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”Jeg rejste mig op i klassen og fortalte, hvad der var sket. Jeg sagde ogsa, at de kunne spgrge

ind til det, hvis de ville. Men det var der ikke rigtig nogen, der gjorde.”

Sddan fortaller Liva, 16 dr, om sin oplevelse i skolen en uge efter sin fars dod. Liva hgrer til de
mere end 25 % af danske bgrn og unge, der oplever dadsfald eller sygdom i naermeste familie eller
oplever selv at blive ramt af alvorlig sygdom - inden de fylder 25 dr. Liva er ogsd en af de unge,
der modigt og arligt stdr frem og forteller sin historie for at kunne hjalpe andre, der kommer

i samme situation.

Born og unge, der stdar midt i en livskrise, kan have svart ved at rdbe op og fortelle bdade voksne
og kammerater, hvad de har brug for. Men barn og unge er mennesker med rettigheder, der skal
respekteres. Born og unge skal hores.

Egmont Fonden vil gerne hjalpe barn og unge med at blive hgrt. Derfor satter vi et nyt initiativ i
sgen, som vi kalder Egmont Rapporten. Hvert dr vil Egmont Rapporten s@tte fokus pd en vigtig
udfordring for barn og unge og undersage, hvordan vi sammen med andre bedst kan hjzlpe dem
med at handtere den. Udgangspunktet er barnene og de unges egne erfaringer og anbefalinger.
Ambitionen er at give alle born og unge mulighed for at fa et godt liv praget af omsorg og leering.

Denne forste udgave af Egmont Rapporten fokuserer pa barn og unge, der rammes af alvorlig
sygdom eller sorg. Det er nemlig en livskrise, der har store konsekvenser for bgrnene og de unges
liv. Mange af dem foler sig sa anderledes og sa lidt forstdet af deres omgivelser, at de trakker sig
ind i sig selv. Mange af dem har sd meget fraver, at de klarer sig darligt fagligt og mdske aldrig
gennemfgrer en ungdomsuddannelse. Nogle bliver belastet sa meget psykisk, at de overvejer

selvmord.

Egmont Fonden har gremaerket 60 millioner kroner til at give bgrn og unge mod pd livet pd trods
af livskrisen. Som fond vil vi gerne gd foran. Vi vil lytte til disse sdrbare bgrn og unges stemmer
og tage et vigtigt medansvar for at gore dem livsduelige. Det har vi gjort gennem en del dar, og
det vil vi fortsaette med at gare. Egmont Rapporten er en inspirationskilde til, hvordan vi kan
arbejde sammen om opgaven. Jeg hdber, at mange andre vil vaere med.

Henriette Christiansen

Direktar i Egmont Fondens statte- og bevillingsadministration
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Lad os lytte til bgrnene og de unges egne stemmer
Sadan blev Egmont Rapporten til

SORG

Jeg havde virkelig brug for et kram fra en voksen

- om ensomhed, bergringsangst og hjzelp til at spgrge om hjzelp

Den kroniske uvished
- om et bgrneliv med langvarig sygdom, behovet for frirum og den
darlige samvittighed

@nsket om en gnskefond
- om gkonomiske bekymringer og hjeelp til at smare en madpakke

Skolelzereren er den moderne degn
- om sorghandleplaner og hjemmebesag

Det hjelper at snakke med nogen, der har prgvet det samme
- om sorggrupper med plads til bade tarer og humor

Hvad kan skolen ggre?
Hvad kan sundhedspersonalet gore?

Hvad kan vi alle sammen ggre?

SYGDOM

Sygdommen er en del af mig - ikke hele mig
- om at veere en anderledes teenager, tredobbelte udfordringer
og at finde mulighedsrum

Kursus til klassen
- om at blive glemt af laereren, ryge ud af klassens socialliv og
handtere fravaer

Sociallivet blomstrer pa ungdomscafeen Hr. Berg
- om en verden med bladt lys, frivillige, der tar sige sandheden og
feellesskab med andre unge, der ogsa er anderledes

Hvad kan skolen ggre?
Hvad kan sundhedspersonalet gore?

Hvad kan vi alle sammen ggre?

PERSPEKTIV

Vi har et ansvar

TAK



@ NTRODUKTION

Lad os lytte til bgrnene og
de unges egne stemmer

Egmont Rapporten inddrager bgrn og unge i at skabe positiv forandring. I 2014 bygger
rapporten pa viden fra tre kanaler:

1. Resultaterne af Omsorgsmadlingen, som Egmont Fonden i 2013 fik lavet i samarbejde med Mandag Morgen om
bern og unge, der lever med alvorlig sygdom eller har oplevet dgdsfald i neermeste familie. Omsorgsmadlingen
kortlagde de udfordringer og problemer, Egmont Rapporten sgger lgsningerne pa.

2. Artiklerne fra magasinet Vores Verden skrevet af 21 bgrn og unge, der selv enten er alvorligt syge eller har
mistet en af deres foraeldre. Vores Verden har iseer fokus pa at bringe bgrnene og de unge stemmer i spil og
lytte til deres lgsningsforslag.

3. Interview med nggleaktgrer og eksperter, der setter tallene fra Omsorgsmadlingen og radene fra Vores Verden
ind i et professionelt og handlingsorienteret perspektiv.

Magasinet Vores Verden er vigtigt at fremheeve. De citater fra bgrn og unge, som du mgder i Egmont Rapporten,
er nemlig plukket fra magasinet, som 21 bgrn og unge sammen producerede, da Egmont Fonden inviterede dem
til et magasinvaerksted i juni 2014. Her hjalp frivillige journalister, layoutere, redaktgrer og fotografer fra Egmont

Publishing bgrnene og de unge med at forteelle deres historier og besvare dagens fem gennemgaende spgrgsmal:

e Hvad er det bedste, andre gjorde for at hjeelpe dig, da du havde det allersvaerest?

e Hvorfor var det en god hjzelp?

e Hvem kan bedst hjelpe bgrn og unge, der oplever alvorlig sygdom eller sorg?

e Hvad ville du selv ggre eller sige, hvis du mgdte et barn eller en ung, der havde oplevet det samme som dig?

»  Hvad er dit bedste rad, hvis man gerne vil hjelpe andre bgrn og unge, der oplever det samme som dig?

Vores Verden udkommer samtidig med Egmont Rapporten som et selvstaendigt magasin, hvor du kan leese de fulde
artikler, preecis som bgrnene og de unge selv skrev dem pa dagen. Med de skgnhedsfejl og mangler, der naturligt
folger med, nar 45 mennesker, der ikke plejer at arbejde sammen producerer et helt magasin pa en dag. Men
ogsa med en dbenhed og en umiddelbarhed som er helt unik, fordi artiklerne netop far lov at sta precis, som

hver enkelt barn og ung gerne ville have.

Her i Egmont Rapporten bruger vi citaterne fra Vores Verden som afszet til at forsta udfordringerne og lgsnings-
forslagene fra bgrnene og de unges synsvinkel. Citaterne stir nogle gange for sig selv, andre gange supplerer vi
med kvantitative data og neggletal fra Omsorgsmadlingen eller med perspektiver fra faglige eksperter. Men hele
vejen igennem Egmont Rapporten har vi fulgt det grundlaeggende rad, bernene og de unge selv satte pa forsiden

af Vores Verden: "Lyt til os - og leer.”



Metoden bag magasinvarkstedet

Hvis du vil vide mere om de metodiske overvejelser bag magasinveerkstedet, hvordan vi rekrutterede deltagerne og hvad
der skete i lgbet af dagen, kan du laese meget mere om metoden her: www.egmontfonden.dk/egmontrapporten.
Metoden er til fri inspiration og afbenyttelse for alle, der gerne vil lytte mere til, hvad bgrn og unge siger og taenker.

Lees magasinet Vores Verden og se en lille

stemingsfilm fra magasinveerkstedet pa

www.egmontfonden.dk/egmontrapporten
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eller sorg?

Hvad ville du selv gare eller
sige, hvis du mgdte et barn
eller en ung, der havde ople-
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Hvorfor var det
en god hjelp?

Hvad er dit bedste rad, hvis
man gerne vil hjelpe andre
barn og unge, der oplever
det samme som dig?




B SORG: OVERBLIK

Den larmende tavshed

Nar bern og unges foraeldre bliver alvorligt syge eller dgr

”Pa et gjeblik gik jeg fra at veere en ubekymret teenager til at blive voksen alt for hurtigt”. Sidan skriver 16-arige
Rebecca om dengang, hun som 14-arig mistede sin far. Hun rammer praecist, hvordan mange bgrn og unge op-
lever at miste en af deres foraeldre: De gar brat fra et liv, hvor det meste handler om venner, fester og kaerester,

til en hverdag fuld af bekymringer.

De lever med en kronisk uvished. Uvished om, hvor lzenge deres syge foraldre lever. Uvished om, hvordan fami-
liens gkonomi ser ud, nar den ene forsgrger pludselig er veek - og man maske skal skifte skole eller ikke leengere
har rad til at leve pa den made, man plejede. Uvished om, om man ogsa ma vare glad, selvom man har en syg
far, eller lettet, fordi ens mor er dgd efter lang tids sygdom. Uvished om, hvordan vennerne opfatter en nu, hvor

man med et slag er blevet langt mere moden, efterteenksom og bekymret end dem.

I dag varer den kroniske uvished under foraldrenes sygdom ofte meget laengere end for fa ar siden, fordi leegerne
er blevet bedre til at forleenge livet blandt alvorligt syge. Derfor kan der ga mange ar - ligefrem en hel barndom
- hvor familien er under pres, og barnet frygter, at far eller mor dgr, mens de er i skole. Det kan ga ud over kon-

centrationen og leegge en demper pa livsglaeden i arevis.

Der bliver allerede i dag gjort et stort arbejde for at hjelpe bgrn og unge under forzeldrenes sygdomsperioder og
gennem sorgen. Men Egmont Rapporten afdekker, at bernene og de unge ikke oplever, at de far den hjalp, de har
behov for. Heller ikke selvom der i dag er sorghandleplaner pa 98% af grundskolerne. Handleplanerne risikerer
at blive en tjekliste for, hvem der skal kgbe blomster og tage med til begravelsen mere end et redskab, der sikrer,
at den enkelte elev bliver mgdt og far hjeelp til at handtere sin sorg. Barnene og de unge savner stadig omsorg
og opmarksomhed. Si sorghandleplanerne er en vaesentlig forbedring i forhold til dengang, de ikke fandtes -

men det er vigtigt at supplere dem med en skarpet opmerksomhed pd og omsorg for bgrnene i dagligdagen.

Egmont Rapporten ser samtidig den store udfordring, at omgivelserne typisk forst reagerer ved selve dgdsfaldet,
mens de fleste bgrn og unge har mindst lige sa meget brug for hjalp allerede under forzldrenes sygdom - og ikke
mindst laenge efter, selv nar dgdsfaldet er géet i glemmebogen for omgivelserne, og man for laengst forventes at
vaere ’kommet op pa hesten igen’. Ikke mindst peger Egmont Rapporten pa et stort behov for sorghandleplaner

pa ungdomsuddannelserne.



HOSPITALET

Egmont Rapporten eftersparger mere op-
maerksomhed fra sundhedspersonalet
pa bagrn og unge parerende til alvorligt
syge foraeldre. Mange unge pargrende
foler sig oversete og far ikke forklaret
omstaendighederne omkring sygdom-
men eller dgdsfaldet pa en made, sa de
forstar det. Det skaber utryghed.

15

DELTAGERE

15 af de 21 barn og unge, der deltog i ma-
gasinveerkstedet og har skrevet artiklerne
i magasinet Vores Verden, har selv mistet
en af deres forzeldre. De er mellem 13 og
25 ar og har alle gennemgaet et sorgfor-
lzb hos Barn, Unge & Sorg. Det er deres
stemmer, du herer rundt om i artiklen.

98%

SORGHANDLEPLANER

98% af alle skoler har i dag sorghandle-
planer. Lzererne er i vidt omfang tilfred-
se med dem som redskab. Men mange
barn og unge oplever ikke at fa tilstraek-
kelig statte i skolen. De savner omsorg
og opmeerksomhed fra leererne og kam-
meraterne og efterlyser mere fokus pa
de ofte lange perioder, hvor forzeldrene
har veeret alvorligt syge og i tiden efter
dedsfaldet.

MEDMENNESKER

Egmont Rapporten opfordrer alle danskere

til at droppe bergringsangsten og hand-
le, nar de kan se, at et barn eller en ung
har brug for omsorg. Mange af os er sa
bange for at gare ondt veerre, at vi intet
gar, og barnene og de unge kan ogsa selv
have sveaert ved at tale om deres forzel-
dres dad. Men tavsheden, tabuet og be-
raringsangsten er samtidig det allerveer-
ste for de efterladte.

SKOLEN

Egmont Rapporten efterlyser opgrade-
ringer af skolernes sorghandleplaner,
sa der ogsa kommer mere fokus pa den
langsigtede statte og det enkelte barns
behov. Desuden er der behov for koor-
dinerede sorgindsatser pa ungdomsud-
dannelserne.

EGMONT FONDEN
STOTTER ALLEREDE

KRZAFTENS BEKZAMPELSE: En revision
af skolernes sorghandleplaner, sa de i
hgjere grad tilgodeser barnenes behov.
REGION HOVEDSTADEN: Udvikling af
handleplaner til at statte pararende barn
og unge i bergring med hospitalerne.
BDRN, UNGE & SORG: Radgivning og
stotte til bern og unge i sorg.



© sorc:INTRO

Jeg havde virkelig brug for et
kram fra en voksen

- om ensomhed, bergringsangst og hjeelp til at spgrge om hjeelp

©

“Folelsen af at have mistet ham var skrekkelig. Jeg var helt nede i kulkalderen og helt
alene, fordi jeg ikke kendte nogen, som havde den samme fglelse som mig. Jeg var sim-

pelthen sd ked af det, at jeg ikke kunne huske noget. Det var, som om jeg var en nyfadt
baby, der ikke kunne sige noget.”

Marcus pa 13 ar beskriver ti-
den lige efter sin fars selvmord.
Dermed peger Marcus pa et tema,
der gar igen og igen i magasinet Vo-
res Verden, hvor bgrn og unge skri-
ver om dengang, de mistede en af
deres foraldre og forteller, hvordan
de ville gnske, omgivelserne havde
hjulpet dem gennem sorgen. Det
gennemgiende tema er tydeligt:
Hvis en af foraeldrene bliver alvor-
ligt syg eller dar, faler bgrnene og
de unge sig helt alene med sorgen,
fordi ingen af deres venner forstar,
hvad de gar igennem. Samtidig sav-
ner de sproget til at tale med andre
om deres tanker og oplevelser - og
de har sveert ved at raekke ud efter
hjeelp og efterlyse den omsorg, de

saviner.

Bgrnene og de unge oplever, at in-
gen reagerer, nar de spgrger om

hjeelp eller prgver at give udtryk for,

10

hvor skidt de har det. Ogsi i tilfeel-
de, hvor de hgjlydt har sagt til deres
kammerater, at de gerne ma spgrge
dem om forzldrenes dod, mgder de
en mur af tavshed. Som Liva pa 16
ar, der forteeller: ”"Min far dgde en
uge inden sommerferien var slut,
men pracis den dag skolen starte-
de, kom jeg i skole. Jeg rejste mig
op i klassen og fortalte, hvad der var
sket, fordi det var vigtigt for mig, at
jeg selv fortalte det. Samtidig sagde
jeg ogsa, at de bare kunne spgrge
ind til det, for det ville jeg blive glad
for. Men det var der nu ikke rigtigt

nogen, der gjorde.”

Ogsa Amalie, der i dag er en af de
unge frivillige hos Bgrn, Unge &
Sorg, provede forgeeves at fa sin
gymnasieklasse i tale, da hendes
mor dgde: ”Jeg skrev blandt andet
et digt, som jeg laeste op for klassen.

Men jeg fik ikke rigtigt nogen reakti-

MARCUS 13 AR, HAR MISTET SIN FAR

on. Det endte med, at jeg blev mere
og mere vk fra skolen, og samtidig

folte jeg mig mere og mere alene.”

Voksne skal tage initiativet

Egmont Fondens Omsorgsmaling
viser, at 19% af bgrnene og de unge
har fa eller slet ingen at tale med,
nar de er kede af det. Omgivelsernes
manglende reaktioner kan virkelig
larme og lamme. Men i praksis skal
der ikke altid sa meget til for at gore
en stor forskel. Amalie beskriver,
hvordan et velvalgt kram kan bety-
de rigtig meget: Min leerer stoppe-
de timen, fordi jeg sad og graed. Vi
gik udenfor klassen, hvor hun gav
mig et stort kram. Jeg folte, at jeg
blev set og havde virkelig brug for

et kram fra en voksen.”

Det gor en vigtig forskel for bgrn
og unge, om de selv skal spgrge om

hjaelp og omsorg - eller om andre
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Pa ingen tid gik jeg fra at leve et ubekymret
teenageliv til at blive voksen pa rekordtid.

REBECCA 16 AR, HAR MISTET SIN FAR
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tager initiativet til at snakke om det,
der er sket. Det er sd almindeligt at
sige til nogen, der har det sveert, at
de endelig bare skal sige til, hvis der
er noget, man kan ggre, og at de al-
tid bare kan komme til én, hvis de
gerne vil snakke. Men mange bgrn
og unge hgrer den slags formulerin-
ger som en afvisning. De foretrak-
ker klart, at de voksne omkring dem
patager sig ansvaret, tydeligt viser,
at de ser dem og deres sorg og tager
initiativet til at snakke. Sa hvis den
voksne ikke viser sin omsorg meget
Kklart og tydeligt og tailmodigt vender
tilbage igen og igen, kan det veere, at
bgrnene og de unge slet ikke opda-

ger den voksnes fremstrakte hand.

Gyrith Karskov Berthelsen er psy-
kolog hos Bgrn, Unge & Sorg, der
tilbyder radgivning til bgrn og
unge, der rammes af sorg eller al-
vorlig sygdom i den naermeste fa-
milie. Hun pointerer, at sorg ggr
nogle af bgrnene bange for at blive
afvist: "Bgrnene og de unge skriver
ikke s meget om alt det, der fore-
gar inden i dem selv - alle de psy-
kologiske problemstillinger som
savn, angst, vrede, skyldfglelse og

flashbacks. Det er ogsi vigtigt at fa

@

med. Det hgrer med til historien, at
sorgen har gjort nogle af bgrnene
og de unge mere bange for at blive
afvist. De fgler sig hurtigt svigtet,
selvom der faktisk er mange gode
folk omkring dem, der forsgger at
hjalpe. Nogen gange opdager de
det slet ikke, andre gange kommer
de til at afvise hjeelpen. Sa noget af
vores arbejde under sorgterapien
handler om at hjeelpe bgrnene og
de unge til at guide deres omgivel-

ser til at hjeelpe dem bedst muligt.”

Sarah, der i dag er en af de unge fri-
villige hos Bgrn, Unge & Sorg, kan
se i bakspejlet, at der var mange,
der prgvede at hjaelpe hende, da
hun mistede sin far: ”Jeg ville gn-
ske, at jeg havde vaeret bedre til at
dele mine fglelser og tanker med
andre i stedet for at isolere mig.
Der var en masse omkring mig,
men jeg kunne ikke finde ud af at
bruge dem. Dem, der alligevel na-
ede ind til mig, var dem, som blev

ved med at ringe og dukke op.”

Voksne har bergringsangst
Ifplge Omsorgsmadlingen lader hele
41% af bgrnene og de unge vare

med at graede foran deres forzel-

dre for ikke at ggre dem kede af
det. Per Bgge, der er projektchef i
Kreeftens Bekeempelse, fortzller, at
det samme ggr sig geeldende med
de allernarmeste pargrende: “Hvis
barnets mor er dgd, har barnets
mormor mistet sin datter. Hvordan
skal hun kunne rumme at snakke
med sit barnebarn? Hun kan sag-
tens hjelpe med en masse prakti-
ske ting. Men nar det kommer til at
snakke om barnets mor, bryder hun
jo ogsd sammen, og sa leerer barnet,
at det ogsa skal holde facaden over

for mormor.”

Derfor kan det ofte veere lettere for
de andre voksne omkring barnet -
for eksempel foraeldrenes venner,
der har kendt dem, siden de var
sma - at snakke med og stgtte bor-

nene og de unge.

Liva er i en alder af 16 ar allerede
langt bedre rustet til at snakke med
andre om sygdom og dgd, end de
fleste voksne danskere nogen sinde
bliver. Hun skriver: ”Jeg leerte i en
tidlig alder, at man ikke skal veere
bange for dgden, og jeg ville gnske,
man kunne tale frit om deden.”

Samme afslappede forhold til deden

41% af barnene og de unge fortzeller, at de nogle gange lader
veere med at graede foran deres forzeldre
for ikke at ggre dem kede af det
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efterlyser Preben Engelbrekt, der er
direktgr i Bgrn, Unge & Sorg, hos
voksne: ”I de 20 ar jeg har arbejdet
med sorg, har vi gjort alt muligt for
at give gode rad til, hvordan man
bedst kan hjzelpe bgrn og unge vi-
dere i livet pa en god made efter ta-
bet. Det kan ikke gentages for ofte,
at vi alle sammen skal blive meget
bedre til at tale med bgrn og unge
om deres sorg. Men hvis det virkelig
skal veere en hjelp, er vi som voksne
0gsd ngdt til at arbejde med vores
egen bergringsangst og forholde os
til, at vi ogsa selv skal dg engang.
Hvis vi ikke engang selv kan finde
ud af at forholde os til det, bliver
det ved med at veere sveert at hjeel-

pe bgrnene og de unge ordentligt.”

Meget af bergringsangsten handler
om, at man kan vare bange for at
gore ondt veerre, hvis man kommer
til at ggre eller sige noget forkert.
Men det skal man ifglge Preben En-
gelbrekt bestemt ikke vaere: ”Veaer
aldrig bange for at spgrge, hvad
der er sket. De fleste lzenges efter
at fa lov at tale naturligt om det
og far det bedre, nar de far mulig-
hed for at fortzelle historien igen
og igen. Veer ikke bange for at bli-
ve afvist - hvis de siger, at de ikke
orker at snakke om det lige nu,
har du stadig hjulpet meget ved at
vise din interesse og give dem mu-

ligheden for at snakke om det.”

Professor i socialpsykologi og tid-
ligere formand for Bgrneradet Per

Schultz Jgrgensen pointerer, at det

handler om at give barnet en form
for vejledning, hvor den voksne for-
mar at tage del i barnets reaktioner
og lgfte barnets bevidsthed om sin
egen made at opleve og handle pa:
”Jeg kalder det ’at gi over broen’.
Det betyder at spgrge ind til, hvor-

dan barnet oplever det, der sker fra

de to dbnede jeg altid hjertet og for-
talte dem, hvordan jeg havde det.”
Albertes to veninder har jo neppe
varet de eneste, der sa, at hun for-
andrede sig og krgb sammen i hjgr-
net. Men alligevel har hun ikke haft
oplevelsen af, at der var andre, der

bemaerkede det.

Jeg laertei en tidlig alder, at man ikke skal
vaere bange for daden, og jeg ville gnske,
man kunne tale frit om doden.

omgivelsernes side, lgfte barnets
bevidsthed om maden at reagere
pa - og stille og roligt guide barnet
fremad mod andre méader. Ikke gode
rad, ikke bagatellisering - men aner-

kendelse og ny erkendelse.”

Vaer opmaerksom, hvis bgrnene
pludselig bliver stille

Men bergringsangsten er omsiggri-
bende. Alberte @ pa 15 ar beskri-
ver, hvor meget hun leengtes efter
at snakke med andre under sin fars
sygdom og dgd: ”To veninder fra
min klasse, som jeg havde kendt,
siden jeg var spaed, kendte mig godt
nok til at vide, at det ikke var mig at
sidde helt mut i et hjgrne og vere
ked af det. Jeg var en livsglad, op-
levelsesrig fighter-pige. Der skulle
meget til at sld mig ud af kurs. De
gjorde det rigtige, de kom over til
mig, tog mig om skuldrene og spurg-
te, hvordan jeg havde det. I den si-
tuation kunne jeg afvise dem eller

sige, hvad jeg havde pa hjerte. Til

LIVA 16 AR, HAR MISTET SIN FAR

Ifglge Ole Pass, der er social- og
sundhedsdirektgr i Redovre Kom-
mune og mangedrig formand for
Socialchefforeningen, overser vi
desveerre lidt for ofte, nar bgrn og
unge pludselig bliver stille: ”Vi ple-
jer jo mest at opdage, nar bgrn bli-
ver meget urolige og farer op. Men
der er mindst lige s meget grund til
at veere opmeerksom, hvis en vilter
krabat pludselig forvandler sig til at
blive enhver skolelarers drgm af et
artigt barn. Udsatte bgrn lukker sig
ofte inde i sig selv, og de sympto-
mer har vi hidtil undervurderet. S&
det er vigtigt at veere opmaerksom
pa adferdseendringer - uanset,

hvordan de si kommer til udtryk.”

Leaerernes og vennernes manglende
reaktioner over for et barn i Alber-
tes situation bekymrer ogsa Vibe
Voetman, der er formand for Frivil-
ligradet: “Det er jo tankevakkende,
at det forste, man teenker, hvis man

ser en pige @endre personlighed og

13



krybe sammen i et hjgrne, er, at
hun nok hellere ma tale med en
psykolog i stedet for bare at ga hen
og snakke med hende. Jeg tror, vi
er ngdt til at genopdrage hinanden
til at tage bedre vare pa hinanden.
Jeg tror faktisk, de fleste gerne vil.
Men i de senere ar har vi lidt glemt,
hvordan man ggr, sa vi er ngdt til
at traene vores engagement i hinan-

dens liv.”

Styrk faellesskabet, inden
krisen rammer

Ifglge Ole Pass handler det om at
styrke omsorgen og fallesskabet
i dagligdagen, leenge far livskrisen
rammer: “Nar man snakker om vel-
faerdsstatens fremtid, er kernen jo,
at man interesserer sig for hinanden
og er der for hinanden. Vi kan ikke
gore velfeerd op i, hvor mange kgle-
skabe og biler gennemsnitsdanske-
ren har. Det interessante er, hvor-
dan vi i feellesskab hjalper dem, der
i perioder har det sveerere, end godt

er ”»

Faellesskaberne, naboskaberne,
foraeldresamarbejderne og venska-
berne er alle sammen forudsaet-
ninger for, at vi har tilstreekkeligt
meget fornemmelse for hinandens
ve og vel til at opdage, nar nogen
omkring os mistrives. Ole Pass ek-
semplificerer: ”I nogle af de store
sager om svigt og misbrug har om-
givelserne veret meget leenge om
at reagere. De har opdaget, at der
var noget galt, men det er fgrst, nar

katastrofens omfang har vist sig pa

14

fiernsynsskaermen, at de er blevet
rigtigt opmeerksomme pa, at de
nok godt kunne have gjort noget
mere. De fleste har ringet til kom-
munen nogle gange, men de har
ikke sagt til bgrnene: *Du skal da
ikke ga rundt pa bare fgdder i sne-
vejr.” - Sa gi dog hen, og tag de un-
ger med ind, pak dem ind i et varmt
taeppe og giv dem noget kakao.”
Ole Pass opfordrer os til at genetab-

lere feellesskaberne og det sociale

Vi betaler os fra alt det svaere

Vibe Voetman peger p4, at de store
socialreformer i 1970’erne havde en
slagside, som gar op for os nu, og
som vi maerker, nar livskrisen ram-
mer: "Dengang handlede det hele
om at opbygge en steerk offentlig
sektor med fagprofessionelle pa alle
poster. Samtidig gjorde man en dyd
ud af at rydde ud i det, man kaldte
hattedameri og velggrenhed. Den

tankegang har vi i den frivillige ver-

“De fleste har ringet til kommunen nogle
gange, men de har ikke sagt til bornene:
‘Du skal da ikke ga rundt pa bare fodder i
snevejr.” - Sa ga dog hen, og tag de unger
med ind, pak dem ind i et varmt teeppe og

giv dem noget kakao.’

OLE PASS, SOCIAL- OG SUNDHEDSDIREKT@R | RODOVRE KOMMUNE

ansvar: “Man er jo ngdt til at op-
bygge den fzelles ansvarsfornem-
melse, mens alting stadig gar godt.
Inden krisen rammer. Man kan ikke
forvente, at folk traeder til i ngdens
stund, hvis ikke man i forvejen har
et dbent og tillidsfuldt forhold til na-
boen, leereren og fodboldtraeneren.
Vi skal tilbage til de gode vejfester
og feelles udflugter, for nar vi kender
hinanden godt, har vi fundamentet
til at tage fat og hjeelpe hinanden,
nar det bliver sveert. Hvis det funda-
ment gar tabt, mister vi ogsa evnen
til at reagere naturligt, nar vi bliver
opmarksomme pa et barn, der har

brug for hjeelp.”

den taget si meget til os, at vi har
vaennet os til at teenke pa den frivil-
lige verden og civilsamfundet som
et supplement til det offentlige. Vi
teenker pa os selv som dem, der star
ude pa kanten af sikkerhedsnettet
og venter pa at gribe dem, der fal-
der igennem, nir maskerne bliver
for store. Men civilsamfundet skal
ikke bare veere et supplement. Vi
skal vaere en integreret del af 1gs-
ningerne.”

Per Bgge er enig: “Gennem rigtig
mange ar har vi vaennet os til at be-
tale os fra alt det svaere, fordi vi har
professionaliseret hospitalsvaesnet

sd meget, at alle nutidens sjelesgr-



-

Det kunne vaere mega-rart, hvis du var der for
mig bade pa Facebook og face-to-face. Jeg er

stadig den samme pige, selvom jeg har mistet
min far.

JANICE 16 AR, HAR MISTET SIN FAR
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gere gar rundt med hvide kitler pa.
Tidligere var det lige sd meget en
opgave for civilsamfundet at stgtte
op, ndr sorgen ramte, men mange
af os har glemt ritualerne og mang-
ler et sprog for at tale om sorg og

sygdom.”

Hvis vi for alvor vil hjelpe bgrne-
ne og de unge omkring os gennem
sorgen, gelder det derfor om, at vi
laegger bergringsangsten pa hylden
og genopdyrker vores sociale an-
svar. Heldigvis skal der ifglge Per
Bgge overraskende lidt til: ”Det er
25 ar siden, jeg selv var laerer, men
jeg modtager stadig hilsner fra tid-
ligere elever, der skriver tak, fordi
jeg gjorde sa meget for dem den-
gang, de mistede deres far. Jeg kan
ikke engang selv huske, at jeg gjor-
de noget szerligt, og for det meste
foler jeg faktisk, at jeg skulle have
gjort meget mere. NAr jeg sa taler
med dem, fortaeller de, at jeg havde
sorget for, at de kom med pé lejrsko-
le - eller havde spurgt, hvordan de
havde det. En lille bitte ting, jeg ikke
engang selv teenkte over, jeg gjorde
dengang, men som dbenbart gjor-
de en kaempe forskel. Sa der ma vi

lige minde hinanden om, at s er det

@

altsa heller ikke svaerere at vare et

medmenneske.”

Sterkere, modigere og mere
robuste

Hvis vi alle sammen bliver bedre til
at traede til og stgtte op, nir sorgen
rammer, kan vi veere med til at hjael-
pe bgrnene og de unge sa godt gen-
nem livskrisen, at de ender med at
fole sig steerkere og modigere, nar
de nar om pé den anden side. I Om-
sorgsmdlingen svarer hele 49%, at de
er blevet steerkere pa grund af det,
der er sket, 48% at de nok er blevet
bedre til at klare modgang, end de
var fgr, og 27%, at de tgr lidt mere,

end de gjorde, fgr sorgen ramte.

Disse oplevelser forklarer Per
Schultz Jorgensen saledes: “Der
er tale om en modningsproces,
hvor bgrnenes karakterdannel-
se bliver styrket, nar de under en
krise oplever at kunne klare pres-
set og komme igennem sorgen og
tabet. Men det forudsaetter, at de
far hjeelp og stgtte - i modseetning
til en lang erfaring med ensomhed
og forstaerket oplevelse af at veere
svigtet. Hvis sorgen og tabet fgrer

frem mod oplevelsen af en vis ro-

busthed og styrkede band til andre,
vil barnet fgle sig steerkere og mere
modent end sine jevnaldrende.”
Sa trods al modgangen oplever flere
bgrn og unge det samme som Mathi-
as, nar han skriver: ”Der er faktisk
noget, jeg har leert. Nemlig at vi skal
huske at nyde livet og hinanden, at
vi skal leve i nuet og elske hver dag,
vi har her, for vi ved aldrig, hvor

leenge vi er her.”

49% af barnene og de unge svarer,
at de er blevet staerkere pa grund af det, der er sket

16
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Jeg har kun gode minder fra min sorggruppe.
Stemningen var vildt god. Vi grinede mere end
vi graed, selvom vi talte om sa alvorlige ting.

CLARA 16 AR, HAR MISTET SIN FAR

\
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@ sora:Fokus

Den kroniske uvished

- om et bgrneliv med langvarig sygdom, behovet for frirum og den darlige samvittighed

O

“Mine veninder ringede flere gange, da de horte, at min far var dgd og skrev en flot
besked. De graed og graed, da jeg endelig tog telefonen, og de var helt rystede. Fra min

synsvinkel virkede det, som om de ikke var til stede i sygdomsforlgbet, men farst kom
tilbage, da min far dode. Men jeg havde brug for den stgtte meget for, han dgde. Det
var den, der skulle holde mig oppe psykisk.”

Alberte @ pa 15 ar beskriver ven-
nernes manglende opmarksomhed
under sin fars lange sygdomsforlgb.
Her papeger Alberte et tema, der
ogsa optraeder hyppigt i flere af de
andre bgrn og unges artikler: Ofte
har de og deres familie levet i und-
tagelsestilstand i arevis, pa grund af
en af foraeldrenes alvorlige sygdom,
men omverdenen reagerer fgrst for
alvor, nar dgden indtreeffer. Den
pludselige opmerksomhed omkring
dgdsfaldet kan sa, som Alberte be-
skriver, komme til at sta i sa skaeren-
de kontrast til oplevelserne under
sygdomsforlgbet, at det naesten ggr

ondt varre.

Mens de fleste skoler efterhinden
har sorghandleplaner, der sgrger
for, at lzererne tager hand om bar-

nene, nar deres foraldre dgr, er der

18

stadig meget lidt fokus pa, hvordan
man handterer de langvarige syg-
domsforlgb. Ifslge Preben Engel-
brekt, der er direktgr i Bgrn, Unge
& Sorg, bliver tendensen forstaerket
af, at der gennem de seneste 10 ar
er sket en markant forandring pa
hele sygdomsomradet: ”Alvorligt
syge mennesker lever leengere i dag.
Sygdomsperioderne kan blive meget
lange, sd mange bgrn og unge har
brug hjeelp og statte under forzeel-
drenes sygdom, leenge inden dgden
indtreeffer. Det er sveert for hele fa-
milien, fordi lange sygdomsperioder
er praget af det, vi kalder "uvished
som det organiserende princip’. Det
er en forholdsvis ny problemstilling,
at s mange alvorligt syge lever si
meget leengere, men det er vigtigt
at vaere opmaerksom p4, for det be-

tyder, at forzeldrene i dag kan veere

ALBERTE @15 AR, HAR MISTET SIN FAR

syge under et helt bgrneliv eller

teenageliv.”

Sorgen varer ved laenge efter
begravelsen

Ikke alene starter livskrisen ofte
laenge for, omgivelserne er opmaerk-
somme pa det, fordi et af barnets
foraldre bliver alvorligt syg. Sorgen
varer ogsa ved meget laengere, end
omgivelserne er forberedt pa. Alber-
te W pd 14 ar skriver: ”Ver opmeerk-
som p4, at selvom der er gaet et ar,
har man stadigvaek brug for at tale
om sit tab, og man kan have brug

for, at folk viser interesse.”

I praksis beskriver bgrnene og de
unge dog, hvordan omgivelserne
meget hurtigt mister interessen og
utadlmodigt forventer, at de ’kommer

op pa hesten igen’. Den massive in-



teresse lige omkring dgdsfaldet og
begravelsen, hvor det velter ind
med blomster, hilsner og opmaerk-
somhed, star i skarp kontrast til ma-
nederne efter, hvor den nye hverdag
saetter ind, og det for alvor gar op
for én, hvad man har mistet. Eller
som Karoline pa 13 ar beskriver ti-
den efter sin fars selvmord - dagen
efter tager hun i skole, leereren siger
det til klassen, og klassekammera-
terne graeder sammen med Karoli-
ne: “Herefter fortsatter hverdagen,
som den plejer, bortset fra at den er

helt anderledes.”

Behov for frirum

Ligesd vigtigt det er at veere op-
meaerksom pa, hvordan bgrn og
unge har det i perioden fgr og efter
deden indtreeffer, ligesa vigtigt er
det at veere opmeerksom pa at give
dem et frirum. De skal have lov til
at veere glade og have gode oplevel-
ser, selvom en af deres foraeldre er

alvorligt syg.

Séledes fortaeller 52% af bgrnene
og de unge i Egmont Fondens Om-
sorgsmaling, at det hjalp dem, at de
nogle gange havde mulighed for at
lave noget, der slet ikke havde med

sygdommen eller dgdsfaldet at ggre.

@

For eksempel at ga i biografen eller

tage pa stranden.

For Valdemar pa 15 ar var det et
frirum at spille computer: ”Nar jeg
spillede Minecraft, havde jeg ikke
bare noget at lave, men ogsa noget
andet end sygdom at tale med min
far om. Min far kunne ogsa godt
lide at spille computer. I Minecraft
er alle ens - her bygger man sin egen
verden. S4 ndr jeg spillede Minecraft

havde jeg ikke en far, der var syg.

Mathias pa 13 ar fortaeller, at det lyk-
kedes hans forzeldre at hjeelpe ham
til at bevare livsglaeden under farens
sygdom, selvom det var svert: ”"Min
mor og far kaldte min bror og mig
sammen, da de kom hjem fra mgdet
pa hospitalet. Vores far var alvorligt
syg, og han ville dg af sin sygdom.
Indtil da ville de bare have, at vi
skulle leve sd normalt som muligt.
Leve og veere glade og ikke lade syg-
dommen fylde for meget. For sddan
er vi i vores familie. Vi kan godt Ii’

at leve.”

Den darlige samvittighed
Men Mathias beskriver dog samti-
dig, hvordan han ogsi kunne blive

irriteret pa sin far: ”Fra at have vee-

ret den der sportsmand, der kunne
alt, gik tingene nu pludselig sa lang-
somt. Jeg kan godt have darlig sam-
vittighed over, at jeg kunne finde pa
at blive irriteret, men det gjorde jeg
altsa. Man foler ikke altid det, man

bor fole.”

Den fglelse er Mathias ikke alene
med. Hele 27% af bgrnene og de
unge i Egmont Fondens Omsorgs-
maling siger, at de fortryder mange
ting, de har sagt, inden det skete.
Ogsa Liva pa 16 ar beskriver, hvor-
dan hun havde blandede folelser, da
hendes far endelig fik fred efter tre
ars alvorlig sygdom: ”Min far dgde
med dben mund, og han lukkede
den i med et lille smil pa leeben,
uden at vi havde rgrt ham. Sa taenk-
te jeg, at han havde faet fred. Det
var ogsa en befrielse for mig, da jeg
havde set ham have det s darligt i
tre ar. Det var en lettelse for hele fa-
milien. Det er ogsa lidt underligt, at
det var sddan en befrielse, men nar
man har haft en, der lider sa meget,
som er si taet pd én selv, er det bare

en befrielse for én.”

19% af barnene og de unge har ingen eller fa
voksne eller venner, de kan tale med, hvis de har
problemer eller er kede af det

EGMONT FONDENS OMSORGSMALING 2013
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Onsket om en gnskefond

- om gkonomiske bekymringer og hjalp til at smgre en madpakke

©

“Mdnederne efter min far dode var jeg fanget i en boble, og jeg sad bare derhjemme. I
dag kunne jeg godt have taenkt mig, at der var en form for gnskefond, hvor man kunne

gnske at komme ud og opleve noget. Efter et dodsfald har man ikke sd mange penge
grundet udgifter til begravelse, og den ene af de foraldre, som plejede at vere der, er
nu borte. Man har ikke sd mange midler at gore godt med, sd derfor tror jeg, det ville
vaere en god ting for bgrn og unge som har mistet.”

Rebecca pa 16 ar tager fat pa end-
nu et af de temaer, der fylder meget
for bgrnene og de unge, nar sorgen
rammer. Psykolog Gyrith Karskov
Berthelsen fra Bgrn, Unge & Sorg
forteeller, at gkonomien ofte giver
anledning til ekstra bekymringer:
”De er vant til at veere ligesom alle
de andre - og nu er de pludselig an-
derledes, fordi deres far eller mor
lige er dod. Og si har de maske oven
i kobet ikke rad til at leve, som de
var vant til. Kan de blive boende?
Skal de flytte skole? Vil der blive rad

til en ny computer?”

@

De ofte uforudsete udgifter til begra-
velsen kan i sig selv vaere en gkono-
misk udfordring, men endnu mere
alvorlige er de gkonomiske konse-
kvenser af, at husstanden har mistet
en af hovedforsgrgerne. De gkono-
miske udfordringer kan ifglge Pre-
ben Engelbrekt, der er direktgr for
Bgrn, Unge & Sorg, fa konsekven-
ser for sorgprocessen: ”Vi rader
de pargrende til at leve si normalt
som muligt, s rammerne omkring
bgrnenes og de unges liv bliver ved
med at veere de samme. Men i nog-
le familier opstar der gkonomiske

problemer efter et dgdsfald, fordi

REBECCA 16 AR, HAR MISTET SIN FAR

der mangler en indtaegt. Sa det er
ikke ualmindeligt, at familien bliver
ngdt til at flytte og sendre livsstil i en
periode. Ofte ma barnet ogsa skifte
skole. Alle de forandringer kan ende
med at fylde s meget, at det udsky-

der selve sorgprocessen.”

Hjzelp med det praktiske

Udover gkonomien, kan det ogsa
veere sveart for den overlevende
forzelder at klare alle de praktiske
opgaver i hjemmet. De sgrger selv
og skal ogsa veenne sig til en ny hver-
dag. Ifglge Egmont Fondes Omsorgs-

maling giver foraldrene selv udtryk

57% af foraeldrene har sveert ved at overkomme

at gare rent og lave mad

EGMONT FONDENS OMSORGSMALING 2013
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“Det kan vaere svaert at raekke ud efter hjaelp, hvis man bare ikke orker
at smgre flere leverpostejsmadder. Sd er det meget nemmere at sige
ja tak, nar nogen sparger, om ikke de skal smare en ekstra madpakke

hver torsdag.”

for, at de ikke formér at veere opti-
male foraldre for deres egne bgrn,
nar sorgen rammer. Hele 57% af for-
@ldrene siger, at de havde svart ved
at overkomme at ggre rent og lave
mad. 34% fortzeeller, at de holdt op
med at invitere folk hjem, 26 % at de
havde svert ved at komme op om
morgenen, og 18% at de undertiden
mistede lysten til at leve videre. Det
er voldsomme tal - iseer nar man ta-
ger i betragtning, at de samtidig er
den primaere voksne, der er tilbage
i barnets liv. S hvis man vil hjeelpe
bgrn og unge gennem sorgen, anbe-
faler Gyrith Karskov Berthelsen, at

man hjeelper foreldrene med noget

@

VIBE VOETMAN, FORMAND FOR FRIVILLIGRADET

af det praktiske: "Praktisk aflastning
i hverdagen er noget af det, omgivel-
serne kan ggre for at hjelpe fami-
lierne. Det er ogsa rigtig godt med
oplevelser og adspredelser, der kan
fors@de tilvaerelsen. Men det er ikke
nok i sig selv, for ofte er der brug
for helt basal praktisk hjeelp til at
smgre madpakker og blive kart til
fodbold.”

En madpakke hver torsdag

Her ligger der ifglge Vibe Voetman,
der er formand for Frivilligradet, et
stort potentiale i at aktivere de an-
dre forzeldre i klassen: ”Der er jo al-

tid et foraeldrefaellesskab i klassen.

De voksne skal veere opmerksomme
pa to ting: Den ene er, hvordan bar-
net har det, og hvem barnet har at
snakke med. Den anden er at tage
kontakt til familien og hgre, hvilken
form for praktisk aflastning de har
brug for, sa de ikke selv skal bekym-
re sig om at spgrge om hjeelp. Det
kan veere sveert at reekke ud efter
hjeelp, hvis man bare ikke orker at
smgre flere leverpostejsmadder.
Sa er det meget nemmere at sige ja
tak, nir nogen spgrger, om ikke de
skal smgre en ekstra madpakke hver

torsdag.”

15% af alle familier, der rammes af sygdom eller dad
oplever, at hverdagen bryder sammen
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Skolelareren er den moderne degn

- om sorghandleplaner og hjemmebesag

©

Til begravelsen kom min klasse for at stgtte mig. Det var super vigtigt og rigtigt dejligt
at se. Men jeg folte ogsd, at de var tvunget til det, og det gjorde mig ubehageligt tilpas,

for nogle af reaktionerne var ikke sjove. Jeg kendte ikke drengene personligt, sd det
var svaert for dem at fole sig tilrette i situationen. Jeg ville gerne have haft, at det var
frivilligt at komme til begravelsen, sd det var blevet mere afslappet. Fordi sd var det
mere personligt og sorgeligt.”

Alberte @ pa 15 ar papeger et af de
helt store og mest oplagte forbed-
ringspotentialer i bgrnene og de
unges omgivelser - nemlig skolen
og leerernes handtering af elever-

nes sorg.

I dag har langt de fleste grundsko-
ler sakaldte sorghandleplaner, der
fungerer som en slags beredskab, s&
padagogerne og leererne altid ved,
hvem der skal ggre hvad for at tage
hand om bgrnene og de unge, hvis
de pludselig bliver ramt af alvorlig
sygdom eller dgdsfald i familien.
Men som Alberte @ beskriver, kan
bgrnene og de unge hurtigt fi ople-
velsen af, at det foregdr lidt for me-
kanisk. De ville gerne have veaeret
spurgt om, hvordan de foretrak, at

det skulle vaere.
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At genopfinde ritualerne

Per Bgge er projektchef i Kreeftens
Bekaempelse og introducerede sam-
men med sin kollega Jes Dige sorg-
handleplanerne for 20 &r siden.
Han forteeller, at der er sket meget
pa omradet siden dengang: “Da vi
introducerede ideen om sorghandle-
planerne, ramte vi ned i et vakuum.
Vi var ngdt til at genopfinde en mas-
se ritualer. Og det gik op for os, at vi
i lgbet af ganske fa generationer hav-
de vaennet os til at gemme sorgen
vaek og havde glemt, hvordan man
bedst hjelper andre, nar sorgen
rammer. I dag er der sorghandlepla-
ner pd 98% af alle grundskolerne. S&
i dag ringer leererne og paedagoger-
ne med nogle helt andre spgrgsmal,
end dengang vi startede. Dengang

anede de ikke, hvad de skulle ggre.

ALBERTE @15 AR, HAR MISTET SIN FAR

Nu ringer de mere med konkrete
spgrgsmal - de har allerede fulgt
punkterne i sorghandleplanen, og
nu vil de hgre, hvad vi anbefaler at

gore i en konkret situation.”

Men daginstitutionernes og skoler-
nes potentiale for at hjelpe bgrnene
og de unge gennem sorgen er ifgl-
ge Per Bgge langt stgrre end sorg-
handleplanernes praktiske spgrgs-
mal: ”Skolelerere og paedagoger
har potentialet til at overtage nogle
af de funktioner, som degnene hav-
de i gamle dage. De kan veere rigtig
gode hjeelpere, for udover de neer-
meste pargrende, kender de barnet
bedst. Ofte kender de ogsé familien
lidt. Samtidig har de mulighed for
at skabe et frirum for barnet, fordi

daginstitutionen eller skolen tit re-



prasenterer det trygge i barnets liv,
nar sygdom eller dgd skaber kaos
derhjemme. Og si er lerere og pee-
dagoger jo ogsa dybt professionelle,
nar det handler om at snakke med
bgrn, lave aktiviteter med dem og

satte mal for deres leering.”

Tag hjem pa besag

Derfor anbefaler Per Bage, at leerer-
ne eller paeedagogerne tager pa be-
spg i hjemmet, nar en elev mister
en af sine foraeldre: ”Hvis pada-
gogen eller leereren tager pa besgg
derhjemme, er barnet ikke leengere
i tvivl om, at det bliver set og hart.
Sa er det ogsa meget nemmere at fa
snakket om, hvordan nyheden skal
forteelles til kammeraterne, og hvor-
dan barnet foretrakker, at lsereren
og klassen deltager i begravelsen. Sa
selvom de fleste leerere eller paeda-
goger synes, det lyder graenseover-
skridende, nir jeg foreslar, at de
skal besgge barnet derhjemme, ven-
der de neesten altid tilbage og siger,
at det er det bedste, de nogensinde

har gjort.”
Start med sorghandleplanerne

”Mine laerere var heller ikke til

stor hjeelp, de skubbede det bare

@

til side,” skriver Rebecca pai 16 ar,
og Alberte W pa 14 ar ville gnske,
at leererne havde varet bedre til at
forberede hendes klassekamme-
rater pa, hvad der var sket, inden
hun vendte tilbage efter sin mors
ded: ”For mig ville det have veeret
rart at komme tilbage i klassen og
vide, at mine venner var forberedt
og vidste, hvad de kunne ggre og
sige, for at jeg ikke skulle synes, det
var ubehageligt. Hvis klassen havde
faet mere viden omkring, hvad man
kunne ggre, tror jeg, det ville have

vaeret lettere for bide mig og dem.”

I begge tilfeelde har leererne givetvis
fulgt sorghandleplanernes anvisnin-
ger, men alligevel oplever hverken
Rebecca eller Alberte, at deres lze-
rere har handteret situationen, si-
dan som de drgmte om. Derfor ef-
terlyser Gyrith Karskov Berthelsen,
der er psykolog hos Bgrn, Unge &
Sorg, en mere personlig tilgang til
sorghdndteringen blandt leerere og
paedagoger: “Sorghandleplanerne
fokuserer meget pa, hvem der kgber
blomster eller tager med til begra-
velsen. Men bgrnene efterspgrger
mere omsorgen og opmarksomhe-

den.” Hun opfordrer ogsa skolerne

til at have mere fokus pa foraeldre-
nes sygdomsperiode i udarbejdel-
sen af sorghandleplanerne: “Inden
dgdsfaldet kan der hurtigt vaere
gaet et helt bgrneliv med uvished
og frygt for, hvad der skal ske med
den syge forelder. Her bliver vi ngdt
til at skabe et mere udvidet samar-
bejde mellem skole, daginstitution,
bgrn og forzaldre, sa skolen eller in-
stitutionen lgbende bliver opdateret
pé udviklingen og er opmaerksom
pé bgrnenev og de unges serlige
behov. Det kreever meget mere end
den engangsindsats ved dgdsfaldet,
skolernes handleplaner ofte fokuse-

rer pa.”

Ifplge Egmont Fondens Omsorgsma-
ling giver hele 37% af bgrnene og de
unge udtryk for, at deres klasselarer
ikke var god til at handtere situati-
onen, og 29% af foraeldrene mener
ikke, at klasselaereren har veret god
til at forklare barnets kammerater,

hvad der er sket.

37% af barnene og de unge synes ikke,
at deres klasselaerer har veeret god til at
tale med dem om dedsfaldet eller sygdommen

EGMONT FONDENS OMSORGSMALING 2013
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@ sora: Fokus

Det hjaelper at snakke med nogen,
der har provet det samme

- om sorggrupper med plads til bade tarer og humor

©

”For nylig mistede min veninde fra min klasse sin mor. Jeg var meget ked af det pd
hendes vegne, og det rev ogsd nogle minder op hos mig selv. Det var vigtigt for mig at

vaere god til at spgrge, hvordan hun havde det og sporge ind til, hvordan det var sket,
sd hun ikke folte, jeg var ligeglad. Jeg fortalte hende ogsd, at hun altid kunne komme
til mig, hvis hun havde brug for at snakke om hendes mor eller den sorg, hun sad med.
Jegville selv have syntes, det var rart, hvis jeg havde en ven, der havde provet at miste
en forelder, sd man ikke var alene om det.“

Alberte W pa 14 ar har ikke alene
selv oplevet at miste sin mor og
savne sine venners hjalp og opbak-
ning. Hun har ogsa for nylig selv
prgvet at vaere veninde til én, der
mistede sin mor. Albertes veninde
er heldig at have Alberte. Men det
er ikke alle, der oplever den gen-
kendelse og genklang blandt deres

naermeste venner.

47% af bgrnene og de unge i Egmont
Fondens Omsorgsmaling siger, at
deres venner ikke kan forsta, hvor-
dan de har det, og 29% oplever, at
deres venner undgir at tale med

dem om det.

Sorggrupper som falles frirum

Derfor er en af de gennemgéaende
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ALBERTE W 14 AR, HAR MISTET SIN MOR

anbefalinger fra bgrnene og de unge
at starte i en sorggruppe, sa man
kan snakke med nogen, der ved,

hvordan det er.

Marie pa 17 ar og Kristine pa 19 ar
fortzeller om den sorggruppe, de
har géet i hos Barn, Unge & Sorg,
siden de mistede henholdsvis deres
far og mor: Vi er otte helt forskelli-
ge piger. Vi kommer fra vidt forskel-
lige familier og baggrunde. Dog har
vi det til faelles, at vi alle sammen
har prgvet at miste en forzelder.
Nogle pludseligt, andre efter leen-
gere sygdomsforlgb, men alligevel
var det intet problem at genkende
os selv i hinanden. Vi leerte hinan-
den at kende indefra og ud. Farst

kom alle de voldsomme fglelser som

resultat af, at vi har mistet og forst
senere den 'normale’ venskabssnak
om fyre, skole og venner. Vi blev
ganske simpelt veninder pa 15 uger
og ser stadig hinanden, ogsa efter vi

er stoppet i gruppen.”

Gyrith Karskov Berthelsen, der er
psykolog hos Bgrn, Unge & Sorg
fortaeller, hvordan hun igen og igen
har oplevet bgrn og unge finde et
frirum og feellesskab i sorggrupper-
ne: "De er pa kort tid blevet langt
mere modne end deres kammerater.
Nogle gange har de en kort lunte, el-
ler de traekker sig selv fra feellesska-
berne, sa det bliver svart for dem at
veere sammen med deres jeevnald-
rende. Derfor bliver sorggrupper-

ne et frirum for dem, fordi de kan



snakke med andre, der har oplevet

det samme.”

Flere af de unge peger pa, at de
var forbeholdne overfor at gi i
sorggruppe - indtil de prgvede det
selv. For eksempel skriver Marie og
Kristine: ”Nar man hgrer, at vi gar i
sorggruppe, teenker man lidt, at vi
sidder i en stor rundkreds og holder
i hdnden som et andet AA-meeting,
men det ggr vi slet ikke. Der er to
psykologer med til m@gderne, hvor
man nogle gange har en opgave for,
et bestemt emne man snakker om,
eller man skal have en bestemt ting
med, som betyder noget for dig i
forhold til den, du har mistet. Og
der er MASSER af gulerodskage og
kaffe. Nogle gange graeder man, an-
dre gange griner man. Dette ggr det
til et afslappet frirum, hvor man de-
ler gleder og sorger med andre, der

ved preecis, hvordan man har det.”

Plads til bade tarer og humor

Mange af de unge, der har gaet i
sorggrupperne, fortseetter senere
som frivillige hos Bgrn, Unge & Sorg.
Tre af dem er Sarah, Shira og Ama-
lie. De beskriver, hvordan de som

frivillige bruger deres egne erfarin-

@

ger til at skabe et frirum for andre
bgrn og unge, der har mistet deres
forzeldre: ”Man kan nemt komme til
at fgle sig alene og isoleret, fordi det
kan veere sveert at raekke ud efter

hjeelp - derfor betyder det utroligt

ogsa selv fiet meget ud af deres fri-
villige arbejde: ”En rigtig stor del af
det at veere frivillig er mgdet med
de andre frivillige. Det er en stor
oplevelse at vaere i et forum, hvor

man mgder genkendelse og forsta-

Vi lzerte hinanden at kende indefra og ud.
Forst kom alle de voldsomme folelser som
resultat af, at vi har mistet og forst senere

den ‘normale’ venskabssnak om fyre, skole og
venner. Vi blev ganske simpelt veninder pa 15
uger og ser stadig hinanden, ogsa efter vi er

stoppet i gruppen.

MARIE 17 AR, HAR MISTET SIN FAR OG KRISTINE 19 AR, HAR MISTET SIN MOR

meget, at der er nogen omkring en,
der ikke er bergringsangste.” Shira
uddyber: "I arbejdet som frivillige
mgder vi tit unge i den samme situ-
ation, som vi selv har staet i. Vi op-
lever, at det er vigtigt at anerkende
deres fglelser og give plads til sor-
gen og stille nogle spgrgsmal, som

andre maske ikke ville stille.”

Udover at hjeelpe andre bgrn og

unge har Sarah, Shira og Amalie

else. Og have et sted, hvor ens tab
er i fokus. Fordi det kan vaere sveert
at finde plads til det i ens hverdag
og i ens omgangskreds. Vores fel-
les erfaringer ggr, at vi miske har
en umiddelbar forstaelse, der tilla-
der os et frirum, hvor der er plads

til bide tarer og humor.”

31% af barnene og de unge fortzller, at de selv undgar at tale
med deres venner om dadsfaldet eller sygdommen

EGMONT FONDENS OMSORGSMALING 2013
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@ sORG: ANBEFALINGER

SKOLER
Hvad kan skolen gore?

Nar sorgen rammer, kan det veere sveert at koncentrere
sig i skolen. Ogsa socialt kan bgrn og unge have sveert
ved at fungere i klassen, hvis deres foraldre er alvorligt
syge eller dgr.

Derfor er der behov for, at lzererne stgtter eleverne sa
godt som muligt gennem sorgperioden og sikrer, at det
enkelte barn far den stgtte, det har brug for.

I dag har naesten alle grundskoler en sorghandleplan,
der skal hjelpe medarbejderne med at hjalpe bgrn og
unge, nar sorgen rammer. Men Egmont Rapporten an-
befaler at supplere og udvide uddannelsessystemets
nuvaerende indsatser pd sorgomradet med en skaerpet
opmerksomhed pa bgrnenes og de unges trivsel. Bide
under foraldrenes alvorlige sygdom og leenge efter dods-
faldet.

Ikke mindst anbefaler Egmont Rapporten at sikre et mere
systematiseret sorgberedskab pa ungdomsuddannelserne.
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Skoleledelsen har det overordnede ansvar

Det er skoleledelsens ansvar, at skolen har en sorghandleplan og nogle rammer og procedurer, der sikrer, at personalet bruger den.
Hvis en sorghandleplan skal fungere optimalt, skal hele skolens personale kende til den. For planen fungerer kun, hvis alle faler sig
forpligtet af den, sa alle ved, hvordan de kan hjzlpe og stagtte hinanden og eleverne, hvis de en dag akut far brug for at aktivere
beredskabet.

Supplér sorghandleplanens praktiske punkter med et besgg derhjemme

Mange af barnene og de unge forteeller, at de har savnet laerernes opmaerksomhed i sorgforlgbet. Og i Omsorgsmalingen siger hele
39% af barnene, at deres klasselzerer ikke tager sig af dem, mens 28% siger, at deres klasselzerer gerne matte sparge mere ind til,
hvordan de har det. Barnene og de unge eftersparger mere opmaerksomhed og omsorg i dagligdagen. Det kan for eksempel vaere
et besgg i hjemmet, hvor man bade snakker med barnet og de naermeste pararende om, hvordan det gar. Det giver barnet eller den
unge en langt starre oplevelse af at blive set og hart pa sine egne praamisser - og ikke mindst af laereren som en voksen, der tager

ansvar for at hjaelpe dem gennem sorgen.

Barnet kan selv valge, hvordan det skal siges i klassen - men det skal siges
Hvis barnene og de unge har mod pa det, er det en rigtig god ide, at de selv stiller sig op i klassen og fortaeller, hvad der er sket. Hvis
de ikke selv har lyst, kan en pargrende eller lzereren fortaelle det. Men det er vigtigt, at barnet forstar, at det skal siges og ikke kan

forties.

Husk, at behovet for omsorg starter leenge far og fortsaetter leenge efter dgdsfaldet

Livskrisen straekker sig typisk over meget lzengere tid, end omgivelserne er opmaerksomme pa. | dag lever mange laenge, selv med
alvorlig sygdom - og mange barn og unge lever derfor med uvished om deres forzeldres helbred i en hel barn- eller ungdom. Sam-
tidig bliver sorgen over dedsfaldet ved med at praege humaret, koncentrationen og trivslen laenge efter begravelsen. For barnene
eller de unge kan det fylde i arevis, mens deres omgivelser forventer, at de er for laengst er kommet videre. Der er derfor behov for

kontinuerlig statte og opmaerksomhed.

Systematisér sorgberedskabet pa ungdomsuddannelserne

Det er vigtigt at styrke sorgberedskabet pa ungdomsuddannelserne, sa de unge ikke risikerer at droppe ud af uddannelsessystemet,
nar sorgen rammer. Nogle steder fungerer det fint takket veere nogle engagerede studievejlederes indsats. Men det kan vaere op til
enkeltpersoner at opdage, hvis eleverne mistrives eller at afgare, om eleverne har faet for meget fraveer og skal op i fuldt pensum.
Med Projekt Unfair har Barn, Unge & Sorg taget initiativ til en indsats pa gymnasierne, hvor klasserne kan fa besgg af professionelle
radgivere og nogle af de unge frivillige, og studievejlederne kan deltage i et efteruddannelsesforlgb. Lignende initiativer kunne vaere

en stor hjeelp pa de andre ungdomsuddannelser.
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@ sORG: ANBEFALINGER

HOSPITALER
Hvad kan sundhedspersonalet gore?

Mange bgrn og unge savner opmarksomhed fra leegerne
og sygeplejerskerne, nar deres far eller mor er indlagt
gennem lengere tid med en alvorlig sygdom. De faler
sig overset og forstar ikke sundhedspersonalets sprog.
Desuden undrer de sig over, at ingen spgrger, hvordan
de har det. Kun en fjerdedel af alle bgrn og unge i Om-
sorgsmadlingen har oplevet, at legerne og sygeplejersker-
ne spurgte, hvordan de havde det.

42% af foreldrene forteller, at sundhedspersonalet slet
ikke henvendte sig til barnet eller den unge ved dads-
faldet, og 38% oplevede, at sundhedspersonalet aldrig
spurgte til bgrnenes velbefindende, mens foraldrene
var syge.

Egmont Rapporten efterlyser, at sundhedspersonalet ta-
ger hensyn til de unge pargrende, spgrger hvordan de
har det og sg@rger for, at de fgler sig set. Mere konkret
betyder det procedurer for, hvordan sundhedspesona-
let bedre og mere systematisk kan stgtte bgrnene og de
unge, mens deres foraldre er indlagt, eller hvis de dar.
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Fortzl foraldrene om sorg og terapigrupper - men skraem dem ikke

Det er godt for foraeldrene at vide, hvor de skal henvende sig, hvis deres barn har brug for hjzelp til at komme igennem deres sorg.
Men pas pa med at fremmane et skraekscenarie, sa foraeldrene tror, at deres bgrn aldrig vil komme godt ud pa den anden side. Syv
ud af ti barn og unge kommer fint gennem sorgprocessen alene ved hjeelp af statte fra deres familie, venner, lzerere og netvaerk.
De sidste tre ud af ti risikerer at blive opleve en sorg, som de skal have professionel hjzelp til at bearbejde, sa efterladte, venner og
netvaerk kan koncentrere sig om at stotte, hjaelpe i hverdagen og skabe frirum for den, der sagrger. Derfor er det godt for foraeldrene
at vide, hvor de skal henvende sig - sa forteel dem endelig om tilbuddene - bare sarg for at sige, at det langtfra er sikkert, at det

bliver nadvendigt.

Fortael abent og aerligt, hvordan det gar - og brug et sprog bgrnene og de unge forstar
Noget af det, der hjaelper barn og unge er lzbende at blive informeret abent og zerligt, bade nar deres foraeldre er i bedring, og nar
der sker en forvaerring. Mange af barnene og de unge kan veere i tvivl, om deres foraeldre fortzeller dem hele sandheden, og derfor

kan det veere rart for dem at hare, hvordan det star til fra dig.

Tag dig tid til at fortzelle de pargrende og efterladte bgrn og unge, hvad der er sket
Det er en vigtig del af en sorgproces at forsta detaljerne omkring, hvad der skete under sygdommen og dedsfaldet. Det ved sund-
hedspersonalet ofte mere om end nogen andre. Det kan vaere en stor hjeelp, hvis du tager dig tid til at fortzelle, hvad der er sket, sa

det bliver nemmere for barnet eller den unge helt at forsta det.

Sporg og inddrag den unge pargrende

Tre ud af fire pargrende barn og unge oplever aldrig, at laegerne eller sygeplejerskerne sparger, hvordan de har det. Som Sundheds-
styrelsen skrev i de nationale anbefalinger fra 2012, er det en god ide at indarbejde det som en del af den sundhedsfaglige procedure,
at nar barn og unges faedre eller madre bliver indlagt, skal man have en szerlig opmaerksomhed pa, hvordan deres barn trives. Tag
dig lidt ekstra tid og sperg indimellem, hvordan barnene eller de unge har det. Serg for at vende tilbage og sparge igen og igen, sa

de ikke selv sidder med ansvaret for at rackke ud.
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SORG: ANBEFALINGER

MEDMENNESKER
Hvad kan vi alle sammen gore?

41% af bgrnene og de unge fortealler i Omsorgsmadlingen,
at de ikke greeder foran deres foraldre, fordi de ikke vil
gore dem kede af det, og 19% har ingen eller fa voksne
eller venner at tale med. 14% siger, at deres foreeldre er
sa kede af det, at de ikke har overskud til at tage sig af
dem, og 57% af foraeldrene siger, at de har haft sveert ved
at overkomme madlavning og renggring.

Derfor er det vigtigt, at andre voksne trader til. Man kan
hjelpe pd mange mader. Ved at snakke dbent og erligt
om det, der er sket. Ved at aflaste foreeldrene med nogle
af de praktiske hverdagstjanser eller ved at skabe frirum
for bgrnene og de unge midt i sorgen. Det er ikke sd vig-
tigt, hvad man ggr - det vigtigste er, at man ggr noget.

Men Egmont Rapporten viser, at mange voksne er sa ban-
ge for at gare noget forkert, at de hellere lader veere med
at gore noget som helst. Det er et misforstaet hensyn, for
man kan roligt regne med, at et barn, der har mistet sin
far eller mor, umuligt kan blive mere ked af det. Derfor
skal vi alle sammen blive bedre til at handle pa vores
mavefornemmelse, nar vi kan se, at et barn eller en ung
har brug for omsorg.

Egmont Rapporten opfordrer alle voksne til at vise langt

mere basalt medmenneskeligt ansvar for at hjaelpe bgrn
0g unge gennem sorgen.

30



Tal dbent og zerligt om det, der er sket

Barn og unge i sorg siger ofte, at det vaerste voksne kan gare, er ikke at sige noget. Man er ngdt til at fa hul pa bylden sa hurtigt som
muligt, for det bliver sveerere og svaerere at tale naturligt sammen, jo lzengere man udskyder det. Barnene og de unge savner netop
den umiddelbare, abne og zrlige reaktion fra de voksne omkring dem. Sa sparg til sygdommen eller dedsfaldet, og hvordan de op-
lever andringerne i hverdagen. Sparg gerne meget konkret 'Hvad skete der sa?’ og 'Hvad gjorde du sa?'". Fortael ogsa gerne, hvordan
du selv har det, og hvad du taenker om det, der er sket. Det er ogsa fint at se pa billeder sammen og lytte til musik, den afdede holdt

af, sa man sammen kan mindes alt det gode, man har oplevet sammen.

Skab frirum og gode oplevelser

Giv plads til, at barnet eller den unge stadig gerne ma vaere glad, og at noget godt kan veere rart, selvom man sgrger og er ked af
det. | Omsorgsmalingen siger hele 52% af barnene og de unge, at det hjalp at lave noget, der intet havde med sorgen at gare. Invitér
dem med i biografen eller pa en udflugt, spil nogle braetspil eller bag nogle kanelsnegle. Den slags basale hygge kan vaere sveert for

de allernaermeste pargrende at have overskud til.

Vend tilbage igen og igen

Hvis du er bekymret for et barn eller en ung omkring dig, er det vigtigt at reagere pa din bekymring. Selv om barnene eller de unge
siger, at de har det fint nok, er det vigtigt at huske, at de ogsa kan have svaert ved at tale om det, der er sket. Men de har brug for, at
du som voksen holder fast og siger: ‘OK, fint nok, sa kommer jeg igen i morgen.” Og sa er det selvfglgelig altafgerende, at du sa ogsa
husker at komme igen i morgen, sa de ved, de kan regne med dig. Sig aldrig: ‘Fint nok. Men du kan jo altid komme til mig, hvis du far

lyst til at snakke'. Det opfatter barn som en afvisning.

Hjalp med det praktiske
Hold dig ikke tilbage, selv om lange, inderlige samtaler ikke lige ligger til dig. Du kan gere en mindst lige sa vigtig forskel ved at hjael-
pe familien med de praktiske ggremal. Start en madklub, sa familien far god mad og hygge hver tirsdag, smer en ekstra madpakke

hver torsdag, sla graesplanen, gar rent eller tag barnene med i bilen, nar du alligevel karer dine egne barn til fodbold og svemning.

Bedre sent end aldrig

Det er aldrig for sent at begynde at hjzelpe et barn eller en ung omkring dig. Sa lad dig ikke sla ud, hvis du kom darligt eller akavet fra
start, lige da dgdsfaldet skete. Alvorlig sygdom og sorg kan praege barnet og den unges livi mange ar, og ofte ebber omgivelsernes
interesse ud lzenge far behovet for saerlig opmaerksomhed, samtaler og frirum. Selv flere ar efter tabet kan det veere rart at fa lov at

tale om den afdede, og hvordan man har det. Sa der bliver ved med at vaere behov for din interesse, omsorg og opmarksomhed.
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B SYGDOM : OVERBLIK

Den konstante
undtagelsestilstand

Nar ungdomslivet prages af alvorlig sygdom

Gruppen af unge, der lever med en alvorlig eller kronisk sygdom, vokser hastigt i disse ar. Det skyldes egentlig
den gode nyhed, at flere og flere i dag overlever sygdomme, de tidligere ville have vaeret dgde af. Men ungdoms-
livet kan veere hardt, ndr man er syg. Faktisk si hardt, at hele 30% af de unge i Egmont Fondens Omsorgsmaling

har overvejet selvimord som fglge af sygdommen.

For de syge lever ikke alene med den usikkerhed og frygt for at veere anderledes, alle teenagere keemper med; de
er de facto anderledes, fordi de hurtigere bliver treette, kan se lidt anderledes ud, skal huske at tage medicin hver
dag og ikke kan feste som de andre. De fleste oplever at sakke bagud i skolen, fordi de har hyppige eller langvarige

indleggelser - og det bliver sveert at holde venskaber ved lige, fordi alt gar sa hurtigt i teenageverdenen udenfor.

Ungdomsmedicinsk Videnscenter pa Rigshospitalet er i fuld gang med at udvikle szerlige medicinske og social-
padagogiske metoder til at hjeelpe de syge unge med at tage ansvar for deres voksenliv, ligesom frivillige fra
Ungdommens Rgde Kors skaber tiltreengte frirum for de syge unge pa Rigshospitalets Ungdomscafe Hr. Berg. Et

koncept, der i gjeblikket er ved at blive udbredt til flere andre sygehuse.

Egmont Rapporten efterlyser stgrre fokus pa de seerlige udfordringer denne gruppe star overfor - ikke mindst
strukturelt. Der er behov for mere langsigtet planlaegning, sa den stadigt voksende gruppe kan blive hjulpet godt
i gang med voksenlivet pa helt andre praemisser end deres jevnaldrende. Iseer efterlyser Egmont Rapporten flere
og mere koordinerede indsatser pa ungdomsuddannelserne, hvor mange af de syge unge i dag dropper ud og

risikerer at komme skavt i gang med resten af tilveerelsen.



HOSPITALET

Egmont Rapporten eftersparger aget fo-
kus pa ungdomsmedicin som selvstaen-
digt fagomrade. Ungdomsmedicinsk
Videnscenter pa Rigshospitalet laver et
stort og vigtigt stykke pionérarbejde, der
ber videreudvikles og udbredes til resten
af landet.

OOO000
W W W W W

DELTAGERE

6 ud af de 21 deltagere i Egmont Fon-
dens magasinveerksted var unge med
en alvorlig eller kronisk sygdom. De var
mellem 12 og 24 ar og er alle i et forlab
hos Ungdomsmedicinsk Videnscenter pa
Rigshospitalet. Det er deres stemmer, du
harer rundt om i denne artikel.

30%

SYGDOM

Ifglge Egmont Fondens Omsorgmaling
har 30% af de unge overvejet at bega
selvmord pa grund af sygdommen.

SKOLEN

Egmont Rapporten efterlyser indsatser pa
skoleomradet. Alt for mange unge kom-
mer bagud med lzeringen, hvis de bliver
syge. Endnu stgrre er problemet pa ung-
domsuddannelserne, hvor hgjt fraveer
kan betyde, at de skal op i fuldt pensum.

MEDMENNESKER

Egmont Rapporten opfordrer alle danske-
re til at blive mere opmaerksomme pa de
seerlige problemer alvorligt eller kronisk
syge unge keemper med - og sa vidt mu-
ligt stotte dem bade fagligt og socialt.

EGMONT FONDEN
STOTTER ALLEREDE

UNGDOMSMEDICINSK VIDENSCENTER:
Udvikling og spredning af medicinsk og
socialpaedagogisk indsats rettet mod
unge.

UNGDOMMENS R@DE KORS: Blandt
andet ungdoms- og bgrnecaféer for ind-
lagte unge, mentorordninger, veeresteder
for psykisk sarbare og ferielejre for syge
baern.

DANSKE PATIENTER: Forbedring af for-
holdene for syge barn i folkeskolen.
HJERTEFORENINGEN: Bedre trivsel for
barn og unge, der lider af en hjertesyg-
dom og deres sgskende.



@ svepom: INTRO

Sygdommen er en del af
mig - ikke hele mig

- om at veere en anderledes teenager, tredobbelte udfordringer og at skabe mulighedsrum

©

ikke ma.”

Viktoria pa 17 ar har Cushings Syg-
dom, sa en svulst i hypofysen over-
producerer stresshormonet cortisol.
Derfor har hun konstant hovedpine,
smerter i leddene, humgrsvingnin-
ger, og indimellem oplever hun
vaegtstigninger, mineansigt og ty-
renakke. Dermed oplever hun den
samme komplekse kombination af
serlige udfordringer, der ogsa pree-
ger mange af de andre artikler i ma-
gasinet Vores Verden, hvor unge med
kroniske eller alvorlige sygdomme
skriver deres historie og fortzeller,
hvordan de foretraekker, at omgivel-
serne behandler, hjelper og stgtter
dem. Viktoria skiller sig ikke alene
ud fra vennerne pa et tidspunkt i li-
vet, hvor de fleste ggr alt, hvad de
kan for ligne de andre sa meget som
muligt. Hun oplever ogsa, at omgi-

velserne ikke ved, hvordan de skal
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“Folk skal holde op med at bekymre sig om, hvad den syge er i stand til. Det skal de
lade den syge om at beslutte. Jeg kender min sygdom og ved, hvad jeg md, og hvad jeg

VIKTORIA 17 AR, HAR CUSHINGS SYGDOM

héndtere hendes sygdom, og at de
mest af alt fokuserer pa, at hun er
syg, og ikke pa, hvem hun egentlig
er: ”I dag har jeg accepteret, at det
er noget, jeg skal leve med. Om jeg
vil det eller ej, sa er det en del af
mig. Men det er ikke hele mig. I de
perioder, hvor sygdommen er tyde-
lig, fordi jeg for eksempel tager me-
get pa i vaegt, far jeg lyst til at satte
en post-it i panden, hvor der star:

> 9

"Det er *Cushing’ - det er ikke mig’.

Annemette pa 21 ar har den modsat-
te udfordring. Hendes kroniske ny-
resygdom betyder, at hun er meget
tynd, og det irriterer hende, nar folk
tror, hun lider af anoreksi: ”Som 13-
arig blev jeg fejldiagnosticeret med
anoreksi, udelukkende pa grund
af, at jeg var tynd. En diagnose der

senere blev forkastet. Det var hardt

for mig, fordi jeg bare fik at vide, at
jeg ’skulle tage mig sammen’. Det er
ret tarveligt, fordi jeg jo ikke kunne
gore for det. Det er forkert kun at

dgomme ud fra udseendet.”

Sporg i stedet for at gaette

I begge tilfeelde ville en ret simpel
lgsning kunne ggre ungdomslivet
lettere, selvom man har en alvorlig
eller kronisk sygdom: Hvis bare om-
givelserne spurgte direkte, hvordan
de havde det, og hvordan de fore-
traekker at blive behandlet i stedet
for at gaette, ville de unge undga, at
folk gjorde sig en masse misforstie-

de forestillinger.

Men s leenge folk lader vaere med
at spgrge, er konsekvensen, at de
unge alt for ofte bliver udelukket

fra at deltage i studieture og fester,



I dag har jeg accepteret, at det er noget, jeg skal leve med.
Om jeg vil det eller ej, sa er det en del af mig.
Men det er ikke hele mig.”

VIKTORIA 17 AR, HAR CUSHINGS SYGDOM




fordi vennerne eller de voksne om-
kring dem ikke tgr tage ansvaret for
at have dem med. Heller ikke selv
om de sagtens kunne klare det, hvis

bare de var blevet spurgt.

Amalie Sondorp Utzon er landsfor-
mand for Ungdommens Rgde Kors,
hvis unge frivillige blandt andet star
for cafeaftenerne pa Rigshospitalets
ungdomscafe Hr. Berg. Hun mener,
at det er et udbredt problem, at
man tror, man ved, hvad unge med
kroniske eller alvorlige sygdomme
har brug for, men glemmer at spgr-
ge dem selv: Vi skal passe pa med
at definere pa forhand, hvad der
er problemet for et barn eller ungt
menneske, bare fordi de ser ud pa
en bestemt made eller har oplevet
nogle bestemte ting. Vi aner jo dy-
best set ikke, hvilken type hjelp de
har brug for, fgr vi snakker abent

med dem.”

Tredobbelte udfordringer

De syge unge er udfordret pa flere
fronter - socialt, fagligt og psykolo-
gisk.

1) Socialt: De unge vil gerne veere

som de andre. Fra 14-ars-alderen be-

gynder de at blive opmarksomme

@

pa, hvordan sygdommen og even-
tuelle bivirkninger fra behandlingen
pavirker deres udseende. 17% af de
alvorligt eller kronisk syge bgrn og
unge i Egmont Fondens Omsorgs-
maling oplever, at de bliver holdt
udenfor af deres jeevnaldrende pa
grund af deres sygdom. De synes

selv, det er en belastning, nar omgi-

kunne foraldrene hjelpe dem med
lektierne, men nu bliver der stil-
let stgrre krav. Nar de kommer pa
ungdomsuddannelserne, far fraveer
langt stgrre betydning, og de risike-
rer at skulle op i fuldt pensum, hvis
de ofte er indlagt eller skal til un-
dersggelser. Det betyder, at alt for

mange unge dropper ud af skolesy-

“Det var hardt for mig, fordi jeg bare fik at
vide, at jeg skulle tage mig sammen’. Det
er ret tarveligt, fordi jeg jo ikke kunne gore
for det. Det er forkert kun at domme ud fra

udseendet.”

ANNEMETTE 21 AR, HAR EN KRONSIK NYRESYGDOM

velserne kun ser pd dem som syge
- men samtidig er det ogsa vigtigt
for dem, at andre forstar, at det er
sygdommens skyld, nar de tager pa
i vaegt, er meget tynde, ikke har s
meget energi, er bagud i skolen el-
ler ikke kan feste igennem pa sam-
me made som vennerne. Ofte ser
de dog ikke naer sa anderledes ud,

som de selv opfatter det.

2) Fagligt: Nar de unge kommer i
8.-9. klasse, bliver det svarere at

folge med i skolen. Da de var bgrn,

stemet pa grund af sygdommen - og
dermed ogsa risikerer at fa en meget

skaev start pa resten af livet.

3) Psykologisk: Teenagelivet med
en alvorlig eller kronisk sygdom
falder mange svart. 30% af de al-
vorligt syge bgrn og unge i Omsorgs-
madlingen siger, at de har overvejet
at tage deres eget liv pa grund af
sygdommen. I puberteten lgsriver
man sig desuden fra foraldrene og
begynder i stedet at spejle sig i an-

dre unge. Den lgsrivelsesproces er

17% af de alvorligt syge barn og unge faler sig holdt udenfor af
deres jeevnaldrende pa grund af deres sygdom
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ofte sveerere for unge med kroniske
sygdomme, fordi foreldrene har
vaeret sa stor en del af deres liv og
behandling. Samtidig har foraldre-
ne ogsa endnu svarere ved at give
slip pa syge teenagere end pa raske
teenagere, fordi de er nervgse for,
om de unge nu passer godt nok pa

sig selv.

De psykologiske forandringer

Charlotte Blix, der er leder af Ung-
domsmedicinsk Videnscenter pa
Rigshospitalet, fortaeller, at store ek-
sistentielle spgrgsmal om liv og ded
bliver tydelige i takt med de unges
udvikling: ”Skiftet i opfattelse af sig
selv fra at veere et kronisk eller al-
vorligt sygt barn, til at veere en ung
med en sygdom, er meget markant.
Vores 12-arige patienter taenker ofte
pa socialpaedagogernes aktiviteter
som underholdning og adspredelse.
Men nar de naermer sig 14-ars alde-
ren, far deres samtaler med social-
padagogerne en drejning. Indhol-
det bliver dybere som udtryk for, at
de udvikler deres identitet og skal
finde ud af, hvem de egentlig er,
samtidig med at de fgler sig anderle-
des end de andre; de begynder ogsa
at forstd alvoren og konsekvenserne

af deres sygdom.”

@

En af de store udfordringer for
bern og unge, der har keempet leen-
ge med alvorlig sygdom, er, at de
ikke altid har laert at tage ansvar og
vaere selvsteendige pd samme made,
som raske bgrn og unge typisk lee-
rer hen ad vejen. Per Bgge, der er
projektchef i Kraeftens Bekeempelse,
forteeller, hvor svaert det kan vaere:
”Fra at vaere et fuldsteendig velfun-
gerende barn har mange af dem
under sygdommen i drevis kun haft
kontakt med voksne, der har pakket
dem ind i vat og givet dem alt, hvad
de pegede pa. Og sa bliver de plud-
selig erkleeret raske og sendt direkte
tilbage til en klasse, de maske kun
har fulgt sporadisk i flere ar. Det er
sveert, for ofte er de syge bgrn reelt
sat to ar tilbage i udvikling, de ser
anderledes ud, og det sociale liv i
klassen er helt anderledes, end den-

gang de blev indlagt.”

For at lette overgangen arbejder
Ungdomsmedicinsk Videnscenter
meget med begrebet ’transition’.
Transition er den ungdomsmedi-
cinske betegnelse for overgangen
fra barn til ung til voksen og derfor
ofte fra bgrne- til voksenafdelin-
gen. For at lette transitionen for de

unge og styrke deres omsorg for sig

selv arbejder Ungdomsmedicinsk
Videnscenter med udvikling af un-
gekonsultationer, hvor personalet
uddannes til at holde samtaler med
unge. Fra 12-arsalderen tilbydes de
unge gradvist, at en del af konsul-
tationen foregar uden foraldrene,
og de inddrages mere og mere i
planlzegningen og gennemfgrelsen
af konsultationerne, indtil de selv

overtager ansvaret.

Foraldrenes rolle

Forzeldrene har ogsa brug for pro-
fessionel stgtte. De spiller en vigtig
rolle i hele transitionsforlgbet og
i de unges liv. Men det kan vare
sveert at give slip, nér de altid har
haft ansvaret for barnet og behand-
lingen. De skal fgle sig trygge ved og
have tillid til, at den unge selv kan
huske at spgrge om det, der er vig-
tigt, og er i stand til tage vare pa sig

selv.

Professor i socialpsykologi og tid-
ligere formand for Berneradet Per
Schultz Jgrgensen forklarer: ”Det
er selvfglgelig svert, fordi man som
foraeldre si gerne vil hjelpe dem.
Men for mig er det helt grundlaeg-
gende udgangspunkt, at vi kan dele

oplevelser med hinanden - men

58% af de alvorligt syge unge har problemer

med at felge med i skolen

EGMONT FONDENS OMSORGSMALING 2013
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ikke eksistens. Vi kan aldrig tage det
fra barnet, at det skal leve sit eget
liv - hvis vi ikke giver dem mulig-
hed for det, har vi sidan set svigtet
dem. Vi skal anerkende deres sorg
og smerte, deltage i den - og sa skal
vi, selvom det er sveert, stgtte dem
til at tage ansvar for den eksistens,
de er henvist til. Vi skal hjeelpe dem
til at takle den form for selvstandig-
hed, de kan klare. Skridt for skridt.”

Ifplge Per Schultz Jorgensen er det
ogsa vigtigt, hvordan familien opfat-
ter sig selv: ”Jeg tror, det er vigtigt,
sa vidt muligt fastholde en normali-
seret livsform, sd man ikke ggr sig til
en syg familie, men en familie med
en sarlig forteelling. En forteelling,
der handler om udfordringer og fael-
lesskab, hvor der skal veere plads til
omsorg for alle - og hvor alle har et

ansvar for at bidrage.”

Hjeelp her, nu og pa lang sigt

Unge er i en rivende fysisk og psy-
kosocial udvikling. Det kan vare
udfordrende nok for raske unge. Sa
nar sygdommen kommer oveni, skal
den unge handtere to store dagsor-
dener, som kan pavirke den norma-
le identitetsudvikling og trivsel. For
at sygdommen ikke skal dominere
identitetsudviklingen, skal man tage
alvorligt, hvor vigtigt ungdomslivet
er og sikre, at de unge bedre kan
forene de to aspekter. Derfor treener
Ungdomsmedicinsk Videnscenter
personalet i ikke kun at fokusere pa
sygdommen og behandlingen, men

ogsa pa alle andre omrader, som
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er vigtige i et ungdomsliv. Som for
eksempel hvordan de trives i sko-
len, med deres venner, kaerester
og seksualitet og opfattelsen af sig
selv: Det vil sige et gget fokus pa en
helhedsorienteret tilgang og pa ’det
hele liv’. De unge er syge, men fgrst

og fremmest unge.

Ungdomsmedicinsk Videnscenter
har fra etableringen i 2009 stillet
skarpt pa de unges szerlige udfor-
dringer. Baggrunden var et gnske
om at ggre Rigshospitalet mere bgr-
nevenligt. Det tydeliggjorde, at de
unge faldt mellem to stole. Charlotte
Blix forteeller: ”Jo mere vi arbejdede
med at ggre tingene bgrnevenlige,
jo mere kunne vi jo se, at de store
bgrn og unge faldt helt ved siden af.
De var jo ikke interesserede i Peter

Plys og alle de lege, vi fandt pa for at

foregar ifolge Charlotte Blix pa to
forskellige metoder: ”Den ene invol-
verer og stgtter de unge her og nu.
Det er en socialpaedagogisk indsats,
der har base i ungecaféen Hr. Berg,
hvor fokus ligger pd ungdomslivet
og ikke pa sygdommen. Den anden
vej er opkvalificering af det lokale
sundhedspersonale, som arbejder

med de unge.

Den socialpaedagogiske indsats

De socialpadagogiske aktiviteter pa
ungdomscaféen Hr. Berg betyder
meget for de unge. Saledes skriver
Martin, der er 22 ar og har Wegeners
Sygdom: "Det fijerner ens tanker fra
sygdomsforlgbet, s man glemmer,
hvordan man har det. Forleden hav-
de jeg en herredarlig dag, men sa
spillede vi et spil, og lige pludselig

var jeg i herregodt humgr."

“Forleden havde jeg en herredarlig dag, men
sd spillede vi et spil, og lige pludselig var jeg i

herregodt humar.*

MARTIN 22 AR, HAR WEGENERS SYGDOM

gore det rart og bgrnevenligt for de
sma at vaere pa hospitalet. Sa vi blev
ret hurtigt opmeerksomme p4, at de
unge havde nogle helt andre behov,
som hverken dakkes i bgrneafdelin-

gerne eller voksenafdelingerne.”

Ungdomsmedicinsk Videnscenter
arbejder ud fra et mantra om at ggre

de unge til aktive medspillere. Det

Aktiviteterne er ikke kun planlagt,
sd de er hyggelige og sjove, men
handler ogsa om at indgyde de unge
troen pa, at de kan meget mere end
de selv og deres omgivelser tror. Det
beskriver Lonny, der er 22 ar og har
cystisk fibrose: "De to paedagoger i
Hr. Berg hjalper os med alt, hvad
de kan. De snakker med os, laver

ting med os og hjelper os med at



Det er vigtigt, at ens venner ikke glemmer
en. I begyndelsen, da jeg var syg, oplevede
jeg, at blive glemt, nar der blev lavet planer
efter skole, fordijegikke var i skole, men gik
derhjemme.

Jeg sa pa Instagram og Facebook, at de
havde lavet ting uden mig, som jeg havde
vaeret med til at planlaegge. Det blev jeg rig-
tig ked af og ville ikke have, at det skulle ske
igen. Derfor sagde jeg til dem face-to-face,
at de skulle huske mig. Selvom jeg i period-
er ikke har energi og overskud til at vaere i
skolei seks-syv timer, sa kan jeg maske godt
overskue en tur pa cafe eller pa Strgget.

Sa de skal huske at skrive til mig og aldrig
holde med at skrive, bare fordi jeg har sagt
nej tre gange i traek. Der skal nok komme et
ja pa et tidspunkt.



leere os selv at kende. De leerer os at
overskride vores egne granser. For
eksempel har de vist mig, at jeg kan
Ipbe rundt pa Rigshospitalet, selvom
jeg naesten ingen luft har. Det giver
helt nyt hdb at opdage, at man kan
noget, man ikke troede, man kun-
ne."

Bag aktiviteterne ligger metodeud-
vikling af den socialpaedagogiske
indsats. De to paedagoger er de far-
ste, der arbejder socialpadagogisk
med kronisk og alvorligt syge unge
pa et hospital. Der findes endnu in-
gen malrettet uddannelse pa omra-
det, sa en stor del af deres arbejde
handler om at dokumentere aktivi-
teterne, processen og metoden, s
andre socialpaedagoger vil kunne
gore noget lignende pa andre ho-

spitaler.

Socialpaedagogerne har udviklet mo-
dellen Ungt Fokus - empowerment af
kronisk og alvorligt syge unge, hvor
de kommer igennem tre forskellige

faser i deres arbejde med de unge:

Fgrste fase handler om at skabe
en god og tryg relation. Mange af
hospitalets andre medarbejdere
har si travlt, at de ikke har tid til
at snakke. Men socialpaedagogerne

kan seette sig ned og spgrge: ”Hvem

@

er du? Hvad teenker du om alt det
her? Hvad teenker du om det der
drop? Og hvad har du lyst til, at vi
skal lave nu?” De er gode til at skabe
den tillid, der er forudsaetningen for,
at de unge far lyst til at snakke og
efterhanden ogsa far mod til at tage
hul pa nogle af de helt store spgrgs-
mal om livet, deden og fremtiden.
Den slags samtaler er en stor hjeelp
for unge, der ellers har varet me-
get opgivende og har fglt, at alt var
helt hiblgst, for eksempel fordi de
var droppet ud af skolen. Nar de sa
snakker stille og roligt med social-
padagogerne, far de lige sa stille
kontrol over situationen og begyn-
der at seette nogle mal, de kan arbej-

de hen imod.

Anden fase handler om at lave nog-
le aktiviteter sammen. Fgr Hr. Berg
abnede, var der ingen specifikke til-
bud til de unge, som ofte kedede sig,
nar de var indlagt. De lavede ikke
rigtigt noget og oplevede, de spildte
deres tid. De kunne veere indlagt i
lang tid uden at mgde andre unge.
Men nu finder socialpeedagogerne
pa alle mulige aktiviteter. De spiller
spil og hygger i Hr. Berg eller laver
fysiske aktiviteter, hvor de skal op
og ned af trapperne til 16. etage, pa
cykeltur i Feelledparken, spille bad-

minton i forhallen eller pa opdagel-

se i tunnelerne under hospitalet.

Tredje fase handler om 'empower-
ment.' Det handler om at styrke de
unges oplevelse af, at de har kontrol
over noget i deres liv og kan tage
sagen i egen hind. Det kan veere at
stille spgrgsmal under stuegangen,
sporge til alternative behandlings-
former eller sige, at de ikke kan
komme til scanning klokken 11, for
der har de en aftale med paedago-
gen. Nogle af de unge er sa syge, at
de ikke kan komme ned i Hr. Berg.
Dem besgger socialpaedagogerne pa
afdelingerne om formiddagen. Hvis
de unge er sa syge, kan det i sig selv
vaere et mal at blive rask nok til at
kunne komme ned i Hr. Berg. Lae-
gerne og sygeplejerskerne oppe pa
afdelingerne forteeller ogsa, hvor-
dan mange af de unge keemper for
at kunne tage deres egne cowboy-
bukser p3, sa de kan komme ud af
hospitalstgjet og se ud som de andre
unge, nar de skal ned i Hr. Berg. Det
er jo et godt tegn p4, at de begynder

at tage kontrollen tilbage.

Voksende gruppe med sarlige
udfordringer
De unges robusthed er vigtig, for li-

vet tegner ikke til at blive nemt for

30% af de alvorligt eller kronisk syge barn og unge har
overvejet at bega selvmord som falge af sygdommen
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dem, selvom de bliver erklaeret ra-
ske. Per Bgge hejser et flag: ”"Der er
ikke nok fokus pa den lange, svare
tid, der fglger efter behandlingen.
Det bliver tilsidesat bade af ud-
dannelserne, arbejdsmarkedet og
samfundet, sd det bliver de unges
eget ansvar at komme ind i kampen
igen. Men det magter mange af dis-
se unge ikke, for selvom de er ble-
vet kureret, har de barske behand-
linger svaekket dem bade fysisk og
psykisk. Som tingenes tilstand er i
dag, svarer det til, at vi redder folk
fra at drukne, men lader dem ligge

pa kajen og gispe efter vejret.”

Ole Pass, der er social- og sundheds-
direktgr i Redovre Kommune og
mangedrig formand for Socialchef-
foreningen, er enig i behovet for at
hjeelpe de unge godt videre med li-
vet trods sygdommen: ”Det er jo en
forholdsvis ny problemstilling. Groft
sagt forholdt vi os tidligere mest til
sygdom ved at sige, ’enten stopper
det, fordi folk bliver raske, eller ogsa
forsvinder det, fordi de dgr’. Nu er
der heldigvis mange, der overlever
meget leengere, end de plejede, men
vores system er endnu ikke gearet
til at tage os ordentligt af dem alle.”
Ole Pass har flere gange tidligere op-
levet, hvordan det er kommet bag
pa systemet, nar en ny gruppe so-
cialt udsatte er opstdet: “Det minder
mig om, da vi for 20 ar siden lavede
en masse indsatser for unge autister.
Nu er de sa voksne autister, og det
havde vi ikke rigtigt planlagt efter.

Det synes jeg, er ret skamfuldt at

indrgomme, men det sker desvaerre
med jevne mellemrum, at den slags
ting kommer bag pa os, selvom vi
burde have set det komme. Nogle
gange er vi lidt for superoptimisti-
ske herhjemme og teenker, at pro-

blemet nok ikke opstar, hvis vi ikke

betyder noget i de unges liv. Som
Amalie Sondorp Utzon siger: ”Som
ung er det vigtigt en gang imellem at
snakke med nogen, der ikke forst og
fremmest ser pa dig som syg, men
som et ungt menneske med en mas-

se muligheder. Nar sygdommen ikke

“Jo mere vi arbejdede med at gore tingene
barnevenlige, jo mere kunne vi jo se, at de
store barn og unge faldt helt ved siden af.
De var jo ikke interesserede i Peter Plys og

alle de lege.“

CHARLOTTE BLIX, LEDER AF UNGDOMSMEDICINSK VIDENSCENTER

star over for det her og nu. Men nu
har vi faktisk et problem med den
voksende gruppe af unge med alvor-
lige eller kroniske sygdomme, der
risikerer at droppe ud af ungdoms-
uddannelserne og maske ryge helt
ud af systemet, sa de aldrig kommer
ind pd arbejdsmarkedet og fir sveert
ved at starte deres egne familier. De
overlever, men de risikerer ofte at
overleve pa nogle usle vilkar. Det er

jo skreemmende.”

Fra frirum til mulighedsrum

Midt i de dystre perspektiver er det
derfor vigtigt, at de unge bevarer
habet og troen pa, at det nytter at
drgmme om fremtiden og uddanne
sig. Her kan det veere en stor hjaelp
med en mentor, der kan hjzlpe én
med at bevare helikopterblikket,
eller at fa en snak med nogle unge

frivillige om alt det andet, der ogsé

hele tiden er i fokus, far du mulig-
hed for at drgmme eller veere forel-
sket eller ikke synes, at skolen er s
fed lige nu. Pludselig ser du dig selv
som en, der har mange muligheder
for at tage ansvar og forandre den
hverdag, du er en del af - og du far
lyst til at vaere del af et stgrre feel-
lesskab. Du begynder at fa fornem-
melsen af alt det, du selv kan give
og begynder at satte ord pa det, du
drgmmer om. S bliver frirummet
udvidet til at blive et muligheds-

rum.”



@ svepom: Fokus

Kursus til klassen

- om at blive glemt af leereren, ryge ud af klassens socialliv og handtere fravaer

O

Silas pa 15 ar beskriver, dengang han
vendete tilbage til dagligdagen efter
at have veeret indlagt. Han efterlyser
et kursus til klassen - og laererne - sa
de kan blive bedre til at handtere de
syge bgrn og unge, nar de vender
tilbage. Silas savnede ogsi en teet-
tere kontakt bade fagligt og socialt,
mens han var indlagt: ”Laererne
sendte ikke lektier til mig, mens jeg
var pa hospitalet. Jeg var lidt irrite-
ret over, at jeg ikke fik at vide, hvad
der skete i klassen. Jeg blev ngdt til
at ringe til mine venner for at spgr-
ge. Min mor pressede pa, for at jeg
kunne fa nogle lektier, men der ske-

te ikke rigtigt noget.”

Selvom de unge tilbringer meget af
deres ungdomsliv med at vare ind-
lagt eller skulle til undersggelser
pa hospitalet, er de ogsa stadig en

del af livet, en familie og en venne-
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“Min forste dag efter sygdommen foltes som en normal skoledag.
Uden snak om noget som helst.”

SILAS 15 AR, VAR INDLAGT | FLERE MANEDER EFTER EN OPERATION

gruppe uden for hospitalet. Og ikke
mindst af en klasse, som fortsaetter
sin faglige og sociale udvikling for
fuld kraft, mens den unge er indlagt
- og som det derfor kan veaere sveert
at vende tilbage til. S det springer i
gjnene, nar hele 58% af de unge Eg-
mont Fondens Omsorgsmaling giver
udtryk for, at de har svert ved at

folge med i skolen.

Per Bgge har som projektchef i
Kreeftens Bekeempelse og sit arbej-
de med skolernes sorghandleplaner
ogsa haft fokus pa, hvordan sko-
len og leererne bedst hjeelper bgrn
med at vaere en del af klassen, selv-
om de ofte er vak i lange perioder
pa grund af sygdommen: *Det kan
vaere sveert at skulle tage imod bar-
net, nar det kommer tilbage fra ho-
spitalet og integrere det ordentligt i

klassen igen. Sa hvis en af eleverne

bliver alvorligt syg, kraever det lang-
tidsplanlaegning fra leererens side at
handtere det ordentligt. Det er me-
get almindeligt at fyre alt krudtet af
lige, nir barnet bliver indlagt. S& gor
man en masse ud af, at hele klas-
sen sender hilsner og kommer pa
besgg. Men efter et halvt ar er der
ingen, der orker at ggre noget leen-
gere. Derfor anbefaler jeg, at man
i stedet teenker lidt mere langsigtet
i turnusordninger, s opmeerksom-

heden varer ved over lengere tid.”

Seerlige udfordringer pa ung-
domsuddannelserne

Men hvis det er galt med leeringen i
grundskolen, bliver det kun varre,
nar de unge nér til ungdomsuddan-
nelserne. Annemette pa 21 ar er en
af de fa kronisk syge unge, der har
holdt fast i sin ungdomsuddannelse,

selvom laegerne egentlig gav hende



en dgdsdom, da hun var 18 4r gam-
mel. Hun fortzaeller, at det har vee-
ret en uforholdsmeessigt sej kamp
for hende at fa sin studenterhue:
”Som ung syg bliver man let over-

set i uddannelsessystemet. Jeg blev

et hgijt fagligt niveau, fik jeg lavere
karakterer, end jeg ellers ville have
faet. Der findes en masse paragraf-
fer, som giver unge med en kronisk
eller alvorlig sygdom ret til ekstraun-

dervisning, ekstra tid til eksaminer

“Som ung syg bliver man let overset i
uddannelsessystemet. Jeg blev for eksempel
naegtet at komme med pa introturen og
studieture i gymnasiet. Skolen ville ikke tage
ansvaret, fordi jeg er syg.“

ANNEMETTE 21 AR, HAR EN KRONISK NYRESYGDOM

for eksempel naegtet at komme med
pa introturen og studieture i gym-
nasiet. Skolen ville ikke tage ansva-
ret, fordi jeg er syg. Det veerste har
vaeret den manglende forstaelse fra
leererne i forhold til fravaer, nar jeg
skulle indlaegges eller til kontrol. Jeg
blev faktisk kun bedgmt pa de timer,

jeg ikke var der. Selvom jeg havde

og mulighed for at tage gymnasiet
over fire ar. Men der er ikke nogen,
der kommer og tilbyder dig det. Du

skal selv keempe for det.”

De udfordringer genkender Char-
lotte Blix fra Ungdomsmedicinsk
Videnscenters radgivende panel,

som bestdr af unge, der har eller

har haft tilknytning til Rigshospita-
let: ”Vores ungepanel har gentagne
gange peget pa, hvor udfordrende
det er at gennemfgre en ungdoms-
uddannelse, hvis man lider af en
kronisk sygdom. Lovgivningen sik-
rer indlagte bgrn undervisning pa
folkeskoleniveau. Men stgtten til
unge pa ungdomsuddannelserne
er mere tilfeeldig. Den athaenger af
det enkelte uddannelsessteds hold-
ning og interesse i at vide, hvad den
unge har brug for - og om de fglger
op pa det. Det betyder, at kronisk
syge unge risikerer at falde ud af
uddannelsessystemet pa grund af
fraveer og krav om eksamen i fuldt
pensum. Kronisk syge unge oplever
ogsd, at misforstdede hensyn, alle-
rede i barnealderen, har betydet,
at de er blevet udelukket fra sociale
arrangementer; de oplever ikke at
blive udfordret - og dermed udviklet
- pa lige fod med deres kammera-
ter. S4 dér ligger et stort udviklings-

potentiale.”

“Det er meget almindeligt at fyre alt krudtet af lige, nar barnet bliver
indlagt. Sa gor man en masse ud af, at hele klassen sender hilsner
og kommer pd besag. Men efter et halvt ar er der ingen, der orker at

gore noget laengere.”

PER BOGE, PROJEKTCHEF | KRAEFTENS BEKAMPELSE
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@ svepom: Fokus

Sociallivet blomstrer pa
ungdomscafeen Hr. Berg

- om en verden med blagdt lys, frivillige, der tar sige sandheden og fellesskab med andre unge,

der ogsa er anderledes

O

Mette pa 12 ar holder meget af
at komme i Rigshospitalets Ung-
domscafe Hr. Berg. Her samles
unge, der ellers er spredt pa alle
hospitalets afdelinger om eftermid-
dagen og aftenen for at hygge sig
sammen. Nar man traeder over dgr-
teersklen til Hr. Berg, der gemmer
sig lige bag Rigshospitalets recep-
tion, forstar man godt, hvad Mette
mener. For det er som at traede ind
i en helt anden verden. Der er skru-
et godt op for farverne pa vaeggen,
lamperne udstriler hyggeligt lys,
sofaerne er blgde, man kan sidde
udenfor i en grgn gard, og reolerne
er fyldt til bristepunktet med spil,
computere og magasiner. Der er
helt basalt hyggeligt og rart at veere.

Der oser simpelthen af liv.

Abningen af Hr. Berg blev for mange

af de unge pa Rigshospitalet en ku-
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”Hvis jeg er oppe pd min stue, er der bare helt hvidt, og jeg kan bare sidde pd min seng.
Hvis jeg gadr ned pa Hr. Berg, foler jeg mig meget mere hjemme.”

METTE 12 AR, HAR EN KRONISK LEVERSYGDOM

lgrt klat midt i en ellers meget hvid
og steril hverdag. Mette beskriver,
hvordan Hr. Berg er med til at ggre
det lidt nemmere for hende at vaere
kronisk syg: ”Hvis jeg far feber eller
skal ind pa hospitalet igen, er det
ikke helt forfeerdeligt, for sa ved jeg,
at jeg ogsa skal ind pa Hr. Berg, og
at det er hyggeligt at vaere der. Sa
prover jeg at se positivt pa det og
teenker ’jaaaaa, si kan jeg komme
ind pa Hr. Berg’ i stedet for at teen-

5 9

ke ’gv, nu skal jeg indlaegges igen’.

Faelles om at vaere anderledes

Martin, der er 22 ar og har Wege-
ners Sygdom, har veret tilknyttet
Rigshospitalet si leenge, at han ty-
deligt kan huske, hvordan det var at
veaere indlagt, fgr Hr. Berg dbnede.
Han skriver: ”Jeg kan stadig huske
dengang Hr. Berg ikke eksisterede,

og hvor kedeligt det var at vaere ind-

lagt. Jeg sad bare i sengen og kukke-
lurede og habede p4, at nogen ville
besgge mig, indtil jeg fandt ud af, at
man kunne lane en barbar compu-
ter. Sa sad jeg og sa film pa den. Det
var nok hgjdepunktet, ellers var det

rigtigt kedeligt.”

Men en ting er de hyggelige rammer
og al den underholdning, Hr. Berg
er proppet med. Endnu vigtigere
er muligheden for at vaere sammen
med andre unge. Som Martin skri-
ver: "I Hr. Berg er vi jo alle i samme
bad. Vi har maske ikke den samme
sygdom, men ved, hvordan det er
at have smerter og vere indlagt, og
hvor hardt sygdom slar ned i ens liv.
Det er jo sveert for folk, der ikke er
syge, at forstd.” S4 selvom de unge
pa Rigshospitalet har vidt forskellige
sygdomme og derfor har forskellige

fysiske udfordringer, er de falles om



at fgle sig anderledes og have sveert
ved at deltage i ungdomslivet pa
samme pramisser som deres ven-
ner uden for hospitalet. Det kan i
sig selv vaere en stor hjelp, for som
Annemette pa 21 ar skriver, kan det
vaere svaert at finde venner, nar man
er syg: “Jeg har faktisk ikke haft mu-
lighed for at have et godt socialt liv
pa grund af min sygdom. Jeg kunne
ikke drikke, s jeg blev udelukket
fra det feellesskab, der hedder fest.
Druk er faktisk det, de fleste unge
bygger deres fellesskab pa.”

Nar unge mgder unge

Om aftenen rykker unge frivillige fra
Ungdommens Rgde Kors ind pa Hr.
Berg, hvor de holder cafeaftener for
alle de unge pa Rigshospitalet. Sam-
talerne med de frivillige kan ifolge
Annemette noget helt szerligt: ”Un-
der min fgrste indleggelse, var der
en af de unge frivillige pa Hr. Berg,
der sagde til mig: ’Din situation er
virkelig fucked’. Det er det mest
@rlige, noget menneske nogensin-
de har sagt til mig. Jeg ville gnske,
at andre var lige sa arlige. Det var
faktisk en lettelse, at der var en, der
sagde dét, som alle andre teenker,

men ikke tgr sige.”

Det er ifglge Amalie Sondorp Utzon,
der er landsformand i Ungdommens
Rgde Kors, preecis det, der er me-
ningen med cafeaftenerne: ”Vo-
res fokus er at skabe frirum for de
unge. Ligevardige steder, hvor vi er
bundet samme af vores gnske om

at lave noget sammen. Vores frivil-

lige er selviplgelig smadderdygtige.
Men de er jo mest af alt bare helt
almindelige unge, der godt gider
snakke om, hvordan det er at have
en kaereste for forste gang eller at
veere lidt treet af skolen. Maske har

de det selv ligesadan lige nu. Jeg

De frivilliges evne til at tale direkte
og ligeud med de unge, er ogsa no-
get af det Viktoria pa 17 ar efterly-
ser fra andre. Hun har efterhanden
leert, at hun selv er ngdt til at tage
teten, hvis hendes jevnaldrende

skal omgas hende naturligt: ”Vaer

”I Hr. Berg ervi jo alle i samme bad. Vi har
maske ikke den samme sygdom, men ved,
hvordan det er at have smerter og vaere
indlagt, og hvor hardt sygdom slar ned i ens
liv. Det er jo sveart for folk, der ikke er syge,

at forsta.”

MARTIN 22 AR, HAR WEGENERS SYGDOM

tror, det er meget afggrende, at det
ikke er sygehuset selv, der organi-
serer aktiviteterne om aftenen, for
vores frivillige snakker ikke med de
unge pa sygdommens pramisser,
de snakker med dem pa det helt al-
mindelige ungdomslivs preemisser.
Og dermed ogsa pi habets praemis-
ser.” Samtidig gar det ifplge Amalie
Sondorp Utzon en stor forskel, at de
frivillige netop er frivillige: ”Nar de
unge finder ud af, at vores frivillige
bruger deres fritid pa at veere sam-
men med dem, sker der virkelig no-
get. Mange af de unge tror ikke pa
det til at starte med. De er sikre p4,
at vi bliver betalt for at underholde
dem. S& de bliver helt mundlam-
me, nar de hgrer, at vi bare er der,
fordi vi har lyst til at veere sammen
med dem. Sa foler de pludselig ogsa
selv et helt andet ansvar for at fa en

smadderhyggelig aften ud af det.”

meget praecis og ligeud med dine
venner. Sig til dem, du er tryg ved,
hvad de kan ggre. Veer ikke bange
for at bede om hjelp og veer konkret

i forhold til, hvad der hjzlper dig.”

Jo mere abent og eerligt man kan
snakke sammen med andre unge,
jo mere oplever de syge unge den
sneert af almindelighed, accept og

respekt, de laenges sadan efter.
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@ sYGDOM: ANBEFALINGER

SKOLER
Hvad kan skolen gore?

I Egmont Fondens Omsorgsmaling giver hele 58% af de
bgrn og unge, der har en kronisk eller alvorlig sygdom
udtryk for, at de har problemer med at fglge med i sko-
len. Samtidig fgler 17% sig holdt udenfor af deres jaevn-
aldrende pa grund af deres sygdom. Dertil kommer, at
mange bliver ramt af ungdomsuddannelsernes fravars-
regler - indlaeggelser og undersggelser i skoletiden be-
tyder, at de hurtigt far si meget fraveer, at de skal op i
fuldt pensum.

Der findes saerlige regler, undtagelser og tilbud, der er
skabt for at hjelpe flere gennem ungdomsuddannelserne
trods alvorlig eller kronisk sygdom. Men de unges fortael-
linger i Egmont Rapporten viser, at indsatsen er for spo-
radisk. Det er for tilfeeldigt, om den enkelte skoleleder,
underviser eller studievejleder kender til reglerne og
formar at stgtte de unge optimalt.

Egmont Rapporten efterlyser koordinerede indsatser,
redskaber og systematik, der gger sandsynligheden for,
at studievejlederne og skolelederne far hjulpet de unge
tilstraekkeligt tidligt og i tilstrakkeligt stort omfang til,
at de ikke dropper ud.
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Lad vaere med at tage misforstiede hensyn

Det gavner ikke de syge unge at blive skanet for intellektuelle udfordringer. Det er vigtigt for dem at kunne falge fagligt med. Sa benyt
dig af alle de nye digitale muligheder for at dele lektier, fagplaner og vigtige informationer om, hvad der sker i klassen. Giv de unge
mulighed for at deltage i s& mange aktiviteter som muligt trods deres sygdom. De har typisk selv styr pa deres medicin og ved selv,

hvor meget de kan klare. Sa sparg dem, inden du pr. automatik udelukker dem.

Undersgg de aktuelle fravaersregler og muligheder for seerlige hjelpemidler

Serg for at veere opdaterede pa de seneste regler om fraveer og sygeeksaminer. De fleste unge med alvorlige eller kroniske sygdom-
me lider under hgijt fraveer pa grund af deres mange indlzeggelser og behandlinger. Derfor ender mange af dem med at skulle op i
fuldt pensum. Der findes seerlige fraveersregler for unge med kroniske sygdomme - blandt andet har de mulighed for at tage en stu-

dentereksamen over fire ar i stedet for tre. Men ofte kender hverken lzererne, studievejlederne eller skolelederne reglerne godt nok.

Taenk langsigtet, s opmaerksomheden varer ved

Sygdom kan praege resten af den unges skoletid, sa taenk langsigtet. Nar klassen og vennerne gerne vil bakke op, er det meget
almindeligt at bruge en masse energi i starten pa at skrive breve, lave videoer og snakke om det. Men hvis man karer for hardt p3,
risikerer man, at ingen orker mere efter et halvt ar. Sa overvej, hvordan klassen kan sprede opmarksomheden ud over laengere tid.

For eksempel med turnusordninger for besgg.

Opgradér studievejledningen pa ungdomsuddannelser

Unge med en alvorlig eller kronisk sygdom skal vide, at de kan komme til studievejlederen med svaere spargsmal, og studievejle-
deren skal veere klzedt pa til at tage samtaler om sygdommen og dens konsekvenser. Det kan for eksempel veere en god ide at tage

udgangspunkt i en spargeguide, sa det bliver nemmere og mindre akavet for begge parter at tage hul pa de svaere emner.

Hjalp de unge med at finde mentorer eller lektiehjelpere

Mentorordninger kan vaere et steaerkt redskab til at hjzelpe unge. Inddrag for eksempel zldre elever eller unge frivillige organisationer

til at hjeelpe med at se de lange linjer i de unges uddannelse og fremtid.
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@ sYGDOM: ANBEFALINGER

HOSPITALER
Hvad kan sundhedspersonalet gore?

Siden opstarten af Ungdomsmedicinsk Videnscenter i
2009 er der kommet fokus pa ungdomsmedicin som et
tvaerfagligt fagomrade, der omfatter bade en medicinsk
og en socialpaedagogisk indsats. Det har gjort det nem-
mere for personalet at hjelpe og stgtte de unge patien-
ter.

Egmont Fonden stgtter allerede Ungdomsmedicinsk Vi-
denscenter i at udvikle ungdomsmedicin som fagom-
rade. Samtidig stogtter Egmont Fonden Ungdommens
Rgde Kors’ arbejde med at etablere det koncept for Ung-
domscafeer, de har udviklet pa Rigshospitalet med Hr.
Berg.

Bgrnene og de unges forteaellinger i Egmont Rapporten
peger pa, at aktiviteterne pd Ungdomsmedicinsk Vi-
denscenter og Hr. Berg gor en vigtig forskel. Derfor anbe-
faler Egmont Rapporten, at sundhedspersonalet ogsa pa
andre hospitaler lader sig inspirere af de gode erfaringer.
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Taenk tvaerfagligt

Ungdomsmedicin er et tveerfagligt felt, der kraever et naert samarbejde mellem lzeger, sygeplejersker, socialpaedagoger, socialradgi-
vere og psykologer. For de unge har ikke alene brug for statte til at blive raske. De skal ogsa lzere at genvinde kontrollen over deres
eget liv - ogsa nar de ikke er indlagt. Socialpaedagogerne og psykologerne spiller en vaesentlig rolle, fordi de er med til at give de
unge redskaber til bedre at handtere deres liv med sygdom. Brug tvaerfaglige netvaerk til at udveksle erfaringer og metoder omkring

medicinske og socialpaedagogiske indsatser.

Udvid konsultationerne, sa de altid tager udgangspunkt i det hele menneske
En vigtig del af arbejdet i Ungdomsmedicinsk Videnscenter bestar i at udvikle nye metoder. Blandt andet laegger medarbejderne
vaegt pa at sperge ind til alle aspekter af de unges liv. Det vil sige, at personalet ikke kun sparger til selve sygdommen, medicinen og

sundhedsplejen. Sa sparg til uddannelse, hjemmet, kaerester, spisevaner, alkoholvaner, kropsopfattelse og sex, nar du taler med unge.

Inddrag de unge

Ungdomsmedicinsk Videnscenter har gode erfaringer med deres ungepanel, der bestar af 10-11 unge. Hver anden maned mades
de for at vurdere sundhedspersonalets forslag til nye tiltag og komme med ideer til nye tiltag, der vil kunne hjaelpe andre indlagte
barn og unge. Egmont Rapporten anbefaler et ungepanel som en god og enkel mulighed for at undersgge, hvordan personalet bedst

muligt kan hjzelpe de unge under de nuvaerende forhold.

Skab rammerne for ung til ung-frivillighed

Rigshospitalets Ungdomscafe Hr. Berg gar en vaesentlig forskel for de unge. Bade om eftermiddagen, hvor socialpaedagogerne fra
Ungdomsmedicinsk Videnscenter star for aktiviteterne, og om aftenen, hvor frivillige fra Ungdommens Rade Kors star for caféen.
Hvis man har veeret alvorligt syg tilstraekkeligt laenge, vaenner man sig hurtigt til at veere en del af 'systemet’ og konstant at vaere
omgivet af fagprofessionelle. Sa for mange af de unge, der har en kronisk eller langvarig sygdom, betyder det meget at kunne veere

sammen med andre helt almindelige unge. Skab rammerne for det.
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SYGDOM: ANBEFALINGER

MEDMENNESKER
Hvad kan vi alle ggre?

De unge gnsker at vaere mest muligt som andre unge
trods sygdommen. Derfor er det vigtigt, at de far mulig-
hed for at deltage i aktiviteter, fester og arrangementer
- og lave de ting, andre unge gor.

Alt for ofte bliver de glemt eller udelukket fra at vaere
med pa grund af deres sygdom. Det kan skyldes, at deres
omgivelser ved for lidt om sygdommen og derfor bliver
usikre pa, hvad den unge kan klare og ma deltage i.

I stedet for at vaelge den mest naerliggende lgsning - at
sporge den unge, der kender sin sygdom og sine be-
graensninger ud og ind - ggr omgivelserne sig en masse
forestillinger og ender med at tage misforstiede hensyn.
Konsekvensen er alt for ofte, at de unge bliver udelukket
fra aktiviteter, de sagtens kunne have deltaget i.

Egmont Rapporten opfordrer medmennesker i alle aldre
til at spgrge de unge selv, hvad de kan, vil og har lyst til.
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Skab frirum for familien

Hvis du kender nogen, hvis barn er blevet alvorligt syg, kan du hjeelpe meget ved at skabe frirum for familien. Mange sygdoms- og
sorgramte familier har ikke selv overskud til at invitere gaester eller tage initiativ til sociale arrangementer, men savner gode ople-
velser. Dem kan du vaere med til at skabe. Invitér dem pa middag og udflugter, eller kig forbi til en hyggelig spilleaften. Det behaver
ikke at vaere sa kompliceret. Men vaer opmaerksom pa, at den bedste hjeelp er den langtidsholdbare og vedholdende opmeerksomhed
mange ar frem. Sa lad vaere med at fyre al opmaerksomheden af pa en gang, og sa fele, at nu har du gjort dit. Falg op og bliv ved med

at vaere der. Ogsa nar hverdagen tilsyneladende er ved at vaere stabiliseret.

Husk at se den unge som ung - ikke kun som syg

Det kan vaere sveert at feste sammen med andre unge, hvis man pa grund af sin alvorlige eller kroniske sygdom ikke kan ryge og
drikke ligesom alle de andre. Sygdommen far mange unge til at melde afbud til fester og byture, fordi de synes, det er flovt at veere
anderledes. Sa det er vigtigt, at vennerne bakker op og siger, at de er ligeglade med, om de syge unge kan drikke til festerne - det er
dem, de gerne vil vaere sammen med. Er man i tvivl om, hvad de syge unge kan vaere med til, er det vigtigt at sparge, hvordan man

kan gare det sa nemt som muligt for dem at veere med.

Hjalp den unge med at bygge bro mellem ‘de to liv’

Mange unge oplever, at der er meget lidt forbindelse mellem deres liv, nar de er indlagt og deres hverdage derhjemme. De kan
fole sig som geaester i deres egen klasse, hvor livet fortsaetter, som om intet var haendt, mens de selv er vaek. Samtidig kan det veere
sveert for vennerne at sparge ind til livet under indlaeggelserne, simpelthen fordi de ikke kender nok til hospitalslivet. Det kan veere
en god ide at besgge den syge pa hospitalet med jaevne mellemrum. Pa Rigshospitalet er der for eksempel mulighed for at lane

ungdomscafeen Hr. Berg til arrangementer.

Invitér altid bgrn og unge med, selvom de har en alvorlig eller kronisk sygdom

Hvis du ved, at der er en ung med en kronisk sygdom i dit barns klasse, kan du hjalpe meget ved at inkludere dem s& meget som
muligt i klassearrangementerne. Sparg den unges foraeldre - eller allerbedst den unge selv - hvad de kan, og om der er nogle szerlige
forholdsregler i forhold til medicin, kost eller aktiviteter. Mange kan vaere med til meget mere, end man tror, hvis bare man tager
nogle helt enkle hensyn. Og selvom de ikke kan vaere med, er det vigtigt for dem, at de bliver spurgt og selv far muligheden for at

sige til og fra.

Hold gje med den syges sgskende

Nar et af bgrnene i en familie bliver ramt af sygdom, tiltraekker det sig i sagens natur meget opmaerksomhed. Men ogsa de raske
saskende kan blive klemt eller glemt, nar alle fokuserer pa den syge. De har ogsa brug for opmaerksomhed og for at blive forkaelet,

og maske er det iszer dem, du kan koncentrere dig om at stgtte og hjzelpe.
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@ rerspekTIV

Vi har et ansvar

Den enkelte borger og familie er i stigende grad ansvarlige for at handtere sygdom og
sundhed. Det pavirker i hgj grad de bgrn, som enten selv er syge, eller som er parg-
rende til syge. Og de meget sarbare blandt dem far sarligt brug for hjalp fremover
- fra professionelle som for eksempel leerere og sygeplejersker, men ogsa fra alle os,
der er naboer, venner eller pd anden made almindelige medmennesker.

Bgrnene og de unge i Egmont Rapporten ved, hvad det vil sige at std i en livskrise,
hvor det ikke er givet, at omgivelserne evner at yde den rette stgtte. Eller ikke ved,
hvad den rette stgtte kunne vare. Deres fortellinger vidner om, at der er et stort
behov for at rekke dem mikrofonen, sa de kan forklare alle os andre, hvad der er
vigtigt at veere opmerksom pd, ndr man som barn eller ung mister en forzlder eller
selv bliver alvorligt syg.

Deres fortaellinger og den hjelp, de efterspgrger i Egmont Rapporten vedrgrer os alle
sammen. Uddannelsesinstitutioner og hospitaler har stor indflydelse pad bgrnene og
de unges mulighed for at handtere deres situation, deres mulighed for at udvikle
livsduelighed og skabe sig et godt liv pa trods af livskrisen. Men bgrnene og de unges
behov reekker langt videre. De rakker ind i vores evner til som naboer, mgdre, feed-
re, venner, kort sagt som medmennesker og civilsamfund at traede til, ndr bgrnene
og de unge - eller deres familier - har behov for stgtte og hjzlp.
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Civilsamfundets indsats er vigtigere end for

I Egmont Rapporten udtrykker bgrnene og de unge klart, at det er afggrende for deres
handtering af sygdommen og sorgen, i hvor hgj grad vi som medmennesker evner at
traede til og tage ansvar. Og ser man pa de udviklingstendenser, der tegner samfundet
generelt og lgber som understrgmme i Egmont Rapportens artikler, vil det veere det i
stigende grad. Kort skitseret handler tendenserne om:

Bedre behandlingsmuligheder - og dermed leengere sygdomsforlgb
Flere lever lengere - ogsa selv om de lider af en alvorlig sygdom. Det er i sig selv en
succeshistorie, men det har samtidig den konsekvens, at nogle bgrn og unge oplever
en hel barndom i skyggen af en forzelders sygdom. Eller at de selv skal leere at leve med
en sygdom, som man tidligere ikke havde mulighed for at leve med i leengere tid.

Stgrre ansvar til de pargrende

I stigende grad laegges der vaegt pa at forebygge sygdom og pa, at den enkelte skal kunne
mestre bade sin egen og sine pargrendes sundhed. Samtidig udskrives patienter tidli-
gere og kronisk eller alvorligt syge lever leengere end fgr. Det giver et stgrre ansvar til
pargrende - bade bgrn og voksne.

Strammere offentlige budgetter
Den demografiske udvikling og den stramme gkonomiske politik betyder, at stadigt
flere sundhedsopgaver tilfalder de pargrende eller civilsamfundet.

De tre tendenser har bade praktiske og gkonomiske konsekvenser for bgrn og familier
og leegger et ekstra pres pa dem, der i forvejen er sarbare eller udsatte. Det er vigtigt
0gsa at se bgrn og unges behov for stgtte i det lys.
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@ rerspekTIV

Egmont Fonden stgtter allerede
Egmont Fonden vil gerne hjelpe de bagrn og unge, der rammes af syg-

dom og dad i den neermeste familie. Derfor har vi gremaerket 60 mil-

lioner kroner til en indsats, der stgtter dem i at fi et godt liv pa trods

af livskrisen.

Vi har ogsa allerede investeret i flere initiativer - nogle af dem er naevnt

i rapporten. Initiativerne handler for eksempel om:
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Statte til at revidere skolernes sorghandleplaner, sa skolerne bliver
bedre til at tage hand om bgrn og unges individuelle behov, nir
de rammes af sygdom og sorg (udfgres af Kraeftens Bekaempelse)

Udvikling af handleplaner og uddannelse af bgrneansvarlige, sa
personalet pa landets sygehuse bliver bedre til at spotte og stotte
pargrende bgrn og unge (udfgres af Region Hovedstaden)

Bedre trivsel og sundhed, mens de syge unge er pa hospitalet (ud-
fgres af Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet).

Udvikling af mentorordninger, bgrne- og ungeaktiviteter pa syge-
huse og psykiatriske afdelinger, veeresteder og ferielejre til syge
bgrn og unge (udferes i partnerskab med Ungdommens Rgde Kors)

Terapi og radgivning til efterladte og pargrende bgrn og unge (ud-
fares af Bgrn, Unge & Sorg)

Styrkelse af kronisk eller langvarigt syge bgrns mulighed for leering
(udfgres af Danske Patienter)

Stette til samtalegrupper og frirum for pargrende til en syg (udfgres
af Hjerteforeningen)

Udvikling af undervisningsmateriale til born og unge om at leve
med psykisk sygdom hos sig selv eller sine naermeste (udfgres af
Psykiatrifonden og Angstforeningen)



Hjeelp os med at hjelpe

Egmont Fondens indsats gar det ikke alene. Vi vil gerne arbejde sam-
men med andre om at sa&tte nye initiativer i sgen og udbrede dem, der
virker. Det kunne veere udvikling af intensive leeringsforlgb for bgrn, der
pa grund af sygdom eller sorg har veeret vaek fra deres uddannelser i
leengere perioder. Bedre sorghandleplaner pa ungdomsuddannelserne.
Eller et digitalt mgdested - en hjzelpeportal - hvor dem, der har brug
for hjaelp, kunne sgge den, og dem, der gerne vil give hjeelp, kunne til-
byde den. Om det sa handlede om at smgre en madpakke, folge et barn
i skole, eller andet, der ikke behgver at vare stort i sig selv, men som

ville ggre en stor forskel for et barn eller en ung i en sarbar situation.

Bgrnene og de unge ved godt, hvad der virker for dem. Det fortaller de

om i Egmont Rapporten. Nu er det op til alle os andre at lytte og handle.
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Tak til de 21 bgrn og unge, der i magasinet Vores Verden og her i Egmont Rapporten forteller

om det, der har varet svaert, og det, som har hjulpet dem videre. Det er 21 meget modige og me-
get modne mennesker, der dbent og arligt forteller deres historie. Det kan vi laere meget af alle

sammen.

Tak til kollegerne fra Egmont Publishing, som frivilligt brugte en sendag pd at hjelpe bgrnene og

de unge under Egmont Fondens magasinvarksted, hvor de sammen skabte et helt unikt magasin.

Tak til Ungdomsmedicinsk Videnscenter og Born, Unge & Sorg for at hjalpe med rekrutteringen

af barnene og de unge, der deltog i magasinverkstedet - og for at hjelpe med sparring undervejs.

Tak til Per Bage, Per Schultz Jorgensen, Ole Pass, Amalie Sondorp Utzon og Vibe Voetman for at

supplere med faglige, samfundsmaessige og handlingsorienterede perspektiver.



EGMONT RAPPORTEN 2014

Alvorlig sygdom og sorg

Egmont Rapporten 2014 satter fokus pa bgrn og unge, der selv er alvorligt syge eller har mistet en af deres
foraeldre. Omdrejningspunktet er bgrn og unges egne stemmer, deres erfaringer og lgsningsforslag - suppleret
med tal fra Egmont Fondens Omsorgsmaling og interview med en raekke eksperter pa omradet.

EGMONT

Fonden

SKOLER

Egmont Rapporten efterlyser stgrre opmaerksomhed pa langsigtet stotte, fokus pa
det enkelte barns behov og et mere systematiseret sorgberedskab pa ungdomsud-
dannelserne.

HOSPITALER

Egmont Rapporten efterlyser stgrre fokus pa, hvordan vi handterer konsekvenserne
af alvorlig sygdom og den kroniske uvished, som bade bgrn og forzeldre kan leve med
i revis. Iszer nu, hvor flere lever laengere med alvorlig sygdom.

MEDMENNESKER

Egmont Rapporten opfordrer alle til at droppe bergringsangsten, genopdage deres
sociale ansvar og veere med til at hjeelpe bgrnene og de unge omkring sig, nar livs-
krisen rammer.

Stette- og bevillingsadministrationen
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1148 Kebenhavn K www.egmontfonden.dk



