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FORORD

HVERT AR er mange danske bern i kontakt
med den somatiske del af sundhedsvese-
net. Alene i 2013 var 138.710 born og unge
mellem 0 og 19 ar indlagt pa et hospital, og
endnu flere var i ambulant behandling eller
en tur hos deres praktiserende leege. For
langt de fleste born og unge er turen til leege
eller pa sygehuset en engangsforestilling.
Men for en lille gruppe af born og unge, der
lider af en langvarig eller kronisk sygdom,
er kontakten med sundhedsveesenet en til-
bagevendende begivenhed.

I denne rapport stiller vi med stotte fra
VELUX FONDEN skarpt pa boern og unges
oplevelse af hospitalsverdenen og p4, hvor-
dan det opleves at veere kronisk eller alvor-
ligt syg. Rapporten er skrevet pa baggrund
af interview med 53 beorn og unge mellem
5 0g 23 ar, der har veeret i behandling pa et
hospital enten kortvarigt eller i forbindelse
med en langvarig eller kronisk sygdom.
Rapporten indeholder ogsé resultater fra en
kvantitativ undersegelse blandt 3.700 born
i7. klasse om deres erfaringer med modet
med det somatiske system.

Bornene og de unge i rapporten forteeller
abenhjertigt om de mange udfordringer,
der er ved at veere barn og ramt af en syg-
dom. De forteeller om smerterne, behand-
lingen og kroppen, der ikke vil, som de vil.
Og de forteeller om alt det rundt om dem —
familie, venner, skolen og personalet — som
er helt afggrende for, hvordan de mestrer
sygdommen.

Heldigvis har rigtig mange af bernene og
de unge gode oplevelser med at komme péd
hospitalet og til leegen.

Der er masser af historier om personale,
der lytter til bernene og inddrager dem i
deres behandling. Men der er desveerre
ogsd forteellinger om det modsatte: Born,
der oplever, at leeger og sygeplejersker taler
hen over hovedet p& dem. Barn, der ikke
ved, hvad der skal ske, fordi der ikke bliver
kommunikeret i et sprog, de kan forsta.
Eller born, der forteeller, at leegen har for
travlt til at tage sig ordentligt af dem og de
bekymringer, de har i forhold til at veere
syg og indlagt pé hospitalet. Det er ikke
godt nok. Born, der kommer i kontakt med
sundhedsvaesenet, har brug for at blive
taget alvorligt i deres bekymringer. De har
brug for, at der bliver lyttet til dem. Og de
har brug for at blive mgdt som hele menne-
sker med venner, fritidsinteresser, dromme
og bekymringer. Bornene fremheever selv,
at bernesygeplejerskerne gor en saerlig ind-
sats pd hospitalerne. Barneradet anbefaler
derfor ogsd i rapporten, at der bor oprettes
en specialisering som barnesygeplejerske
pd samme made, som man kan blive ud-
dannet til fx anaestesisygeplejerske.

For de bern og unge, der lider af en kronisk
eller langvarig sygdom, er det storste gnske
bare at veere 'normal’. De gnsker, at syg-
dommen ikke bliver hele deres identitet, og
de keemper for at skabe sammenhaeng
mellem deres liv som patient pa hospitalet
og livet udenfor. Den sammenhang bor
alle de voksne i barnets liv hjeelpe til med at
opna, uanset om man er personalet pa
hospitalet, leerer, paedagog eller forzeldre.

I rapporten kan du ogsa leese, at en gruppe
bern i den kvantitative undersegelse har
veeret udsat for tvang pa hospitalet. Ofte



heenger tvangen sammen med smerte- eller
angstfulde procedurer, og rigtigt mange af
de born, Berneradet har talt med, har op-
levet, at deres smerter bliver undervurderet
af personalet, og at de ikke altid bliver godt
nok smertedekket. Jeg vil godt sla fast, at
bernene bedst selv ved, hvor ondt noget
gor. Det kan og skal voksne ikke vurdere for
dem. Derfor er mit oprab og min anbefaling
til det sundhedsfaglige personale: Lyt nu til
bernene.

Bornenes oplevelser understreger, at der

er brug for, at personalet i det somatiske
system i langt hojere grad har fokus pa
berns smerteoplevelser og smerte- eller
angstfremkaldende behandling, der i

sidste ende kan fore til en tvangshandelse.
Bornenes forteellinger vidner om, at tvang
og fastholdelse ofte foregdr, nér personalet
har travlt eller mangler metoder i redskabs-
kassen til behandlingen. Der findes heldig-
vis masser af ekspertise og viden om bgrns
smerteoplevelser og reduktion af smerte.
Den viden skal hurtigst muligt udbredes, sa
bern og personale pa alle landets hospitaler
far gavn af den.

Det er dog ogsa Borneradets opfattelse, at
et opger med tvang ikke alene er gjort med
viden. Hvis vi vil sikre, at tvang kun bliver
brugt som sidste udvej, og ogsa at tvangen
er fagligt begrundet, bor der veere klare
retningslinjer for, hvornér noget er tvang,
og ogsa klare procedurer ved anvendelse af
tvang. En made at sikre dette pé er ved at
indfere tvang som begreb i sundheds-
lovgivningen pa det somatiske omréde.
Gor vi det, sikrer vi ogsa samtidig berns
retsstilling i trdd med Bernekonventionen.

Pa Borneréddets vegne vil jeg gerne takke de
mange beorn og unge, der har deltaget i
vores undersoggelser. Jeres svar pa sporge-
skemaet og jeres forteellinger i de mange
interview er vigtig viden for de voksne, der
hver dag arbejder med syge bern og unge.
Der skal ogsa lyde en stor tak til personalet
pé hospitalerne og leererne pa skolerne,
der har formidlet kontakten til bernene

og de unge. Endelig vil jeg gerne takke
VELUX FONDEN for stotten og folge-
gruppen for god faglig sparring igennem
hele processen.

Rigtig god leeselyst!

-
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PER LARSEN

Formand for Borneradet

Barn, der kommer

| kontakt med
sundhedsvasenet,
har brug for at blive
taget alvorligt |
deres bekymringer.
De har brug for,

at der bliver

lyttet til dem.
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Bern og unge skal inddrages i deres eget sygdomsforleb og de beslutninger,
der bliver taget om dem.

Bern skal i videst muligt omfang have en fast kontaktperson, som de
kender, og der skal vaere saerligt fokus pa koordinering af barnenes forlgb.

Bern er en sarlig malgruppe, og derfor ber sygeplejerskeuddannelsen
tilbyde en specialuddannelse inden for bernesygepleje.

Barn bgr som udgangspunkt ikke indlaegges pa voksenafdelinger.

Nar bern og unge flyttes til voksenafdelinger bar der vaere faste procedurer
for, hvordan personalet tilbyder dem saerlig stgtte og omsorg.

Viden om smertebehandling og forebyggelse af angstfremkaldende
handelser skal udbredes pa alle hospitaler og til alle de faggrupper,
der mader barn i behandlingen.

Begrebet tvang i forhold til bern bar beskrives i sundhedslovgivningen.
Barn og unge skal informeres om deres rettigheder under indleeggelse.

Skolerne skal leve op til deres forpligtelse til at ops@ge det sygemeldte
barn og tilbyde sygeundervisning.




De fleste danske bgrn er generelt raske
og har relativt fa sygdomsepisoder. De
yngste bgrn og barn fra gkonomisk
belastede familier har flere sygdoms-
episoder end andre bgrn. Infektioner er
arsag til sygdom hos 6 ud af 10 syge barn
i alle aldre, og mave-tarm-sygdomme er
den nesthyppigste arsag til akut syge-
lighed.

Kilde: Danske barns sundhed og
sygelighed, SFI, 2009

| Bgrneradets kvantitative undersggelse
blandt 3.700 skolebgrn i 7. klasse svarer
12 pct. af bgrnene, at de har en langvarig
sygdomt. Tal fra Sundhedsstyrelsen viser
desuden, at hver tiende ung er kronisk
syg. Antallet af kronisk syge er steget
som fglge af forbedrede levevilkar og
behandlingsmuligheder.

Kilde: Danskernes Sundhed - den nationale
sundhedsprofil, Sundhedsstyrelsen, 2013

LASEVEJLEDNING

| denne undersggelse far vi et indblik i, hvordan bgrn og unge oplever kontakten med det somatiske hospitalssystem. Undersggelsen er gennemfart
med stgtte fra VELUX FONDEN i efteraret 2016, hvor Bgrneradet har interviewet 53 bgrn og unge med forskellig tilknytning til ti hospitaler fordelt i
de fem regioner. Samtidig er der i vinteren 2016 indhentet kvantitativ data fra Bgrneradets Bgrne- og Ungepanel, hvor 3.718 bgrn i 7. klasse har
besvaret et elektronisk spgrgeskema om deres erfaring med det somatiske system.

Hovedindholdet i hvert af de fire kapitler er en formidling af bgrnenes perspektiv bygget op omkring citater fra de kvalitative interview og spgrge-
skemadata. Dette ledsages af et afsnit, hvor Barneradet samler op pa kapitlet og giver anvisninger og anbefalinger pa baggrund af den indsamlede
viden fra bgrnene og de unge.

For hvert kapitel vil der vaere faktabokse med henvisning til lovgivning og andre undersggelser pa omradet, der skal perspektivere bgrnenes
fortaellinger.




DU KAN IKKE BARE
BESTEMME, HVAD DU HAR
LYST TIL AT GORE



Born med en langvarig eller kronisk sygdom ma oftest indstille sig
pa et liv, hvor smerter, medicin og hospitalsophold styrer dagens
program, mens leg, skolegang og et almindeligt borneliv bliver sat
pa hold. Det er bade fysisk og psykisk hardt for barnene at leve
med konsekvenserne af sygdommen.

BORN OG UNGE, der har en langvarig eller
kronisk sygdom, kommer til at opleve
konsekvenser og afsavn pa grund af deres
sygdom. Kroppen fungerer ikke, som den
skal, og de har tit mange smerter. Udover
de fysiske skavanker er bernene og de unge
ogsd fyldt med tanker om alt det, sygdom-
men tager fra dem, og det kan veere sveert at
acceptere tabet af kontrol. Som Camilla pa
23 ar siger:

"Du kan ikke bare bestemme, hvad du
har lyst til at gere. Du kan ikke bare gore
det, alle andre gor. Der er noget, der har
taget en beslutning for dig: At nu er du syg,
og nu skal du passe din behandling.”

For Noah pé ni ar er det et stort savn, at
han ikke kan veere aktiv som andre drenge i
hans alder pa grund af en knoglesygdom:

”Jeg ma ikke lgbe, jeg ma ikke hoppe, jeg
ma ikke klatre i treeer, jeg méa ikke kore
crosser, jeg ma ikke kore segboard, jeg ma
ikke kore gokart, jeg mé ikke cykle.”

Stort set alle barn og unge forteeller ogsé,
at smerter er en konsekvens af sygdommen.
Det kan handle om selve behandlingen, nar
de fx skal stikkes, men det kan ogsa handle
om bivirkninger af medicin eller kroppens
egne reaktioner pd sygdommen. Nanna pa
18 &r har leukeemi og oplever en nat pa
hospitalet, at hun pludselig far uudholde-
lige smerter, der forst forsvinder igen efter
et dogn. Ingen ved, hvad smerterne kom af:

"Det var simpelthen forferdeligt, for jeg
kunne ikke ligge ned. Og jeg kunne ikke be-
veege mig bare det mindste. Jeg skulle sidde
i en bestemt stilling. Sa jeg turde jo ikke
bevaege mig fra den. Og hvis jeg bare trak
vejret lidt hurtigt, sa... Sé jeg skulle virkelig
fokusere pa min vejrtreekning, men jeg

kunne alligevel merke det. Jeg har aldrig
faet s meget morfin for.”

"JEG VAR T/T PA AT GIVE OP PA ALT”
Sygdommen betyder ofte, at barnene og de
unges liv ligger i meget faste rammer, og det
stiller krav, som deres raske jevnaldrende
ikke meder. Mia pd 16 &r forteeller:

"Det er et helt andet ansvar, du har for
dig selv. Du star op, og det forste, du ger, er
at male dit blodsukker og tage insulin fra
morgenstunden. Og sadan kerer det en hel
dag. I starten er det selvfolgelig hardt, fordi
man sidder og teenker, jeg gider egentlig
ikke tage insulin, jeg gider ikke alt det her
stikkeri, fuck det.”

Pa hospitalet er bernene sammen med
andre syge, men nar de er ude fra hospita-
let, bliver det ekstra tydeligt, hvis de skiller
sig ud. Nikolaj er 13 ar og forteeller, hvordan
diabetes pavirker hans sociale liv:

"Det vaerste er nok, at man hele tiden skal
tage blodsukker og sa vente p4, at det vir-
ker. Nar man s er ude at spise, s& begynder
man med at spise, nér de andre er neaesten
feerdige.”

Mange af bornene oplever, at traethed og
smerter bliver en del af hverdagen, og de er
derfor indimellem tvunget til at tage nogle
barske valg, som jevnaldrende ikke stér over
for. Det har Nanna pa 18 ar erfaring med:

"Det har jeg veeret ude for flere gange:
Om jeg helst ville miste folelsen i fingrene
eller have sddan nogle ledsmerter i knaee-
ne? Sa skal man gore op med sig selv: Hvad
vil du helst?”

Det er ikke kun de fysiske aspekter af en
langvarig eller kronisk sygdom, som fylder
i bernene og de unges liv. Ogsa de psykiske

folger af sygdommen kan veere heemmende
og uoverskuelige, og for mange betyder
diagnosen, at de skal indstille sig pa et
noget anderledes liv. Mia var 14, da hun fik
konstateret diabetes. Hun fik depression
og social angst, som, hun selv mener, er en
konsekvens af diagnosen:

”Jeg var egentlig meget, meget teet pa
bare at give op pa alt, dengang jeg fik dia-
betes. Jeg teenkte bare: Jeg kan ikke! Jeg er
konkurrencesvemmer, sé jeg teenkte, at nu
kan jeg aldrig nogen sinde svomme igen
eller veere sammen med mine venner igen.
Man sad bare og tenkte alle de her slemme
tanker.”

Som en del andre oplever hun dog, at
hun stadig kan have et aktivt liv-meni et
mere begrenset omfang, som kreaever plan-
leegning, og at hun sparer pa kreefterne.

FORALDRENE HJALPER

Nar et barn eller en ung far en langvarig
eller kronisk sygdom, rammer det hele
familien. Barnet bliver patient, og for-
@ldrene kan fa en stor opgave med at
passe barnet. For mange betyder det ogsé,
at de tilbringer dage og neetter sammen pa
hospitalet. Sammen med barnet eller den
unge skal forzeldrene tilegne sig nye feerdig-
heder, fx i forhold til hvordan de serger for
korrekt medicin og behandling derhjemme.
16-arige Mia forteeller om, hvordan det

var, da foraeldrene skulle stikke hende
forste gang:

"Det var virkelig, virkelig... det var green-
seoverskridende. Det var sddan lidt... man
var ude af kontrol. Man havde ikke nélen
selv, og s& var man sddan: Kan de finde ud
af det?”

ET BORNELIV MED SYGDOM - 9



FIGUR 1: BORN FRA LAVERE SOCIALE KLASSER HAR OFTERE LANGVARIGE SYGDOMME

Berneradets kvantitative undersggelse viser, at szrligt bgrn fra lavere sociale klasser er overrepraesenterede i forhold til
forekomsten af langvarige sygdomme!.

Socialklasse 5:
Underklasse

Socialklasse 4:
Arbejderklasse

Socialklasse 3:
Middelklasse

Socialklasse 2:
Hgjere middelklasse

Socialklasse 1:
Overklasse

0% 20% 40% 60% 80% 100%

I Born, der har en langvarig sygdom M Bgrn uden langvarig sygdom Ved ikke
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SOCIAL ULIGHED | SYGEHUS- BARNS SOCIALE BAGGRUND HAR BETYDNING FOR SYGDOM

0G LAGEFORBRUG En undersg@gelse fra Sundhedsstyrelsen viser, at forzldres sociale baggrund har betydning for,
Flere undersggelser peger pa, at sygehus- hvordan de handterer barns sygdom. Bgrn af foraeldre i en udsat position er fx i risiko for ikke at
og l=zgeforbruget hos befolkningen af- fa den opsporing, behandling og opfalgning, de har behov for.

hanger af sociale forhold. Fx har bgrn, der

bor i familier, hvor familiens sociogkono- Kronisk syge bgrn fra familier med fzerre ressourcer kommer senere i behandling end andre

miske status er kontanthjalpsmodtagere,
et sygehusforbrug, der ligger en tredjedel
over gennemsnittet for alle bgrn.

bgrn, og deres sygdom bliver senere opdaget. Foraldrene har bl.a. sverere ved at fglge op pa
henvisninger til speciallege, komme til kontrolbesgg, fa kebt medicin og at bevare overblikket.

Den sociale ulighed ses iszr i forbindelse med kroniske sygdomme som astma, allergi og eksem
hos b@rn og unge. Et norsk studie refereret i Sundhedsstyrelsens rapport viser, at overlevelsen
blandt kreftramte bgrn afhanger af forzeldrenes sociale position.

Bern, der bor i familier, hvor den socio-
gkonomiske status er Ignmodtager pa
hgjeste niveau, har omvendt et sygehus-
forbrug pa 13 pct. under gennemsnittet. Kilde: Sociale forholds betydning for handtering af bern med kroniske sygdom,
Sundhedsstyrelsen, 2012

Kilde: Statistisk Arbog, Danmarks

Statistik, 2016



ZAKIR 16 AR

SYGDOM 0G RISIKO
FOR SELVMORD

En undersggelse foretaget af Eemont
Fonden viser, at over 30 pct. af unge med
en kronisk sygdom har overvejet selv-
mord. Sammenlignet med unge generelt
viser tal fra Center for Ungdomsforskning,
at 16,5 pct. unge har overvejet selvmord.

Kilde: Egmont Rapporten, 2014; Nar det er
sveert at veere ung i Danmark. Viden og rdd
om unges trivsel og mistrivsel, Center for

Ungdomsforskning, Arhus Universitet, 2011
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Selvom foreaeldrene gor en aktiv indsats for
at fa tingene til at fungere, er det kraevende
at veere nybegyndere i hospitalssystemet og
at fa den viden, som bade barn og foraeldre
har behov for.

Seerligt nar familien er hjemme igen fra
hospitalet, kan der melde sig mange sporgs-
mal. Her oplever flere barn, at familierne
ikke bliver godt nok informeret fra persona-
let. Det kender Mille pa 14 ar ogsa til:

”Min mor har ogsa snakket om, at der er
virkelig mange gange, hvor hun gerne ville
have mere information om det, der sker
derhjemme. Bare sddan noget som at give
indsprejtninger derhjemme. Hvad nu hvis
barnet ikke vil? Hvad skal man sa gore? Sa-
dan noget information far man ikke rigtig
fra hospitalet.”

FORALDRE FORSTAR, HVAD LAGEN SIGER
Pé trods af at det kan veere kraevende for
foreeldrene at fa den viden, de har brug for,
tyder Bornerddets kvantitative undersogelse
dog p4, at bernene i langt de fleste tilfeelde
oplever, at foraeldrene forstar det, perso-
nalet forteeller dem. 70 pct. af bornene,
der har veeret indlagt det seneste ar, mener
nemlig, at deres foraldre i hoj grad forstod,
hvad leegen og sygeplejerskerne sagde.
Men naesten 23 pct. svarer, at foreeldrene
kun forstod det i nogen grad, og knap 3 pct.
svarer, at foraeldrene i mindre grad eller slet
ikke forstod det?.

Der er dog forskel pd, hvordan drenge
og piger oplever foreldrenes viden. Mens
5 pct. af drengene mener, at de voksne slet
ikke eller i mindre grad forstod, hvad der
blev sagt, gor det samme sig geeldende
for 1 pct. af pigerne®. Bornenes svar i den
kvantitative undersogelse viser ogsa en
sammenhang mellem familiens sociogko-
nomiske baggrund og bernenes oplevelse:
6 pct. af barnene fra den laveste sociale

Jeg tror nok, jeg var 14, og jeg fortalte ikke engang min
far, at jeg var indlagt, det kunne jeg ikke. Fordi, han far
meget stress, han arbejder rimelig meget.

klasse mener ikke, de voksne forstod, hvad
personalet sagde, mens det samme geelder
for 1 pct. af de ovrige bern med indleggel-
seserfaring®.

Julie pa 16 &r forteeller, hvorfor det er rart
at have sin mor med:

”Sé& er jeg sikker p4, at jeg ogsa forstar
det 100 % og p4, at hun ogsé ved, hvad der
foregar. Jeg kan godt lide det der med, at
det ikke kun er mig, der ved, hvad der er
foregaet. S er det lidt nemmere, hvis man
har en, der lige kan tage notater og holde
styr pa det.”

HENSYNET TIL FORALDRE 0G SGSKENDE
Bornene og de unge taler varmt om deres
foreeldres stotte og er meget bevidste om,
at deres situation ogsd er kraevende for de
voksne. Foraeldrene ma fx aflyse arbejde

og aftaler for at veere hos dem, og den ene
foraelder er maske alene med soskende der-
hjemme, nar de er indlagt. 13-arige Marie
forteeller om sin mor:

“Jamen, nu har hun haft fri den her uge
og er indlagt her med mig, indtil jeg skal
hjem. Men hun vil ogsé gerne tage fri pa
mandag for min skyld. Jeg vil helst ikke
have, at hun er her i sa lang tid, fordi jeg
synes, det er synd for hende, at jeg skal
odelaegge alle de planer, hun har.”

Selv om bgrnene og de unge ikke naevner
noget om, at foraeldrene udtrykker enske
om at blive skénet, gar bornene nogle gange
vidt for at gore det. Som 19-drige Zakir for-
teeller:

"Jeg tror nok, jeg var 14, og jeg fortalte
ikke engang min far, at jeg var indlagt, det
kunne jeg ikke. Fordi, han far meget stress,
han arbejder rimelig meget. Og jeg har ogsa
sma seoskende, ikke. S& der var meget stress
frem og tilbage.”

Bornene og de unge patager sig et stort
folelsesmeessigt ansvar for at skane fami-



lien. For Nanna pé 18 ar, der har leukeemi,
omfatter det ogsé bédde bedste- og oldefor-
eldre, der folger med i hendes liv og syg-
dommen:

"I starten der jokede jeg helt vildt med
alt, for at de ikke skulle blive... For hvis jeg
bare havde lagt mig i en seng og sagt: 'Jeg
taber mit hér, og jeg bliver keempe stor, og
jeg skal ligge og have det darligt’, s& havde
det heller ikke hjulpet dem. Og det hjalp jo
heller ikke mig at ligge der og veere sur.”

De syge born og unge bekymrer sig ogsa
meget for deres spskende. Det pavirker
dem at se deres saskendes reaktion pa syg-
dommen, og at forseldrene mé fokusere sa
meget opmeerksomhed p& dem og deres
sygdom. Line pé 16 ar forteeller:

"Nar jeg har ondt i maven, hvor min mor
og far tager sig meget af mig, nér jeg har
det rigtig darligt, s synes min soster, det er
rigtig hardt at se mig ked af det og have det
darligt. Jeg kan ogsd godt se, hvor meget det
pavirker hende”.

Familien endrer sig, og mens foreeldrene
far mange opgaver med at passe og pleje,
forandrer rollerne sig maske ogsd i sesken-
deflokken. Maria pa 14 &r har féet kon-
stateret borneleddegigt, og hun forteeller,
hvordan forholdet til hendes zldre brodre
har eendret sig:

"De har altid set mig som den lille glade,
der altid kunne rende rundt og hoppe pa
dem og sddan, men det kunne jeg bare ikke
mere. Jeg kunne ikke veere lige sa glad, som
jeg var, inden jeg fik konstateret borne-
leddegigt. Sé jeg tror, det var det, der ramte
dem lidt, at jeg ikke kunne veere med til
de lege mere, som vi plejede at lave, da vi
var sma.”

HJALP TIL FAMILIEN
@konomisk hjelp til familien kan vaere
afgerende for, om der er tid og mentalt

overskud til, at barnet kan veere sygt, uden
at foreeldrene og resten af familien bliver
pressede. 14-arige Mille forteeller, at hun
er sé heldig, at hendes foraeldre har faet
okonomisk hjeelp af kommunen til at ga
hjemme, og det har veeret en god stotte til
familien. Mille forteeller:

"Mine foreeldre har veeret rigtig, rigtig
gode til ikke at lade det tage overhénd. Det
kan jo sagtens veere i andre familier, at syg-
dommen ville tage overhand.”

Tilbud og aktiviteter, hvor alle familie-
medlemmer meder andre i samme situa-
tion, kan gore det lettere at hdndtere situa-
tionen. Rikke pd 19 &r har en hjertefejl, men
kommunen giver ikke leengere tilskud til
Hjerteforeningens familiekursus, hvor de
ellers har nydt at veere en del af feelles-
skabet. Derfor kan de ikke deltage:

"Jeg tror da ogsd, det har hjulpet mine
foreeldre rigtig meget og ogsé bare mine to
mindre soskende, at de ligesom har kunnet
snakke med andre spskende om, hvordan
det er, nar din storesgster eller storebror
har det darligt. Hvad ger du sd og sddan
noget. Vi er alle sammen super kede af, at vi
ikke har kunnet veere med til det nogle ar.”

"SNAK UD OM ALT”

Oplevelsen af at vaere anderledes, og at
ingen helt kan szette sig ind i deres smerter
og livssituation, gér igen hos bernene og de
unge med langvarig eller kronisk sygdom.
De foler sig ofte alene med deres oplevelser
og savner at kunne tale frit om, hvordan de
har det. Det er sveert at tale helt &bent med
forzeldrene om, hvor hardt de egentlig har
det, fordi bernene frygter, at de ogsa bliver
kede af det. Og det er ensomt ikke at have
nogen at tale med, som gér igennem det
samme. Dette understotter Borneradets
kvantitative undersegelse, som viser, at
bern, der har veeret indlagt det seneste &r,

SOSKENDE SOM PARGRENDE
SAVNER STOTTE

33.000 bgrn oplever hvert ar, at en
sgskende bliver alvorligt syg. Ifglge en
rundspgrge blandt forzeldre i en rekke
patientforeninger gar det hardt ud over
bgrnenes trivsel. Hver tredje angiver,

at det pargrende barn oplever generel
psykisk mistrivsel i forbindelse med en
spskendes sygdom, og 16 pct. oplever,
ifglge foreldrene symptomer pa angst og
depression. Hver femte forzelder angiver,
at deres barn ikke har faet nogen statte
udefra, og de b@rn, som far statte, far det
primeert fra familiemedlemmer.

Danske Patienter har samlet information
og vejledning til pargrende pa:

www.danskepatienter.dk

Kilde: Barn som pdrarende,
Danske Patienter, 2016
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MULIGHED FOR TABT
ARBE)DSFORTJENESTE

Ifelge § 42 i serviceloven, kan forzeldre fa
daekket tabt arbejdsfortjeneste, hvis det
er ngdvendigt at passe deres barn under
18 ar i hjemmet, pga. betydelig og varig

nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
eller indgribende kronisk eller langvarig
lidelse. Forzeldre kan ogsa fa tabt arbejds-
fortjeneste, hvis moderens eller faderens
tilstedevarelse pa hospitalet er ngdven-
dig pa grund af barnets sygdom.
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oftere foler sig ensomme end andre born
(figur 2)°.

13-arige Olivia oplever dog, at det er
rigtig rart at tale med sin mor og far, og
hun har stor tillid til dem.

"Jeg kan tale med mine foraeldre om
nasten alt. De lytter meget. Hvis jeg har
noget, jeg skal sige, kan jeg tale med dem
om det, og de siger det ikke videre. Sé jeg
behover ikke engang sige, at de ikke skal
gore det, for det gor de bare ikke.”

For nogle kan tilbuddet om at tale med en
psykolog veaere en stor lettelse. 16-arige Mia
vil rdde alle til at tage imod tilbuddet og se,
om det er noget for dem:

”Fa snakket ud om det, fordi psykologen
har jo tavshedspligt. Det er fantastisk, at
hun bare sidder pa den der méde, totalt af-
slappet, og vi egentlig bare sidder og snak-
ker og snakker og snakker og bare kommer
ud med alt. Det er helt klart et rad, jeg vil
give, at jeg synes bare, du skal tage den der
time, hvis du fér tilbuddet nogen sinde.”

14-arige Sofie har gaet til psykolog gen-
nem en periode, men stoppede igen. Det
kan veere lidt sveert at f& sagt, at hun faktisk
godt kunne teenke sig flere timer hos en
psykolog, fordi hun - ligesom langt de fleste
af de andre bern og unge — har sveert ved at
tale med foreeldrene om alt. Selv om Sofie
forteeller, at hun elsker sine foreeldre hoijt,
sd har de jo ikke oplevet sygdommen pa
deres egen krop. Og pé trods af at foreel-
drene gor alt, hvad de kan, er det ikke altid
nemt at rumme begrnenes bekymringer.
Sofie forteeller:

”Hvis man prover at forklare min mor,
hvor hardt det er ikke at have nogen lige-
sindede péa det punkt, er hun sddan: 'Ja-
men, du kan ikke gore noget ved det! Du er
nedt til at leere at leve med det’. Hvor man
har det sddan lidt: 'Jamen, hvis jeg bare
kunne leere at leve med det, sé havde jeg

gjort det’. Og det er, fordi det ikke er hende,
der ligesom stir med det.”

Flere af bornene og de unge har ogsa
gode oplevelser med at tale med laeger og
sygeplejersker. Ligesom ved en psykolog
kan de ogsa her dbne op pa en anden méde,
end over for deres familie, og de behover
ikke at tage sd meget hensyn, nar de taler
om deres sygdom og egne bekymringer.
Amanda pé 17 ar forteeller om en fra per-
sonalet, som hun taler godt med:

"Du har ligesom den der statte. Med
mine bedsteforaeldre, hvis jeg siger til dem,
hvordan jeg har det, sa tager vi bare en tur
ned af medlidenhedens so, det er naesten
en begravelse. Og det kan jeg jo godt sige til
dem fra personalet. Det kan jeg jo ikke til
mine bedsteforaeldre.”

"MAN KAN FAKTISK D@ AF DET HER”

For nogle bern og unge betyder deres syg-
dom, at der er en reel risiko for, at de dor.
De savner at fa lov til at tale med nogen om
deres tanker om deden, men de oplever, at
personalet slet ikke bringer det op, eller at
de naevner det i en nogtern sidebemaerk-
ning. 19-drige Rikke har en hjertesygdom
og en lang historik af indleeggelser, men
ingen har taget en rigtig snak med hende
om deden for. Rikke forteeller:

"Jeg fik et lille bitte indgreb i starten af ar
2013, og det er faktisk forste gang, en leege
har sagt, at 'nu skal jeg informere dig om, at
man faktisk kan de af det her’. Det er faktisk
nok den eneste gang, at jeg har hert om
doden herinde, og det er ogsé lidt vildt, nar
man har kommet her hele ens liv.”

Nogle born og unge forteeller ogs4, at
personalet ligefrem benaegter, at der er en
risiko for, at de kan do. Men de kender ud-
meerket selv til risikoen, og tankerne gnaver
i dem. For hvad nu hvis det sker, at de dor,
uden at de nogensinde fér talt med nogen
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om det? Det er frustrerende, at personalet
forspger at undga emnet. 18-arige Mads
forteeller:

"Der hvor de bare sidder og siger, 'du skal
ikke do. Du kommer ikke til at de’. Jamen
se nu lidt realistisk p& det nogen gange, for
hvis det skulle ske, sé er det godt at have
snakket om det.”

Seerligt de lidt eeldre er bevidste om, at
kroppen nok ikke holder sa leenge, som en
rask krop ville gore. Mads har allerede op-
levet to store operationer i sit liv. Han ved
ogsd, at han nok kommer til at gennemga
det igen. Og de store operationer satter
tanker i gang hos ham:

"Der er jo storre chance for, at man der
ved operationerne — ved hjerteoperationer
og leveroperationer — og iseer nar det er
sddan tre gange, sa er det altsé ikke, fordi
at kroppen har det sddan helt godt. Og nér
nyren den svigter, og lungen klapper sam-
men, og milten forsterres, s er det jo sddan
set meget slemt, og der er man teet pd at de.
Jeg var virkelig teet pd at do, og jeg havde
ikke snakket om det. Men det var efter det,
sd begyndte jeg at teenke over det.”

Tankerne om deden kan veere sveere at
rumme, iseer nér der ikke er nogen at tale
med. Flere har segt til privatpsykologer for
at tale det igennem, men bernene er godt
klar over, at det ikke er alle, der har den
mulighed. Rikke pa 19 &r forteeller:

"Jeg har ogsd haft et langt forleb hos pri-
vatpsykolog, da jeg var de der tolv-tretten
ar, fordi jeg kunne slet ikke finde ud af det
med fremtiden. For man begynder at teenke,
hvad nu hvis jeg der. Og det er der bare ikke
nogen, der sperger ind til. Det er virkelig
forfeerdeligt, at man selv skal opsoge det.”

”DU ER IKKE DIN SYGDOM”
Selvom det er sveert og alvorligt, forseger
bernene og de unge at forhindre, at syg-

Jeg fik et lille bitte indgreb i starten af ar 2013, og det
er faktisk fgrste gang, en laege har sagt, at 'nu skal jeg
informere dig om, at man faktisk kan dg af det her.

FIGUR 2: BARN, DER HAR VARET INDLAGT, FOLER SIG
OFTERE ENSOMME END ANDRE BORN
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I Born, der ikke har veeret indlagt pa et sygehus pga. en fysisk sygdom det seneste ar
I Bgrn, der har veret indlagt pa et sygehus pga. en fysisk sygedom det seneste ar
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dommen overtager deres liv og tanker fuld-
steendigt, bdde gennem humor, handlekraft
og positiv teenkning. 14-arige Milles rad til
andre lyder:

"Der er din sygdom, og sé er der dig. Du
er ikke din sygdom. Og husk dig selv. Husk,
hvem du er. Og lad veere med at lade din
sygdom definere dig. Men selvfolgelig ogsé
—husk din sygdom, fordi den er dig, og lad
veere med at veere ked af det over den, men
find en lpsning.”

Det kan dog veere sveert at 'finde en
lpsning’, og bornene og de unge keemper
alle med at komme overens med, at deres
hverdag i s& hej grad athaenger af, om de er
treette, har smerter, har bivirkninger efter
ny medicin, eller er blevet indlagt endnu
engang. En gennemgaende overlevelses-
mekanisme, som flere kommer ind p4, er,
at de simpelthen bliver nedt til at affinde
sig med situationen. Som Nikolaj pa 13 ar
siger:

”Jeg synes, det godt kan veere treels nogle
gange. Nogle gange kan jeg bare veere virke-
lig, virkelig treet af det. Men ellers s& ma jeg
bare leve med det.”

At bornene lever med det, som Nikolaj
forteeller om, kommer ogsa til udtryk i
Borneradets kvantitative undersogelse,
hvor bern, der har veeret indlagt, ikke over-
raskende vurderer deres helbred som dar-
ligere end bern, der ikke har vaeret indlagt.
11 pct. af de born, der har veeret indlagt,
mener, de har et darligt eller rigtig dérligt
helbred, mens det samme geelder for 2 pct.
af de born, der ikke har veeret indlagt®.

Humor er ogsd for mange et vdben ien
barsk hverdag som en made at beskytte sig
selvmod alt det harde. Det kender 18-érige
Nanna godt til:

"Jeg har sé& ogsa faet at vide af sygeple-
jerskerne, at det er vildt, at jeg kan veere s&
ironisk og lave sd mange jokes. Jeg forsoger
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virkelig at holde humoren hgj, fordi jeg
synes bare ikke, det nytter andet.”

Bornene og de unge er meget afhaengige
af forstaelse og hjeelp fra personale, familie
og omgangskreds til at holde fast i, at syg-
dommen ikke skal fylde det hele. Mia pd 16
ar forteeller om forzeldrenes stotte:

"Béde min mor og far gjorde det fanta-
stisk, og de har stattet mig hele vejen igen-
nem. Min far har ogsa lavet jokes med det.
Og han har brudt nogle greenser ved at pro-
ve at stikke mig og ogsa blevet stukket selv.
S4a det har ogsa gjort, at jeg har stolet lidt
mere pa mine foreeldre, og at jeg egentlig
ikke foler mig s anderledes alligevel.”

Det er ogsé en stor hjeelp for bornene og
de unge, nar personalet stotter dem i, at de
er meget mere end deres sygdom og husker
at snakke med dem om andre ting end
medicin, smerter og sygdom. Som Katrine
pé 18 ar meget klart og tydeligt siger:

"Personalet skal huske, at alle patienter er
forskellige. Men udover at vi er patienter, s&
er vi ogsd mennesker.”

Mange af bornene kommer ind og ud af
forskellige afdelinger og meder forskelligt
personale. Julie pa 16 ar forteeller, at det kan
veere en fordel at komme pa den samme
afdeling:

”Sidst jeg skulle opereres, der var det sa-
dan lidt, at sygeplejerskerne de kendte mig
jo godt. Nar de kan genkende en, sé er det
sjovt nok, men ogsa ndr de s for eksempel
kan sperge om, hvordan gir det med keere-
sten. Eller hvordan gér det med vennerne.
Altsé det er fedt nok, at man ogsé kan
snakke om andet.”

Flere af bornene og de unge har ogsa
stiftet bekendtskab med andre afdelinger
end borneafdelingen og dermed ogsd andet
personale end borneleeger og barnesyge-
plejersker. Og dommen er klar: Barnesyge-
plejerskerne er dem, der er bedst til at tale

Der er din sygdom, og sa er der dig. Du er ikke din
sygdom. Og husk dig selv. Husk, hvem du er.

med dem og se dem som hele mennesker.
17-arige Amalie forteeller:

"De andre leeger og sygeplejersker skulle
veere lidt mere ligesom bernesygeplejer-
skerne. Jeg tror bare, de forstar os bedre. De
viser mere interesse og gar ikke bare ind og
behandler, og sa gér de igen.”

Flere understreger ogsd, at det er vigtigt
for deres oplevelse, at personalet er med
til at holde en let og humoristisk stemning
sammen med begrnene og de unge. Det
kan foregé pa mange mader, fx ved bare
at veere lidt sker, som Emilie pa 17 ar for-
teeller:

"Der er én, der nogle gange kommer her-
ind, hun er sddan lidt meerkelig i det. Hun
er sddan lidt sker, tror jeg. Hun er rigtig glad
hele tiden, og det er meget rart. Jeg tror, der
er mange, der synes, at fordi de arbejder sa-
dan et sted, sa skal de veere meget alvorlige.
Altsa have en alvorlig facade, men det synes
jeg, de nogle gange skal lade vaere med. Og
bare smile noget mere.”

Det skore star hospitalsklovnene ogsa for.
De gor deres for at lette stemningen, bade
hos de syge born og deres saskende. Victo-
ria pd 11 ar forteeller:

"Jeg kan ogsa godt lide, at hospitals-
klovnen er her, hun gor hele hospitalet i
godt humer. Nar mine seskende de ogsa er
her, s gor hun dem jo bare glade, fordi de
keder sig nogle gange.”

VENTETIDEN ER HARD

For bern og unge med kroniske og langva-
rige sygdomme bliver det en del af livet at
veere pa hospitalet og at have kontakt med
leeger og sygeplejersker. Stort set alle kan
forteelle om, at personalet har travlt, og
flere udtrykker forstaelse for det. Men med
mange indlaeggelser og dage pa hospitalet
kan det blive for meget. Som Victoria pa 11
ar udtrykker det:



"De skal ogsa tage sig mere sammen med
den der ventetid, det er sindssygt.”

Hun mener, at personalet skal bruge
mere tid pd at tage sig lidt mere af de syge:

"Jeg skulle vente i, jeg ved ikke hvor lang
tid en gang, da jeg var indlagt her, fordi de
skulle hen til dem, som var mest akut. Sa de
synes ikke, jeg var akut. Jeg blev taget som
neesten den sidste.”

Seerligt uvisheden om, hvornér det bliver
deres tur, gar bernene og de unge pa. Ofte
skal de vente i mange timer eller en hel dag,
og det kan virke som et enormt spild af tid
for dem. Nanna pd 18 ar forteeller:

"Hvis du egentlig kun mangler at f& noget
at vide fra en stuegang, og du ligger her fra
kl. 8, og der forst er stuegang kl. 17, sa er det
en rigtig lang dag. Og du kan ikke fa at vide
cirka, hvornédr nogen kommer. Du sidder
bare og venter p4d, at deren bliver dbnet.”

SVART AT FOLGE MED | SKOLEN
Samtidig med at bernene og de unge
keemper med en sygdom, skal de ogsé passe
deres skolegang. Og mens nogle ikke har de
store problemer med at folge med, oplever
andre, at fraveeret resulterer i faglige huller.
Bornerédets kvantitative undersogelse
viser en tendens til, at leengere indleeggelser
kan gore det sveert at folge med i skolen.
9 pct. af de barn, der har veeret indlagt det
seneste ar, var indlagt otte dage eller mere’.
53 pct. af denne gruppe born forteller, at
det i nogen grad har pavirket dem fagligt at
veere indlagt, og mere end hver 10. mener,
det i hoj grad har pavirket dem fagligt®.
Tallene viser ogsd, at born med langvarige
sygdomme oftere har lange indleeggelser. Af
de bern i den kvantitative undersegelse, der
har en langvarig sygdom, har 16 pct. veeret
indlagt i mere end 8 dage, mens tallet er 6
pct. for born uden en langvarig sygdom®.
Maria pé 14 ar har berneleddegigt, og

hun er en af dem, der meerker konsekven-
serne af sygdommen pa skolegangen:

"Det gar meget ud over skolen, at jeg
ikke kan veere s meget med, nar jeg er syg
derhjemme. Jeg kan ikke folge lige s meget
med og fa lige s& meget info som alle de
andre, sd det gar ud over karaktererne des-
veerre. Men leererne ved godt grundene, sa
de er ikke skuffede over mig eller noget.”

Bornene og de unge med kronisk eller
langvarig sygdom forseger ofte selv at folge
fagligt med. Desveerre er det langt fra altid,
at skolen bakker dem op. Ifglge bernenes
forteellinger er der stor forskel pd, hvilke
tilbud de far om ekstraundervisning. Og
der er ogsa stor forskel pa, hvor gode deres
egne skoler er til at tilbyde dem hjemme-
undervisning og til at sende dem undervis-
ningsmaterialer. Line pé 14 ar forteeller, at
hun har veeret vaek naesten hele 9. klasse.
Hun oplevede, at leererne ikke udviste den
store interesse i hendes hoje fraveer, og fa-
milien oplevede ikke, at skolen levede op til
deres ansvar. Line forteeller:

”Altsa, min mor provede at se, om hun
kunne sorge for, at jeg kunne blive kort i
skole i taxa hver dag, og s& sporge om sko-
len kunne betale for det eller sddan noget.
Hun spurgte ogsd, om jeg kunne fa hjem-
meundersvisning, for det havde jeg faktisk
pligt til. Men det gad leererne ikke, de gad
ikke undervise mig derhjemme. Ogsé selv-
om jeg rent faktisk havde krav pa det.”

Det kreaever ofte en opsegende indsats
og mange personlige ressourcer fra foreel-
drenes side at fa den stotte og de tilbud,
som de har krav pa. Rebecca pé 17 ar fik
hjemmeundervisning i flere fag, da hun var
hjemme fra skole i en leengere periode:

"Det er sddan noget, foraeldrene selv
skal klare. Foraeldrene skal snakke med
sygeplejersken eller skolen pa hospitalet.
Det er primeert én selv eller foraeldrene, der

KRONISK SYGE
BORN MANGLER
SYGEUNDERVISNING

| en rundsperge foretaget af Danske
Patienter svarer forzldrene til kronisk
syge bgrn, at der i gennemsnit gar 60
fravaersdage, fgr et barn med kronisk syg-
dom far tilbudt sygeundervisning. Rund-
spergen viser 0gsa, at kun en tredjedel af
forzldrene er blevet oplyst om, at barnet
har ret til sygeundervisning. En ud af fire
forzeldre i rundspargen regner ikke med,
at deres barn kan afslutte folkeskolens
afgangsprgve. Fire ud af ti bgrn har ingen
faglige huller. Det skyldes, ifalge for-
xldrene, oftest, at de selv har last op
med bgrnene. De bagrn, der selv har for-
maet at |zse op, kommer oftest fra
familier med et hgjt uddannelsesniveau.

Kilde: Skoleliv med sygdom: Hvilken statte
far bernene?, Danske Patienter, 2016
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skal gore det, eller jeg skal sige til min far
eller mor, at jeg gerne vil have noget lektie-
stof.”

Ikke alle er s& heldige som Rebecca at
have hjelpen lige ved hdnden. Som Camilla
pa 23 ar konstaterer:

"Jeg har ikke haft s& ressourcestaerke
foreeldre til den kamp der.”

Skoletilbuddet pa hospitalerne bliver
generelt rost af barnene, der beskriver det
som hyggeligt og sjovt. Barnene forteller, at
leererne er gode til at tilpasse det faglige til
de forskellige aldersgrupper, og der er mere
tid til kreative og sjove oplevelser og til det
enkelte barn end i en almindelig skole-
klasse. Mikkel pé 14 ar har endda oplevet,
at karaktererne er géet i vejret med hjeelp
fra hospitalets leerere. Han forteeller ogsa, at
leererne har hjulpet ham med at fa hjemme-
undervisning fra hans hjemskole. 11-drige
Victoria oplever, at hospitalsskolen faktisk
er bedre end hendes almindelige skole:

”Selvom der er mange bern derinde, sa
tager de sig bedre af en, og de leerer os
meget mere. De siger for eksempel ikke
bare ligesom min leerer: 'Det er synd, du
ma4 selv finde ud af det’. Det gor de ikke.”

FORSTAELSE FRA SKOLEN 0G

SARLIGE TILBUD

Det betyder meget for bernene at made
forstdelse og fleksibilitet fra skolens side.
Bornene og de unge efterlyser, at skolen
eller uddannelsesinstitutionen i hgjere grad
bojer rammerne lidt for at impdekomme
deres behov, s& de har mulighed for at gen-
nemfore pa deres preemisser. Rikke pa 19 ar
har en hjertefejl, og hun feler, at hun 'ligger
i krig’ med sit gymnasium, fordi hun ikke
matte blive fritaget fra idreet. Derfor har
hun keempet sig igennem timerne i tre ar.
Som en naturlig felge af hendes sygdom
har hun ikke kunnet yde det, der normalt
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kraeves i timerne, hvilket har pavirket hen-
des karakterer negativt. Rikke forteeller:

"Stotten fra skolen ville have betydet
rigtig meget, og der var intet. Jeg har provet
at fa fat i en studievejleder, som ikke havde
seerlig meget forstaelse. Hun sad faktisk til
det made, hvor jeg skulle fortaelle hende
om min sygdom og sagde: 'Ej hvor spaen-
dende, jeg har jo leest biologi’. Og vicerektor
havde overhovedet heller ikke noget. Han
forslog bare det der med et C-fag. De havde
aldrig hert om, at man kunne fa lov til at sta
helt af.”

18-arige Katrine er blevet truet med en
advarsel pa grund af stort fraveer i gymna-
siet som folge af hendes gigtsygdom. Det
har ikke hjulpet, at hun og foreeldrene har
forsegt at tale med gymnasiet om at finde
en alternativ lgsning. Derfor presser hun sig
selv til at deltage i undervisningen:

"Det, der er rigtig hdrdt ved fraveeret, er,
at jeg nogle gange ikke lytter til min krop,
for det er &benbart noget, gymnasiet tager
meget seripst. Det gor jo ogsa, at jeg nogle
gange moder op, selvom jeg ikke er i stand
til noget som helst, fordi jeg ikke har rad til
at blive smidt ud eller fa konsekvenserne af
fraveeret.”

Det gar meget ud over skolen, at jeg ikke kan
veere sa meget med, nar jeg er syg derhjemme.

DET ER VIGTIGT FOR
BORNENE OG DE UNGE, AT:

de bliver set pd og behandlet
som andet end en sygdom.
Bade af personale, familie

0g venner

personalet hjaelper barnene
med at handtere deres sygdom,
fx gennem humor og ved at
tale med dem om andet end
sygdommen

foraeldrene far mere viden
om, hvordan de handterer
sygdommen derhjemme.
0gsa felelsesmaessigt

personalet spgrger ind til
barnenes og de unges tanker
om daden

de far tilbudt psykologhjaelp

skolen og laererne er
opsggende og tager initiativ
til, at syge bern og unge far
lektier og opgaver og holder
kontakten til klassen.
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DET SIGER LOVEN OM SYGEUNDERVISNING

FOLKESKOLEN OG FRIE GRUNDSKOLER:

+ Elever skal tilbydes sygeundervisning, hvis det skgnnes, at
sygdommen bliver Iengerevarende eller er hyppig og kortvarig
svarende til 15 dages fraveer (§1, stk. 10g 2.).

» Skoleledelsen skal rette henvendelse til forzldrene snarest
muligt, og parterne skal i faelleskab vurdere behovet for
sygeundervisning (§1).

» Opholder barnet sig i hjemmet, skal skolens leder ivaerksztte den
ngdvendige undervisning. Udgifterne pahviler skolen (§2, stk. 2).

+ Huvis eleven erindlagt pa et hospital, skal skolelederen undersgge,
om eleven modtager undervisning af en ansat Izrer. Hvis det ikke
er tilfeldet, skal skolelederen underrette kommunalbestyrelsen i
den kommune, hvor hospitalet ligger (§2, stk. 2).

UNGDOMSUDDANNELSER:

» Elever pa stx, hhx, htx og hf skal tilbydes sygeundervisning,
hvis de midlertidigt ikke kan falge den almindelige undervisning
pa grund af sygdom i lengere tid (§ 145).

» Senest efter ti dages fraveer skal skolens leder tage kontakt til

eleven og aftale sygeundervisning. Hvis eleven endnu ikke er
myndig, skal foreldrene ogsa inddrages (§ 146).

» Skolelederen skal sgrge for, at sygeundervisningen sattes i gang.
Hvis eleven er indlagt pa et hospital, aftaler lederen med hospita- ]
let, hvordan sygeundervisningen foregar (§ 146 stk. 2 og stk. 3).

» Sygeundervisningen kan normalt ikke overstige fem ugentlige
timer og kan normalt ikke straekke sig ud over 40 skoledage
(§147).

» Huvis en elev ofte har kortvarigt fraveer pa grund af sygdom,
kan eleven fa supplerende undervisning til den almindelige
undervisning (§ 148).

» Ved lzngerevarende sygdom har eleven mulighed for at forlenge
det tre-arige forlgb til fire ar, og et to-arigt studenterkursus-
forlgb kan forleenges til tre ar. Det er skolens leder, der treffer
beslutningen (§ 149).

’4 Kilde: Bekendtgarelse om sygeundervisning af elever i folkeskolen
og frie grundskoler og Uddannelsesbekendtgarelsen for stx
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BORNERADET MENER

- OM AT VARE BARN 0G SYG

DET KRAVER SPECIALISERET viden at give
bern den rette behandling, nar de bliver ind-
lagt pa et hospital. Barn reagerer anderledes
end voksne rent medicinsk, og behandlingen
af voksne kan derfor i mange tilfzlde ikke
overfgres direkte pa bgrn. Samtidig vil de
psykiske reaktioner, som bgrn kan have i
forbindelse med et behandlingsforlgb, ofte
vare forskellige fra voksnes. Derfor bgr
personalet bade have et indblik i de szrlige
forudsatninger ved bgrns anatomi og fysio-
logi og barns psykiske udvikling og forventede
krisereaktioner.

SPECIALISERING AF PERSONALET
Barnesygeplejerskernes sarlige tilgang til
bgrnene bliver rost af mange bgrn, som op-
lever, at sygeplejerskerne langt hen ad vejen
formar at mgde bgrnene i gjenhgjde og med
empati. Det er Bgrneradets erfaring, at bgrne-
sygeplejersker primaert far deres viden om
bgrn gennem praksis efter endt uddannelse.
Det bor dog ikke kun vare den enkelte syge-
plejerskes arbejdserfaring eller den enkelte
afdelings kultur, der ligger til grund for, hvil-
ken ekspertise bgrneafdelingerne besidder.
Bgarn er en bred malgruppe, der spander helt
fra den nyfgdte baby til den nasten voksne
teenager. Denne aldersspredning stiller store
krav til personalets kompetencer i forhold

til, hvordan bern i forskellige aldersgrupper
reagerer rent medicinsk. Samtidig stiller den
krav til sundhedspersonalets viden om szrli-
ge metoder til behandlingen af bgrn og unge
og indsigt i de behov, bgrn har pa forskellige
alderstrin. Derfor anbefaler Bgrneradet, at

der bliver etableret en specialuddannelse for
bgrne- og unge-sygeplejersker pa lige fod med
specialisering inden for fx anzstesi eller sund-
hedsplejerske. En specialisering vil dels vaere
med til at sikre et hgjt fagligt niveau pa bgrne-

omradet, og dels at forskellige vidensomrader
i hgjere grad kan opdyrkes, fx i forhold til fore-
byggelse af smerte eller arbejdet med unge
patienter som malgruppe. | den forbindelse
kan der trekkes pa viden og erfaringer fra
bade Norge og Sverige, som tilbyder uddan-
nelser til barne- og ungesygeplejersker.

Det er naturligvis afgarende for en god be-
handling af barnene, at ogsa legerne udviser
interesse for hele barnets livsverden og ikke
kun barnets sygehistorie. En kort samtale om
bekymringer om fremtiden kan maske virke
irrelevant for behandlingen, men det kan gare
en stor forskel for barnet. Szrligt i forhold til
de svaere samtaler er det vigtigt, at personalet
engagerer sig og tager et initiativ, fx i forhold
til risikoen for at dg af en alvorlig sygdom.

PSYKOLOGER PA HOSPITALET
Langvarig eller kronisk sygdom er en mental
belastning for bgrnene savel som familierne,
og det kraever gvelse at mestre livet med en
sygdom. Bgrnene gnsker derfor ogsa at tale
om deres livsituation, og de kan have gavn
af samtaler med bade sundhedspersonale,
padagoger, forzldre eller helt andre voksne.
Flere af bgrnene har positive oplevelser med
at tale med en psykolog, og Bgrneradet
mener, at psykologsamtaler bgr veere et til-
bud til alle alvorligt eller kronisk syge bgrn og
deres familier. Selv om barnene har en vigtig
stotte i deres forzeldre, kan det vaere sveert at
tale med dem om alle de fglelser, der rgrer sig i
dem. De vil gerne skane forzldrene, og samti-
dig kan det veere svart for foraldrene at vide,
hvordan de skal reagere pa bgrnenes falelser,
fordi de selv er i en presset situation.
Bgrneradet mener derfor, der bar vaere et
psykologisk beredskab tilknyttet alle bgrne-
afdelinger. Tilknytningen til afdelingerne
sikrer, at psykologerne indgar i et tvarfagligt

team med bgrnenes andre behandlere, og

at bgrnene taler med en psykolog, der har
indgaende kendskab til det at vaere barn og
syg og til hospitalsverdenen. Som en del af
hospitalets beredskab er det ogsa vigtigt at
have psykologfaglige eller paedagogiske kom-
petencer til at stgtte forazldrene og klede
dem pa til at handtere bade barnets psykiske
tilstand og deres egne reaktioner pa livet med
et sygt barn.

Der er desvaerre en tendens til, at der
skares ned pa den psykologfaglige bistand pa
hospitalerne, hvilket ogsa i et socialt perspek-
tiv er bekymrende. Bgrn fra ressourcesvage
hjem har oftere end andre bgrn langvarige
eller kroniske sygdomme. Disse familier
mangler samtidig ogsa oftere ressourcer til
at opsgge egen lege og navigere i sundheds-
systemet, fx i forhold til at finde speciallzege-
hjalp, og samtidig kan de have svart ved at
betale sig til private psykologer.

STOTTE TIL PARDRENDE

Det pavirker bgrnene, nar deres sgskende

og familier bliver kede af det pa grund af
sygdommen. Nar bgrnene skal bekymre sig
om familien, laegger de band pa deres egne
bekymringer og far mindre overskud til at
marke, hvad de selv har brug for. lkke alle
familier har overskuddet til selv at opsege
radgivning i denne nye og uvante situation, og
der bgr derfor vaere ressourcer pa hospitalet
eller fra kommunens side til at vejlede og ori-
entere barnet og familien om tilbud om hjzlp
og stgtte - ogsa uden for hospitalet. Mange
sgskende til syge bgrn har fx et behov for at
mgde andre i samme situation og fa hjzelp til
at handtere det at have en syg sgskende.

BKONOMISK STATTE TIL FAMILIEN
Bgrnene er meget opmarksomme pa, at deres



sygdomsforlgb Igger et pres pa forzldrene,
nar de bade skal tage sig af job, hospitalsind-
l=ggelser og sgskende derhjemme. Det giver
bade bgrnene og familierne ro, hvis den ene
foralder kan koncentrere sig fuldt ud om at
stotte det syge barn. Derfor bgr kommunerne
sikre, at det er sa gnidningsfrit som muligt for

forzldre at fa bevilget tabt arbejdsfortjeneste.

Det ber ikke vaere en ekstra udfordring i deres
hverdag med et alvorligt sygt barn.

Statten fra kommunen handler ikke kun om
at hjzlpe gkonomisk, nar barnet er indlagt.
De fleste patienter bliver hurtigt udskrevet, og
derfor kan barnene have lange sygeperioder
hjemme, hvor foraldrene skal tage sig af den
daglige pleje. For mange familier er kurser i
patientforeninger derfor afggrende for, at de
far lsbende ny viden om sygdommen, vark-
tojer til at mestre situationen med et sygt
barn og et netvaerk med andre, der har
erfaringer fra lignende situationer. Bgrneradet
mener ikke, det alene skal vaere op til patient-
foreningerne at formidle denne viden. Ogsa
kommunerne har et ansvar i forhold til at
klzede foraeldre pa til at handtere det syge
barn i hjemmet og samtidig sikre trivslen i
familien.

SKOLENS PLIGT TIL SYGEUNDERVISNING
Bernene magter ikke altid at felge med i
skolen, nar de er fravaerende, men de har
alligevel ofte et gnske om, at skolen er op-
sggende over for dem, nar de er indlagt eller
hjemme med sygefravaer. Nogle bgrn fortzel-
ler, at de selv har haft den opsggende rolle
over for skolen og ogsa i forhold til at opsgge
sygeundervisning. Folkeskolen har dog efter
loven pligt til at tilbyde barn sygeundervisning
eller supplerende undervisning ved lengere-
varende eller hyppige korte fravaersperioder.
Ifglge barnenes fortzellinger er det tydeligt, at

skolerne generelt kan blive bedre til at leve op
til den forpligtelse. Forzldre til et kronisk eller
langvarigt sygt barn bgr orienteres af skolen
om deres muligheder og rettigheder i forhold
til sygeundervisning, sa det kan ivaerksattes
hurtigst muligt. Skolen bgr vare initiativtager
til kontakten, og det er skolelederens ansvar
at informere ansatte om, hvad de har pligt
til at gare, nar et barn har l=ngere fravaer,
ligesom det er lederens ansvar at folge op pa
undervisningen af et fravarende barn.

Det kan have langvarige falger, hvis bgrnene
under et sygdomsforlgb bliver tabt fagligt
- serligt hvis foreldrene ikke selv har res-
sourcer til at |2se op med bgrnene. Skolerne
bgr derfor vaere med til at sikre, at bgrn med
langvarig eller kronisk sygdom - uanset social
baggrund - far den rette hjzlp til at komme
pa niveau med deres jevnaldrende efter et
sygdomsforlgb. m
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Mange store born og unge oplever det som voldsomt at skifte fra
berneafdelingen med bamser, klovne og en saerlig omsorg til
voksenafdelingen med storre ansvar og syge voksne. De savner
mere forstaelse fra personalet og muligheder for at spejle sig i
andre unge, der er ramt af sygdom.

DET ER FORSKELLIGT fra hospital til
hospital, hvorndr bernene bliver flyttet til
en voksenafdeling. Nogle hospitaler flytter
bernene, nar de fylder 18 ar, andre steder
bliver de flyttet tidligere, enten fordi de
har en sygdom, der kraever specialiseret
behandling, eller fordi hospitalerne har for-
skellige retningslinjer for, hvornér man
bliver betragtet som barn. P4 nogle hospi-
taler flytter man til en voksenafdeling, nar
man fylder 16, mens det andre steder forst
sker, nar man fylder 20 &r.

Det kan veere noget af en udfordring at
std i greenselandet mellem barn og voksen
pé hospitalet. Flere hospitaler forseger at
imedekomme de unge patienter, bl.a. med
ungeambulatorier og sarligt uddannede
ungeambassaderer blandt personalet. Men
store bern og unge oplever alligevel ofte,
at de er en overset patientgruppe. De op-
lever, at de befinder sig i en overgangsfase
mellem to verdener, og det kommer blandt
andet til udtryk i de fysiske omgivelser.
18-arige Mads forteeller:

"Deroppe pa voksenafdelingen, der er det
lidt nederen. Der er det sddan noget kunst
og alt muligt meerkeligt. Der er det bare
for meget af voksenting p& en méde. Og pa
berneafdelingen, der er det bare Peter Plys
og Mickey Mouse og Bamse.”

Det er dog langt fra kun de fysiske om-
givelser, der betyder noget for bernene og
de unge. Pa barneafdelingen meder de en

seerlig omsorg, og de befinder sigi en be-
skyttet og afgraenset verden, hvor de altid er
omgivet af jeevnaldrende eller yngre born.
De unge oplever store kontraster mellem
berneafdelingerne og voksenafdelingerne,
og selv om de foler, at de er blevet for store
til berneafdelingen, er modet med voksen-
afdelingen pé flere mader en udfordring.
19-arige Rikke forteeller:

”Sidst jeg var pa hospitalet, métte jeg
kalde pa en sygeplejerske, fordi der sad
enien korestol og skulle pé toilettet, og
det kunne han ikke komme. Og han var i
hvert fald over de tres. S métte jeg g hen
ireceptionen og sige, at der sidder altsa en
mand og skal pa toilettet, og det er jo sygt
nederen at skulle gore, nar man er atten ar.
Da jeg var p& berneafdelingen, der var det
ogsd meget borneagtigt. Jeg har ligget med
mange skrigende babyer, selvom jeg var
tolv ar.”

Ligesom Rikke oplever flere andre ogsa,
at de falder mellem to stole. Selv om det
ikke er rart pludselig at veere omgivet af
voksne, syge mennesker, er det heller ikke
nemt at veere teenager pa borneafdelingen.
Som Rikke forteeller, bliver omgivelserne og
miljoet pa borneafdelingen indimellem for
omklamrende:

"Det er meget rettet mod bern, og man
bor pé zebra-stuen. Jeg tror faktisk, at jeg
folte mig mere syg, fordi jeg folte pa en eller
anden méde, at ndr man var i det der bor-

nemiljo, sd blev der gjort enormt meget for
at mine foreeldre skulle veere sd meget ind
over. Og nér ens foraldre er enormt meget
inde over, sa foler man sig altsd mere sédan,
’ej det er synd for mig. Ah jeg er syg.”

Ogsa hospitalsklovnen, der ellers er me-
get populeer blandt de yngre, kan som teen-
ager foles helt malplaceret, forteeller Rikke
pa19ar:

"Det er absolut forfeerdeligt. Den kom-
mer ind og spiller en sang pa banjo, hvor
man bare sidder og teenker nej!”

FOR SPECIALISERET TIL BORNEAFDELINGEN
Det er ikke kun alder, der afgor, om en ung
skal flyttes til voksenafdelingen. Mange
bern og unge med mere sjeldne og kompli-
cerede diagnoser forlader berneafdelingen
tidligere end andre beorn. Camilla er 23 &r
og har en diagnose, som ikke kunne be-
handles pa berneafdelingen:

”"Pa den afdeling er der bare generelt et
overtal af voksne og @ldre, sa der savnede
jeg en ungeafdeling rigtig meget og ville
faktisk onske, jeg var kommet pa berne-
afdelingen. P& nogle afdelinger er man pa
berneafdelingen, indtil man er 18, men
fordi mit det var s specialiseret, sd kom jeg
pa voksenafdelingen.”

Hun husker stadig, hvordan skiftet til
voksenafdelingen foltes:

"Jeg blev tvunget til at blive voksen som
15-arig sddan meget hurtigt lige pludselig.”
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RETTIGHEDER FOR
UNGE OVER 15 AR

En patient, der er fyldt 15 ar, kan selv give
informeret samtykke til sin behandling,
hedder det i sundhedslovens § 17.

Forzeldremyndighedens indehaver skal
dog have information og inddrages i den
mindredriges stillingtagen. Sundheds-

personalet kan ogsa efter en individuel
vurdering skgnne, at den unge over 15
ar ikke selv er i stand til at forsta konse-

kvenserne af sin stillingtagen, og dermed
kan sundhedspersonalet overlade det til
foreeldremyndighedens indehaver at give
informeret samtykke.

Kilde: Sundhedsloven og foreeldre-
ansvarsloven
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En 15-4rig kan stadig have brug for at
blive betragtet som et barn, og de szerlige
hensyn, der bliver taget p& berneafdelin-
gen, er der ofte ikke plads til pa en voksen-
afdeling. Camilla matte fx veenne sig til, at
forzeldrene ikke lengere kunne blive hos
hende om natten:

"Jeg har veeret pd en berneafdeling pa et
andet hospital tidligere, og der var min far
medindlagt. Jeg ved faktisk ikke, hvor meget
han sov derude, men det var i hvert fald
ikke muligt herude. S& jeg tror, han kom ind
sddan om morgenen, og sa var han der, nar
han kunne. Men det var kun sé leenge, at
mine foreldre kunne fa tabt arbejdsfortje-
neste, for det forsvinder, nar man bliver 18.
Sé jeg har klaret det meste selv, men jeg var
jo ogsd gammel nok til det.”

BEHOV FOR OMSORG OG AT BESTEMME SELV
Som teenagere bliver bgrnene mere bevidste
om, at de vil have indflydelse pa deres be-
handling, og de begynder i hgjere grad selv
at gore opmeerksom pa deres onsker over
for personalet. Det er dog en svaer balance-
gang for dem at blive respekteret for deres
egne beslutninger uden at blive palagt for
meget ansvar fra hospitalets side. Selvom
man er teenager og nasten voksen, har man
stadig brug for omsorg. Og nogle af de unge
oplever, at der indimellem mangler forstael-
se fra personalet for, at de ogsé har brug for
opmerksomhed, men péd en anden méde
end sméd bern. 18-arige Katrine forteeller:
"Man er ikke rigtig barn, men man er hel-
ler ikke rigtig voksen. Hvordan skal man sa
behandles? Jeg vil da helt klart sige, at det er
iteenageperioden, det er sveerest at have en
kronisk sygdom. For som barn pusler de jo
meget rundt om en. Jeg vil sige, at det
er som teenager, man mangler denne her
ekstra omsorg og forstaelse. I hvert fald
nogen at snakke med.”

I forhold til behandlingen oplever de unge
en ogsa stor forskel, ndr de gér fra borne- til
voksenafdelingerne. P4 berneafdelingerne
er det almindeligt at f& lindret smerten, nar
man fx skal stikkes eller have foretaget et
andet mindre indgreb, men pa voksen-
afdelingen er der andre forventninger til,
hvad man kan klare. 23-4rige Camilla for-
teeller:

"Pé& berneafdelingen kan man f& bedavel-
sescreme péd, og det havde de ikke pa den
anden afdeling. Det skulle jeg lige veenne
mig til, og det er abenbart et keempe pro-
blem, fordi det métte jeg veere voksen nok
til. S4 jeg var rigtig fanget.”

Maodet med voksenafdelingen betyder
ikke kun, at de unge i hojere grad skal veen-
ne sig til ikke at blive smertedakket. De
oplever ogsé, at de skal vaenne sig til selv at
bede om hjelp, forteeller 18-arige Katrine:

”Som voksen skal du veere lidt mere stee-
dig og sige: 'Nu skal I gore noget ved det’.
Hvorimod som barn, hvis du havde ondt,
sd ville de bare automatisk tjekke noget. S&
der er lidt forskel. Der er lidt mere den der
selvsteendighed, nar du er voksen.”

Selvom de unge oplever, at de i langt
hojere grad skal klare sig selv, sé er det ikke
altid personalet respekterer, at de nu ogséa
vil have mere selvbestemmelse. 17-&rige
Rebecca forteeller:

"Nar du bliver ung, si kan du hive i den
der rode snor og sige, jeg har ondt her, sa
jeg vil faktisk gerne have noget medicin for
det. Og det er der mange sygeplejersker,
der lige skal leere. Det der med bare at hare
efter, ndr man siger, man har ondt, fordi det
er jo ikke for sjov, man siger, man har ondt.
Man vil jo ikke have medicin bare for at
have medicin.”

De unge vil ogsa gerne selv bestemme,
om de ma forlade hospitalet, nér de er ind-
lagt. Det md personalet gerne have forsta-



else for, mener Julie pa 16 ar. Fx er det rart,
nar personalet giver hende lov til at g& i
storcenteret, selvom hun har undersegelser
senere pa dagen. Ligesom andre unge peger
Julie p4, at det 'gode’ personale, er dem, der
tillader noget selvsteendighed:

” En god sygeplejerske er en, der kan
stole p&, at man ogsé nogle gange selv godt
kan gore tingene.”

KLARER DET HELE SELV

De unge vrister sig mere og mere fri af de
voksnes og personalets greb, men de op-
lever ogs4, at de bliver kastet hovedkulds
ud i for meget ansvar og mangler stotte til
at handtere det. Da 19-arige Rikke bliver
spurgt, om hun kender til sine rettigheder
som ung over 15 ar, forteeller hun:

"Nar du siger det om rettigheder, far det
mig ogsd til at undre mig over min leege
oppe pa voksenafdelingen. Der er jeg nem-
lig ogsé selv gaet ind til leegen de sidste
to &r, hvor min mor bare har siddet ude i
venteveerelset, men leegen har ikke engang
kommenteret pd, om min mor var med.
Hun har ikke engang sagt: "Har du lyst til,
at din mor lige kommer ind de sidste to mi-
nutter og samler op?’ Jeg kunne godt teenke
mig, at leegen for eksempel sagde: 'Jeg kan
se, at du har din mor med, skal vi to veere
sammen det forste kvarter, og s& kan hun
lige komme med ind til sidst’ Jeg er heller
ikke blevet informeret om, at det er okay at
have en keereste eller en veninde med i ste-
det for min mor, det vidste jeg ikke.”

17-arige Amanda har oplevet, hvordan
sikkerhedsnettet, hun var vant til fra berne-
afdelingen, forsvandt, da hun blev voksen-
patient. Hvor hun tidligere havde veret vant
til at f4 hjeelp til at koordinere aftaler, skulle
hun pludselig selv holde styr pa tingene:

”Jeg skal selv ringe rundt til alle de her
afdelinger, som har &bningstider, mens jeg

er i skole. Og det forventes ligesom, at du
selv holder gje med din sygdom. Man skal
samtidig deale med gymnasiet og alle de
problemer, der kommer med at have en
sygdom, der er ret indgribende i ens liv. Jeg
skal sé ringe rundt til alle mulige, der siger:
"Ej, det er altsa ikke her, det er derhenne’, og
de siger det samme.”

Amanda efterlyser en tovholder eller en
leege, der kan leegge en plan sammen med
hende for besog pa alle de forskellige afde-
linger, hun skal komme pa. Selv for voksne
kan det veere sveert at navigere mellem for-
skellige afdelinger, og Amanda oplever ikke,
at der bliver taget serligt hensyn til unge,
som har brug for lidt hjeelp og vejledning til
at sta pd egne ben. Snarere tveertimod:

"De taler s ikke altid sa godt sammen. Fx
s er jeg blevet afsluttet et sted, men leegen
siger det ikke til de andre. Sa siger jeg det til
ergoterapeuterne, der siger: 'Ej det kan ikke
passe’. Sa jeg vil ikke sige, at sygehusvaese-
net altid gor det lettere at veere ung og syg.
Der er ligesom bare noget kommunikation
med, at sa tager det lang tid, og sa bliver det
ikke noteret ordentligt.”

”JEG FOLTE MIG BARE RET ALENE”
Det sker kun sjeeldent, at de unge moder
andre pa deres egen alder, nér de er pa
hospitalet, medmindre der er taget seerlige
initiativer fra hospitalets side. Mens de er
pa hospitalet, er de afskaret fra det sociale
liv udenfor, og de savner at veere sammen
med deres venner. Det er et gennemgaende
budskab fra de unge, at de har gavn af et
feellesskab med andre syge unge, hvor de
kan mode forstéelse for og genkendelse
af deres egen situation og dele deres be-
kymringer, gleeder og sarlige udfordringer.
23-arige Camilla forteeller om sin oplevelse,
da hun kom pa voksenafdelingen:

"Det forste, jeg teenkte, var social isola-

Nar du bliver ung, sa kan du hive i den der rgde snor
0g sige, jeg har ondt her, sa jeg vil faktisk gerne
have noget medicin for det. Og det er der mange
sygeplejersker, der lige skal lzre.

REBECCA 17 AR

tion. P4 min afdeling var der rigtig mange
voksne mennesker. Da jeg kom der som
15-arig, var den yngste ud over mig 40 ar
gammel.”

Bare det at se, at der er andre unge pé hos-
pitalet kan veere rart, synes 19-arige Rikke.
Hun er med i et ungepanel, hvor de bl.a.
er med til at komme med bud p4, hvordan
hospitalet bliver bedre til at rumme unge:

"Det, vi keemper meget for, er, at unge
ogsa skal have et sted for sig, for det betyder
bare rigtig meget. Jeg har ikke nogen viden
om, hvor mange der er af min slags. Jo, jeg
ved godt, at der er andre unge, der har hjer-
tesygdomme, men det er bare ikke nogen,
jeg ser. For ndr jeg sidder i venteveerelset, sa
er det bare gamle mennesker.”

16-arige Line er ogsa med i et ungepanel,
og hun er lettet over, at der endelig er jeevn-
aldrende, hun kan spejle sig i, og hvor de
kan tale om at veere ung og syg:

"Jeg folte mig bare ret alene. Der var bare
ingen mennesker, der vidste, hvordan jeg
havde det. Der var ikke nogen, der sagde:
'Jeg ved, hvordan du har det), eller der var
ikke nogen, der var igennem det samme
smertehelvede, som jeg var. Det er dejligt at
vide, at der ogsa er andre folk, der har det
sddan her hver dag.”

Det behover dog ikke nedvendigvis altid
at handle om, at unge skal medes og snak-
ke, men ogsé bare det at stode pa andre
unge i venteveerelset og hospitalets gange
er vigtigt. Fx vil det betyde meget for 19-
arige Rikke, hvis leegerne kunne planlegge
det, sd unge har tider de samme dage pa
ambulatoriet, sd de pd den made kan made
hinanden.

Flere af de unge forteeller, at det giver et
serligt feellesskab, ndr man taler med unge,
der er i samme situation. Og sa giver det
mulighed for at tale &bent om ens sygdom,
forteeller Rikke:
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UNGE FAR MEDBESTEMMELSE

Flere hospitaler har ungepaneler, hvor
unge patienter frivilligt radgiver hospitalet
og andre interesserede om, hvad de kan
ggre bedre for unge. De unge hjzlper fx
med at udarbejde informationsmateriale
malrettet unge. Ungepanelerne er samlet
i et netvaerk, hvor de i feellesskab arbejder
for at satte fokus pa unge i sundheds-
vaesenet.

Kilde: www.ungepanel.dk
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"Jeg har holdt min sygdom hemmelig. Jeg
tror forst, at det var i 2. g, at min klasse var
klar over, at der var noget med mig. Fordi
jeg tror, at man mangler det der med at
have forstéelse for, at det er faktisk rime-
lig normalt, at man ikke er ligesom alle de
andre, hvis man kan sige det sddan. Nu er
jegjo sa vildt heldig, at jeg er med i et
ungepanel, hvor vi kan dele lidt erfaringer
og snakke om, hvordan gjorde du og sadan.
Det har i hvert fald hjulpet mig med at
vaere mere dben omkring min sygdom.”

ET STED TIL UNGE

I et ungepanel bliver de unge ogsa taget
med pa rad i forhold til indretning af hospi-
talet. Ungestuer eller et feelles lokale, hvor
unge kan haenge ud, stdr hejt pa enskelisten
for flere af de unge. Nogle gang kommer
venner pa besog pa hospitalet, og sé er det
rart at have et sted, hvor man ikke skal tage
imod i sygesengen. 16-arige Julie forteeller:

"Der er jo opholdsstuerne, men igen, sa
bliver man forstyrret af de smé bern. Det
kunne veere rart med et sted, hvor man
kunne gé hen til en sygeplejerske og sige:
"Hey, jeg far en kammerat eller en veninde
pé besog. Kan vi f4 neglen til rummet eller
ldne rummet pé det her tidspunkt?’.”

Der er stor forskel pa, hvor mange mulig-
heder de unge har, og hvor stort gkonomisk
raderum der er pa de enkelte afdelinger til
at prioritere de unge patienter. Ifplge de
unge har iseer kreeftafdelingerne mulighed
for at gore noget for alle aldersgrupper.
19-arige Rikke forteeller, at de har talt om
kreeftafdelingens muligheder, og hun synes,
det lyder speendende:

"De har féet nogle ungestuer oppe i
kreeftafdelingen. Nar der sé er unge kreeft-
patienter, der indleegges, sa indleegges de
pé samme stue, sa man ligesom fér folelsen
af at okay, jeg ligger ikke ved siden af en, der

Det er ogsa bare sveert, fordi de fleste teenagere, de
er sadan fulde af krudt og energi og Igber rundt og
fioller og sadan noget, men det har jeg bare mistet.

er tres ar gammel. Og de har ogsé faet det,
der hedder 'Kreeftveerket’, som er ligesom
en stue, de kan komme i, som kun er for de
unge. De har en kode eller sdidan noget, de
kommer ind med, det er mega smart.”

SVART AT VARE UNG O0G UBEKYMRET

Med teenagearene folger for de fleste unge
en tid med storre selvsteendighed, fester,
venner, forelskelser og byture. Nar man er
ung med en kronisk eller langvarig sygdom,
er det dog ikke altid sddan teenageérene
forleber. 19-arige Rasmus forteeller, hvor-
dan han ikke kan veere helt s& impulsivsom
raske unge:

"Det her med at ga i byen bliver nok det
storste problem. Jeg kan ikke bare sige,
‘okay, jeg tager lige en ol mere’. Og jeg kan
heller ikke drikke to ol over tre timer. Det
skal veere cirka i samme tidsrum, fordi in-
sulinen skal virke, i forhold til hvor meget
jeg drikker. Sa jeg skal pa forhand vide, hvor
meget jeg drikker og sé tage insulin, og sa
ma jeg ikke drikke mere. Ellers skal jeg bare
gore det hele forfra. Og det kan selvfolgelig
godt veere lidt sveert at finde ud af, ndr man
star til en fest.”

Line pa 16 ar har en kronisk sygdom og
forteeller, at hun har mange smerter dagligt,
der gor det sveert for hende at leve et almin-
deligt ungdomsliv:

"Det er ogsd bare sveert, fordi de fleste
teenagere, de er sddan fulde af krudt og
energi og lober rundt og fjoller og sddan
noget, men det har jeg bare mistet. Jeg er
blevet tvunget til neermest, rent psykisk, at
blive rigtig hurtigt voksen med alle de ting,
jeg har oplevet.”

Det er ikke kun ungdomslivet her og nu,
der ligger de unge pé sinde. Tanker om
fremtiden fylder mere og mere i teenage-
arene, men sygdommen setter greenser for,
hvad de unge tillader sig selv at dremme



om og planleegge. 17-&rige Louise forteeller:

"Nér man er bundet til hospitalet, sa har
man ikke lige s& mange muligheder som
raske folk. Jeg kan ikke studere udenlands,
uden at der bliver lavet en eller anden aftale
med et hospital, og det er sikkert besveer-
ligt, fordi det skal man sikkert ogsd betale
for, og jeg kan ikke tage ud pd leengere
rejser.”

19-arige Rikke har en sygdom, der bety-
der, at hun slet ikke kan veere sikker pa at
leve leenge nok til at tage en uddannelse og
fa et voksenliv:

"Altsd, jeg er lidt bekymret, fordi der ikke
er s& mange af min slags. Sa jeg ved faktisk
ikke, hvad der sker, nér jeg bliver 25 &r, for
det er den eldste, der har min sygdom
lige nu. Og det er om fem é&r. Sa det er lige
oppe over. Kan jeg nogensinde f& born?
Hvor meget skal jeg pa hospitalet? Og det
er jo ikke noget, leegerne kan svare mig
pé, men jeg synes heller ikke, de er seerlig
gode til at bringe det pa banen selv. Jeg er
for eksempel aldrig blevet spurgt om, hvad
jeg bekymrer mig for, andet end den syge-
plejerskesamtale, jeg havde, og der var jeg
femten ar.”

17-arige Emilie har diabetes. Selvom hun
stadig er et stort barn, betyder hendes syg-
dom, at hun gér med nogle alvorlige over-
vejelser om fremtiden:

"Jeg kan godt veere bange for, at jeg ikke
kan f& bern. Men det tror jeg godt, jeg kan,
fordi min mor hun kunne, selvom hun
ogsa fik at vide, at det kunne veere sveert
for hende.”

Det kan veere sveert at se lyst pa frem-
tiden, nar man lever med en kronisk eller
langvarig sygdom. Svarene fra Barneradets
kvantitative undersegelse tyder ogsa pa,
at det har betydning for, hvordan bern og
unge vurderer deres livstilfredshed bédde nu
og som voksne, hvis de har veeret indlagt pa

FIGUR 3: BARN, DER HAR VARET INDLAGT, FORVENTER
LAVERE LIVSTILFREDSHED SOM VOKSNE
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I Bgrn, der har veeret indlagt pa et sygehus pga. en fysisk sygdom det seneste ar
I Born, der ikke har veeret indlagt pa et sygehus pga. en fysisk sygdom det seneste ar

FIGUR 4: BORN, DER HAR VARET INDLAGT, FORVENTER
DARLIGERE HELBRED SOM VOKSNE
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I Bgrn, der har veeret indlagt pa et sygehus pga. en fysisk sygdom det seneste ar
I Born, der ikke har veeret indlagt pa et sygehus pga. en fysisk sygdom det seneste ar
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hospitalet. 9 pct. af de born, der har veeret
indlagt med en fysisk sygdom det seneste
ar, mener, at de vil fa en lav livstilfredshed
som voksen, mens det geelder for 4 pct. af
de bern, der ikke har veeret indlagt (figur
3)!%. Den samme tendens gaelder, nar de
vurderer deres helbred som voksen. 8 pct.
af de born, der har veeret indlagt det sene-
ste ar, vurderer, at deres helbred vil vaere
darligt eller rigtig darligt som voksen, mens
det geelder for 1 pct. af de bern, der ikke har
varet indlagt det seneste ar (figur 4)'.

MERE END KOLDE FACTS

Flere af de unge forteller, at de savner no-
gen at tale med om deres bekymringer og
overvejelser om deres muligheder i livet.
De bliver hele tiden spurgt ind til deres
krop, smerter og medicin, men de meder
sjeeldent personale, der taler med dem om
deres livssituation og deres fremtidige liv.
19-arige Rikke forteeller, at hun selv ma
bringe den slags emner pa banen:

"Jeg synes ikke, det er sé tit, at leeger kom-
mer ind pé det private. Det, synes jeg i hvert
fald, er et keempe problem, det her med
at leeger har bereringsangst med, hvordan
man far sat de to verdener sammen. Jeg er
rykket til voksenafdelingen, og det er sdidan
noget, hvor min leege kun snakker om kolde
facts om, hvordan det gar med kroppen, og
sd mé jeg selv ligesom veere saddan: 'Jeg har
teenkt over det her, tror du, det er muligt’.”

Rikke gér og tumler med spergsmal om
mange af de forhold i hendes liv, som syg-
dommen har indflydelse p4, og det savner
hun at kunne tale med leegen om:

"Det kan veere alt fra korekort — er det
muligt? Til hvad med den her uddannelse?
Og hvad med vaccinationer? Og alle sddan
nogle sméting, som jeg selv skal bringe pa
banen, fordi leeger ikke teenker over, at man
gar med overvejelserne hele tiden. Jeg tror

30 - “JEG ER IKKE MIN SYGDOM”

DET ER VIGTIGT FOR DE UNGE, AT:

Jeg tror i hvert fald, at det ville komme bag pa min
l2ege, hvis hun fik at vide, hvor meget jeg egentlig
gar og tenker over, hvad jeg kan og ma.

der er personale, som er sarligt uddannede til at arbejde med unge

personalet respekterer deres selvstaendighed

personalet pa voksenafdelingerne udviser saerlig omsorg over
for de unge, der netop er flyttet fra bgrneafdelingen

personalet taler med dem om andet end deres sygdom, fx om livet
uden for hospitalet og deres tanker og bekymringer om fremtiden

mgde andre unge i lignende situationer. Bade gennem netvaerk sasom
ungepaneler, men ogsa ved fx at koordinere ungedage pa ambulatoriet eller

ved at indrette opholdsrum til unge

de far hjeelp af personalet til at koordinere aftaler med og forlgb
pa forskellige afdelinger - ogsa nar de er fyldt 18 ar

have en sarlig kontaktperson eller ansvarlig leege/sygeplejerske.

i hvert fald, at det ville komme bag pa min
leege, hvis hun fik at vide, hvor meget jeg
egentlig gar og teenker over, hvad jeg kan
ogma.”

De unge efterlyser, at personalet kan
héandtere de udfordringer og spergsmal,
de har. Mads pé 18 ar forteeller, at han har
modt en sygeplejerske, der er uddannet
ungeambassador. De har et serligt indblik i
det at veere ung og syg:

"Det er en sygeplejerske, der bliver ud-
dannet til at veere sdidan mere ungevenlig
og sddan, og det kan man ogsd godt meerke,
ndr man har dem. De er rigtig sjove at veere
sammen med. De kan bare snakke mere
med os og lave sddan lidt sjov og ikke veere
sé seriose.”

Rikke sidder med i et ungepanel, hvor de
har veeret med til at igangseette initiativet
med ungeambassaderer. Hun forteeller,
hvad tanken bag er:

"Vores ambition med de der unge-
ambassaderer har helt klart vaeret, at der
skulle komme mere fokus pa unge som en
gruppe, ligesom man har bernesygeplejer-
sker, sd skulle der ogsé veere specielle unge-
sygeplejersker, som ligesom har leert meget
om, hvordan man kan relatere til de unges
hverdag, og hvordan det er, det der med at
leve lidt ind og ud af hospitalet, og hvordan
det er at snakke med ens venner om det.”






BORNERADET MENER

- OM UNGE SOM PATIENTER

TEENAGEARENE ER en sarlig fase i et sygt
barns liv. Som Bgrneradets undersggelse viser,
begynder patienterne i ungdomsarene i hgjere
grad at reflektere over deres fremtidsmulig-
heder, identitet og uddannelse.

Der er en tendens til, at de unge faler sig
lidt overset pa bagrneafdelingerne, og derfor
anbefaler Bgrneradet, at hospitalerne har
personale, der er szrligt uddannet til at hand-
tere unge patienter, fx ungeambassadarer.

De unge efterlyser, at personalet i hgjere grad
har de faglige redskaber til at sztte sigind i
og handtere den sarbare periode, de gennem-
gar, hvor de bade er teenagere og syge. Det
betyder blandt andet, at personalet skal vaere
i stand til at vurdere, hvornar der er behov for
statte, og hvornar der er behov for selvstan-
dighed. Det betyder ogsa, at personalet bar
vare opmarksomme pa at spgrge ind til livet
uden om sygdommen, fx kaerester, fritidsakti-
viteter og fremtiden.

OVERGANGEN FRA UNG TIL VOKSEN

Flere bgrn og unge beskriver deres farste tid
pa voksenafdelingen som en voldsom ople-
velse, hvor der er store forventninger til deres
selvstandighed. Bgrneradet mener som ud-
gangspunkt ikke, at bgrn under 18 ar bgr ligge
pa en voksenafdeling. Da det kan vaere svart
at efterleve i praksis, ber der tages udstrakt
hensyn til bgrn og unge under 18, der alligevel
flyttes til voksenafdelingen, ligesom der bgr
tages hensyn til 18-arige, der skal vanne sig
til de nye forhold. Personalet pa voksenafde-
lingerne bgr have procedurer for, hvordan de
tager imod teenagere og unge voksne.

For at forberede barnet pa skiftet til
voksenafdelingen bgr der altid l2gges en
handlingsplan for overgangsforlgbet. Barnene
ber i god tid forberedes pa, hvordan de hand-
terer kravene til den ggede selvstandighed pa

voksenafdelingerne. Her kan man fx forberede
bgrnene pa, hvordan de taler med personalet
uden forzldrenes hjzlp.

Det er vigtigt at huske pa, at de unge i
mange henseender stadig har brug for nogen
at tale med om de tanker og bekymringer, de
gor sig om livet og fremtiden, ogsa selvom de
officielt er 'voksne’ og ude af bgrneafdelingen.
Derfor er det vigtigt, at der i en overgangs-
periode er en fra personalet pa bgrneafdelin-
gen, der kender den unge, som kan folge dem
og ogsa vaere med til at sikre, at personalet pa
voksenafdelingen bliver klzedt pa til at tage
imod den unge.

UNGE 0G MEDBESTEMMELSE
Det er ikke altid nemt for de unge i Bgrne-
radets undersggelse at forvalte de rettigheder,
de far som 15-arige. Det kan fx handle om,
at de kan sige nej til behandling imod deres
forzeldres vilje, eller at de selv ma vaelge, hvem
de vil have med til en Izzgesamtale.

Mange unge - og ogsa mange bgrn - kender
ikke til de rettigheder de har som patient,
og derfor kan det ogsa vaere overvaeldende
pludseligt at skulle treffe beslutninger pa
egen hand. De fleste unge i Bgrneradets
undersggelse satter pris pa deres forzldres
stgtte under deres sygdomsforlgb, men nogle
peger 0gsa pa, at det som nasten voksen kan
vare frustrerende, hvis foreldrene overtager
samtalen med lzgen eller sygeplejersken,
og at samtalen foregar hen over hovedet pa
dem. | takt med, at barnene bliver zldre, er
det er vigtigt, at personalet i stigende grad
husker at henvende sig direkte til den unge,
mens forzldrene far en mere lyttende rolle.
Selvom personalet har pligt til at informere
forzldrene, sa lenge den unge er under 18 ar,
sa bar personalet ogsa vaere lydhgr over for de
unges gnsker om fx en fortrolig samtale eller

samtaler, hvor forzeldrene kun deltager noget
af tiden.

FALLESSKABER OG INDDRAGELSE

Flere unge efterspgrger, at hospitalerne i
hgjere grad indrettes, sa der er mulighed for
at se og tale med andre unge i samme si-
tuation. De unge har ogsa ofte svaert ved at
deltage i fzllesskaber med raske teenagere,
fx ungdomsfester og fritidsaktiviteter. Derfor
er det vigtigt, at hospitalerne finder Igsninger
pa, hvordan de kan understgtte fallesskaber
for unge som patientgruppe pa hospitalet. De
unge fortzller selv om forskellige lgsninger
pa og idéer til, hvordan de kan fa kontakt med
hinanden pa hospitalerne.

Pa en rekke hospitaler er der fx ungepane-
ler, som de unge er glade for at deltage i. Her
har de mulighed for at byde ind med konkrete
idéer til, hvordan hospitalerne bedre rummer
unge. Der er ogsa rosende ord med pa vejen til
ungecaféer, hvor de unge kan vaere sammen
med frivillige og andre unge nogle dage om
ugen. Men flere efterlyser ogsa bare det at
mede andre unge i hverdagen, nar de opholder
sig pa hospitalet. Nogle unge foreslar fx, at
hospitalet kan planlagge det sadan, at unge
kan mgde op pa bestemte dage pa ambulato-
riet, sa de far mulighed for at se, at der er an-
dre unge i samme situation. Selvom lgsningen
kraver en del planlagning, er det alligevel
noget, Barneradet opfordrer til at prioritere,
da det er vigtigt for de unge. Andre foreslar,
at der er et faellesrum til de unge, hvor de kan
mede andre unge, og hvor de ogsa kan vere,
nar de har venner pa besgg, sa de ikke skal
tage imod fra hospitalssengen. Bgrneradet
bakker op om de unges idéer i forhold til,
hvordan hospitalerne indretter sig, sa de kan
imgdekomme de unges behov.



UNGDOMSUDDANNELSER 0G
SYGEUNDERVISNING

Det kan vzere udfordrende at gennemfgre en
ungdomsuddannelse, samtidig med at man
har en kronisk eller langvarig sygdom. Ifglge de
unges udsagn er der stor forskel pa, hvordan
ungdomsuddannelserne og studievejlederne
hjelper dem igennem forlgbet. Nogle studie-
vejledere ved angiveligt ikke nok om de unges
rettigheder og muligheder, og de unge skal ofte
selv bruge mange krafter pa at undersgge deres
rettigheder. Ungdomsuddannelserne bgr sikre,
at studievejledere er klzedt pa med den viden,
sa de kan planl=gge et forlgb med eleven helt
fra uddannelsesstart. Ifglge loven er lederen af
ungdomsuddannelsen forpligtet til at opsgge

den unge og aftale sygeundervisning. Bgrne-
radet mener, at ungdomsuddannelserne
generelt bgr vaere opsggende over for de unge,
der har meget sygdomsfravaer, og at de bar
udvise en vis grad af fleksibilitet. m

Altsa, jeg er lidt bekymret,
fordi der ikke er sa mange
af min slags. Sa jeg ved
faktisk ikke, hvad der sker,
nar jeg bliver 25 ar, for det
er den zldste, der har
min sygdom lige nu.

RIKKE 19 AR
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Selvom mange born har gode oplevelser med at vaere pa hospitalet,
har en del alligevel oplevet, at personalet holder dem fast og
bagatelliserer deres smerter. Inddragelse, valgmuligheder og god
tid hjeelper med at gore de grimme oplevelser bedre.

BLODPR@VER, DROP og medicin med ube-
hagelige bivirkninger er ofte en del af det at
have en sygdom og at veere pa hospitalet.
Den méde, bornene og de unge bliver medt
pé af personalet, nar de far behandlinger,
er vigtigt for, om en potentielt ubehagelig
situation kan vendes til en télelig eller lige-
frem god oplevelse. Lidt ekstra tAlmodighed
fra personalets side gor en stor forskel, som
13-arige Marie forteeller:

"De gav mig mange valgmuligheder, de
var ikke bare sddan kyniske og kolde, hvor
de bare gar ind og stikker mig og sd bum.
De var rigtig, rigtig sede. Hun skyndte sig
slet ikke, da hun skulle stikke mig. Hun
startede med denne her are, sddan maerke-
de pa den og vaskede den for at se, om den
kunne blive lidt tydeligere. Sa gik hun hen
til den anden, men hun kunne bedre lide
den forste, s& hun gik tilbage til den. S& det
tog méske et kvarter for hende, for at finde
ud af, hvor hun skulle stikke, sd hun tog sig
rigtig god tid.”

Det er dog ikke alle bern, der oplever
tdlmodige og peedagogiske sygeplejersker.
Flere born forteeller om voldsomme ople-
velser, hvor de bliver tvunget fysisk, fx til at
blive stukket. Det har 9-arige Noah provet:

"Det er ikke sd unormalt, det gor de nok
med mange bern. S4 holder de mig fast, for
at jeg skal blive stukket. Jeg gider ikke at
blive stukket, fordi det nogle gange kan gore
ondt. Selvom der er bedevelse pa. Nogle
gange har jeg provet, hvor de har stukket
forkert, og sd har det gjort rigtig ondt. Og sa
har jeg ikke gidet mere.”

Noah forteeller om en bestemt episode,
hvor han ikke ville stikkes:

"Jeg tror nok, de var fire stykker eller sddan
noget. De holdt mig pa benene, pd maven,
og det giver blandt andet ondt i ryggen. Og
sd iarmene. Og sa var der en, der holdt mig
ud i armen, og sa stak de mig bare.”

Christian pé 12 ar har prevet at blive
holdt fast mange gange, fordi han er bange
for at blive stukket, og han har ogsa oplevet
at forzeldrene hjalp med at fastholde ham.
Selvom Christian har oplevet, at hans for-
aldre matte holde ham fast, har de fleste
af bernene en oplevelse af, at foreeldrene
er der for dem. De oplever, at foreldrene
treeder til og hjelper dem i situationer, hvor
personalet presser pa, som 14-arige Mille
har oplevet det:

"Jeg skulle have en maske pd, men det
kunne jeg ikke. Men hende sygeplejersken,
hun provede at presse mig rigtig meget.
Min far var med, og sa sagde hun til ham,
at han skulle sette den pa mig. Men det
ville han ikke, og s& sagde han, at hvis hun
ville, skulle hun selv tage den pa. Han ville
i hvert fald ikke holde mig. Det var ikke sa
rart at fole sig sddan. Jeg folte mig meget
alene, ogsd selvom der var et rum fuld af
mennesker, fordi hun ikke lyttede til mig.
Men sa fik de hende til at leegge masken
veek.”

14-arige Mathias er blevet stukket mange
gange pd grund af sin sygdom, og han
mener, det har konsekvenser at blive fast-
holdt og stukket mod sin vilje:

"Jeg har ikke pd den méde faet naleskraek,
jeg kan sagtens se néle og sddan, men nar
jeg skal stikkes, det kan jeg simpelthen ikke.
Jeg tror, det har noget at gore med, at jeg
er blevet det s& mange gange, og nok ogsa

ndr jeg er blevet holdt fast, hvor jeg ikke har
kunnet lide det.”

Efter en lang raekke oplevelser med
smerter er Mathias begyndt at fa lattergas,
nér han skal stikkes. Men det er ikke kun for
at deempe hans skrak for néle:

"Der er kun én blodare tilbage, som de
kan stikke i. Den ligger her i hojre arm.
Fordi de andre, de er simpelthen for arrede.
Personalet kan kun lige med ned og naeppe
stikke i dem. S& hvis jeg far lidt frygt, sa
klapper den helt sammen, og s& kan de ikke
stikke i den. Og derfor er jeg blevet nadt til
at f& lattergas.”

Det er ikke kun nale og stik, som kan veere
greenseoverskridende for bornene og de
unge og gore dem utrygge. 17-arige Louise
forteeller om en episode, hvor hun skulle
drikke noget vaeske for en MR-scanning:

"Det smagte sadan lidt af bla slikkepinde,
bare sddan lidt mere kemikalieagtigt. Det
smagte ikke godt. Jeg kunne ikke drikke det.
S4 det blev s& med sonde og det hele, og det
var altsa ikke noget, jeg havde lyst til. De
blev nedt til at holde mig tilbage. Der var to
leeger, der holdt mig nede, og tre der var i
gang med at... det var ikke seerlig sjovt. Jeg
sagde sddan flere gange, at det vil jeg ikke,
og jeg gemte mig under en hospitalsseng.
De blev nedt til at hive mig ud.”

Selvom hun synes, at det var en ubehage-
lig oplevelse, prover hun alligevel at se det
fra leegernes perspektiv:

"De bliver jo treengt op i en krog, altsa
leegerne. De har ikke nogen anden udve;.
Med mindre man aflyser den her under-
segelse, men jeg skulle have undersogelsen,
sé det blev man nedt til.”
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TVANG | DEN SOMATISKE DEL
AF SUNDHEDSVASENET

Over hvert femte barn, der har veeret indlagt
inden for det seneste ar, er blevet tvunget til

at ggre noget mod sin vilje, viser Bgrneradets
kvantitative undersﬂgelselz. Born med langvarig
sygdom er szrligt hardt ramt. Her svarer hele

38 pct af bgrnene, at de har oplevet tvang (figur
5)!3. Der er er ogsa en sammenhzang mellem, om
barnet har en voksen med pa hospitalet, og om
barnet oplever at blive tvunget til at ggre noget
mod sin vilje. 38 pct af de bgrn, der ikke havde en

voksen med pa hospitalet, oplevede tvang, mens
20 pct. af de bern, der havde en voksen med,
oplevede tvang (figur 6)'.

Bgrnenes oplevelser med tvang og ubehag
handler ofte om at blive stukket med nal mod
deres vilje. Ifglge Barneradets kvantitative under-
s@gelse er det ogsa den procedure, de oftest har
faet gjort mod deres vilje (figur 7)*°.

FIGUR 5: BARN MED LANGVARIG SYGDOM OPLEVER OFTERE TVANG
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Lidt over en tiendedel (11 pct.) af bgrnene i Bgrne-
radets kvantitative undersggelse har oplevet at
blive holdt fast af personalet for at deltage i
noget, de ikke havde lyst til, mens 7 pct. har fglt
sig truet, og 4 pct. fortzller, at personalet har
skaldt dem ud. Men langt stgrstedelen af de
bgrn, der har oplevet tvang, fortzller, at persona-
let har brugt andre metoder end fastholdelse. Fx
fortzeller over halvdelen af bgrnene (55 pct.), at
de voksne snakkede med dem (figur 8)16.
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FIGUR 6: BARN, DER IKKE HAR EN VOKSEN MED PA SYGEHUSET, OPLEVER OFTERE TVANG
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FIGUR 7: BORN, DER HAR OPLEVET TVANG, BLIVER OFTEST STUKKET DEFINITION AF TVANG
MOD DERES VIL]E | psykiatrien defineres tvang
som 'anvendelse af foranstalt-
ninger, for hvilke der ikke fore-
ligger et informeret samtykke'
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til at udvise omhu og at vaere
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FIGUR 8: STORSTEDELEN AF DE BORN, DER HAR FAET GJORT NOGET har givet samtykke.
MOD DERES VILJE, FORTALLER, AT PERSONALET HAR TALT MED DEM OM
INDGREBET Hospitaler og sygehuse er

myndigheder, og derfor skal de
overholde forvaltningslovens
principper. Det betyder fx, at
sundhedspersonalet altid skal
valge det mindst indgribende
middel, hvis en person mod-
setter sig behandling.
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(Nogle gange fgler jeg mig
|'|'gesofm en prgvekanin. Hvis der
erenny for eksempel, der skal
prgve at stikke, sa siger jeg med
olzede ja, fordi sa kan de @ve sig.
Men nar de sa stikker forkert, sa
er det ikke sa behageligt.

MARIA 14 AR







ERFAREN PROVEKANIN

En stor del af bernene i undersegelsen er
vant til at komme pa hospitalet pa grund af
deres sygdom, og det sker for nogle, at per-
sonalet betragter dem som en seerlig heer-
det og hdrdfer gruppe, der kan tale mere
end andre bern. Flere har derfor ogsa ople-
vet at blive udpeget til at veere testperson, fx
nér leegestuderende skal gve sig pa at laegge
drop. Selv om bornene ikke bliver decideret
tvunget til det, har flere en oplevelse af,

at det er sveert at sige nej.

Bornenes forteellinger vidner om, at de
er loyale og forstdende over for personalets
behov for at eve sig. 17-arige Rebecca for-
teeller:

”Sidst jeg var indlagt over en meget lang
periode, der var der en oversygeplejerske,
der blev ved med at ville eksperimentere
pé mig. Sddan med nyt drop eller ny medi-
cin. Nar der var nye sygeplejersker, der lige
var uddannede, sa var det ogsa hele tiden
mig, de lige skulle prove at lave et stik pa.
Jeg kendte hende oversygeplejersken rigtig
godyt, s jeg ville ikke sige nej, fordi jeg
vidste ogsa godt, at der méske var andre,
som havde det darligere end mig, og som
ikke ville kunne klare, at der var nogen, der
kom og stak for meget i dem.”

23-drige Camillas erfaring som hospitals-
indlagt gjorde, at hun ogsa blev udset som
ufrivillig prevekanin:

"Jeg kan huske en episode i en akut-
modtagelse, hvor man skulle tage en ar-
terie-punktur i hdndleddet. Der mé ikke
komme luft i, s& det er lidt kompliceret at
tage. Der kom en leege ind, der havde tre
medicinstuderende med, og de kunne sd se
i mine papirer, at jeg havde veeret ret meget
igennem. S4 de sagde: 'Du er vant til at f&
taget blodprever, sé vi kan lige s& godt bare
lade dem her prove det pa dig’ De fejlede
alle tre, og da leegen sa skulle prove, fejlede
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vedkommende ogsa forste gang. Det lyk-
kedes, jeg ved ikke, hvad gang det var, men
der mé jeg indromme... det er kun den ene
episode, jeg har haft, men det med, at jeg
ikke fik valget, bare fordi jeg havde veeret s&
meget igennem.”

Selvom det ikke altid er lige rart, s& har
14-arige Maria ikke sa meget imod at veere
testperson, hvis det kan veere til gavn for
andre:

"Nogle gange foler jeg mig ligesom en
provekanin. Hvis der er en ny for eksempel,
der skal prove at stikke, sé siger jeg med
gleede ja, fordi sd kan de gve sig. Men nér de
sé stikker forkert, s& er det ikke sa behage-
ligt. Jeg synes bare, at de skal have chancen
for at prove det. Det gor ikke sd meget, jeg
er blevet sa vant til at blive stukket, sa det
rorer mig ikke s& meget. ”

AT FOLE SIG TRYG ELLER UTRYG
Personalets tilgang til bornene betyder
meget for, om de har en god oplevelse,
ogsd selv om tingene er ubehagelige. Nar
personalet formaér at leve sig ind i bernenes
situation og tilpasser behandlingen — selv-
om det tager lidt ekstra tid — kan bernene
langt hen ad vejen undga, at de smertefulde
oplevelser bliver alt for ubehagelige.
Forskellen pé en god eller darlig oplevelse
kan ligge i enkle ting, sdsom at blive afledt
og at blive forberedt pa, hvad der skal ske.
13-arige Frederik har faet taget mange
blodprever af forskellige sygeplejersker. Det
har ofte gjort ondt, synes han, fordi de ikke
har sagt til, for de stak. Men nu har han fun-
det en ny metode, hvor det ikke gor ondt:
Vi leegger bare en troje eller sddan noget
over hovedet, og s ligger jeg og kigger over
mod hospitalsklovnen, som sidder pa sto-
len, og sé sidder jeg s med handen. Og sa
stikker laegen, sa snart hun siger til.”
15-arige Jacob har ogsa oplevet, at syge-

plejersken stikker nélen ind meget
pludseligt:

"Min mor var nedt til at tage fat og rive
min arm ned, fordi det gjorde sa ondt. Jeg
sad og snakkede med min mor. Og s lige
pludselig stak hun bare nalen ind! Sa rev
jeg bare min arm op. Det s& min mor, og sa
skyndte hun sig at tage fat i min arm.”

Mathias pé 14 ar har faet indopereret en
membran under huden, der gor det nem-
mere at fa taget blodprever eller leegge ka-
teter. I den forbindelse har han oplevet, at
tilliden til personalet er blevet sat pa prove.
Personalet havde nemlig lovet ham, at hvis
han fik den indopereret, kunne han fa
lattergas, hver gang han fik lagt kateter:

”Sa bliver jeg indlagt for ikke sa lang tid
siden, og der sagde de: 'Der er ikke nogen
smertesygeplejersker lige nu, vi tager lidt
is pd, og sé stikker vi bagefter’. Jeg sagde
flere gange, at jeg helst ville vente, fordi
jeg havde faet det lovet, at jeg godt matte
fa lattergas, og at det sikkert gjorde ondt.
Men hun sagde: 'Arh, det er jo kun lige nar
prikket, det kommer, at det gor lidt ondt’.
Og det gjorde rigtig ondt. Ligesom hvis man
nu bliver sparket over skinnebenene, s& gor
det jo ikke kun ondst, lige ndr man bliver
sparket. Sa gor det ogs& ondt bagefter. Og
det gjorde det jo ogsd.”

For personalet kan det, som Mathias
oplevede, virke som en mindre episode,
der hurtigt er overstéet og glemt. Men for
bernene kan de enkelte haendelser betyde
meget, som Mathias forteeller:

"For det forste s& mistede jeg sddan lidt
tillid til de sygeplejersker. Og sa teenkte jeg
ogsa bare, at hvis I lover noget, hvorfor kan
man sa ikke holde det eller bare lige vente
til at f& snakket med nogen.”

Mathias har flere oplevelser med, at
personalet ikke holder, hvad de lover, og at
hans smerter bliver bagatelliseret. Da han



blev opereret, blev han lovet lattergas eller
bedgvelse, da de skulle tage et centralt
venekateter ud af halsen. Mathias fortaller,
at laeegen forsegte at bedove ham, mens
kateteret blev trukket ud, og bedevelsen
ndede ikke at virke:

”Séa det gjorde bare virkelig ondt. For det
forste sa havde han travlt, og sa sagde han,
at vi far det bare lige overstaet nu. Vi sagde
godt nok, at jeg havde faet lovet at blive
bedevet, men sa sagde han, jeg sprojter det
her ind, sé bliver du sddan lidt rundtosset,
s& kan du ikke rigtig meerke noget. Og rigtig
nok, jeg blev en smule rundtosset, men jeg
kunne sagtens marke det hele.”

16-arige Mia har pa den anden side op-
levet, at der bliver taget hensyn til hende,
og at hun bliver bakket op af personalet i
forhold til selv at hdndtere den graenseover-
skridende behandling:

"Det var virkelig, virkelig positivt fra dag
ét, og de gav ikke rigtig op pa en. De tager
sig tid til dig, de har ikke det der med ’stik
dig nu bare, vi skal videre’. De kom ind og
sagde: 'Godmorgen, har du taget din
morgeninsulin’. Man folte sig som en del af
feellesskabet, hvis man kan sige det sddan.”

Det er sarligt stotten fra en bestemt leege,
der betad, at Mia kom godt fra start med at
give sig selv indsprejtninger og overskred
greenser pa en positiv made:

"Jeg var stadig ny, og det der med at
stikke sig selv, det var meget graenseover-
skridende, iseer ndr der var andre rundt
om. S& var der en laege, hun var rigtig, rigtig
meget sammen med mig. Hun var helt klart
min favoritlaege, hun var ligesom den her
lidt jokende, glade person. Sa tog hun med
mig, og s& fandt vi noget mad sammen, og
vi vejede det, og sé tog jeg insulin for det.
Det her med at jeg skulle stikke mig selv
foran andre, det kunne jeg ikke rigtigt. Det
hjalp mig rigtig, rigtig meget, og hun sagde

egentlig bare: 'Du kan jo godt Mia, gor det
nu bare’. Jeg synes, det var fedt.”

For de fleste af bornene kan det veere
enkle ting, der gor situationen tryg, nar de
skal have gjort noget, de ikke bryder sig om.
For 14-arige Mille gor det en stor forskel, at
hun oplever, at hun har indflydelse pé situ-
ationen, og at der bliver lyttet til hende:

”Sadan en hel basal ting som nede pa
infusionsstuen, hvor de sperger, om jeg vil
have Batman eller Barbieplaster, og hvilken
arm de skal stikke i, nér det er blodprever.
Sé lytter de til mig. Nu er jeg sa erfaren, sa
nede i blodprevetagningens sagde jeg, at jeg
gerne vil have det i den her are. Der er lidt
arvaev, men nar du forst kommer ind under
det, sd korer det rigtig godt. P4 den made
kan jeg jo ogsé sige, hvad jeg gerne vil have.”

For de yngste kan et plaster med en
Disney-prinsesse betyde, at det er nemme-
re at komme igennem blodprevetagningen.
Og sa betyder det meget, at personalet ikke
haster tingene igennem. For 8-arige Alberte
ser et godt forleb sddan her ud:

”At man slapper af i kroppen, og at man
far taget sddan nogle almindelige vejrtraek-
ninger.”

'"TRANGER DU TIL OPMARKSOMHED?’

Det er ubehageligt for barnene, nar perso-
nalet ikke tror pa dem og ikke anerkender
deres oplevelse af smerter eller symptomer.
Flere af bornene og de unge forteller, at

de oplever en manglende forstaelse for og
evne hos personalet til at seette sig ind i
deres oplevelser. 13-4rige Lea har en opfor-
dring til leegerne:

"Det her kommer maéske til at lyde lidt
hérdt. Men de skulle méske prove deres
medicin selv, for de siger, at det ikke gor
ondt. Jeg har provet mange gange, hvor
nogle leeger har sagt til mig: 'Det gor ikke
ondt. Men du har jo ikke selv provet det.

Sa det gjorde bare virkelig ondt. For det fgrste
sa havde han travlt, og sa sagde han, at vi far
det bare lige overstaet nu.

MATHIAS 14 AR

BORNS SMERTER BLIVER
UNDERVURDERET

| en undersggelse blandt 570 bgrne-
patienter i Region Hovedstaden har man
sammenlignet bgrnenes egen vurdering
af deres smerter med personalets vurde-
ring, og her viste det sig, at personalet i
mange tilfaelde undervurderede bgrnenes
smerter.

| undersggelsen svarer 37 pct. af bgrnene,
at de inden for de seneste 24 timer har
oplevet smerter. 24 pct. af barnene be-
skriver, at de har oplevet moderate eller
svaere smerter i forbindelse med deres
hospitalsophold. Ca. 43 pct. af de barn,
der havde smerter, ville have fortrukket
en eller anden form for intervention for
at lindre smerten.

Nalestik, fx i forbindelse med blod-
prgvetagning, er den procedure, som
bgrnene oftest rapporterer som
smertefuld.

Kilde: Pain prevalence in hospitalized
children: a prospective cross-sectional
survey in four Danish university hospitals,
2016
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LEA 13 AR

HJALP TIL AT UNDGA
FASTHOLDELSE

Det er ofte enkle metoder, der skal til for
at forebygge smerte og undga, at bgrn
skal fastholdes under smertefulde pro-
cedurer. Videnscenter for Bgrnesmerte

pa Rigshospitalet har samlet en raekke
metoder i De fire obligatoriske til at undga
fastholdelse af bgrn under smertefulde

procedurer.

Find dem pa: www.rigshospitalet.dk
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Jeg har oplevet en, der faktisk havde provet
at fa humira, og den made de sagde, det
gjorde ondt pé, det var det, jeg ogsa synes.”

Nogle af barnene har ogsa en oplevelse
af, at leegerne tilskriver det noget psykolo-
gisk, nér de fortaeller om smerter eller lig-
nende. 19-4rige Zakir forteeller:

"For jeg fik min diagnose, der forstod de
ikke, hvorfor min astma ikke blev bedre. Jeg
var hele tiden indlagt og fik hele tiden an-
fald. De var sadan: 'Foeler du, at du mangler
opmerksomhed?’. Og jeg var sddan: 'G&
veek’. Jeg havde en leege, og det var et rigtig
slemt astmaanfald, da jeg kommer ind, s&
sagde han: 'Kunne du ikke have klaret det
derhjemme?’. Og sé kiggede han bare pa
computeren og var saddan lidt: 'Ja, jeg synes
godt, du kunne have klaret det derhjemme’.
Man blev bare sddan 'né’, og s& sagde han:
"Jeg tror, det bedste for dig ville veere at g&
til psykolog’. Det var hans konklusion, og
jeg sad med et drop i en kerestol og fik ilt
fra en flaske, altsa.”

Tydelige fysiske tegn pa at bernene har
det darligt, er ikke altid nok til at overbevise
leegerne om, at det er alvorligt. Amanda
forteeller om en situation, hvor hun ligger
pa stuen og kaster op:

”S& kommer der en laege over til mig
og sperger, hvordan jeg har det. S& kigger
jeg pa ham, og jeg teenker: 'Hey, jeg har
det virkelig dérligt’ Jeg har ikke spist mad
iflere dage nu, jeg har ikke drukket, jeg
begynder at tabe mig stille og roligt, og det
irriterer mig rimelig meget, og jeg vil bare
gerne sa hurtigt som muligt ud herfra. Og
det forstod han godt. Sa sagde han til mig:
’Amanda, er det noget, du finder pa?. Og
jeg er sddan en type, der siger min mening
ligeud, sé jeg sagde: 'Tager du virkelig pis
pa mig? Det mener du ikke alvorligt, nar du
sporger mig, om det er noget, jeg selv finder
pa det her?”

Det her kommer maske til at lyde lidt hardt.
Men de skulle maske prgve deres medicin sely,
fgr de siger, at det ikke ggr ondt.

"DET ER JO MIG, DE SKAL TALE TIL’

Det er vigtigt for bornene, at de forstar,
hvad der foregar, og ogsa forstar baggrun-
den for alt det, de gennemgar pa hospitalet.
Derfor betyder det meget for dem, at de
oplever, at leeger og sygeplejersker taler
direkte til dem. Lidt under en tredjedel af
bernene i Borneradets kvantitative under-
sogelse forteller, at leegerne talte mest til
dem, da de var indlagt pa hospitalet, og lidt
flere svarer at sygeplejerskerne gjorde det
(figur 97

Der er mange barn, som har oplevet per-
sonale, der er gode til at informere og ind-
drage bornene. 16-arige Mia er en af dem:

"Jeg folte mig utrolig meget inddraget, jeg
blev informeret om alt. Jeg folte ikke, at jeg
manglede noget information pd nogen som
helst made. Alt, hvad de havde undersegt
pé mig, jeg fik det hele at vide.”

16-arige Maria har ogsa en positiv op-
levelse af personalet, som hun synes er
gode til at tage hende med i samtalen:

"Det bedste ved personalet er, at de ind-
drager mig, lige meget hvad der sker. Sa det
er ikke kun mine foraeldre, der er inddraget
idet hele. Jeg foler faktisk, jeg bliver mere
inddraget i, hvad der sker med hensyn til
mig, end mine foreeldre gor.”

Borneradets kvantitative undersogelse
viser, at bernene satter deres lid til de
voksne, nér det handler om at forstd, hvad
leegerne og sygeplejerskerne siger. 70 pct.
af bornene forteeller, at de voksne forstar,
hvad personalet siger. 52 pct. af barnene
forstar, hvad leegerne siger, og 57 pct. for-
star det, sygeplejerskerne siger. Samtidig
svarer 41 pct., at de kun i nogen eller
mindre grad forstér det, der bliver sagt
(Figur 10)*8.

Nogle af barnene fra Berneradets kvali-
tative undersegelse oplever, at personalet
mest henvender sig til foraeldrene. Det


http://www.rigshospitalet.dk

FIGUR 9: BORNENE OPLEVER OFTERE, AT SYGEPLEJERSKER END LAGER TALER DIREKTE TIL DEM

Sygeplejersken talte mest til barnet

Lagen talte mest til barnet

Sygeplejersken talte lige meget til den voksne og barnet

Lagen talte lige meget til den voksne og barnet

Sygeplejersken talte mest til den voksne, barnet havde med

Lagen talte mest til den voksne, barnet havde med
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FIGUR 10: OVER HALVDELEN AF BORNENE FORSTAR DET, PERSONALET SIGER

70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
5% 5% 5%

1% 2% 2% _
|

| hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke Ved ikke

0%

I Forstod den voksne det, l2gerne og sygeplejerskerne sagde?
I Forstod barnet det, legerne sagde?
Forstod barnet det, sygeplejerskerne sagde?

SMERTER OG TVANG - 43



BORN HAR RET TIL AT BLIVE
HORT PA HOSPITALET

Sundhedslovens §20 lzgger sig tt op ad
artikel 12 i Barnekonventionen, hvor der
star:

Deltagerstaterne skal sikre et barn, der er
i stand til at udforme sine egne synspunk-

ter, retten til frit at udtrykke disse syns-
punkter i alle forhold, der vedrgrer barnet;
barnets synspunkter skal tillegges
passende vagt i overensstemmelse med
dets alder og modenhed.

Kilde: Sundhedsloven og
Bgrnekonventionen

44 - “JEC ER IKKE MIN SYGDOM”

kender 14-arige Sofie til, og det frustrerer
hende:

"De gér meget igennem mine foreeldre
istedet for at ga til mig, fordi jeg ikke er
voksen. De er blevet lidt bedre til det
nu, men jeg synes tit, de snakker til mine
foreeldre i stedet for at snakke til mig.

Det foles rigtig treels. Hvis man har
meget ondt, og man er indlagt, s& er det
meget rart, fordi sa skal man ikke tage
stilling til det. Men nar jeg bare sidder i
ambulatoriet, sa er det jo mig, de skal
snakke til, fordi det jo er mig, der ved det,
kan man sige. Jeg ved godt, jeg ikke er
gammel endnu, men jeg er jo gammel
nok til at forsta det.”

Nogle born oplever ogsa, at det kan veere
foraeldrene, der kommer til at overtage
samtalen med personalet, hvor barnene
egentlig helst selv ville forklare sig. Det
forteeller 14-arige Leerke om:

"Der er ogsd mange gange, hvor mine
foreeldre har taget ordet for mig, og det ikke
rigtig var mig, der fik lov at snakke, og det
mere var dem. Det, synes jeg, er ret irrite-
rende, fordi det er mig, det handler om her,
og jeg vil gerne kunne tale om, hvad jeg
foler. Fordi mine foreeldre taler meget om:
'Ej, men jeg synes, det gar bedre. Jeg synes
ikke rigtig, hun skal have mere’. Men de kan
jo ikke vide, hvordan jeg har det, sa jeg vil
gerne kunne tale lidt mere selv.”

Det er ikke kun oplevelsen af, at persona-
let og nogle gange foraeldrene taler henover

hovedet pa dem, der kan veere frustrerende.

19-arige Rikke synes i det hele taget, at per-
sonalet er darlige til at forteelle hende, hvad
der foregar:

"Jeg synes sjeldent, at jeg far en begrun-
delse for, hvorfor der sker de ting, der sker
ved mig, og det synes jeg er lidt nederen,
ligegyldigt hvor gammel man er. Jeg foler
enormt meget, at jeg skal opsege det selv.

Jeg synes sjeldent, at jeg far en begrundelse
for, hvorfor der sker de ting, der sker ved mig,
og det synes jeg er lidt nederen, ligegyldigt

hvor gammel man er.

RIKKE 19 AR

Jeg foler ikke rigtig, at jeg far nogen bestemt
forklaring pa, hvorfor jeg kommer ind til
det der arlige tjek, og hvad er det egentlig,
de leder efter?”

VIDEN OM RETTIGHEDER

Ifplge sundhedsloven har bern under 15 ar
ret til at blive inddraget i behandlingen, og
ifolge Barnekonventionens kapitel 12 har
bern ret til at udtrykke deres mening og
blive inddraget i beslutninger, der har med
deres liv at gore. Generelt har bernene ikke
hert s& meget om deres rettigheder, og de er
usikre p&, hvad det gar ud pa. Nogle husker
dog, at de har talt med personalet om, hvad
de har ret til. Fx nar det geelder, hvornér og
hvor meget foreeldrene skal involveres, som
16-arige Rasmus forteeller:

”Sygeplejersken sagde, det egentlig var
op til mig, hvor meget mine forzeldre skulle
veere her. Om der var en, der skulle blive
og sove og sa videre. Men at det maske var
godyt, at de var her til at hore de her ting,
fordi de ogsa skal kunne hjeelpe mig.”

19-arige Rikke kunne godt have brugt
noget mere information om hendes rettig-
heder som voksen, sarligt i forhold til hvor
meget foreeldrene skal indover, nu hvor hun
ikke er barn leengere:

"Det var faktisk forst, da jeg begyndte at
komme i ungepanelet, at jeg fandt ud af, at
ndr jeg var blevet atten ar, s& var der altsa
ting, mine forealdre ikke behovede at vide
om det, jeg gik igennem. Ogsa selvom det
havde noget med hospitalsvaesenet at gore.
For jeg har altid teenkt, at mine forzeldre
skulle vide det hele.”

Som teenager og ung kan man have et
sarligt behov for at kende til rettigheder,
fordi det er en stotte til at std mere pa egne
ben. Det kan veaere sveert selv at indsamle
den viden, og derfor er det en hjeelp, at
ungepanelet samler den information og



formidler den til de unge, som 19-arige
Rikke forteeller:

"Ungepanelet gav mig en pjece om tavs-
hedspligt, og jeg foler selv, at jeg har skulle
leegge meget op til, at nu vil jeg godt prove
at tage lidt over. Det har veeret meget sddan,
at nér jeg har veeret pa hospitalet, sa har
det veeret en samtale mellem leegen og mig,
men ogsa ligesd meget med mine foreeldre.
At de ogsa skulle forteelle meget om, hvor-
dan det gik med mig. S har jeg forklaret,
hvordan jeg synes, det gir. Men laegen
har ligesom lagt op til: 'Hvordan ser I som
forzeldre pa det her?. Det er jo helt vildt
ubehageligt. Det giver god mening, at man
gor det med smé born, men lige sa snart jeg
blev elleve-tolv ar, blev jeg allerede traet af
det dér, og jeg synes, at det var forfeerdeligt,
at jeg faktisk ikke rigtig vidste, hvad jeg
fejlede, og jeg folte, at mine foraeldres for-
klaring var lige sd god som min.”

Det er forskelligt, hvor stort et behov
bernene og de unge har i forhold til at ken-
de deres rettigheder, og hvor meget de foler
sig hort og inddraget. 14-arige Sofie har
ikke hort s& meget om rettigheder, men hun
oplever alligevel, at hun bliver hort:

"Maske skal mine foraeldre veere der, ind-
til jeg er 15. Men jeg er ikke rigtig sikker. Jeg
har altid faet lov til at bestemme. Altsé af
mine foraeldre. Det betyder, at jeg ogsa har
lov til at sige, hvad jeg teenker i forhold til fx
at blive opereret. Men jeg har ogsé altid gaet
med pa det, leegerne siger, for jeg har det
ogsa sddan, at de méd vide, hvad de snakker
om. Det er ikke altid, jeg lige teenker det sa-
dan. Men nér det kommer til operationer og
sadan noget, sa stoler jeg pa dem.”

18-arige Nanna oplever, at hun lebende
far at vide, hvad hun har ret til af persona-
let, nar det handler om noget mere gene-
relt. Der er ogsd seerlige rettigheder knyttet
til bestemte diagnoser, og lige da hun havde

DET ER VIGTIGT FOR BARNENE OG DE UNGE, AT:

personalet giver sig tid til at forklare, hvad der skal ske, s& barnet

er forberedt

bgrnene har indflydelse pa , hvordan en ubehagelig procedure,

fx et stik, skal forega

personalet spgrger ind til og lytter til barnets oplevelse

personalet holder deres lafter om fx bedgvelse og bestemte mader
at gere tingene pa, ogsa selvom de har travlt

personalet taler direkte til barnet eller den unge og ikke kun til foraeldrene

foraeldrene stgtter barnet i at modtage og huske informationer, men
at de samtidig ikke overtager samtalen for barnet eller den unge

personalet informerer om rettigheder pa en paedagogisk made.

faet diagnosen kreeft, blev hun informeret
om de rettigheder, der knytter sig seerligt til
hendes sygdom. Nanna oplevede det dog
lidt forhastet:

"Der var en af de sygeplejersker, jeg havde
meget, hun remsede hurtigt op, hvad man
egentlig havde ret til som kreeftramt. Fx at
man havde ret til, at man kunne enten f&
paryk eller en hat, og s& hvad belobet var.
Og sé sagde hun det der med, hvis man
gerne ville snakke med en psykolog. Og s&
blev man introduceret til de fysioterapeu-
ter, der var. Og s skulle man tage stilling til,
om man ville hjeelpe med sddan nogle pro-
jekter. Det var lige det, hun remsede op. Og
sé fik mine foreeldre det samme med, hvad

de havde ret til, fx socialrddgivere og sddan
noget. Det fik man lige hurtigt remset op.”

18-4rige Katrine og hendes forzeldre vil
gerne vide mere om hendes rettigheder,
men det er lidt sveert selv at opsege, oplever
hun:

"Jeg tror, at voksenafdelingen har provet
at informere mig om det. Men det er som
om, at de ikke ved sa meget. Eller det kan
godt veere, de ved det, men det er ikke sa-
dan, at jeg far det at vide. Jeg skal sporge
om det. Men vi har snakket om herhjemme,
at det kunne veere rart at fa noget at vide
om det. Vi praver lidt at forsege uden. Men
det kunne faktisk veere rigtig rart at vide
noget mere om det.”

SMERTER OG TVANG - 45






UNGE OG INDDRAGELSE
AF FORALDRE

Unge over 15 ar kan bede om at fa andre
end deres foraeldre med ind til en samtale
med laegen, fx en ven eller kaereste, eller
at tale alene med personalet.

Personalet har dog pligt til at informere
om og inddrage foraeldrene i den unges
stillingtagen, hvis det er ngdvendigt for
at drage omsorg for den unge. Hvis for-
xldrene skal afskzeres fra informationen,
krzever det, at informationen har en vis
lethed, eller at den unge fx er flyttet
hjemmefra eller ikke har kontakt med
foraeldrene.

Kilde: Sundhedsloven §16 og
forzeldreansvarsloven §2

KLAGEADGANG FOR
PATIENTER

Personer over 15 ar kan selv klage til
Styrelsen for patientsikkerhed, hvis de er
utilfredse med den sundhedsfaglige
behandling eller falgerne af den. Det er
bade muligt at klage over behandlings-
stedet og over sundhedsfaglige personer.

Forzeldre til bgrn under 15 ar kan klage pa
vegne af bgrnene. Ifglge ombudsmanden
kan bgrn under 15 ar ogsa selv klage, men
det beror pa en konkret vurdering.

Laes mere om mulighederne for at klage
hos Styrelsen for Patientsikkerhed:
www.stps.dk




BORNERADET MENER
- OM RETTIGHEDER 0OG TVANG

DET ER ET KRAV i sundhedsloven, at barn
under 15 ar skal inddrages i de beslutninger,
der treffes om dem og deres behandling. Indtil
bernene fylder 15 ar, er det forzldrene, der kan
give samtykke til barnets behandling. Nar bgr-
nene fylder 15 ar, far de ifglge loven ret til selv
at give samtykke, og det betyder, at de selv i
hojere grad skal vaere med til at satte retningen
for deres behandling. Pa trods af at bgrnene
har nogle rettigheder, som bliver flere med
alderen, er det alligevel de farreste i Bgrne-
radets undersggelse, der kender til dem.

Som i mange andre tilfalde, nar bgrn mader
systemet, er det helt essentielt for bgrnenes
behandling, at de kender deres rettigheder.
Mange af bgrnene fortzller, at de ikke har
aet nogen information om deres rettigheder.
De bgrn, der kan nikke genkendende til, at
de har nogle rettigheder, fortzller, at de kun
har faet en sporadisk indfgring i de mest
basale patientrettigheder. Bgrneradet kan ikke
understrege tydeligt nok, at alle barn skal
kende deres rettigheder, og derfor bar per-
sonalet pa alle afdelinger have procedurer for,
hvordan og hvornar de informerer bgrnene
om deres patientrettigheder.

En rakke patientforeninger har selv ud-
arbejdet materiale med rettigheder knyttet
til bestemte diagnoser, og de kan vare gode
at orientere sig i, ogsa selvom man ikke har
den samme diagnose. Det er dog Bgrneradets
holdning, at der i regionerne bgr tages initiativ
til at udarbejde et materiale, der oplyser om
de grundlaeggende patientrettigheder for alle
bern i den somatiske del af sundhedsvasenet.
Materialet bor bergre fglgende rettigheder:

» Bgarn har ret til at blive inddraget og hgrt un-
der hensyntagen til deres alder og modenhed.

* Barn har ret til, at deres meninger bliver
taget alvorligt

* Hvis et barn er 15 ar eller derover, har det ret
til at frasige sig behandling. Personalet ma
ikke tvinge barnet til behandling, med-
mindre barnet ikke kan overskue konse-
kvenserne af beslutningen.

» Born pa 15 areller derover har ret til at tale
med lzegen eller sygeplejersken alene eller
med en anden end barnets forzldre. Lagen
er dog forpligtet til at informere forzeldrene,
hvis informationen har betydning for, om
de kan drage omsorg for barnet.

» Born og unge har ret til sygeunderunder-
visning i et vist omfang.

* Det er muligt at klage til Styrelsen for
patientsikkerhed, hvis man oplever darlig
behandling eller brud pa rettigheder.

LOVGIVNING OM TVANG
Begrebet tvang over for bgrn fremgar alene i
sundhedslovgivningen i relation til psykiatrien.
Her er det i lov om tvang i psykiatrien grundigt
beskrevet, hvornar noget er tvang, og ogsa
hvilke rettigheder man har som patient eller
samtykkepart. Selvom tvang ikke er defineret
i forhold til det somatiske omrade, er der
alligevel noget, som ifglge bgrnene og de unge
- og ogsa ifglge den faglige sparringsgruppe,
som har fulgt undersggelsen - foregar jeevn-
ligt. Derfor mener Bgrneradet ogsa, at det
bor vaere et szrligt fokus pa alle hospitaler,
hvordan personalet kan undga eller minimere
brugen af tvang over for mindrearige.

| og med at tvang ikke er defineret i lovgiv-
ningen i forhold til bern i den somatiske del
af sundhedsvasenet, er bgrnenes retstilling
ikke-eksisterende i forhold til tvang. Det er
derfor Bgrneradets holdning, at der i sund-
hedslovgivningen bgr fremga en definition af
tvang pa det somatiske omrade, som skal sikre
klare retningslinjer for, hvornar personalet ma
benytte tvang, og for hvilke procedurer man

skal fglge ved anvendelsen af tvang. Pa den
made vil lovgivningen vaere med til at sikre, at
tvang altid er den sidste udvej, at den er fagligt
velbegrundet, at personale og patienter kender
retningslinjerne for brugen, og at brugen af
tvang foregar sa skansomt som muligt.

TVANG OG SMERTE- ELLER ANGSTFULDE
OPLEVELSER
Tvangshandelser kan vare mange ting, og
ofte er de relateret til smertefulde eller angst-
fulde oplevelser. Nogle bgrn oplever, at perso-
nalet bagatelliserer deres oplevelser af smerte.
Det er derfor vigtigt, at personalet lytter til
bgrnenes oplevelser og sikrer, at bgrnene bliver
tilstrekkeligt smertelindret. Personalet bgr
ogsa have en opmarksomhed over for, at store
bern og teenagere kan have brug for smer-
telindring, fx lattergas eller emlaplaster.

Tilliden til personalet er afggrende i forhold
til, hvordan en procedure udvikler sig, og det
er uhensigtsmaessigt for barnenes tillid til
personalet, nar de bliver lovet noget, som ikke
bliver indfriet, fx pa grund af travlhed. Bgrnene
skal kunne stole pa, at personalet holder, hvad
de lover. Usikkerheden ggr bgrnene utrygge og
forstaerker deres oplevelse af smerte og ube-
hag. For at sikre bgrnenes tillid til personalet
ber personalet inddrage og informere bgrnene
om, hvad de foretager sig - ogsa hvis der er
@ndringer i planer eller procedurer. Barnenes
behov bgr vaere i centrum i hele behandlings-
forlgbet. | det omfang, det er fagligt forsvar-
ligt, ber man folge barnenes gnsker om mere
og bedre forberedelse og dermed vare indstil-
let pa at udskyde behandlingen.

Det er ofte simple greb, der skal til, for at
en potentiel angstvakkende eller smertefuld
procedure bliver en udholdelig oplevelse for
bgrnene. Bgrnene fortzller, at det er vigtigt, at
der s=ttes tid af til, at de bliver forberedt, og



at de ogsa far valgmuligheder og bliver ind-
draget i deres behandling. Det kan fx forega
helt lavpraktisk, ved at barnene far lov til at
valge, hvilken arm de vil stikkes i.

Det er Bgrneradets erfaring, at travlhed og
mangel pa viden ofte er barrierer for, at per-
sonalet informerer og inddrager bgrnene i be-
handlingen og sikrer, at behandlingen foregar
i barnets tempo. Bgrneradet mener derfor, at
det skal sikres, at alt personale og alle faggrup-
per, der arbejder med bgrn i somatikken, skal
uddannes i og have viden om og metoder til
inddragelse af bgrnene i deres egen behandling
og at undga ungdige smerter og tvang. Det er
oplagt, at der centralt i regionerne ggres mere
for at sikre, at den viden, der i forvejen er pa
omradet, udbredes til alle omrader i sundheds-
vasenet.

ERFAREN PROVEKANIN

Flere bgrn fortller, at de har oplevet, at per-
sonalet opfatter dem som erfarne brugere af
sundhedsvaesenet, der derfor godt kan bruges
som 'prevekaniner’, fx i forhold til undervisning
af studerende. Bgrnene fortzller, at de indvilli-
ger i forskellige tiltag, fordi de gerne vil hjzlpe
og ngdigt vil vaere til besvaer. Bgrneradet mener
derfor, det bgr indga som en del af personalets
procedurer, at bgrnene skal forberedes i god tid
og have en reel mulighed for at takke nej. Det
skal vaere nemt og accepteret for barnet at sige
nej til at vaere prgvekanin.

KLAGEADGANG

Bgrn under 15 ar har ifglge den danske sund-
hedslovgivning som udgangspunkt ikke klage-
ret. Ombudsmanden har dog tilkendegivet, at
bgrn i visse tilfaelde vil have ret til at klage over
deres behandling. Det vil dog afhange af en
konkret vurdering af den enkelte sag. Et barn
under 15 ar, som gnsker at klage, bar mgdes i

dette gnske, bade af hensyn til retssikkerheden
og for at sikre at barnet bliver hgrt jf. Barne-
konventionens artikel 12. Barneradet anbefaler

i forbindelse med mindreariges klageadgang, at
der ydes grundig vejledning, samt at der sikres
en kontinuerlig dialog med den mindrearige, sa
barnet ikke star alene med problematikker og
dilemmaer, der vedrgrer klagen. m




JEG VIL BARE GERNE
VARE SA NORMAL

SOM MULIGT




Mange born med langvarig eller kronisk sygdom oplever, at de lever
i to verdener: den pa hospitalet og den derhjemme med skole og
venner. For at sikre deres trivsel bar bade foraldre, personalet og
skolen hjeelpe dem med at bygge bro mellem de to verdener.

SKAL MAN forteelle klassekammeraterne
om sin sygdom, eller er det nemmere at
lade veere? Der er ikke et entydigt svar, nér
man sporger bernene i Berneradets kvali-
tative undersegelse. De er alle bevidste om,
at de er anderledes i forhold til deres jeevn-
aldrende, og det bliver understreget, nar de
taler om det med andre. Omvendt kan det
veere rart, at kammeraterne ved, hvad der
er galt med dem, og hvorfor de ikke kan det
samme som alle andre.

Nogle gange kniber det med de andres
forstaelse, iseer nar sygdommen ikke er
umiddelbart synlig for andre. 18-arige
Katrine forteeller:

"Jeg har generelt haft dérlige oplevelser
med at tale med folk om det, fordi der er
mange, der bare mener, det er en undskyld-
ning. Eller mener, at sa skal de have ondt af
mig, eller det er opmaerksomhedskraeven-
de. De kan jo ikke se det, der er galt. Jeg har
haft s mange darlige oplevelser med det,
at jeg ikke snakker om det. Jeg beskytter
mig selv, selvom jeg har de der dage, hvor
jeg har lyst til at sta op fra min seng og sige:
’Sédan her har jeg det faktisk fra 10-17, og
det er dét her, jeg gér igennem. Og nar jeg
siger det, sd er det ikke et r&b om opmaerk-
somhed. S& er det simpelthen bare mit liv’.”

11-arige Leerke har oplevet, at klassekam-
meraterne blev mistroiske, da hun efter
en leengere pause begyndte at deltage i
idreetstimerne igen:

"Man foler, at ens venner ikke stotter en
ordentligt nogle gange. Selvom de oftest gor
det. Jeg foler, at de ikke rigtig tror pa en. Jeg
var begyndt at lgbe lidt, selvom det gjorde
rigtig ondt. S& var der nogle af mine venner,

de begyndte ikke at tro pa mig, og det var
ikke sa rart.”

16-arige Line skiftede skole, og da hun
fortalte en ny veninde om sin sygdom, blev
hun frosset ud:

"Hende, jeg snakkede rigtig meget med,
vi havde det bare sa sjovt og fjollede helt
vildt meget. Sa fortalte jeg hende, at jeg
havde en sygdom, og sé lige pludselig kan
hun bare ikke lide mig og vil ikke snakke
med mig og ignorerer mig. Hun snakker
bare grimt til mig og er lige pludselig rigtig
ond imod mig. Jeg synes, det er sveert nu,
hvem jeg skal veere sammen med.”

11-arige Astrid har ogsé fortalt om syg-
dommen til klassekammeraterne. De viste
heller ikke den store forstéelse for hendes
sygdom, og det har haft konsekvenser:

"For et ar siden skiftede jeg skole. Dem
pé min gamle skole, de drillede mig nemlig
rigtig meget med det. Sddan: "Hvor ville
jeg bare onske, jeg var dig og kunne holde
fri, nar jeg ville’ og alt sddan noget. Men sa
havde mine foreeldre lavet noget inde i et
program pa deres computer, hvor de havde
fortalt om min sygdom pa den gamle skole.
Sa gik det godt i et par uger, men s& kom
det igen. S& nu gar jeg pé en ny skole, og det
er jeg glad for.”

Astrid har ikke lyst til, at forzeldrene skal
informere den nye klasse om hendes syg-
dom:

"Mine foreeldre har ogsa spurgt, om de
skulle komme op og forteelle, ligesom de
havde gjort pé den gamle skole, men det
ville jeg ikke have, fordi jeg vil bare gerne
veere s normal som muligt.”

Det er dog ikke alle bornene, der oplever,

at det er sveert at tale om deres sygdom.
14-arige Mille har en positiv oplevelse med
at forteelle om det til klassen:

"Jeg synes, min klasse har veeret rigtig god
til at hdndtere det. Der har jeg selvfolgelig
ogsa veeret rigtig heldig. Jeg gér jo ikke og
holder det hemmeligt, at jeg er syg. Fordi
det er jo ikke mig, det er min sygdom. Det
gor jeg mig ogsd umage med at sige, at der
er min sygdom, og sé er der mig. Jeg er ikke
min sygdom.”

NAR TO VERDENER SKAL BINDES SAMMEN
Mange af bernene og de unge foler, at de-
res liv pa hospitalet og livet udenfor er to
adskilte verdener. Det kan veere sveert at
héndtere, og det er derfor vigtigt for dem, at
de voksne omkring dem er med til at skabe
en sammenhang mellem de to verdener.
Det kan de gore pé forskellige mader, fx kan
personalet huske at tale med dem om livet
med skole, fritidsinteresser og alt det andet,
som et bgrne- og ungdomsliv indebaerer.
23-arige Camilla forteeller om gode oplevel-
ser med personalet:

"De seetter sig ned og forklarer mig tinge-
ne, og de lytter til mig og sperger mig ogsa
sédan ind til, hvordan alt det her pavirker
mit liv. Jeg kan snakke med dem om sadan
noget som skole og sddan nogle ting. Det
har veeret rigtig vigtigt.”

Flere bruger ordet 'normalt’, nér de skal
beskrive, hvordan en god samtale med per-
sonalet bor veere. De vil gerne have, at per-
sonalet ser, at de ogsa bare er almindelige
born. 14-arige Mille forteeller:

"Det er meget hyggeligt, nar man ligger
der og bliver scannet, at man taler om
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noget andet. Om hvordan ens uge har veeret
osv. Det er vigtigt, at man ogsd har den nor-
male samtale, fordi det gor det saddan lidt
mere roligt og ikke lige s& angst at komme
ind pa hospitalet, fordi det er meget hygge-
ligt.”

De mange besog og ophold pé hospitalet
river bernene ud af deres hverdag i skolen,
hvor de mister kontinuitet og har sveert
ved at indga i klassens feellesskab. 18-arige
Mads forteeller:

"Man lever lidt i et paradoks nogle gange,
kan man sige. Man snakker ikke s& meget
om det, ndr man er ude i det normale liv.
Det gor man jo herinde pa hospitalet, der
snakker man meget om det. S jeg snakker i
hvert fald ikke seerlig meget med mine
klassekammerater om min sygdom, og de
ved det heller ikke endnu.”

Det kan godt veere, at familien og om-
gangskredsen har hert om begrnenes diag-
noser og ved, hvorfor de ofte leegger vejen
forbi hospitalet til undersegelser eller ind-
leeggelser. Men bernene og de unge har
alligevel en oplevelse af, at livet p& hos-
pitalet og livet udenfor er to forskellige
verdener, som de mangler stotte til at
forene. Som Rikke siger:

"For det forste er det sjeldent, man
snakker med sine venner om, at man skal
herind, og jeg synes heller ikke, det er sé tit,
at leeger kommer ind pd det private. Det,
synes jeg i hvert fald, er et keempe problem,
det her med at leeger er bergringsangste
med, hvordan man far sat de to verdener
sammen.”

HJALP FRA OMVERDENEN

Bornene og de unge oplever, at det er
nemmere for dem at fa hospitalslivet og
det 'normale’ liv til at spille sammen, nar
deres klassekammerater og omverden viser
forstéelse for og interesse for deres sygdom.

52 - “JEG ER IKKE MIN SYGDOM”

Det er ofte rart for dem med en hjelpende
hénd fra personalet, foraeldre eller leerere til
at fa budskabet ud til klassekammeraterne.

16-arige Mia var treet af at blive kaldt
'narkoman’, nar hun skulle give sig selv ind-
sprojtninger med insulin. Heldigvis har hun
en laege, der aktivt hjelper hende med at fa
sygdommen og hendes 'normale’ liv til at
haenge sammen. Lagen har vaeret pa besog
i klassen og fortalt, hvad diabetes gér ud p4a,
og klassekammeraterne har selv provet at
blive stukket. Fra at Mia var i chok over at
have diabetes, kan hun nu bedre acceptere
det og veere mere ligeglad med, hvad andre
teenker om hende:

”Jeg synes, det var fantastisk, at man
kiggede rundt i klassen, og at de egentlig
var interesserede i at leere det. Sd kom de
naeste dag og spurgte: 'Mia, gar du virkelig
igennem det hver dag?’, 'Ja, hver dag’, 'Hold
da op, Mia’ og man sidder lidt sddan: "Wow,
det var da egentlig fantastisk det her, ikke’.
For jeg var bange for at fa det der feedback
med, at: 'Du var en narkoman, nar du
gjorde det der’”

Nogle af barnene og de unge oplever
0gsd, at skolen traeder til og hjeelper. Da
Leas klasse blev splittet op, var der mange
nye klassekammerater, der ikke kendte til
hendes sygdom:

"Min AKT-leerer, en jeg snakker med, som
ogsd ved, jeg er syg, hun har kendt mig i
rigtig lang tid, hun fortalte det til de andre,
fordi jeg ikke selv ville forteelle det. Hun er
rigtig sed, hun har kendt mig, lige siden jeg
startede i skole.”

Ogsa foreeldrenes stotte har stor betyd-
ning for, om bernene og de unge kan tale
om deres sygdom. 16-arige Julie far opbak-
ning fra sine foreeldrene til at veere dben:

"Min mor, min papfar og mig gik ind
imin klasse, og sa sagde vi: 'Okay, det er
dét her, der er sket’. S& matte de komme og

sporge om, hvad de nu end ville. Det gjorde
vi 0gsd, da jeg flyttede skole i 7. klasse. Og
heri 10. klasse, der gav det lidt sig selv, pa
grund af der var en del, der kendte mig, men
vi skulle ogsé lave en elevpraesentation. Der
fortalte jeg, at jeg var syg, og de kunne bare
komme og sperge, hvis der var noget.”

16-arige Rasmus vil ogsé gerne forteelle
vennerne om sygdommen, men han mener
ikke, han behgver hjeelp:

"De har sagt, at det helt sikkert ville veere
en god idé at fortzelle om sygdommen, s& de
ligesom forstar det. Sa har de ogsa sagt, hvis
man har lyst, sd kan man fé en leege til at
komme og fortelle de mest parerende om
sygdommen. Jeg tror godt selv, jeg kan fa
formuleret det hele, sa jeg ikke behever en
leege til det. Men jeg tror helt sikkert, jeg for-
teeller mine venner om sygdommen, sa de
ogsé er med pé det. Béde for at de kan hjeel-
pe mig, hvis jeg far det darligt. Men lige sa&
meget fordi jeg ved, jeg har det bedst, hvis
jeg ved, at mine venner ved, hvordan jeg har
det, og hvordan det egentlig er med mig.”

14-arige Sofie sidder i korestol, og hun
har ogsa valgt selv at tage affeere. Derfor har
hun holdt et opleeg for klassekammeraterne
om, hvordan det pavirker hende mentalt at
veere syg:

"Det psykiske og det sociale, det glemmer
de. Mine smerter kan de heller ikke se. De
kan godt nogle gange have sveert ved at
forstd, hvis jeg fx tager hjem, fordi jeg har
s& ondt i min ryg. Ikke fordi det hjeelper at
komme hjem, men fordi jeg bliver irritabel,
nar jeg har smerter. Og det forstér de ikke.
Jeg tror heller ikke, de rigtig forstar, hvor
ensomt det egentlig er ikke at have nogen
diagnose. Der er mange, der ikke synes,
man kan bruge en diagnose til noget. Nej,
ikke nedvendigvis, men det giver noget
afklaring. Det er det der med hele tiden at
fole sig anderledes.”



ALI 16 AR

Sofie forteeller, at det for alvor gik op for
hendes klassekammerater, hvordan hun
oplever sin hverdag, da de var en tur ude i
byen sammen:

"Der var de sddan: 'Folk de glor jo'. Der
var jeg bare sddan: 'Jamen, det gor de, hver

»»

gang jeg gar ud af doren’.

"HVOR HAR DU VARET? VI SAVNER DIG”

De fleste born er kede af at have for meget
fraveer fra skolen, bade i forhold til det
faglige og det sociale. Barneradets kvanti-
tative undersogelse viser en tendens til, at
ca. hver fjerde barn foler, det har pavirket
deres venskaber i klassen at veere indlagt pa
hospitaletlg. Det betyder meget, at leererne,
venner og klassekammerater hjeelper med
at holde kontakten og udviser interesse.
Nogle bern fra den kvalitative undersogelse
har venner, der er gode til at holde kontak-
ten, nér de er pd hospitalet, men for andre
er oplevelsen mere blandet. 18-drige Nanna
forteeller, at det mentalt kan veere en hjeelp
at komme ud blandt mennesker:

"Hvis jeg har det rigtig godt, sd har jeg
brug for, at der sker noget. Fordi s& kan
tiden nemlig godt blive lang, og s& kan man
begynde at blive lidt trist, hvis man bare
skal sidde derhjemme og se tv. Sd i de peri-
oder er det rigtig rart, hvis man kan komme
ud. Hvis jeg har det godt, sa har jeg jo over-
skuddet til det. Sa har jeg selvfolgelig ogsa
nogle perioder, hvor jeg overhovedet ikke
kan klare tanken.”

16-arige Line forteeller, at hun var veek fra
skolen nesten hele 9. klasse. Nu har hun
faet en seng ind i klassen, sd hun kan del-
tage i undervisningen, men hun oplever
ikke den store interesse fra hverken klasse-
kammerater eller leerere:

"Der var nogle af leererne, der interessere-
de sig for at hore lidt om, hvad det var, men
resten var bare sddan lidt: 'N§, det er vi da

kede af at hore), og sa var der ikke rigtig
mere i det.”

Flere af bernene kunne godt teenke sig,
at skolen var bedre til at tage initiativ til at
holde kontakten til dem, nér de er indlagt.
Béde sé de kan fpolge med i det sociale og
ilektierne. P4 18-arige Nannas gymna-
sium har de veeret sode til at hjelpe hende,
forteeller hun, og de har givet hende en
kontaktleerer. Hun har dog ikke benyttet sig
af tilbuddet endnu og kunne egentlig godt
tenke sig, at kontaktleereren skrev en sms
eller en e-mail til hende:

"Jeg synes, der burde veere mere, hvor
hun kontaktede mig. Det er vel begge veje,
teenker jeg. Men som sagt har jeg ikke rig-
tig gjort brug af det. Fordi jeg synes nogle
gange, det er sveert for mig lige at fa skrevet.
Det er mere det der med, at hvis hun skriver
til mig, sa kan jeg godt svare.”

23-érige Camilla gik i en klasse, hvor hun
blev mobbet, og under indleeggelsen var
kontakten til klassen ikke-eksisterende:

"Der var ikke nogen, der provede. Folk
var egentlig ligeglade. Jeg fik sa senere at
vide, at der havde vaeret dokumenter fra
skolen, som skulle komme hjem til mig. Jeg
boede nzesten lige ved siden af skolen, s&
der var bare nogen, der skulle smide dem i
en postkasse. Men det var der simpelthen
ikke nogen, der havde meldt sig til. Sa de f&
opgaver, de ville have givet mig, fik jeg al-
drig. Min bror gik over og hentede noget pa
skolen til mig, nar han kunne, og sé var jeg
selvstuderende.”

18-arige Nanna oplever, at det er meget
forskelligt, hvordan kammeraterne holder
kontakten:

"Der er nogle, jeg slet ikke har hort fra
her fem méaneder efter. Man kan sa ogsa
diskutere, hvor steerkt et venskab det var,
ikke? Men blandt de rigtig teette venner, der
er nogen, der har veeret der rigtig meget. Og

Jeg har mange dejlige klassekammerater. Nar jeg
kommer tilbage til klassen, siger de: 'Hva' sa, hvor
har du veeret) og 'vi savner dig’ og sadan.

De forstar det godt.

spurgt ind uden at veere for meget. Nogle
af mine venner skriver sddan en gang om
ugen, og sa er der min bedste veninde. Vi
har veeret veninder rigtig leenge. Vi har ikke
haft s& meget kontakt det sidste ar. Vi har
set hinanden og sddan noget, men uden at
skrive til hinanden hver dag. Det kunne jeg
godt savne.”

13-arige Marie er indlagt og skal opereres,
og hun far mange besog og har flere venner,
der folger godt med:

"I gar var det lige familien, der kom, men
jeg har en veninde og hendes mor, min
bedste veninde, der kommer i dag, og jeg
har flere, der kommer i aften og i morgen. I
mandags blev der tegnet, hvor de ville skeere
mig op og sddan noget, og der var mine
venner ogsa sddan 'shit’ og 'god bedring’ og
sddan. Og jeg blev kimet ned med sms’er.”

16-arige Alis klassekammerater gor det
nemt for ham at komme tilbage til skolen
og klassen, ndr han har veeret veek pa grund
af sygdommen, forteeller han:

”Jeg har mange dejlige klassekammerater.
Nar jeg kommer tilbage til klassen, siger de:
"Hva’ s, hvor har du veeret’, og 'vi savner
dig’ og sddan. De forstar det godt.”

DET ER RART MED LIGESINDEDE
Bornene og de unge soger feellesskaber,
fx gennem patientforeninger, hvor de kan
finde andre med samme sygdom at veere
sammen med og spejle sigi. 14-arige
Mikkel meder ikke mange jeevnaldrende pa
berneafdelingen, hvor bernene som regel
er fem-seks &r eller yngre, og derfor er det
sveert at finde nogen at tale med. Han op-
lever, at de ture og forskellige events, som
hans patientforening tilbyder, er et oplagt
sted at mgde andre teenagere:

"Det er dejligt, fordi de forstar din situ-
ation. De har selv provet det hele, og de
forstar, hvis du ser meerkelig ud i hovedet,
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LEA 13 AR

KONTAKTPERSON

Ifelge sundhedslovens § 90a tilbyder
regionsradet en eller flere kontakt-
personer til en patient, der modtages til
ambulant behandling eller behandling
under indlaggelse pa regionens syge-
huse, nar behandlingsforlgbet sammen-
lagt straekker sig over mere end to dage.

Selv om behandlingsforlgbet kun straekker

sig over en til to dage, tilbyder regions-

radet ogsa en eller flere kontaktpersoner,
hvis en patient har szrligt behov for det.

54 - “JEG ER IKKE MIN SYGDOM”

fordi du har faet de piller. Sa de ved lige-
som, hvad det er, man snakker om.”

14-arige Mille bruger sin patientforening
til at mede andre unge, og hun har blandt
andet veeret med pa weekendkurser:

"Det er sddan noget, hvor man samles,
og s& snakker man sammen, og sé er der en
fest om lordagen. Det er fra 12-18 &r, sa det
kan veere, man far nogle nye venner, som
man kan snakke om sin sygdom med. Jeg
tror ogs4, at der holdes sddan nogle kurser
med nogen, der kommer ud og forteeller
noget. Jeg er ogsa medlem af en Facebook-
gruppe, og derinde kan man skrive, hvis
man har et sporgsmal.”

18-arige Katrine er ogsa medlem af en
patientforening, hvor hun har et feellesskab
med andre:

"Vi medes fysisk ret tit. Der er bade
lokalarrangementer, og sé er der drsar-
rangementer. Allerede naeste weekend er
der landsmede, hvor s mange unge som
muligt deltager. S& snakker man om at veere
syg og far nogle kurser. Sa hygger man sig
0gsa og er normale mennesker.”

Patientforeningerne har ogsé tilbud til
de yngre born, som béde handler om at
opbygge fellesskaber, men som ogsa hand-
ler om at blive klogere pa deres sygdom.
8-arige Alberte forteeller om at veere pa
astmaskole:

"Det er meget sddan forste gang, jeg var
der, sé var det lidt meerkeligt, fordi der var
mange nye, jeg skulle leere at kende og
sddan noget. Hvor man snakker om nogle
ting, fx hvis man ikke tager medicinen, og
hvad der s kan ske. Og sa lgber vi ogsa lidt
rundt.”

Sygdommen sztter for mange af bernene
og de unge en reekke begrensninger, og de
kan ikke deltage i aktiviteter i hverdagen
pa lige fod med raske bern og unge. Derfor
er tilbuddet om at medes med andre unge

Jeg har en penneven, som har den samme sygdom
som mig. Men hun kommer fra et andet land. Der
er ikke sa mange i Danmark, der har den samme
sygdom. Der er ikke nogen pa min alder.

i samme situation et godt alternativ for
17-arige Amanda:

"Der er nogle gange en ret stor kloft
mellem ens jeevnaldrende, fordi jeg har bare
nogle andre prioriteringer. Med mine smer-
ter har jeg ikke nok energi til det hele. Lige
da jeg blev diagnosticeret, var det jo bare
maegtig sveert. Jeg var pa hospitalet hele
tiden, og de andre lavede noget helt andet.
Og sd at kunne finde jeevnaldrende, der ogsa
forstdr det, s& man ikke kun har leeger, der
er ret gamle. S& har du nogen pd din egen
alder, der kan forstd, hvad det egentlig er.”

Det er desverre ikke alle, der er s hel-
dige at kunne medes jeevnligt med bern og
unge i samme situation. 13-arige Lea har
en sjaelden diagnose, og hun ma sege til
udlandet:

”Jeg har en penneven, som har den
samme sygdom som mig. Men hun kom-
mer fra et andet land. Der er ikke s mange
i Danmark, der har den samme sygdom.
Der er ikke nogen pé min alder. Jeg kender
dem, der har den. Jeg ved ikke, hvor mange
der er, men de er voksne.”

SAMMENHANG 0G GENKENDELSE ER VIGTIGT
Bornenes relationer uden for hospitalet
er vigtige for dem. Det er dog ogsa vigtigt
for bernene, at personalet pa hospitalet
forseger at opbygge en relation til dem, og
det betyder meget, nar de meerker, at per-
sonalet kender til dem og deres historie.
Det er med til at bekreefte dem i, at de er
mere end deres sygdom, og det betyder, at
de foler sig velkomne. Men genkendelsen
har ogsé praktisk betydning i forhold til, om
personalet har viden om deres diagnose og
behandling. Ilgbet af bernenes hospitals-
ophold meder de dog ofte mange skiftende
leeger og sygeplejersker.

73 pct. af bernene i Borneradets kvanti-
tative undersogelse er tilfredse med det



antal leeger, de har talt med, mens 15 pct.
synes, de talte med for mange leeger, og 4
pct. synes, at de talte med for f%°. Ifolge
sundhedsloven skal alle patienter have til-
delt en kontaktperson, som skal holde snor
i deres sygdomsforlgb. Det kan vere en god
hjeelp, forteeller 16-arige Jacob:

"Det, synes jeg, er dejligt. Fordi sa skal jeg
ikke sidde og forklare det samme til en ny hver
gang. Sa ved hun allerede, hvordan det er.”

18-arige Nanna synes ogsd, det er rart,
at en bestemt leege har fulgt hendes forlob
som kontaktperson:

"Ham kontaktleegen, der kan jeg sige:
'N4, men det er min’. Fordi han ved mest
om mig, og han har veret der mest, og vi
har haft flest meder og sddan noget. Det er
ikke pa samme made med sygeplejersker-
ne, men det kunne veere rart. Helt sikkert. I
starten havde jeg rigtig meget to sygeplejer-
sker. Dem har jeg haft nul gange siden.”

Selvom flere af bornene forteller om
faste kontaktpersoner og gengangere
blandt leeger og sygeplejersker, er det en
generel oplevelse, at de ser mange forskel-
lige leeger og sygeplejersker i labet af deres
hospitalsophold. Nanna, der er indlagt, har
en kontaktlaege tilknyttet, men der er allige-
vel mange forskellige laeger, der tilser hen-
de, og som skal settes ind i hendes journal:

"Det er mindre godt. Jeg har veeret her
i fem-seks dage nu. Hvis jeg starter med
en lege i to dage, og han folger mig rigtig
teet, sd har han jo fri, og s& kommer der en
ny leege, som ikke har veeret der fra dag ét
af. Sé skal han fortseette den anden leeges
arbejde og sa give det videre dagen efter.
Det kan godt blive lidt frustrerende at skulle
forteelle den samme historie og den samme
historie og den samme historie.”

Nanna har selv grebet til handling for at
kunne holde de mange leeger orienterede
om hendes sygdomsforleb:

"Det var noget, vi var lidt irriterede over. Nu
sorger vi sa for, fordi lige nu har jeg udsleet,
at tage billeder hver dag. S& kan man vise,
at sddan sa det ud, sddan sa det ud, sddan
sd det ud. Sa vi hjeelper med at give dem en
forestilling.”

NAR PERSONALET HAR FOR TRAVLT

TIL OMSORG

I Borneradets kvantitative undersegelse
svarer storstedelen af bornene, at bade
leegerne og sygeplejerskerne i hoj grad
eller i nogen grad er venlige og impdekom-
mende®!. Naesten halvdelen af bernene fra
den kvantitative undersogelse forteller, at
leegen i hoj grad havde tid til dem, mens
de var indlagt, mens 15 pct. mener, at de i
mindre grad eller slet ikke havde tid (figur
11)%. Bornene og de unge i den kvalitative
undersogelse har ogsé generelt en positiv
oplevelse af personalet. Men de kan godt
maerke, at personalet har travlt. Nar det
sker, oplever bernene, at de er korte for
hovedet og at overskuddet mangler. Det
forteeller Line pa 16 &r om:

"Der er nogle af leegerne, der er meget
treette hele tiden, hvor man virkelig er sa-
dan: 'Okay, du virker som om, du er ved at
do af treethed’, og det er ikke sa sjovt. Og de
sporger lidt, ligesom om de har 80 patienter
paendag.”

For 18-drige Nanna betod travlheden, at
medet med hospitalsveesenet blev en grim
oplevelse. Hun havde i leengere tid haft det
darligt og kom til undersegelse pa hospi-
talet. Her undersogte fem forskellige laeger
hende p& samme dag. Sidst pa dagen
leverer en fortravlet lzege en alvorlige diag-
nose til hende og hendes foraldre:

”Sa siger hun: "Altsa, hvis det ikke er
kreeft, s ved vi egentlig ikke rigtig, hvad det
er’. Det var det, hun sagde. Og sa 14 jeg bare
der. Og sa kiggede jeg bare sddan pd mine

FIGUR 11: DE FLESTE AF
BORNENE SYNES, LAGEN
HAVDE TID NOK

I | >gen havde i hgj grad tid nok
Laegen havde i nogen grad tid nok
E | >gen havde i mindre grad tid nok
Lagen havde slet ikke tid nok
Ved ikke
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forzeldre. For jeg havde slet ikke teenkt den
tanke. Altsé overhovedet. Overhovedet! Jeg
teenkte bare: 'Jamen, jeg mangler jern i
blodet’, eller et eller andet fis.”

DET ER SYND FOR PERSONALET,

AT DE HAR TRAVLT

Bornene kan godt seette sigind i, at der er
meget, personalet skal nd, og travlheden er
for bernene en forklaring, nér personalet
ikke er impdekommende. 15-arige Andreas
forteeller om leegen, han gar hos:

"Néar man kommer ind, s& kan man virke-
lig maerke, hvis han har haft en dérlig dag.
Det kan man tit merke pa ham. For jeg har
jo veeret derinde et par gange hos ham. Sa
man kan virkelig maerke, om han er sddan
irriteret. Men han har jo garanteret ogsa
travlt, sddan en overlege.”

11-4rige Astrid kan ogsé meerke pa per-
sonalets made at vaere p4, at de har meget,
de skal na:

"De er spde nok, men jeg synes mange
gange, de har rigtig travlt. Man kan godt
merke, det er et stort sygehus, og at de ikke
er sd mange derinde. Jeg kan bare maerke
pd andre, nér de er sddan lidt pressede og
de slapper ikke af, og de taler ikke med en.
De har meget travlt, og man ser dem ogsa
tit lebe rundt.”

Bornene tolererer generelt meget, men
16-arige Mia forteeller om en situation, hvor
travlheden tog overhand:

"Jeg blev lagt pa voksenafdelingen forst,
og sa blev jeg kort i seng ned til borneafde-
lingen. Og pa voksenafdelingen, der har de
lidt for travlt. Jeg ved, at de nok ogsa har
flere patienter, s& det respekterer jeg, men
der var en sygeplejerske, hun havde i hvert
fald en dérlig dag. Jeg havde sddan nogle
ting pa, som malte mit blodtryk og sddan
noget, og sd kom hun bare rundt med fuld
kraft, uden at forberede mig. Hun sagde
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DET ER VIGTIGT FOR BARNENE OG DE UNGE, AT:

kende andre jeevnaldrende i samme situation. Derfor er det vigtigt
med bl.a. tilbud gennem patientforeninger, saerlige netveerk, caféer

pa hospitalerne osv.

klassen og jeevnaldrende udviser forstaelse og interesse for deres
sygdom og tror pa det, de fortzller dem

de bliver tilbudt hjeelp fra personalet, foraldre og leerere til at
fortalle om deres sygdom. Sa kan de selv veelge, hvad de har lyst til

vennerne hjalper med at holde kontakten, nar de er indlagt

skolen tager initiativ til at holde kontakten, fx gennem
en kontaktperson, laereren eller skolepaedagogen

personalet hjeelper dem med at veere ’normale’ barn, fx ved at tale
med dem om hverdagsting, som skolen og fritidsinteresser

de sa vidt muligt meder det samme personale, sa de kender
til bAde sygdomshistorik og hele barnet.

ikke engang hej, da mig og min mor vi
sagde hej. S& rykker hun bare alle de der
ting af, og sé er hun veek igen. Jeg sad bare
og teenke: 'Farvel, jeg haber, du har en
god dag”

Episoden var dramatisk for Mia og ikke
en, hun hurtigt glemmer:

"Jeg ved godt, at de har mange patienter.
Det respekterer jeg ogsd, de redder fande-
me mange liv. Jeg respekterer det, men de
ma i hvert fald bare veere lidt mere positive
en gang imellem. Jeg ved, at man kan have
en darlig dag, det har jeg jo ogsa selv. Men
lige det der var sddan lidt mere aggressivt.
Jeg folte, at det var sddan lidt som et over-
fald. Jeg var 15, da hun gjorde det. Det
sidder altid inden i mig.”

16-arige Line kan ogsa forteelle om travlt
personale. Som mange af de andre bern og
unge udviser hun forstaelse for personalets
travlhed, og hun accepterer ogsa en del pa
den konto:

"Sygeplejerskerne har travlt hele tiden,
kan man se. De lober ogsa bare frem og
tilbage hele tiden. Jeg tror ogs4, at leegerne
har det rigtig sveert i forhold til at na alting.
De siger: 'Ej, det mé du virkelig ogsd und-
skylde, det er jeg simpelthen sa ked af’ og
sddan noget. Jeg synes bare, det er synd for
dem. Jeg synes ikke, det er synd for mig. Jeg
synes bare, det er synd for dem, at de har
sé travlt hele tiden.”
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De er s@de nok, men jeg synes . ‘
mange gange, de har rigtig

travit. Man kan godt maerke,

det er et stort sygehus, og at

de ikke er sa mange derinde. L

ASTRID 11 AR




BORNERADET MENER
- OM FALLESSKABER 0G RELATIONER

SELVOM DE FLESTE af bgrnene i Bgrneradets
undersggelse fortzller, at der er god stotte

og opbakning fra bade venner og familie, sa
marker bgrnene ogsa, at det kan vaere svaert
for omgivelserne at forsta, hvad de gennem-
gar. Derfor er det vigtigt for de fleste, at de har
ligesindede at spejle sig i. Bgrnene fortzeller
positivt om arrangementer i patientforenin-
gerne, hvor de kan mgde nye venner og dele
erfaringer. Som nzvnt tidligere er det Bgrne-
radets holdning, at patientforeningerne ikke
alene kan have ansvaret for at sikre statte og
hjzlp til de syge barn og deres familier - og for
nogle bgrn og unge med sjzldne diagnoser,

er der slet ikke en patientforening. Derfor bgr
kommunerne ogsa udbyde kurser og net-
varksarrangementer eller som minimum til-
byde gkonomisk statte til de familier, der @n-
sker at deltage i patientforeningernes tilbud.

DEN SOCIALE KONTAKT TIL KLASSEN
0G VENNERNE
Mange af bgrnene i Barneradets undersggelse
oplever at ryge ind og ud af hospitalet, og
nogle gange er de vk i uge- og manedsvis fra
deres klasse. Det betyder, at de falder ud af
klassens daglige fzllesskab, og de kan opleve,
at klassekammeraterne og lzrerne glemmer
dem lidt. Bgrnenes fortallinger vidner om,
hvor meget det betyder for dem at fa en sms,
et besgg eller et telefonopkald, mens de er
vak fra klassen, og ogsa hvor meget det
betyder for dem, at bade elever og lzrere viser
interesse for dem, nar de vender tilbage.
Bgrneradet har anbefalet, at skolerne begr
sikre, at den faglige indsats kvalificeres, mens
bgrnene er sygemeldte. Pa samme made
mener Bgrneradet, at skolerne ogsa bgr tage
initiativ til at I=2gge en handlingsplan for,
hvordan bgrnene opretholder et tilhgrsfor-
hold til klassen, ogsa i laengere sygeperioder.

Danske Patienter har udarbejdet informati-
onsmateriale til skoler og skoleinstitutioner
om, hvordan de handterer et barn med kronisk
eller langvarig sygdom, og hvordan de kan
legge en handlingsplan. Derudover er det
oplagt, at skolepaedagogerne kan have det
som en sa&rskilt opgave at fglge op pa det
syge barn, sgrge for at der bliver holdt en form
for kontakt til klassekammeraterne, og at
lektierne bliver kommunikeret videre.

Det er meget forskelligt, om barnene gnsker
at fortzlle venner og klassekammerater om
deres sygdom. De fleste bgrn har brug for
hjzelp til at afklare, til hvem og hvor meget
der skal fortzelles. For nogle bgrn er det en
stor hj=lp, hvis legen eller sygeplejersken vil
hjelpe med at fortzlle klassen om sygdom-
men, eller hvis forzldrene kan tilbyde at holde
et opl=g.

TRAVLHED BLANDT PERSONALET

Bgrnene maerker, at personalet ofte skal Igbe
hurtigt, og nar personalet har travlt, er det
sveert for barnene ikke at fgle sig som endnu
et nummer i rekken. Selvom bgrnene udviser
stor forstaelse for, at personalet har travlt,
betyder det ikke, at de synes, det er rart.
Bgrneradet er klar over, at der er en meget
travl hverdag pa hospitalerne, hvor kompe-
tente fagfolk dagligt knokler for at fa enderne
til at na sammen. Men det er alligevel ikke
acceptabelt, at barnene oplever en fortravlet
stemning, hvor de foler sig ansvarlige for at
gore det nemmere for sundhedspersonalet
at gore deres arbejde.

KONTAKTPERSON

Alle patienter har ifglge sundhedsloven ret

til at fa tilknyttet en kontaktperson, der har
snor i patientens forlgb, og som patienten kan
henvende sig til om sit sygdomsforlgb. Bgrne-

radet bekymrer sig dog om, at den nuvarende
kontaktpersonordning ikke virker efter hensig-
ten. En evaluering af ordningen i Region Midt-
jylland viser fx, at kontaktpersonordningen,
ifglge personalet, er svaer at fore ud i praksis
pa en tilfredsstillende made.

Uagtet at den nuvaerende ordning ikke
fungerer optimalt, sa er der ingen tvivl om,
at bgrnene har brug for en fra personalet, der
har en koordinerende funktion, og som kender
til deres sygdomshistorik. Det er vigtigt, at
bgrnene og familien ved, hvor de skal rette
spgrgsmal om behandlingen eller evt. fa hj=lp
til at koordinere med flere specialer i et under-
sggelsesforlgb. Samtidig er det en god ople-
velse for bgrnene, nar de oplever, at personalet
kender dem.

Det er afggrende for ordningen eller en
eventuel ny ordnings levedygtighed, at den
er praktisk mulig for sundhedspersonalet at
udfere i praksis. Barneradet anbefaler en nar-
mere beskrivelse af, hvilke forventninger der
skal stilles til de funktioner, en koordinerende
person skal have. Hospitalsledelsen bgr i pro-
cessen have szrligt fokus pa, at funktionen
bliver solidt implementeret i praksis.

FOKUS PA BARNETS TRIVSEL

Bgrneradet mener, der bgr vaere personale
med padagogiske kompetencer, som har
fokus pa barnets og familiens generelle trivsel
og mestring af sygdomsforlgbet. Bgrnene
giver i hgj grad udtryk for, at de har brug for
personale med en helhedsorientet tilgang, der
har indsigt i bgrn og unges livsverden, savel pa
hospitalet som hjemme og i skolen. Derfor bar
det vaere et krav til regionerne, at de tilknytter
padagoger til barneafdelingerne. Pdagoger
har indsigt i barns behov pa forskellige alder-
strin, og de kan tale om de svare ting med
barnet og familien.



Nogle bgrn i undersggelsen giver udtryk for, at
man ikke altid kan forvente, at der er ressourcer
i familien til at have overblik og sztte sigind i
al information. Der bgr defor generelt taenkes

i funktioner, der forebygger og afhj=lper den
sociale ulighed, der kan opsta eller blive for-
staerket i sygdomsforlgbet. Her vil personale
med padagogiske kompetencer kunne
understgtte sundhedspersonalet i at opdage
og adressere de udfordringer, bgrnene og deres
familier kan have, som ikke ngdvendigvis er
sundhedsfaglige. m

Jeg synes, det var fantastisk,
at man kiggede rundt |
klassen, og at de egentlig var
interesserede i at lzere det. Sa
kom de naeste dag og spurgte:
‘Mia, gar du virkelig igennem
det hver dag?’ 'Ja, hver dag,
'Hold da op, Mia.

MIA 16 AR






Personalet skal huske,
at alle patienter er
forskellige. Men udover
at vi er patienter, sa er
vi 0g5a mennesker.

KATRINE 18 AR
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OM UNDERSOGELSEN

UNDERSOGELSEN er gennemfort med
stotte fra VELUX FONDEN i efteraret 2016,
hvor Bornerddet har interviewet 53 born
og unge med forskellig tilknytning til ti
hospitaler fordelt i de fem regioner.
Samtidig er der i vinteren 2016 indhentet
kvantitativ data fra Borneradets Borne- og
Ungepanel, hvor 3.718 bern i 7. klasse har
besvaret et elektronisk spergeskema om
deres erfaring med det somatiske system.

METODER

Undersogelsen bestér af to dele: en kva-
litativ med dybdegéende interviews med
erfarne og mindre erfarne bern og unge
inden for det somatiske hospitalssystem,
og en kvantitativ spergeskemaundersogelse
i Bornerddets Borne- og Ungepanel. Ved

at kombinere de to metoder har det veeret
muligt at frembringe bédde dybdegéende og
generaliserbar viden om borns mede med
det somatiske system.

De to datakilder taler sammen, idet de
beskeeftiger sig med dele af samme emne.
Som leser er det imidlertid relevant at
holde sig for gje, at de to datakilder ikke
beskeeftiger sig med preaecis samme berne-
gruppe. Fx er der et storre aldersspaend i det
kvalitative end i det kvantitative materiale.

ORGANISERING

For at sikre, at undersogelsen har et solidt
fagligt funderet grundlag samt ikke mindst
har relevans for praksis, har Barneradet
haft sparring fra en folgegruppe. I folge-
gruppen var repraesentanter fra VELUX
FONDEN, Pzdiatrisk Selskab, Videnscenter
for Boarnesmerte pa Rigshospitalet, Danske
Patienter, Danske Regioner, Praktiserende
Specialleeger, Sundhedsstyrelsen og Sund-
heds- og Aldreministeriet samt repraesen-
tanter, der arbejder med forskning inden
for sundhedsjura og brugerundersagelser.

I folgegruppen var desuden repraesenteret
hospitalsledelse, hospitalspersonale, tand-
leeger og foraeldre til syge born. Der har
vaeret afholdt to sparringsmeder i under-
sogelsesprocessen. Hertil kommer en
lobende kontakt med flere af folgegruppens
medlemmer, som har bidraget til at give
undersegelsen retning i forhold til for-
andringsmuligheder.

DEN KVALITATIVE DEL AF UNDERS@GELSEN
I den kvalitative del af undersegelsen er
53 born og unge mellem 5 og 23 r blevet
interviewet i tilknytning til deres besog pa
hospitalet. I et enkelt tilfeelde har Borne-
radet veeret i hjemmet for at interviewe, én
ung har veeret pa besog i Barneradets
lokaler, og der er af praktiske grunde fore-
taget et enkelt telefoninterview.

I den indledende del af undersogelsen
er der blevet foretaget tre gruppeinterview
med i alt seks unge. Disse interviews er
foretaget i forbindelse med, at de unge
modtes i et etableret ungepanel pé et af de
storre hospitaler. Gruppeinterviewene har
fungeret som eksplorative interviews i for-
hold til formulering af interviewguide, og
de indgér i det samlede interviewmateriale.
De interviewede bern har haft forskellig
tilknytning til hospitalssystemet, heraf har
storstedelen af bornene og de unge haft
kroniske eller langvarige sygdomme. Der er
ikke foretaget en systematisk klarleegning
af, hvilke typer af diagnoser bernene havde,
men i det omfang, det er faldet naturligt, er
de unge blevet spurgt om deres sygdom.

REKRUTTERING TIL DEN KVALITATIVE

DEL AF UNDERS@GELSEN

I forhold til rekrutteringen og gennemforel-
sen af den kvalitative del af undersogelsen
har Bornerddet veeret afhaengig af den store
im@dekommenhed fra personalet pa de ti

hospitaler. Gennem en central medarbejder
fra hvert hospital har bernene og deres for-
eldre modtaget et brev fra Borneradet, hvor
de kunne laese om undersegelsen, og hvad
det ville indebeere at deltage. Der har i brevet
til foreeldrene veeret vedheeftet en samtykke-
erkleering, som foreeldre til born under 15 &r
skulle underskrive, for at barnet kunne del-
tage i undersogelsen. Bornene og de unge
har i alle tilfeelde selv skullet give udtryk for,
at de havde lyst til at deltage i interviewet.

Den praktiske gennemforelse af inter-
viewene er foregédet ved, at personalet har
arrangeret aftaler med et til tre born hvert
sted, ofte pa dage hvor de alligevel skulle
til kontrol pd ambulatorie eller andet i for-
bindelse med deres sygdom. Det har typisk
vaeret born med kroniske eller langvarige
sygdomme. P4 besogsdagen har Berne-
rddet desuden spontant spurgt nogle
enkelte barn om de ville interviewes.

Det har typisk veeret born, som har veeret
akutindlagt. Ogsé her er der indhentet
samtykke fra foraeldre til born under 15 ar.
Hensigten med at have aftaler pa forhand
og lave aftaler pa selve dagen har veeret at
sikre, at bade born med meget erfaring med
hospitalssystemet og born med mindre
erfaring kunne komme til orde.

Bernene og de unge er lovet anonymitet i
undersogelsen. Det er blevet forklaret ved,
at alle navne i undersogelsen samt sted-
navne vil blive eendret, og at eventuelle
tydeligt genkendelige forteellinger fra
barnets side vil blive medtaget i sloret form.
Bornene er samtidig lovet fortrolighed, og
de er i starten af interviewet blevet infor-
meret om den skeerpede underretningspligt
for Barneradets medarbejdere.

INTERVIEWMETODE
Det teoretiske grundlag for de kvalitative
interview er Borneradets bornesyn, hvor
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bern ses som kompetente aktorer i sam-
fundslivet og som eksperter i eget liv. Det
er baseret pa en fenomenologisk tilgang,
hvor baernenes egne artikulerede oplevelser,
holdninger og ensker far plads®.
Interviewene har netop som mal at fa
frembragt de oplevelser og tanker fra bor-
nene og de unge, som de selv finder vigtigt
at forteelle om. Derfor er interviewene
gennemfort via en semistruktureret inter-
viewguide, hvor der pa forh&nd er defineret
nogle emner, som interviewene er struktu-
reret omkring. Disse emner er udvalgt bl.a.
pd baggrund af tidligere forskning og viden,
folgegruppens anbefalinger og ud fra de
indledende gruppeinterviews.
Iinterviewprocessen er der blevet lagt
veegt pa en anerkendende tilgang, og in-
tervieweren folger en guide til det aner-
kendende interview, som Beorneradet har
udviklet. Guiden har reference til viden
om den tidlige relationsdannelse** og den
naturligt udviklingsstottende dialog® og er
bygget op omkring felgende ti punkter:

1. Forventningsafstem med barnet eller
den unge

2. Skab en relation gennem opmaeerk-
somhed og rytme

3. Bekreeft barnets eller den unges
opmearksomhed og fokus

4. Juster lobende den relationelle side
af dialogen

5. Afstem den relationelle og den
indholds-/ sagsorienterede dialog
béde sprogligt og kropsligt

6. Stil 4bne sporgsmal, der ikke laegger
op til ja/nej svar

7. Veer opmarksom p4, at det kan veere
nedvendigt at lave procesafbrud,
hvis processen gar i st

8. Veer fleksibel i forhold til egne forvent-
ninger om form og indhold i interviewet
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9. Veer opmeerksom pd betydningen af de
fysiske rammer

10. Respekter barnets pause- og stop-
signaler, og klarger egne skift i fokus
eller afslutningsinitiativer, sa de ikke
kommer bag pé barnet.

Det primeere fokus for undersegelsen er at
fa bernenes perspektiv pa det at veere syg,
og pa den behandling de modtager i syg-
domsforlgbet. Da undersegelsen alene er
funderet i et barneperspektiv, vil de udtalel-
ser fra bornene, som Borneradet formidler,
std uimodsagt. Der er altsd ikke foretaget en
systematisk afdeekning af de enkelte afde-
lingers méde at veere organiseret pé eller af
den overordnede eller specifikke behand-
lingstilgang, som barnet moder. I det om-
fang det har veeret naturligt ved besag pa
afdelingerne, har Bornerddets medarbej-
dere talt med hospitalspersonalet om mere
praktiske forhold.

Borneradet er opmerksom p4, at bor-
nene og de unges oplevelser er subjektive
oplevelser, og at det, bornene beskriver, kan
opfattes og formidles helt anderledes af fx
personale eller foreeldre. Det er Borneradets
mission at arbejde for, at bornene og de
unges udtalelser under alle omstendighe-
der kommer frem og skaber grundlag for, at
der kan ske forandring til gavn for bernene.
Borneradet haber derfor, at formidlingen
af bernenes erfaring og anbefalinger vil
medfere nysgerrighed og d&benhed for at se
kritisk pa den praksis, der er omkring syge
bern og unge.

STRUKTURERING OG PRASENTATION AF
INTERVIEWMATERIALET

Undersogelsens kvalitative materiale bestar
af 53 lydoptagede interviews, som er blevet
transskriberet, anonymiseret og systema-
tisk analyseret i analyseredskabet Nvivo.

Citaterne er udvalgt i forseget pé at tegne et
s& nuanceret billede som muligt af bernene
og de unges oplevelser med at veere i kon-
takt med hospitalssystemet — hvad enten
det handler om mange og leengerevarende
oplevelser eller mere sporadisk kontakt og
erfaring. Denne udveelgelse er foretaget
med henblik pa at f& tendenser tydeligt
frem i materialet. Samtidig er det Barne-
radets intension at sikre, at flest mulige af
bernene og de unges perspektiver kommer
med, og der indgdr derfor ogsd udtalelser
og synspunkter fra born og unge, som ikke
umiddelbart gar igen hos andre.

DEN KVANTITATIVE DEL AF UNDERS@GELSEN
Den kvantitative del af undersegelsen er
foretaget i Barneradets Borne- og Unge-
panel, som er etableret ved en simpel til-
feeldig stikprove pé baggrund af Danmarks
Paedagogiske Universitets oversigt over
alle 7.-klasser i Danmark. Panelet bestar af
5.115 bern fordelt pa 233 skoler. 3.722 bern
har besvaret sporgeskemaet, hvilket giver
en svarprocent pa 73. De born, der har
besvaret sporgeskemaet, er repraesentative
i forhold til ken og etnicitet, men ikke i for-
hold til alder, hvor der er en statistisk sig-
nifikant forskel. Da forskellen mellem de to
grupper er forholdsvis lille, har vi valgt ikke
at veegte data i analyserne. I tabellen p&
modsatte side sammenlignes de procent-
vise fordelinger i henholdsvis Borne- og
Ungepanelet og populationen.

Etnicitet er malt ved at sperge bernene,
i hvilket land de selv er fodt, i hvilket land
deres mor er fodt, samt i hvilket land deres
far er fodt. Vi benytter Danmarks Statistiks
definition, idet vi kategoriserer barnet som
etnisk dansk, hvis mindst én forzelder er
fodt i Danmark. Danmarks Statistik anven-
der desuden statsborgerskab som en vari-
abel, hvilket vi dog ikke har mulighed for. I



denne undersogelse er etnicitet defineret i
folgende tre kategorier:

* Dansk baggrund: Barnet er selv fodt i
Danmark, og minimum én foraelder
er fodt i Danmark.

¢ Indvandrere: Barnet er selv fodt i udlan-
det, og begge foraeldre er fodt i udlandet.

¢ Efterkommere: Barnet er selv fodt i
Danmark, og begge foraeldre er fodt i
udlandet.

Betegnelsen 'anden etnisk baggrund end
dansk’ rummer bade indvandrere og efter-
kommere.

Forud for udarbejdelsen af spergsmaéle-

ne i spergeskemaundersogelsen har vi
gennemfort fire gruppeinterviews med
7.-klasses-elever pa to forskellige skoler, der
ikke er en del af Barne- og Ungepanelet.
Interviewene var eksplorative, og hensig-
ten med dem var f& et nuanceret indblik i
7.-klasse-elevers forstéelse af sundhed og

sygdom for dermed at kvalificere sporge-
skemaundersogelsen. Inden sporgeske-
maet blev udsendt, blev der foretaget to
pilottests i 7.-klasser, som ikke er en del af
Borne- og Ungepanelet. Hensigten var dels
at sikre, at bornene forstod spergsmalene og
kunne finde relevante svarkategorier til alle
sporgsmal, dels at undersegge hvor lang tid
bernene brugte pé at besvare sporge-
skemaet. Pilottestene viste, at besvarelsen
gennemsnitligt tager ca. 20 min. med et
samlet speend pa ca. 15-25 min. Sperge-
skemaet har en opleesningsfunktion, s&
leesesvage born kan veelge at fa opleest alle
sporgsmal og svar.

Borne- og Ungepanelets besvarelse af det
elektroniske sporgeskema er foregdet med
klasseleereren som kontaktperson. Det er
saledes leereren, der har afsat tid til, at ber-
nene kunne besvare spargeskemaet. I og
med at besvarelsen er foregaet i skoleregi,
er der en risiko for, at nogle grupper af barn
er underreprasenterede i undersagelsen.
Det kan fx veere socialt udsatte bern, som

Borne- og Ungepanelet

kan veere oftere fraveerende end andre
bern, og det kan veere bern, der pga. lang-
varige eller livstruende sygdomme ikke er i
skole. Vi har ikke haft mulighed for at teste,
om det reelt er tilfeeldet, og i hvilket om-
fang, og man mé som leeser derfor blot have
det i tankerne, nar analyserne leses.

Alle preesenterede sammenhenge i
analyserne er statistisk signifikante. De er
chi-testede og har en p-veerdi under 0,05.

SARLIGT OM DEN KVANTITATIVE
DATABEARBEJDNING
Inddeling i socialklasser
Sociale forskelle i sundhed er dokumente-
ret i flere undersogelser®® og en del sam-
fund er karakteriseret ved, at der er forskel-
le mellem sociale grupper, nar det kommer
til levevilkar, livschancer og fordeling af
grundleeggende goder, som fx sundhed, fra-
veer af sygdom, adgang til behandling eller
forebyggende indsatser i sundhedsvaesenet.
For at undersoge om der er forskelle
mellem borns oplevelser i det somatiske

Populationen

Drenge
Kan
Piger

Aldersgennemsnit

Etnisk dansk

Etnicitet

Anden etnisk
baggrund end dansk

49,35 pct.
50,65 pct.

13,08 ar

89,44 pct

10,56 pct.

50,27 pct.
49,73 pct.

12,91ar

88,74 pct.

11,26 pct.
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hospitalssystem, alt efter hvilken socio-
okonomisk klasse de lever i, har vi konstru-
eret fplgende fem socialklasser i vores data
inspireret af Arbejderbevaegelsens
Erhvervsrad?":

e Overklassen (socialklasse 1)

* Hojere middelklasse (socialklasse 2)
¢ Middelklasse (socialklasse 3)

* Arbejderklassen (socialklasse 4)

¢ Underklassen (socialklasse 5)

Mal for socialklasser
De fem socialklasser er konstrueret ud fra
tre parametre: indkomst, forsergerstatus
og erhvervsgruppe. Indkomst er méalt pa
sporgsmalet: "Teenk pa, hvor mange
penge din familie har. Og hvor mange
penge andre familier i Danmark har. Tror
du, din familie har flere eller feerre penge
end de fleste andre familier i Danmark?
Hvis du bor pa skift hos din mor og far, sa
teenk pa der, hvor du er mest, eller der, hvor
du eridenne uge.’ Barnene har fiet svar-
kategorierne: 'Mange flere penge’, 'Lidt flere
penge’,’Samme meengde penge’, 'Lidt feerre
penge’, 'Meget feerre penge’ og 'Ved ikke’. Vi
har efterfolgende frasorteret "Ved ikke'.
Forsergerstatus bygger pa barnets an-
givelse af, hvilke voksne det bor sammen
med derhjemme. Barnet har haft mulighed
for at veelge mellem ti familietyper og en
"andet’-kategori. De ti familietyper var:
"Min mor og far’, ’'Min mor og mor’, 'Min far
og far’, "Pa skift hos mor og far’, ‘Bor kun hos
mor, men kommer hos far’, 'Bor kun hos far,
men kommer hos mor’, 'Bor kun hos mor
og kommer IKKE hos far, fx fordi der ingen
kontakt er, eller du ikke har en far’, 'Bor kun
hos far og kommer IKKE hos mor, fx fordi
der ingen kontakt er, eller du ikke har en
mor’, 'Plejeforeeldre’, 'Voksne pé institution/
opholdssted’ og 'Bedsteforzeldre eller andre
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familiemedlemmer (som ikke er din mor
eller far)’. Born, der bor sammen med eller
har kontakt til to voksne, har vi anset som
familier med to forsergere.

Erhvervsgruppe er konstrueret ud fra tre
sporgsmal til barnet om de voksne, barnet
bor sammen med eller har kontakt til. Fx
har det forste spergsmal for et barn, der bor
sammen med sin mor og ikke har kontakt
med sin far, lydt: 'Har din mor et arbejde?’
med svarkategorierne: 'Hun har et arbej-
de’, 'Hun har ikke et arbejde (fx arbejdsles,
hjemmegéende, langtidssyg)’, 'Hun er pa
barsel’, "Hun er i gang med en uddannelse’,
"Hun er pensioneret’, "Ved ikke’, og "Andet
(Skriv hvad)’. Har barnet svaret, at mo-
ren har et arbejde, er barnet derpd blevet
spurgt: 'Her kan du skrive, hvor din mor
arbejder (fx barnehave, restaurant,
hospital, bank). Hvis du er i tvivl, s& prov at
beskrive, hvad det er for et sted’. Dernaest
er barnet blevet spurgt: "Her kan du skrive,
hvilket arbejde hun har der (fx peedagog,
sekreteer, leege, konsulent). Hvis du er i
tvivl, sa prov at beskrive, hvad hun laver
der’. Alle bern har fiet tilpassede sporgsmal
afheengigt af, hvilke voksne de bor sammen
med og har kontakt til.

Ved gennemleesning af alle svar har vi
efterfolgende dannet ni erhvervsgrupper:

1. Selvsteendige i byerhverv med 21 under-
ordnede og derover, godsejere, funktio-
neaerer med 51 underordnede og derover
samt alle med jobs, der kreever akade-
misk uddannelse (fx leege, tandleege,
advokat, civilingenior, minister, topchef,
oberst godsejer, ejer af stor virksom-
hed).

2. Selvstendige i byerhverv med 6-20
underordnede, funktionaerer med 11-
50 underordnede og alle med jobs, der
kreever en mellemlang uddannelse (fx

journalist, skolelerer, socialrddgiver,
salgschef, officer, bankfuldmeegtig,
handelsfagleerer, proprieteer).

3. Selvstendige i byerhverv med 0-5
underordnede, gardejere og funktio-
neerer med 1-10 underordnede (fx
sygeplejerske, paeedagog, bankassistent,
fysioterapeut, sergent, murermester,
selvsteendig, elektriker, gérdejer).

4. Medhjelpende sgtefeller, husmaend,
funktioneerer uden underordnede og
fagleerte arbejdere (fx sekreteer, selger,
social- og sundhedsassistent, smed,
landmand, arbejdsformand, konstabel,
mekaniker).

5. Personer med job, som ufagleerte kan
varetage (fx chauffer, altmuligmand,
fabriksarbejder, porter, hjemmehjelper,
renggringsassistent, temrerlaerling)

6. Foraeldre, der ikke er erhvervsaktive
eller er pensionerede.

7. Studerende ved en uddannelse

8. Foreldrene er erhvervsaktive, men
bernenes oplysninger er for mangel-
fulde til at klassificere efter (fx 'arbejder
hos DSB’).

9. Restgruppen (fx bern, der har svaret
'ved ikke’, userigse eller uleeselige svar).

Kategori 8 og 9 indgér ikke videre i analy-
sen, fordi informationerne om foraldrenes
beskeftigelse er for begrensede i forhold til
at blive kategoriseret i en erhvervsgruppe.

Born, der bor i familier med to voksne —
eller har kontakt til to voksne — er blevet
kodet efter den voksne i husstanden med
den hojeste erhvervsgruppeplacering. Det
betyder, at hvis et barn bor sammen med en
mor, der er paedagog (erhvervsgruppe 3), og
en far, der er murermester (erhvervsgruppe
2), kodes barnet som erhvervsgruppe 2.

De ni grupper har vi efterfolgende om-
dannet til syv med udgangspunkt i, hvilken



uddannelsesmeessig baggrund det kraever
at varetage beskeeftigelsesfunktionen:
Akademiker og topleder, mellemlang vide-
regdende uddannelse eller leder, kort
videregdende uddannelse, fagleert, ufag-
leert, arbejdsles og studerende.

Bade kodningen vedrerende voksnes
beskeeftigelse og erhvervsgruppekodningen
er inspireret af SFI — Det Nationale Forsk-
ningscenter for Velfaerds fem socialgrupper
samt Skolebgrnsundersagelsen Skoleborns
frugt- og grontvaner fra Kebenhavns Uni-
versitet?®. Hvis oplysningerne for den ene
foraelder er kodet i erhvervsgruppe 8 eller
9 — for mangelfulde informationer eller
hvis barnet ikke ved, om den voksne har
et arbejde — kodes erhvervsgruppen efter
det individ, der har veeret muligt at kode,
sifremt barnet har angivet, at den voksne
har et arbejde. De resterende born, hvis
erhvervsgruppe er 8 eller 9, er efter-
folgende frasorteret beregningerne.

Konstruktion af de fem socialklasser

Ud fra de tre parametre 'indkomst’, 'for-
sorgerstatus’ og erhvervsgruppe’ har vi til
slut konstrueret fem socialklasser. I dén
proces har vi vaegtet de voksnes tilknytning
til arbejdsmarkedet hgjere end familiens
indkomst ud fra en betragtning om, at
foreeldres aktive deltagelse i samfundet
har en betydning for barnets dagligdag og
opveekst.

For at veere i socialklasse 1 skal barnet
have angivet, at familien har mange flere
penge end andre familier i Danmark, og at
det har to forsgrgere. Derudover skal barnet
veere indplaceret i erhvervsgruppe 1. I so-
cialklasse 1-3 er det er en forudsaetning, at
der er to forsergere.

Socialklasse 5 bestar af bern, der har
angivet, at familien har meget feerre penge
end andre familier i Danmark, eller af born,

hvor barnet er indplaceret i erhvervsgruppe
5 eller 6 for hhv. ufagleerte og ikke erhvervs-
aktive. Socialklasse 5 rummer ogsa born,
der har angivet, at familien har lidt feerre
penge end andre familier og en forserger
(uanset erhvervsgruppe). Derudover rum-
mer socialklasse 5 ogsa born, der har lidt
feerre penge, to forsergere og er placeret i
erhvervsgruppe 3-7. Socialklasse 5 bestar
ogsa af bern, der har angivet, at familien
har lidt flere penge end andre familier, men
som kun har én forserger og er placeret i er-
hvervsgrupperne 4-7, samt born der vurde-
rer, at familien har samme mengde penge
som andre, har én forserger og er placeret i
erhvervsgrupperne 3-7.

Born fra erhvervsgruppe 7 (studerende)
har vi placeret over bern fra erhvervs-
grupperne 5 og 6 for hhv. ufaglerte og
ikke-erhvervsaktive i socialklasse 4 frem
for socialklasse 5, safremt barnet har angi-
vet, at familien har mange flere penge end
andre, eller hvis familien har lidt flere eller
samme mangde penge som andre og har to
forsergere.

Livstilfredshed

Malingen af livstilfredshed er inspireret af
Cantrill’s Ladder?®, idet bornene er blevet
stillet spergsmadlet: 'Her er en skala. 10
betyder 'det bedst mulige liv for dig’, og 0
betyder 'det veerst mulige liv for dig’. Hvor
pé skalaen synes du selv, du er for tiden?’. Vi
har efterfolgende kategoriseret 0-5 som ’lav
livstilfredshed’, 6-8 som 'middel livstilfreds-
hed’ og 9-10 som "hgj livstilfredshed".
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Vi legger bare en trgje eller sadan noget over
hovedet, og sa ligger jeg og kigger over mod
hospitalsklovnen, som sidder pa stolen, og sa

sidder jeg sa med handen. Og sa stikker laegen,
sa snart hun siger til.

FREDERIK 13 AR







NOTER

Figuren illustrerer et kryds mellem en
socialklassevariabel og spergsmalet
"Har du en langvarig sygdom?’ For mere
information om socialklassevariablen
se metodeafsnittet. Antal svar: 3.293.

Spergsmalsformulering: "Tror du, den
voksne, du havde med pa sygehuset,
forstod, hvad leegerne og sygeplejer-
skerne sagde om det, du var der for?’
Svarkategorier: 'I hoj grad’, 'I nogen
grad’, ' mindre grad’, 'Slet ikke’ og
"Ved ikke’. Antal svar: 333 (kun bern,
der har veeret indlagt det seneste ar).

Sammenhangen er et kryds mellem flg.
sporgsmal: 'Er du [dreng, pige]?’ og "Tror
du den voksne, du havde med pa syge-
huset, forstod, hvad leegerne og syge-
plejerskerne sagde om det, du var der
for?’. Svarkategorierne 'I hoj grad’ og 'l
nogen grad’ samt 'I mindre grad’ og ’Slet
ikke’ er lagt sammen. 'Ved ikke’ er fra-
sorteret. Antal svar: 333 (kun bern, der
har veeret indlagt det seneste &r).

Sammenhengen er et kryds mellem en
socialklassevariabel og spergsmalet:
"Tror du, den voksne, du havde med pa
sygehuset, forstod, hvad leegerne og
sygeplejerskerne sagde om det, du var
der for?’ Svarkategorierne 'I hoj grad’ og
‘Inogen grad’ samt 'l mindre grad’ og
"Slet ikke’ er lagt sammen. 'Ved ikke’ er
frasorteret. Antal svar: 333 (kun bern,
der har veeret indlagt det seneste ar).
For mere information om socialklasse-
variablen se metodeafsnittet.

Figuren illustrerer et kryds mellem
sporgsmalene: 'Taenk pa det seneste &r.
Har du veeret indlagt pa et almindeligt
sygehus pga. en fysisk sygdom? (Det kan

fx veere pga. kreeft, hjerteproblemer eller
en operation)’ og 'Feler du dig ensom?’.
Svarkategorierne "Aldrig’ og 'Sjeeldent’
samt 'Altid’ og 'Tit’ er lagt sammen. An-
tal svar: 3.718.

Sammenhangen er et kryds mellem
sporgsmalene: 'Teenk pa det seneste ar.
Har du veeret indlagt pd et almindeligt
sygehus pga. en fysisk sygdom? (Det kan
fx veere pga. kreeft, hjerteproblemer eller
en operation)’ og 'Hvordan synes du
selv, dit helbred er?’. Svarkategorierne
‘Rigtig godt [helbred]’ og ’Godt’ samt
"Rigtig darligt’ og 'Dérligt’ er lagt sam-
men. Antal svar: 3.718.

Spergsmalsformulering: "Teenk pé det
seneste ar. Hvor mange dage har du i alt
veeret indlagt pa et almindeligt sygehus
pga. en fysisk sygdom? (Det kan fx veere
pga. kreeft, hjerteproblemer eller en
operation)’. Svarkategorier: '1 dag’, '2-3
dage), '4-7 dage’, ’8-13 dage’ og '14 dage
eller mere’. Antal svar: 357.

Spergsmalsformulering: Folte du, din
indleeggelse gik ud over din skolegang
iforhold til at kunne folge fagligt med i
timerne? Svarkategorier: 'T hoj grad,
‘Inogen grad’, 'I mindre grad’, 'Slet ikke’
og 'Ved ikke'. Antal svar: 32 (kun born,
der har veeret indlagt 8 dage eller mere
det seneste ar).

Sammenhangen er et kryds mellem
sporgsmalene: 'Har du en langvarig syg-
dom? (Det kan fx veere pga. astma, gigt
eller diabetes)’ og 'Teenk pa det seneste
ar. Hvor mange dage har du i alt veeret
indlagt pd et almindeligt sygehus pga.
en fysisk sygdom? (Det kan fx veere pga.
kreeft, hjerteproblemer eller en operati-
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on)’. Svarkategorierne '8-13 dage’ og '14
dage eller mere’ er sammenlagt. Antal
svar: 357 (kun bern, der har veeret ind-
lagt det seneste ar).

Figuren illustrerer et kryds mellem
sporgsmalene: 'Teenk pa det seneste 4r.
Har du veeret indlagt pé et almindeligt
sygehus pga. en fysisk sygdom? (Det kan
fx veere kreeft, hjerteproblemer eller en
operation)’ og 'Teenk p4, nar du bliver
voksen. Her er en skala. 10 betyder ‘det
bedst mulige liv for dig’, og 0 betyder
‘det veerst mulige liv for dig’. Hvor pa
skalaen tror du, du er, nér du er voksen?’
Jf. metodeafsnittet for mere info om
efterfolgende kodning. Antal svar: 3.718.

Figuren illustrerer et kryds mellem
sporgsmalene: 'Taenk pa det seneste 4r.
Har du veeret indlagt pé et almindeligt
sygehus pga. en fysisk sygdom? (Det kan
fx veere kreeft, hjerteproblemer eller en
operation)’ og 'Teenk p4, nar du bliver
voksen. Hvordan tror du, dit helbred

vil veere, nar du er voksen?’ Antal svar:
3.718.

Spergsmalsformulering: 'Teenk pa, da
du var indlagt pa sygehuset. Oplevede
du, at leegerne eller sygeplejerskerne
tvang dig til at gore noget mod din
vilje?’ Svarkategorier: 'Ja, 'Nej’, "Ved
ikke’. Antal svar: 356 (kun bern, der har
veeret indlagt det seneste ar).

Sammenhangen er et kryds mellem
flg. spergsmal: 'Har du en langvarig
sygdom? (Det kan for eksempel veere
astma, gigt eller diabetes)’. Svarkate-
gorier: 'Ja), 'Nej’, "Ved ikke’ og 'Teenk p3,
da du var indlagt pa sygehuset. Oplevede
du, at leegerne eller sygeplejerskerne
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tvang dig til at gere noget mod din
vilje?. Svarkategorier: 'Ja, 'Nej’, 'Ved
ikke’. Antal svar: 356 (kun bern, der har
veeret indlagt det seneste ar).

Sammenhangen er et kryds mellem flg.
sporgsmal: ‘'Teenk pd sidste gang, du var
indlagt. Havde du en forzelder eller en
anden voksen, du kender godt, med pa
sygehuset?’ Svarkategorier: 'Ja), 'Nej’ og
"Teenk p4, da du var indlagt pa sygehu-
set. Oplevede du, at leegerne eller syge-
plejerskerne tvang dig til at gere noget
mod din vilje?’ Svarkategorier: 'Ja, 'Nej’,
"Ved ikke’. Antal svar: 356 (kun bern, der
har veeret indlagt det seneste ar).

Spergsmaélsformulering: 'Har du oplevet,
at nogle af disse ting blev gjort mod din
vilje?’ Svarkategorier: 'Ja, mange gange,
'Ja, en del gange), 'Ja, nogle fa gange),
Nej, aldrig’. Antal svar: 75 (kun bern, der
har veeret indlagt det seneste ér, og som
har angivet, at leegerne eller sygeplejer-
skerne tvang dem til at gare noget mod
deres vilje)’.

Spergsmalsformulering: "Hvad gjorde
leegerne eller sygeplejerskerne for at fa
dig til at veere med til noget, du ikke ville?
Du ma veelge s mange svar, du vil' Bar-
net har kunnet veelge s mange svar, det
ville. Derfor summer tallene ikke til 100.
Antal svar: 75 (kun bern, der har veeret
indlagt det seneste &r, og som har angivet,
at laegerne eller sygeplejerskerne tvang
dem til at gore noget mod deres vilje).

Sporgsmalsformuleringer: "Hvem talte
leegen mest med, da I var pé sygehuset?’
og 'Hvem talte sygeplejerskerne mest
med, da I var pa sygehuset?’ Svar-
kategorierne fremgér af figuren ('Ved
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ikke’ er frasorteret). Antal svar pa begge
sporgsmal: 333 (kun bern, der har veeret
indlagt det seneste &r).

Spergsmalsformuleringer: 'Forstod du,
hvad leegerne sagde om det, du var der
for?” og 'Forstod du, hvad sygeplejer-
skerne sagde om det, du var der for?’ og
"Tror du, den voksne, du havde med pé
sygehuset, forstod, hvad leegerne og
sygeplejerskerne sagde om det, du

var der for?’. Svarkategorier for alle tre
sporgsmal: 'I hej grad’, 'I nogen grad,
‘I mindre grad’, 'Slet ikke’, 'Ved ikke'.
Antal svar: 333 (kun bern, der har
veeret indlagt det seneste ar).

Spergsmalsformulering: 'Folte du, din
indleeggelse gik ud over din skolegang
i forhold til dine venskaber i klassen?’.
Svarkategorier: 'I hoj grad’, 'I nogen
grad’, ' mindre grad’, Slet ikke’, "Ved
ikke’. Ved ikke er frasorteret. Antal svar:
32 (kun bern, der har veret indlagt
minimum en uge det seneste ar).

Spergsmalsformulering: 'Er du tilfreds
med antallet af forskellige laeger, du talte
med under din indleeggelse?’. Svarkate-
gorier: 'Ja, jeg er tilfreds med antallet’,
"Nej, jeg synes, jeg talte med for mange
forskellige leeger’, 'Nej, jeg synes, jeg
talte med for fa forskellige leeger’, "Ved
ikke’. Antal svar: 356 (kun bern, der har
veeret indlagt det seneste ar).

Spergsmalsformuleringer: 'Synes du,
leegerne var venlige og imedekommende
over for dig?’ og ’Synes du, sygeplejer-
skerne var venlige og imedekommende
over for dig?’. Svarkategori for begge
sporgsmal: 'Thej grad’, 'I nogen grad),

‘I mindre grad’, 'Slet ikke’, 'Ved ikke'.
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Antal svar: 333 (kun bern, der har vearet
indlagt det seneste &r).

Spergsmalsformulering: 'Synes du,
leegerne havde tid nok til at tale med
dig?. Svarkategorier: 'I hoj grad’, '
nogen grad’, 'I mindre grad’, 'Slet ikke’
og 'Ved ikke’. Antal svar: 333 (kun bern,
der har veeret indlagt det seneste ar).
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