vej ind pa arbejdsmarkedet, ud i verdenen med ryg-
sk, pa hgjskole eller ind i militeret. Endeligt er der unge voksne, der lever i etab-
lerede forhold, har eller venter barn, har fast bolig og job.

Skal man pege pa nogle fellestreek ved unge voksne er det, at de befinder sig i for-
skellige faser af en proces, hvor de skal std pa egne ben og skal etablere egne liv
med uddannelse, jobs og evt. med nye partnere og familier. Det kan ggre dem sar-
bare, idet de ofte oplever, at de lige er kommet i gang med deres selvstaendige til-
vaerelser, og at fundamentet maske ikke altid er sa solidt, som hos &ldre. Det slider
pa et parforhold, at den ene fx skal besgge og statte et sygt familiemedlem, samti-
dig med at forholdet skal etableres, og man evt. skal fylde en rolle ud pa en ny ar-
bejdsplads. Det er vigtigt, at sundhedspersoner er opmeerksomme pa, hvor stres-
sende det kan opleves at vare ung pargrende, som kan fale sig splittet mellem op-
maerksomhed over for den syge, og opmeerksomhed over for job, partner m.v.
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Sundhedspersoner ber i forhold til alle unge veere opmarksomme pa de forskellige
roller, som unge pargrende kan have, afhaengigt af om de selv er bgrn af syge for-
&ldre eller bedsteforaldre, om de er sgskende til syge bgrn/unge, nare venner til
syge unge, eller om de er foreeldre til syge bgrn. Disse forskellige roller er beskre-
vet i de fglgende afsnit.

4.2.4 Nar foreeldre er syge

Nar en pargrende er ung, betyder det som regel ogsa, at den unges foreeldre selv er i
fuld gang med arbejde, karriere og med at legge planer for fremtiden. Sygdommen
pavirker derfor familiens dagligdag meget, og foreldrene kan ikke veere den sam-
me stotte, hjelp og tryghed i hverdagen, som de ellers ofte er for den unge. Der er
ofte meget stress og angst forbundet med alvorlig sygdom og tanker om, hvordan
skal det ga i fremtiden. @konomien kan ogsa blive pavirket. Kort sagt: det funda-
ment, som foraldrene udger, er under pres. Hvis foraldrene er skilt, kan der opsta
sarlige konflikter, det er vaesentligt at veere opmeerksom pa.

4.2.5 Nar bedsteforeeldre er alvorligt syge

Det er maske farste gang, at den unge oplever alvorlig sygdom teet pa. Den unge

kan have tatte relationer til bedsteforeeldre og oplever, at mor eller far er emotio-
nelt pavirket. Derudover kan foraldrene veere spandt hardt for med at stgtte den

syge og dermed risikerer at overse den unges reaktioner og behov for at blive in-
Kluderet.

4.2.6 Nar sgskende er alvorligt syge

Foreeldre vil naturligt veere meget optaget bade praktisk og emotionelt af den syge
sgskende og maske ikke tilstreekkeligt se den raske sgskendes behov. Sygdommen
kan ogsa betyde, at familien er adskilt i perioder, og det vil naturligt belaste bade
den unges og familiens sociale liv. Den unge kan opleve ambivalente falelser, ja-
lousi, skyldfglelse og darlig samvittighed.

4.2.7 Nar en ven er alvorligt syg

Nar en ung bliver syg, risikerer man at overse betydningen af venskaber, idet pro-
fessionelle ofte primart har blik for den narmeste familie. Imidlertid betyder ven-
ner nasten lige sa meget som familie og somme tider mere for unge voksne. Ven-
nerne kan hjealpe med at fastholde den syge i hverdagslivets aktiviteter, og venner-
ne vil ogsa veere i den unges liv efterfalgende. Unge venner til alvorligt syge ople-
ver ofte for farste gang, at jeevnaldrene kan blive ramt af sygdom. De kan opleve,
at de mangler redskaber til at handtere situationen, bade tidligt i forlgbet, men ogsa
senere hvor den syge maske bliver mearket af sygdommen og forandrer sig.

4.2.8 Nar egne bgrn er syge

Alle forzldre frygter, at deres barn bliver syge. Nar unge foraeldre far syge barn,
rammes de ofte pa mange planer samtidigt: angsten for barnets fremtid, risikoen for
ikke at kunne falge med pa uddannelser eller jobs, belastning af et parforhold, der
maske kun er fa ar gammelt, dobbeltrollen med at handtere pa den ene side barnets
og partnerens reaktioner og pa den anden side evt. sgskende og bedsteforaeldre til
barnet, kan medvirke til, at den unge foralder ikke far mulighed for at blive aflastet
selv.
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4.3 Intervention vedr. stgtte og inddragelse af bgrn
0og unge

4.3.1 Fakta vedr. barnet/den unge og omgivelserne

Det anbefales, at sundhedspersoner indledningsvist systematisk undersgger og do-
kumenterer, om der er bgrn/unge som pargrende til patienten samt indhenter oplys-
ninger vedrgrende barnets/den unges omgivelser, herunder om barnets/den unges
familieere forhold, tilknytning til dagsinstitution/skole m.v.

Falgende punkter kan fungere som inspiration til en tjekliste for indhentning af op-
lysningerne vedr. barnet/den unges og situationen:

- Er der bgrn/unge som pargrende?

- Hvad hedder barnene/de unge, hvor gamle er de, og hvor opholder de sig?

- Hvem har foreeldremyndigheden over bgrnene/de unge?

- Hvem oplever bgrnene/de unge sig falelsesmassigt knyttet til (foraldre,
andre naere pargrende)?

- Barnenes/de unges tilknytning til daginstitution, skole, sundhedsvasen
0SV.

- Har bgrnene/de unge tidligere familizere erfaringer med alvorlig sygdom?

- Har bgrnene/de unge brug for seerlig statte pga. egen funktionsnedsattelse
eller sygdom?

- Hvor er de unge i deres eget liv og udvikling?

4.3.2 Barnets/den unges trivsel

Forud for en beslutning om, hvorvidt der er behov for en intervention for at stgtte
barnet/den unge som pargrende, bar de professionelle satte sig ind i barnets/den
unges og familiens forhold, herunder hvordan barnet/den unge trives, barnets/den
unges og familiens ressourcer m.v. Det galder savel i den primaere som sekundzre
sundhedstjeneste og i sociale sammenhange.

Falgende spargsmal bar besvares af sundhedspersoner og/eller socialradgivere med
henblik pa at identificere, hvilke konsekvenser sygdommen har for barnets/den un-
ges hverdagsliv, og hvordan barnet/den unge trives:

o Er foreeldrene i stand til at tage vare pa og hjelpe barnet/den unge med
de problemer og belastninger, som identificeres?

o Hvordan er dagliglivet for barnet/den unge organiseret og taget vare pa
med hensyn struktur og rutiner?

. Hvordan fungerer barnet/den unge i skole/daginstitution med henblik pa
trivsel, skolepraestationer, koncentration og fraveer?

. Har barnet/den unge overskud til at veere sammen med venner eller til at
tage med venner hjem?

. Viser barnet/den unge tegn pa, at han/hun er bange, usikker eller alvorligt
bekymret?

. Viser barnet/den unge tegn pa uro eller adferdsvanskeligheder?
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o Veer ogsa opmeerksom pa "de stille bgrn/unge”, som tilsyneladende me-
strer situationen godt, men alligevel kan have problemer

o Er barnet/den unge i kontakt med hjeelpeforanstaltninger (sagsbehandler,
sundhedsplejerske, skolepsykolog, patientforening m.v.)?

o Har barnet/den unge nogen at snakke med, som kender til og forstar situ-
ationen?

o Oplever barnet/den unge tilstreekkelig falelsesmaessig statte og opfelg-
ning?

Med henblik pa at identificere ovenstaende bgr der farst og fremmest afholdes en
samtale med foraeldrene, som barnet/den unge evt. kan deltage i. Indholdet af en
god samtale med foreeldrene om barnet/den unge balanceres mellem det, som fun-
gerer godt, og det som opleves som vanskeligt i forhold til barnets/den unges hver-
dagsliv. Der bar ogsa leegges vaegt pa hvilke elementer af modstandsdygtighed og
sarbarhed, der er hos barnet/den unge og dets omgivelser og som pavirker bar-
nets/den unges evne til at handtere den situation, det befinder sig i.

4.3.3 Faktorer vedr. barnets/den unges trivsel

Sundhedspersonale og andre professionelle bgr som en del af den samlede indsats
saledes systematisk orientere sig om bgrn og unge pargrende og have blik for ne-
denstaende faktorer, der har betydning for barns og unges aktuelle og fremtidige
trivsel:

Sygdomsrelaterede fakto- o Hvilken viden om sygdommens begyndelse,
rer med psykosocial be- forlgb og prognose findes allerede i familien
tydning og hos barnet/den unge?

e Sygdommens grad af funktionsnedseettelse
(er der kognitive eller motoriske funktions-
nedsattelser, smerter o.1., som bgrnene/de
unge har oplevet eller har viden om?)

e Sygdommes krav til pleje (herunder hvem der
udfarer plejen?)

e Sygdommens grad af synlighed og social
stigmatisering.

Faser i sygdomsforlgbet Den initiale krise/diagnose fase
Den kroniske fase/behandling

Den terminale eller den rehabiliterende fase

Familiens udvikling Hvor er familien i sit liv? Overgangsfaser

stiller seerlige krav til fleksibilitet

e Familiens erfaringer med sygdom, tab og kri-
se pa tveers af generationer

e Familiens tilpasningsevne og kommunikati-

onsform.
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4.3.4 Information til barnet/den unge om sygdommen

Barn og unge har generelt behov for alderssvarende information. Dette gaelder og-
sd, hvad angar sygdom. Ofte vil den veesentligste intervention saledes besta i at gi-
ve information til barnet/den unge om sygdommens art, varighed, arsag, sympto-
mer og behandling, afpasset barnets/den unges alder, forstaelsesevne og gnske.
Blandt andet gennem samtalen med foraldrene og evt. barnet/den unge selv kan
sundhedspersoner identificere, hvilke behov for statte og inddragelse barnet/den
unge har. Der bar fokuseres pa, hvilke tanker forzldrene ger sig vedr. barnets/den
unges behov for information, og hvordan denne bedst videregives. Informationen
til barnet/den unge bar videregives i teet samarbejde med foreeldrene, og helst af
forzeldrene selv. Sundhedspersoner ber radgive og vejlede foraeldrene om, hvordan
de taler med barnet/den unge om sygdommen. Er forzldrene ikke selv i stand til at
tale med barnet/den unge derom, gennemfgres samtalen med barnet/den unge af
sundhedspersonale med erfaring med ovenstaende og kun efter aftale med foreel-
dremyndighedsindehaveren. Som supplement til samtalen kan bgger, brochurer,
film og information fra internettet veere en god hjelp til videregivelse af viden til
barnet/den unge.

Barnet/den unge kan have behov for falgende information:

Om den syge:
o Balanceret og afpasset information om den syges sygdomssituation, forkla-
ring af diagnosen samt forklaring af symptomerne
Hvad der evt. har forarsaget sygdommen eller tilstanden
Hvilken slags behandling der gives
Hvordan der bliver taget vare pa den syge
Hvor leenge behandlingen vil vare
Hvordan tilstanden pavirker den syge, barnet/den unge og familiens situa-
tion
e Muligheder for besgg, og hvordan de skal forega.

Om barnets/den unges egen situation:

¢ Information om, at der bliver draget omsorg for barnet/den unge, og af
hvem

e Hvad der er normale reaktioner hos bgrn/unge, nar en forelder/sgskende
o.l. har en alvorlig sygdom?

e Atden syges tilstand ikke er barnets/den unges skyld

e At barnet ikke kan fremskynde eller forsinke sygdommens forlgb

e At barnet/den unge har lov til at have det godt og fortsaette med de aktivite-
ter, som er gode for barnet/den unge selv, nar den voksne har det darligt

e Barnet/den unge bgr vide, hvem der kender til familiens situation, og hvem
barnet/den unge kan snakke med om det, der er vanskeligt

De norske retningslinjer er brugt som inspiration til ovenstaende spargsmal vedr.

trivsel og punkter vedr. information. Forslag til forberedelse og gennemfarelse af
samtaler med bgrn og unge, kan ogsa findes i de norske retningslinjer.
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4.4 Stgtteforanstaltninger

Tab, sorg og smerte er en del af menneskelivets erfaringer og reaktioner. Der vil
dog veere tilfelde, hvor der er behov for at henvise barn og unge til yderligere stat-
teforanstaltninger, formelle eller uformelle netveaerk/organisationer eller socialpsy-
kologisk statte.

Sundhedspersoner bgr derfor have kendskab til, hvor der er hjelp at hente for barn
0g unge:

e Bgrn og unge pargrendes reaktioner pa alvorlig sygdom bgr i langt de fle-
ste tilfeelde kunne identificeres af sundhedspersoner. Reaktionerne vil ofte
kunne rummes i barnets/den unges eget netveerk — maske vha. en larer, et
familiemedlem, en vens foreeldre m.v. Evt. behov for yderligere stgtte bar
ligeledes varetages af sundhedspersoner i bade primar og sekundeer sektor,
som kan inddrage andre relevante aktarer

e Specielt for den unge kan kontakten til andre unge, enten ven-
ner/kammerater eller via netvark pa internettet, sasom chatfora o.l. vere
en statte. Internettet anvendes i stigende grad til erfaringsudveksling mel-
lem mennesker i sammenlignelige situationer.

e Information pa elektroniske medier, herunder relevante hjemmesider pa in-
ternettet m.v.

e Patientforeninger, almen praksis, studieradgivning, sundhedsplejerske,
skolepsykolog m.v.

4.5 Anbeftalinger

For at sikre en overordnet ensartethed og kvalitet og dermed reducere graden af til-
feeldighed anbefales det, at sundhedspersoner foretager fglgende i forhold til neden-
staende kategorier af barn/unge:

Alle bgrn/unge

o Afklarer, om der er barn/unge som pargrende til den alvorligt syge
person, og identificerer fakta og omgivelser vedr. barnet/den unge

o Afholder en samtale med foraeldrene/nermeste omsorgsgiver og evt.
barnet/den unge selv, hvor sarlige forhold og eventuelle reaktioner
afklares, og det afklares i hvilken grad barnet/den unge har behov for
stgtte og inddragelse

o Giver foraldrene/naermeste omsorgsgiver rad og vejledning til at kla-
re situationen og til at videregive alderssvarende information til bar-
net/den unge

o Serger for at stgtten og inddragelsen af bgrn og unge er aldersvaren-
de og pa barnets/den unges praemisser
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Mange bgrn/unge

o Informerer barnet/den unge og foraldrene om, hvor barnet/den unge
kan mgde ligestillede fx gennem bgrn og unge grupper og netveerk

o Hjelper unge pargrende med at finde den svaere balance mellem at
leve et ungdomsliv og statte/vaere sammen med den syge

o Giver barnet/den unge mulighed for et sygdomsfrit rum, hvor der
bl.a. kan tales med andre end den syge om fglelser vedr. sygdommen

o Inddrager efter behov barnets/den unges neermiljg, fx dagtilbud, SFO
og skole

o Henviser efter behov barnet/den unge og dets foraldre til mulige
professionelle stgttende tilbud

Fa bgrn/unge

o Sikrer tidlig koordinering med relevante aktgrer med myndighedskom-
petence (fx kommunen) pa de omrader, hvor bgrn har szrlige behov

e Vurderer, om sundhedspersoner skal patage sig en mere aktiv rolle for

at sikre, at sarbare bgrn og unge far den ngdvendige statte og hjalp ud
fra en vurdering af foraeldrenes/naermeste omsorgsgivers ressourcer
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5 Efterladtes behov for stgtte

Efterladte er en samlet betegnelse for en meget bred gruppe af mennesker i alle al-
dre og livssituationer, der har det til felles, at de har mistet en nartstaende person.
Det er meget forskelligt, hvordan mennesker reagerer pa sorg, og hvor lenge og
hvor meget sorgen fylder i de efterladtes tilvaerelse. Det er derfor ogsa meget indi-
viduelt, hvilke behov for stgtte efterladte kan have.

5.1 Ildentifikation af efterladtes behov
5.1.1 Sorgreaktioner

Sorg er en psykologisk reaktion pa tab, fx tab af en person, til hvem man har varet
falelsesmaessigt knyttet. Sorgreaktionen omfatter en lang reekke adfeerdsmaessige,
somatiske, kognitive og emotionelle reaktioner. Sorg er grundleeggende en naturlig
reaktion pa det grundvilkar, at vi som mennesker oplever at miste hinanden. I langt
de fleste tilfeelde forlgber sorgen naturligt, hvor den efterladte svinger mellem at
vaere fokuseret pa tabet og pa genopbygning af sit liv. Den efterladte vil med tiden i
hgjere og hgjere grad vere fokuseret pa den fremadrettede genopbygning.

Der er dog en mindre del af efterladte (12-15 %), som fortsat efter et halvt ar efter
dedsfaldet oplever et serligt kompliceret og vanskeligt sorgforlgb, hvor den efter-
ladte hovedsageligt er fokuseret pa tabet og ikke formar at tilpasse sig psykisk og

praktisk til sine nye livs-omstendigheder. Langvarige og komplicerede sygdoms-

forlgb kan vaere meget emotionelt og fysisk udmattende for de pargrende, hvilket

kan gge risikoen for, at efterladte bliver belastede af forleengede sorgreaktioner el-
ler maske far symptomer pa posttraumatisk stresstilstand (PTSD).

Pludselige og uventede dedsfald udger en lille gruppe i forhold til dgdsfald gene-
relt. Forskningen har iser vaeret fokuseret pa symptomer pa PTSD i forbindelse
med sadanne dgdsfald, og der er stor enighed om, at symptomer pa PTSD sympto-
mer skal behandles, far man yder anden stgatte.

Tegn pa kompliceret sorg kan eksempelvis veere:

¢ Vedvarende manglende evne til at acceptere tabet

e En overdreven optagethed af den afdade

e Manglende hab for fremtiden

e Social isolation

e Manglende evne til at finde et formal med at leve

e Udpreaeget treethed, sgvnforstyrrelser og/ eller koncentrationsbesveer
e Grad

e Mangel pa interesse/ lystfglelse

e /Endringer i appetit.
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Foreldre, der har mistet et barn

Foreeldre, der har mistet et barn, bestar ligeledes af en meget bred gruppe af forzl-
dre i alle livets faser. Det er vigtigt at huske, at der ogsa ved voksnes dedsfald kan
vaere forzeldre, der md gennemga den sorg, det er at miste sit barn. At miste et barn
udgar for mange forzldre en stor livsomvaltning, idet det er sveert at overleve sit
eget barn. Sorgprocessen for foraeldre, der mister et barn, er kompleks, ofte langva-
rig og kan inkludere fysiske, psykiske og sociale udtryk, der for nogle kraver pro-
fessionel intervention og tillige er forbundet med gget sygelighed og dgdelighed.
Behovet for at mindes barnet er ofte langvarigt og serligt ved mearkedage som bar-
nets fadselsdag/dgdsdag samt eventuelle efterfelgende graviditeter og fadsler ople-
ver foraeldre ofte behov for anerkendelse af deres relation til det barn, de har mistet.
Mange foraeldre oplever social isolation og ensomhed, samt at omgivelserne, sar-
ligt med tiden, har svart ved at forsta deres behov for fortsat at mindes relationen
til det afdgde barn.

5.1.2 Eksistentielle/andelige behov og spgrgsmal

Mere end 88 % af alle, der dgde i Danmark i 2010, blev bisat/begravet med kirke-
lig bistand (www.km.dk). Det er derfor rimeligt at antage, at religigst funderede ri-
tualer i forbindelse med dgden har veerdi og betydning for mange efterladte. Troens
betydning er ikke aftaget i Danmark i nyere tid i takt med, at samfundet sekularise-
res og af-traditionaliseres. Men i stedet for, at troen findes pa samfundsniveau, fin-
des tro i stigende grad pa individniveau. Det kan betyde en stgrre bluferdighed i ta-
len om det religigse, og der ligger derfor en veesentlig udfordring for sundhedsper-
sonalet i at identificere og mgde behov, der kan veere anseelige, omend uudtalte,
hos de efterladte. Eksistentielle/andelige behov deekker bredere end religionens felt
og kan defineres som sggen efter fred, hab og mening med livet, deden og dads-
processen. Der henvises endvidere til afsnit 3.10.

5.2 Intervention overfor efterladte
5.2.1 Sorginterventioner

Sundhedspersoner ber i videst muligt omfang gribe sorg og degdsfald an som en
kontinuerlig proces, hvor sundhedspersoner er opmarksomt pa de pargrende bade
op til og efter dedsfaldet. I den livsforandrende omstillingsproces, der opstar, nar
man mister en naertstaende, kan det veere veesentligt for den efterladte at stille
spergsmal til forlgbet og fortelle derom samt at fa aflgb for eventuel vrede, frustra-
tion og skyldfalelse. At miste en neertstaende medfarer tab af kontrol og er maske
en helt ny erfaring vedr. tilvaerelsens uforudsigelighed. Der kan derfor veere behov
for plads og rum til at forlige sig bade med den nye livssituation og tabet af den tid-
ligere. Ikke alle har behov for eller gavn af samtaler, og flere studier viser, at pro-
fessionelle interventioner er mest gavnlige over for dem, der har en forlaenget sorg-
reaktion.

Der er saledes ingen standard eller rutinemaessig intervention, som kan anbefales til
alle efterladte. Der eksisterer ligeledes ikke kliniske retningslinjer for sorginterven-
tioner og effekten af de interventioner, der finder sted, er ikke dokumenteret eller
evidensbaseret. Der foreligger imidlertid en raekke casebaserede evalueringer af
sorggruppeforlgb for barn, som viser, at efterladte kan have gavn af at mgdes med
ligestillede i sorggrupper, og mange efterladte efterspgrger sadanne gruppetilbud.
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Deltagelse i grupperne for efterladte giver mulighed for, under styring af en profes-
sionel terapeut, at made ligestillede med henblik pé at udveksle erfaringer og mod-
tage radgivning om situationen som efterladt. Sorggrupper kan saledes bidrage til
at styrke de efterladtes mulighed for at handtere deres daglige liv efter tabet. Der er
ligeledes god erfaring med efterladtes brug af onlinefora, hvor efterladte kan ud-
veksle erfaringer o.l. med hinanden.?

Nogle steder er der tillige god erfaring med at invitere de efterladte til arrangemen-
ter for efterladte. Et hospice inviterer eksempelvis pargrende, som har mistet en
nartstdende pa hospice indenfor en afgraenset periode, til arrangement. De efterlad-
te fordeles i grupper, hvor der er taget hgjde for, hvornar de har mistet, og hvor
godt de kender hinanden. Til hver gruppe er der tilknyttet en fagprofessionel — ek-
sempelvis en prast eller en sygeplejerske. Aftenen kan begynde med et oplag ved
praesten om sorg, hvad den ger ved os, og hvad man kan gare for at for at fa det
bedre.

For sociale og gkonomiske udfordringer i forbindelse med efterladte henvises der
til kapitel 3.

5.2.2 Forebyggende interventioner

For at kunne forebygge, at en pargrende udvikler kompliceret sorg efter dgdsfaldet
ber sundhedspersoner forud for dette veere sarligt opmaerksomme pa pargrende
med fglgende risikofaktorer:

e Overinvolvering i afdgdes lengevarende sygdomsforlgb uden tilsvarende
statte til den syge

e Manglende tid til at den pargrende har kunnet forberede sig pa degdsfaldet

e Manglende stette i den pargrendes netveaerk

o Tidligere eller nuvarende stressfyldte livsbegivenheder

e Den efterladte har veeret i et afheengighedsforhold til afdede

e Tilknytningsproblemer tidligere i livet eller i forhold til afdede

e Separationsangst og/eller kontrollerende foraldre i barndommen

Sundhedspersoner bar opfordre den pargrende til og statte denne i tidligt at forbe-
rede sig pa dedsfaldet.

Seerligt i forbindelse med truende dgdsfald er der et serligt behov for kommunika-
tion med og inddragelse af den pargrende i forhold til sygdommen, behandlingen
og udviklingen. Mange pargrende har et gnske om ogsa at veere med i plejen og
omsorgen for patienten/den dgende.

Er patienten indlagt pa hospice/hospital, er der saledes behov for at:

- De pargrende tilbydes en samtale snarest efter indleeggelsen
- De pargrende har mulighed for overnatning i forbindelse med indleeggelsen
- De pargrende har mulighed for samtaler med preest og/eller psykolog

% Fx Cancerforum.dk, som er Kreftens Bekempelses madested pa nettet for kraeftpatienter og pararende

Nationale anbefalinger for sundhedspersoners magde med pargrende til alvorligt syge 48



Er patienten i eget hjem, kan den pargrende evt. tilbydes en samtale med sund-
hedspersoner (i almen praksis og i kommunen), prast eller ved behov psykolog.

5.2.3 Opfoelgning efter et dgdsfald

Efter et dgdsfald sidder mange efterladte tilbage med en raekke ubesvarede
spergsmal. Det kan veere spargsmal lige fra omstendighederne omkring diagnosen,
om sygdomsforlgbet, som oftest forlgber pa hospital og ambulatorium, om den sid-
ste tid og om omstaendighederne omkring dgden.

Endvidere kan nogle efterladte veere i risiko for udvikling af kompliceret sorg jf.
afsnit 5.2.2. Far den pargrende ikke hjelp til at handtere en kompliceret sorg, er der
starre sandsynlighed for, at funktionsevnen og helbredet svaekkes, og dermed be-
hovet for mere hjelp fra kommunen. For at forebygge at dette sker, er det derfor
vigtigt, at sundhedspersoner efter dgdsfaldet falger op pa de efterladte, der matte
have behov derfor. VVed en afsluttende samtale, i det terminale forlgb eller umid-
delbart efter dgdsfaldet, med den/de sundhedspersoner, som har haft ansvaret for
afdgde, vurderes saledes de efterladtes behov for opfglgning. Ved samtalen drgftes
bl.a. sygdomsforlgbet og tiden efter dgdsfaldet. VVurderer sundhedspersonen, at der
er behov for opfelgning, aftales et tidspunkt for telefonisk eller anden relevant kon-
takt. Den ansvarlige enhed skal enten selv patage sig opfalgningen og evt. interven-
tion eller sikre sig, at ansvaret gives videre til andre relevante aktarer.

Forslag til spgrgsmal, man kan stille ved en opfglgende samtale/dialog:

e Hvordan har du det?

e Hvad synes du er sveerest for dig i hverdagen?

e Hovilke falelser fylder, og hvordan kommer de til udtryk?
e Hvordan var det at komme hjem efter at du mistede?

e Hovilke tanker ggr/gjorde du dig?

e Erder noget, der kunne have hjulpet dig?

Almen praksis har seerlige muligheder for at stgtte op om efterladte. Almen praksis
kan veere opsggende (telefonisk eller ved hjelp af hjemmebesgg) og derved sikre
sig, at den pargrende kan magte dedsfaldet, kan nyorientere sig, og hvis dette ikke
er tilfeldet, da at beslutte, at der er behov for en intervention. Almen praksis har
mulighed for at afhjelpe angst og depression, at yde samtaleterapi og - iser hos
&ldre - at advisere den kommunale hjemmepleje. Endvidere kan almen praksis ved
behov derfor henvise til psykologsamtaler med offentligt tilskud bade i forbindelse
med alvorlig sygdom og efter dedsfald. Der skal henvises indenfor seks maneder
og i ganske sarlige tilfelde op til tolv maneder efter dedsfaldet.

5.3 Anbefalinger

For at sikre, at de efterladte systematisk far den stette og information, de har behov
for, anbefales det, at sundhedspersoner:
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Generelt:

Opfordrer og stetter den pargrende til at forberede sig pa dedsfaldet i god
tid, om muligt

Opfordrer og statter de pargrende til at gare brug af deres uformelle og
formelle netvaerk, og oplyser om sorgprocesser og mulige stettetilbud, her-
under sorggrupper. Tilbyder de pargrende samtaler med preest eller evt. en
psykolog efter dgdsfaldet.

Tilbyder afsluttende samtaler pa den enhed, der har haft ansvaret for den
afdgde med henblik pa at vurdere eventuelt behov for opfalgning hos de
efterladte

Bade primaer og sekundzr sektor bgr ved behov falge op pa efterladte efter
dadsfaldet. Ved behov aftales tidspunkt for telefonisk kontakt med henblik
pa at falge op pa sorgprocessen med inddragelse af almen praksis, safremt

der er behov for en stgttende indsats.

Serligt vedr. foreeldre, der har mistet et barn

Sikrer, at et gensidigt tillidsforhold opbygges, hvor sundhedspersoner er
opmarksomt pa at yde omsorg for forzeldrene til dgende/alvorligt syge
barn, ogsa undervejs i barnets sygdomsforlgh og ikke mindst efter barnets
dad

Statter op med tilbud til saskende og evt. inddrager naermiljget fx dagstil-
bud, fritidshjem, skole o.1. Forzldrene kan have vanskeligt ved at stgtte og
drage omsorg for deres andre bgrn i sorgprocessen

Tilbyder at tage billeder af det afdgde barn. Det er iser vigtigt med billeder
af nyfgdte, idet de pararende ellers maske ikke har nogen minder om bar-
net.

| forbindelse med selve dedsfaldet:

Respekterer, at rummet, hvor den dgende/dade ligger, ogsa er de pargren-
des meget private rum. Giver fx de pargrende plads til at gere noget ud af
rammerne for dadslejet

Sparger de efterladte, hvem der kan hjalpe dem i tiden efter dgdsfaldet og
pa den made hjalper de efterladte til selv at veere opmeerksomme pa, hvil-
ke ressourcer de kan treekke pa

Informerer de efterladte om, hvor de kan hente vejledning om praktiske
spgrgsmal fx vedr. begravelse, bohave o.l.
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6 Organisation, ledelse og professionel-
les kompetencer

6.1 Indledning

Anbefalingernes malgruppe er primeert sundhedspersoner ansat i kommuner, regio-
ner samt almen praksis, der kommer i kontakt med alvorligt syge patienter og deres
pargrende. Kerneaktgrerne i forhold til organisering af indsatsen overfor pargrende
til alvorligt syge er saledes:

e Regionerne herunder det somatiske sygehusveesen, det psykiatriske syge-
husvasen og regionale bosteder

e Almen praksis

o Kommunerne herunder hjemmesygepleje, genoptraning, barne- og om-
sorgstandpleje, kommunal sundhedstjeneste, patientrettet forebyggelse og
misbrugsbehandling samt sundhedsfaglige indsatser i hjemmeplejen, soci-
alpsykiatrien, plejeboliger og sociale botilbud

Der henvises til afsnit 6.3 for neermere beskrivelse af kerneaktgrernes opgaver i
forhold til pargrende.

6.2 Organisering af indsatsen overfor pargrende

Ved organisering af indsatsen overfor pargrende til alvorligt syge ber der veere ser-
lig opmaerksomhed pa falgende:

e Ledelsesmassigt fokus
o Kompetencer
o Samspillet mellem kerneaktgrer

o Fysiske rammer

6.2.1 Ledelsesmeessigt fokus

Det ledelsesmassige fokus pa omradet er vigtigt for at sikre de ngdvendige forud-
seetninger i forhold til inddragelse og statte til pargrende. Det er ledelsen, der skal
understgtte og forfalge regionernes og kommunernes politikker pa omradet, egne
indsatser samt nationale anbefalinger pa omradet. Ledelsen skal bl.a. sikre, at de
rette kompetencer, fysiske rammer og lokale retningslinjer er til stede for sund-
hedspersoner til at kunne handtere pargrendeindsatsen/-inddragelsen, herunder og-
sa barn og unge.
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Det ledelsesmassige niveau skal forstas i bred forstand, dvs. regionsledelse, syge-
husledelse, afdelingsledelse, kommunalt ledelses niveau, ledelse af hjemmepleje
mv. Via regionernes hospitalsplaner og kommuners handleplaner malrettes indsat-
sen allerede, men der bgr sikres tydelig opfglgning og ledelsesmaessigt ansvar.

6.2.2 Kompetencer

For at sundhedspersoner kan inddrage og yde stgtte til pargrende pa en god made,
er det vigtigt, at de sundhedspersoner kan handtere arbejdet med pargrende til al-
vorligt syge, hvilket kan veere belastende og svart. De allerfleste sundhedspersoner
vil skulle handtere madet med pargrende til patienter med alvorlig sygdom i sterre
eller mindre grad og pa et eller andet tidspunkt. Alle sundhedspersoner bar derfor
vaere klaedt pa til at handtere denne opgave. Indsatsen overfor pargrende er allerede
i et vist omfang indeholdt i de sundhedsfaglige grunduddannelser, og herudover er
der en reekke efteruddannelsestilbud malrettet sundhedspersoner, der arbejder med
alvorligt syge.

Kompetencerne bgr imidlertid erhverves mere systematisk pa grund,- videre og ef-
teruddannelserne. De kompetencer, der er brug for, er eksempelvis treening i sund-
hedspaedagogik og kommunikation baseret pa respekt og empati.

Erfaringer viser, at det kan vaere serligt vanskeligt for sundhedspersoner at handte-
re, nar bgrn og unge er pargrende. Der kan derfor almindeligvis vere brug for en
opkvalificering af sundhedspersoner med fokus pa barn og unges reaktioner og be-
hov i forbindelse med fx foralders sygdom. Undersggelser viser, at alvorligt syge
forzeldre har stort behov for at vide, hvordan de bedst muligt tager hand og infor-
merer deres barn undervejs i sygdomsforlgbet. Der bar derfor pa alle afdelinger
mv., der involveres i arbejdet med alvorligt syge patienter og borgere, veere sund-
hedspersoner, der er kvalificerede til at give forealdre rad og vejledning omkring
bern og unges reaktioner og behov.

Idet samarbejdet mellem kerneaktgrer i forhold til pargrende ogsa er et vigtigt ele-
ment i den samlede indsats i forhold til den syge, bar der i Igbet af grund-, videre-
og efteruddannelserne opbygges erfaring med tvaerfagligt samarbejde. Der bar fo-
kuseres pa betydningen af fag- og sektorkulturer og styrkelse af kompetencer i
kommunikation og samarbejde med henblik pa at opna sterre forstaelse for og vi-
den om de forskellige faggruppers viden og funktion.

6.2.3 Samspillet mellem kerneaktgrer

Da alvorligt syge og deres pargrende ofte er i kontakt med flere dele af sundheds-
veaesenet undervejs i patientforlgbet — og ofte samtidigt, er det vigtigt, at de sund-
hedspersoner har et godt samarbejde med hinanden bade internt i den enkelte sek-
tor/egen organisation og pa tveers af sektorerne for at sikre en god indsats overfor
pargrende.

Hgj behandlingskvalitet og vellykkede overgange internt i organisationerne og
mellem sektorerne fordrer med andre ord et tvaerfagligt og tveersektorielt samarbej-
de - ogsa i forhold til de pararende. Dette geelder serligt kommunikation og vi-
densdeling, hvor det blandt andet er vigtigt, at aktgrerne ogsa kender til tilbud, der
findes i andre sektorer, sa de kan henvise dertil. Det er ogsa vigtigt, at relevant in-
formation om aftaler med pargrende og pargrendes behov deles mellem sundheds-
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personer bade internt i egen organisation og pa tvars af sektorer, hvis patientforlg-
bet gar pa tvers.

Derfor bgr journalsystemer, epikriser, sygeplejenotater og evt. telefoniske kontak-
ter benyttes til at dele relevant viden om pargrendeindsatsen mellem sundhedsper-
soner bade internt i egen organisation og pa tvars af sektorer. Det kunne overvejes
at have et sarskilt dokumentations/faneblad i patientens journal med fokus pa pare-
rende, herunder ikke mindst bgrn og unge. Heraf kunne det, i forhold til bgrn og
unge, fremga, hvad bgrnene/de unge hedder, deres alder, om de er hjemmeboende,
om de er orienteret om foreelderens sygdom, deres reaktioner, og sundhedsperso-
ners lgbende opfelgning, rad og vejledning i forhold til foraeldrene m.v.

6.2.4 Fysiske rammer

Fysiske rammer har stor indflydelse pa de pargrendes muligheder for at kunne yde
den stgtte og opna det samveer med patienten, som de gnsker. Gode fysiske og arki-
tektoniske rammer kan vaere med til at skabe psykisk velveere, tryghed og mindre
stress for bade patienter og pargrende. Derfor ber de konkrete fysiske rammer vare
sadan, sa de bedst muligt understatter en god kommunikation og viser respekt for de
pargrende.

Det handler ogsa om at sikre gode pladsforhold til aktivt og passivt socialt samveer
og de rigtige hjelpeforanstaltninger — uanset om patienten er indlagt eller er i sit eget
hjem. Fx kan der under et hospitalsforlgb veere behov for, at en pargrende har mulig-
hed for overnatning, plads til, at bern kan vere der, og mulighed for at kunne sidde
og arbejde. | hjemmet kan det handle om at have de rigtige hjelpemidler og en ind-
retning, som pa en god made integrerer behandlingen og plejen i det almindelige fa-
milieliv.

6.3 Kerneaktgrernes ansvar og opgaver
6.3.1 Regioner

Regionerne har ansvar for sygehuse, psykiatrien og regionernes tilbud til personer
med funktionsnedsattelser, og lovgivningen fastseetter rammerne for brugere, pati-
enter og pargrendes rettigheder. De lovgivningsmaessige rammer ligger til grund
for de regionale hospitals — og psykiatriplaner, der bl.a. ogsa fokuserer pa pargren-
de. Formalet med bruger-, patient og pargrendepolitik i regionerne er at hgjne kva-
liteten af regionernes ydelser. Af planerne fremgar en raekke indsatser i forhold til
pargrende samt visioner og verdier for, hvordan regionerne samarbejder med parg-
rende m.m. Fzlles for planerne, herunder politikker, er, at de understgtter konkrete
initiativer og handleplaner, der allerede findes, eller som skal seettes i veerk lokalt.

Generelt vaegtes samarbejdet med pargrende i stadig stigende grad, da det har en
positiv effekt pa patienternes sygdomsforlgb, og fordi det fremmer udviklingen af
et brugerorienteret sundhedsvasen. Der er i regionerne fokus pa det daglige samar-
bejde med pargrende i form af lgbende dialog med bruger, - patient- og pargrende-
foreninger. Der er forskellige former for brugerinddragelse i form af sundhedsbru-
gerrad/dialogfora med repraesentationer af patientforeningerne/patienter, men ogsa
hvor enkelte patienter, pargrende og afdelinger mgdes med henblik pa at give de
enkelte afdelinger feedback pa oplevelser og vurderinger af deres forlgb.
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Det psykiatriske omrade har en lang tradition for inddragelse af pargrende som fal-
ge af patienternes sygdom, hvor der dels ofte er tale om livslangt forlgb, og dels er
et sarligt behov for dialog med pérgrende. | flere regioner tilbydes undervisning af
pargrende om psykiske sygdomme, sygdomsforlgb, behandlingsmuligheder m.m.
Enkelte regioner har lavet deciderede politikker vedrgrende pargrende i psykiatri-
en. Pa det somatiske omrade er det iser det paediatriske omrade(dvs. vedrgrende
berns sygdomme), som har erfaring med inddragelse af pararende.

Selv om der regionalt pa sygehusene er mange gode overordnede og lokale initiati-
ver i forhold til pargrende, sa skal indsatsen organisatorisk udvikles, beskrives og
formidles bredt, sa der kommer en mere struktureret indsats og mere felles viden
og kendskab til tiltag i forhold til pargrende.

6.3.2 Almen praksis

Almen praksis har en central rolle i pargrendearbejdet. Almen praksis har ofte
kendskab til hele patientens sygdomsforlgb, og i mange tilfeelde vil almen praksis
veaere falles for hele familien. Almen praksis far derved en naturlig kontakt til parg-
rende i familien og har dermed ogsa en mulighed for dels at inddrage de péargrende
i patientens sygdomsforlgb og dels vurdere, om de pargrende har brug for szrlig
hjelp og statte i forbindelse med en patients sygdom og til at handtere opgaverne
som pargrende eller situationen i forbindelse med et dgdsfald. Almen praksis kan
Igbende orientere de pargrende om mulighederne for stotte.

Pargrende kan ved behov tilbydes samtaleterapi i l&egekonsultationen eller kan
henvises til en psykolog med gkonomisk tilskud fra sygesikringen, nar serlige vil-
kar foreligger. Ifglge overenskomsten om psykologhjzlp kan den praktiserende lz-
ge bl.a. henvise personer, der er pargrende ved dgdsfald, pargrende til alvorligt
psykisk syge personer og pargrende til personer ramt af alvorligt invaliderende
sygdom. Lagen skal skanne, at den pargrende befinder sig i en krise, som er udlgst
af det, som vedkommende har veeret ude for. Der ydes tilskud til maksimalt 12
konsultationer.

Ved samtaleterapi skal praktiserende laeger, der yder samtaleterapi, i relevant om-
fang deltage i supervisionsmgder enten internt mellem alment praktiserende laeeger
eller eksternt med psykolog eller psykiater.

Almen praksis” muligheder for at kunne yde omsorg for efterladte mgder en raekke
strukturelle barrierer. Nar det drejer sig om pargrende til en afdgd efter et maske
flere ar varende behandlingsintensivt sygdomsforlgb, som man kan se fx hos
kreeftpatienter, kan almen praksis veere heemmet af, at behandlinger, bivirkninger
og komplikationer alt sammen er handteret i hospitalsregi. Kraftpatienter i behand-
lingsintensive og ofte langvarige forlgb sgger ikke almen praksis, men i hgjere grad
det specialiserede niveau ogsa med problemstillinger, som ville kunne lIgses i al-
men praksis. Almen praksis kan saledes i perioder vere i periferien af selve syge-
forlgbet og hvis patienten sa til slut dar pa sygehus, kan der veere behov for en seer-
lig malrettet indsats for at fa involveret den/ de efterladte pargrendes egen laege.

En anden vaesentlig barriere, som kan hindre at almen praksis bliver klar over/ bli-
ver involveret i de efterladte, findes, hvis de pargrende ikke er tilknyttet samme
almen praksis som den afdgde, hvilket er hyppigt i starre byer i modsetning til for-
holdene i mindre byer og landomrader. Isar nar afdgde og de pararende ikke er til-
knyttet samme almen praksis, er det seerligt vigtigt, at den pargrendes egen laege in-
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formeres om forvaerring i et sygdomsforlgb eller et dedsfald af naertstdende. Det
kunne forega ved, at det involverede sundhedspersonale pa afdelingen, hvor patien-
ten dar, direkte opfordrer den pargrende mundtligt og ved hjalp af udleveret skrift-
ligt materiale til at sgge sin egen laege for at fa hjeelp til at bearbejde dedsfaldet,
hvis der er behov for det. Det kan i den forbindelse med sadant skriftligt materiale
veere en fordel her at naevne, hvad almen praksis kan tilbyde.

Der er imidlertid ikke tvivl om, at der er betydelig risiko for, at den pargrende kan
blive tabt ved sektorovergangen. Dette kunne imgdegas, hvis der i sygehusafdelin-
gernes procedurer i forbindelse med dgdsfald pa afdelingen, er et sarligt fokus pa
omsorgen for de pargrende. Fx kunne sygehusafdelingerne have en tjekliste i for-
bindelse med dgdsfald, som sammen med de lovmassige krav om dgdsattest og
udlevering af ejendele etc. medtager en sikring af, at de pargrende opfordres til at
sgge egen laege samt, at sygehusafdelingen tilbyder at advisere den pargrendes al-
mene praksis vedrgrende dgdsfaldet og oplyser om, at den pargrende kan opsgge
praksis ved behov i den efterfglgende tabs - og sorgperiode. | serligt belastede til-
feelde, kunne almen praksis oplyses om, at den pargrende formodes at have behov
for en opsggende indsats, forudsat, at den pargrende selv samtykker deri.

Ofte er barn og unge tilknyttet samme almene praksis som deres foreldre, og her
kan almen praksis i serlig grad veere til stgtte. Allerede under en foralders sygefor-
lgb og ikke mindst bagefter, kan almen praksis fokusere pa, hvorledes bgrn og un-
ge Klarer sig, fx ved at opsgge den efterladte familie. Almen praksis kan endvidere
pa sigt have en sarlig opmarksomhed ved de obligatoriske bgrneundersggelser,
ved de unge pigers kontakter vedr. p-piller eller ved unges karekorts attest. Store
bern og unge har dog kun fa "naturlige” kontakter til almen praksis, hvilket kan ge-
re dem sarligt sarbare.

Ogsa efterladte &ldre er i en serlig risikozone. Op mod 20-30 % af efterladte aldre
lider af komplicerede sorgforlgb, af ensomhedsfglelse og depressioner. Der er end-
videre en gget hyppighed af selvmord blandt eldre specielt i aret efter en partners
ded. Det er vigtigt, at almen praksis fglger den &ldre efterladte og er opsegende
med jaevnlige kontakter naturligvis i samarbejde med kommunen, hvis der leveres
kommunale ydelser i hjemmet.

http://www.laeger.dk/portal/page/portal/LAEGERDK/Laegerdk/P L O/Overensko
mster

6.3.3 Kommuner

Kommunerne har ansvar for en reekke sundhedsfaglige indsatser, som kan in-
volvere kontakt til alvorligt syge og deres pargrende. Det drejer sig om hjem-
mesygepleje, genoptraning, patientrettet forebyggelse, sundhedspleje (de fore-
byggende tilbud til barn og unge), omsorgs- og bgrnetandpleje, misbrugsbe-
handling samt de sundhedsfaglige indsatser, der varetages i hjemmeplejen, ple-
jeboliger, socialpsykiatrien og sociale botilbud, fx medicinering, sarpleje, palli-
ation og ernaringsindsatser. | takt med, at flere og flere lever leengere med al-
vorlige sygdomme og udskrives tidligere til eget hjem, s& sges kompleksiteten i
kommunernes opgaver hos borgerne.
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Sundhedsloven er ligesom pa det regionale omrade den lovgivningsmassige
ramme for sundhedsfaglige indsatser i kommunerne, men en raekke sundheds-
faglige indsatser leveres side om side med socialfaglige indsatser, bevilget efter
serviceloven, fx i plejeboliger, hjemmeplejen, socialpsykiatrien og sociale boti-
Ibud. Begge lovgivninger fastsatter dermed rammerne for brugere, patienter og
pargrendes rettigheder. | forhold til tilbud efter Serviceloven, fx de sociale boti-
Ibud, plejeboliger samt socialpsykiatri og hjemmepleje, har kommunalbestyrel-
sen ansvar for at sikre generel brugerinddragelse efter Servicelovens 816. Det
er op til kommunalbestyrelsen at beslutte, hvordan brugerinddragelsen skal til-
rettelegges.

Kommunerne har en central rolle i forhold til pargrende, fordi indsatsen overfor
alvorligt syge foregar i patientens nermiljg og ofte i samarbejde med den alvor-
ligt syges pargrende, serligt hvis indsatsen leveres i patientens hjem. De parg-
rende kan ogsa inddrages i indsatserne, hvis patienten og de pargrende gnsker
det, og de pargrende har mulighed for det.

| forbindelse med samarbejdet med de pargrende, vil de kommunale sundheds-
personer kunne identificere de pargrendes behov gennem dialog, for herefter at
sikre stgttende foranstaltninger i kommunen, fx aflastning/aflgsning eller hen-
vise til andre tilbud fx egen leege. De kommunale sundhedspersoner kan ogsa —
udover at sikre information til de pargrende om sygdommen og dens implikati-
oner — imgdekomme de pargrendes behov for radgivning og vejledning, fx i
forhold til viden om muligheder for orlov, praktisk hjelp og statte, hjeelpemid-
ler mv. Her er det dog vigtigt, at involvering af de pargrende tager udgang i pa-
tientens behov, sa de kommunale sundhedspersoner kan varne om deres tavs-
hedspligt og patienternes ret til at bestemme, hvem der skal dele viden om de-
res sygdomsforlgb. Hvis der er tale om foreldre til alvorligt syge bgrn kan der
ogsa i samarbejde med andre kommunale forvaltninger iveerksettes serlige til-
tag, som fx aflastning eller praktisk hjeelp i kommunen.

Nar der er tale om komplekse behov, fx hvis de pargrende er meget belastede
og patienten samtidig har brug for betydelig indsats fra flere dele af sundheds-
vasenet, kan et tvaerfagligt samarbejde pa tvers af sektorer og/eller forvaltnin-
ger iveerkszttes, fx mellem hjemmesygepleje og en kommunal sagsbehandler
pa bgrneomradet eller mellem hjemmesygepleje og sygehus. Serligt er det vig-
tigt at sikre et godt samarbejde med patienter og pargrende i sektorovergange,
fx i forbindelse med udskrivelse og de falles patientforlgb.

Gruppebaserede tilbud iveerkseattes ogsa i en reekke kommuner. Her kan de pa-
rgrende fa information, stette og skabe sociale netvaerk. Nogle kommuner har
ogsa szrlige gruppebaserede tilbud til bagrn og unge, der er pargrende.

Formalet med bade de gruppebaserede tilbud og de individuelle indsatser over-
for pargrende handler for det farste om at sikre en god statte i sygdomsforlgbet,
da kommunerne gennem stgtten til de pargrende, statter patienten til bedre livs-
kvalitet med deres sygdom. For det andet handler det om at forebygge de pro-
blemer og funktionstab, som de pargrende er i risiko for at udvikle i forbindelse
med den belastning, det kan veere at vare pargrende til en alvorligt syg, og som
det kan veere at miste en nertstaende.

Mange kommuner har udarbejdet pargrende-politikker eller lignende pa de
ovennavnte opgaveomrader eller for serlige malgrupper af pargrende, fx pare-

Nationale anbefalinger for sundhedspersoners magde med pargrende til alvorligt syge 56



rende til demente. Formalet med politikkerne er at fremme samarbejdet mellem
patient, pargrende og kommunen og dermed hgjne den samlede kvalitet af ind-
satsen overfor patienten. Politikkerne satter fokus pa en raekke indsatser i for-

hold til pargrende samt visioner og vardier for, hvordan kommunerne bgr sam-
arbejde med pargrende.

Generelt vaeegtes samarbejdet med pargrende hgijt i det daglige arbejde i kom-
munerne, da det har betydning for den indsats, der leveres overfor den alvorligt
syge. Der er ogsa fokus pa samarbejde med bruger, - patient- og pargrendefor-
eninger. Ligesom for regionernes vedkommende kan der dog veare behov for en
mere struktureret og systematisk tilgang til arbejdet med inddragelse og stotte
til pargrende i kommunerne.

6.4 Anbefalinger
For at sikre systematisk inddragelse og statte ved behov til alvorligt syge, ber

e Inddragelse af pargrende veere et selvstendigt og eksplicit mal for ledelser
og veere en integreret del af gvrige strategiske malsatninger savel i regio-
ner som kommuner

o Det sikres, at sundhedspersoner har de ngdvendige kompetencer og feer-
digheder i relation til stette og inddragelse af pargrende og har adgang til
aktuel viden derom. Ressourcepersoner kan eksempelvis opkvalificeres i
forhold til viden om pargrende, med szrligt fokus pa bgrn og unge som pa-
rgrende

e Pargrende inddrages organisatorisk i relevante fora, hvor udvikling og eva-
luering af sundhedsveesenet drgftes

e Samarbejdet mellem kerneaktgrerne fremmes bl.a. ved at etablere mulig-
heder for at kunne dokumentere kontakten med de pargrende og udveksle
informationen ved overgange mellem afdelinger, sektorer og institutioner.
Idet informationen kan indeholde personfglsomme oplysninger, skal der
indhentes samtykke fra bade pargrende og patient.

e Der sikres rum og ro til samtaler med pargrende, uanset hvor i sygdomsfor-
lgbet patienten og de parerende befinder sig, herunder sikring af gode fysi-
ske rammer og fx tilstedeveerelse af familierum og /eller legerum for barn

o Der en foretages systematisk indsamling af viden om resultaterne af statte
til og inddragelse af pargrende pa lokalt og nationalt niveau.
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7.1 Relevante links:

Frivillige organisationer:
http://www.frivillighed.dk/Webnodes/Vejviser+til+frivillige+organisationer/287

http://www.aeldresagen.dk/medlemmer/raadgivning/Sider/Default.aspx

http://www.bornungesorg.dk

http://cth.ku.dk/tilbud til paaroerende/unge paaroerende/

http://www.handicap.dk

http://www.hospiceforum.dk/page833.aspx

http://www.mistetbarn.dk

http://www.nyidanmark.dk/da-dk

http://www.patientsikkerhed.dk

http://www.sikkerpatient.dk

http://www.tilbudsportalen.dk/portal

http://www.youngcarers.net/

Kraftlinjen telefonradgivning: TIf.: 80301030

Nationalt Videnscenter for Demens:
http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme

Orlovsmuligheder: https://www.borger.dk/Emner/aeldre/aeldre-og-
hjaelp/hjemmehjaelp-o0g-aeldrepleje/Sider/orlov-til-pasning-af-syge-og-doeende-
paaroerende.aspx

Onlinemgde med andre efterladte med og uden bgrn pa Cancerforum:
http://cancerforum.dk/welcome.aspx?ReturnUrl=%2f

Patientforeninger se alle: http://www.netpatient.dk/patientforeninger.htm

Patientnetveaerk: https://www.sundhed.dk/Profil.aspx?id=20265.828
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Rets-
hjeelp:http://www.advokatsamfundet.dk/BrugForAdvokat/FindAdvokat/Advokatva

gten.aspx

Radgivning: http://www.sr-bistand.dk/

Radgivning og stettegrupper i Kraeftens Bekaempelse:
http://www.cancer.dk/Hjaelp+viden/raadgivning/raadgivning.htm
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Bilag 1: Sociale og lovgivningsmaessige
stgttemuligheder for pargrende

Psykologbehandling — tilskud i henhold til Sundhedslovens § 69.

Pensionsordning — egtefelle- og barnepension til efterladte, som visse private pen-
sionsordninger har.

Efterlevelseshjelp (Aktivliovens § 85a) og efterlevelsespension (Lov om social
pension § 48).

Barnetilskud, boligsikring og gkonomisk friplads til dagsinstitution.
Efterlen ved dedsfald i 3 mdr. — i henhold til funktionaerloven.
Hjemmeplejen — kan veere en statte for den pargrende med rad og vejledning.

Aflastning — frivillige organisationer som for eksempel Krzftens Bekeempelse, De
samvirkende menighedsplejer, Rade Kors, Aldresagen.

Aflastningsophold til den syge pa plejecenter — aflastning for den pargrende.

Patientforeninger - har tilbud om aktiviteter for paragrende.

Orlovsmuligheder:

e Tabt arbejdsfortjeneste til personer, der forsgrger et barn, der har betydelig
og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne (Servicelovens § 42)

e Sygedagpenge til foreeldre ved barns indlaeggelse udover 12 da-
ge(Barselslovens § 26)

e Aftale om fraveer af familiemassige arsager i henhold til overenskomst

e Orlov til pasning af nartstaende med handicap eller alvorlig sygdom (Ser-
vicelovens § 118)

e Plejeorlov til pasning af nartstaende, der gnsker at dg i eget hjem. (Ser-
vicelovens § 119)
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Bilag 2: Arbejdsgruppens sammensaet-
ning

Chefkonsulent Annette Wandel, Danske Patienter

Péargrende Line Smed Dawids, Danske Patienter

Pargrende Birgit Hartoft, Dansk Selskab for patientsikkerhed

Udviklingskonsulent Marléne Spielmann, Kraftens Bekaempelse

Juridisk fagkonsulent Dorthe Vennemose Buss, Nationalt VVidenscenter for Demens
Psykolog Charlotte Diamant, Psykiatrifondens bgrne- og ungeafdeling

Centerleder Anne Skjadt, Hjerteforeningen

Fuldmaegtig Louise Borgstram, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

Chefradgiver Josefina Krausing-Vinther, Danske Regioner, Sundheds- og Social-
politisk kontor

Klinisk Sygeplejerske, cand.cur, ph.d, Pia Riis Olsen  , Onkologisk Afdeling,
Aarhus Universitetshospital

Forlgbskoordinator Anne Bjerrum, Afsnit 5222, Rigshospitalet
Konsulent Thilde Lydiksen, KL, Kontoret for Social- og Sundhedspolitik
Faglig og Adm. Souschef Pia Larsen, Helsinger Hjemmepleje
Projektleder Tine Kofoed, Barnefamiliecenter Kgbenhavn

Seniorforsker, ph.d., Specialleege Birgit Abom, Syddansk Universitet

Forskningsleder Bente Appel Esbensen, Forskningsenhed for sygepleje- og sund-
hedsvidenskab, Glostrup Hospital

Cand psych. Bo Snedker Boman, Roskilde Sygehus, Onkologisk/Haematologisk
Afdeling

Socialradgiver Mette Juel Hansen, Herlev sygehus
Vicedirektgr Peter Bak Mortensen, Patientombuddet

Direktgr Preben Engelbrekt, Barn Unge og Sorg, Radgivnings- og Forskningscen-
ter

Enhedschef Marie Fuglsang, Enheden for Brugerundersggelser, Frederiksberg
Hospital
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Sygeplejefaglig konsulent Karina Madsen, Lokalcenter Indre By/@sterbro
Forskningsleder Bibi Hglge-Hazelton, Sygehus Nord, Region Sjalland
Studieleder Mikael Thastum, Psykologisk Institut Aarhus Universitet

Cand.scient.san.publ. Maria Kristiansen, Afdeling for Sundhedstjenesteforskning,
Kabenhavns Universitet

Sogneprast Line Bjgrn Hansen
Hospiceleder Anne Marie Olesen, Hospice Sgnderjylland

Medlem af landsledelsen Bo Steen Jensen, Landsforeningen af nuvarende og tidli-
gere psykiatribrugere

Overlaege Jeanett Bauer, Formand for Dansk Psykiatrisk Selskab

Overlaege J. Asger Petersen, Bispebjerg Hospital

Sundhedsstyrelsens sekretariat:
Overlaege Ole Andersen

Specialkonsulent Britta Bjerrum Mortensen
Fuldmegtig Margrethe Eberth

Akademisk medarbejder Cecilie luul
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	I forbindelse med selve dødsfaldet:
	Hver gang et menneske får en alvorlig sygdom, rammes også familie, venner og omgangskreds. I det følgende beskrives kort, hvem betegnelsen pårørende kan omfatte, og hvordan de berøres ved alvorlig sygdom. Begreberne alvorlig sygdom, støtte og inddragelse defineres, og betydningen af sundhedspersoners møde og samspil med den pårørende indkredses. Pårørendes alder og livsfase påvirker deres situation og rolle som pårørende, hvilket tillige beskrives.   
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