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Det er godt at lufte ud
- ogsa fer sengetid

Partikler fra for eksempel levende lys, mgbler
og elektriske apparater bliver haengende i
stillestaende luft. Blot 5 minutters udluftning

Har du hovedpinepiller i
tasker og skuffer?

Hovedpinepiller eller anden handkabs- 2 med gennemtraek inden sengetid giver et
medicin kan vaere farligt for dit barn. / sundere indeklima om natten.
Du kan gore det til en vane at give dine . .

tasker, lommer og skuffer i bernehgjde
et medicintjek.

Hvor star dine opvasketabs?

Vasketabs og renggringsmidler kan
indeholde stoffer, som er farlige for
bgrn, hvis de ender i munden. Du kan
forhindre forgiftningsulykker, hvis du
holder produkterne vaek fra barnehgj-
de og ikke lader dem sta ubevogtet,
nar du bruger dem.

Fisk er sundt for smabgrn

Stevsugeren fjerner ogsa - men ikke tun

kemi fra dit hjem Fisk indeholder neeringsstoffer, som er
vigtige for udviklingen af dit barns krop
og hjerne. Men undga rovfisk som tun -
bade fersk og pa dase. De kan indeholde
kviksglv, som 0-3 arige begrns hjerner er

saerligt sarbare overfor.

Nogle kemiske stoffer binder sig til stavpartikler.
Hvis du fjerner stev og nullermaend én gang om
ugen, hvor barnet sover og leger, sa fierner du
automatisk ogsa noget af kemien.

e Nar omgivelserne er en del af barnet og
den unges sygdom

e 10 myter om Specialiseret Pal-

liativ Indsats til Bern og Unge ’ o
e Et magisk pusterum O i
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Bladet udgives af »Fagligt sel-
skab for sygeplejersker der
arbejder med bgrn og ungex
- og udkommer 3 gange ar-
ligt, i februar, juni og oktober
maned.

Indleg

Alle kan indsende indleeg til
bladet. Disse udtrykker ikke
ngdvendigvis sammenslut-
ningens eller redaktionens
synspunkter, men star kun
for den enkelte forfatters.
Indleeg sendes pa mail til
redaktgren. Det skal veaere
redaktgren i heende den 5. i
manederne januar - maj og
september. Indlaeg kan om
gnsket bibeholdes anonymt
safremt redaktionen er be-
kendt med forfatterens navn
og adresse.

Mht. honorering for indsend-
te artikler kan vi tilbyde kr.
400,- pr. 4.500 tegn incl. mel-
lemrum, dog maksimum kr.
2.000. Boganmeldelser hono-
reres med den bog der bliver
anmeldt.

Annoncer omhandlende
temadage, konferencer og
lignende koster kr. 500,-.

Reklamationer

Eventuelle reklamationer
vedrgrende trykning og sam-
ling af bladet bedes rettet til
trykkeriet.

Hornslet Bogtrykkeri
Tingvej 36

8543 Hornslet

TIf. 7070 1208

UDDANNELSE
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Specialuddannelse til sygeplejersker,
der arbejder med bgrn og unge

Conni Lindberg Andersen,
formand for Det Faglige
Selskab for Sygeplejersker,
der arbejder med bgrn og
unge.

Vi arbejder for en specialud-
dannelse, til gavn for vores pa-
tienter og deres familier. Der er
nedsat en arbejdsgruppe under
Sammenslutning af Over- og
Udviklingssygeplejersker  pa
Borneafdelinger — kaldet SOUB,
hvor bestyrelsen er repraesen-
teret af Kirsten Krone Reichl og
undertegnede.

Arbejdsgruppen har
fremsendt en indstilling til
Sundhedsstyrelsens Rad for

Legater
- vilkdr og rettigheder

Som medlem af Fagligt Selskab
for Sygeplejersker der Arbejder
med Bgrn og Unge har du mu-
lighed for at sgge gkonomisk
stotte til deltagelse i konferen-
cer, kursus og temadage.

Formalet med ordningen

At give medlemmer af Faglig
selskab for sygeplejersker der
arbejder med bgrn og unge mu-
lighed for at deltage i relevante
kurser, temadage og kongresser.

Betingelser for at komme i
betragtning

e At ansggeren vedlegger en
udfgrlig begrundelse for at del-
tage og med praecis angivelse
af, hvad legatet skal bruges til.
e Legatet gives under forud-
setning af, at legatansggeren

Sygeplejerskeres Special- og Vi-
dereuddannelse, som vi forven-
ter, kommer pa dagsordenen pa
Radets mgde i november.
Neestformand Karin Bundga-
ard er blevet interviewet af FTF
(Funktioneerernes og Tjene-
stemeendenes Fellesrdd) med
henblik pa en artikel om beho-
vet for en specialuddannelse.
Vi afventer spaendt pa udgivel-
sen. Og DSR har i forbindelse
med udgivelse af Bgrneradets
undersggelse om bgrns ople-
velser i det somatiske system,
henvendt sig til vores selskab.
Rapporten finder du i dette
link: http://www.boerneraadet.
dk/media/212556/BRD_Tema_

LEGATER

deltager i den konference, te-
madag eller andet som er frem-
fort i ansggningen.

¢ Ansggeren forpligtiger sig til
maksimum en maned efter ar-
rangementet, at skrive et refe-
rat til “Bgrn og Unge Sygeplejer-
sken” af arrangementets faglige
hgjdepunkter understgttet af
billeder. Teksten skal veere den
beerende del.

e [Legatet kan ikke videregives
til anden person.

¢ [ ansggningen skal det frem-
gd, om der sgges legater andre
steder.

Udbetaling

Legatet vil blive udbetalt efter
dokumentation for udgifter. Det
vil sige, legatet udbetales som
efterbetaling.

Tilbagebetaling
Legatet skal udbetales senest
3 maneder efter den slutdato,

Jeg_er_ikke_min_sygdom_FI-
NAL.pdf

Hvilke fgrte til to artikler i
"Sygeplejersken”

Bgrneradet efterlyser spe-
cialuddannelse i bgrnesyge-
pleje: og Barnet har ogsd en
mening - om sig selv. Artiklerne
finder du i disse link: https://
dsr.dk/sygeplejersken/arkiv/
sy-nr-2017-8/boerneraadet-
efterlyser-specialuddannelse-i-
boernesygepleje

https://dsr.dk/sygeplejer-
sken/arkiv/sy-nr-2017-8/barnet-
har-ogsaa-en-mening-om-sig-
selv

der er opgjort i ansggningen. Er
dette ikke sket, vil legatet bort-
falde. Bliver du forhindret i at
deltage, tilbagebetales legatet
med undtagelse af sygdom pa
dagen. Legatet tilbagebetales,
hvis det ikke bliver anvendt i
overensstemmelse med betin-
gelserne for bevillingen.

Hvis der er modtaget stgtte fra
anden side saledes, at der op-
nas overfinansiering, vil det fag-
lige selskab kunne anmode om
tilbagebetaling. = Ansggnings-
skema hentes pa hjemmesiden:
http//www.dsr.dk/menu/faglige
selskaber/sygeplejersker  der
arbejder med bgrn og unge.
Ansggningen sendes til Anette
Dsterkjeerhus pa mail: akos@re-
gionsjaelland.dk. Ansggningen
vil herefter blive behandlet af
bestyrelsen, hvorefter ansgge-
ren modtager besked.
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Du sidder nu med den sidste
udgave af bladet i fysisk form.
Fra naeste nummer, som ud-
kommer i januar/februar 2018,
udkommer bladet kun elek-
tronisk, og vil kunne findes pa
www.dsr.dk/fs/fs7.

Der ligger mange overvejelser
bag denne beslutning, men
afggrende er det, at bladet er
meget omkostningsfyldt at pro-
ducere og ikke mindst udsende
med posten. Tidligere har ind-
teegter fra reklamer i bladet
veeret en god gkonomisk stgtte,
men som det tegner sig nu, er
der kun én annoncgr i bladet,
og det har pa trods af meget
opsggende arbejde, ikke vaeret
muligt at indhente aftaler med
flere annoncgrer. Bestyrelsen i
"Fagligt selskab for sygeplejer-
sker der arbejder med bgrn og
unge” har derfor besluttet, at
de penge der er gaet til omkost-
ninger med at udsende bladet
med posten, kan bruges mere
hensigtsmaessig pa medlem-
merne. Iszer er der tenkt pa at

HUSK

deadline til naeste
blad er den

5. jan. 2018

REDAKT@REN HAR ORDET

Karin Bundgaard
Redaktor

bruge flere penge pa de arlige
temadage - eventuel til oplaegs-
holdere.

Men gleed jer til dette nummer
af bladet. Der er s& mange fan-
tastiske artikler, og hvad redak-
toren ogsa er meegtig stolt af, er
der kommet input under "Lan-
det rundt”, "Den gode historie”
og ikke mindst "Laeserne har
ordet” — tak for det. Det er nu et
hab, at flere vil sende sma skriv
ind til ogsa disse felter i de kom-
mende blade.

De faglige artikler speender vidt
i dette nummer. Den palliative
indsats til begrn og unge er inde
i en god udvikling, der dukker
nye tiltag op over hele landet. |
kan inde i bladet leese om hvil-
ke tilbud "Det palliative team i
Region Hovedstaden” giver til
bgrn og unge med livbegraen-
sende og eller livstruende lidel-
ser. Og I kan laese om, hvordan
man pa Lukashuset hjzelper dis-
se familier. Og [ kan leese om, at
man pa Rigshospitalet gar "Mu-

bl

sikalske stuegange”. Og ligele-
des pa Rigshospitalet ggr man
ogsa noget for at de unge, der
lider af kroniske sygdomme,
kan hjeelpe hinanden. I takt med
at vi oplever et stigende antal
bgrn og unge med funktionelle
lidelser, har de pa Herlev Ho-
spital taget konsekvensen ved
at etablere et "Center for so-
cialpadiatri”, hvilket | ogsa kan
leese om. Sluttelig kan det pape-
ges, at "Fagligt selskab for sy-
geplejersker der arbejder med
bgrn og unge” har rettet fokus
mod at fa etableret en special-
uddannelse til bgrn/unge syge-
plejerske, hvilket 1 forhdbent-
lig vil komme til at leese meget
mere om i kommende udgaver
af dette blad. Og bland jer me-
get gerne i denne debat ogsa.

Ovenstdende samt meget mere
er at finde i bladet. S4 seet dig
med en kop te og et slumreteep-
pe, nyd det smukke efterar og
laes bladet.

TEMADAG

Fagligt selskab for sygeplejersker der arbejder med
bern og unge afholder temadag fredag d. 15. juni 2018

"Det vi ikke ser”
- hvert 4. barn udszettes for vold

Program folger i neste udgave af
Barn og ungesygeplejersken.
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NYT FRA BESTYRELSEN

Kaere medlemmer

Conni Lindberg Andersen,
formand for Det Faglige
Selskab for Sygeplejersker,
der arbejder med bgrn og
unge.

Aret har budt pa Temadag i
Middelfart, herunder general-
forsamling, hvor en ny besty-
relse blev "fgdt”. Bestyrelsen
er nu sammensat af ni personer
og kan hermed byde, Ida Karina
Thorsteinsson fra Amager og
Hvidovre Hospitals Bgrne- og
Ungeafdeling og Lisbeth Jor-
gensen fra Anaestesien i Juliane
Marie Centret pa Rigshospita-
let, velkommen i dette interes-
sante forum.

I sidste nummer af bladet
Born og Ungesygeplejersken,
juni 2/2017 og pa hjemmesiden

fremstar hvordan bestyrelsen
har konstitueret sig, samt hvor-
dan vi har fordelt ansvarsomra-
der imellem os.

[ er velkomne til at kontakte
os, hvis [ har spgrgsmal m.m.

Tidligere formand gennem
9 ar, Lena Wittenhoff gnskede
ikke at fortseette som formand,
men fortsetter som bestyrel-
sesmedlem. Vi vil gerne takke
Lena for hendes store indsats
som formand og hendes be-
hagelige made at vaere pa, og
bestyrelsen er rigtig glad for at
kunne fortalle, at Lena fortseet-
ter som bestyrelsesmedlem.

Planlaegning af neeste ars te-
madag er under udarbejdelse
— I kan allerede nu seette kryds
i kalenderen den 14. juni 2018.
Vi har valgt at fortsaette med
at afholde vores temadage pa

Serverin Kursuscenter i Mid-
delfart, der byder pa gode faci-
liteter.

Sidste ar besluttede besty-
relsen at veere mere aktive i at
seette den paediatriske sygeple-
je pa dagsordenen i forskellige
fora, hvilket vi indtil videre er
kommet godt pa vej med.

Hjemmesiden gnsker vi at
gore mere dynamisk, og Eva
Juhl Hansen bliver derfor ud-
dannet som redaktgr, hvorefter
vi er tre redaktgrer. Har I gode
forslag til hjemmesiden, er vi
meget modtagelige.

Jo flere vi er, nu steerkere
star vi. Jeg vil derfor gerne op-
fordre hver iseer til at ggre en
indsats for at fa kollegaer meldt
ind i selskabet. “Flyer” som I fin-
der pa side 8, kan evt. anvendes
som inspiration.

Ind- og udmeldelse

Kirsten Krone Reichl,
bestyrelsesmedlem af Fagligt
selskab for sygeplejersker der
arbejder med bgrn og unge

Keere kollega

Jo flere vi er jo staerkere er vo-
res stemme og dermed mulig
indflydelse.

Sa hvis du kender en kollega,
der har lyst til at vaere med i det
faglige selskab for sygeplejer-
sker der arbejder med bgrn og
unge, sa er her lidt information
til ham eller hende om hvordan
man melder sig ind.

Tak for hjeelpen

Du skal tilmelde dig gennem
DSR’s hjemmeside:

DSR.dk, sa logger du dig ind:
Under faglige selskaber finder
du:

Sygeplejersker der arbejder med
born og unge

Der er en bjeelke der hedder:
Bliv medlem

Eller direkte pa:
http://www.dsr.dk/fs/fs7

Kontingentet er kr. 300 arligt
Hvis du ikke leengere gnsker at
veere medlem af sygeplejersker
der arbejder med bgrn og unge
foregdr udmeldingen ogsa igen-
nem DSR’s hjemmeside.

Sygeplejersker der arbejder med bern og unge

; Oversigt

Sygeplejersker der arbejder med bgrn og unge

Vi er et fagligt selskab for sygeplejersker, der arbejder med born og unge.

’ Laes mere

|
| Nyheder

Sealle nyheder

w‘“ﬁ;’%\

@
Olo),

*)00

> Temadag om Etik, palliation og omsorg for svart syge nyfadte og
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EUROPAISK SAMARBEJDE
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Paediatric Nursing Associations of
Europe Network (PNAE)

Paediatric Nursing Associati-
ons of Europe Network (PNAE)
er et netveerk af sygeplejersker,
der arbejder med syge bgrn og
unge i Europa.

Fra "Fagligt selskab af syge-ple-
jersker der arbejder med bgrn
og unge” i Danmark er Conni
Lindberg Andersen og Karin
Bundgaard medlemmer.

Padiatrisk Palliativ pleje
til alle bern og unge med

behov

Karin Bundgaard, klinisk
sygeplejespecialist,
Barneafdelingen, Kolding.

IMPaC(T; standards for
paediatric palliativ care

[ 2007 fastsatte European As-
sociation for Palliative Care
(EAPC) standarder for palliativ
pleje af begrn og unge. Paedia-
triske palliative plejeydelser i
forskellige lande blev sammen-
lignet, paediatrisk palliativ pleje
blev defineret, bedste praksis
identificeret og minimumsstan-
darder blev aftalt. Dokumen-
tet IMPaCCT’ med standarder
for peediatrisk palliativ pleje
i Europa blev offentliggjort i
European Journal of Palliative

Care. IMPaCCT anbefaler, at
disse standarder implemente-
res i alle europeeiske lande (IM-
PaCCT 2007:110).

Dokumentet kan tilgas
pa denne webadresse:
http://www.eapcnet.eu/
LinkClick.aspx?fileticket=
ShMQyZuTfqU%3D

P& baggrund af IMPaCCT-stan-
darderne for peediatrisk pallia-
tiv care i Europa gennemfgrte
Padiatric Pediatric Nursing As-
sociations of Europe Network
(PNAE) i 2016-2017 et survey.
Hensigten var at kortlaegge den
aktuelle situation med hensyn
til palliativ og livslang pleje
til bern og unge pa tveers af
Europa. Mélet var at opstille
anbefalinger om god praksis til
understgttelse af palliativ care
til bgrn og unge i alle sundheds-
institutioner.

Bade EAPC og PNAE tager afsaet
i WHO's definition af Paediatric
Palliativ Care (PPC).

Resultater PNAE survey

Resultaterne af PNAE-survey-
et viste, at flertallet af lande
ikke opfyldte alle IMPACCT-
standarderne. Halvdelen af de
deltagende lande havde natio-
nale retningslinjer for PPC, og
anvendte WHO-definitionen af

WHO's definition af Paediatric Palliativ Care (PPC)

Palliativ omsorg for bgrn er den ak-
tive samlede omsorg for barnets
krop, sind og 4nd og involverer ogsa
at stptte familien. Det begynder, nar
sygdommen diagnosticeres, og fort-
seetter uanset om et barn modtager
behandling rettet mod sygdommen
eller ej. Sundhedsudbydere skal
vurdere og lindre barnets fysiske,
psykiske og sociale lidelser. Effektiv

palliativ behandling kraever en bred
tveerfaglig tilgang, der omfatter fa-
milien, og ger brug af tilgeengelige
samfundsressourcer. Det kan med
succes gennemigres, selvom res-
sourcerne er begransede. Det kan
ydes pa sygehuse, i hjemmet, i sund-
hedscentre eller pa de institutioner,
hvor barnet eventuel bor.
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PPC, men der viste sig betyde-
lig variation i udbuddet af PPC
afheengig af de tilgeengelige fi-
nansielle ressourcer og lokale
faciliteter. Hvad angik deltagel-
se af bgrn og foraeldre i kommu-
nikation og beslutningstagning,
var der ogsa stor variation, som
maske skyldtes forskellighed i
de kulturelle perspektiv pa fa-
miliens og barnets rolle. Nogle
lande havde ikke implemente-
ret en PPC-tjeneste.

Anbefalinger fra PNAE

PNAE mener, at ethvert barn
og ung med livsbegreensende
og/eller terminal sygdom har
ret til den gode palliativ pleje,
de har brug for, uanset om det
er pa hospitalet eller i hjem-
memiljget. PNAE anbefaler, en
at nedenstaende skal vaere pa
plads i hele Europa for at ggre
det muligt for bgrn og unge at
fa den bedste palliative pleje i
alle situationer.

Nedenstdende er et uddrag af
anbefalingerne fra PNAE

Faciliteter og ressourcer der skal

vare til stede

® Padiatrisk palliativ care
med bred tvaerfaglig tilgang,

¢ Finansielle ressourcer til at
give lige adgang til PPC for
hvert barn 365 dage om aret
og 24 timer i dggnet

e En tovholder til at stotte
barn og familie pa tveers af
alle sundhedsinstitutioner

e Evidensbaserede nationale
retningslinjer for PPC

Kvalifikation og forberedelse

af sygeplejersker og andre

professionelle

e Sygeplejersker og andre
professionelle bgr have den

ngdvendige uddannelse for
at kunne udfgre PPC med
afsaet i EAPC

Deltagelse for bgrn og

omsorgspersoner

e PPC-tjenester skal have en
barn- og familieintegreret
tilgang.

¢ Foraldre skal anerkendes
som de primaere omsorgs-
personet, og bgr veere fuldt
involveret i pleje og beslut-
ninger, der involverer deres
eget barn.

¢ Information til foraeldrene,
barnet og sgskende bgr

EUROPAISK SAMARBEJDE

gives med hensyn til alder
og forstaelse.

Barnet skal veere involveret
i beslutninger afhaengig af
deres alder og forstaelse.

Alle bgrn/unge sygeplejeforenin-

ge

r/selskaber skal:

gge opmaerksomheden pa

at PPC anerkendes som en
unik og specialiseret service
arbejde for at fremme anven-
delsen af WHO-definitionen
af PPC

arbejde for at fremme
evidensbaserede nationale
retningslinjer for PPC

0

¢ gge bevidstheden om at PPC
ydes med hensyn til den kul-
turelle mangfoldighed, der
ses i et moderne samfund

¢ arbejde for at forbedre
tilgeengeligheden af paedia-
triske palliative plejeydelser
med et tveaerfagligt team, der
omfatter paediatriske syge-
plejersker

¢ skal gge opmeerksomheden
pa PPC behovet overfor
regeringer og sundheds-
ministerier, sa disse yder
tilstraekkelige ressourcer og
uddannelse til at opnéa rime-
lig PPC ydelser til alle bagrn
og unge med behov.

Fagligt Selskab for Sygeplejersker
der arbejder med bgrn og unge

Kaere sygeplejerske, der arbejder med bgrn og unge!

Der eksisterer et fagligt selskab under DSR med fokus pa
bgrn og unge patienter, som du kan blive medlem af.

Ved at veere medlem far du

flere fordele - du:

¢ bliver prasenteret for den
nyeste viden inden for pae-
diatrisk sygepleje.

¢ kan fglge med i hvilke projek-
ter og udviklingstiltag, der
foregar pa landets bgrne- og
ungeafdelinger.

e far mulighed for netvaerks-
dannelse med sygeplejersker
pa andre afdelinger i landet.

modtager tidsskriftet Bgrn
og Ungesygeplejersken, der
udkommer 3 gange arligt i
februar, juni og oktober.
orienteres om konferencer
og seminarer, som omhand-
ler sygepleje til bgrn og
unge.

kan deltage i temadage til
fordelagtig kursusafgift.
kan sgge stgtte til kurser,
kongresser i ind- og udland,
studieophold, etc.

@nsker du, at hgre mere om
selskabet, er du velkommen
til at kontakte formand eller
naestformand

Conni L. Andersen:
Cand(0136@regionh.dk

Karin Bundgaard:
Karin.Bundgaard@rsyd.dk

Har du lyst til at veere medlem
af vores faglige selskab — kan
du melde dig ind via indmel-
dingsblanketten pa vores hjem-
meside:

http://www.dsr.dk/fs/fs7

Kontingentet er kr. 300 arligt.
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Man skal turde vaere 1 det
folelsesfulde

Af Lene Lykke, sygeplejerske
og Signe Hegrliick, udviklings-
konsulent, Sankt Lukas
Stiftelsen, siho@sanktlukas.
dk

Lene Lykke er sygeplejerske
i Lukashuset - aflastning, lin-
dring og hospice for bern og
unge. Hun har vearet med fra
Lukashuset abnede i 2015 og
har veeret med til at ggre Lukas-
huset til det sted, det er i dag: Et
sted hvor livstruede syge bgrn
og unge med komplicerede for-
lgb indlegges sammen med
deres familier og far lindring og
aflastning af et erfarent tveerfag-
ligt team.

Det daglige arbejde i Lukashu-
set foregar i det tveerfaglige
team, hvor sygeplejersker, pae-
diater, overleeger i palliation,

fysioterapeut, socialradgiver,
preest og psykolog sammen
malretter indsatserne til hver
enkelt patient og medindlagt fa-
milie. Ud over den faste perso-
nalegruppe har Lukashuset til-
knyttet en gruppe frivillige, som
patager sig praktiske opgaver,
bager kage, leger med bgrn og
sgskende og er med til at skabe
en hjemlig ramme i Lukashuset.
Ugentligt har Lukashuset besgg
af en violinist og en hospitals-
klovn.

Lene Lykke kom til Lukashu-
set med mange ars erfaring fra
akut paediatri i hospitalsveesnet
til en hverdag, hvor peediatri
og palliation arbejder teet sam-
men. Lene Lykke forteeller:

“Der er kort vej mellem
faggrupperne. Vi har re-
spekt for hinanden og er
gode til at bruge hinandens
faglighed”.

Personalet har et teet samar-
bejde med det syge barns stam-
afdeling i forhold til behandling
og medicin, sd kontinuiteten
mellem hospitalets helbreden-
de behandling og det lindrende
fokus i Lukashuset sikres.

De komplicerede forlgb

De indlagte bgrn og unge har
mange forskellige sygdomme,
hvor de neurologiske og me-
taboliske sygdomme udger de
stagrste grupper. Lukashuset er
for alle begrn og unge med livs-
truende sygdom uanset diag-
nose. Der er ikke to forlgb i Lu-
kashuset, der er ens. Ud fra de
forste ars erfaringer tegner der
sig et billede af tre overordnede
typer af forlgb:
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Lene Lykke

1. De aflastende forlgb, hvor
barnet og familien lindres og
stabiliseres til at komme hjem
igen.

2. De aflastende forlgb, hvor
der er sygdomsprogression.
Sygdomsforlgbet er uforudsi-
geligt, og der er behov for hyp-
pig justering af den symptom-
lindrende behandling.

3. De forlgb hvor barnet er uaf-
vendeligt dgende.
Patientforlgbene i Lukashuset
er komplekse, og indsatserne
til barnet og familien ma hele
tiden revideres, og ofte ses det,
at medicinen ma andres flere
gange over dggnet. Bgrnenes
sveere progredierende symp-
tomer medfgrer en hgj grad af
uforudsigelighed i de enkelte
forlgb. Lene Lykke understre-
ger derfor: "Det er vigtigt, at vi
kan leese barnet, at vi bruger
vores kliniske blik”.

Lindring til hele familien
Lukashuset har plads til fire
bgrn og deres familier, som kan
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veere foreeldre, sgskende og el-
ler bedsteforeaeldre. Nar et barn
bliver ramt af en livstruende
sygdom, pavirkes hele familien.
Derfor indlaegges hele familien i
Lukashuset, hvor der er fokus
palindring med livskvalitet som
et grundleeggende aspekt. "Hele
familien er indlagt, siger Lene
Lykke: "Vi har en malrettet ind-
sats til foreeldre og sgskende.
Nar familien bliver splittet pa
grund af mange indleeggelser
pa hospitalet, kan de veere sam-
men her, hvis barnet er for dar-
ligt til at veere hjemme.”

Familierne er meget sarbare.
Lene Lykke forteller: "Jeg bli-
ver tit spurgt om, hvordan jeg
kan holde til at arbejde et sted
som Lukashuset. Det sveereste

Hjemlige rammer

»

1R e

og mest udfordrende er ikke
arbejdet med bgrnene, men de
falelser og den psykiske belast-
ning, som praeger foraeldrene til
disse bgrn. Det skal man kunne
veere i”.

Vi skal turde veere der

Den palliative tilgang i Lukas-
huset betyder, at medicin og
anden behandling sa vidt mu-
ligt tilrettelaegges, sa det passer
ind i familiernes rytme. Lene
Lykke forteeller: ” Vi er som sy-
geplejersker vant til at veere re-
sultatorienterede, men nar man
arbejder med foraldre, der star
overfor at skulle miste deres
barn, skal man veere fintfglen-
de. Nogle gange skal man bare
veere til stede og lytte uden
ngdvendigvis at sige noget”.
Hun uddyber: "Vi skal turde
veere sammen med foraldrene,
nar det er sveert. Vi skal turde
vere i det fglelsesfulde. Man
mgder hele spektret af fglelser.
Evnen til at veere i det og meer-
ke, hvornar der er en abning for
samtale”.

Hver femte uge er der fast su-
pervision for personalegrup-
pen i Lukashuset af en psyko-
log, som har mange ars erfaring
inden for palliation. Lene Lykke:
"Vi star ofte i svaere dilemmaer,
som vi skal forholde os til”.
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Ndr omgivelserne er en del af
barnet og den unges sygdom

Annette Hillersborg,

klinisk sygeplejespecialist
Herlev Hospital(Annette.
Hillersborg@regionh.dk)
Birgitte Ude Jgrgensen,
Sygeplejerske Herlev Hospital
(Birgitte.ude.joergensen@
regionh.dk)

Barn og unges sundhed og
udvikling er truet, nar de
udsaettes for fysiske og
psykiske overgreb, om-
sorgssvigt og/eller svaere
psykosociale belastninger.
Denne artikel beskriver
kontekst og interventionen
pa Center For Socialpadia-
tri, Herlev Hospital.

CENTER Fog

Qv

SOCIALPADIATRI

TRIVSEL & LIVSKVALITET FREMMER
SUNDHED & UDVIKLING

Center For Socialpadiatri

Center For Socialpeediatri (CFS)
er i Region Hovedstaden place-
ret pa Herlev Hospital og bestar
af et sengeafsnit og et ambula-
torium. Centret blev oprettet i
2014 med henblik pa at koncen-
trere den tveerfaglige eksper-
tise for at hjalpe bgrn og unge
mellem 0-17 ar, der har varet
udsat for overgreb og omsorgs-
svigt samt belastninger og fal-
ger heraf.

Sengeafsnittet er et 5 dggn-
afsnit, der har abent mandag til
fredag med plads til 11 patien-
ter samt en foreelder til hver
patient. Afsnittet har 500 ind-

Udredning og behandlingafindlagte bgrn

Belastningsafdakning. Alle faggrupper

Visitation: Planizgning af forlgb. Yderligere indhentning afinfo.
Leege og plejesamtale: Forventningsafstemning. Us. og Plan
Observationer i afdelingen, funktion, struktur, mmmesztning

Skolechservation, Fagligt, sodialt

Tveerfaglige konferencer 2 x ugentligt

Tilbagemelding til pt. og familien

Underretning, netveerksmade,

Figur 1

leeggelser om aret og ofte er pa-
tienterne indlagt i 7 — 21 dage.

Det socialpaediatriske am-
bulatorium har abent i hverda-
gene fra klokken 8- 16 og har
ca.1600 ambulante besgg om
aret.

CFS modtager patienter:

¢ med funktionelle lidelser (To-
scano 2015)

e med kronisk sygdom fx dia-
betes mellitus eller astma,
der er udsat for multiple
psykosociale belastningsfak-
torer, der bevirker, at de har
sveert ved at passe deres be-
handling.

e med en spiseforstyrrelse,
hvor der ikke er en organisk
arsag til spiseproblematik-
ken.

e som har veeret udsat for psy-
kisk og/eller fysisk vold.

e patienter med anoreksi, som
er somatisk truede.

e med ny-diagnosticeret dia-
betes mellitus fra Region Ho-
vedstaden.

e med symptomer fra ydre
kgnsorganer.

Der modtages bade akutte pa-
tienter og patienter til planlagte
forlgb og der er mulighed for
indleeggelse til observation og/
eller beskyttelse i sengeafsnit-
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ambulant opfelgning

tet eller et ambulant forlgb.
Stgrstedelen af patienterne er
henvist til CFS med henblik pa
et planlagt forlgb (se figur 1).

Den tvaerfaglige ekspertise i
Center For Socialpadiatri

De komplekse og multifaktorelle
vanskeligheder hos patienterne
og de familier, der kommer til
CFS, kraever en tveerfaglig ind-
sats og afdelingens tveerfaglige
personale bestar af:

14 plejepersonaler; 1 over-
leege i socialpeediatri og 2 pae-
diatriske afdelingsleeger; 1%
psykolog; 1% socialradgiver;
4 specialleerere; 2 sekreteerer
samt fysioterapeuter og ergote-
rapeut efter aftale.

Der afholdes tvaerfaglige be-
handlingskonferencer 2 gange
ugentligt med deltagelse af alle
fra CFS. En gang om ugen delta-
ger en psykiater fra Barne- og
Ungepsykiatrisk Center i kon-
ferencen som konsulent for
teamet og 1 gang manedlig er
der feelleskonference med psy-
kiater fra Speed- og Smabgrns-
psykiatrien.

P4 mandagens tveerfaglige
konference praesenteres de ny-
indlagte patienter for gruppen
og der laegges en forelgbig plan.
Pa torsdagens konference drof-
tes patientens situation mere
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indgdende og hver faggruppe
byder ind med observationer,
hypoteser og interventionsfor-
slag. Det er i dette forum tyng-
den og varigheden af observa-
tionsindleeggelsen vurderes og
det videre forlgb bade under
indleeggelsen og efter udskrivel-
sen planlaegges.

Skolen pa Hospitalet

Alle patienter i skolealderen
kommer i hospitalets skole,
hvor der er ansat fire special-
uddannede leerere. Hospitals-
skolen har plads til 6-8 patien-
ter/dag. Patienter fra 0 klasse-9.
klasse er i skolen fra klokken
9-12 og patienter fra 3. klasse er
ogsa i skole fra kl. 13-14.

Skolen forsgger at afdeekke
barnets faglige niveau blandt
andet ved hjelp af kreative
aktiviteter. Undervejs i proces-
sen tales om de betragtninger
patienterne har omkring det
sociale liv med kammerater,
de hjemlige forhold og skoleliv,
bade fagligt og socialt.

Anerkendelse af symptomer
Stagrstedelen af de patienter,
der indleegges i dggnafsnittet,
er patienter med en betydelig
funktionsnedseettelse. Patien-
terne har et stort skolefraveer,
de deltager ikke i sociale aktivi-
teter og har forskellige fysiske
symptomer sd som smertekla-
ger, oftest hovedpine, mave-,
led- og muskelsmerter, der kan
veere klager over treethed og
svimmelhed samt symptomer
som kramper og besvimelse.
Felles for alle patienterne er, at
de er grundigt somatik udredt
og at der ikke er fundet en me-
dicinsk arsag til symptomerne.

At der ikke er en medicinsk
arsag til symptomerne er ikke
det samme som, at barnet ikke
foler sig syg og det er derfor
vigtigt at tage udgangspunkt i
og anerkende patientens op-
levelse af deres symptomer.
Der er i dag en stor viden om
kroppens biologiske respons
pa traumer, stress, angst og de-
pression (Kirkegaard 2015) (se
figur 2)

‘
y

Stress

respons

Figur 2

Formalet med indsatsen
Formalet med indsatsen i CFS er
at forbedre barnets funktions-
niveau og genetablere en almin-
delig hverdag med skolegang,
fritid og venner uden sympto-
mer. Patienter med funktionelle
symptomer har som regel et
lang somatisk udredningsfor-
lgb inden indlaeggelsen, hvor
der ikke er fundet en medicinsk
forklaring. Det er derfor afgg-
rende for indsatsen at skabe en
feelles forstaelse med familien
om at se barnet i sin helhed og
at der i udgangspunktet ikke er
brug for flere somatiske under-
sggelser. Vi arbejder p4, at pa-
tienterne kan mestre de daglige
udfordringer, som afdelingen
byder pa: Hverdagsrutiner, sko-
legang, fornuftig kost, motion,
hygiejne, sgvn og samspil med
andre bgrn og voksne.

Der er saledes tale om en
kompliceret og langvarig foran-
dringsproces, som kan starte
i CFS og samtidig afthaenger af
samarbejdet med familien, pri-
marsektor og andre aktgrer —
afheengig af problemstillingen.
I CFS har vi en ambition om,
at vores interventioner har en
form, der ikke alene letter de
aktuelle symptomer, men ogsa
modvirker tilbagefald og for-
skellige former for kronifice-
ring.

Nér et barn henvises med en
funktionel problemstilling og
har en markant funktionsned-
saettelse, tager vi derfor ud-
gangspunkt i, at forklaringen pa
symptomerne er multifaktoriel.
I arbejdet med patienten og fa-
milien arbejder alle faggrupper
med at opbygge en tillidsfuld
relation. Dette ggres ved at

vaere aben, imgdekommende,
nysgerrig og ikke mindst lytte
til patienten og familien.

Den biopsykosociale
sygdomsmodel

Under indleggelsen tilstree-
ber vi at afdeekke alle faktorer,
der har betydning for barnets
funktionsniveau. Dette er med
udgangspunkt i en biopsyko-
sociale sygdomsmodel (se
figur 3), som ser sygdom og
sundhed som produkter af
dynamiske  vekselvirkninger
mellem menneskets biologi-
ske, psykologiske og sociale
omsteendigheder (Michelsen ).
Med udgangspunkt i denne for-
staelsesramme kan patientens
vanskeligheder og symptomer
ikke forklares med en enkelt
arsag og for at kunne forbedre
patientens funktionsniveau er
det ngdvendigt at intervenere
og rette opmarksomheden pa,
at indsatsen skal rettes mod de
systemer, der har en betydning
for barnets trivsel og udvikling,
herunder familie, skole, net-
veerk og barnets egne ressour-
cer.

Den biopsykosociale model

Biologisk
Genetisk sarbarhed
Immunforsvar
Fysisk sundhed
Invaliditet

Ken

Temperament Medicin

Psykologisk
Selvvaerd
Adfeerd
Falelser
Hukommelse
Sociale evner

Figur 3

CFS arbejder med fire faktorer
(Carr 2015)

¢ De pradisponerede,

¢ De udlgsende,

¢ De beskyttende og

¢ De vedligeholdende.

Med preedisponerende faktorer
menes de biologiske og psyko-
logiske sarbarheder, der er i
barnet samt den miljgmeessige
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risikofaktor, sasom det tidlige
foraeldre-barn forhold, fami-
lizere problemer og stress i de
tidlige ar.

Udlgsende faktorer deekker
over de aktuelle belastnings-
faktorer fx stress og sygdom sa-
som skilsmisse, dgdsfald, over-
greb, mobning, miljgskift.

De Dbeskyttende faktorer
udgores af de biologiske, psy-
kologiske og miljgmaessige res-
sourcer i patientens liv. Det kan
fx veere: Intelligens, charme,
robusthed, ressourcepersoner
i familie og @vrige netvaerket
samt kulturel og gkonomisk fri-
hed.

Vedligeholdende  faktorer
kan fastholde og forstaerke
symptomerne. Det kan fx veere
foreeldrenes og omgivelsernes
forstaelse af symptomerne som
udelukkende fysiske eller ibo-
ende barnet eller foraeldrenes
personlige eller relationelle
problematikker.

De beskyttende og de ved-
ligeholdende faktorer findes
bade i personen og i omgivel-
serne.

Sygeplejerskens rolle i det
tvaerfaglige team
Plejepersonalets  observatio-
ner, sundheds- og sygepleje,
tager udgangspunkt i Virgina
Hendersons 14 grundleeggende
behov (Tomey 2011) samt i den
familiecentrerede sygepleje
(Brgdsgaard 2016).
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Alle patienter, der har en
planlagt indleggelse, mgder
en mandag og pa indlaeggelses-
dagen vil der veere en indleeg-
gelsessamtale med patienten
og familien, hvor bade en sy-
geplejerske og en laege delta-
ger, evt. ogsa psykolog eller
socialradgiver. Her resumeres
tidligere forleb og undersggel-
ser og der foretages en forvent-
ningsafstemning med familien.
Deltagende sygeplejerske vil
herefter veere kontaktperson
for patienten og familien i det
videre forlgb og veere bindeled
til det tveerfaglige team samt
deltage i konferencer og net-
veerksmgder.

Alle patienter, der indleeg-
ges, far pa forste indleeggelses-
dag en dagbog og et aktivitets-
skema. 1 dagbogen registrerer
patienterne selv deres smerter
(VAS-skala) minimum ved hvert

@ Born- og ungesygeplejersken nr. 3 / oktober 2017

hovedmaltid, hvad de spiser og
drikker samt deres udskillelser.
Dagbogen bruges blandt andet,
nar aftenvagten tager en snak
med patienterne inden sove-
tid. Dagbogen opleves som et
godt udgangspunkt for at tale
om kost, veske og smerteople-
velse.

Aktivitetsskemaet er et
dagsprogram, der beskriver,
hvad der skal ske for den en-
kelte patient i lgbet af dagen.
Aktivitetsskemaet er geeldende
for 1 uge og her skrives patien-
tens tider til blandt andet fysio-
terapi, ergoterapi, samtaler osv.
Plejepersonalet deltager ved
fysioterapi og ergoterapi for at
kunne fglge op pa traeningen i
afsnittet.

I det daglige observerer ple-
jepersonalet patienterne i af-
snittet i forskellige situationer.
Der dokumenteres i Sundheds-
platformen og vi gnsker, at do-
kumentationen foregar ude hos
patienterne og deres familier,
s& der skabes en aben dialog
omkring observationerne

Plejepersonalet deltager i
strukturerede og ustrukturere-
de aktiviteter sammen med pa-
tienterne. Det kan veere fysiske
aktiviteter som ga- og lgbeture,
X-box med kinect, hulahop-
ringe, konditionscykel, bord-
tennis og andre boldspil samt
sjipning. Aktiviteterne kan lige-
ledes vere breetspil, kortspil,
klippe/klistre, tegne, strikke og
perleplader. Nogle aktiviteter
foregdr med én patient, andre
med flere patienter ad gangen.
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Plejepersonalet tilstraeber, at
deres observationer af patien-
terne foretages sa objektivt
som muligt for herefter at for-
tolke observationerne med de-
res sygeplejefaglige viden og
deres viden om patienten.

P& baggrund af observatio-
nerne kan plejepersonalet i lg-
bet af dggnet have individuelle
samtaler med bade patienter
og foreeldre. Samtalerne kan
handle om, hvordan det gar,
hjeelp og stgtte til rammesaet-
ning samt afhjeelpe frustra-
tioner. Personalet betrygger
patienten og familien ved at af-
dramatisere deres oplevelse af
symptomer og stgtte familien
til at reagere hensigtsmaessigt
pa symptomerne. Plejepersona-
lets handlinger vil veere korrige-
rende og vejledende, afhaengigt
af situationen og plejepersona-
let vil forsgge at optreede som
rollemodeller.

Alle patienter opfordres til
at fa rort sig og gerne fa sved pa
panden mindst 1 gang om da-
gen. Desveerre er vi lidt udfor-
dret pa manglende udendors-
faciliteter, der giver lyst til leg
og spil. Foreeldrene opfordres
derfor til at ga en tur med deres
barn/unge evt. til en offentlig
legeplads og hvis det er muligt,
ma foraldrene meget gerne
tage deres barn/unge til plan-
lagte fritidsaktiviteter.

De indlagte patienter og
forzeldre spiser i feellesskab til
alle maltider. Der sidder altid
mindst en plejepersonale med
ved bordet under maltidet, som
foretager observationer og ind-
gér i den almindelige hverdags-
dialog. Sund kost og uhensigts-
maessige spisevaner bringes
ofte pa bane og dialogen giver
ofte mulighed for en generel
snak om sundhed og trivsel.

I dagligdagen er det primeert
plejepersonalet i samarbejde
med familien, der arbejder
pa at fa de indlagte patienters
hverdag normaliseret ved at
have faste rammer. Det vil sige,
at afsnittet leegger veegt pa sen-
getider, at patienterne star op
om morgenen, at maltider ind-

tages, at man skal i skole og at
der tales om toiletvaner og per-
sonlig hygiejne. Sa vidt muligt
er patienterne uden deres fami-
lie i afsnittet i dagtiden, familien
mgder ind sidst pa eftermidda-
gen afhaengig af patientens al-
der.

Udskrivelse og opfelgning
Nar patienten udskrives, af-
holdes der altid en afsluttende
samtale med patienten og fami-
lien. Der skrives ofte underret-
ning til kommunen med henblik
pa hjeelp og statte til familien og
alle patienter ses efterfglgende
CFS’ ambulatorie. Afhaengig af
problematikken ses patienten
og familien af laege, sygeplejer-
ske, socialradgiver eller psyko-
log. I samtaler deltager oftest 2
fra det tveerfaglige team. Hvis
der ikke er igangsat tiltag, tages
kontakt til kommunen via so-
cialradgiver i CFS. Patienterne
folges i ambulatoriet, indtil de-
res funktionsniveau er bedret
og der er genetableret en almin-
delig symptomfri hverdag med
skolegang og fritidsinteresser.

[ efteraret 2015 sgsatte vi et
projekt "Trivselssamtale”, som
er et forsgg pa at registrere,
evaluere og udvikle vores prak-
sis i CFS. Vores intention er at
skabe malrettethed og doku-
mentere effekt bade i vores
generelle praksis og konkret i
forhold til de enkelte patienter.

Vi har udarbejdet sparge-
skemaer omkring symptomer
og trivsel. Patienterne udfylder
skemaerne sammen med deres
kontaktsygeplejerske ved ind-
leeggelsen, ved udskrivelsen og
9 maneder efter indlaeggelsen.
Projektet evalueres i foraret
2017.
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tikere : bidrag og betydning i mo-
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Gyldendals Bogklubber, Kbh.
Toscano, L. 2015, Funktionelle lidel-
ser : viden, samtaler og sygehisto-
rier, FADL, Kbh.
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“Nu kender jeg endelig
nogen som virkelig kan
forstd hele mig”

Af sygeplejerske

Pernille Grarup Hertz &
socialpedagog Jakob Hgjer
Larsen

[ ungecaféen HR BERG’s loka-
ler pa Rigshospitalet mgdtes
en gruppe kronisk og alvorligt
syge unge for fgrste gang, én
aften i januar 2016. Dette var
starten pa et nyt initiativ ud-
viklet ved Ungdomsmedicinsk
Videnscenter pa Rigshospita-
let - gruppeforlgbet LIFE. 1 2017
startede endnu et hold, hvor
deltagere fra det fgrste hold har
hjulpet de nye i gang og sidste
hold i projektperioden starter
opijanuar 2018.

Projektet er finansieret af Eg-
montfonden og det er inspire-
ret af erfaringerne fra et lignen-
de program fra Royal Childrens
Hospital i Melbourne (CHIPS).
Jeg er sa glad for, at jeg over-
skred min grense og sagde JA
til projektet, jeg kan slet ikke
forestille mig ikke at have madt

alle disse fantastiske menne-
sker’(deltager i LIFE)

Projekt LIFE - Laering,
Involvering, Fllesskab og
Empowerment.

Ideen om Projekt LIFE opstod
blandt andet ud fra erfaringer
med arbejdet i café HR BERG,
som er en del af Ungdomsme-
dicinsk Videnscenter pa Rigs-
hospitalet. | HR BERG mades de
unge og skaber nye feellesska-
ber under deres indleeggelse.
Formaélet er at stgtte og styrke
de unge i at forene livet som
kronisk syg med livet som ung.
Unge med kroniske og alvorlige
sygdomme er en af de mest sar-
bare og udsatte patientgrupper.
Derfor er der i sundhedsveesnet
brug for at udvikle nye tiltag og
kompetencer, som sigter imod
at stgtte disse unge med deres
seerlige udfordringer og behov.
Mange unge oplever, at foreel-
dre, venner, skole og sundheds-
professionelle mangler viden
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til at stgtte dem, hvilket kan fa
betydning for deres psykoso-
ciale udvikling, motivation og
mestring og kan medfgre en
forringet behandlings- og livs-
kvalitet samt social eksklusion
og marginalisering.

"Nu kender jeg endelig nogen,
som virkelig kan forstd hele
mig.” (deltager i LIFE)

"Det har overrasket mig, hvor
meget man egentlig kan vere
sig selv. Her er der plads til bade
mig som person og som mig med
gigt.” (deltager i LIFE)

Sadan skriver to unge om deres
deltagelse i LIFE. De unge i LIFE
er, modsat andre eksisterende
gruppeforlgb, sat sammen pa
tveers af diagnoser. Det skaber
en stor rummelighed i gruppen,
hvor de unge bliver nysgerrige
pa hinandens historier. Person-
lige beretninger bliver delt, der
bliver lyttet, nikket, grint og
givet gode rad og nogle gange
faeldet en tare eller to. Men vig-
tigst af alt, sd far de unge ved
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at deltage i LIFE mulighed for at
spejle sig i andre, der udfordres
af de samme ting som dem selv.
En af deltagerne udtrykker det
pa denne made

"Det er godt at hore, de an-
dre bovler med de samme
ting som én selv, og det at
man har kunnet finde los-
ningerne pa problemerne
sammen.”(deltager i LIFE)

Der er brug for mere viden og
nye ideer

Projekt LIFE gnsker at bidrage
til, at de unge far et godt ung-
doms- og voksenliv pd trods
af kronisk og alvorlig sygdom.
Den enkelte unge gver sig i at
balancere sygdom og ungdoms-
liv og udbygge deres ungdomsi-
dentitet i et stgttende, fortroligt
og inkluderende feelleskab med
andre unge.

Endvidere giver projektet mere
viden om, hvordan man pa
tveers af diagnoser og i en ho-
spitalskontekst kan arbejde
med unge patienter i et grup-
peforlgb.

De unge er med til at forme ind-
holdet, inden for de rammer, vi
har til radighed. Desuden evalu-
ere de det samlede gruppefor-
lob og de to camps og pa den
made bliver projektet lgbende
tilrettet og forbedret. Det bliver
dermed ogsa gruppernes be-
hov, der kalder pa de benyttede
metoder og teoretiske tilgange.

‘Da vi lavede cases, fik jeg nog-
le nye ideer til at takle nogen
ting, jeg havde det lidt svcert
med’(deltager i LIFE)

Spiller pa samme hold, tager
pa camps og hjlper andre
Projekt LIFE er et gruppeforlab,
hvor de unge mgdes pa tveers
af diagnoser. Malgruppen er
kronisk, og alvorligt syge unge
i alderen 15-18 ar. Det er et luk-
ket gruppeforlgb, som straekker
sig over 10 maneder med 8-10
unge, der mgdes til seks grup-
pemgder & tre timer og tager
pa to weekend camps. De unge
skal i forlgbet til én individuel
samtale med gruppelederne,
de skal udfgrer selvstaendige
sociale projekter for hinanden i
gruppen og nogle af deltagerne
kan melde sig til at fungere i
peer to peer relationer — det vi i

projekt LIFE kalder for en Wing-
man funktion.

Wingmen er tidligere deltagere,
der uddannes til 'peer to peer’
support. [ uddannelsen er der
fokus pa deres nye rolle som
katalysator for samtaler, som
stgtte til de nye unge i deres
forlgb og som hjelper pa de to
camps. Desuden deltager de i
gruppemgder, hvor de star for
forskellige aktiviteter og op-
gaver, inden de pa den fgrste
camp far deres diplom og bliver
udneevnt til Wingmen.
Gruppedeltagerne er med til
at organisere og planlegge de
camps, vi tager pa. De er med
til at veelge, hvor det skal veere,
hvad vi skal spise og hvilke fael-
lesaktiviteter vi skal lave. Pa
vores camps handler det om
feelleskabet. Der bliver spillet
spil, snakket, lavet mad og gaet
ture. Gruppelederne arrangerer
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gvelser, der giver plads til og
seetter gang i samtaler om livet
som ung med kronisk og alvor-
lig sygdom.

De unge siger fglgende om det
at veere pa camp sammen:

'Pa camps leerer man de andre
fra LIFE endnu bedre at ken-
de’(deltager i LIFE)

‘Det har vaeret super godt
og hyggeligt. Vi har lert
hinanden bedre at kende
og vi har hjulpet hinanden
til at blive bedre til at tale
om sygdom og overtraede
nogle granser’(deltager i
LIFE)
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'Pa maderne skulle vi snakke
specifikt om nogle bestemte
spargsmal, hvor pa Camps har
man set nye sider af folk og man
har haft smalltalks som man
ikke havde ndet for’(deltager i
LIFE)

Jeg vil huske campen som den
nye start’(deltager i LIFE)

Opskriften er enkel - teori,
erfaring og narvar

LIFE er et inkluderende feelles-
skab bygget pa en fleksibel og
eklektisk tilgang i bestraebelsen
pa at anerkende og imgdekom-
me de unges forskelligheder
og behov. Vi har erfaret, at det
kraever et sarligt neervaer og en
aktiv involvering af de unge at
favne forskellighed og samtidig
rumme den enkelte. Substan-

qu Qk;ip, ardrlon

sen i LIFE er at bringe de unges
forteellinger om dem selv og de-
res sygdom i spil og at engagere
de unge i hinandens historier
og tanker.

‘Det har vceret nogle fede mader,
fordi bade det med at vi gar pad
restaurant ryster os sammen -
men ogsd ovelserne gor, at vi set,
hvad vi har tilfelles’(deltager i
LIFE)

De to gruppeledere i projekt

LIFE er uddannet sygeplejer-
ske og socialpadagog. De har
desuden taget et modul i tera-
peutiske gruppemetoder. De er
inspireret af den narrative me-
ningsskabende praksis, hvor
de unges forteellinger udfoldes,
udfordres og fortykkes til gavn
for bade den enkelte og grup-
pen som helhed. Den narrative
tilgang giver de unge mulighed
for at satte ord pa de fglelser
og tanker, der rgr sig hos dem
i samspil med de andre i grup-
pen. Sidelgbende indveever
Projekt LIFE elementer fra bade
den kognitive terapi, hvor ne-
gative tankemeonstre forsgges
brudt og erstattes af mere kon-
struktive tanker om den unge
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og den unges situation og fra
den gruppeanalytiske tilgang,
hvor det gruppedeltagerne
bringer frem i gruppen er et
helende element i sig selv.

“Det er et super fedt projekt, der
hjeelper unge med at tackle og
snakke om sine problemer og er-
faringer.” (deltager i LIFE)

"Jeg har snakket om nogle
ting, de andre ogsd har kun-
net genkende. Det samme den
anden vej rundt. Jeg ved, der
er andre der bovler med de
samme ting som mig.” (delta-
ger i LIFE)

LIFE streeber imod at delta-
gerne kommer i bergring med
falgende terapeutiske og kurra-
tive faktorer; hab, universalitet,
formidling af viden, altruisme,
udvikling af sociale faerdighe-
der, immitering, interpersonel
leering, sammenheaengskraft, ek-
sistentielle faktorer og katarsis
(Yalom & Leszcz, 2005)

[ evalueringerne af det samlede
gruppeforlgb scorede de unge
falgende temaer hgit;

¢ ’jeg er ikke alene’,
’'sammenholdet’,

’en ny start’

’hjeelpe mig selv og andre’.

Temaerne stemmer fint over-
ens med gnsket om, at de unge
skulle i bergring med de tera-
peutiske og kurrative faktorer.

"LIFE giver dig mulighed for at
mode andre unge som ogsd er

syge, sd du ikke foler du er alene
om noget.”(deltager i LIFE)

Sygeplejersker og lager er
vigtige medspillere

Rekruttering har veeret en stor
udfordring i forbindelse med
opstart af gruppeforlgbene. In-
formation om LIFE tilbuddet til
de sundhedsprofessionelle skal
kontinuerligt formidles. Det er
den personlige kontakt ved op-
sggende arbejde og teet samar-
bejde med de unges leeger og
sygeplejersker, der har effekt.
At have et godt netveerk af op-
meerksomme og engagerede lee-
ger og sygeplejersker er en vig-
tig forudseetning for at komme i
kontakt med de unge patienter.

De sundhedsprofessionelle er
forste led i processen og har
stor betydning for, hvordan de
unge tager imod tilbuddet og
hvilke unge der bliver en del af

gruppen.

Jeg er blevet positiv overra-
sket over alle de nye ting jeg
har provet, og som jeg troede
Jjeg 1kke kunne pga. sygdom-
men’(deltager 1 LIFE)

Lige nu droftes det, hvordan
LIFE projektet i fremtiden skal
forankres og finansieres. Vores
gnsker er at LIFE bliver forank-
ret i Ungdomsmedicinsk Vi-
denscenter pa Rigshospitalet,
med mulighed for at hospitaler
i Region H kan henvise unge pa-
tienter til et LIFE forlgb.
Allerede nu er der mulighed for,
at to unge fra andre hospitaler
kan blive en del af det LIFE hold,
der starter op i januar 2018.

Hvis du er interesseret i at
vide mere om projekt LIFE,
kan du finde information pa
ungdomsmedicin.dk. Grup-
pelederne kommer ogsa ger-
ne ud og forteeller mere om
projektet i forbindelse med
konferencer, temadage eller
anden undervisning.

Det er sygeplejerske Pernille
Grarup Hertz og socialpaeda-
gog Jakob Hgjer Larsen, der
har udviklet projekt LIFE og
de arbejder begge som grup-
peledere i projektet.
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10 myter om Specialiseret
Palliativ Indsats til Barn og

Unge

Palliativt team for

Barn og Unge, Region

H - Susanne Molin,
barnesmertesygeplejerske,
E-mail: susanne.molin@
regionh.dk

Specialiseret padiatrisk palliativ
indsats (PPI) er et helt nyt omrade
indenfor padiatrien. I artiklen

beskriver vi overordnet fagomradet
ved at adressering af hyppige myter.

Falliativt Team for Born og Unge
(PABU) er et tueerfagligt, specia-
liseret peediatrisk palliativt team
med udgdende funktion i Region
Hovedstaden. Teamet udspringer
af sundhedsstrategien "Jo for jo
bedre”, der indgik som en del af
Finansloven 2015. I denne blev
der afsat 60 mio. kr. over fire dr
til styrkelse af den palliative ind-
sats til born og unge med livsbe-
greensende eller livstruende syg-
dom (LLS). Lignende tvcerfaglige
teams er etableret i de ouvrige fire
regioner i Danmark. Formdlet er
at forbedre behandling og pleje
til denne gruppe, blandt andet
ved et tilbud om en udgdende
indsats i familiens hjem.

PABU har nu eksisteret i lidt over
et ar. Det tveerfaglige team be-
star af to fuldtids peediatriske sy-
geplejersker, en fuldtids pedia-
trisk overleege, en psykolog, en
socialradgiver og en bgrnesmer-
telege pa deltid og en bor-
nesmertesygeplejerske pd halv
tid. Alle har eller er i gang med
videreuddannelse og treening i
peediatrisk palliativ behandling

og pleje.

Palliativt Team

for Bern og Unge

I folgende artikel beskrives,
hvordan vi forstar specialise-
ret peediatrisk palliativ indsats
(PPD). Indledningsvis via PABU’s
mission og derncest ved at rede-
gore for 10 hyppige myter, der
hersker blandt bdde leg - og
fagfolk. Myter som vi blev pree-
senteret for pa EPEC Pediatrics
(Education in Palliative and End-
of-Life Care).

PABU’s mission er:

At stgtte bgrn og unge med livs-
begrzensende eller livstruende
sygdom og deres familier, sa de
opnar bedst mulig livskvalitet i
alle faser af sygdommen, base-
ret pa tveerfaglig indsats i hjem-
met savel som pa hospital.
Padiatrisk palliativ indsats ret-
ter sig mod fysisk, psykisk, so-
cial og eksistentiel lidelse, der
forekommer hos bgrn og unge
med livsbegraensende og livtru-
ende sygdom. Men PPI er ogsa
rettet mod barnets familie samt
det personale, der arbejder
med bgrnene og deres familier.
PPI er et tilbud fra sygdomsde-
but til efter barnets dgd.

Myter om specialiseret paedia-
trisk palliativ indsats: (1)
Myte nr. 1:

”Barnet skal veere terminalt
sygt eller doende”

Palliativ indsats er et tilbud til
bgrn og unge med livsbegraen-
sende eller livstruende syg-
dom. PPI kan integreres pa et
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hvilket som helst tidspunkt fra
sygdommen erkendes, uafhzen-
gig af den forventede levetid.
Vi arbejder med en heterogen
gruppe af bgrn og unge med
forskellige behov, der zndres
over tid. Familien folges sale-
des i uger til ar med forskellige
intervaller og nogle unge over-
gar til voksen palliativt afsnit.

Myte nr. 2:

”Palliativ pleje = hospice = at
opgive hab”

PPI har fokus pa livskvalitet i
det levede liv uden at opgive
hab. Vi arbejder med hele
spektret af hab, som for disse
bgrn og unge er helt afhaengig
af sygdoms- og behandlings-
forlgb. Nar helbredelse ikke
er mulig, arbejder vi med fami-
lien om indfrielse af andre mal.
Den mest abenlyse forskel pa
PABU’s tilbud og hospice tilbud
er, at vi er et tilbud der kommer,
dér hvor barnet opholder sig: i
hjemmet, pa institutionen eller
pa hospitalet, hvorimod ho-
spice kan tilbyde indleeggelse
til hele eller dele af familien.
Hospice kan som os hjeelpe ved
livets afslutning, men kan ogsa
tilbyde aflastningsophold for
barnet og dets familie.

Myte nr. 3:

”Barnet skal ikke genoplives,
hvis det modtager palliativ
indsats”

Drgftelse af behandlingsniveau
er et vigtigt emne i palliativ ind-
sats, som vi tilbyder faglig spar-
ring til eller gerne faciliterer. Be-
handlingsniveau er dynamisk,
kan justeres lgbende og har in-
gen indflydelse pa kvaliteten af
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den palliative indsats. Fastsaet-
telse af behandlingsniveau har
overordnet til hensigt at skane
barnet for ungdig og smerte-
fuld behandling.

Myte nr. 4:

”Kun til born og unge med
kreeft”

Bgrn og unge med kreeft reprae-
senterer en stor og vigtig andel
i peediatrisk palliation. Men
bade nationalt og internationalt
udgar bgrn og unge med malig-
ne diagnoser en vaesentlig min-
dre gruppe end bgrn og unge
med ikke-malign sygdom (neu-
rologiske / neurodegenerative
eller genetiske / kromosomale
tilstande). Tal fra dodsarsagsre-
gistret som Rehpa har offentlig-
gjort viser, at en tredjedel (33
%) af dgdsfaldene sker inden
for den farste leveuge, og her er
den vaesentligste arsag immatu-
ritet eller preematuritet. Knap
to tredjedele af dgdsfaldene (63
%) sker inden for det forste ar,
og efter fgrste leveuge er den
hyppigste dgdsarsag medfgdte
misdannelser/kromosomfejl.
Seksten procent af de 1-18 arige
dor af kreeft.(2)

Myte nr. 5:

”Al sygdomsrettet behand-
ling skal opgives”

Der eksisterer en almindelig
myte om, at palliativ indsats
farst starter, nar den sygdoms-
rettede eller livsforleengende
behandling ophgrer. Specialise-
ret paediatrisk palliativ indsats
integreres med den sygdoms-
rettede og livsforleengende be-
handling og virker synergetisk
pa den sygdomsrettede be-
handling: Bgrn og unge, hvis

smerter er velkontrollerede,
som traekker vejret og sover
bedre pa grund af god sympt-
omkontrol, som har faet droftet
hab, gnsker og frygt, har for-
eldre og sgskende der stattes,
mv. tolererer den sygdomsret-
tede behandling bedre og lever
maske endda leve laengere.

I Danmark er der ud over
Bgrne Hospice Lukas Huset
og de regionale specialise-
rede tveerfaglige paediatriske
palliative teams ogsa hjeelp

at fa hos FamilieFokus Dan-
mark, som er et tilbud om
stgtte og radgivning til fami-
lier med et barn med sveert
handicap eller sygdom.

Myte nr. 6:

”Det palliative team overta-
ger for det primcere behand-
lings- og pleje-team”

Det peediatriske behandlings-
og plejepersonale star som
udgangspunkt ved roret i den
basale paediatriske palliative
behandling og pleje. Denne
personalegruppe har tradi-
tionelt stor interesse og eks-
pertise inden for behandling
og pleje af bgrn og unge med
alvorlig sygdom og er en vig-
tig samarbejdspartner for os
i den specialiserede peediatri-
ske palliation. Afstemning og
fordeling af arbejdsopgaver
har en veaesentlig betydning for
et godt patientforlgb. PPI er
et ekstra tilbud til familien, og
behandlings- eller plejeansvar
overtages ikke, men foregar i
et teet samarbejde. Den specia-
liserede peediatriske palliative
indsats arbejder teet sammen
med det behandlings- og ple-
jeansvarlig team mhp. dels at
stotte familien i den behandling
og pleje der iveerkseettes derfra,
dels at kunne stgtte ved sveere
beslutninger og endelig for at
kunne hjaelpe med at handtere
symptomer og reducere lidelse.
[ forbindelse med livsafslutning
i hjemmet flyttes typisk en stgr-

Umut og mor pa bdre.

re del af bade plejeansvar og
behandlingsansvar til PPL

Myte nr. 7:

”Born og unge i palliation
skal overflyttes til en anden
enhed / afdeling”
Specialiseret paediatrisk pallia-
tiv indsats foregar dér hvor pa-
tienterne er. PPl betyder IKKE,
at patienten overgar til en spe-
ciel enhed og eendrer normalt
ikke ved patientens primeere
behandlingssted. De fem regio-
nale specialiserede peediatriske
tilbud arbejder sammen med
de afdelinger og enheder bar-
net/den unge er tilknyttet og i
PABU har vi f.eks. taet samarbej-
de med pleje- og behandlings-
ansvarligt personale fra bade
Hillergd-, Herlev-, Hvidovre- og
Rigshospitalet.

Myte nr. 8:

”Barnet vil do hurtigere /
miste hab, hvis peediatrisk
palliation introduceres”

Ikke sjeeldent tror familier, at
bgrn og unge, der modtager
palliativ indsats, dgr hurtigere
og vil miste habet; Ligeledes at
en henvisning til palliativ ind-

...fortscettes side 23
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Stgvsugeren fierner ogsa

Nogle kemiske stoffer binder sig til stavpartikler.
Hvis du fierner stev og nullermaend én gang om
ugen, hvor barnet sover og leger, sa fierner du
automatisk ogsa noget af kemien.

PRESSEMEDDELELSE

Problematisk kemi i bgrnehgjde

Af: Bettina @rsnes Larsen, biolog i Miljgstyrelsens
Kemikalieenhed, hvor hun arbejder med kemiske stoffer i
kosmetiske produkter og i andre forbrugerprodukter og
Annette Poulsen, Sundhedsplejerske, MSP, IBCLC.

Ansat i Sundhedsstyrelsen, Enhed for Forebyggelse.
Primzre arbejdsomrader: svangreomsorg og forebyggende
sundhedsydelser til bgrn og unge.

Ved at @ndre lidt pa ruti-
nerne kan foraeldre begraen-
se maengden af kemiske
stoffer i deres 0-3 arige
berns hverdag. Det viser en
ny undersggelse, som fire
styrelser star bag.
Kampagnen ‘Kemi i bgrne-
hgjde’ bygger pa resultater
fra undersggelsen.

Vi udseettes for kemiske stof-
fer mange steder i vores hjem.
Ogsa pa steder, hvor vi maske
slet ikke teenker over det. De
kan komme fra maden vi spiser,

Har du hovedpinepiller i

‘'l tasker og skuffer?

Hovedpinepiller eller anden handkabs- 2t

medicin kan vzere farligt for dit barn. /

Du kan gere det til en vane at give dine . 2,
o o

tasker, lommer og skuffer i barnehgjde

P —

m ] Hvor star dine opvasketabs?
» NG ™\|  Vasketabs og rengaringsmidier kan
~ S

luften vi indander, og de ting vi
omgiver os med. Born i 0-3 ars
alderen er seerligt udsatte, da
de stadig er i fuld gang med at
udvikle sig. Derfor er det vigtigt
at forsgge at begreense maeng-
den af problematisk kemi i bgr-
nenes hverdag.

Miljgstyrelsen,  Fgdevaresty-
relsen, Sundhedsstyrelsen
og Lagemiddelstyrelsen har
netop sgsat kampagnen 'Kemi
i bgrnehgjde’. Kampagnen har
fokus pa nogle af de omréader,
hvor smabgrnsforeldrene med
enkle handlinger kan forbedre
indeklimaet i hjemmet og fore-
bygge forgiftninger hos deres
barn.

Det er godt at lufte ud
- ogsa fer sengetid

Partikler fra for eksempel levende lys, mabler
og elektriske apparater bliver hzengende i
stillestaende luft. Blot 5 minutters udluftning
med gennemtraek inden sengetid giver et
sundere indeklima om natten.

0

indeholde stoffer, som er farlige for
bern, hvis de ender i munden. Du kan
forhindre forgiftningsulykker, hvis du
holder produkterne vaek fra bornehgj-
de og ikke lader dem sta ubevogtet,
nér du bruger dem.

Fisk er sundt for smabgrn
- men ikke tun

Fisk indeholder nzeringsstoffer, som er
vigtige for udviklingen af dit barns krop
og hjerne. Men undga rovfisk som tun -
bade fersk og pa dase. De kan indeholde
kvikselv, som 0-3 rige barns hjerner er
szerligt sarbare overfor.

Kampagnens infografik kan hentes pa kampagnens hjemmeside kemiibor-
nehgjde.dk. Pa hjemmesiden er der 0gsd to tjeklister til foreeldrene. Den ene
handler om at skabe et sundt indeklima pa bornevcerelset. Den anden om at
opbevare kemikalier og medicin sikkert. Begge er blevet testet i smabornsfa-

milier med gode resultater.
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Bettina Orsnees  Annette Poulsen

Larsen

denne artikel vil jeg kort pree-
sentere kampagnens gode rad
og gore rede for resultaterne af
undersggelsen, som kampag-
nen bygger pa, da den rummer
indsigter, som bgrnesygeplejer-
sker kan have gleede af i samta-
len med smabgrnsforzldrene
om handlemuligheder i hjem-
met.

Undersggelsen viser nemlig
ogsa, at langt de fleste foraeldre
gnsker information og gode rad
om bgrns sundhed og trivsel
fra de kilder, som de tilleegger
den hgjeste troveerdighed: sy-
geplejersker, sundhedsplejer-
sker, jordemgdre og familiens
praktiserende leege.

Hvad mener forzldrene er
vigtigst?

Med undersggelsen har de fire
styrelser gnsket at kaste lys
over den reelle adfeerd i hjem-
mene: Hvilke rad opfatter fami-
lierne som vigtigst, og hvilke
rad fglges op af handling, nar
en travl hverdag med 1000 an-
dre goremal traenger sig pa?

Ni udvalgte rad blev testet i
en spgrgeskemaundersggelse
blandt 565 smabgrnsfamilier,
som er udvalgt repreesentativt
i forhold til kgn, alder, bopaels-
region, eget fgdeland, foreel-
drenes fgdeland, indkomst og
uddannelse. Forzldrene blev
blandt andet spurgt om, hvilke
rad de anser for at veere de vig-
tigste i forhold til at begreense
kemien i hjemmet. Resultatet
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faldt saledes ud (hvor 1 vurde-

res som det vigtigste):

1. Undga rygning indendgrs

2. Sikker opbevaring af medicin

3. Sikker opbevaring af farlige

vaesker

4. Brug svanemarkede pleje-
produkter uden parfume

. Fjerne stgv regelmaessigt

. Udluftning regelmaessigt

. Undga tun og haj

. Servér varieret kost

. Vask nye tekstiler fgr brug

© 00O U1

Ved at spgrge yderligere ind
til viden og vaner, viser under-
sogelsen, at familierne pa iseer
fem af radene kan begraense
den problematiske kemi i bar-
nets hverdag.

Foreeldrene synes for eksem-
pel, at det er vigtigt at opbe-
vare kemikalier uden for bgrns
reekkevidde, men alligevel star
renggringsmidlerne ofte i bgr-
nehgjde under kgkkenvasken.
Hverdagens praktiske ggremal
— som hurtigt at kunne fa fat
pa renggringsmidlerne, nar der
skal ggres rent — speender med
andre ord ben for de gode in-
tentioner om at holde kemika-
lierne langt veek fra de nysger-
rige bgrn.

Resultaterne fra spgrgeskema-
undersggelsen blev uddybet
ved forst at besgge otte sma-
begrnsfamilier for at f& et mere
nuanceret indblik i deres hver-
dag. Derneest blev to saet mate-
rialer testet i 20 familier. PA den
made blev adfeerdseksperterne
klogere pda, hvorfor familierne
handler som de ggr pa de fem
rdd. Resultaterne er herefter
blevet brugt til at udforme den
nye kampagnes budskaber og
virkemidler.

Foraldrene lufter ikke ud lige
inden sengetid

Undersggelsen viser, at tre ud
af fire smabgrnsfamilier lufter
ud én eller flere gange om da-
gen. Familierne lufter typisk
ud morgen og eftermiddag i de
rum, hvor de opholder sig mest
i vagen tilstand, men ikke ngd-
vendigvis i det rum, hvor bar-
net sover.

Det er vigtigt, at luften er god i
de rum, hvor barnet opholder
sig mest indendgrs. Derfor bgr
der ogsa luftes ud i bgrnevee-
relset om aftenen umiddelbart
inden sengetid, hvor der kan
vaere en hgj luftfugtighed og
luften samtidig kan veere fuld
af partikler fra madlavning, le-
vende lys, elektriske apparater
og andre kilder, der afgiver ke-
miske stoffer til indeklimaet.
Kun 14 % af familierne i under-
sggelsen luftede ud med gen-
nemtraek lige inden barnets
sengetid.

Kampagnens budskab om ud-
luftning er derfor, at det er godt
at lufte ud med gennemtraek i
5 minutter lige inden barnets
sengetid, og at det er bedst hvis
der luftes ud flere gange i lgbet
af en dag.

“Det er nok lidt sjaeldnere,
maske en gang om ugen
[udluftning i sovevarel-

set]. Vi opholder os her jo
ikke, vi sover her kun”

Citat fra feltbesog

Har stevsugning noget med
kemiske stoffer at gore?
Forzldrene oplever ikke regel-
maessig renggring som videre
vigtig, nar det handler om at be-
greense problematiske kemiske
stoffer i hjemmet. Lige under
halvdelen (45 %) af familierne
fierner stgv sjeldnere end en
gang om ugen, og de gor ikke
rent pa grund af kemiske stoffer,
men nar stgvet bliver synligt.
Der ggres oftere rent, der hvor
man opholder sig meget: i stu-
en, i spisestuen og i kgkkenet.
Det er sjaldnere, at stgvsuge-
ren og kluden er i brug pa bor-
neverelset, fordi det er mere
besveerligt pga. legetgj. Det
mindste legetgj opbevares ofte
i kasser/kurve, men ofte uden
lag. Bager, spil, dukker, bamser
og stagrre ting som dukkehuse,
skumdyr mm. star altid frit.
Kemiske stoffer binder sig til
stgv, og born kommer bade i
kontakt med det ved indanding,

ved at sutte pa legetgj eller ved
at kravle rundt pa gulvet. Kam-
pagnens budskab om at fjerne
stov er derfor: Nar du fjerner
stgv, sa fjerner du ogsa kemi-
ske stoffer. Og hvis du opbeva-
rer legetgj i lukkede kasser, sd
undgar du stgv pa legetgjet, og
det bliver samtidig nemmere at
gore rent.

“Det er vigtigt, de ikke
skal udvikle allergier, men
andre ting er vigtigere.
Fx vil jeg hellere na at lave
mad og tage opvasken.
0Og sa er vi ikke sa plagede
af det, synes jeg”

Citat fra feltbesog

Medicin sniger sig ned i
tasker og lommer
Stgrstedelen af familierne (87
%) opbevarer medicin, hvor
bgrnene ikke kan komme til det.
De gode intentioner bliver dog
udfordret, nar medicin er i brug
eller skal bortskaffes. S& dukker
medicinen oftere op taettere pa
bgrnene: pa bordplader, hvor
de lidt aldre bgrn godt kan
na det, i naerheden af det syge
barn, ved vasken i badeverel-
set eller i skraldespanden.

Sundhedsoplysning.
 Sundhedsoplysning

De gode rad med i
Min baby-app’en

I forbindelse med kampagnen er

de gode rad om kemi i hjemmet nu
implementeret i den populaere app Min
baby. App’en udgives af Komiteen for

~N
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14 % af smabgrnsfamilierne lufter ud minimum 5 minutter med

gennemtraek inden barnets sengetid.

Lige under halvdelen af familierne (45 %) fjerner stgv i hjemmet

sjeeldnere end en gang om ugen.

Halvdelen af forzeldrene (51 %) har sommetider eller altid hand-

kgbsmedicin i en taske eller jakkelomme.

41 % af familierne opbevarer farlige veesker (renggringsmidler og/
eller husholdningskemikalier) i gulvhajde eller under bordhgjde.

38 % af familierne serverer tun til deres bgrn ugentligt eller oftere.

22 % af familierne angiver at en mindre andel eller ingen af deres
plejeprodukter er svanemaerkede eller uden parfume.

11 % vasker sjeeldent eller aldrig deres tekstiler inden brug.

13 % opbevarer medicin i gulvhgjde eller under bordhgjde.

6 % angiver, at der ryges indendgrs i deres hjem flere gange

ugentligt.

8 % serverer en til dels ensidig kost til deres bgrn.

Samtidig viser undersggelsen,
at omkring halvdelen af forzel-
drene sommertider eller altid
har medicin i tasker og lommer.
Det vil sige at medicin, der bru-
ges ofte — som for eksempel ho-
vedpinepiller og andre former
for handkgbsmedicin - ikke
opfattes som farligt: Hovedpi-
nepiller er simpelthen sa fast
en del af nogle forzeldres hver-
dag, at medicinen skifter karak-
ter og ikke leengere behandles
som eksempelvis receptpligtig
medicin.

Kampagnens budskab om op-
bevaring af medicin er derfor:
Opbevar alle slags medicin
uden for bgrns reekkevidde — og
giv tasker, lommer og skuffer i
bgrnehgjde et medicintjek.

Fakta om undersggelsen

Undersggelsen er gennemfgrt i juli-august
2017 for de fire styrelser af /KL.7 og bestar
af: En repraesentativ spgrgeskemaunder-
sggelse blandt 565 familier med sma barn
i alderen 0-3 ar indsamlet via Epinion
Feltbesgg hos otte familier
Adfeerdsstudie med 20 familier

“De kan komme til det,
hvis de virkelig vil, og
piller er selvfolgelig skidt
i storre maengder. Men de
virker ikke interesserede.”

Citat fra feltbesog

"Hverdagskemikalier” er ogsa
farlige for bgrn
Renggringsmidler og opvaske-
tabs er ofte farvestradlende og
kan se veeldigt interessante ud
i smabgrns gjne. Sikker opbe-
varing af kemikalier vurderes
da ogsa af forzeldrene som den
tredjevigtigste ud af de ni rad.
Alligevel opbevarer 41 % af
smabgrnsfamilierne farlige vae-
sker (renggringsmidler og/eller
husholdningskemikalier) i gulv-
hgjde eller under bordhgjde.
Her er det den samme mekanis-
me, der er pa spil, som i radet
om medicin: Nar husholdnings-
kemikalier er ofte i brug, sa
bliver de en del af hverdagens
rutiner og opfattes ikke leengere
som noget, der er en serlig ri-
siko forbundet ved.
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Kampagnens budskab om op-
bevaring af kemikalier er der-
for: Renggringsmidler indehol-
der ogsa kemikalier, som kan
veere arsag til en forgiftnings-
ulykke. Placér dem derfor ikke
i bgrnehgjde. Og lad dem ikke
std ubevogtet hen, nar de er i
brug.

"Jeg ved, hun ikke gar i ska-
bene. Den xldste gjorde det,
men den lille gor det ikke".

Citat fra feltbesog

Fisk er sundt - men ikke tun
At undga servering af tun ople-
ves af familierne i studiet som et
af de mindre vigtige rad. To ud
af fem foraeldre til born pa 0-3 ar
(38 %) i studiet svarer, at de ser-
verer tun til deres bgrn ugentligt
eller oftere. 26 % angiver, at de
serverer tun oftere end én gang
om ugen — ogsa selvom de er be-
kendt med den officielle anbefa-
ling om at undgé tun i barnets
tre forste levedr. En hypotese
er, at foreeldrene finder O-reglen
overdrevet. Derfor handler de
mere efter egen vurdering af ra-
det, da "hverdagen skal haenge
sammen”.

Sundhedsstyrelsen og Fgdeva-
restyrelsen anbefaler, at bgrn
under tre ar ikke far store rov-
fisk som for eksempel tun. Det
gelder ogsa tun pa dase. Arsa-
gen er, at der kan veere risiko
for, at barnet far for meget kvik-
sglv gennem maden, og et hgjt
indtag af kviksglv kan pévirke
hjernens udvikling negativt.
Kampagnens rad om servering
af store rovfisk er derfor: Fisk
er sundt, men store rovfisk som
tun, gedde og haj kan indeholde
kviksglv, som selv i sma maeng-
der kan veere til skade for bar-
nets helbred.

“Han spiser meget det
samme som de voksne. Nar
han far noget andet er det
fordi, han piller fx tunsalat

af brodet”

Citat fra feltbesog
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...fortsat fra side 19

opgivet hab. Tilsvarende kan
pleje- og behandlings persona-
let ofte frygte, at omtale af pal-
liativ indsats vil signalere, at alt
hab er ude. Palliativ indsats og
hab heenger ulgseligt sammen
og er dermed ikke modstriden-
de. Bgrn og unge med LLS og
deres familier lever ofte i dob-
belte virkeligheder, hvor de er
bevidste om, at sygdommen er
alvorlig og frygter at den kan
medfgre dgden samtidig med,
at de héber. Haber pa en kur,
et mirakel, fraveer af lidelse, tid
derhjemme, tid sammen som
familie, at veere gode forzeldre
og et utal af andre ting. Palliativ
indsats har fokus pa og under-
stgtter hab og gnsker. Undersg-
gelser antyder, at patienter, der
modtager palliativ indsats, ikke
bare lever bedre, men ogsa le-
ver leengere. (3)

Hvis vi som mennesker
skal kunne holde ud at
vaere her, hvis det skal give
nogen som helst mening at
sta op hver morgen, sa er
det, vi tror pa, nodt til at
give os én afggrende ting:
HAB (4)

Myte nr. 9:

”Alle familier onsker deres
born skal leve den sidste tid
hjemme ”

En anden almindelig myte er, at
palliativ indsats kun kan forega
enten pa hospice eller i barnets
hjem. Palliativ pleje og behand-
ling ydes uanset, hvor barnet
befinder sig. Hiemme, pa insti-
tution, pa hospice eller pa ho-
spital. P4 hospital kan det bade
veaere pa almindelig peediatrisk
afdeling eller i et ambulatorie,
savel som pa en intensiv- eller
neonatal afdeling. Dgdsted for
bgrn og unge, der modtager
palliativ indsats, kan veere der,
hvor barn og familie foretraek-
ker det og palliativ indsats ved
livsafslutning har ogsa fokus

pa at afdeekke, hvad der er det
rette for den enkelte familie.

International data peger
pa, at ca. 70 % af famili-
erne ville foretrekke, at
deres barn dede hjemme,
hvis der kunne ydes til-
straekkelig statte. (5)

Undersggelser tyder ogsa pa,
at sgskende og forzeldres opfat-
telse af forlgbet normalt er bed-
re ved hjemmedgd. Men nogle
familier foretraekker at dgden
indtreeder veek fra hjemmet.
Ofte fgler bgrn/unge og fami-
lier, at hospitalet er deres andet
hjem, og de forestiller sig, at de
eller barnets sgskende vil have
sveert ved at fortseette med at
bo i det hjem, hvor deres barn
dgde. Der ingen forbud eller
regler i forhold til at modtage
specialiseret peediatrisk pal-
liativ indsats, som er egnet til
ethvert barn/ung med en livs-
begraensende eller livstruende
sygdom og dets familie, uanset
diagnose og prognose, uanset
hvor de opholder sig og hvor
de gnsker at dgden skal finde
sted.

Myte # 10:

”Administration af opioider
hemmer vejrtreekningen og
fremmer doden”

En vedvarende misforstaelse er
overbevisningen om, at opio-
ider administreret mod smerte
og dyspng vil fremskynde dgo-
den og kun bgr administreres
som en sidste udvej. Dette er
modbevist i voksenlitteraturen,
og vores erfaringer fra bgrn og
unge er, at indgift af opioider
og / eller benzodiazepiner sam-
men med den gvrige symptom-
lindrende behandling forbedrer
livskvalitet uden at forkorte li-
vet. [6, 7]

Specialiseret peediatrisk pal-
liativ indsats kan saledes ses
som et ekstra lag pleje og be-
handling - en stgtte til bgrn og
unge med LLS og deres familier,
med det formal, at de alle ople-

PABU har/har haft i alt 65
bgrn og unge i behandling. 38

med non-malign diagnose og
27 med malign diagnose. 28
bgrn/unge er dade.

ver mest mulig livskvalitet og
mindst mulig lidelse i en sveer
tid. Dette forudseetter et taet
og vel koordineret tveerfagligt
samarbejde mellem de forskel-
lige sektorer sdvel som inden
for den enkelte sektor gerne i
patientens neermiljg.
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Et magisk pusterum

- et etnografisk fglgeskab med MusikBeRiget

Af Lotte Herlin

At skynde sig langsomt

Nogle stykker er begyndt at sld
sig ned i stolene, der stdr spredt
rundt omkring i forhallens mid-
terste del. Det er formiddag, og
forarssolen varmer allerede ind
ad de store vinduespartier. Mel-
lem et af musikstykkerne taler
Lisbeth og Berit lavmeelt om det
neeste nummer, de onsker at
spille. Bladrer i noderne og bli-
ver enige.

De spiller for de tilhorere, der lyt-
ter med og for resten af forhallen
pd Rigshospitalet denne dag i
marts. Harpen og violinens toner
spreder sig i forhallen, og seso-
nens viser og salmer far endnu
flere til at scette sig ned og lytte
med. Nogle, mens de venter pd
patienttransporten hjem, andre
for bare at sidde lidt. Og lytte.

Nu stopper ogsa en medarbejder
i kittel op og lytter efter. Og tager
billeder eller mdske video med
sin telefon. Der dufter af nybryg-
get kaffe fra kaffevognen henne
fra opgang 4 og sammen med
solens varmestrdler fornemmes
her tidligt forar. Og en ro - i dette
ellers sa travle hus.

Forhallens tveergdende gang
danner ligeledes transit mellem
Rigshospitalets mange flogje og
opgange, og flere forbipasseren-
de synes at have et sted, de snart
skal veere eller en aftale de snart
skal na. En del, bade patienter,
pdrorende og personale, sagtner
dog farten i deres mdlrettede
hurtige gang, netop som de pas-
serer Lisbeth og Berit. Ikke me-
get, men de fleste gar en smule
langsommere forbi og taler sagte
sammen. Huis de taler.

En gravid kvinde gdr forbi og
stopper op, mens musikken spil-
ler. Smiler og stdr lidt. Aer sin
runde mave og lytter til musik-

Lotte Herlin: Uddannet sygeplejerske fra 2008 og har indtil 2016
arbejdet som sygeplejerske og senere sygeplejevejleder pad Borne-
kirurgisk Klinik 4053 pa Rigshospitalet. Har siden august 2016 lcest
en kandidat i Peedagogisk Antropologi.

ken. Aer maven igen og gar snart
videre.

Musikalske stuegange

Det er en af arets forste varme
forarsdage, da jeg aftaler at mg-
des med Lisbeth og Berit i Rigs-
hospitalets forhal. I forbindelse
med en eksamensopgave pa
Aarhus Universitet, har jeg faet
lov til at fglge deres arbejde
som hospitalsmusikere for en
dag. Pa helt neaert hold ensker
jeg undersgge dén gjebliksfor-
bindelse, der kan skabes, nar
musikere og indlagte bgrn og
familier mades i et feelles rum.
Musikkens rum.

Jeg kender allerede til Lis-
beths og Berits arbejde i Mu-
sikBeRiget — et fondsstgttet ini-
tiativ, der er startet og drevet af
Lisbeth Sagen siden 2009 - fra
min tid som bgrnesygeplejer-
ske pa Rigshospitalet. Nu er jeg
vendt tilbage for at leere mere
om MusikBeRigets arbejde. Jeg
vil etnografisk undersgge det
sarlige musikalske rum mellem
bgrn, foreeldre og hospitalsmu-
sikere, jeg som sygeplejerske
igennem mange ar har veeret
vidne til.

MusikBeRiget er et projekt,
der under ledelse af Lisbeth Sa-
gen pa violin, ogsa inkluderer
Berit Speelling (harpe) og Ole
Kibsgaard (guitar) og som to
gange ugentligt, i en bade klas-
sisk og rytmisk konstellation,
kommer rundt pa Rigshospita-
let og spiller for husets indlagte
bgrn og deres familier. Foruden
de ugentlige besgg pa bgrneaf-
delingerne, holder MusikBeRi-
get ogsa en koncertraekke med
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et stgrre ensemble to gange
arligt — lige for sommerferien
og ved juletid. Siden 2015 har
projektet ogséa inkluderet musik
for indlagte voksne patienter,
primeert pa intensive afsnit.
Initiativet er startet med gnske
om musikalsk at bidrage til ple-
jen og behandlingen af barnene
med sma klassiske og rytmiske
koncerter pd de enkelte stuer
og i feellesrum rundt omkring
pa afdelingerne. Til gleede for
barnet, der er indlagt, men ogsa
foreeldre, sgskende, bedstefor-
aldre og andre pa besgg. Og til-
fore sakaldte "musikalske stue-
gange” til den sundhedsfaglige
behandling til bgrnene, nar de
er indlagt. De senere ars kvali-
tative undersagelser af effekten
af de "musikalske stuegange”
viser ogsd, at de netop har en
betydelig positiv indvirkning -
fysisk savel som fglelsesmaes-
sigt - p4 bade bgrn og voksne
patienters ofte langvarige og
meget alvorlige sygdoms- og
indleeggelsesforlgb.

En evalueringsrapport fore-
taget af Videnscenter for Pa-
tientstgtte (Region Hovedsta-
den) i 2016 konkluderer, at de
“musikalske stuegange” har en
stor veerdi hos de voksne pa-
tienter. Musikken er med til at
skabe frirum under ellers meget
sveere sygdomsforlgb og i en el-
lers travl og styret hospitalsver-
den. Nogle patienter beskriver,
at musikken har en forlgsende
effekt. Den kan fremkalde bade
rare og sveere minder og kan
veere en vigtig del af en mental
bearbejdning under et alvor-
ligt sygdomsforlgb. Foruden
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patienters og pargrendes ud-
talelser, er musikken, ifglge det
adspurgte sundhedspersonale,
ogsa med til eendre stemningen
i afdelingen.

Den kan give en ro, et neer-
veer, og musikken kan skabe et
andet feelles band mellem pa-
tienterne, udover det at veere
syg. Noget at tale sammen om.

Et andet kvalitativt studie (Mgl-
drup & Svane 2013) af indlagte
bgrn og forzeldres oplevelse af
MusikBeRiget viser, at bgrnene
meerker en tydelig bedring af
musikken. Bgrnene oplever
selv at have mindre ondt og
mindre kvalme. De slapper af
og drgmmer sig veek, mens mu-
sikken spiller og glemmer for en
stund, at de er syge og meerker,
at de er bgrn. For foraeldrene
har musikken en seerlig betyd-
ning. Musikken - der spilles i
selv sma patientstuer, endda
under isolation - giver foreel-
drene en mulighed for at slippe
lidt af kontrollen og den meget
praktiske, neesten “professio-
nelle” foreeldrerolle under en
indleeggelse for en kort tid. I
stedet kan de nyde musikken
sammen med deres barn. Sidde
stille og lytte. Maske komme til
at greede sammen. Eller grine.
Flere foraeldre beskriver, at mu-
sikken og musikernes besgg gi-
ver dem mulighed for et savnet
pusterum midt i det sveere.

“Nogle satter sig fast i ens
system”

Da vi gar sammen gennem Rigs-
hospitalets gange denne fredag
i marts, er jeg nysgerrig pa,
hvordan Lisbeth selv beskriver
og ser MusikBeRiget som et mu-
sikalsk tilbud. Hvordan ser hun
musikkens indvirkning, nar man
er syg og indlagt? Og hvordan
oplever hun dagligt at komme
sa teet pa s& mange bgrn og for-
eldre, som musikken synes at
give mulighed for? For Lisbeth,
som musiker, giver MusikBeRi-
get en mulighed for at komme
ud og spille for dem, som ikke
selv ville kunne komme til hen-
de. Og som maske heller ikke

umiddelbart ville have opsggt
den klassiske musik. Musikken
er et universelt sprog, mener
Lisbeth — et sprog, man kan mg-
des i og igennem dét udveksle
indtryk og udtryk med hinan-
den. Den kan skabe et feelles
rum, et frirum, hvori bgrnene
kan inddrages, begejstres og
overraskes af musik. Bgrnene
vil meget gerne laere, vide mere
om musikken og komme med
forslag til nye melodier til spil-
lelisten. Lisbeth fortaeller, at
hun kan blive helt hgj af "at
treekke et barn op” ved hjeelp
af musikken. Maske ogsa "vinde
et barn” og opleve barnet ga fra
modstand og skepsis til stor
gensynsglaede, flyvekys og high-
fives.

Musikken kan virke som en

ventil til folelserne og der

er plads til bade de glade,

de triste og de habefulde
folelser.

Det kraever derfor ogsa en del
at veere med som musiker i Mu-
sikBeRiget. Det hgje musikalske
niveau er centralt i arbejdet
og der bliver grundigt gvet
og stemt instrumenter mange
gange i lgbet af den dag, vi gar
rundt pa hospitalet. Foruden
det musikalske niveau hos
musikerne, der alle er konser-
vatorieuddannet, er det ogsa
afgerende, at musikerne kan
vaere sammen med meget syge
bgrn og deres familier. At kunne
mgde dem dér, hvor de er.

Det er derfor ogsd uund-
gaeligt, mener Lisbeth, ikke at
marke og blive maerket af det
sarlige rum, der opstar ndr mu-
sikken far lov at fylde en helt
patientstue op. At se et ellers
meget sveert sygt barn lyse op i
sengen. Nogle af bgrnene kom-
mer sarligt teet pa én efter de
lange indleggelser og de man-
ge sma koncerter pa stuerne
forteeller Lisbeth. De ”seetter
sig fast i ens system”. Alle mu-
sikerne har varet ramt og er
blevet rgrt undervejs. Her er de

gode til at snakke med hinan-
den efter en endt dag, forklarer
Lisbeth, og til at bruge hinan-
den til at fa vendt alle de mange
gjeblikke og oplevelser, der fgl-
ger med dette seerlige job.

At lese rummet

Denne dag, hvor MusikBeRiget
har faet fglgeskab af mig som
studerende, er der mange, der
gerne vil have besgg af Lisbeth
og Berit. Bade pa Intensiv for
voksne og pa semi-intensiv for
bgrn. Med kamera over skulde-
ren og en notesblok i baglom-
men, folger jeg deres arbejde
pa neert hold. Hvordan Berit
far den store harpe ind og ud af
elevatorerne. De mange smut-
veje Rigshospitalet gemmer pa.
De mange smil Lisbeth og Berit
far pa deres vej gennem huset.
Hvor mange mennesker der kan
sta i en lille slusestue ind til et
sveert sygt barn og hvilken ro,
musikken synes at efterlade
bag os, hver gang vi forlader
endnu en afdeling.

Flere gange gennem dagen
viser det sig, at Lisbeth og Be-
rit opfanger mange stemninger
under deres besgg hos bgr-
nene. Stemninger, som de ta-
ger bestik af - de afventer det
rette tidspunkt og finder neere
forbindelser til bgrn, der ellers
uger forinden ikke ville have
besgg af nogen. Hvor bgrnene
tidligere har vaeret meget bange
- maske ogsa vrede, afmaegtige
og fyldt op af sygdom. Det bli-
ver gennem dagen tydeligt for
mig, som deltagerobservatgar,
at Lisbeth og Berits arbejde i
hgj grad ogsa bestar i at kunne
"leese rummet” og laese de fami-
lier, vi mgder pa vores vej. Hvor
er familien i dag? Hvilken stem-
ning er der pa stuen og hvilken
toneart slar bedst an her? Dur
eller mol?

Deres arbejde i MusikBeRi-
get synes at fordre, foruden
det givet musikalske, et traenet
sanseligt og fglelsesmaessigt
"gehgr” for at kunne lese et
barns og en families &benhed
for en musikalsk oplevelse. Der-
udover synes det ogsa at kraeve
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en trenet evne til at leese stem-
ningen i en travl afdeling - laese
medpatienterne og sundheds-
personalets faglige raderum.
Lisbeth og Berit er mange gan-
ge i lgbet af dagen i taet dialog
med sygeplejersker, forzeldre
og andre pargrende. Om timin-
gen pa dagen, om overskud og
musikensker, der skal have de-
res plads.

“Vil I have en kop kaffe?”

En af sygeplejerskerne tilbyder
os kaffe, da vi dukker op med
harpe, violin, nodetasker og -
stativer. Vi er ventet. I det lille
for-rum til en mindre patient-
stue pa intensivafdelingen, stil-
ler Lisbeth og Berit sig klar og
saetter noder frem. Berits harpe
star pa tveers i det lille for-rum,
ved siden af skriveborde, hvor
sygeplejerskerne sidder og
skriver pd computeren. Her er
stille og her er en ro. Sygeple-
jerskerne synes ikke at have
travlt lige nu. Maskinerne rundt
i afdelingen bipper med hver
deres takt og toneart, imens
sygeplejerskerne taler lavmeelt
med hinanden. Her er en duft af
sterile materialer - og sa kaffen,
der nu er serveret.

Her er ikke meget plads, men
lige nok til dette lille to-mands
orkester kan sté i dgrabningen.
Og sa jeg, som i dag har faet lov
at tage plads inde pa stue hos
en 14-arig pige, som er indlagt
og som i dag har besgg af sin
storesgster. Hun har veeret ind-
lagt i lang tid og har seerligt gn-
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sket, at Lisbeth og Berit skulle
komme forbi i dag. Hun er ikke
helt aldersvarende. Hun har
veeret syg meget leenge.

En melodi fra en kendt teg-
nefilm er ngje udvalg til dagen
og idet tonerne slar an, foran-
dres pigens ansigt. Skuldrene
falder og gjnene lyser. Musik-
ken synes at veekke en genklang
og en tydelig gensynsgleede og
pigen sgger, med liv i gjnene,
sin sgsters. Vi er alle helt stille
- kun musikken spiller i dette
rum. Pigen klemmer alle bam-
serne i favnen teet.

“Jeg lukker gjnene, nar de
spiller”

Fem maneder efter min forste
folgedag med MusikBeRiget,
vender jeg tilbage en af de sid-
ste dage i august. Jeg har aftalt
at mgdes med Lisbeth i Rigsho-
spitalets forhal. I dag skal vi be-
sgge en 9-4rig pige, Gwendolin
og hendes far, Joachim. Jeg har
faet lov til at lave et interview
om det at veere barn pa et sy-
gehus og det at kunne fa lov at
hgre musik, mens man er ind-
lagt. De er indlagt pa fijerde uge
pa Brandsarsafsnittet pa 10. sal.
Vi er meget ventet pa stuen, da
vi treeder ind og der er tid til
en snak inden sygeplejersken
kommer tilbage og skal hjelpe
med harvask i sengen.

Forst vil jeg gerne hgre
Gwendolin om, hvordan hun
oplever at vaere indlagt og hvor-
dan hun oplever musikken. Hun
sidder op i sengen og forteeller
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mig om sine oplevelser med en
sikker stemme. Om de fgrste
degn pa intensiv, om de lange
uger i sengen og om besggene
fra MusikBeRiget, som hun
hver gang har glaedet sig til. Og
om hvordan hun har kunnet
meaerke musikken:

"Det er meget rart, fordi man
slipper alle ens folelser. Huis der
er noget, der gor ondl, kan man
ligesom ikke meerke det lcengere.
Det er behageligt .. ogsa at det er
levende musik, dét er dejligt. Nar
de har vceret der, sa er det lige-
som at man er mere frisk”

De har bade hgrt mere sgr-
gelige sange - eller inderlige som
Gwendolin kalder dem - men de
har ogsa grinet af Ole pa guitar,
da han hurtigt matte laere Seba-
stians "Hodja fra Pjort” udenad
- ud fra et musikenske af deres.
Andre, flere hundrede ar gamle
melodier pa violin, har Gwen-
dolin leert at kende af Musik-
BeRiget. Nu vil hun gerne hgre
dem igen og igen.

- Hvordan maerkes musikken
i din krop? Kan du komme til at
graede ... eller maske grine?

"Jeg lukker gjnene, ndr de
spiller. Altsa... ens andre sanser
bliver ligesom bedre, nar man
ikke bruger synet. Det er dejligt,
fordi man lever ligesom ind i sig
selv ... man slipper alle sine fo-
lelser og ... jeg kan ikke beskri-
ve det”

Det har betydet meget for
hende, at der kunne komme
musikere som Lisbeth og de
andre forbi, mens hun har vee-
ret indlagt her. Hun har hver
gang set frem til at de kom, og
det har veeret meget hyggelige
pauser under en indleeggelse,
der ellers - for Gwendolin - mest
af alt har betydet lange dage i
sengen og mange smerter. Ind-
til nu, hvor udskrivelse synes
at veere til at skimte om nogle
dage.

For hendes far, Joachim har
besgg fra MusikBeRiget ogsa
veeret noget, han selv virkelig
har set frem til — det har veeret
en stor kontrast til det daglige
hospitalsliv: "Altsd, bare sadan
frit fra leveren, sa er det bare sa-
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dan et magisk pusterum ... man
er jo hele tiden i det her forlab,
i denne her smerte; alt det, der
gor ondt og alle de piller, man
skal tage, alt de forbehold, man
skal tage. Og sa ligesom ... sd
udfolder dét her sig og bare lyser
meget op og giver sadan nogle
glimt og fylder én op, s@ man
kan holde helt til de (musikerne,
red.) kommer igen”

Joachim forteeller videre om
Gwendolins begejstring for mu-
sik. At denne kun er mere vakt,
efter hun har veeret indlagt.
Hun har fortalt ham, at hun ger-
ne vil lzere spille guitar, nar hun
kommer hjem. Til daglig synger
hun ogsa i to kor, tilfgjer Gwen-
dolin. Musikken har ogsa under
indleeggelsen givet dem noget
seerligt at veere feelles om, for-
teeller Joachim. De har snakket
om instrumenterne og melo-
dierne. Om hvordan musikken

fylder hele rummet op, bade i
lyd, men ogsa om harpen iszer,
der pa imponerende vis igen og
igen indtog pladsen i det lille
patientstue.

For Joachim, kan musikken
og dette tilbud noget helt seer-
ligt: "Der er lidt anderledes med
musikken (i forhold til andre
bernetilbud pa hospitalet, red.),
den er sadan ... man foler, den
er velkommen”

Hvor overskuddet hos hans
datter har svinget meget under
forlgbet, og det ind i mellem
har veeret sveert at finde kraef-
terne mellem forbindingsskift,
stuegange og medicin, har mu-
sikken og besggene, for dem,
alligevel altid veeret et keerkom-
ment ’hej’ i dgrdbningen.

- Kan du meerke en forskel
hos Gwendolin ... nar de har
veeret her? “Ja! Der sker sgu’
noget med humoret, dét gor der.

LANDET RUNDT

Det er en vidunderlig kontrast!
Og man foler sig jo faktisk ogsd
en lille smule speciel. Det er ogsd
med til at forsteerke oplevelsen -
at det kun er for os to musikken
spiller”

Til sidst - lige inden vi géar
og siger tak for i dag - er der
lige noget Gwendolin ma gore.
Oppe pa en hylde, midt imellem
billeder hjemmefra, tegninger
og handskrevne hilsner, finder
hun en lille sglvfarvet plastik-
pokal frem. Denne har hun faet
af sin mor. For at veere brav i en
sej og sveer tid.

Gwendolin vil gerne give
den videre til Lisbeth, som tak
for alle de mange besgg gen-
nem den sidste 3 % uges ind-
leeggelse. Maske en made at
give noget igen, teenker jeg. En
lille vandrepokal, vedlagt en
stor tak.

Patientinformation pa patientens premisser
Af Lene Birkner Nielsen, sygeplejerske Barn og unge He Midt.

I Born og Unge, He Midt er vi
netop pabegyndt et stgrre ar-
bejde i forhold til at strgmline
patientinformation og lave en
udgave, der stgtter op om, hvil-
ke oplysninger familierne har
brug for, og hvordan de gnsker
det formidlet. Det vil sige, at
al patientinformation skal gen-
nemgas og rekonstrueres i nyt
elektronisk format, der bliver
webbaseret. Formalet med det-
te skal give bedre forberedte og
mere trygge patienter.

I dag er det sadan, at en stor
del af informationen sendes ud
til familierne pa skrift sammen
med indkaldelsesbrevet, og an-
det udleveres i afdelingen. Men

Landet Rundt skal indeholde
input fra jer, om hvad der fore-
gar rundt om pa landets bgr-

neafdelinger — stort som smat.
Formadlet er at inspirere hin-

det er ikke altid, at informa-
tionen fungerer optimalt. For
eksempel oplever vi, at nogle
bgrn og unge kommer til at fa-
ste leengere tid end ngdvendigt
eller ikke mgder fastende op,
hvor det er ngdvendigt.

Udarbejdelse af de nye patien-
tinformationer tager udgangs-
punkt i patientens samlede
forlgb, som ofte er pa tveers af
afdelinger. Derfor udarbejdes
de enkelte patientinformatio-
ner i et samarbejde pa tveers af
afdelinger, s& der skabes felles
forstaelse at patientforlgbet.
Efterfolgende afstemmes pa-
tientinformation og indkaldel-
sesbrev. Samtidig inddrages
patienter undervejs i forhold

anden til eventuelt lignende
tiltag. Det er ogsa her muligt
at efterlyse gode ideer eller
arbejdsmetoder, maske star
en kollega med en tilsvarende

til behov, leesbarhed og forsta-
else af patientinformationen, og
maske vigtigst, vil det blive ob-
serveret pd, om patientgrupper
endrer adfeerd, og personalet
vil blive spurgt, om de oplever,
at patienter er forberedte, nar
de mgder i afdelingen.

Den nye model giver rig mulig-
hed for anvendelse af billeder,
video og animation, hvilket er
en stor fordel, nar det er bgrn
og unge, som skal informeres.
Samtidig bliver der markant
gget brugervenlighed pa mobil
og tablet i forhold til sggbar-
hed og tilgengelighed pa net-
tet. Det nye koncept giver ogsa
mulighed for at lave statistik og
malinger pa, hvor ofte patien-
tinformationen fremsgges, og
hvilke dele der iseer leeses.

problemstilling, eller har ma-
ske et forslag til Igsning pa net-
op det problem, du selv star
med. Vi haber, det vil veelte ind
med sma skrivelser fra jer.
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Prioriteres Barnehospitaler pa fremtidens sygehuse?

Jeg er sygeplejerske pa HM4 pd
H.C. Andersens Bornehospital
pa OUH. Jeg breender for borne-
sygeplejen, og taler den sag, de
steder jeg begiver mig rundt. Bla
kan neevnes jeg er Kredsbestyrel-
sesmedlem i kredsbestyrelsen i
Kreds Syddanmark, og genopstil-
ler ved det kommende valg.

Min bekymring gar helt konkret
pa, hvor fokus og prioriterin-
gen er pa bagrnesygeplejens vig-
tighed i fremtiden?

Der bygges nye store hospitaler
rundt om i det ganske land, og
helt konkret og i min bergring
er projekt nyt OUH, hvor der
IKKE medtaenkes et kommende
Barnehospital eller Bgrnemod-
tagelse for regionens bgrn. Og
det sker samtidig med, vi kan
kigge til vores nabo Region Ho-
vedstaden som netop i en lan-

Laeserne har ordet er tzenkt

som en slags leserbreve, hvor
[ kan give udtryk for jeres me-

ceret pressemeddelelse d. 23/9
2017 har offentliggjort, at etab-
lere deres fgrste Bgrnehospital
“Bgrneriget”. Hvorfor skal der
vaere denne forskel pa bgrn og
bgrnefamiliers muligheder for
god trivsel og mestring under
et hospitals ophold i Danmark?
Er det postnummeret der skal
bestemme, hvilke gode mulig-
heder bgrn far, nar de skal pa
hospitalet?

P4 Odense Universitets hospi-
tal har H.C. Andersens Bgrne-
hospital i dag og gennem de
sidste mange ar lykkedes med
at bygge et funktionelt Bgrne-
hospital op til stor gleede for
faglige medarbejdere, men ikke
mindst for bgrnene og de fami-
lier der har deres gang her. Det
er et unikt og bevaringsveerdigt
sted, som jeg pa ingen made

ning om diverse faglige og fag-
politiske emner. Formalet er at
styrke det faglige og fagpoliti-

kan forsta rent menneskeligt el-
ler fagligt, ikke skal besta.

Jeg er nysgerrig pa, hvad erfa-
ring [ har med disse processer,
og hvad I fornemmer i det gan-
ske land? Jeg vil selv forsgge og
skabe politisk opmaerksomhed
pa denne problemstilling, og
haber med dette leeserbrev at
skabe debat om emnet blandt
bgrn- og ungesygeplejersker.

Der er behov for at saette bor-
nesygeplejen pa den politiske
dagsorden i hele Danmark.

Med venlig hilsen

Louise Gjervig Lehn
Bornesygeplejerske, HV4

HC. Andersen Bornehospital,
OUH.

louise.lehn@rsyd.dk

ske sammenhold for bgrn- og
ungesygeplejersker.

Boganmeldelse

En boganmeldelse til
“Born og ungesygeple-
jersken” honoreres med
bogen.

Det "Faglige Selskab for syge-
plejersker der arbejder med
bgrn og unge” annoncerer bg-
ger i "Born og ungesygeplejer-
sken”, der kan anmeldes, men
hvis du kender til en bog, du
gerne vil anmelde, kan du kon-
takte conni.lindberg.ander-
sen@regionh.dk, som sa vil
forsgge at skaffe bogen til dig.
Bogen skal anmeldes til bladet
indenfor det naeste halve ar.

Vejledning til hvordan du kan

opstille anmeldelsen:

- Bogens fulde titel.

- Forfatteren eller forfatternes
fulde navn/navne.

- Hvilket ar den er udgivet og
evt. udgave

- Antal sider.

- Prisen pa bogen

- Forlagets navn

- Anmelderens navn, titel og
hvor du arbejder.

Selve beskrivelsen af bogen

skal veere en kort beskrivelse

af bogens indhold:

Hvem henvender bogen sig

til? Hvor er den relevant eller

spaendende for vores fag?
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Beskriv gerne et enkelt kapi-
tel eller scene, som du finder
spaendende.

Anmeldelsen ma max. fylde en
A-4 side.

Anmeldelsen sendes pa mail
til conni.lindberg.andersen@
regionh.dk

Vil du ikke anmelde bogen alli-
gevel, skaldusendedentilbage
eller betale prisen for bogen.
Har du spegrgsmal, er du vel-
kommen til at kontakte: conni.
lindberg.andersen@regionh.
dk

BOGANMELDELSER
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Det er for de fleste mennesker
sveert, ja neesten tabubelagt,
at spgrge, hvordan livet leves
med en bror eller sgster med
et handicap og hvis man ende-
lig drister sig til at spgrge, for-
nemmer man straks, at det er

et svar, der tager mere et mid-
dagsselskab at besvare.

Denne fine bog gor et fantastisk
forsgg. Vi mgder modige og
hudlgse erlige sgskende der
forteeller om livet sammen med
en bror eller sgster med for-
skellig handicaps. Fortellerne i
bogen er fra 8 ar til 64 ar, med
et sprog der lige preecis hgrer
deres alder til.

Som erfaren peediatrisk sy-
geplejerske var mit udgangs-
punkt, at det her ved jeg noget
om. Jeg har talt med utallige
forzeldre og bedsteforaeldre om
deres sorg, deres darlige sam-
vittighed overfor sgskende,
hverdagens udfordringer og
meget, meget mere. Men med
skam, det gik op for mig under-
vejs, hvor lidt jeg faktisk har talt
med sgskende til disse born.
Det forste der slar mig er, at
stort set alle fortzellere naevner
ordet stress. De beskriver hvor
stressende det er at leve i en
familie med et menneske, der
skal tages seerlig hensyn til. En
stress, der handler om, at kun-
ne skabe god stemning, veere
forberedte pa uforudsigelighe-
der og sikre sig, at foreeldre,
venner, kerester, raske og syge
sgskende alle har det godt.
Bogen beskriver sgskende, der
konstant er pa overarbejde.
Overarbejder i forhold til at be-
skytte alle omkring sig og finde

Boganmeldelser!

Har du lyst til
at anmelde
“Mig og min ADHD"

skriver du til mig pa

Lena.wittenhoff@rsyd.dk
Du far bogerne for en
anmeldelse.

MARTIN A. BREDSTRUP
LISBETH ELMGAARD JENSEN
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Hvordan er min ADHD, og.
hvad kan jeg gere ved den?

FRYDENLUND

strategier, til at beskytte sig
selv. Strategier hvor begreber
som keerlighed, had, skam og
skyld keemper side om side, om
at finde en tilladelig normalitet
i sindet.

De beskriver alle et alt for tid-
lig voksenansvar og de kaemper
for, at finde plads til sig selv,
dels ved at sgge ro pa deres
veerelse, give sig selv et friar pa
efterskoler eller opsaette regler
for, hvor ofte de skal vaere sam-
men med deres voksne sgsken-
de med et handicap.

MEN... nar alt dette er sagt, er
der s meget karlighed og om-
sorg at finde i disse beretninger.
De fleste er dog sa modige, at de
tar sige hgijt, at de helst var lige
den del af livet foruden, men pa
trods at livsvilkarene er de fuldt
ud bekendt med den seerlige
gave de dog alligevel har faet.
De har faet givet en szerlig evne
til, at se bagved det der gem-
mer sig i et hvert menneske. En
selvforstaelse og veerdisaet ud
over det seedvanlige.

Tak til alle I modige mennesker,
der har taget os med ind i en
hel seerlig verden. Tak fordi I
gor os lidt klogere og klarsynet.
Lad os alle huske pa det, syge-
plejersker, peediatere, paedago-
ger, sagsbehandlere, forzeldre
og andet godtfolk der gerne vil
forsgge at forsta.

VEJLEDNING

FRYDENLUND.
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Palliation til bgrn og unge |
Danmark - specialiseret niveau

Margit Bjerregaard,
sygeplejerske

Den 20.9.17 afholdtes det 2.
nationale mgde for bgrnesyge-
plejersker som arbejder med
palliation til bgrn og unge pa
specialiseret niveau.

[ november 2015 abnede Lu-
kashuset - aflastning, lindring
og hospice for bgrn og unge. |
foraret 2016 fulgte de fem regio-
nale team op (Region Sjalland
aktiv fra forar 17) og desuden
FamilieFOKUS.

Vi er 17 sygeplejersker i grup-
pen som deekker den nationale
indsats, og alle er meget dedi-
keret til opgaven. At vi yder pal-
liativ indsats pa specialiseret
niveau betyder at vi har pallia-
tion som hovedopgave i vores
arbejde.

Der har alle dage veeret ydet
palliativ indsats til bgrn, men
den har veret orienteret om-
kring indleeggelse og har veeret
af varierende kvalitet. At der
er kommet fokus pa specialise-
ret palliation til bgrn og unge
er nyt i Danmark — at familier
kan tilbydes hjalp og omsorg
i hjemmet og pa aflastningsop-
hold.

Alle tiltag tager udgangspunkt
i at stgtte hele familien og at
gore det tveerfagligt - der er for-
skellige rammer at ggre det ud
fra — Lukashuset hvor familien
kan opholde sig i laengere tid,
bgrnepalliative teams som kan
komme i hjemmet. Familie Fo-
kus som har forskellige tilbud
af kortere varighed som kan
booste familien.

P4 mgdet havde vi fgrst en
runde for hvad der rgrer sig de

Born- og ungesygeplejersken nr. 3 / oktober 2017

forskellige steder og nogle pro-
blemer var feelles.

Det er en udfordring med det
monofaglige sygeplejearbejde i
det tveaerfaglige felt

Hvordan komme ud med bud-
skabet til samarbejdspartnere
om relevans for at inddrage det
specialiserede niveau hos en
familie.

Vi fik sat nogle rammer for vo-
res nationale mgder med aftale
om at mgdes to gange arligt og
formalet at udvikle palliation
til bern og unge i Danmark - pa
alle niveauer.

Vi vil i de kommende blade skri-
ve en artikelserie om hvordan
vi arbejder med den palliative
indsats, sd den forste artikel
kan I glaede jer til at leese til fe-
bruar og det er beskrivelsen af
den palliative indsats fra Fami-
liefokus.

DEN GODE HISTORIE

Sygeplejersken, den lille patient og Hanibal

Lise Hvidt, klinisk sygepleje-
specialist, Rigshospitalet
BarneUnge klinikken

Den var en solrig formiddag
sidst pA sommeren, hvor jeg
forste gang mgdte min lille pa-
tient. Han kom gaende ind pa af-
delingen med sin mor i handen.
Han smilede og sa glad ud. Han
var ikke seerlig hgj og havde en
stor mave, som den stribede
bluse knap kunne na ned over.
De smé tynde ben stak ud af de
korte bukser som et par teend-
stikker. Hans har var der ikke
saerlig meget af, og det var lyst
og strittede. Hans store bla gjne
fyldte neesten hele ansigtet..

I de folgende dage talte vi tit
sammen, ndr jeg mgdte ham pa
gangen. Han havde meget krudt
i rumpen, og kunne godt lide at
ga op og ned af gangen og holde
ogje med os sygeplejersker og
se, hvad vi nu foretog os. Med
tiden blev det sveerere for ham
at ga sd meget rundt for maven
blev starre, og han fik det dar-
ligere.

Jeg s& han mindre og mindre
ude pa gange, men jeg kunne
hgre ham inde fra stuen, hvor
han legede og talte med sin mor
og far eller den sygeplejerske,
der passede ham.

Jeg talte en del med hans forael-
dre, som var meget bekymrede
for ham.

Som tiden gik, blev han darlige-
re og havde sveert ved at kom-
me ud af sengen. Kun hans vilje
til at ggre tingene selv fik ham
ud af sengen og ud pa badevae-
relset eller hen i dgren for at se
pa verden udenfor stuen. Han
var stadig en glad lille dreng,
der gerne talte med forbipas-
serende.

Jeg passede ham tit om aftenen,
og var hos ham, nar hans forzel-
dre skulle ud at spise eller bare
ga en tur. Der var mange syge-
plejeopgaver hos ham, og man-
ge gange var det ngdvendigt at
give ham flere portioner blod.
Han ville gerne hgre historier,

sd jeg leeste for ham eller fortal-
te historier, sa snart jeg havde
tid. Historien blev tit afbrudt,
fordi han skulle ud pa toilettet.
Den fgrste tid gik det fint. Drop-
stativ og overvagningsudstyr
styrede han med sin lille gule
hand, som om han aldrig havde
gjort andet. Nogle aftener var
han meget treet, og orkede nee-
sten ikke at std ud af sengen,
men ud skulle han, nér trangen
kom over ham. Der var aftener,
hvor det bare lgb ud af ham, for
han naede toilettet, og han blev
meget ked af det og flov. Vi blev
enige om at det ikke gjorde no-
get, nar man er pa hospitalet, sa
ma man gerne komme til ikke at
na toilettet. Og det skete oftere
og oftere.

S4 kom Hanibal heldigvis. Hani-
bal var en lille mus, der boede
pa stuen. Hanibal var der kun,
nar min lille patient og jeg var
alene pa stuen. Jeg lagde mig
op ved siden af ham i sengen,
og s& kom Hanibal. Han havde
altid noget at forteelle om sine
oplevelser den dag. En dag for-
talte han, at han ogsd havde
haft frygteligt ondt i maven og
midt pa gulvet i sin hule under
min lille patients seng teet ved
sengestolpen, mens kuglerne
fgj ud af rumpen pa ham som
raketter. Hanibal spurgte, om
min lille patient ikke havde hgrt
det? Min lille patient havde sta-
dig kreefter nok til at grine hgjt
og spgrge, om Hanibal stadig
havde ondt. Hanibal var hel-
digvis kommet over sine ma-
veproblemer, ligesom min lille
patient var - indtil neeste gang
den aften.

Mens min lille patient og jeg
la i sengen, kravlede Hanibal
op i vindueskarmen, og mgdte
keempemagen Jonathan. Jona-
than landende pa geleenderet
lige udenfor. Hanibal fortalte
os, at han havde talt med Jona-
than, som lige var flgjet mange
kilometer for at se til min lille
patient. "Og jeg fik en flyvetur
pd ryggen af Jonathan”, for-

talte Hanibal. Nu blev min lille
patient rigtig interesseret, for
han ville gerne vide, om det
var sjovt at sidde pa ryggen af
Jonathan og flyve hgijt op i luf-
ten. Det talte vi meget om den
aften, mig, min lille patient og
Hanibal.

Nar jeg gik fra stuen vinkede
min lille patient altid til mig, og
jeg talte lidt med hans foraeldre.

Som dagene gik, blev det sveere-
re og sveerere for ham at vinke.
Han orkede neesten ikke at lgfte
handen. Min lille patient havde
ikke mere kreefter til at komme
ud pa toilettet, men matte bru-
ge en bakkenstol ved siden af
sengen. Heldigvis havde Hani-
bal ogsd provet det, men des-
veerre var baekkenet for stor til
ham, og han faldt ned i baekke-
net. Det optog min lille patient
ret meget, og han var glad for,
at Hanibal var sa god til at krav-
le pa glatte veegge.

Min lille patient gled ud og ind
af coma, og hver aften sad jeg
sammen med han i sengen. Ef-
terhanden var det mest mig,
der talte og Hanibal selvfglge-
lig. Min lille patient 14 mest og
lyttede. En aften, da jeg skulle
ga og Hanibal var smuttet ned
i sit hul, hviskede min lille pa-
tient til mig: "Du passer pa mig,
ikk?” Og jeg svarede ham, at jeg
altid ville passe pa ham. P4 vej
ud af dgren vinkede han til mig
med lillefingeren. S& lukkede
han gjnene, og lagde sig til at
sove.

Den neeste aften var min lille
patient ikke mere pa stuen. Ha-
nibal var ogsa veek sikkert sam-
men med min lille patient i en
anden verden.

[ dag, mere end 15 &r senere,
teenker jeg stadig pa min lille
patient og Hanibal og de mange
gode, sjove, bedrgvelige og dej-
lige timer, vi tilbragte sammen.
Jeg ville gnske, at jeg havde
kunnet passe s godt pa ham,
at han havde néet at f4 en ny
lever.
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Save the dates for the
4th PNAE Congress on Paediatric Nursing!

The Scientific Committee is working enthusiastically on delivering an exceptional
scientific programme, including a large number of educational and scientific events
and a full day with special sessions dedicated to students!

Stay tuned for the updates!




