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ndtroduktion

I dette haefte er der en kort beskrivelse af de tre
historier, der vises pa videoen, samt nogle
spargsmal, som leegger op til debat om de
enkelte historier. Historierne er kun eksempler.
Det er derfor vigtigt,at I ogsa bidrager med
eksempler fra jeres dagligdag i diskussionen.
Det er en god idé at stoppe videoen efter hver
historie og derefter diskutere den.Hvis der er
en god debat i gang, kan man godt fordybe sig i
netop dette emne, 0g si gemme resten til en
anden gang,uden at der tabes noget ved det.






istorien om Marie

Marie er en ganske almindelig, sund, lille pige
pa et ar. Hun har nu faet lungebetaendelse og
har varet syg en uges tid med hoste og hgj
feber. Maries foreldre har haft legevagt til hen-
de to gange i lgbet af ugen. Den ene lege gjorde
ikke noget,men sagde at det nok ville g over
af sig selv.Da den anden lege kom, var Marie
blevet sa slgj,at han indlagde hende pa det
lokale sygehus.Vi fglger nu Marie og hendes
foreldre om aftenen pa det lokale sygehus.

Generelt
Hvad er jeres umiddelbare reaktion pa
historien?

Rammerne skal vcere i orden
Er der nogen i gruppen, hvis bgrn har veret
indlagt?

Fortel om den oplevelse. Er der noget i
denne historie,I kan nikke genkendende til?

Synes I,at personalet handler professionelt,
specielt for at skabe ro omkring barnet?



Autoritet som barrierre
Hvordan opfatter I legen?

Hvordan opfatter I foreldrenes situation?

Kom med eksempler pai situationer,
hvor man pa lignende made er athengig
af eksperten.

Foler I, at foraeldrene er velinformerede?

Fgler I,at foreldrene er fglelsesmassigt med
i behandlingen?

Angst
Hvilke forhold tror I skaber angst hos
barnet - og hos foreldrene?

Har I selv oplevet lignende episoder? Hvordan
reagerede I?

Ord kan let misforstds
Kender I eksempler pa,at patienter eller
pargrende misforstar information?
Kom med eksempler.

Diskuter hvorledes man kan undga at mis-
forsta information. Eeks. ved at stille uddy-
bende spgrgsmail eller anvende supplerende
materiale.
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Diskuter om det er muligt, at undga misfor-

stdelser gennem et bedre samarbejde mellem
lege- og plejegruppe.

Forsog pa born

Maries foraldre opfordres til, at lade Marie del-
tage i et forsgg.1 dag foregar der videnskabeli-
ge forsgg pa mange afdelinger, ogsi pa mindre
sygehuse. Forsggene foretages i de fleste tilfel-
de af legerne, da forskning er en vigtig del af
legernes efteruddannelse. Men ogsa blandt
sygeplejersker er der stigende interesse for
forskning.



Diskuter den information, som Maries
foraeldre far?

Hvis der foregar, eller har foregaet, forsgg pa
jeres afdeling, prgv da at diskutere et konkret
eksempel.

Hvordan foregar informationen i det konkre-
te forsgg? Er det en bestemt person,der
informerer? Er der andre fra personalegrup-
pen til stede? Er hele personalegruppen
informeret om forsgget?

Hvorledes sikrer man sig, at foreldrene
forstar konsekvenserne af forsgget?

Hvor gammelt skal barnet vere, fgr det ogsa
skal have information?

Far foreldrene og barnet tilstrekkelig tid til
at overveje,om de vil deltage i et forspg?

Bliver I nogensinde spurgt til rads af forael-
drene eller af barnet inden eventuel deltagel-
se i forspg?

Kan information om videnskabelige forsgg
eventuelt ggres bedre pa jeres afdeling?

Tror I foreldrene og barnet fgler sig presset til
at deltage i forspg?



Hvad gor [, hvis foreldrene og barnet er
uenige om barnets deltagelse i forsgg?

Opfolgningen af informationen om forsog
I forbindelse med informationen om forsgget
skal patienten have en skriftlig vejledning og
tid til at overveje sit samtykke.

Hvorledes indhentes samtykke pa jeres
afdeling?

Har I oplevet at foreldre har misforstaet
forsgget. Hvordan kan dette undgas?

Kender I eksempler pd,at foreldre har
gnsket at trekke deres bgrn ud af et forsgg?
Diskuter forlgbet.

Forsgg kan vere gnskvaerdige af flere arsager,
men det er klart, at forsgg ogsa kan vaere
arbejdsbelastende for en afdeling, og at de kan
vare belastende for det enkelte barn.

Diskuter dbent eventuelle forskelle i faggrup-
pernes syn pa afdelingens forskning.Tag
f.eks udgangspunkt i et konkret forsknings-
projekt. Kan der pastilles generelle princip-
per for,hvordan afdelingens forskning bgr
forega?
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istorien om Mikkel

Mikkel er en dreng pa 8 ar,som er under mis-
tanke for leukaemi. Mikkel er tidligere blevet
undersggt pa det lokale sygehus, og er nu
blevet henvist til en specialafdeling for kreftsy-
ge bgrn pa et stort sygehus.Vi fglger Mikkel og
hans foreldre.

Generelt
Hvad synes I om historien?

Har I selv noget kendskab til kraeftsyge barn?

Er der noget i historen,som I kan nikke
genkendende til?

Information
Foler I, at Mikkels foreldre har faet den rette

information?

Kender I selv eksempler pa, at foreldre har
faet forkert information?

Hvordan informerer I om en usikker
diagnose?
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Kender I eksempler pd,at foraeldre ved at
tale med andre foraeldre har faet forkert
information?

Bliver barnet ordentligt informeret?

Hvis vi taler til barnet, venter vi da pa,
at det svarer?

Hvor gammelt skal barnet vere, for vi
sporger det til rads?

Skal barnet have at vide, hvad det fejler?

Hvad gor vi ved bgrn, der lukker af for
ubehagelige informationer?

Kender I eksempler pa bgrn, der har lukket
af overfor ubehagelig information?

Hvordan sikrer vi, at savel foraeldre som
barn forstar informationen?

Hvis kun den ene af foreldrene har modtaget
en vigtig information - hvordan undgéar vi s, at
den anden derefter bliver fejlinformeret?

Hvor ofte skal vi gentage informationer?

Informerer I foreldre, hvis der er ventetid, og
oplyser I om grunden til ventetiden?
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Konsekvens
Foler I,at der er tilstrekkelig konsekvens i
de voksnes handlinger overfor Mikkel?

Hvem er det,der bestemmer?

Kender I eksempler pa,at enten I selv eller
foraeldre har handlet inkonsekvent?

Kan I give nogle forslag til, hvordan man kan
endre det?

Skal man forsgge at narre bgrn,f.eks.ved
blodprgvetagning?

Skal bgrnene have lov til at treekke tiden
ud -i sa fald hvor lang tid?

Folelser
Skal de voksne vise deres fglelser overfor
bgrnene? (Eeks.grede).

Skal de voksne forsgge at undertrykke
bagrnenes fglelser? (Du far en gave, hvis du
ikke graeder).

Det er meget vaesentligt, at foreldrene er
folelsesmaessigt med i behandlingen og saledes
accepterer den.
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Kender I selv eksempler pa, at foreldre
folelsesmaessigt ikke har vaeret med i
behandlingen og derved ikke har kunnet
acceptere den? Diskuter forlgbet.

Skal man diskutere dgden med bgrn, hvis de
er alvorligt syge?

Hvem er det,der skal tage svere emner op?

Opfolgning
Hvorledes sikrer I,at bade foreldre og bgrn
far den rette information?

Bliver der rutinemaessigt indsamlet oplysnin-
ger om, hvordan forzldre og bgrn opfatter
informationen?

Hvordan far skole og andre institutioner

besked om,at et barn har en alvorlig syg-
dom?
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istorien om Karina

Karina er en 15-arig pige pa vej i puberteten.
Karina har for nylig faet konstateret sukker-
syge.Vi fglger hende og hendes familie ved den
forste kontrol.

Rektionerne
Skal bgrn have lov til at reagere aggressivt?

Kender I selv eksempler pa,at bgrn reagerer
aggressivt?

Hvordan forholdtI jer til den situation?

Sygdom og pubertet
Kender I noget til pubertetsbgrn og puber-
tetsproblemer?

Diskuter konflikten mellem pubertetsbarnets
stigende krav/gnske om frihed og de regler,
der fglger med livet med en kronisk sygdom.

Diskuter hvordan ath®ngighed af sygdom

og forzldre kan pavirke barnets identitets-
dannelse.
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Forboldet til familien
Hvor taet skal personalet ga pa familien?

Skal personalet blande sig, hvis der f.eks er
raske sgskende, som bliver forsgmt?

Kender I eksempler pa situationer, hvor I har
folt,at I matte blande jer?

Hvad gjorde I?

Hvordan undskylder/forklarer vi, at vi selv
har begaet en fejl eller glemt noget vigtigt?
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pfolgning pa videoen

Diskuter hvordan I kan fglge op pa dagens
diskussion. Planlxeg f.eks. en rekke lignende
debatmgder og opstil en rekke temaer,] pa
lignende vis kan diskutere.

Diskuter hvordan I kan forbedre kommuni-
kationen med syge bgrn og deres foreldre pa

afdelingen.

Diskuter hvordan I kan sikre jer,at informati-
onen er forstaet.

Hvordan informerer I, nar barnet udskrives
eller behandlingen afsluttes?
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il du vide mere?

Wulff Feldman: Lynn S.Baker:
Hospitalspsykologi. Du og leukaemi.
Sundhedspsykologi. FADLs forlag, 1978.
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Dennis R.Klinzing Kan man dg om natten?

og Gene G.Klinzing: Gyldendal,1978.
Kommunikation

med bgrn. Jette BOsterlund:
Munksgaard, 1983. Ma man fa legetgj
med i himlen?
Erma Bombeck: Thorup,1990.
Jeg vil blive stor
- born besejrer kraeft. Cirkulaere om
Borgen, 1990. information
og samtykke mv.
Else Stenbak: “Lagers pligt
Vi og vort syge barn. og patienters ret”.
Nyt Nordisk Forlag, Sundhedsstyrelsen,
1988. 17.maj 1991.
Else Stenbak:
Sundhedsfremmende
kommunikation.
Komiteen for
Sundhedsoplysning,
1988
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debathzfte om kommunikation pa afdelin-

gen. P den baggrund henvendte Rigshospi-
talets borneafdeling sig til Det Etiske Rad med on-
ske om at lave et opfolgende projekt til belysning af
de specielle forhold ved kommunikation med syge
barn og deres forxldre. Det farte til, at Det Etiske
Rad, Krzftens Beka&mpelse og Rigshospitalets bgr-
neafdeling nu, i samarbejde, udsender en video og
en tilhgrende debatskabende folder, samt en vejle-
dende pjece til personalet pa afdelinger, der be-
handler bgrn. Materialet legger op til debat pa den
enkelte afdeling om kommunikation med syge
bgrn.

D et Etiske Rad udsendte i 1991 en video og et

Videoen indeholder 3 historier, som viser nogle
hverdagssituationer pa en afdeling. Der er en histo-
rie,som beskriver det akut syge, lille barn,og der er
en historie om det alvorligt syge, mellemstore barn.
Endelig er der en historie om det kronisk syge
pubertetsbarn.

Folderen laegger op til en diskussion om konkrete
sporgsmal i forbindelse med kommunikation pa af-
delingen. Emner, der behandles, er bl.a: Hvem skal
informere, forholdet til sgskende, kommunikation
med foreldre,angst og autoritet,alvorlig sygdom og
legevidenskabelige forsgg.

Den medfglgende pjece, til behandlere, som udgi-
ves af Kraftens bekempelse i samarbejde med Det
Etiske Rad, handler om kommunikation med syge
bgrn: Information, stgtte til barn og familie, barns
reaktioner ved indleggelse og behandling, samar-
bejde med foraldre og den professionelle holdning.
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