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Tvaerfaglig behandling af Cerebral Parese i Viborg

What matters to you - familier i isolation
Om at vare sygeplejerske i Laos




N b
Som foraeldre vil man gerne, at ens barn far rigtig mad, af NYHED! i‘ ISI:IS_DUI'QE'
gode ravarer. At spise ordentligt er en del af alt det, som vi TIL BORN .mna: Q : \

lzerer dem. Det er en god leveregel, for alle bgrn fortjener FRA1AR n - r‘iq..
rigtig mad, uanset om de behgver sondeernzering eller ej. e

Derfor er vi glade for at kunne praesentere Isosource® =i ';-_ o=
Junior Mix, en sondeernzaring som indeholder ravarer* e

frarigtige fadevarer sa som kylling, fersken, zerter,
bgnner og appelsin. Sondeernzering baseret pa rigtig - -

mad kan fgre til forbedret tolerance.! Og sa kan det
berolige foraeldre, som vil sit barns bedste. RIGTIG MAD ER AGTE OMTANKE

For sundhedsfagligt personale

Isosource Junior Mix er en fedevare til seerlige medicinske formdl og skal anvendes i samrdd med laege eller dizetist. Sondeernaringen kan anvendes som eneste
kilde tilernzering fra 1 dr. *Gragntsags- og kylligekadspulver, ferskenmos samt appelsinjuice er fra koncentrat.

Reference 1. Samela K, et al. Transition to a Tube Feeding Formula With Real Food Ingredients in —
Pediatric Patients With Intestinal Failure. Nutr Clin Pract. 2017;32(2):277-281. . es e
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Som den opmerksomme laeser maske har set, har bladet ikke
blot skiftet format, men der har ogsa sneget sig en lille 2endring
ind i navnet, sa bladet nu hedder Bgrne- og Unge sygeplejer-
sken. Vihaber, i er glade for den nye form, bladet har faet. Vier
selv meget tilfredse.

I dette nummer er der en bred vifte af artikler og indleg,
hvor emnerne og formen pa historierne denne gang spander
vidt.Ikanblandtandetlaese omat arbejde som frivillig sygeple-
jerske i Laos, tverfagligt samarbejde omkring behandlingen
af bgrn og unge med cerebral parese, etablering af forsknings-
netvaerk inden for bgrn og unge, en ammehistorie samt meget
mere. Vi haber, i bliver inspirerede dels afindholdet men ogsa
til selv at skrive netop hvad i er optaget af, hvordan i arbejder
med konkrete opgaver, udviklings- og forskningsprojekter el-
ler hvad der rgrer sig i jeres afdeling. Det kan ogsé vaere den
gode forteaelling fra din hverdag.

Det er ogsa tid for atholdelse af den arlige generalforsam-
ling. Dette foregdr den 12. juni, og vi haber, at mange af jer har
interesse i at komme og deltage. Du har her mulighed for at
hgre mere om sammenslutningen og bestyrelsesarbejdet samt
preaege, hvilke emner sammenslutningen skal arbejde med, og
du har selvfglgelig ogsa mulighed for at stille op til bestyrel-
sen. S& tag din kollega under armen og med op, sd byder vi
pa en forfriskning. Dagsordenen finder du inde i bladet. Gene-
ralforsamlingen ligger normalt i forleengelse af vores temadag,
men vi er i ar ngdt til at aflyse grundet for fa tilmeldinger. Det-
te til trods for det hgjaktuelle emne, *Det vi ikke ser. Fysiske
overgreb mod bgrn og unge - eller mistanke herom. Vi ved at
ca. hver 4-5 barn udsaettes for fysiske overgreb. Det er virkelig
mange, og vi undrer os over, at vi ser s fa i afdelingerne. Sa
hvad er det, vi ikke ser? Vi ma se, om vi pa anden vis, kan fa
stgrre indblik i dette.

Rigtig god leeselyst til alle.

Til slut er der bare at gnske alle en rigtig god sommer!

#2 2018 / BORNE- 0G UNGE SYGEPLEJERSKEN 3



Indhold

05 NYT FRA BESTYRELSEN
FAGLIGE ARTIKLER:

06 What matters to you

- foraldres oplevelse af at vaere
isolerede med deres harn

12 Viborgmodellen: Tvaerfagligt
samarbejde omkring hehandlingen af
barn og unge med Cerebral Parese pé
Regionshospitalet Viborg

16 At arbejde som sygeplejerske pa Lao
Friends Hospital for Children i Laos

20 Specialiseret padiatrisk palliativ
indsats - fokus pa livet.

DET FASTE:
23 Boganmeldelser
24 Landet Rundt
26 Den gode historie
27 Laseren har ordet
31 Legater

FORSIDEFOTO: AGATA EWA LENCZEWSKA-MADSEN

4 BPRNE- 0G UNGE SYGEPLEJERSKEN / #2 2018

FORMAND

Connie Lindberg Andersen
Connie.lindberg.andersen@regionh.dk
Tifnr: 2073 1718

Borne- og Ungeafdelingen.

NESTFORMAND

Karin Bundgaard
Karin.bundgaard@rsyd.dk

Tifnr: 4087 5623

Berneafdelingen, Kolding sygehus, SLB

KASSERER

Anette Bsterkjerhuus
akos(@regionsjaelland.dk
Tifnr; 2712 5870
Barneafdeling 17, Nestved

BESTYRELSESMEDLEMMER:

Lene Birkner Nielsen

lednie@rm.dk

Tifnr; 2245 2463

Bern og Unge Regionshospitalet Viborg

Eva Juhl Hansen

Eva,juhl.hansen@rsyd.dk

Tifnr: 2811 9565

Borneafdelingen Sydvestjyllands sygehus,
Eshjerg

Lena Wittenhoff
Lena.wittenhoff@rsyd.dk
Tifnr: 2234 7839
Aabenraa sygehus,
Sanderjylland

Kirsten Krone Reichl
Kirsten.krone.reichl@regionh.dk

Tlfnr: 5122 6421

Semi intensiv Barne-ungeafdeling 5061
Rigshospitalet, Kebenhavn.

(FOTO PA VEJ)

Lisheth Jargensen
lisheth.joergensen.02@regionh.dk
Anastesien Juliane Marie centeret og
Bernesmerteenheden

Rigshospitalet, Kebenhavn

Ida Karina Thorsteinsson
Ida.Karina.Thorsteinsson@regionh.dk
TIfnr: 2714 9500

Barneafdelingen, Amager og Hvidovre
Hospital, Kebenhavn




Kaoere alle

DET HAR VERET en tummelumsk tid, vi har veeret igennem dette
forar, med strejkevarsler og lockout pa dagsordenen. Samti-
dig opleves et stort arbejdspres med for fa ressourcer til at va-
retage sygeplejen 24/7, opsigelser og med nyansattelser med
blandt andet opleering til folge, for at patientsikkerheden og
kvaliteten kan bevares.

Det kan veere vanskeligt at undveere kollegaer i det daglige
arbejde og mange har veeret usikre pa, hvad der kom til at ske
og det taenker vi, har haft indvirkning pa tilmeldingen til tema-
dagen, "Det viikke ser - fysiske overgreb mod bgrn og unge, el-
ler mistanke herom”.

Bade fagligt og gkonomisk skal der en hvis deltagelse til, for
at en temadag blive interessant, og vi traf valget at aflyse (ud-
sette) temadagen pa grund af for lidt deltagere. Det er selv-
folgelig skuffende for de, der var tilmeldt, men afbud til op-
legsholdere, lokaler med mere ggr, at det ikke gav mening at
afholde dagen pa nuvarende tidspunkt.

Temaet mener vi fortsat er yderst relevant for alle sygeple-
jersker, der arbejder med bgrn og unge, og vi vil derfor satse
pa at naeste temadag vil vaere det ssmme emne. Tanker du an-
derledes eller har andre forslag/gnsker, hgrer vi gerne fra dig.

I mellemtiden haber vi p4 bedre normeringer og andre til-
tag, der vil veere med til, at vikan vere stolte af vores sundheds-
vaesen og den sygepleje, vi yder til vores patienter og deres fa-
milier/pargrende.

Specialuddannelse for peaediatriske sygeplejersker arbejde
vi fortsat for at opna. Sidste hand er ved at blive lagt pa en rap-
port, der beskriver, hvorfor vores speciale bgr have en special-
uddannelse, og som vi forventer at anvende bredt i forskellige
fora, der kunne have interesse for emnet.

Til orientering afholdes der mgde i Sundhedsstyrelsens
Rad for Sygeplejerskers Videre- og Specialuddannelser sidst i
maj, hvor vi satser pa at en specialuddannelse for padiatrien
vil veere pa dagsordenen.

Pa bestyrelsens vegne
Conni Lindberg Andersen
Formand

NYT FRA BESTYRELSEN

ORI

INDKALDELSE TIL
GENERALFORSAMLING

Der indkaldes hermed til generalforsamling
i ”Fagligt selskab for sygeplejersker der
arbejder med bgrn og unge”.

Alle er velkomne. @nsker du at deltage

sa kontakt vores formand pa:
conni.lindberg.andersen@regionh.dk

eller pa telefon 2073 1718.

Tirsdag d. 12. juni 2018
Severin Kursuscenter, Middelfart

Dagsorden:
. Velkomst ved formanden
. Valg af dirigent
. Valg af referent
. Godkendelse af dagsorden
. Formandens beretning (kan leeses
pa hjemmesiden den 15. juni 2018 )
. Fremlaeggelse og godkendelse af
revideret regnskab
. Budget og kontingent 2018
. Valgtil bestyrelsen
Karin Bundgaard Nielsen, Anette
Osterkjerhuus, Lena Wittenhoff og
Eva Juhl Hansen er pa valg
- alle gnsker genvalg
9. Indkomne forslag
10.Eventuelt

Indkomne forslag skal veere formanden
ihaende senest den 29. maj 2018.

ALLE MEDLEMMER ER MEGET VELKOMNE!
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WHAT MATTERS T0 YOU

- foraeldres oplevelse af at vaere
isolererede med deres harn
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Denne artikel handler om, hvordan foraeldre til bgrn, der er isoleret pa
Bgrneafdelingen, Kolding Sygehus oplever at veere indlagt med deres bgrn.
Formadlet er, at fa viden om, hvad der betyder noget for foraeldrene, hvordan
de oplever indleggelsen, samt hvordan sygeplejen til disse familier kan
udvikles pa baggrund af disse oplevelser. Dette undersgges ved interview med
foreeldre, hvis helt sma bgrn er indlagt i isolation i kortere tid. Undersggelsen
har fort til flere eendringer i plejen til familier, der er isolerede.

Isolation i berneafdelingen - et udviklingspotentiale?
Pa Bgrneafdelingen, Kolding Sygehus er ca. 75 % af alle ind-
leeggelser akutte og har en indlaeggelsesvarighed pa ca. 3
degn. Ivinterhalvaret er stgrstedelen af de indlagte born un-
der 2 ar, og mange af dem er isoleret. Isolation af familierne
og de forholdsregler, der er forbundet hermed, fylder meget
i bgrneafdelingen. For personalet er det "hverdagspraksis”
at saette familierne i isolation, men for foraeldrene kan det
veere en ekstrabelastning, at skulle forholde sigtildetat vaere
isoleret, ovenideres gvrige bekymringer for deres syge barn.
I efteraret 2015 var der i padiatrisk regi en temaefter-
middag med emnet ”Oplever forzeldre at blive set, hgrt og
forstaet?”, som led i sygehusets vision om patient inddra-
gelse (1). Tre foraeldrepar fortalte om deres oplevelser af at
blive mgdt og inddraget. Iszer en af foraeldrenes oplevelser
bergrte mig, og handlede pa flere omrader om oplevelsen
af at veere i isolation sammen med sit barn. Jeg blev som
Borneafdelingens hygiejnenggleperson nysgerrig pa, hvor-
dan foreeldre oplever isolation, og om personalets handte-
ring af isolation ggr forzeldrene utrygge. Hvordan oplever

foreeldrene at personalet anvender veernemidler, og foler
foreeldrene sig velinformerede.

Jegvar umiddelbart efter denne temaeftermiddag delta-
ger pa kompetenceudviklingsforlgb for erfarne barnesyge-
plejersker internt i afdelingen, og besluttede mig i den for-
bindelse at arbejde med udvikling af sygepleje til bgrn og
foraeldre, der er isolerede.

Hvad ved vi om isolation - p en herneafdeling.
Flere undersggelser viser, at det har negative psykologiske
konsekvenser, som f.eks. angst og depression, for patienter
at veere isoleret, og det er ogsa undersggt, om patienter far
en darligere pleje, nar de er iisolation (2). Nogle studier vi-
ser at sundhedspersonalet bruger mindre tid ved patienter,
der eriisolation i forhold til gvrige patienter. Andre studi-
er viser, at der ikke er nogen negative konsekvenser (3). Et
canadisk studie fra 2008 fastslar, at der ikke er forskel pa
kvalitet eller kvantitet malt pa 2 dggns indleggelse ved iso-
lerede kontra ikke isolerede familier pa et bgrneafsnit. (4)
Et norsk studie viser at information til foraeldrene i saer-
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deleshed har stor betydning for, hvordan de oplever isolationen og samar-
bejdet/partnerskabet med personalet (5). Der er dog begraensede studier
ift., hvordan foreeldre oplever at veere i isolation med deres bgrn. Men fle-
re studier viser, at bare det man far enestue kan gge ens well-being (3, 6)

Ger vi det godt nok?

Med ovenstdende forzlders oplevelse i mente samt fund i litteraturstudier
besluttede jeg at undersgge foraeldres oplevelse af at vaere i isolation med
deres bgrn.

Hvordan oplever vores forzeldre at have enestue? Er det et gnske eller en
belastning ikke at kunne dele erfaringer og stgtte hinanden? Har det egent-
lig sa stor konsekvens for dem at veere isoleret, eller kan det faktisk ses som
en positiv gevinst at de pa grund af barnets sygdom har enestue?

Oplever forzeldre at de hygiejniske forholdsregler efterleves?

Oplever forzeldre at veere informeret godt? Lever vi op til sygehuset visi-
oner og ordentlighed i det, vi siger og gor? Oplever forzeldrene sig set, hgrt
og forstaet, nar de er isoleret med deres bgrn?

Formal
Formaélet med undersggelsen var at fa viden om, hvordan forzaldre ople-

WHAT MATTERS T0 YOU

ver at veere indlagt i isolation med deres barn under 1 ar pa
Borneafdelingen, Kolding Sygehus. Dette med henblik pa at
udvikle sygeplejen til denne patient- og pargrende gruppe.

Metode
For at fa foraeldres oplevelser belyst valgte jeg det kvalitative
interview med 5 forzeldre.

Valget af informanterne var foraldre indlagt sammen
med deres bern pa dage, hvor jeg var pa arbejde og havde
tid til interview. Jeg havde ikke ansvar for sygeplejen til de
interviewede foraeldre, da det kunne pavirke deres svar el-
ler min egen tilgang til sygeplejen hos dem, som fx gget fo-
kus pé information i relation til isolation. Foraldrene blev
valgt ud fra at havde bgrn under 1 &r og have vearet indlagt
1-3dggn. Etandet kriterie var at barnet og den medindlagte
foraelder var ”fuldt” isolerede.

Idet jeg valgte udelukkende at beskaftige mig med for-
@ldres oplevelse, fravalgte jeg foraeldre til lidt stgrre bgrn,
for at udga at barnets oplevelse skulle pavirke foreeldrenes
svar, f.eks. barnets gnske om at komme ud fra stuen eller

#2 2018 / BORNE- 0G UNGE SYGEPLEJERSKEN 7
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om de kedede sig. Dog havde en enkelt forzelder et barn, der var over 1ar,
og barnets reaktion pa at vaere lukket inde pa stuen fylder ogsa i intervie-
wet (sgger dgren).

Interviewguide til semistruktureret interview

e Prgv og beskriv, hvordan du har oplevet at veere isoleret pa stuen med
ditbarn.

¢ Erdernoget, der har undret dig - vaeret sveert

¢ Hvordan har du fx oplevet personalets brug af veernemidler

e Har du oplevet at fi den stgtte og information , du havde brug for ift.
plejen af dit barn og dit barns sygdom.

¢ Hvad skulle der til for, at du havde en bedre oplevelse

¢ Jeger nysgerrig pa, hvad du har faet tiden til at gd med

¢ Har du féet tilbud om hjeelp og evt. aflastning/fritid, som du kunne
gnske dig

¢ Drgmmescenariet nir nuler pa enisolationsstue...

Interviewene blev efterfglgende transskriberet og tematisereret ud fra for-
@ldrenes synspunkter og oplevelser. Analysen heraf viste at flere omrader
havde betydning for foreeldrene. Pa baggrund heraf valgte jeg, at se naer-
mere pa 6 omrader med udviklingspotentiale i praksis.

Er der plads til flere parerende i berneafdelingen?

For denne undersggelse tilbgd afdelingen én foraeldre at overnatte ved bar-
net. Det kunne fraviges efter et skan, og athang afhvilket personale, der var
paarbejde, om der “blev givet lov” til at begge foraeldre matte blive ved bar-

net om natten. Foraeldrenes gnske om at kunne overnatte,
fremgar tydelig af folgende citater:

”Det ville vaere dejligt, hvis der var mulighed for at vi begge
to kunneveere her.”

”Vi har faet lov at bytte i morgen, Vi mdtte ikke blive her
beggeto.”

”Jeg ved ikke hvad jeg skulle have gjort hvis han ikke var
der”.

”Jeg ville slappe mere af hvis hanvar her.”

”Hvis muligt ville vi helt sikkert vare her begge to; pd bar-
selsgangenvar det rigtigt dejligt at han kunne vare der ogsa.”

Efter undersggelsen har vi nu foraeldrenes oplevelser og
gnsker som argument for, at begge forzeldre skal tilbydes at
veaere hos barnet ud fra deres behov.

Forzeldre informeres nu om, at afdelingen kan tilbyde
gratis mad til én foreelder, og evt. gvrige pargrende kan be-
tale via mobil-pay for mad. Der er tilbud om én forzeldre-
seng (bred briks), men forzldre er velkomne til at overnat-
te begge i denne. Vi lader det saledes vaere op til foreeldre
selv at vurdere, hvad der er bedst for netop deres familie.

En del foraeldre benytter sig nu af muligheden for at
overnatte begge to. Udfordringer er der flere af som f.eks.
pladsforhold ift renggring (og hvordan skal viforholde os til
en medbragt madras pa gulvet?). Udfordringer ift madord-
ning - far de betalt og hvem skal kontrollere det? Ekstra op-
gave for plejepersonalet, da familier i isolation ikke ma hen-
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te mad selv. Der er dog ingen tvivl om, at det for foraeldre
(og barn) betyder starre tilfredsstillelse og tryghed, at der
er bnet op for flere pargrende i afdelingen.

Information & vernemidler

Afdelingen har skriftligt materiale, i form af en pjece, om
det at vaere isoleret. Personalet fik dog ikke altid udleveret
denne, hvor det var aktuelt. Undersggelsen viste at flere af
de sma ting, som foraeldre var i tvivl om, fik de lgbende in-
formation om: ”Jeg spurgte jo bare.” Efter at foraeldre hav-
de faet kendskab til pjecen, fortalte de, at det havde veeret
rart at fa denne pjece fra starten af indleeggelsen. Dette har
fort til, at der er kommet ekstra fokus pa at udlevere pjecen.

Ift. veernemidler troede jeg, at foreelde matte veere lidt
forvirrede og maske utrygge over personalets forskellige
brug af veernemidler. Det viste sig ikke at veere tilfeeldet:

”Har ikke undret mig - har forklaret mig, hvordan det er.”

”Ikke undret mig - brugt efter hvad I skal”

Foraldre oplevede at de var informeret om, at atheengig
afhvilken opgaven der skulle udferes, ville personalet have
varnemidler forskelligt pa, og de kunne sagtens se fornuf-
ten heri. Derfor skal der veere forsat opmarksomhed pa at
fortelle om brug af vaernemidler, hvilket ogsa er veegtet i
foraeldrepjecen om isolation.

Hvordan bliver forzldre mere tilfredse med servering af mad?
Maden er en af dagens hgjdepunkter for foraeldre, der er
isolerede med deres bgrn. For denne undersggelse hente-
de personalet mad til foraeldrene. I en travl hverdag tager
man enten lidt af det hele med evt. stort spild til fglge eller
blot fa af dele af udbuddet. Men undersggelsen viste at for-
@ldrene (ikke overraskende) gerne selv vil vaelge, hvilken
mad de gnsker:

“Jeg kunne gnske mig, jeg vidste hvad der var, sd jeg havde
valgmuligheder.”

“Jeg ved ikke, hvad jeg kan fa til mit barn”.

Efter undersggelsen blev der i samarbejde med kok-
kenpersonalet udformet en morgenmadsseddel, hvor alle
morgenmadsudvalget er listet op (og det er MANGE). No-
gen vil mene, det er at ga tilbage til gammel tid” med af-
krydsning pa papir, men det var en lgsning, der kunne
praktiseres straks. Plejepersonalet oplever, at det er ble-
vet meget lettere (og tidsparende), fx at hjeelpe en kollega
om morgenen med mad til familier, der er isolerede. Pa sigt
kunne man gnske sig, at det var elektronisk bestilling direk-
te fra stuen til kgkkenet. Tanken er, at udbrede det til ogsa

at give flere valg til frokost og aften. Jeg kunne forestille mig, at ugens menu
kunne vises pa en ”info-kanal” pa stuen.

Morgenmadslisten er for foraeldre og noget plejepersonale et velkom-
ment tiltag, for andre en indgriben i vanens magt; ”Jeg forteeller dem jo
hvad der er, sa er det nu ngdvendigt™.

Zndringer i arbejdsgange har givet grund til at overveje; hvordan og
hvornér tiltag implementeres i en afdeling?

Forstyrrer vi nu igen?
Alle foreeldre gav udtryk foriinterviewene, at de var informeret om ved det
mindste behov at kontakte personalet.

”I har gjort meget ud af at sige, nu ringer du bare - nogle gange har jeg dog
teenkt, at delige har vaeret herinde - nu skal jeg ikke forstyrre demigen.”

Pa trods af dette oplevede flere, at det var bade sveert, greenseoverskri-
dende og forstyrrende at ringe efter personalet:

“Manvil ikke vaere til besvaer”

”Det er graenseoverskridende at ringe”

»Ah nej, nu belemrer vi dem igen”

En foralder foreslog, at der aftales, hvornar plejepersonalet kommer
igen, samt at personalet opfordrer forzeldre til at notere, hvad de mangler,
sa det “samles” for at minimere: *Ahh - nu skal jeg ringe igen”. Samme for-
@lder foreslog muligheden for at kunne sende en sms til personalet. Dette
kunne maske vare et kommende udviklingstiltag i afdelingen, da det for
bade foraldre og plejepersonale kan veere “mindre forstyrrende” - eller er
det? Foraldrenes oplevelser af at forstyrre viser, at det er vigtigt, at pleje-
personalet fortsat har stort fokus pa at tilbyde sig, og har dialog, tid og skabt
rum til at foraeldre fortaeller om deres behov, uden de fgler, de er til besvaer;

?Vigtigt at der kommer nogen og kigger - bare for omsorgen”.

“Ikke altid vi behgver ringe efter jer - sd foler manikke til man er til besvaer.”

”Dejligt I bare kigger ind”.

Er det en "fordel at vaere isoleret™?

Der er lavet flere undersggelser ift. at belyse, om strategien med flere ene-

stuer pa hospitalerne er misforstaet hensyn. Om patienterne gerne vil have

dialog med medpatienter, om man fgler sig mere syg og alene pa enestuer.

Min lille undersggelse viste ret entydig, at de adspurgte foraeldre hellere vil

bruge deres eget netvaerk til selskab, og af hensyn til ro ved eget barn, vil de

foretraekke enestue frem for samvaer med andre indlagte familier. En mor

neevnte dog, at hun ville blive som lgve i et bur, hvis hun skulle isoleres, sa

derfor havde de valgt, at det var far der var medindlagt.

e Nej - jeg har ikke socialt behov med andre, vil bare passe min egen
familie

» Mit fokus er pa mit barn, bare vaere ved hende, dejligt med ro.

 Virkelig dejligt med enestue

» Vil klart foretraekke at ligge selv. Undga den ene veekker den anden.
Jegvil gerne have det privat

>
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¢ Sa havde jeg nok hellere ringet efter no-
gen til at holde mig med selskab.

Med disse foraldres udtalelser teenker jeg,
man med rette kan sige, at de mindre bgrn
ud fra foreeldres gnsker og oplevelser, er
bedst er tjent med at veere pa enestue, frem
at veere isoleret i sengen pa en flersengs-
stue. Undersggelsen har kun veeret ift. helt
sma bgrn. Det kunne vare interessant,
hvad de lidt stgrre bgrn og deres foraeldre
teenker ift. hertil.

En foraelder havde forslag til forbedring
pa isolationsstuen: *Det ville vaere rart at
have mulighed for at kunne skarme af, nar
barnet skulle sove, og foraldrene gerne ville
se fiernsyn, leese eller lign.” Det kunne lgses
ved en form for udtraksskaerme at skabe et
rumirummet.

Tiden - adspredelse

Ud af forzeldrenes oplevelser kan ses, hvil-
ket ikke er ukendt, at adspredelse bade for
barn ogvoksne er meget vigtigt. Deres udta-
lelser understreger, at afdelingen skal have
velfungerende fjernsyn/dvd pa alle stuer
samt veere opmaerksom p4, at foreeldre har
kendskab til geestenet.

”Detvillevarerart, hvis dervar et sted, jeg
kunne gd pd nettet.”

”Jeg kan ikke teende for tv, da jeg ikke har
en fiernbetjening”.

Afdelingen ma fortsat have mulighed
for bade at kunne give foraeldre blade, men
ogsa udlane legetgj til bgrn, der bliver akut
indlagt- ogsa dem der erisoleret. Der er dog
en tilbagevendende udfordring med desin-
fektion, hvad kan tale det og hvem og hvor-
dan skal det gares? Der skal tenkes i ny-
indkeb og hvad der m& komme pé stuen,
opdeling, nemmere tilgeengelighed og sy-
stematik.

Til refleksion
Der er gennemgaende treek ift. foraeldres
oplevelse af at veere i isolation. Overordnet

set fgler de interviewede forzeldre sig mgadt,
hort og forstaet. Undersggelsen understreger,
at det er vigtigt fortsat at prioritere informati-
onen til foraeldre, der skal i isolation, for at de
skal have en god oplevelse heraf. Der er forslag
tiludviklingstiltagisygeplejen til disse familier,
ognogle ting er implementeret.

Som tidligere naevnt viser forskning, at en
lukket dgr, mangel pd kontakt og stimuli re-
sulterer i fglelsen af kedsomhed, monotoni og
angst. Et studie viser endvidere at flere ting sy-
nes at have betydning for, hvordan isolationen
opleves (6). Der er tendens til, at kvinder ud-
viser stgrre bekymringer omkring smittefor-
holdsregler, er mere emotionelt pavirket og
mere observante pa personalets adfeerd end
mend. Det omtalte studie konkluderer des-
uden, at der er en tendens til at maend bedre
magter at vaere isoleret pa enestue, og at yngre
patienter ser ud til at magte isolation bedre og
anser enestue som en fordel. Selvom om sidst-
naevnte studie ikke handler om forzeldre, der
er medindlagt pa en bgrneafdeling, er resulta-
terne/tendenserne meget interessante. Vi har
netop flere mgdre end faedre indlagt med de-
res bgrn, og de er blandt de “yngre” set ud fra
ovenstaende undersggelse.

Som basis sygeplejerske har det vaeret inte-
ressant at arbejde med den udviklende del af
sygeplejen ud fra foraldre oplevelser. Intervie-
wene viser at det er vigtigt at spgrge dem, det
handler om, helt i trad med sygehusets strategi
”Patienten fgrst” (7). ”What matters to you?”
versus ”What s the matter with you?”

Afslutningsvis en fars oplevelse af at vere
indlagt pa berneafdelingen:

?Personalet er flinke og rare og meget imgdekom-
mende. Jeg kunne forestille mig, at folk bare er
lidt spdere pd en borneafdeling; det er bare mere
padkraevet, ndr man har med smd mennesker at
gore. Det er vigtigere at man kommer ind med et
smil hver gang. Det synesjeg, at folk er rigtig gode
til. Selvom natten kommer man ind med et smil,
ndr man ringer Jeg har ikke noget at klage over;
deterluksus.” ®
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VIBORGMODELLEN:

Tvaerfagligt samarbejde omkring behandlingen af harn
og unge med Cerebral Parese pa Regionshospitalet Viborg

I Klinik for bgrn og unge, Regionshospitalet
Viborg behandler vi ca. 70 bgrn arligt med
Cerebral Parese med Botulinum Toxin (Botox)
i vores spasticitets- ambulatorium.
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Fysioterapeut Nanna arhejder gennem
leg med dreng om at kunne straekke
armen og samtidig gribe om en ting.
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TVARFAGLIGT SAMARBEJDE OMKRING BEHANDLINGEN AF BARN 0G UNGE MED CEREBRAL PARESE

BORN MED CEREBRAL Parese (CP) har nedsat funktion pa grund
af spasticitet (muskeloveraktivitet). Her oplever vi, at Botu-
linum Toxin (BoNT-A) kombineret med traening ggr en stor
forskel for bgrnene i deres hverdag. De CP bgrn der har
baklofenpumpe er ogsa tilknyttet spasticitetsambulatori-
et, og vi er netop pabegyndt at lave baklofentest her pa sy-
gehuset med henblik pd at finde ud af, om en baklofenpum-
pe kunne vere relevant for barnet.

Herunder er fremgangsmaden for vores arbejde skitse-
retikorte traek.

Hvert punkt uddybes i artiklen.

Fremgangsmade:

1) Barnet henvises til spasticitetsklinikken.

2) Det tvaerfaglige team undersgger barnet sammen og
vurderer om/ og i hvilke muskler Botulinum Toxin vil
kunne hjzelpe barnet.

3) Mal for behandlingen opstilles sammen med barn og
forzeldre

4) Barnet sederes med lattergas eller general anaestesi.

5) Injektionen gives ultralydsvejledt, sa vi sikrer os, at vi
rammer de tilsigtede muskler.

6) Genoptreeningsplan sendes ud til kommunal terapeut.

7) Evaluering: Familie og kommunal terapeut indkaldes
til kontrol 4-6 uger efter injektion, hvor visammen eva-
luerer behandlingseffekten.

8) Barnetindkaldestil ny behandlingstid hvis ngdvendigt.

En forudsatning for at behandlingen lykkes er, at vi er for-
skellige faggrupper, der er sammen omkring barnet. Der er
behov for forskellige kompetencer, for atbehandlingen kan
lykkes. Derfor bestar det tvaerfaglige team af en sygeplejer-
ske, to neuropeediatere og en fysioterapeut. Sammen un-
dersgger teamet barnet og vurderer om behandling med
Botulinum Toxin (BoNT-A) kunne veere relevant for netop
dette barn.

De enkelte fagpersoners rolle i det tvaerfaglige team
Sygeplejersken er teamkoordinator. Det er hende, der har
kontakten til familierne, booker tiderne og under behand-
lingen sikrer sig, at barnet er godt sederet for eksempel
med lattergas. Sygeplejersken traekker desuden medicinen
op i korrekt dosering og assisterer leegen under selve be-
handlingen.

Sygeplejersken star for opfyldning og regulering af bak-
lofenpumper.

Laegen undersgger patienten for og efter injektionerne, og det er ham, der
giver selve injektionen. Laegen bruger altid ultralyd under behandlingen,
for at sikre sig, at vi rent faktisk behandler de tilsigtede muskler. Studier vi-
ser, at man meget ofte ikke rammer de tilsigtede muskler, nar man ikke bru-
ger ultralyd. Nar hals og nakkemuskler injiceres, suppleres desuden med
EMG clavis (eletromyografi), som igen gger sikkerheden.

Fysioterapeuten undersgger patienten fgr og efter injektion og vurde-
rer (sammen med laegen), hvilke muskler der skal behandles, samt hvilken
treening der vil veere optimal efterfglgende. Fysioterapeuten er med til at
fastsaette malet for behandlingen, og kommer med input i diskussionen af
hvilke andre behandlinger, der kunne vaere relevante. Som supplement til
evalueringen laves en 2-dimentionel ganganalyse med videooptagelser for-
fra, bagfra og fra siden og funktionsundersggelser, som kan bruges som et
mere objektive mal for effekt. Fysioterapeuten star desuden for den direkte
kommunikation mellem sygehuset og de kommunale terapeuter, s barnet
er sikret et genoptreeningsforlgb i perioden efter BONT-A.

Hvis det tvaerfaglige team vurderer at behandling med BoNT-A er rele-
vant, optages der en grundig anamnese, hvor vi sammen med barn og fa-
milie udreder hvilken funktion, der er det stgrste problem for barnet og
dermed hvilke muskler, der er behandlingskraevende. Ud fra denne snak
opstilles malet for behandlingen. Dette er vigtigt, for lettere at kunne vur-
dere effekten.

Et eksempel pa et mdl, for en 7 arig pige vi behandler, er: “At jeg selv kan
holde papiret med den ddrlige hand, mensjeg klipper med min gode hdand”. El-
ler malet for en 13 arig dreng: ”At jeg kan folge det samme gangtempo som
mine jeevnaldrende klassekammerater, nar vi skal skifte til fysiklokalet pa
skolen”.

Udover malet, foraeldre og barns oplevelser af effekt, indgar videoana-
lyse til at sammenligne funktionsniveauet far og efter behandlingen ogsa
som en central del af evalueringen af behandlingen med BoNT-A.

Behandling med Botulinum Toxin (BoNT-A)

BoNT-A virker ved at heemme friggrelsen af acetylcholin ved synapserne
mellem nerveceller og muskler. Det bevirker at musklerne ikke leengere
modtager signaler fra nervesystemet, hvorved de lammes i en periode pa
3-4 maneder. Nar effekten klinger af, skal barnet have en ny injektion. I en-
kelte tilfzelde behgver barnet blot fa behandlinger, hvorefter de selv kan
holde funktionsniveauet ved lige ved hjeelp af trening.

Behandlingen med BoNT-A sprgijtes direkte ind i den muskel, hvor spa-
sticiteten er. Hvis det for eksempel er albuebgjeren, der behandles med
BoNT-A, vil barnet pludselig langt lettere kunne straekke armen ud og der-
med vil behandlingen give mulighed for at treene musklen pa den anden
side af leddet. Traeningen gor barnets muskler steerkere, og derfor oplever
vi ofte, at barnet far en bedre funktion. Det kunne for eksempel vere, at
barnet pludselig kan fa haeliszet, altsa at sette heelen i underlaget forst un-
der gangen fremfor at ga pa teeer.

>
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Teammade fer behandling med Botulinum toxin. til hejre ses overlage Jonas
Hansen ultralydsvejledt Botulinum toxin imens far statter og beroliger sin sen.

Treningsforlebet efterfelgende

Pa sygehuset har vi et godt og tet samarbejde med kom-
munen. Vi er inden behandling i direkte dialog med de
kommunale terapeuter, som kan komme med input til be-
handlingen og til hvilke muskler og hvilken funktion, der
er sveerest for barnet. Nar et barn er blevet behandlet med
BONT-A, laver vi en genoptraeningsplan. En genoptree-
ningsplan udsendes fra sygehuset til kommunen med in-
formation om behandlingen, og genoptraeningsplanen sik-
rer patienten et mere intensivt genoptraeningstilbud efter
behandling. Vi aftaler i samarbejde med den kommunale
terapeut, hvordan og hvornar traeningsforlgbet kan tilret-
telegges. Litteraturen viser, at effekten bedres vesentligt,
nar BoNT-A og traening kombineres.

Virkningen er bedst 4-6 uger efter injektionen, og der-
for indkaldes barnet til en kontroltid der, hvor vi sammen i
teamet evaluerer effekten af behandlingen ud fra de mal, vi
har sat sammen med barn og forzeldre.

Evaluering af behandlingen

I evalueringen arbejder vi ogsa teet ssmmen med de kom-
munale terapeuter, som ser barnet i deres hverdag og tryg-
ge omgivelser for eksempel i bgrnehaven eller skolen, og
derfor er deres observationer ekstrem relevante til kon-
troltiden. Optimalt set er terapeuten med til kontroltiden
pa sygehuset. De kommunale terapeuter er i direkte dialog

med fysioterapeuten i spasticitets ambulatoriet, og sammen kan de sparre
om hvilke objektive malemetoder, funktionsundersggelser som fx 10 me-
ter gangtest, AHA test eller videooptagelser der kan supplere evalueringen
af den funktion barnet treener med henblik pa at opna sit mal.

Herrevurderes mal, de muskler der behandles, og det diskuteres, om ny
behandling giver mening. I evalueringen far vi desuden en falles snak om
hvilke andre behandlingsmuligheder, der kan hjalpe barnet.

Afrunding

Fordelen, ved at arbejde i et tveerfagligt team, der kender hinanden godt,
er, at der er stor leering ved at undersgge barnet sammen, oglytte hveriszer
til hinandens faglige argumenter. Det at veere til stede i samme rum ggr, at
barn og forzeldre oplever at veere med i dialogen, og det skaber et refleksi-
onsrum, hvor man sammen finder den bedst mulige behandling til barnet.
Familien oplever desuden det gode samarbejde og den direkte dialog mel-
lem kommune og sygehus, som giver dem en oplevelse af sammenhaeng.
Noget af det svaereste for foreeldre til handicappede bgrn er at veere omgi-
vet af fagpersoner, der radgiver forskelligt. Dette undgas ved det teette sam-
arbejde der dels er i teamet men ogsa mellem hospital og kommune om
den enkelte patient.

Ulempen ved at arbejde tvaerfagligt kan veere, at det er tidskraevende, og
det kraever at man har tillid til hinanden, sa alle fagpersoner fgler sig tryg-
geiteamet.

Det at arbejde tverfagligt i et team der fungerer, er udover den tilfreds-
hed vi oplever hos familien, ogsa bare en virkelig tilfredsstillende made at
arbejde pa. W
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At arbejde som sygeplejerske p3
Lao Friends Hospital for Children i Laos

Jeg arbejdede som frivillig sygeplejerske pa Lao Friends Hospital
for Children (LFHC) (fwab.org/laos/) i Luang Prabang i 2 mineder
foraret 2017. Luang Prabang er en seerdeles charmerende lille by
kilet ind hvor floderne Mekong og Nam Khan lgber sammen.
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Hvad gik arbejdet ud pa?
Mit arbejde gik ud pa supervision og undervisning af de la-
otiske sygeplejersker. Balancen for mig var at vise og ”leere”
de laotiske sygeplejersker at teenke kritisk og handle til det
bedste for patienterne, uden at overskride den graense der
var sa harfin, fra at ville bestemme hvordan man yder syge-
pleje og behandler syge bgrn, til at det var laoternes syge-
hus, og deres kultur og muligheder der skulle vaere i hgjsee-
de. Alle de laotiske sygeplejersker oglaeger var meget sgde,
og ville meget gerne laere. Vidensniveauet var ikke sa hgijt,
men alle knoklede for at laere mere.

Mine vagter var pa 12 timer fra 7 - 19 eller fra 19 - 7, med
3 -4vagter pa en uge. Sproget mellem de frivillige og laoter-
ne var engelsk. Men dette med mange dialekter, forstaet pa
den made som nar folk, fra mange forskellige lande og pa
forskellig niveau, talte engelsk sammen.

Lao Friends Hospital for Children

Pa hospitalet var der plads til ca. 8 for tidlig fadte bgrn og
ca. 24 stgrre bgrn. Derudover var der en skadestue med 6
pladser og en almindelig modtagelse med plads til det uen-
delige. Sommetider sa det ogsa ud som om, der var uende-
ligmange bgrn dér. Ophold og behandling pd LFHC var gra-
tis, men familien skulle selv sgrge for mad til bade bgrn og
forzeldre og ofte sgskende, som var med. Der var mulighed
for at familien kunne lave mad pa hospitalet. Skulle barnet
overflyttes til f.eks. et hospital i hovedstaden Vientiane for

yderligere behandling, sa skulle familien selv betale bade
transport og behandling pa dette hospital. Hvis de ikke hav-
derad - ja sa kunne der ikke tilbydes behandling.

Jeg kunne ikke tage noget med hjem, som vi sygepleje-
fagligt kunne laere af. Men at fa indsigt i hvordan livet leves,
eller ikke leves pa en bgrneafdeling i et land med sé stor fat-
tigdom, at flere foreeldre matte se deres bgrn dg, fordi de
ikke havde rad til at betale for den behandling, der skullefil,
eller at den behandling slet ikke var tilgeengelig - det kunne
vi, om ikke leere af, sa i hvert fald blive klogere af.

Livet i Laos

Det giver ikke mening at sammenligne sundhedstilstan-
den og levestandarden i Danmark og Laos. Derfor skal vi
i Danmark ikke have darlig samvittighed over, at vi har det
sd godt. De har det ogsa godt i Laos, og vi skal have respekt
for at Laos er et land under udvikling, og det kan vi hjeel-
pe dem med - pa deres preemisser og ikke komme med en
indstilling om, at de skal leve som os. Det var det, der gjor-
de det sa oplevelsesrigt ogsa i min fritid - at forsgge at leve
sigind i deres hverdag og med de verdier som folket i Laos
satter hgijt.

Refleksioner over at arhejde som sygeplejerske pa LFHC

Jeg reflekterede over, at foraeldre forsggte at behandle de-
res bgrn hjemme for abent benbrud i flere maneder, inden
de kom pa sygehus. Jeg reflekterede over at familier korte

>
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Fadre dervager

storesoster

Nogle af de pragtfulde
laotiske sygeplejersker

En lille prematur
dreng i mine arme

Etblikind i
sengeafsnittet
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ibusi5-10 timer for at fa deres bgrn under behandling. Jeg reflekterede
over at neesten alle bgrn kom i behandling for underernzring. Jeg reflekte-
rede over, hvorfor foraeldre fortsat kgrte rundt med deres 3 - 4 bgrn pa en
scooter, nar de tidligere havde vaeret indlagt med braeekkede lemmer, fordi
de var faldet af. Jeg reflekterede over hvorfor, almindelige sygdomme ikke
kunne behandles der. Jeg reflekterede over, hvorfor bittesma for tidlig fad-
te bgrn ikke kom i kuvgse, men i stedet bliver rullet ind i teepper og hand-
klaeder. Tja alt det og meget mere reflekterede jeg over.

Det kunne maske mest af alt, syntes som elendighed - sidan oplevede
jeg det ikke, for samtidig reflekterede jeg ogsa over, at hele familien var
samlet om det syge barn. Jeg reflekterede over at feedre - ofte helt unge
drenge - til bittesma for tidlig fedte bgrn pa omkringl,4kg., sad nat efter
nat med deres sma bgrn, puslede dem, gav dem mad, bare sad med dem,
s& mor kunne fa lov at sove, og samlede kraefter til at producere melk. Jeg
reflekterede over, at disse faedre ikke var blege for at tage sig af hinandens
bern, hvis bgrnene graed eller var urolige. Jeg reflekterede over at mgdre,
feedre eller anden pargrende sad pa plastikstole mellem sengene - der stod
sd teet, at de lige ngjagtig kunne vaere der - dag efter dag, nat efter nat i et
varmt, stgjfyldt rum med mennesker overalt altid, og ventede pa at deres
barn skulle blive rask, eller ikke blev rask. Jeg reflekterede over og smilede
af, atintet var hemmeligt eller personligt. Hvis der skete noget ved en seng,
det var alt fra skift af forbinding til respirationsstop, sa kom alle - bgrn, for-
eldre og andre pargrende - tililende for at se med, som den naturligste ting
iverden.

Jegoplevede ikke, det der skete omkring mig som elendighed. Eller som
umenneskelige forhold pa baggrund af krig eller anden form for ufred. Jeg
oplevede det som et fattigt land og folk, der, under de forhold og med de
midler de matte have, levede livet - og det var for mig den helt store ople-
velse og livserfaring, jeg bragte med hjem.

Ger det en forskel?

Jeg ved ikke, om det gjorde en forskel for nogen, at jeg var der. Men som
vores herlige sygeplejedirektgr Matt sagde til mig: “det at du sdr et lille korn
hver dag, er medtilat danne helheden af, at det betyder noget for LFHC, atvier
her”. Og det har han jo reti. Og ved efterfelgende at have fulgt udviklingen
pa LFHC, kan jeg se, at det bestemt ggr en forskel, at vi er der. Mange bgrn
bliver hjulpet, som ellers ikke have kunnet fa hjelp. Og personalet bliver
dygtigere, og kan klare rigtig mange opgaver pa egen hand nu.

84 derfor ...
Alt sammen helt fantastiske oplevelser og udfordringer som jeg kun kan
opfordre jer alle med en form for hospitalsrelateret uddannelse til at tage
imod ved at sgge om at komme til Lao Friends Hospital for Children som fTi-
villig - se pa hjemmesiden.

I er mere end velkomne til at kontakte mig, hvis I gnsker flere oplysnin-
ger om Lao Friends Hospital for Children, Luang Prabang i Laos. B
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Calling all nurses to volunteer at Lao Friends Hospital
for Children! We are urgently looking for nurses to
volunteerin MAY, JUNE and JULY!

Please share if you know compassionate and
dedicated nurses interested in working with us!
Please share and help spread the word!

Luang Prabang, Laos is a beautiful and safe town
and we will help volunteers find housing and
transportation while they are here.

Follow this link to learn more about volunteer
requirements and application materials:
https://fwab.org/hospitalvolunteers/

Contact Director of Nursing, Matt Evans:
nursing@fwablaos.org

Dervarogsa tid
til at holde fri




KOSTTILSKUD

NYHED
til barn fra
2 uger til 2 ar!

Ny unik kombination
af D-vitamin og bifidobakterier

Duolac® Duo* D-draber er et nyt 2-i-1 produkt i drabeform,
der der indeholder den anbefalede daglige mangde D-vitamin
til bgrn fra 2 uger til 2 ar, kombineret med dobbelt coatede
meelkesyrebakterier fra 4 forskellige bifidobakteriestammer.

Duolac Duo* D-draber indeholder:

* 10 pg D-vitamin, som udger 100% af den anbefalede
daglige dosis (hver produktion er kvalitetstestet, sa der
altid er den deklarerede maengde D-vitamin i produktet)

Bifidobakterier
er naturligt
forekommende

* 500 mio. meelkesyrebakterier fra 4 ngje udvalgte i tarmsystemet

bifidobakteriestammer (4 Bifido-Mix®)
* Palmekerneolie (RSPO-certificeret)

* Unik dobbelt coating, der sikrer 100 gange flere
levende bakterier i tarmsystemet
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Specialiseret paediatrisk palliativ indsats
- fokus pa livet

Folgende artikelserie er lavet af den nationale gruppe af sygeplejersker, der arbejder
med specialiseret paediatrisk palliation og vil beskrive den specialiserede paediatriske
palliative indsats i Danmark. Ifarste artikel vil FamilieFOKUS beskrive deres

tilbud. I anden artikel vil Lukashuset aflastning, lindring og hospice for bgrn og

unge beskrive sit tilbud og endelig vil vii tredje artikel beskrive de regionale tilbud.

LISNHSYINT I INSYIrT1dITAS ‘NIXNL LHIIS ILLID

LISNHSYMNT | INSHIrATdIDAS THYA NIHVN 4V

SPECIALISERET PEDIATRISK PALLIATIV indsats er til
bern og unge med livsbegraensende og livs-
truende tilstande (LLT) og er den aktive tota-
le indsats for barnets krop, sind og and. Den
palliative indsats omfatter ogsa stgtte til fami-
lien.

¢ Den palliative indsats starter ved symptom-
debut eller nir sygdommen er diagnosticeret
og fortseetter, uanset om barnet modtager be-
handling malrettet lidelsen. Specialiseret pee-
diatrisk palliation fokuserer pa at gge livskva-
liteten for barnet/den unge og familien ved at
forebygge funktionstab, lindre fysiske, psyko-
logiske, sociale og eksistentielle lidelser.

¢ Effektiv palliativ indsats kraever en bred,
tveerfaglig tilgang og kan forega i samarbejde
mellem stamafdeling, behandlerteam, hjem-
mesygeplejerske, egen leege, bgrneinstitutio-
ner og andre relevante samarbejdspartnere.

¢ Den palliative indsats iverksaettes, hvor
barnet eller den unge er.

Paediatrisk palliation retter sig mod bgrn og
unge med livsbegraensende og livstruende til-
stande. Disse tilstande har Children Act 1989
inddelt i fglgende fire overordnede grupper:

GRUPPE 1 Livstruende tilstande for hvilke helbredende be-
handling er mulig, men hvor behandlingen kan mislykkes.
Palliativ indsats kan vare ngdvendig i perioder med pro-
gnostisk usikkerhed og ndr behandlingen fejler. Born i lang-
varig remission, eller som falges efter vellykket helbredende
behandling, er ikke inkluderet. Eksempler: Kraeft ogirreversi-
belt organsvigt af hjerte, lever og nyrer.

GRUPPE 2 Tilstande hvor der kan vare lange perioder med
intensiv, livsforlengende behandling, og hvor det samtidig
har veret muligt at deltage i almindelige aktiviteter for bgrn,
men hvor for tidlig dod stadigvaek er en mulighed. Eksempler:
Cystisk fibrose og muskeldystrofi.

GRUPPE 3 Fremadskridende tilstande uden helbredende be-
handlingsmuligheder, hvor behandlingen udelukkende er
palliativ og ofte kan vare i mange ar. Eksempler: Batten syg-
dom og mukopolysakkaridose.

GRUPPE 4 Tilstande med svare neurologiske handicaps, der
kan medfore svakkelse og modtagelighed over for helbreds-
maessige komplikationer, og som uforudsigeligt kan forvar-
res, men som sedvanligvis ikke anses for at veere fremadskri-
dende. Eksempler: Sveere multiple handicaps, sdsom folger
efter hjerne- eller rygmarvsskader, herunder visse bgrn med
svar cerebral parese”

(ACT &RCPCH, 1997; Videncenter for Rehabilitering og Pal-
liation, 2015).
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Idenne artikel beskrives Lukas-
huset. Lukashuset er Danmarks
forste og indtil videre eneste in-
stitution, der tilbyder aflast-
ning, lindring og hospice for
born og unge. Ud fra en tankt
case om en familie, vil vi beskri-
ve indsatserne i Lukashuset. 1
Lukashuset indlaegges born og
unge med tilstande inden for
alle fire ovenstdende grupper.
De indlagte born og unge og de-
res familier kan leve et sd nor-
malt familieliv som muligt. Der
er plads til almindelige fami-
lieaktiviteter og livsudfoldelse
for store og sma pa trods af syg-
dom.

I Lukashuset tilbydes en pal-
liativ indsats til bgrn og unge
med livstruende sygdom. Ndr
born og unge far en livstruen-
de sygdom, bliver hele familien
ramt. I Lukashuset er det bade
det syge barn, foraldre og so-
skende, der tilbydes lindring og
aflastning. Indlaeggelse tilbydes
under hele sygdomsforlgbet af-
heengigt af den enkelte families
behov. Pleje, omsorg og lindren-
de behandling varetages i et
tvaerfagligt samarbejde af over-
leeger, sygeplejersker, fysiotera-
peut, psykolog, socialradgiver
og praest. Hertil kommer hospi-
talsklovn, musiker og frivillige.
Lukashuset tilbyder en ramme,
hvor der er plads til hele famili-
en, og hvor livskvalitet for hele
familien er i fokus jf. WHOs de-
finition af palliation til born
(WHO 2018). Ophold er gratis.
Lukashuset modtager patien-
ter fra hele landet.

Casde

Peter pa 2 maneder bliver henvist til Lukashuset fra sin sta-
mafdeling. En overlaege og en sygeplejerske fra Lukashuset
afholder en visitationssamtale med familien pa hospitalet,
og herefter indlaegges Peter og hans familie i Lukashuset til,
hvad der pa det pagaeldende tidspunkt formentligt er livs-
afslutning. Peters familie bestar af far Anton, mor Karen og
storesgster Emilie pa 3 ar. Derudover er der god kontakt til
mormor og morfar, som bor tet pa familiens hjem. Peter
er fgdt i gestationsalder fulde 40 uger, normal graviditet og
fodsel. Da Peter bliver fadt, observeres der flere tilfaelde af
kramper, ogilgbet af de naeste 2 méneder konstateres det, at
Peter lider af en sjaelden genetisk sygdom, som bla. betyder,
at Peter far betydelige krampetilfaelde og derfor har behov
for taet observation og medicinering. Peter er forpint af sine
kramper og er oftest utrgstelig i lange perioder.

Peters forventede levetid er hgjest 1ar, grundet den svee-
re cerebrale pavirkning.

Foraldrene er chokerede og magter ikke at tage sig af sto-
resgster Emilie, som overlades til bedsteforaeldrene. Karen
har stort set afskrevet Peter, gnsker ikke at deltage i plejen af
ham og agerer neermest paralyseret. Anton er ligeledes me-
get chokeret, men forsgger at opretholde en facade for at
kunne veere den, der holder sammen pa familien. Emilie er
regredieret, tisser i bukserne, vagner graedende og utrgste-
lig om natten. Barnehaven har udtrykt bekymring for hen-
des mentale velbefindende.

I Lukashuset tilbydes en tvaerfaglig, specialiseret palliativ

indsats med fokus pa:

» Symptomlindring af fysisk, psykisk, social og andelig-ek-
sistentiel karakter

* Medicinsk ogikke-medicinsklindring af fx smerter, ande-
ngd, mavetarmproblemer, spasticitet og kvalme

» Aflastende og stgttende indsatser malrettet sgskende,
foraeldre eller andre pargrende

« Sundhedsfagligt personale dggnet rundt

e Serlige indsatser ved livsafslutning og efter deden

Lukashuset sztter fokus pa hele familien og dennes hehov
for en palliativ indsats

Da familien ankommer til Lukashuset installeres de i de stu-
er, der skal veere deres hjem under opholdet. De vises rundt,
ogder tages hurtigt hind om Emilie for at fa hende til at falde
til ro. Personalet tager hand om Peter for at aflaste Karen og

FOKUS PA LIVET

FAKTA

Malgruppen

Barn og unge i alderen 0-18+ med
livshegraensende, livstruende
eller uhelbredelig sygdom og
behov for en specialiseret
palliativ indsats. Behov for
palliativ pleje afhanger ikke af en
specifik diagnose. Indleggelse i
Lukashuset vil for de fleste vaere
undervejs i sygdomsforleb, men
kan ogsé vare i forhindelse med
livsafslutning. Barn og unge kan
under indlggelse vaere i
behandling ivaerksat af hospitals-
eller praktiserende lge.

Boligerne

Hver familie far to sammen-
hangende stuer, hvor det syge
barns plejebehov samt familiens
behov for privatliv kan rummes.
Boligerne er indrettet hjemligt
med bl.a. sofagruppe, spisebord,
senge og tv.

Fellesrum

Der er en ra&ekke fallesrum, hvor
familien har andre muligheder
end hjemme: fx i et stort karbad
og et fysioterapirum. | spisestuen
og dagligstuen har man mulighed
for at made andre familier, som
stéri en lignende situation.

Udeomréder

Fra Lukashuset er der via en
terrasse udgang til en sanse-
have og legeplads, der ligger
som del af Stiftelsens gamle
park. | sansehaven er der blandt
andet vandanlag og duft- og
plukkehede. Der kan hoppes pé
trampolinen eller spilles xylofon.
Der er let adgang for kerestole
og andre hjelpemidler.

Bkonomi

1 2018 er Lukashuset for farste
gang pa finansloven med et bidrag
til finansieringen, men det deekker
langt fra den reelle udgift, som
derfor deekkes af fondsmidler, ga-
ver og af Stiftelsens egne midler.
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Anton, og for at de kan koncentrere sig om Emilie. Der er bestilles aftens-
mad til hele familien, som de spiser sammen inde pa deres stue. Peter lin-
dres ved non-farmakologiske og farmakologiske tiltag. De non-farmakolo-
giske tiltag er bl.a. musik og blid massage ved Lukashusets fysioterapeut.
Det observeres desuden, at Peter profiterer af at blive badet stille og roligt.
Dette foregar i samarbejde mellem Karen og en kontaktsygeplejerske. Ka-
ren deltog med tiden mere og mere i plejen af Peter, og det var tydeligt, at
Peter profiterede af denne kontakt med sin mor.

De farmakologiske tiltag er bl.a. antiepileptiske og staerkt beroligende
praparater. Derudover gives der en del smertestillende medicin. Peter
profiterer klart af kombinationen af de non-farmakologiske og farmakolo-
giske tiltag. Det bliver tydeligt over de farste dggn, at Peter har stor behov
for daglige justeringer i den antiepileptiske og smertestillende medicin, da
der hyppigt ma gives PN-doser. Foraldrene aflastes af og til om natten, hvor
sygeplejerskerne overtager plejen og pasningen af Peter, for at foraeldrene
kan fa en sammenhangende nattesgvn. De andre neetter skiftes Karen og
Anton til at tage sig af Peter. Da Peter graeder meget om natten, far den for-
@lder, der tager sig af Peter, ikke far sovet meget. Karen stgttes konstant i
kontakten med Peter under vejledning af personalet.

Emilie gar dagligt i bernehave. Nar hun opholder sig i Lukashuset og er
i humgr til det, leger hun ofte med en af Lukashusets frivillige, som ogsa
bager og laser for hende. Emilie udviser efter fa dage en roligere og mere
tryg adfaerd, hvor hun ikke mere vagner greedende op om natten. Hun vi-
ser tydeligt, at hun er glad for at have mor og far sammen hos sig hele tiden.
Hun har dog fortsat problemer med at tisse i bukserne. Forzldrene tilby-
des samtaler med Lukashusets psykolog, som udover hjalpen til forzeldre-
ne ogsa foranstalter kontakt til en bernepsykolog, som har nogle sessioner
med Emilie. Sygeplejerskerne i Lukashuset har med forzeldrenes samtykke
taget kontakt til Emilies bgrnehave, for at fa klarlagt, hvilke problemer de
har observeret.

Det observeres i lgbet af nogle dage, at Peter har dggnvariation i kram-
perne. Han er oftest greedende og anspandt om natten, og der er flere naet-
ter, hvor personalet ma ga med ham i barnevognen for at fa ham til at fal-
de til ro. Der endres flere gange i kombinationen af hans medicin og som
ugerne gar, far Peter det bedre og bedre pa trods af den darlige prognose. I
samarbejde med Lukashusets overlaeger og Peters stamafdeling opstartes
en langsom nedtrapning af den antiepileptiske medicin og opioider

Hvilken effekt havde Lukashusets palliative indsats for hele familien

Forventningen var, da familien blev indlagt, at forlgbet ville ende termi-
nalt. Efter nogle maneders indleggelse, observeres det, at Peter far det
bedre. Der fremkommer feerre kramper, og det bliver lettere at bryde kram-
perne. Der er dog en sparsom kontakt til Peter, og han er ikke alderssvaren-
de, hverken mentalt eller motorisk. Karen har andret sin adfaerd og kan nu
veere mor for Peter og dermed tage ansvar for hans pleje, mad, dggnrytme,
med mere. Anton er startet pa sit arbejde igen, og Emilie er atter velfunge-

rende, om end der fortsat er seerlig fokus pa hende i barne-
haven. Karen og Anton fortsetter i et psykologforlgb efter
udskrivelsen fra Lukashuset. Karen keemper med angst og
skam og har stadig brug for megen stgatte.

Under hele indlaeggelsen har personalet haft god kon-
takt til bedsteforaeldrene, som ind imellem pa skift har
overnattet i Lukashuset for at stgtte foraeldrene. Stamafde-
lingen, hvor Peter stadig kommer til kontrol, konstaterer,
at Peters prognose kan have @ndret sig, og det besluttes,
at Peter kan udskrives til eget hjem fra Lukashuset. Peter er
fortsat meget plejekreevende, men dette varetager forael-
drene med den hjelp, der bliver etableret i hjemmet. Den
genetiske diagnose, Peter har, betyder, at han i livet frem-
adrettet, altid vil have brug for taet observation og medicin.
Inden udskrivelsen tages kontakt til det regionale Palliative
Team for bgrn og unge. Teamet tilknyttes familien og op-
starter besgg i eget hjem efter udskrivelse fra Lukashuset.
Familien glaeder sig til at komme hjem og giver udtryk for at
vere trygge ved den hjeelp og stgtte, der er etableret.

Evaluering fra Videncenter for Rehabilitering og Palliation

viserl:

 atLukashuset har afggrende betydning for familier med
livstruede syge bgrn.

« at Lukashuset giver livskvalitet, ro og stabilitet til fami-
lier i kaos

Indlagte familier og eksterne samarhejdspartnere oplever2:

e atpersonalet i Lukashuset er gode til at lindre de indlag-
te barn bade i akutte situationer og i stille perioder

e at Lukashuset er et godt supplement til hospitalet ved
komplicerede, usikre og potentielt lange sygdomsforlgb

« atfamilierne far genetableret et familieliv, der ellers har
vaeret kaotisk og far mere overskud i hverdagen

« atfamilierne er glade for de fysiske rammer, hvor de har
mulighed for at vaere samlet og leve et mere almindeligt
familieliv H
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FAMILIE

SYGERPLEJE

Familiesygepleje

Redaktion: Birte Bstergaard
og Hanne Konradsen.

Munksgaard 2016
249 sider

Anmeldt af Lene Birkner Nielsen,
Sygeplejerske Barn ag Unge,
He Midt.

FAMILIESYGEPLEJE ERET begreb, som man indenfor det felt jeg arbejder
i, nemlig Bern og Unge i mange ar har veeret velintegreret og helt
afggrende for resultatet af den pleje og behandling der ydes bar-
net, den ugen og deres familie. Det har derfor vaeret utrolig spaen-
dende at laese denne bog og blive inspireret til at arbejde mere
struktureret og anderledes med begrebet familiesygepleje frem-
adrettet. Laseren introduceres grundigt til bade teoretiske og
praktiske perspektiver pa familiesygepleje, hvorved bogen bliver
inspirerende og lgfter emnet “familiesygepleje” til hgjere og bre-
dere perspektiver, som kan bruges i det daglige arbejde, men ogsa
til at skabe nye mal og visioner for familiesygeplejen bade i forhold
til forstaelsesramme men ogsa i forhold til at inddrage familie og
andre ressourcepersoner i den kliniske kontekst.

Bogen kommer omkring familiestrukturer set fra flere perspek-
tiver, familier med nyfgdte, den aeldre patient, den sygdomsramte
familie, familier med anden etnisk baggrund og mange mange fle-
re perspektiver, hvilket gor at bogen henvender sig til et bredt pub-
likum. Bogen kan laeses fra ende til anden, eller man kan vaelge en-
kelte kapitler ud og fa udbytte af det. Bogen er overskueligt bygget
op og mange kapitler er krydret med cases, som bryder de mere
teoretiske kapitler og dermed varierer bogen i sprog og form.

Ved den grundige introduktion til et teoretisk og kliniks funda-
ment er bogen velegnet til bade studerende og faerdiguddannede
sygeplejersker til at skabe teoretisk vidensfundament og til udvik-
ling af viden og kliniske kompetencer til inddragelse af patienter
og deres familier, hvilket ogsa er beskrevet som malet med bogen.
Sundhedsprofessionelle fra alle faggrupper og sektorer, som ar-
bejder med familier, der pa den ene eller anden méade er ramte,
vil ogsa have stort udbytte af at leese bogen, da det et langt stykke
hen ad vejen handler om at danne trygge relationer, forstaelse for
familiestrukturer, traekke pa tilgaengelige ressourcer og bruge fag-
lig viden til struktureret at tilretteleegge den bedste og mest hen-
sigtsmaessige pleje og behandlingsplan for patienten/borgeren og
dennes familie.

En rigtig god bog som varmt kan anbefales. H

DEADLINE TIL NASTE BLAD

ER DEN 1. SEPTEMBER 2018

BOGANMELDELSE
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LANDET RUNDT skal indeholde input fra jer, om hvad der foregar rundt om pé landets berneUngeafdelinger - stort som

smat. Formélet er at inspirere hinanden til eventuelt lignende tiltag. Det er ogsa her muligt at efterlyse gode ideer eller
arbejdsmetoder, méske stér en kollega med en tilsvarende problemstilling, eller har maske et forslag til lasningen pa
netop det problem, du selv star med. Vi haberm det vil veelte ind med smé skrivelser fra jer.

Barnesymposium pa Rigshospitalet

Malet med symposiet er at skabe laering og grobund for
samarbejde mellem faggrupper indenfor bgrneomradet.

13YLIdSOHSIIY ‘dNYIIVYH ILLI9 I

HVORDAN BLIVER VI, i sundhedsvasenet, bedre til at behandle
og pleje bern? Hvordan far bgrn og deres foreldre en god
oplevelse pa hospital? Hvordan skaber vi den bedste kon-
takt og kommunikation?

Hvordan bliver vi bedre, dygtigere?

Det var nogle af de spergsmal, der meldte sig pa banen
for et par ar siden og var den spaede start pa Bernesympo-
siet. Selvfglgelig iblandet en stor keerlighed til det paediatri-
ske felt med alle dets forgreninger.

Vi fandt hurtigt frem til, at for at give bgrn og foraeldre
denbedst mulige oplevelse, matte vitaenke i tveerfaglighed.
Hvad hjeelper det, at man pé aneestesiafdelingen ved meget
om procedurerelaterede smerter, fx nalestik, - men ikke la-
boranter og sygeplejesker pa sengeafdelingerne?

Vores allerfgrste udgangspunkt var derfor, at det fagrste
symposium skulle indeholde en bred vifte af emner, som
afspejlede et behov for viden og erfaringsudveksling, som
mange faggrupper kunne have glaede af. Det bliver for om-
fattende at komme ind pa alle de emner vi bergrte under
symposiet i 2017, men et udpluk af dagens indleeg begr dog
naevnes;

Viblev introduceret til “de 4 trin” af anaestesilaege fra Vi-
denscenter for Barnesmerter. Hvad betyder noget og hvad
kan vi ggre, ndr et barn skal igennem en smerterelateret
procedure? Hvordan afleder vi og hvad betyder det for et
barns smerteoplevelse, at vi satter kreefter ind pa afled-
ning? Hvor langt er vi ndet?

Vimente, et emnet uftivillig fastholdelse af barn var helt
essentielt at bergre pa symposiet. Hvordan undgéar vi det?

Vi fik indblik i, hvad det betyder for den indlagte familie
og ikke mindst barnets videre feerd i sundhedsveesenet. At
undga fastholdelse af bgrn er blevet et mere og mere ud-
bredt mal i paediatrien pa de danske hospitaler. Vi er stolte
afat have vaeret med til at szette fokus pa emnet.

Vi havde fint besgg fra USA, DR. Phil. J. S. Anand. Han
holdt foredrag om det neonatale barns smerteperception
og neurotoxicitet i forbindelse med anzestesi.

Der var desuden indlaeg om eksistentielle spgrgsmal i
forhold til alvorlig sygdom og evaluering af patientforlgb
fra pargrende.

I pausen havde vi bl.a. besgg af Musikberiget, Experi-
mentariet og SMILfonden.

Det blev en givende, varieret og rerende dag pa mange
mader.

Som naevnt indledningsvis afholder vi endnu en gang
Bornesymposium pa Rigshospitalet. Den 28. september
2018 stiller vi skarpt pa teenageren. Denne patientgruppes
serlige sarbarhed og behov vil blive belyst fra flere sider.
Vi ser frem til at hgre indleeg fra eksperter og fagpersoner
med sarlige kompetencer indenfor ungepzediatrien. Ikke
mindst gleeder vi os til at hgre om de unges tanker fra deres
egen mund.

Det bliver en dag med overraskelser og med fare for at
blive ramt i hjertekulen. En dag med garanti for nye input
og tveerfaglig vidensdeling.

Vierklar. Erdu? l
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Etablering af
netveerk for
sygeplejersker,
som arbejder med
forskning inden
for paediatrien

9404IA LTTVLIdSOHSNOIDIY ‘IrITdIAS HSINITH | ININNSHOS HO4 HILNID B0 IINN 90 NYPE

‘0'Hd 90 NOSIN ‘I%SHIrTTdIIASSONINNSHOS ‘93 INNYVIHYIN 4¥

JANNE WEIS 06 undertegnede havde taget ini-
tiativ til dette forste m@de, som fandt sted
paRigshospitalet den 04.05.18. Vihar et gn-
ske om at skabe et netvaerk for sygeplejer-
sker, der arbejder med forskning inden for
pediatrien, for at skabe bedre muligheder
for samarbejde pa tvaers aflandet med hen-
blik pa:

¢ Vidensdeling, inspiration

¢ Feelles forskningsprojekter

e Sparring -ideudveksling

¢ Feedback ogkvalificering af egne studier

Der har vaeret stor interesse for mgdet, hvor
folgende deltog: Susanne Hwiid Klausen,
Marianne Eg, Eva Helena Hansson, Claus
Sixtus,KristinaHolm, BettyNgrgaard,Ragn-
hild Mastrup ogJanne Weis.

Flere var inviterede, men forhindrede i
at deltage.

Pa mgdet blev vi enige om, at vi har brug
for dette netvaerk for sygeplejersker i Dan-

LANDET RUNDT

mark, hvor fokus for forskningen er bgrn, unge og deres

familier.

Vivil derfor etablere netveerket og arbejde pa falgende om-

rader:

- Hvordan far forskningen plads pa Barn og Unge afdelin-
gerne?

- Videreudvikle vores fag og evidensbasering - arbejdet
med bgrn og familier - stgtte nye spirer.

- Forskningsprojekter pa tvaers af landet?
Eks. Smertehandtering - vurdering - sygeplejerskers
holdning, sygeplejerskers handlinger, involvering af for-
@ldre - borns oplevelser af smerter.

- Netvaerk, sd vif.eks. kan hjeelpe hinanden med at imple-
mentere evidensbaseret viden.

Planen er, at der skal aftholdes to mgder om aret pa skift
mellem de repraesenterede afdelinger.

Hvis du er sygeplejerske med ph.d. og arbejder med forsk-
ning inden for bgrn og unge omradet og kunne tanke dig
at vaere i netvaerket, sa tag kontakt til enten Janne Weis pa
janne.weis@regionh.dk eller Marianne Eg pd marianne.
eg@midt.rm.dk H
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DEN GODE HISTORIE er sma og store fortllinger fra

afdelingerne i hele landet. Fortalt af de, som var der.

FOTOS: AGATA EWA LENCZEWSKA-MADSEN

LIESEREN HAR ORDET
Skriv og indsend dine meninger og holdninger til diverse fag-

lige og fagpolitiske emner. Formalet er at styrke det faglige
og fagpolitiske sammenhold for bern- og ungesygeplejersker

Fint besag

DEN 5.4.2018 HAVDE Born og Unge pa He Midt be-
sog af seks af de kvindelige spillere fra fodbold-
landsholdet. De besggte afdelingen og fik en
rundvisning og beskrivelse af arbejdet med
syge bgrn og unge. Under rundvisningen blev
de praesenteret for nogle af de aktiviteter, som
bern og unge kan benytte under indlaeggelsen,
og de indlagte bern og unge fik ogsa mulighed
for at mgde fodboldspillere.

Det var en rigtig god oplevelse, at have spil-
lerne pa besgg. De gav sig god tid til at snakke
med bade foraeldre og barn og skrive autogra-
fer, hvilket bragte stor gleede. Desuden blev der
ogsa tid til et spil fodbold pa afdelingens wize-
floor-gulvspil. Her tog det iszer kegler, da en lil-
le pige bankede Pernille Harder 8-2. Godt gdet!

Fodboldspillerne havde desuden en dona-
tion med til afdelingen, som de havde faet som
en del af Kulturministeriets Idreetspris i 2017. I
afdelingen arbejder vi malrettet med at mini-
mere stress og smertepavirkning hos indlagte
bern og unge, nir de udsaettes for undersggel-
ses- og behandlingsprocedurer. 1 afdelingen
bruger vi allerede diverse mestringsstgttende
strategier oglattergas. Pengene fra donationen
skal bruges pa indkgb af virtual reality-briller,
som skal indga som et af redskaberne i forhold
til afledning ved f.eks. stikprocedurer.

Pa denne made gav besgget at fodboldspil-
lerne fra det danske kvindelandshold en stor
oplevelse for de indlagte bgrn og unge og de-
res foreeldre pa dagen, men ogsa i fremtiden
vil indlagte fa glaede af den flotte donation. Til
sidst skal det ogsa lige siges, at det ogsa for per-
sonalet var en rigtig sjovt . Tak for en fantastisk
oplevelse! B
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En ammehistorie fra den virkelige verden
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Ragghund

SOM INTERNATIONAL BOARD og Lactation Consultant Examiners
(IBCLC) tilbyder jeg ofte min hjeelp til kollegaer eller net-
vaerk, hvis de lgber ind i helt serlige udfordringer med en
ammeetablering eller med at fastholde en amning. Det gi-
ver mig en veerdifuld viden som IBCLC i forhold til at fa vi-
den pad ammeforlgb pa raske bgrn. Et godt supplement til
min nuvarende praksis, hvor jeg er afdelingssygeplejerske
pa et neonatalafsnit og min stgrste opgave i forhold til am-
ning er vejledning og refleksion med frontpersonale, der
har kontakt med mgdre, hvis bagrn er syge eller nyfgdte.

Denne ammehistorie, som jeg praesenterer her, er ment
som inspiration til at vise, at ammevejledning godt kan
vere pa skrift, uden man ngdvendigvis fysisk er i kontakt
med hinanden. Det er absolut hands-off og meget anven-
delig for at blive mere praecis pa vejledningen. Mgdre i dag
navigerer sikkert pa sociale medier, og den gengivne mes-
senger-trad er privat og uden deltagelse af andre. Moderen
nedenfor er spurgt og har givet lov til brugen af traden. At
der i trdden forekommer omtale af en sundhedsplejerske
er ikke ment som en kritik af denne gruppe generelt, men
mere et opmarksomhedspunkt til os alle, nar vi stgtter og
hjaelper udenfor vores normale virksomhedsomrade. Der
er selvfglgelig en etisk diskussion i forhold til dette.

Desuden har jeglagt mine refleksioner ind, saledes at du
kan se, hvilke tanker jeg har gjort mig undervejs.

1SNS=lactaid i Medelas udformning

Historien

L kontakter mig, da hun har behov for stgtte til at fastholde
sin amning af sit yngste barn. I forvejen har L tvillinger pa 4
ar, som ikke lykkedes amning. Maske pa grund af senprae-
maturitet og manglende opmerksomhed pa maelkeetab-
lering. Vi har varet kollegaer i en kortere periode, derfor
henvender hun sig til mig via messenger.

L en baby pa 10 uger, da hun kontaktede mig: Jeg fadte lil-
le S for 10 uger siden, hun var fra start rigtig glad for at sut-
te, men tog ikke nok pa. Jeg pumpede ud og tilbad pa kop
efter amning, men heller ikke her tog hun nok pa. Efterfol-
gende har jeg tilbudt pa flaske, og det tager hun selvfglgelig.
(Vi forsggte med SNS1, men det ville hun pa ingen made).
For to uger siden fik hun klippet tungeband og vi gar til kiro-
praktor og kranio sekral, da hun har vaeret meget last. Jeg
vil jo sa gerne fuldamme, men min produktion er neermest
lig 0. Jeg har forsggt hud mod hud, tilbyde bryst hele tiden,
ammete, hvidtgl, meelkebombe og derudover udmalker
jeg ogsa. Hvad Filan gor Jeg? Er slet ikke klar til ikke at skul-
le amme, men nytter jo ikke noget hvis der ikke kommer
noget meelk.

I Mit fgrste tanke er, at nar motivationen er stor, skal der
teenkes ammebevarende. Hun ma have barnet tilbage pa
brystet - og maske nar hun ikke fuld malkeproduktion,
men hun skal have oplevelsen af at amme sit barn. Hun vej-
ledes til at se den lille film om en kvinde, der er brystredu-
ceret, og som har lagt en youtube film ud om, at hun ammer
udelukkende ved hjeelp aflactaid.
(www.youtube.com/watch?v=LV86j4bSLbM ):
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pi

[Forst tillykke med din lille
sveert. Jeg synes umiddelbart at du har gjort alt det rigtige

L svarer mig herefter:

Ja det gor jeg ogsa flere gange om ugen, og har da ogsa haft
meelk, men her den sidste uge er det virkelig bare gaet ned
ad bakke. Maske jeg skulle prgve lact-aid, som hun ggr pa
linket. Alt for at hun sutter hos mig i stedet for pa en sutte-
flaske.

Motivationen er altsa ret stor som det kan ses ovenfor. Jeg
er egentlig lidt pessimistisk pa hendes vegne, men maske
er hendes preestationsangst en haeemsko. Jeg har brug for,
at vide noget om stimulation og om der har vaeret en sutte-
brik indover:

od ide. Og maske skal du nyde det og acceptere - Noge:

cange hjelper det i sig selv sammen med amningen og lac

aid. Bruger du suttebrik?

Det med at acceptere er bare s sveert, for nyder virkelig
amningen ** Nej det gor jeg Ikke. Vil forsgge med lact aid!

Tak 9

Det bliver jo helt tydeligt, hvor meget det betyder for hen-
de her og sa bliver min radgivning helt tydelig for at sikre,
at hun gor det rigtige:

Ok....

barnet tilbage pa brystet
ERENMElstimulerer oxytocinniveauet og giver barnet let-
tere adgang til brystet

[ERYRTEler med til at give nydelsen, som er vigtig i amme-
etableringen

skal skabe hende tiden til at koncentre-
re sig om amningen

sikre meelketilbuddet er der til
barnet, og s& hun har til sin lactaid resten af dognet
[Powerpumping =2 timer daglist) 0o a1 Ay D1 €Ll Ty
men fysiologisk belaeg for dette. Jo bedre brystet tammes,
jo starre chance for at hun far meelk nok til barnet.
Detteigen at fa loftet ocy-
tocinniveauet og seenke fiaskofwlelsen. At veere en god mor
er ikke kun at amme. Det indebaerer ogsa at kunne vare

sammen med sin baby og afstemme sin adfzerd til barnet. Dette sker i sam-
vearet. Sd mere af det.

Det er virkelig et stort projekt, hun har indladt sig pa. Og hun vil
kunne mgde modstand, hvilket senere ogsé viser sig

PLove willkeep you together [} s o ISz |

12 dage senere, hvor barnet jo sa er teet pa 12 uger:

Hej L. Hvordan gar det? Kh Annemi

Hej " Jamen det ved jeg ikke rigtigt, hun har de sidste dage kunnet tage et
helt maltid kun pa brystet og resten med lact aid. Sa jeg pumper stadig efter
hver amning, for at hun kan fa min maelk. C har barsel fra i morgen, og sa
vil jeg forsgge at hun kun skal amme - men kan ikke gennemskue hvordan
jeghelt skal gribe det an

Hvor me,;

Keeft du er cool!

et af det er erstatning?

Intet erstatning! Fortsat kun min mzelk " Jamen nogle gange er det 80 ml
ogandre gange 30 - der er sjeldent et helt maltid. Tak! De ord varmer i min
kamp =

Her viser hun, at hun ikke kun har ambitionen, hun har ogsa evnen; selfeffi-
cacy til at arbejde med denne problematik. Hun efterspgrger et redskab til
at komme i gang med fuld amning:

Inggenvejning1.+ 2. dag friamningi8 timer uden supplement

sten af dggnet tilbyder du lactaid som du plejer.

Jeg har en veegt, s den del er ikke noget problem .

Det var lige sddan en plan jeg havde brug for! ®Er det 25 gram om dagen
hun skal tage pa? Og hvordan med udmalkning?
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Jeg er imponeret =
INar trivslen er optimal skal hun ta;

ejning x 1 ugentligt]

Perfekt! Det vil jeg g4 i gang med fra i morgen tidlig - det
er virkelig dejligt med sddan en plan! Var lige det vi havde
brugfor “*

[Hold mig lige opdateret hvis du har lyst.

sbilleder m lactaid - Hvis d

= poj pgj med projektet]

Det kan du tro! Jeg sender opdateringer og far C til at tage
noglebilleder . Tak for opmuntringen og hjelpen!!

PS husk i mindskes ved 4mdrs aldere
Proteinindholdet i modermelken falder fysiologisk om-
kring 4 mdrs alderen. Det er ikke darlig trivsel, men fysi-
ologisk.

Dagen efter:

Vi har puttet hud mod hud og friammet i 8 timer i dag - og
nydt det i fulde drag begge to “.° Vi keemper videre med
dinegoderad "=

[Hvor er I gode

Sa gik endnu en dag og forste gang, hvor der blev kastet lidt
malurtibageret:

Har lige snakket med min sundhedsplejerske, som synes
deter enrigtig darligidé det jeg har gangi, da S ikke kan tale
ikke at tage pa, sa vil jeg skade hendes hjerne ** Hvad si-
ger man lige til den?

ej hende dagligt. Hvad vejer hun nu?

Hun vejede 5120 i gar og 5190 i dag, sa hun har jo taget flot
pa siden i gar. Begge vejninger er fra samme tidspunkt om
morgenen..

L] Hvad var hendes fadselsvaegt?

Jamen Hun vejede 4400 (tabte sig til 4050) og er jo 12 uger
imorgen, sa er jo virkelig heller ikke fordi at hun er god til
attagepa -

DEN GODE HISTORIE

Nd men 70 gram skal hun jo da bare veere tilfreds med.

Erjegglad for at duskriver =" Svirker nu ogsa glad og tilfreds. Vi fortseet-
ter efter “din” plan

t s sundhedsplejersken ikke far problemer med det.
ige til sundhedsplejersken at jeg ikke er en fodformet hgn-

Det sagde jeg netop ogsa til hende og det fik hende nemlig til at &ndre at vi
gerne matte fortseette Er godt med sddan nogle forbindelser

pa. Hvor der er en vilje er der en vej [z

Viljen er der bestemt %

Jeg ringer til hende den nzeste dag, fordi det jo er en svaer udmelding fra
sundhedsplejersken, og jeg har brug for at hgre hende om, hvordan det
gar. Vi har en snak om det svaere forlgb, og jeg siger til hende, at det er s&
godt giet, men, at hun maske skal indarbejde billedet af supplement x1-2 i
dognet for at sikre optimal trivsel. At det selvfglgelig kan vaere som lactaid,
nar nu det fungerer sa godt for hende og hendes barn. Dagen efter kom-
mer denne besked. Dette er vaegtggningen siden mandag: Hun er endnu
ikke pa fri amning.

120gsidenmandag =~ ¥

Sadan BUM ] 40 gram om dagen- det er fint [z jeg skal hilse fra en af}

et

Sa gar der 14 dage sa kommer denne besked:

Teenkte at jeg lige ville komme med en update. Vi har vaeret pa ren amning
lidt over to uger. De forste to dage tog S 100 gram pa - og de efterfolgende
to uger har hun taget 250 gram pa. Sundhedsplejersken sa jo gerne at det
var noget mere, men vi har faet lov til at fortsztte ren amning % Jeg el-

sker atamme! ¥

Stort tillykke til jer.

sa sej som dig e

Tak! Er virkelig bare dybt taknemmelig og lykkelig % Du har veeret god
stotte og vejledning!

20 dage senere - nu er der gaet knap 8 uger fra hun henvendte sig til mig:
Vifuldammer stadig og bettefisen bliver 4 maneder i morgen L

#2 2018 / BORNE- 0G UNGE SYGEPLEJERSKEN 29



DEN GODE HISTORIE

Moralen er, set fra mit perspektiv, at med den rette indsats,
kan et sadant projekt lykkes for de fleste. Jeg havde egentlig
selv en tvivl om det lykkedes at lande pa fuldamning. Men
denlille youtube film, som jeg henviser tilundervejs, hargi- ¢
vet mig et anderledes syn pa det sort/hvide flaske dilemma.
Som stgtte til vejledning i sddanne situationer bruger jeg
SOAP modellen, som preesenteres i Breastfeeding and hu-
man lactation. .

» Sstar for subjektivt - det er moderens historie. Hvad for-
teeller hun om sine gnsker om amning, om hendes mal
for amning, samt hendes tiltro til at kunne lykkes med at
na sit mal (selfefficacy). Det er ogsa hendes oplevelse af
ammeproblemet. Det er godt at fa talt om fgdslen ogsa,
trods alle kvinder i dag er igennem en efterfgdselskon-
sultation.

e O star for objektivt - det er det man som ammeoplever
kan se; se pa barnet, se pa moderen, se pa helheden.
Dette for at komme sa teet pa problemets kerne. Nogle
gange skal man sige hvorfor flere gange; Hvorfor trives
barnet ikke? Fordi moderen ikke har maelk nok. Hvorfor

Behandling af sveert overvaegtige

- det nye paradigme ved Jens-Christian Holm

Jens-Christian Holm udbyder kurser til behandling af
bgrn, unge og voksne med overvaegt. Der er kurser
til bade traening af fagprofessionelle og behandling
af patienter.

Metoden medfgrer vaegttab op til 90 procent af
patienterne samt reduktioner i forhgjet blodtryk,
kolesteroler, fedtlever, samt forbedrer livskvaliteten
og kropsopfattelsen med et lavt timeforbrug per ar.
Arsagen til den effektive behandling er den direkte
og effektive kommunikation, som pa een gang har
fokus pa alvoren bag problemstillingerne, men som
samtidig drager omsorg for de problemstillinger, som
ofte er vanskelige.

@ contact@drholmcourses.com

Dr Holm Courses DrHolmApp.dk

har moderen ikke maelk nok? Fordi barnet
ikke har spist hyppigt nok? Hvorfor har bar-
netikke... osv.

A star for Assesment - altsa vurdering. Hvad
erdetgrundleeggende problem. Hvilke prae-
ferencer har moderen for at lgse proble-
met?

P star for plan - Hvilken plan ville med starst
sandsynlighed lgse problemet og hvilke
praferencer har moderen? Hvad skal der til
for, at hun opfylder sit mal? Hvad er en rea-
listisk plan. Den skal selvfglgelig afstemmes
med moderen, for at sikre compliance.

Afslutning: Nu er den lille pige knapt et ar. Hun
er stadig delvis ammet og det skal nok lykkes
denne mor at amme som Sundhedsstyrelsen
anbefaler; et halvt ar eksklusivt og op til et ar, sa-
fremt mor og barn trives med det. Men vigtigst
af alt - hun kommer til at opfylde sig eget gnske
om at amme sit barn, som hun gnsker det. l

Yist i Generation x|
Pa DR1 og BBC Worlg
Health Check

Fagprofessionelle ‘
Kursus 1: Introduktionskursus. Vaegtregulation. Kompli-
kationer til overvaegt. Den nye paedagogiske metode.
Kursus 2: Opfglgningskursus. Forventninger til behand-
lingsforlgb. Kropssammensaetning. Justering pa behand-
ling. Relapse. Drop out. Normalisering. Afslutninger.
Kursus 3: Nuancering. Empati. Flow. Authenticitet. Selv-

identifikation. Udfordringer. Forestillinger.
Direkte og indirekte effekter. Perspektiv. Paradigmeskiftet.

Brush-up kursus - opfglgning og sammenfatning
Patienter

Vaegttabskursus: inkl. 3 mdr. abonnement pa DrHolmApp.dk
Opfglgningskursus: udfordringer handteres undervejs

DrHolmApp.dk: fa din egen skraeddersyede behandlings-
plan.
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BOGANMELDELSE

En boganmeldelse til "Berne- og Unge sygeplejersken”
honoreres med hogen.

"Det Faglige Selskah for sygeplejersker der arbejder med barn

og unge” annoncerer hager i "Barne- og Unge sygeplejersken”,
der kan anmeldes, men hvis du kender til en bog, du gerne vil
anmelde, kan du kontakte Lena Wittenhoff, som s vil forsege at
skaffe bogen til dig.

Bogen skal anmeldes til bladet indenfor det nste halve r.

Vejledning til hvordan du kan opstille anmeldelsen:
- Bogens fulde titel.

- Forfatteren eller forfatternes fulde navn/navne.

- Hvilket &r den er udgivet og evt. udgave

- Antal sider.

- Prisen pa bogen

- Forlagets navn.

- Anmelderens navn, titel og hvor du arbejder.

Selve heskrivelsen af bogen skal vere en kort

beskrivelse af bogens indhold:

- Hvem henvender hogen sig til.

- Hvor er den relevant eller spaendende for vores fag.

- Beskriv gerne et enkelt kapitel eller seance som du finder
spzndende.

Anmeldelsen ma max. fylde en A-4 side. Anmeldelsen sendes
pa mail til lena.wittenhoff@rsyd.dk. Vil du ikke anmelde bogen
alligevel, skal du sende den tilbage eller betale prisen for bogen.

Har du spergsmal, er du velkommen til at kontakte:
lena.wittenhoff@rsyd.dk

IND- 0G UDMELDELSE

KIRSTEN KRONE REICHL, BESTYRELSESMEDLEM AF
FAGLIGT SELSKAB FOR SYGEPLEJERSKER DER ARBEJDER MED BARN 0G UNGE

Kere kollega

Jo flere vi er jo steerkere ervores stemme og dermed mulig
indflydelse. Sa hvis du kender en kollega, der har lyst til at vaere
med i det faglige selskab for sygeplejersker der arbejder med barn
0g unge, 4 er her lidt information til ham eller hende om, hvordan
man melder sig ind. Tak for hjelpen!

Du skal tilmelde dig gennem DSR's hjemmeside: DSR.dk
Log ind, valg faglige selskaber og find: Sygeplejersker der
arbejder med bern og unge

Der er en hjzlke der hedder: Bliv medlem

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

KONTINGENTET ER KR. 300 ARLIGT

Hvis du ikke lengere gnsker at vare medlem af sygeplejersker
der rbejder med bern og unge foregar udmeldingen ogsa igennem
DSR’s hjemmeside.

LEGATER

Legater - vilkar og rettigheder

Som medlem af Fagligt Selskab for Sygeplejersker, der arbejder
med Bgrn og Unge har du mulighed for at sgge gkonomisk stgtte til
deltagelse i konferencer, kongresser, kursus og temadage

Formélet med ordningen:

At give medlemmer af Faglig selskab for sygeplejersker, der arbej-
der med bgrn og unge mulighed for at deltage i relevante kurser,
temadage, konferencer og kongresser.

Betingelser for at komme i hetragtning:

« Atansggeren vedlagger en udferlig begrundelse for at deltage og
med preecis angivelse af, hvad legatet skal bruges til

* Legatet gives under forudsaetning af, at legatansggeren deltager i
den konference, temadag eller andet som er fremfgrt i ansggnin-
gen

* Ansggeren forpligter sig til maksimum en méned efter arrange-
mentet at skrive et referat til "Bgrne- og Unge sygeplejersken” af
arrangementets faglige hgjdepunkter understgttet af billeder.
Teksten skal vaere den baerende del

« Legatet kan ikke videregives til anden person

« [ ansggningen skal det fremga 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, der er
opgjort i ansggningen. Er dette ikke sket, vil legatet bortfalde. Bli-
ver du forhindret i at deltage, tilbagebetales legatet med undtagel-
se af sygdom pa dagen. Legatet tilbagebetales, hvis det ikke bliver
anvendt i overensstemmelse med betingelserne for bevillingen.
Hvis der er modtaget stgtte fra anden side saledes, at der opnds
overfinansiering, vil det faglige selskab kunne anmode om tilba-
gebetaling.

Ansggningsskemaet hentes pa hjemmesiden:
www.dsr.dk/menu/fagligeselskaber/sygeplejersker der arbejder
med bgrn og unge.

Ansagningen sendes pa mail til:

Anette @sterkjaerhus pa: akos@regionsjaelland.dk.

Ansggningen vil herefter blive behandlet af bestyrelsen, hvor efter
ansggeren modtager besked.

#2 2018 / BORNE- 0G UNGE SYGEPLEJERSKEN 31



(fa

A AII

Tl Nirigen!
Samarbejder

omkring allergi og

“u, forebyqqelse S

9
ergiforepya9®”

Num#mgen

Specialernaringen som skiller sig ud

Nutramigen - I'{@jitet ien
klasse for sig

Verdens mest anvendte

produkt til erneeringsmaessig
behandling af komaelks-
proteinallergi hos bgrn'

:I_:__.___..—-...__ « FD u'BIi.I:. |- i
I"|III . . ]
LI

M Spesialnmring
SpeciakernETiag
ey sairy

Besgg www.nutramigen.dk for mere information

Vigtigt: Brystmaelk er spaedbarnets bedste ernaering. Nutramigen er en fgdevare til serlige
medicinske formal og skal anvendes i samrad med sundhedsfagligt personale.

*Varemeaerke tilhgrer Mead Johnson & Company, LLC.
© 2016 Mead Johnson & Company, LLC. Alle rettigheder forbeholdes

Referencer:
1, Nielsen market data 2015. .
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