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Alliancen for
Helhedsorienteret Behandling

10% af alle danske bgrn og unge rammes af en alvorlig kronisk sygdom eller han-
dicap. Det er sygdomme, der vender op og ned pa tilveerelsen for bade barnet og
den unge, men ogsa for deres familier. Sgskende og foreeldre, der bade er dybt
bekymrede, men ogsa skal leere at leve i den nye hverdag og samtidig yde den om-
sorg, som barnet eller den unge har brug for. Mange familier beskriver det som et
livi alarmberedskab.

[ dag lever over 100.000 danske familier med de udfordringer som fglger med,
ndr et barn eller en ung rammes af alvorlig kronisk sygdom eller handicap.
Systemet er ikke gearet til at hdndtere familiernes udfordringer, hverken pa kort
eller langt sigt, og alliancen peger derfor pa, at der skal etableres let og lige adgang
til indsatser for barnet, den unge og familien - indsatser, der forebygger mistriv-
sel og sikrer mere helhedsorienteret behandling.

Nar vi ikke behandler helhedsorienteret, sd er konsekvenserne mange og alvorli-
ge. Bade for barnet eller den unge med sygdom, men ogsa for deres familier.

Hvad er
helhedsorienteret behandling?

Behandling, der betragter barnet og den unge holistisk og
tager hgjde for barnet og den unges behov pa flere omrader.

Behandlingsindsatser kan teelle psykologhjeelp, ergoterapi,
stgtte fra socialradgivere mv., der kan hjelpe bgrnene, de
unge og de pargrende med at forebygge og handtere alle dele
af sygdomsudfordringen som eksempelvis
sociale og psykiske udfordringer.




Konsekvenser for bgrn/den unge

Bgrn og unge med alvorlig kronisk sygdom eller handicap oplever overordnet
darligere psykisk trivsel, gget skolefraveer og et ringere eller mere udfordret
socialt liv:

e 30% af unge med en kronisk sygdom har fx overvejet selvmord.

e 21% af unge i folkeskolens store klasser med en kronisk sygdom fgler sig
ensomme - modsat 4% hos de elever, der ikke har en kronisk sygdom.

e Hver femte foreeldre til et barn med alvorlig eller kronisk sygdom angiver,
at deres bgrn ikke har fidet nogen stgtte udefra - og de bgrn og unge der far
stgtte, far det primeert af familiemedlemmer.

e Kun fire ud af ti bgrn med funktionsnedszettelser fgler, at de hgrer til pa
deres skole.

Konsekvenser for familien

Manglen pa stgtte til familierne seetter seerligt forzeldre og s@gskende under
et stort mentalt pres:

e 33.000 bgrn oplever hvert ar, at en sgskende bliver alvorligt syg. Hver tredje
foreeldre angiver, at det pargrende barn oplever generel mistrivsel i den
forbindelse, og 16% af de pargrende bgrn oplever ifglge foreeldrene symptomer
pa angst og depression.

o [ Epilepsiforeningens pargrendeundersggelse ses det, at 52% af de pargrende
har oplevet leengerevarende stress, og at 82% ikke bliver spurgt til deres trivsel,
nar de besgger sygehuset.

e Der er 8% stgrre risiko for skilsmisse i familier hvor et barn eller en ung har
en alvorlig kronisk sygdom.

e En tredjedel af foreeldre til bgrn med fx epilepsi oplever symptomer pa
posttraumatisk stress

e Foraldrene far en svagere tilknytning til arbejdsmarkedet.

Det betyder,; at nar et barn eller en ung rammes af kronisk sygdom eller handicap,
sarammes hele familien. Det har store menneskelige konsekvenser, men ogsa store
samfundsgkonomiske konsekvenser. Sygdomsbyrderapporten fra 2015 viser,
at seerligt angst og depression er nogle af de sygdomme, der koster samfundet
allerflest penge. Det er samtidig sygdomme, som er sveere at komme til livs, hvis
de ikke forebygges i god tid.

Som det ser ud i dag, sa svigter systemet bade den alvorligt syge, men ogsa
deres pargrende. Heldigvis kan vi sagtens arbejde mod en lgsning, der kan
stgtte bgrn, unge og familier med alvorlig kronisk sygdom eller handicap, langt
mere end vi ggr i dag.



Lgsningen er et Familieberedskab

Vi gnsker et Familieberedskab i den regionale sundhedssektor. Et beredskab,
der sikrer, at bgrn og unge modtager helhedsorienteret behandling. At der bade
i udredning, diagnosticering og behandling er personale med bl.a. de relevante
medicinske, psykologiske, socialradgiverfaglige og ergoterapeutiske kompetencer
pa hospitalernes bgrne- og ungeafdelingerne.

Familierne skal have den ngdvendige stgtte til at handtere og komme igennem
den pludselige krisesituation, som indtreaeffer nar et barn eller ung far en alvorlig
kronisk sygdom eller handicap. Beredskabet skal ikke ophgre, nar krisen er
afveerget, men skal fglge familien og skal altid kunne aktiveres, sd vi kan gribe
bgrn, unge og familier, ndr deres behov er stgrst.

Som minimum skal alle bgrn, unge og deres familier tilbydes en psykosocial
udredning, der kan hjaelpe med at forebygge psykosocial mistrivsel. Den udredning
skal fungere som en fgrste tvaerfaglig screening og sikre, at barnet, de unge og
familien kommer ordentligt videre i systemet, og at der kan igangsattes de
indsatser, som det vil kreeve at forebygge mistrivsel fremadrettet. Tilbuddet skal
veere en ret, ndr der opstar alvorlig kronisk sygdom eller handicap.

Konsekvenserne af alvorlig kronisk sygdom eller handicap er sd alvorlige, at
systemet skal kunne hjalpe. Vi har pakker, Igsninger og tilbud, der treeder i kraft
ved lignende udfordringer - vi kender det fra kreeft-omrddet og det palliative
omrade. De erfaringer skal vi kunne tage med ind i arbejdet pa bgrne- og unge
afdelingerne, sa vi ikke taber liv og skaebner pa gulvet, fordi vi ikke yder den
ngdvendige hjeelp. Det kraever en helhedsorienteret indsats, hvor tveerfaglige
kompetencer seettes i spil. Det geelder bade, ndar det kommer til psykologhjzelp,
socialradgivning, ergoterapi m.m.

Udfordringerne ved alvorlig kronisk sygdom og handicap er mange og kan virke
uoverskuelige for bgrn, unge og deres familier. Men i alliancen tror vi p3, at de kan
lgses. Det eneste det kraever, er, at vi vaelger at ville det. At vi veaelger at oppriori-
tere den helhedsorienterede behandling i det regionale sundhedsvaesen pa tveers
aflandet. Og at vi insisterer p3, at det ikke kan veere rigtigt, at vi i et velfeerdssam-
fund, som det danske, ikke holder handen under dem, som rammes af sygdom og
handicap og har allermest brug for hjzelp.



Hvad kan du som regionalpolitiker gare,
hvis du gerne vil arbejde for et Familieberedskab?

Stil spgrgsmal til regionen: Hvordan stgtter vi bgrn og unge med alvorlig
kronisk sygdom eller handicap samt deres familier pa regionens hospitaler?
Har vi de ngdvendige kompetencer, der kraeves for at kunne behandle helheds-
orienteret?

Invitér Alliancen for Helhedsorienteret Behandling pa besgg i regionsradet. Sa
forteeller vi, hvad I kan ggre, og hvilken gevinst det ville veere for regionen at
behandle helhedsorienteret.

Afseet penge i budgettet: Regionens hospitaler skal have bemanding nok
til at sikre, at der kan igangsaettes det gnskede familieberedskab, nar

behovet opstar.

Stil krav og belys problemet: Kraev, at regionen tager hand om de mange bgrn,
unge og familier, der star i denne situation og har afggrende brug for hjzelp.

Tag ejerskab over problematikken og hjeelp de ramte bgrn, unge og familier
med at fa deres sag pa dagsordenen.

Del og spred budskabet - jo flere der anerkender problemet, jo stgrre er
chancen for at fa de rigtige lgsninger frem!
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