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Forord

Lukashuset er Danmarks fgrste hospicetilbud til familier med bgrn og unge med livstruende eller
livsbegraensende tilstande. Denne rapport praesenterer resultater fra evaluering af den palliative indsats i
Lukashusets gennem det f@rste ar. Evalueringen er bestilt af Sankt Lukas Stiftelsens bestyrelse med henblik
pa at kvalitetssikre og videreudvikle den palliative indsats i Lukashuset.

Evalueringen viser, at Lukashuset er kommet godt i gang. | alt har 12 forskellige bgrn og unge med deres
familier vaeret indlagt og den gennemsnitlige belaegningsprocent var 65 %. Familierne, de eksterne
samarbejdspartnere og medarbejderne evaluerer samlet Lukashusets indsats positiv og vaerdifuld for
familierne. Rapporten peger pa en raeekke omrader, som Lukashuset kan arbejde videre med i forhold til
kvalitetssikring og videreudvikling af den palliative indsats.

Seniorforsker Mette Raunkizer, REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, Syddansk Universitet
har staet for evalueringen. Evalueringen er blevet til i samarbejde med Lukashusets medarbejdere, som har
leveret oplysninger om hvilke bgrn og unge, der har veeret indlagt pa Lukashuset det fgrste ar. | alt har seks
familier, syv eksterne samarbejdspartnere og 16 medarbejdere velvilligt deltaget i interviews, som danner
baggrund for evalueringens beskrivelse af de tre aktgrgruppers erfaringer med den palliative indsats i
Lukashuset.

Vi vil rette en stor og varm tak til familierne, som trods den sarbare og sveere situation har indvilliget i at
bidrage til evalueringen. Ligeledes en stor tak til medarbejdere og de eksterne samarbejdspartnere, som
trods en travl hverdag har fundet tid til at deltage i evalueringen.

Evalueringen har gennemgaet ekstern faglig vurdering ved to eksperter inden for feltet. Det er Mette
Asbjgrn Neergaard, overlaege, ph.d., klinisk lektor, Det Palliative Team, Onkologisk afdeling, Aarhus
Universitets Hospital og Niels [llum, koordinerende klinisk lektor, specialeansvarlig overlaege, studieleder i
paediatri, Syddansk Universitet. | takkes begge for konstruktiv kritisk og veerdifulde kommentarer, der er
medtaget i forbindelse med feerdigg@relse af rapporten.

Kgbenhavn, november 2016

Thomas Feveile Ann-Dorthe Zwisler
Hospiceleder Centerleder, professor
Lukashuset REHPA — Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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Resumé

Baggrund og formal

Paediatrisk palliation har vaeret pa den politiske og faglige dagsorden de seneste ar. Som fglge heraf er der
kommet flere nye organisatoriske tilbud til familier med bgrn og unge med livsbegraensende eller
livstruende tilstande, herunder abning den 1. november 2015 af Danmarks fgrste hospice for bgrn og unge.
Formalet med evalueringen er at dokumentere den palliative indsats i Lukashuset med henblik pa at
kvalitetssikre og videreudvikle opholdet pa institutionen gennem to delmal.

Metode og resultater for delmal 1
At give et overblik over hvilke bgrn og unge, som har vaeret indlagt pa Lukashuset det fgrste ar. Fglgende
spgrgsmal styrede denne del:

Hvem er de indlagte bgrn/unge og deres familier — herunder forhold som antal, alder, kan, diagnose,
indleeggelsestid, symptomer m.m.?

Dette er belyst gennem en kvantitativ deskriptiv undersggelse.

Resultater

Sankt Lukas Stiftelsens bestyrelse, Lukashusets ledelse og medarbejdere har brugt kraefter pa at ggre
institutionens palliative tilbud kendt i hospitalsregi og andre kredse. | Igbet af de fgrste 11 maneder har
institutionen samarbejdet med to regioner og seks hospitaler. Der har vaeret indlagt 12 bgrn og deres
familier. Den gennemsnitlige belaegningsprocent var 65 % og institutionen har mattet afvise familier pga.
kapacitetsproblemer. Halvdelen af de indlagte b@rn og unge var under et ar gamle. Fem bgrn led af en
stofskiftesygdom, tre af neurologiske sygdomme, to havde medfgdte misdannelser og to havde kraeft. Syv
ud af de 12 indlagte bgrn er dgde, heraf fire pa Lukashuset.

Metode og resultater for delmal 2
At undersgge familiers, medarbejderes og eksterne samarbejdspartneres erfaringer med den palliative
indsats i Lukashuset - herunder organisering og samarbejde. Fglgende spgrgsmal styrede denne del:

Oplever familierne, eksterne samarbejdspartnere og medarbejderne, at Lukashusets palliative indsats
(herunder faglige indsats, organisering og samarbejde), andre aktiviteter og de fysiske rammer bidrager til
at gge familiernes livskvalitet og styrke familien til at klare hverdagen med et barn med livsbegraensende
eller livstruende tilstand? Og i givet fald hvordan?

Dette spgrgsmal er belyst gennem en kvalitativ eksplorativ interviewundersggelse med indlagte familier,
eksterne samarbejdspartnere og Lukashusets medarbejdere. Livskvalitetsbegrebet og hverdagslivsteori
dannede den teoretiske ramme om denne del af evalueringen. Analysen bestod af dels af en deskriptiv
beskrivelse af informanterne, og dels af en meningskondensering af datamaterialet adskilt for hver
aktgrgruppe og med afsaet i teorirammen samt informanternes udsagn.

Resultater

Der blev foretaget i alt 15 gruppe- og individuelle interviews med: 1) Indlagte familier, 11 foraeldre, en
bedsteforaelder, i alt 6 familier. 2) Eksterne samarbejdspartnere, seks laeger og en sygeplejerske. 3)
Medarbejdere fra Lukashuset, 16 personer fordelt pa syv forskellige faggrupper.



Familierne: Tiden fgr Lukashuset bar praeg af hgjt stressniveau, en oplevelse af kaos og af et hverdagsliv,
der ikke hang sammen. Livsstabiliteten var forsvundet, og socialradgiver pa hospital og/eller socialradgiver i
Lukashuset havde en vaesentlig rolle i forhold til at genskabe stabiliteten. Indlaeggelse pa Lukashuset bidrog
til at understgtte familiernes hverdag, og ¢gede deres livskvalitet ved at skabe ro omkring familien og yde
en individuelt tilpasset indsats.

Balancen mellem at blive understgttet/modtage hjzelp og samtidigt at vaere sig selv og privat var vasentlig
for familierne. Lukashusets aflastende funktion havde stor betydning for familiens restitution, fx i form af
praktiske opgaver, mulighed for at sove m.m. Relationen til og muligheden for kontinuerligt at tale med
medarbejdere havde stor positiv betydning for familien. Frivillige, Lukashusets klovn og paedagog (da
vedkommende var ansat) blev fremhaevet i forhold til at tage sig af sgskende, men der blev efterspurgt
yderligere indsats; fx hjeelp til at handtere sgskendes sorg.

Familierne havde gleede af samveer med de gvrige indlagte familier. Foreldrene vurderede, at
sygeplejerskerne og laegerne havde faglige kompetencer til at lindre deres barn bade i stille perioder og i
akutte kritiske situationer, og personalets kontakt med behandlende hospitalsafdeling medvirkede til
foreeldrenes fglelse af tryghed. Fysioterapeutens indsats i forhold til det syge barn og forzeldre var vigtig.
Foraeldre havde behov for at forholde sig til spgrgsmal om dab, isaer nar barnet var i kritiske perioder, men
ogsa til spgrgsmal om tro og mening.

De fysiske rammer, herunder lejlighedens to sammenhangende vaerelser gav familierne mulighed for at
etablere en hverdag. Forslag til forbedringer var eget toilet og bad, minikgkken samt mulighed for egen
indgang. Uderum og faellesrum fungerede fint.

De eksterne samarbejdspartnere sa bl.a. Lukashuset som en brobygger mellem et hjemmeophold og
hospitalsophold, et sted for familier med behov andet fokus end diagnostik og behandling samt for familier
med behov for at vaere et sted med hjemlige omgivelser. Visitationskriterierne var overskuelige og nemme
at forsta. Samarbejdspartnerne vurderede, at Lukashuset havde de rette faglige kompetencer i forhold
symptomlindring, behandling og til at hjaelpe familierne i et helhedsperspektiv. Samarbejdet og
kommunikationen var god og rettidig. Faste skriftlige meldinger om bgrnenes tilstand kunne forbedre
kommunikationen, enten ved notater eller feelles it-system.

Medarbejdere: Sygeplejerskerne var bevidste om at bidrage til at skabe ro omkring familien pa en
hverdagsagtig made og normalisere foreeldreskabet i forhold til det syge barn. | den sammenhang
arbejdede faggruppen bl.a. konkret med at give mulighed for at vaere private versus at indbyde til dialog,
samt at passe barnet om natten versus forventning til foraeldrenes egen natlige aktivitet. | forhold til
spskende oplevede medarbejderne, at de manglede en padagog, men ogsa at klovnen havde en vigtig
funktion her.

De indlagte bgrn havde haft komplicerede problemstillinger respiratorisk og neurologisk. Leegerne havde
ved ekstra ressourceforbrug, samarbejde med behandlingsansvarlige leeger og internt samarbejde
oparbejdet viden om og erfaring med denne type tilstande og sygdomme.

Lukashusets organisering og strukturer udvikles i takt med og pa baggrund af savel familiernes som
medarbejdernes erfaringer. Der blev arbejdet pa at udvikle omrader som fx tvaerfaglig konference,



herunder sma faggruppers mulighed for deltagelse, planlaagningsmgder med familierne, mono- og
tveerfaglige mgdestrukturer, supervision, faglige udviklingsgrupper m.m.

Samlet konklusion og perspektiver

Lukashuset er kommet godt i gang, og har de fgrste 11 maneder haft 12 bgrn og unge med deres familier
indlagt. Bade familierne, eksterne samarbejdspartnere og medarbejdere vurderede, at indlaeggelse pa
institutionen havde bidraget til at understgtte familiens hverdag og gge livskvaliteten gennem en
velkvalificeret, tryg og individuelt tilpasset palliativ indsats. Savel den psykosociale og
andelige/eksistentielle lindring, symptomlindring, medicinsk behandling, aflastning og indsats ved
livsafslutning bidrog hertil. Der er potentialer i forhold til at udvikle en egentlig sgskendeindsats, at
videreudvikle den velfungerende familieorienterede faglige praksis og at arbejde med organisatorisk
brugerinddragelse. Konkret har Lukashuset ultimo 2016 faet midler fra Egmont Fonden til et trearigt
projekt, der bl.a. kan videreudvikle nogle af disse aspekter.




1. Indledning

Paediatrisk palliation har vaeret pa den politiske og faglige dagsorden de seneste ar i Danmark. Denne
evalueringsrapport af Lukashuset er malrettet savel fagpersoner som beslutningstagere, der har interesse i
og/eller arbejder med palliativ indsats til bgrn, unge og deres familier. Evalueringen er (udover en
deskriptiv kvantitativ del) designet som en formativ evaluering med afsaet i brugernes, dvs. de indlagte
familiers perspektiver pa den palliative indsats i Lukashuset. Derudover rummer den ogsa eksterne
samarbejdspartneres og medarbejderes perspektiver herpa. Et formativt evalueringsdesign er
fremadrettet og indbefatter bade en vurdering af og indblik i processer for, hvorvidt og hvordan en indsats
har virket/har ndet sine mal (Sundhedsstyrelsen, 2006). Derfor er der i rapportens resultatdel bade lagt
vaegt pa at give leesere indblik i de tre aktgrgruppers vurderinger af den palliative indsats i Lukashuset og
processerne i den palliative praksis. En sddan form for dokumentation kan pa en konkret og fremadrettet
made bidrage til at kvalitetssikre og videreudvikle palliation til b@rn, unge og deres familier pa Lukashuset.

1.1. Kort om Lukashuset

Lukashuset er et landsdaekkende tilbud for bgrn og unge i alderen 0-18+ med livsbegraensende, livstruende
eller uhelbredelig sygdom med behov for en tvaerfaglig specialiseret palliativ indsats (Sankt Lukas Stiftelsen,
2016 a). Tilbuddet er for nuvaerende ikke offentligt finansieret udover satspuljemidler.

Den faglige indsats

Ifglge Lukashuset bygger den palliative indsats direkte pa WHQ’s definition af palliation til bgrn ved at vaere
tveerfaglig, omfatte hele familien og ved at have fokus pa lindring af det syge barns gener af fysisk, psykisk,
social og andelig-eksistentiel karakter (Sankt Lukas Stiftelsen, 2016b)." Institutionen formulerer formalet
saledes:

Gennem familieophold med indsatser af sundhedsfaglig, psykosocial og paedagogisk art i en
lindrende fysisk ramme er formalet:

- at fremme livskvaliteten hos bgrn og unge med livstruende sygdom og deres familier

- at styrke hele familien til at kunne klare hverdagen med livstruende sygdom i familien

- atlindre fysiske, psykiske, sociale og andelig-eksistentielle symptomer

- at understgtte og igangsaette medicinsk behandling

- attilbyde individuelt tilrettelagte forlgb ud fra behovsvurderinger

- attilbyde en hjemlig ramme, hvor det syge barn kan have sin familie omkring sig (Sankt
Lukas Stiftelsen, 2016b).

Som det fremgar, er ophold i Lukashuset for hele familien — herunder foreeldre, sgskende og evt.
bedsteforaeldre. De faglige indsatser malrettes det enkelte familiemedlem, og opholdene vil typisk vaere
planlagte og tidsafgraensede. Den palliative indsats omfatter bl.a. at bibeholde og fremme fysisk
velbefindende, igangsaette og understgtte igangvaerende farmakologisk behandling og symptomlindring fra

L wHo’s definition af palliativ indsats, mdlrettet bgrn og deres familier, er falgende: Principperne henviser til andre kroniske lidelser
hos bagrn (WHO; 1998a): Palliativ indsats til barn er den aktive totale indsats for barnets krop, sind og dnd, og omfatter ogsa stgtte
til familien. Den palliative indsats starter, ndr sygdommen er diagnosticeret, og fortsaetter, uanset om barnet modtager behandling
mdlrettet lidelsen. Sundhedspersonale skal vurdere og lindre et barns fysiske, psykologiske og sociale lidelser. Effektiv palliativ
indsats kraever en bred, tvaerfaglig tilgang, der omfatter familien, og som anvender samfundets tilgaengelige ressourcer. En
succesrig indsats kan implementeres selv med begraensede ressourcer. Den palliative indsats kan ivaerksaettes i sekundaer sektoren, i
primaer sektoren og endda i barnets hjem (WHO, 2005; REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015).



behandlende sygehusafdeling gennem observationer hele dggnet, aflastning af foraeldrene i den daglige
pleje og non-farmakologisk lindring (fx afspaending, massage, oplevelse af vaegtlgshed i vand, lejring).
Derudover bestar den faglige indsats af familiestgttende hverdagsaktiviteter, familiestgttende og
radgivende samtaler, netvaerksstgttende indsatser og undervisning m.m. | de tilfaelde, hvor et barn skal
afslutte livet, vil der vaere omsorg for barnet og lindring af de gener, som fglger med dgdsprocessen,
herunder stgtte til foraeldre og s@skende samt tid og rum til afsked med barnet ved dgden samt stgtte til
praktiske foranstaltninger (Sankt Lukas Stiftelsen, 2016c). Ultimo 2016 har Lukashuset endvidere faet
midler fra Egmont Fonden til et trearigt projekt, der har til formal at udvikle og afprgve psykologiske
indsatser, stgtte og behandling til familierne, herunder indsats til sgskende.

Henvisning og visitation

Ansggning eller henvisning til et ophold i Lukashuset kan foretages af fagprofessionelle, foreldre og andre
pargrende. Institutionen har udarbejdet en henvisningsformular, som henvisende fagprofessionelle skal
udfylde (bilag 1). Hvis henvendelsen kommer direkte fra familien, udfylder Lukashusets medarbejdere
formularen (Sankt Lukas Stiftelsen, 2016b). Inden for tre dage besgger og/eller kontakter Lukashusets
visitationsteam familien. Teamet bestar af afdelingssygeplejersken og en laege. Besgg kan bade forega i
hjemmet eller pa hospitalet. Et evt. ophold tilbydes ud fra en vurdering af barnets/den unges fysiske,
psykiske, sociale og andelige-eksistentielle symptomer samt familiens samlede behov for stgtte og
aflastning. Barnet/den unge kan veere i behandling, som er ivaerksat af hospitals- og/eller praktiserende
lege. | det efterfglgende samarbejde mellem visitationsteamet, stamafdelingen/egen lsege og familien
udarbejdes en aftale om behandlingsniveau for det syge barn i forhold til genoplivning, hjertelungeredning,
brug af IV-adgang og akutindlaeggelse. Fx aftales det, hvorvidt der skal forsgges genoplivning ved
respirationsstop. Visitationsteamet kan yderligere og efter behov kontakte den praktiserende laege,
hjemmepleje, sundhedsplejerske, kommune, daginstitution m.fl. (Sankt Lukas Stiftelsen, 2016b, c).

Medarbejdere og strukturer

Den palliative indsats i Lukashuset er tveerfaglig og varetages af forskellige faggrupper. Lederen af
Lukashuset er en afdelingssygeplejerske med paediatrisk og palliativ baggrund. Der er ansat 13
sygeplejersker, som daekker hele dggnet. Heraf har otte sygeplejersker udelukkende med paediatrisk
baggrund, tre har badde paediatrisk og palliativ baggrund, en udelukkende palliativ baggrund. Derudover er
der tilknyttet 10 timelgnnede sygeplejerskevikarer. Endvidere er der ansat/tilknyttet tre lseger (to med
palliativ baggrund og en med neuropaediatrisk baggrund), en fysioterapeut (med paadiatrisk og palliativ
baggrund), en padagog (ansat fra den 1. oktober 2015 til 31. april 2016), en praest, en socialradgiver, en
psykolog, en klovn og en violinist. Der afholdes tveerfaglige konferencer en gang om ugen, regelmaessige
personalemgder, supervision af personalet m.m.

Frivillige

Der er tilknyttet 18 frivillige til Lukashuset. Minimumsalderen er 18 ar, og rekrutteringsprocessen er, at
ansgger udfylder et spgrgeskema, hvorefter vedkommende inviteres ind til en samtale med hospicechef,
frivilligkoordinator, (afdelings-)sygeplejerske og en anden frivillig. Matcher forventningerne til det frivillige
arbejde, starter han/hun i et "fgl-forlgb” med minimum to vagter med en anden frivillig. Der skal endvidere
underskrives en aftaleerklaering (der bl.a. beskriver tavshedspligten) og afleveres en bgrneattest. Cirka hver
sjette uge er der frivilligmgder med henblik pa at sikre, at frivillige har mulighed for at dele oplevelser,
bekymringer, tanker etc. om deres engagement i Lukashuset. De frivilliges opgaver kan inddeles i praktiske
og sociale opgaver, som i praksis kan vaere to sider af samme sag — fx laver nogle frivillige faellesmiddag for
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alle familierne i Lukashuset. Ellers kan de praktiske opgaver vaere at témme opvaskemaskinen, szette kaffe
over, vande blomsterne, rydde op i legetgjet etc. De sociale opgaver indbefatter, at de frivillige medvirker
til at bringer livet udefra med ind og star til radighed for en uforpligtende snak, hvis bgrn og familier gnsker
det.

De fysiske rammer

Der er plads til fire familier ad gangen, og hver familie far ’en bolig’ bestaende af to sammenhangende
stuer. Bad og toilet findes pa gangen og deles med de andre familier. Derudover rummer Lukashuset
feellesrum som kgkken, spise- og opholdstue, karbad og fysioterapirum, terrasse, sansehave (bl.a. med
vandanlaeg, duft- og plukkebede) og en legeplads med et legehus, en trampolin og en kravle tunnel m.m.
(Sankt, Lukas Stiftelsen, 2016c).

Feelles aktiviteter for familier

Undervejs i det fgrste ar er der blevet etableret forskellige feellesaktiviteter bade pa initiativ af de frivillige,
medarbejdere og familierne selv. | efteraret 2016 findes der bl.a. faellesspisning initieret af de frivillige for
indlagte og udskrevne familier og medarbejdere, faste bagedage ved frivillige, lejlighedsvis bgrnerytmik og
gymnastik ved Lukashusets fysioterapeut og violinist samt en arlig mindedag (Allehelgensdag) for

udskrevne og indlagte familier.
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2. Baggrund

Paediatrisk palliation har veeret pa den politiske og faglige dagsorden de seneste ar i Danmark. Som fglge
heraf er der kommet flere nye organisatoriske tilbud til familier med bgrn og unge med livsbegraensende
eller livstruende tilstande.? Den 1. november 2015 dbnede det fgrste landsdaekkende bgrne- og
ungehospice Lukashuset, og i Igbet af 2015-2016 er der blevet etableret fem regionale specialiserede
palliative bgrne- og ungeteams. Desuden er der med stgtte fra statens satspuljemidler startet et
landsdaekkende 4-arigt projekttilbud Projekt FamilieFOKUS. Projektet, der udgar fra Institut for
Kommunikation og Handikap, Aarhus Kommune, udbyder enten et kursusforlgb eller et indlaeggelsesophold
pa Fenrishus, eller et stgttetilbud i eget hjem til familier med “et barn med alvorlig sygdom eller svaert
handicap”. Alle fire typer af indsatser er af fire dages varighed (Projekt FamilieFOKUS, 2016).

Bgrne- og ungdomsdgdelighed

Tal over bgrne- og ungdomsdgdeligheden viser, at det ikke er mange bgrn, som dgr arligt. | femarsperioden
2007-2011 dgde i alt 2012 bgrn og unge i Danmark — dvs. 402 bgrn og unge i gennemsnit pr. ar. Inden det
forste levear dpdede i alt 1160 bgrn (58 %), heraf i perinatalperioden 44 %, dpdsfald uden medicinske
oplysninger 25 % og medfgdte misdannelser 18 %.> Fratraekkes antallet (1160 bgrn), som dgde inden de
fyldte et ar, falder de 1-18 ariges gennemsnitlige arlige antal dgdsfald til 170. Over femarsperioden fordelte
dgdsfaldene fra 1-18 ar sig med ulykker 31 %, kraeftsygdomme 17 %, medfgdte misdannelser 8 %,
sygdomme i nervesystemet og sanseorganer 8 % og hjerte- og endokrine sygdomme samt sygdomme i
andedraetsorganer med i alt 10 % (Jarlbaek, 2014). Imidlertid siger disse tal i sig selv ikke noget om, hvor
mange bgrn og unge som har behov for palliativ indsats, og hvilke behov de har. F.eks. fordi bgrnene/de
unge kan vaere syge i lange perioder, og/eller fordi de kan veksle mellem behov for palliation og behandling
med kurativt sigte. | Danmark eksisterer der ikke tal pa dette omrade, ligesom udenlandske estimater for
dette er usikre (Raunkiaer, 2015).

Organisering i udlandet

| udlandet har der eksisteret hospicetilbud for bgrn og unge gennem flere ar. Allerede i 1982 abnede det
ferste hospice for bgrn — Helen House — i Oxford. Udviklingen af bgrnehospicer har vaeret en vaesentlig
drivkraft for palliation til bgrn og unge, og hospicerne er nu en vigtig komponent i udbud af den palliative
indsats i England. Eksempelvis tilbydes “respite care” (pauser/aflastning) pa hospice eller hjemme for det
syge barn/den unge, sgskende og foraeldre, “end-of-life care”, sorgstette, aktiviteter for bgrn og sgskende,
forskellige terapiformer og alternativ terapi m.m. (Kirk & Pritchard, 2012; Price, McNeilly, & McFarlane,
2005). Sverige var det fgrste land i Skandinavien, som etablerede et hospice for bgrn og unge. Hospicet -
Lilla Erstagarden ved Stockholm - abnede september 2010 med plads til fem indlagte b@rn/unge og deres
familier, og tilbyder specialiseret palliativ indsats til bgrn med forskellige sygdomme (Wittbom et al., 2014).
| februar 2016 flyttede bgrne- og ungehospicet til nye rammer opfgrt til formalet, og samtidig blev antallet

2 Sundhedsstyrelsen anvender terminologien “bgrn med livstruende sygdom” i publikationen Anbefalinger for den palliative indsats
(Sundhedsstyrelsen, 2011, s. 20). Internationalt anvendes overvejende begreberne "life-limiting or life-threatening conditions” (ACT
& RCPCH, 1997; Woodhead, 2013) og/eller “life limiting illness or life-threatening illness” (EAPC, 2007). EAPC fremhaever, at
begrebet ”conditions” kan veere et vanskeligt begreb i forhold til muligheder for at indsamle data om dgdsarsager, men ggr
opmaerksom pa at ACT (i dag Together for Short Lives) anvender begrebet “conditions” (ACT & RCPCH, 1997). | denne rapport
anvendes terminologien ‘livsbegraensende eller livstruende tilstande’ — bl.a. fordi det er den mest anvendte terminologi i
internationale sundhedspolitiske dokumenter, artikler m.m., men ogsa fordi bern/unge med livsbegraensende eller livstruende
tilstande kan vaere vanskelige at diagnosticere og derfor ikke altid har en sygdomsdiagnose tilknyttet, nar de har behov for
palliation og/eller behovet for palliation kan opsta i forbindelse med tilstande der fglger grunddiagnosen.

3 Perinatalperioden som dgdsarsag anvendes pa dgdfgdte og levendefgdte bgrn, der dgr inden den fgrste leveuge.
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af pladser udvidet til 10 familier. Institutionen drives af Region Stockholm og stg@ttes af diverse
organisationer samt fonde.

Et internationalt litteraturstudie (Raunkiaer, 2015) med fokus pa organisering af palliativ indsats til bgrn,
unge og deres familier viste, at helt overordnet gnskede familierne at vaere hjemme laengst muligt og
eventuelt ogsa at barnet/den unge skulle dg hjemme. Imidlertid kunne gnske for opholdssted hurtigt
forandres afhangig af barnets/den unges tilstand - fx nar symptomer eller grundsygdom aendrede sig, blev
forvaerret og/eller i forbindelse med “end-of -life care” (Virdun et al., 2014; Grundevig & Pedersen, 2012;
Neilson, Kai, MacArthur, & Greenfield, 2010; Vickers, Thompson, Collins, Childs, & Hain, 2007).
Institutionelle tilbud skulle gerne bidrage til, at bgrn og unge med livsbegraensende eller livstruende
tilstande, deres sgskende og forzeldre kunne leve sa normalt et hverdagsliv som muligt og gerne hjemme
med mulighed for “respite care” (pauser/aflastning). | hverdagen var det vaesentligt, at de syge bgrn og
deres sgskende havde mulighed for at deltage i skoleforlgb og videregaende uddannelse samt deltage i

fritidsaktiviteter m.m. Samtidig skulle foraeldre, pa trods af at vaere foraeldre til et sygt barn, have mulighed
for et hverdagsliv med fritid, samvaer med sgskende og mulighed for at fastholde tilknytning til
arbejdsmarkedet (Virdun et al., 2014; Bradford et al., 2012; Kirk & Pritchard, 2012; Vollenbroich et al.,
2012; Swallow et al., 2011, Eaton, 2008).
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2.1 Formal, delmal og spgrgsmal

Da Lukashuset er en helt ny institution er det vigtigt at evaluere, hvorvidt og hvordan Lukashuset lever op
eget formal, herunder WHOs definition af bgrnepalliation. Det vil sige at undersgge, hvorvidt og hvordan
Lukashusets palliative indsats har bidraget til at fremme familiens livskvalitet og styrke hverdagen, lindre
symptomer, understgtte/igangsaette medicinsk behandling, tilbyde individuelle forlgb og tilbyde hjemlige
rammer. Derud over er det veesentligt at have fokus pa, hvorvidt og hvordan Lukashuset har understgttet
forhold som familiens mulighed for “respite care” (pauser/aflastning), at familien har oplevet at veere pa
det rigtige sted pa det rigtige tidspunkt samt understgtte sgskendes og familiens hverdag, herunder
fritidsliv m.m. Den palliative indsats, som Lukashusets yder, vil endvidere vaere afhaengig af samarbejdet
med behandlingsansvarlige hospitalsafdelinger/egen laege og institutionens egne medarbejderes
monofaglige og tvaerfaglige indsats. Derfor ma en evaluering yderligere give indblik i, hvorvidt og hvordan
eksterne samarbejdspartnere og Lukashusets egne medarbejder vurderer, at Lukashusets faglige indsats,
herunder forhold som samarbejde og organisering har bidraget til at understgtte familiernes hverdagsliv og
livskvalitet.

Pa den baggrund er formalet med evalueringen at dokumentere den palliative indsats i Lukashuset med
henblik pa at kvalitetssikre og videreudvikle opholdet pa Lukashuset gennem to delmal og to
underspgelsesspgrgsmal:

Delmal 1: At give et overblik over, hvilke bgrn og unge, som har veeret indlagt pa Lukashuset.

Hvem er de indlagte bgrn/unge og deres familier — herunder forhold som antal, alder, kgn, diagnhose,
indlaeggelsestid, symptomer m.m.?

Delmal 2: At undersgge familiers, medarbejderes og eksterne samarbejdspartneres erfaringer med den
palliative indsats i Lukashuset - herunder organisering og samarbejde.

Oplever de tre aktgrgrupper, at Lukashusets palliative indsats (herunder faglige indsats, organisering og
samarbejde), andre aktiviteter og de fysiske rammer bidrager til at gge familiernes livskvalitet og styrke
familien til at klare hverdagen med et barn med livsbegransende eller livstruende tilstand? Og i givet fald
hvordan?

Efterfglgende vil hvert delmal blive behandlet i to adskilte dele i forhold til metodebeskrivelse, analysedel
og resultater. Afslutningsvis vil rapporten i del 3 rumme en samlet diskussion og konklusion.
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DEL 1 - Bgrn og unge indlagt pa Lukashuset

3. Design, dataindsamling og analyse

Som beskrevet i kapitel 2 skal delmal 1 give et overblik over hvilke b@grn og unge, som har vaeret indlagt pa
Lukashuset. Fglgende undersggelsesspgrgsmal styrer denne del af evalueringen: Hvem er de indlagte
bgrn/unge og deres familier - herunder forhold som antal, alder, kgn, diagnose, indlaeggelsestid,
symptomer m.m.? Et sadant spgrgsmal laegger op til en deskriptiv kvantitativ undersggelse. Udover at
skabe overblik over indlagte bgrn og unge kan denne del ogsa bidrage til videreudvikling af indsatser i
forhold til sygdomme, aldersgrupper, volumen m.m.

Dataindsamlingen omfattede perioden fra Lukashusets abning indtil ultimo september (01.11.15-30.09.16)
- dvs. i alt 11 maneder - og er gennemfgrt af Lukashusets laeger, afdelingssygeplejerske og en akademisk
medarbejder. Data er indsamlet ud fra Igbende registreringer af bgrnenes alder, indleggelsestider,
henvisninger, diagnoser, symptomer m.m. Symptomregistreringen er foretaget med udgangspunkt i
kategorisering af symptomer for bgrn med behov for palliativ indsats fortaget af Drake, Frost & Collin
(2002). Alle familier, som var indlagt i denne periode, indgik. Da datamaterialet er lille, blev der gennemfgrt
en deskriptiv analyse, hvor fglgende indgar: Regionale samarbejdspartnere; henvisninger og indleggelser;
alder, diagnoser, tilstande og symptomer; samt dgdsfald, dgdssted og opfglgning.

De samlede etiske overvejelser vil fremga af afsnit 5.3

D | ih
0 28
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Resultater - DEL 1

4. Overblik over indlagte bgrn og unge
| dette kapitel bringes resultater for hvilke bgrn og unge, som har veeret indlagt i Lukashuset gennem det
fgrste ar.

4.1 Regionale samarbejdspartnere

Lukashusets er et landsdaekkende tilbud og institutionens bestyrelse, ledelse og medarbejdere har brugt
kraefter pa at ggre det palliative tilbud kendt i hospitalsregi og andre kredse. Gennem det fgrste ar har
Lukashuset samarbejdet med to regioner og seks hospitaler. Konkret drejer det sig om Region
Hovedstaden, hvorfra Lukashuset har modtaget bgrn og unge fra fire hospitaler, og Region Sjeelland,
hvorfra institutionen har modtaget b@grn og unge fra to hospitaler.

4.2 Henvisninger og indlaeggelser

| dataindsamlingsperioden har der vaeret indlagt i alt 12 bgrn og unge pa baggrund af 13 henvisninger og 10
henvendelser til Lukashuset. Den gennemsnitlige beleegningsprocent var 65 % og institutionen har mattet
afvise familier pga. kapacitetsproblemer. Det har primaert vaeret laeger fra hospitalsafdelinger, men ogsa
familierne selv, et bosted og en kommune, der har henvendt sig. Den henvisning, der ikke resulterede i en
indlaeggelse, skyldtes, at familien gnskede at vente indtil barnets tilstand blev forvaerret. Barnet dgde i eget
hjem. Ni ud af 10 henvendelser har ikke fgrt til en henvisning eller indlaeggelse, da Lukashusets
visitationsteam sammen med fagpersoner og familien vurderede, at der ikke var behov for en specialiseret
palliativ indsats.

Det legefaglige personale fra Lukashuset havde en udgaende funktion omkring ét patientforlgb med fire
genindlaeggelser i Lukashuset. Der var dialog mellem Lukashuset, familien og praktiserende laege primeert
vedrgrende spgrgsmal og radgivning omkring den farmakologiske del af behandlingen. Der har veeret tale
om telefonisk kontakt og besgg af laeger fra Lukashuset i barnets eget hjem. Barnet var indlagt i Lukashuset
fgr den udgaende funktion blev i veerksat.

Indlagte bgrn og familiemedlemmer

| de fleste forlgb var begge foraeldre, men ogsa sgskende og bedsteforaldre medindlagte. | et forlgb var der
ikke medindlagte foraeldre, men en stgtteperson. Det drejede sig om et uledsaget flygtningebarn (tabel 1).
For hvert dggn et barn har veeret indlagt, har der veeret indlagt 2,3 personer per dggn, eksklusiv det
indlagte barn. | perioder har der vaeret op til 16 personer indlagt pa samme tid i Lukashuset.

Tabel 1. Opggrelse over antal af patientforlgb, hvor der er medindlaeggelser.

1

83%

Bedsteforzeldre
Hjelpere* 3 25 %

* Hjaelpere daekker over medarbejdere fra Respirationsteam gst og ansatte stgttepersoner fra Rgde Kors.
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Indlzeggelse med henblik pa livets afslutning, aflastning og/eller lindring

Fire bgrn har haft forlgb, hvor de blev indlagt til terminal palliativ indsats, heraf kunne et barn udskrives til
hjemmet efter lindring af symptomer. Fire bgrn blev indlagt med henblik pa aflastende forlgb, og fire bgrn
har haft forlgb, hvor der ikke var en fuldstaendig afgraensning mellem, hvorvidt det var indlaeggelse til

aflastning og lindring, hvor barnet efterfglgende kunne udskrives til hjemmet igen, eller om der var tale om
et terminalt forlgb. Det drejede sig fx om, at bgrn ved indleeggelsen kunne vaere meget sarbare og dg i
forbindelse med fx en mindre infektion, sekretophobning eller andre interkurrente episoder og i den
forstand var terminale, men maske alligevel kunne leve i maneder, eller stabiliseres og leve i op til et eller
flere ar.

Der var kun ét barn ud af de 12 bgrn, hvor der ikke var forbehold i forhold til fuld genoplivning ved
respirations- eller hjertestop. De gvrige 11 bgrn havde restriktioner i forhold til genoplivning ved
hjertestop. Herudover var der varierende grad af restriktioner i forhold til genoplivning ved
respirationsstop. Der kunne fx vaere besluttet, at der ved respirationsstop skulle suges i luftveje og
ventileres pa maske i kortere tid.

Indlaeggelsestid og medianveerdi

Den gennemsnitlige indlaeggelsestid for de 12 patientforlgb er 56,6 dage og den mediane indlaeggelsestid
13,5 dage. Begge vaerdier er opgjort frem til den 30.9.2016, hvor dataindsamlingen er stoppet inkl. forlgb
nr. 15 (figur 1). Der har veeret fire forlgb af laengere varighed (122-242 dage). Traekkes de fire lange
patientforlgb ud af data (inkl. forlgb nr. 15), var den gennemsnitlige indlaeggelsestid 12,8 dage.
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Ud af de 12 forlgb har der veeret to forlgb med genindlaeggelser pa Lukashuset (figur 1). Det ene forlgb har
vaeret et ustabilt, men et klart progressivt nedafgaende forlgb med stabile perioder og darlige perioder
med indlaeggelse i Lukashuset. | det andet forlgb blev patienten udskrevet fra Lukashuset og indlagt pa
hospitalet, for igen at blive indlagt i Lukashuset.

Figur 1. Indlaeggelsestid i dage for indlaeggelsesforlgb samt medianvaerdien for datasaettet. Bogstaverne a
og b angiver, at der er tale om genindlzeggelser
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4.3 Alder, diagnoser, tilstande og symptomer
Aldersfordelingen blandt de 12 indlagte bgrn var fglgende: Seks bgrn < et ar, to bgrn pa et-tre ar, to bgrn
pa fire-ni ar og to bgrn/unge pa 10-17 ar.

Diagnoser og tilstande pa de indlagte bgrn og unge er fordelt pa fire kategorier: 1. Stofskifte sygdomme
(fem bgrn), 2. Neurologiske sygdomme (tre bgrn), 3. Medfgdte misdannelser (to bgrn) og 4. Kraeft
sygdomme (to bgrn) (figur 2).

Stofskifte sygdomme eller metaboliske sygdomme daekker over arvelige sygdomme, som skyldes fejl i
stofskiftet. Neurologiske sygdomme deekker her en bred sygdomsgruppe, som har det til falles, at
sygdommen pavirker centralnervesystemet eller det perifere nervesystem. Medfgdte sygdomme omfatter
blandt andet medfgdte misdannelser i hjerte og kar, hjerne og rygmarv. Under kategorien kraeftsygdomme
er det patienter med henholdsvis knogle- og hjernetumor, der har vaeret indlagt i Lukashuset.
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Figur 2. Oversigt over indlagte bgrns diagnoser

Diagnoser : 12 bgrn og unge Lukashuset

Neurologiske sygdomme

Medfgdte misdannelser

Kraeft

Symptomer

Ved indleeggelsen i Lukashuset vurderes og registreres barnets symptomer pa baggrund af en laegefaglig
vurdering. | tabel 2 fremgar det, hvilke symptomer, der blev registreret for de 12 bgrn og unge ved
indlaeggelsen.

Tabel 2. Symptomer registreret ved indlaeggelsen i Lukashuset for bgrn og unge

Generende symptomer Alvorlige Moderate Lette

Nedsat funktionsniveau 11 1
Pavirket/nedsat spisefunktion 11 1
Traethed 10 2

Sekret

Kramper

9

7

Uro, konfusion 4
Smerter 3 1

3

3

3

Kvalme, opkastning

Obstipation

Respirationsinsufficiens med
behov for respirationsstgtte

N

Sgvnproblemer
Spasticitet 1 2

De bgrn og unge, der har vaeret indlagt, har haft en raekke gennemgaende fysiske symptomer, hvoraf 11
havde nedsat funktionsniveau i alvorlig grad pa indlaeggelsestidspunktet.

Der er registreret omfattende spiseproblemer hos 11 af indlagte bgrn med progredierende tab af

spisefunktion og deraf fglgende behov for sondeernaring pa nasogastrisk sonde, PEG sonde. Tre bgrn har

veeret indlagt pa hospitalet med henblik pa anlaeggelse af PEG sonde med efterfglgende oplaering i
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Lukashuset. Der har vaeret bgrn, der under indlaeggelse har tabt spisefunktion pga. progression i
neurologisk sygdom som led i tab af faerdigheder.

Traethed har vaeret udtalt hos 10 bgrn pa indlaeggelsestidspunktet.

Flere bgrn har haft behov for stgtte til respiration i form af NIV (non invasiv ventilation), optiflow og 02
tilskud. Derudover har flere bgrn haft sekretophobning med behov for sugning, hostemaskine, inhalationer,
pep maske, medicinsk behandling og lungefysioterapi.

Der har veeret bgrn, der er debuteret med epilepsi under indlaeggelsen, og som pabegyndte antiepileptisk
behandling. Endvidere har der veeret bgrn med ophobning af anfald, som har haft behov for akut
behandling af epileptisk status.

Symptomer som uro, konfusion og smerter i alvorlig grad har veeret til stede hos tre til fire bgrn pa
indleeggelsestidspunktet.

For hovedparten af de indlagte bgrn har der veeret tilbagevendende problemer med at behandle
obstipation optimalt med kost, peroral medicin og klyx. Opkastninger var ligeledes et af de gennemgaende
fysiske symptomer hos flere af de indlagte bgrn.

Kun ét barn har vaeret alderssvarende i sin psykomotoriske udvikling. Alle de gvrige bgrn har vaeret
forsinket i den psykomotoriske udvikling pa enkelte eller alle omrader. Flere bgrn har haft forlgb med tab af
tidligere erhvervede faerdigheder.

4.4. Dgdsfald, dgdssted og opfelgning

Under dataindsamlingsperioden dgde i alt syv bgrn, heraf fire pa Lukashuset, to pa hospital og et barn
hjemme. Familier, der har vaeret indlagt, kan altid kontakte Lukashuset ved behov. Ved udskrivning bliver
der udarbejdet en individuel plan i samrad med familien. Planen bygger pa familiens behov, herunder fx
kontakt til Lukashuset og mulighed for genindlaeggelse. Ved dgdsfald i Lukashuset tilbydes og opfordres
familierne til at komme til en opfglgende samtale. To ud af fire familier gnskede og har haft en opfglgende
samtale. Der var planlagt samtaler med to gvrige familier. Der afholdes en arlig mindedag
(Allehelgensaften), hvor alle familier, der har vaeret/er indlagt, inviteres med.

4.5 Opsamling

Lukashuset har i det fgrste ar samarbejdet med to regioner og seks hospitaler. Der har i alt veeret indlagt 12
bgrn, hvor halvdelen var under et ar gamle. Den gennemsnitlige indlaeggelsestid var 56,6 dage. Fem bgrn
led af en stofskiftesygdom, tre af neurologiske sygdomme, to havde medfgdte misdannelser og to havde
kraeft. Ved indleeggelsen havde alle bgrn og unge fysiske symptomer, fx led 11-10 bgrn/unge af traethed og
havde nedsat funktionsniveau og spisefunktion i alvorlig grad, ni bgrn/unge havde sektretophobning i
alvorlig grad og syv bgrn/unge havde kramper i alvorlig grad. Syv ud af de 12 indlagte bgrn er dgde, heraf
fire pa Lukashuset.
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DEL 2 - Familiers, eksterne samarbejdspartneres og medarbejderes
erfaringer med Lukashuset

5. Design

Som det fremgik af kapitel 2 er malet med denne del at undersgge familiers, eksterne samarbejdspartneres
og medarbejderes erfaringer med den palliative indsats i Lukashuset - herunder organisering og
samarbejde. Fglgende undersggelsessp@grgsmal styrede undersggelsen: Oplever de tre aktgrgrupper, at
Lukashusets palliative indsats (herunder faglige indsats, organisering og samarbejde), andre aktiviteter og
de fysiske rammer bidrager til at gge familiernes livskvalitet og styrke familien til at klare hverdagen med et
barn med livsbegraensende eller livstruende tilstand? Og i givet fald hvordan?

Det at undersgge og fa indblik i menneskers erfaringer laegger op til en kvalitativ eksplorativ undersggelse
(Kvale & Brinkmann, 2009). Denne del af evalueringsundersggelsen er endvidere inspireret af formativ
evaluering, som er fremadrettet og indbefatter en vurdering af og indblik i processen og hvorvidt en indsats
har virket/har naet sine mal (Sundhedsstyrelsen, 2006). Et sddant afsaet giver mulighed for at udvikle
praksis, samarbejdsrelationer, organisering, de fysiske rammer m.m.

Det konkrete design tager afsaet i BIKVA-modellen, som er en forkortelse af Bruger Inddragelse i
Kvalitetsvurdering (Krogstrup, 1997). Det er vaesentligt, at udvikling og vurdering af sundheds- og
socialfaglige ydelser tager afsaet i brugernes perspektiver. BIKVA-modellen, som er udviklet af danske
evalueringsforskere, er en lzeringsmodel, der netop bidrager til udvikling og forandring i organisationer.
Nggleordene er udfordring af den institutionelle orden (det selvfglgelige) og refleksion — ved brugerne.
Grundlaget for den refleksive proces er interviews (gerne gruppeinterviews) med brugerne. Resultater af
interviewene er oplevelser og subjektive vurderinger af kvaliteten af den organisatoriske praksis, men ogsa
forslag til veje til forbedring af kvaliteten. Brugernes refleksioner danner herefter afszet for interviews med
professionelle, ledelse, politikere osv. (Krogstrup & Dahler-Larsen, 2003; Krogstrup, 1997). Konkret i denne
undersggelse dannede interviews med indlagte familier afszet for interviews med eksterne faglige
samarbejdspartnere, medarbejdere og afdelingsledelse pa Lukashuset.

5.1 Teoriramme

Som det fremgar af undersggelsesspgrgsmalet skal den faglige indsats forbedre familiernes livskvalitet og
hverdagsliv, hvorfor disse to begreber danner teoretiske ramme omkring analysen af dette delmal.
Teorirammen kan laeses i fuldt omfang i bilag 2.

Livskvalitet

Begrebet livskvalitet har bade en subjektiv og objektiv side. Pa trods af, at der begrebsligt ikke er enighed
om, hvad livskvalitet og helbredsrelateret livskvalitet er, sa er det falles for de fleste definitioner, at
begrebet er subjektivt og om muligt skal vurderes ud fra patientens perspektiv. Ligesom
livskvalitetsbegrebet er en multidimensionel konstruktion, der som minimum indeholder en fysiologisk,
psykologisk, og social komponent. Samtidig er menneskets opfattelse af livskvalitet komplekst, sammensat
og afhaenger af den enkeltes situation og vurdering (Zachariae, 2016; Thastum, 2008). Den objektive side
omhandler livsvilkar forstaet som kvaliteter ved omgivelser, der har indflydelse pa den enkeltes mulighed
for at leve et godt liv. Indikationer er levealder, bgrnedgdelighed, social lighed, selvmordsrate m.m. Den
subjektive side omhandler menneskers oplevede trivsel, velbefindende eller tilfredshed med livet
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(Zachariae, 2016; Zachariae & Bech, 2008). Denne evalueringsundersggelse tager afszet i, at oplevelsen af
livskvalitet bade har en objektiv og subjekt side. Den subjektive side omhandler fysiologiske, psykologiske,
sociale og andelige/eksistentielle forhold, som bidrager til familiernes oplevede trivsel og tilfredshed. De
andelige/eksistentielle forhold er tilfgjet Zachariaes og Thastums definition af livskvalitetsbegrebet, da de
er en vaesentlig del af WHOs definition af palliativ indsats og af Lukashusets formal med et ophold pa
institutionen (Sankt Lukas Stiftelsen, 2016 b; WHO, 2005).

Hverdagslivsteori

| et sociologisk perspektiv (Bech-Jgrgensen, 2001, 1994; Schutz, 1975) er hverdagslivet for alle mennesker
noget som i hgj udstraekning tages for givet og opleves selvfglgeligt og normalt. Det vil sige, at hverdagen er
der bare. Hverdagslivet handler om det daglige liv i al almindelighed, familien, skolegang, hverdagen
hjemme osv. Nogle af hverdagslivets betingelser er samfundsskabte. Andre skabes i interaktionen mellem
mennesker. Sociale relationer er en grundlaeggende betingelse for vores hverdag og de indeholder
elementer af feelles interesse. Naturgivne forhold som fx sygdom har ogsa betydning for hverdagslivet. Den
made, som det enkelte menneske handterer disse hverdagens betingelser pa afhanger af sociale forhold
som fx uddannelse. Hverdagslivet har ogsa en tidsmaessig dimension forstaet som fortid, nutid og fremtid.
Vore gentagelser frembringer rutiner i hverdagen, der skaber en genkendelighed og normalitet, ogsa kaldet
social orden eller selvfglgelighed, der ggr det lettere for os at orientere os. Gennem kropslige handlinger
skaber og genskaber vi hverdagens selvfglgelighed og normalitet (Bech-Jgrgensen, 1994; Schutz, 1962).
Men der opstar konstant mere eller mindre omfattende og maerkbare forandringer/skred eller brud i
hverdagen, der forstyrrer selvfglgeligheden (Bech-Jgrgensen, 1994). Det kan dreje sig om processer, der
streekker sig over kortere eller leengere tid, som fx sygdom.

5.2 Dataindsamling og informanter
Dataindsamlingen foregik i perioden fra den 01.02.16-01.09.16.

Familier

Det var planlagt at fem-syv familier, som var indlagt, kunne indga i evalueringen. Endvidere kunne syge
bgrn fra 10 ar og opefter deltage som informanter. Det var imidlertid ikke relevant, da de inkluderede
familiers bgrn var under 10 ar. Interviewene blev foretaget som semistrukturerede interviews (Kvale &
Brinkmann, 2005), og interviewguiden var inspireret af livskvalitetsbegrebet og hverdagslivsteori (bilag 3).
Hvis det var muligt skulle interviewene finde sted sidst i indlaeggelsesperioden og efter udskrivelse. Dette
skulle bidrage til at nuancere forstaelsen af familiernes problemer og udfordringer, hvorvidt rammer,
organisering og indsatser/aktivitet bidrog til gget livskvalitet i hverdagen m.m. under opholdet, samt
hvordan opholdet havde pavirket hverdagen hjemme.

Eksterne samarbejdspartnere

De inkluderede eksterne samarbejdspartnere skulle alle have erfaringer med de familier, der indgik i denne
del af evalueringsundersggelsen. Interviewene kunne gennemfgres som fokusgruppe eller individuelle
interviews. Samarbejdspartnerne kunne vaere henvisende fagperson og/eller for familien centrale
faggrupper som leeger, sygeplejersker, paedagoger, skoleleerere m.fl. Som det vil fremga senere, indgar
fortrinsvis leeger fra bgrnenes behandlingsansvarlige afdelinger, da det var den gruppe som Lukashuset
havde stort samarbejde med, nar de inkluderede familier var indlagte. Interviewene var semistrukturerede
(Kvale & Brinkmann, 2009). Interviewguiden var baseret pa livskvalitetsbegrebet, hverdagslivsteori og
familiernes erfaringer (bilag 4).
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Medarbejdere i Lukashuset

Fokusgruppeinterviewene med medarbejdere skulle bidrage til et indblik i, dels hvordan Lukashusets
medarbejdere forstod familiernes problemer og udfordringer. Dels hvordan medarbejderne oplevede, at
Lukashusets organisering, indsatser/aktivitet og rammer bidrog til at gge familierne livskvalitet og
hverdagsliv. Og dels en vurdering af organisatoriske forhold som det interne tvaerfaglige samarbejde og
samarbejdet med eksterne parter. Som for de to foregaende aktgrgrupper var interviewene
semistrukturerede (Kvale & Brinkmann, 2009) og interviewguiden inspireret af livskvalitetsbegrebet,
hverdagslivsteori, familiernes og eksterne samarbejdspartneres erfaringer (bilag 5).

5.3 Etik

De etiske overvejelser rettede sig bade mod den empiriske proces og det skriftlige produkt. Det var
vaesentligt at vaere seerligt opmaerksom pa, at det at vaere familie til et barn med livsbegransende eller
livstruende tilstand i sig selv indebzerer sorg og lidelse. At skulle aktualisere tanker om barnets sygdom og
eventuel nzert forestaende dgd kan vaere saerdeles vanskeligt og sarbart. Derfor kraevede interviewene med
familierne neensomhed. Det skriftlige produkt har pa den ene side skulle gengive alle tre aktgrgruppers
erfaringer pa en respektfuld og nuanceret made, saledes at alle kunne genkende sig selv. Pa den anden side
er bgrnepalliation et lille felt, hvor muligheden for genkendelse er stor. Derfor er anonymiseringsprocessen
omhyggelig udf@rt. Fx anvendes begreberne foraeldre og foraelder, frem for mor og far, alle navne er
opdigtede, ligesom saerligt genkendelige forhold er beskrevet pa et overordnet niveau, eller ikke er
medtaget (fx sarlige sociale forhold og/eller udfordringer, etnisk tilhgrsforhold m.m.).

Den samlede evalueringsundersggelse blev godkendt af Datatilsynet, og der blev sendt en forespgrgsel til
De Videnskabsetiske Komiteer — Region Hovedstaden, som vurderede, at undersggelsen ikke skulle
godkendes. | forbindelse med interviewene blev der udarbejdet informationsmateriale til alle forzeldre og

syge bgrn (over 10 ar) med information om undersggelse, anonymitet, samtykke, deltagelse og information
om retten til at afbryde samarbejdet (World Medical Association, 2008) (bilag 6-7).
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Resultater - DEL 2

6. Analyse

Datamaterialet bestar af transskriberede interviews med seks familier, syv eksterne samarbejdspartnere og
16 medarbejdere fra Lukashuset. Fgrst er der udarbejdet en deskriptiv beskrivelse af informanterne.
Dernaest er der gennemfgrt en meningskondensering af datamaterialet, som indebzerer, at
analysekategorier kan vaere udarbejdet pa forhand eller kan opsta i analyseprocessen. Kategorier kan bade
hentes fra teori, dagligsprog eller fra informanternes formuleringer (Kvale & Brinkmann, 2009). Den
aktuelle analyse er gennemfgrt adskilt for de tre aktgrgrupper - dvs. familierne, eksterne
samarbejdspartnere og medarbejdere.

Datamaterialet om familiernes erfaringer blev kategoriseret i tre overordnede og fglgende underordnede
temaer pa baggrund af deres forteellinger, livsstilbegrebet og hverdagslivsteori:

1. Tiden fgr indleeggelse pa Lukashuset
a. Om at veere pa hospital eller hjemme
b. Lukashuset en mulighed
2. Indlaeggelse pa Lukashuset
a. Den psykosociale dimension
b. Den fysiske dimension
c. Den andelige/eksistentielle dimension
d. De fysiske rammer
e. Organisering og samarbejde
3. Tiden efter indlaeggelse pa Lukashuset

Tema 2 er det mest omfattende. Det skyldes formodentligt, at det var i den tidsperiode, hvor de fleste
interview blev udfgrt.

Datamaterialet vedr. de eksterne samarbejdspartnere blev kategoriseret i to overordnede temaer, baseret
pa deres fortzellinger og den teoretiske ramme:

1. Forestillinger om Lukashuset, visitation og henviste familie
2. Den faglige indsats

Sidstnaevnte tema er igen inddelt i forhold til livsstilsbegrebets dimensioner. Tema 1. har seerligt fokus pa
organisatoriske og strukturelle forhold.

Datamaterialet, som omhandler medarbejdernes erfaringer, var mulig at kategorisere i fire overordnede
temaer, hvor de tre fgrste refererer til livsstilsbegrebets dimensioner:

1. Den psykosociale dimension

2. Den fysiske dimension

3. Den andelige/eksistentielle dimension
4. Organisering og strukturer

Derudover er de teoretiske begreber fra teorirammen (afsnit 5.1) anvendt og forholdt til datamaterialet.
Indrykket tekst i kursiv samt tekst i citationstegn og kursiv er citater.
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6.1 Informanter

Der blev foretaget i alt 15 interviews — heraf otte med familier, fire med eksterne samarbejdspartnere og
tre med medarbejdere pa Lukashuset. Alle interviews blev ordret transskriberet. | alt indgik seks familier
(11 foraeldre og en bedsteforaelder), syv eksterne fagpersoner (seks laeger (neuropaediatere) og en
afdelingssygeplejerske), samt 16 medarbejdere fra Lukashuset (se tabel 3 & 4).

6.2 Bgrnene og deres familier

Under dataindsamlingsperioden var syv familier indlagte pa Lukashuset, heraf indgar seks i undersggelsen.
En familie blev ekskluderet af etiske arsager, da det drejede sig om et uledsaget flygtningebarn < 18 ar.
Familierne blev spurgt, hvorvidt de gnskede at deltage i undersggelsen en til to uger efter, de var blevet
indlagt. Denne tidshorisont var valgt med henblik pa at give dem tid til at falde til ro pa Lukashuset og have
erfaringer med den palliative indsats her.

Tabel 3. Oversigt over familier i interviewundersggelsen

Tilstand Barn | S¢s- Indlzeg- Interviews
/sygdom kende | gelsestid i under (U), efter
i (E) indleggelse

2 (mor, far) Metabolisk <1lar 1,5 maned 2 U+E
2 (mor, far) Metabolisk <1ar Ja Ja >5 maneder 2 U+E
1 (far) Neurologisk 1-2 ar Ja Nej >5 maneder 1 u

3 (mor, far, Metabolisk 1-2 ar Ja Nej 4 maneder 1 u

bedsteforaelder)

2 (mor, far) Medfgdt <1lar Ja Ja 10 dage 1 E
misdannelse
1 (mor) Metabolisk 4-9 ar Nej Ja 2 maneder + 1 u
11 8

Tabel 3 viser bl.a., at der er foretaget otte interviews med de seks familier fordelt pa 10 foreeldre og en
bedsteforaelder. | alle seks familier var foraeldrene stadig sammen pa interviewtidspunktet. Der er arbejdet
med tolk ved interviews med to familier med udenlandsk baggrund.

Tre bgrn var under et ar, to bgrn var i alderen et-to ar og et barn i alderen fire-ni ar. Bernene led enten af
en metabolisk, neourologisk (sjeelden) sygdom eller medfgdt misdannelse. Fem bgrn er dgde, heraf tre pa
Lukashuset og to pa hospital. Et barn var stadig indlagt pa Lukashuset ved afslutningen af
dataindsamlingen. Tre familier var indlagt > fire maneder.

En familie havde tidligere mistet et barn af samme sygdom. To familier havde ikke andre bgrn, tre familier
havde andre raske bgrn under 10 ar, som alle var medindlagt pa Lukashuset. En af disse familier havde
derudover voksne raske bgrn.
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| fem familier var begge foraeldre indlagt, og i en familie var en foraelder indlagt. En familie havde
derudover en bedsteforzlder medindlagt.

Designet lagde op til, at alle familier skulle interviewes under ophold pa Lukashuset og nar de var kommet
hjem igen. Imidlertid var det kun muligt for to familier, idet en familie indgik efter deres barn var dgd pa
Lukashuset, en familie var stadig indlagt ved ophgr af dataindsamlingsperioden, og en familie var ikke til at
fa kontakt til efter de var kommet hjem (og deres barn var dgd).

6.3 Eksterne samarbejdspartnere og Lukashusets medarbejdere

Der blev udfgrt fire interviews med syv eksterne samarbejdspartnere fra tre forskellige hospitaler i to
regioner. Samarbejdspartnerne var enten ansat pa bgrnenes stamafdeling eller den henvisende afdeling
(tabel 4).

Der blev udfgrt interviews med 16 fagpersoner fra Lukashuset, fordelt pa to tvaerfagligt sammensatte
fokusgruppeinterviews og et monofagligt gruppeinterview med leeger fra Lukashuset. Sidstnaevnte blev
gennemfgrt monofagligt af praktiske arsager.

Tabel 4. Oversigt over faggrupper i interviewundersggelsen

. Faggruppe Eksterne Medarbejder
samarbejdspartnere Lukashuset
Leege 6 3 9
Sygeplejerske 1 8 9
Praest 1 1
Psykolog 1 1
Socialradgiver 1 1
Fysioterapeut 1 1
Klovn 1 1
lalt 7 16 23

Tabel 4 viser, at der indgik syv forskellige faggrupper og 23 personer (medregnet klovnen) i
interviewundersggelsen. Violinisten deltog som eneste faggruppe ikke i interviewundersggelsen.

6.4 Opsamling

Der blev foretaget i alt 15 interviews med seks familier (11 forzeldre og en bedsteforaeldre), syv eksterne
samarbejdspartnere (seks laeger og en sygeplejerske), samt 16 medarbejdere fra Lukashuset (syv forskellige
faggrupper). Tre bgrn var < et ar, to bgrn barn et-to ar og et barn var i alderen fire-ni ar. Bgrnene led enten
af en metabolisk eller neourologisk (sjeelden) sygdom. Fem bgrn er dgde i perioden, heraf tre pa Lukashuset
og to pa hospital.
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7. Familiers erfaringer for indlaeggelse pa Lukashuset
Dette afsnit giver indblik i det pres, som bade hospitalsindlagte familier og familier, der blev indlagt
hjemmefra, oplevede inden, at de blev indlagt pa Lukashuset.

7.1 Om at vaere pa hospital eller hjemme

Af de seks familier, som indgik i interviewundersggelsen, kom tre direkte fra en hospitalsafdeling og tre
hjemmefra. Uanset hvorfra familierne blev indlagt, sa havde de vaeret under stort pres savel fysisk, psykisk
som socialt. De familier, som kom fra hospital, fortalte om, hvordan hospitalsopholdet var “stressende”,
“kaotisk” pga. de fysiske rammer samt lange og udmattende indlaeggelsesperioder. Nogle familier havde
levet adskilt i lange perioder, fx fordi sgskende ikke kunne holde til at vaere pa hospitalet, hvorfor foraeldre
matte skriftes til at vaere hjemme og pa job; og/eller fordi foraeldrene matte skiftes til at tage hjem for at
sove pga. “uro” pa hospitalsafdelingen. Det var iszer en udfordring for familier med mindre sgskende at fa
hverdagen til at fungere, og foraeldre oplevede, at sgskendes reaktioner viste den belastning, de var udsat
for. En foraelder sagde:

Hun (red. s@ster til patienten) er jo dybt stresset — sa hun ville hellere hen pa sygehuset, fordi
hun vidste, at det var der, vi var alle sammen. Selvom der var nogle ret kraftige
begraensninger pd, hvad hun kunne henne pa sygehuset, sa ville hun helt klart helst derhen.
Hvis vi hentede hende i vuggesten, sG sagde hun bare nej, og sG begyndte hun at sidde og
kalde pa den anden, der ikke var der.

Andre belastningsreaktioner fra sgskende kunne vzere, at de blev kaerlige over for mere fjerne relationer
som fx personale i daginstitutionerne eller pa hospitalet, eller at de var mere graensesggende. | nogle
familier var der heller ikke overskud til at opretholde hverdagens normale rutiner, fx at fa sgskende i
daginstitution m.m.

Under indleeggelsesperioderne oplevede flere familier akutte terminale kriser, der stressede og udmattede
dem. En familie fortalte:

[...] fordi det havde vaeret en noget kaotisk weekend og specielt den ene nat med rigtig hgj
puls over flere timer. Vi taenkte: “Hun kan godt dg lige nu.” Det taenkte de nok ogsd, men de
sagde det ikke [...] og sa var der fire laeger og maskiner, som bip-bip-bip hele tiden [...] Alting
lyser og sa spurgte vi om der var nogle andre steder vi kunne vaere, mens de arbejdede for
hende. Men det var der ikke. Vi kunne saette os ude pa gangen, hvis vi ville, midt om natten.
Men det gjorde hun sa ikke (red. dade) [...] og den naeste dag var hun meget mere stabil |[...]
Den situation sad i vores krop i flere dage.

Citatet viser, hvordan en akut krise bade stresser kroppen og psyken, og hvordan hospitalsrammerne
oplevedes utilstraekkelige.

Det, at vaere indlagt pa en hospitalsafdeling kunne ogsa have konsekvenser for foraeldrenes mulighed for at
danne relation til deres syge barn. En foralder fortalte:

Altsa, sa den der passivitet, vi oplevede pa et tidspunkt i dagene inden vi kom herud (red.
Lukashuset). Vi kunne ikke finde ud af at holde Emma inde pd sygehuset, fordi vi var sd
frustreret og Idst i den situation.
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Citatet viser, hvordan hospitalsindleeggelse bade kan medvirke til at skabe en psykisk og kropslig distance
mellem forzldre og deres barn.

For nogle familier var hospitalsopholdet forbundet med ” at skulle holde vagt” og at der var lange
ventetider, nar de “ringede pa klokken”. Alligevel var det ikke en reel mulighed for dem at vaere hjemme,
dels pga. den fysiske plads og dels fordi:

Sa ville vi sta med ansvar for alting. Nu kramper han, nu har han brug for noget medicin. S
er det os, der skal tage ind pG hospitalet og fG dem til at kigge pG ham.

Familierne havde, som det fremgar, behov for den tryghed, der 13 i at have hurtig og let adgang til
professionel vurdering og hjalp. Foraldre, som blev indlagt pa Lukashuset fra hjemmet, fortalte netop om,
hvordan det var stressende og angstprovokerende ikke at have let og hurtig adgang til professionel hjzelp:

Der sker hele tiden noget med Ane, hvis hun kaster op, sonden kommer ud [...] bagefter bliver
jeg sa angst. Jeg far det ddrligt. Hver gang der sker noget, sG kan man ringe til sygehus [...]
Hvem skal du ringe til? Hvem skal komme og hjeelpe dig?

Derudover kunne det vaere vanskeligt at fa etableret et normalt hverdagsliv, da det syge barn konstant
skulle have opsyn savel i dagtimerne som i nattetimerne. Det drejede sig om at fa udfgrt daglige opgaver og
rutiner som madlavning, indkgb, renggring osv., men ogsa at fa daekket egne fysiske behov som sgvn. Nogle
foraeldre Igste dette ved at fa sit naere netvaerk til at traede til:

Jeg har haft hende om natten, og hun har jo ikke haft stort sgvnbehov. Sa har jeg ringet: “Nu
kommer jeg bare lige ud og sover”. Og jeg tog min datter med og fik sovet.

Udover at det var vanskeligt at fa hverdagen til at haenge sammen, sa var det for flere familier ogsa
udfordrende at samarbejde med kommune om mulighed for hjelpemidler, fysioterapi og andre
hjeelpeforanstaltninger.

7.2 Lukashuset en mulighed

Familierne var kommet i kontakt med Lukashuset pa forskellige mader. Nogle familier var blevet henvist af
hospitalet, andre havde selv taget kontakt til Lukashuset. En familie fortalte om, hvordan der fra hospitalets
side var intern uenighed om, hvorvidt de alligevel kunne/matte komme pa Lukashuset, selvom det fgrst var
besluttet. Det var vanskeligt for familien at handtere og forsta:

Der var ikke nogen konkret begrundelse [...] det var noget med trykket i forhold til, at de jo
ikke har ilt i veeggen her. Det startede ud med det. Men vi kunne godt komme hjem og passe
hende. Det havde vi svaert ved at forstd. Hvordan kunne vi tage hende hjem i stedet for, ndr
hun havde det sa ddrligt? Og de kunne ikke sende et hjelperteam med hjem, fordi hun havde
det for ddrligt. Det ville de ikke tage ansvar for.

Indlzeggelse pa Lukashuset var imidlertid for de fleste familier en overgangssituation praeget af en feelles
beslutning med hinanden og de professionelle pa hospitalet. En familie fortalte, hvordan de havde behov
for og tog initiativ til at tale med hospitalsleegen om behandlingsniveau for deres barn:
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Det var sgndag, og din bror (red. en pdrgrende) var faktisk inde pa hospitalet en stor del af
sgndagen, mens vi tog hjem for at sove eller prgve at sove. Mandag morgen har vi sa den her
snak med laegen: “Hvor er vi henne?” Vi har faktisk behov for at forteaelle, at vi taenker, at han
far rigtig meget medicin, og det hjzelper ikke: “Hvor er | henne behandlingsmeessigt? Er | ved
at komme til, at | ikke kan ggre mere?” Og hvis vi er kommet taet pd det punkt, sG er vi der, at
vi er klar til at sige: ”Vi @gnsker ikke mere. Vi er klar til en nedteelling”.

For andre familier blev snakken om behandlingsniveau og ophold pa Lukashuset i hgjere grad praesenteret
af hospitalets laeger. Fx fortalte en familie om en proces over dage, hvor de fgrst op til en weekend og
ifglge deres opfattelse hurtigt skulle tage stilling til en plan og behandlingsniveau for deres barn, som lige
havde vaeret i en akut krise. Senere i processen fik familien besked om, at laegerne “ikke kunne se nogen
fremtid i at putte hende i en respirator, da hun ville veere helt bedgvet og ikke komme ud af den igen.”
Hvorefter de fik praesenteret ideen om et ophold pa Lukashuset:

Laegen sagde, at det var en mulighed og vi sagde ja. Nej, vi sagde, at vi skulle taenke over det,
men vi brugte sG@ enormt meget energi de naeste tre dage pd at finde ud af, hvad er det her
for et sted.

Som det fremgar, kunne beslutningsprocessen om overgang fra hospital til Lukashuset vaere preeget af
dialog og enighed, men ogsa af uenighed og modsatrettede holdninger blandt de involverede aktgrer.

7.3 Opsamling

Uanset om familier var blevet indlagt fra hospitalet eller hjemmefra, bar tiden f@r Lukashuset praeg af hgjt
stressniveau, en oplevelse af kaos og af et hverdagsliv, der ikke hang sammen. Familier, som blev indlagt fra
eget hjem, oplevede endvidere vanskelig adgang til professionel og praktisk hjzelp.
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8. Familiers erfaringer om at veaere indlagt pa Lukashuset
| dette afsnit gives indblik i, hvordan familierne oplevede at vaere indlagt pa Lukashuset.

8.1 Den psykosociale dimension
Familierne fortalte i seerdeleshed om, at Lukashuset havde bidraget til familiens psykosociale trivsel.

Levekadr

Nogle af foraeldrene var under uddannelse, andre var selvsteendige eller ansat i en virksomhed, mens andre
igen var pa overindfgrselsindkomst. Ifglge foreeldrene havde hverdagslivet med et barn med en
livsbegraensende eller livstruende tilstand gkonomiske konsekvenser i form af “tabt arbejdsfortjeneste”,
mens det for andre havde betydet “et gkonomisk nulpunkt”. ”@konomien stresser” i den sarbare situation,
som familierne befandt sig, og flere fortalte, at de oplevede “at vaere ramt pa flere omrdder samtidig” og at
deres "livsstabilitet” var vaek. Det drejede sig om samtidige udfordringer i forhold til bolig (fx skadeligt
indeklima for det syge barn eller boligskift pga. de syge barn skulle hjem med respirationsteam),
gkonomiske udfordringer og udfordringer i forhold til job eller uddannelse m.m. Det, at Lukashuset var “et
gratis tilbud”, og at en socialradgiver her eller pa hospital kunne forteelle om "rettigheder” og hjelpe med
at s@ge og sprge for pkonomiske stptte ”i en presset situation”, bidrog til at stabilisere familiernes hverdag
og livsstabilitet.

At vaere familie og blive taget hdnd om
Lukashuset var i stand til at skabe ro omkring familielivet og yde en individuelt tilpasset indsats, som bidrog
til at skabe en ny form for normalitet i hverdagen. En foraelder beskrev det saledes:

Der er ro pd og der er plads. Man fgler ligesom, at der bliver taget godt hénd om os [...] Vi
faler at det er skraeddersyet til os. Det tror jeg ogsad, at de andre familier fgler, selvom de har
andre behov.

Denne ro bidrog til at foraeldrene fik overskud til hinanden, til at vaere familie og oplevede tryghed: “Det er
faktisk f@rst efter, at vi kom hertil, at jeg er begyndt at kunne stole pdG, at der er nogen der vil hjeelpe o0s”,
sagde en forzelder.

Netop balancen mellem at blive understgttet/modtage hjelp og samtidigt veere sig selv og privat var
vaesentlig for familier, og de oplevede, at medarbejderne var opmaerksomme pa denne balance. Fx fortalte
en foraelder om, hvordan relationen mellem medarbejdere og familien var praeget af signaler om ”Vi vil
hjaelpe med alt muligt, men vi vil gerne give jer plads”. Imidlertid kunne denne balance forstyrres i
situationer, hvor forzldre oplevede, at medarbejdere inviterede for meget til dialog - fx gennem
kropssproget: “De s@ger gjenkontakt, hver gang jeg kommer ud pa gangen”, sagde en foraelder. Manglen
pa mulighed for privathed forstyrrede endvidere familierne i perioder, “hvor der var fyldt op med familier
overalt”, og hvor de selv havde behov for at vaere tilbagetrukne:

[...] Jeg er helt klart tilhaenger af et klistermaerkesystem. Hvis man saetter et rgdt maerke pdg,
ndr man gar ud i kskkenet, sG har man kommunikeret tydeligt, at man vil veere i fred. Jeg ved
godt, at der er mange der vil synes, at det er vildt maerkeligt, men det er bare, fordi jeg synes,
at det kan veere rigtigt svaert, ndr man mgder et andet menneske, sG smiler man automatisk.
NdGr man graeder indeni, sG skal man ikke ga rundt og smile?
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Som det fremgar af citatet var der situationer, hvor foraeldre efterspurgte mulighed for symboler, der viste
behov for tilbagetrukkenhed, ogsa nar de opholdte sig pa institutionen faellesarealer.

Hverdagsaktiviteter og glaede

Alle familier oplevede, at Lukashuset aflastede dem for hverdagslivets praktiske aktiviteter som fx indkgb,
renggring og madlavning. Denne type hverdagsaktiviteter havde isaer familier, som blev indlagt fra eget
hjem, haft vanskeligt ved at opretholde, fordi plejen af og omsorgen for deres syge barn havde kraevet al
deres tid og energi. For andre var det en aflastning, at de under opholdet kunne lave mad, mens der var
nogen, der sa efter deres syge barn. Det, at der nu i modsaetning til fgr indlaeggelsen ogsa var mulighed for
“ga i Netto sammen” med aegtefelle, eller for at ga eller tage pa tur med raske sgskende bidrog dels til at
hverdagens normalitet momentvis blev genetableret og dels til stunder fyldt med glaede. En familie fortalte
om, hvad det bet@d at kunne tage i Den BI3a Planet:

Det er sadan nogle ting — maske virker det som en lille detalje, men det kan godt spille en stor
forskel for os, at det er muligt at man tager af sted og far en oplevelse midt i alt det tragiske.

Og for nogle familier var det i perioder, nar barnet ikke var i krise, ogsa muligt at ga pa arbejde. Isaer
familier, som var indlagt gennem en lang periode, havde brug for, at Lukashuset bidrog til at skabe en
hverdag med struktur og variation, ellers “flyder dagene bare ud i et”. Faste ugentlige aktiviteter som
faellesspisning og rytmik bidrog positivt til at give struktur pa og indhold i hverdagslivet pa Lukashuset.
Imidlertid efterspurgte foraeldre, at denne dimension blev udviklet yderligere via en aktivitetsmedarbejder,
paedagog og/eller via de frivillige. Det kunne dreje sig om aftener, hvor foraldre kunne laere at anvende
mulighederne i Lukashuset - fx sansemaskinen, samle feedre til szrlige aktiviteter, filmaftener,
bog/litteratur aftener m.m., fordi det kunne ”[...Jhjeelpe til med at skabe sammenhold og vi kan tale om
noget andet end sygdom.”

Aktiviteter, som besgg af violinisten og klovnen, bidrog til at skabe glaede, aktivitet og mulighed for at
“forene sorg og glaede pa en gang” for hele familien. Samtidig var besggene med til at skabe struktur og
rutiner i familiernes hverdag pa Lukashuset. Et foraeldrepar fortalte, at de kunne se "at en helt bestemt
tone”, som violinisten spillede, gjorde deres syge datter “meget glad”. Klovnens mulighed for at bidrage
med forskellige sindsstemninger og isaer gleede havde stor betydning for flere familier. “Vi kunne maerke at
hun var glad helt igennem og det er det, som hun tilfgrer, nu vi er i den situation”, sagde en foraelder.

Relationer til og samtaler med medarbejdere
Alle familier fortalte om, hvordan relationer til og samtaler med Lukashusets medarbejdere havde stor
positiv betydning iszer for familiens voksne medlemmer.

Vi har brug for at snakke, og de sygeplejersker og laeger, som kommer her taenker ikke kun pd
patienten, og ”vi plejer at ggre sddan her”, og sG ma du falge med. Det er ligesom: "Hvad er
dit behov?” Ofte har det vaeret vores behov at snakke. Hvis der kommer en sygeplejerske ind,
og jeg taenker: "Hvor ofte har hun hgrt min historie om igen, og igen, om igen”, s smiler hun
og er klar til at tage imod. De er meget gode til at rumme og de arbejder her, fordi de kan lide
det.

Samtalerne kunne vaere med alle faggrupper, og som det fremgar af citatet, oplevede familierne, at
medarbejderne formaede at “stille sig til radighed”, "vise at de har tid”, og at relationerne dem imellem og
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samtalerne hjalp dem i deres egen proces. “"Hver gang vi har snakket, sG har der ligesom veeret en
helbredelse ind over vores liv”, sagde en foraelder. Medarbejderne blev opfattet som “menneskelige”, de
havde “den rette maengde af sympati og empati”, og relationerne indeholdt en medmenneskelighed:

[...] Det er som en bil, de tilfgrer de draber olie, som er livsngdvendige nu. Hvis vi ikke fik de
drdber, sa ville bilen kgre tom, og sa ville den tage skade. Men nu fdr vi den olie, som smgrer,
og gar det muligt at fortseette.

Endvidere gav flere familier udtryk for, at det havde stor betydning, at samtalerne fandt sted kontinuerligt
og nar de havde brug for det frem for pa aftalte tidspunkter. En foraelder sagde det saledes:

Nar du star midt i det, sa giver du udtryk for nogle ting om den proces, du er i lige nu. Og den
proces kan have flyttet sig, ndr du en uge senere mgdes med en psykolog.

Samtalerne kunne drejer sig om forskellige ting lige fra familiens udfordringer relationelt, sgskende, det
syge barn, sygdomsforlgb, symptomer, handtering af teknisk udstyr, déden m.m. Fx fortalte en foreelder, at
undervisning om sygdom, symptomer og udstyr bidrog til, at foraeldrene indbyrdes kunne slappe af,
etablere et mere balanceret forhold med feerre konflikter, og at han/hun turde holde og etablere en
relation til deres syge barn:

De har ligesom fdet stabiliseret balancen og givet mig lidt mere ro pa. | starten, der rgrte jeg
overhovedet ikke ved vores barn, var ikke med til at hjeelpe. Det, at han graed og tanken om,
at jeg sd ogsda skulle ggre et eller andet ved ham, gjorde mig bare skraekslagen. Sa
undervisning i brugen af diverse udstyr, har gjort, at jeg nu kan vaere alene med ham i flere
dage.

Andre familier fortalte, at de oplevede, at kontakten og samtalerne med personalet “flyttede os i
perspektiv.” Det kunne dreje sig om familier, der var indlagt med henblik pa aflastning via samtaler med
personalet, blev bevidste om, at “d@den er indenfor raekkevidde”. Eller som andre udtrykte det: ”[...] de
kick-startede vores sorgproces”. Sddanne samtaler kunne bade fgre til konkrete handlinger under
indlaeggelsen som at dgbe sit barn og s@rge for at fa besgg af familie, da lang indlaeggelse pa hospital for
nogle familier indebar, at det naere netvaerk ikke havde set barnet: ”[...] Vi har neermest et hemmeligt
barn”, sagde en familie. Selvom forzeldre kunne opleve, at det “at blive flyttet i perspektiv’ var
provokerende, sa kunne det veere nemmere at afsla, end “udtrykke behov man ikke kender til”. Derudover
kunne samtalerne ogsa bidrage til, at det lettede foraeldrenes beslutninger, nar deres barn dgde. Alligevel
fortalte familier om, at nogle medarbejdere kunne vaere for direkte i deres kommunikation og relation:

Om jeg havde indstillet mig pd, at vi skulle miste hende? Sa sagde jeg: N, det havde jeg
ikke. Det var min mdde at hdndtere det pa. Det blev simpelthen for sgrgeligt. Andre snakker
om, hvordan det gar med hende. Altsa, hvor man ikke stiller det der spgrgsmal direkte,
sadan. Om du er klar til at miste hende. Fordi det var jeg ikke, og jeg synes egentlig, at det
var et irriterende spgrgsmadl.

Som det fremgar af citatet, sa kraever det en harfin balance for medarbejdere at invitere til at tale om det,
som er vanskeligt. Og nogle foraldre oplevede, at det hang sammen med traditioner inden for palliationen
versus padiatrien: “[...] det er ligesom to kulturer, der ikke er sammenkgrt endnu”, sagde en forzlder.
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Medarbejdernes forudseenhed og invitation til at hjelpe familierne med at skabe minder om det syge barn
i form af familiefoto, foto, handtryk og fodtryk m.m. bidrog bl.a. til at foraeldre fglte, at de nemmere ville
kunne leve uden det syge barn, en foraelder udtrykte det saledes:

[...] at fa lavet nogle minder, hjelper mig til at forsaette livet uden ham. Man vaenner sig til at
leve uden ham.

Udover de spontane kontinuerlige samtaler og mgder efterlyste nogle familier mulighed for at have faste
mgder med deres kontaktsygeplejerske(r) - fx en gang om ugen. Foraeldrene havde brug for at laegge
konkrete planer for plejen, behandlingen, sgskende osv. i “et serigst rum, hvor man ikke er i tvivl om
dagsordenen”. For nogle forzeldre forstyrrede det den normalitet, som de forspgte at etablere for familiens
hverdagsliv under indlaeggelsen, nar kontaktsygeplejersken sent om aften, nar de var uforberedte, “var ved
at putte sgskende” og “var traette”, inviterede til dialog om sadanne emner. | udgangspunktet syntes
foreeldrene ikke, at Lukashusets laeger behgvede at vaere med til kontinuerlige samtaler med
sygeplejerskerne, da “de dagligt kommer pd stuegang”.

S@skende
| tre familier var der medindlagte raske sgskende under ti ar. Foraeldrene oplevede, at sgskende havde
reageret pa deres sgster/brors sygdom fgr indlaeggelse pa Lukashuset, men ogsa under opholdet her.

For nogle foraeldre var det vaesentligt, at der blev dannet en sgskenderelation mellem det syge og raske
barn, fordi de oplevede, at sygdommen havde forhindret den mulighed:

Jeg kan maerke, at jeg har et stort behov for at forene vores bgrn. Bodil var storesgster de
farste to og en halv médned, og sa blev hun ligesom revet lidt ud af det og har vaeret enebarn
siden han blev syg. Og det er lidt sveert for hende.

Ligesom fgr indleggelse pa Lukashuset kunne foraeldrene maerke, at den raske sgster eller bror havde
@ndret adfeerd. Det drejede sig bl.a. om, at de “afprgver greenser”, og foraeldrene havde vanskeligt ved at
opretholde familiens normale rammer for, hvad der var tilladt og ikke. Nogle foraeldre oplevede, at
sgskende “er mere sdrbare”, “larmer mere”, “ser mere fjernsyn og film”, “er mere aggressiv”, “tager
kontakt eller afviser kontakt pd en anderledes mdde” eller “pludselig blive kede af det om aftenen”. Stgrre
sgskende kunne endvidere have vanskeligt ved at holde kontakten med kammerater i fritiden, fordi ”/...]
han har veeret i skole, men han bor ikke der, hvor han plejer at bo. SG han kan ikke lege med dem, som han

plejer at lege med.”
Isaer klovnens evne til at skabe kontakt til sgskende blev fremhaevet positivt. En foreelder sagde det saledes:

[...] sG bankede det pd dgren, og der stdr en eller anden i dgren. “"Hvad var det?” Og der gik et
minut, sd sad de ved bordet og grinede sammen. Hun er en virkelig, virkelig dygtig klovn.

Derudover syntes foraeldrene, at de frivillige var med til at hjelpe sgskende og “skabe hjemlig hygge”. Det

kunne dreje sig om at inddrage sgskende i hverdagsaktiviteter som at “tdmme opvaskemaskine”, “spille
spil” og “bage”. Ifglge foraeldrene var de frivilliges indsats mere end “at babysitte”, idet de var gode til bade
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” at skabe kontakt og hdndtere afvisning” fra sgskende. For et foraeldrepar havde Lukashusets padagog
vaeret god til at rumme og danne kontakt til raske sgskende.*

Pa trods af disse muligheder for sgskende, efterspurgte foraeldre bedre hjzelp til at handtere raske
spskende i hverdagen pa Lukashuset, hjaelp til hvordan de kunne tale med sgskende om, hvad der skete
med det syge barn, herunder en psykolog til at tale med om, hvordan de kunne “hdndtere sgskendes sorg”
og en “sgskendehdndteringsplan ved dgdsfald”.

De andre familier

Flere familier havde glaede af samvaer med de @vrige indlagte familier, og nogle havde deltaget i hinandens
bgrns begravelse eller bisaettelse. Samvaeret og fallesskabet kunne dreje sig om og komme til udtryk ved
“at fa et klem”, “tale om at miste sit barn”, fgle at de bar pa “samme sorg og historie”. Men det kunne ogsa
vaere muligheden for at se og observere, hvordan andre handterede det at have et sygt barn og skulle miste
det:

Det gjorde stort indtryk pd mig — de havde mistet bgrn tidligere. [...] Det gav mig meget at se
pd dem, selvom jeg ikke snakkede med dem.

Aktiviteter som “faellesspisning” og ”bgrnerytmik” bidrog til at etablere og fastholde faellesskaberne. P
trods af at faellesskaber med de gvrige foraeldre oftest var positive og berigende, kunne naerveaeret ogsa
veere vanskeligt og ”hdrdt” - isaer nar de andre bgrn var i akutte kriser eller dpde:

Der er nogle barn, der dgr. Det er meget voldsomt, fordi der er utrolig mange mennesker. Det
er voldsomt at bo inde i huset, ndr gangene er fulde af mennesker, der gdr frem og tilbage og
man godt ved, hvorfor de gér derned alle sammen.

At vaere vidne til andre bgrns kriser og dgdsfald indebar tanker og overvejelser om

4 Padagogen fik ansaettelse andet sted under dataindsamlingsperioden. Dvs. de fleste af foraeldrene, som indgik i
interviewundersggelsen, ikke havde mulighed for at traekke pa padagogens tilbud.
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[...] man kommer nok aldrig veek fra det her sted med hende [...] for pd nogen mdder sd
ignorer man jo lidt, hvad det er for et sted, samtidig med at man ved det.

Endvidere afhang foraeldres lyst til at indga faellesskaber ogsa af forhold som indlaeggelseslaengde, “kemi”
og hvorvidt de “prioriterede hinanden” som zegtefzeller.

8.2 Den fysiske dimension
Familierne fglte sig alle hjulpet bade i forhold til egen fysisk aflastning og den kropslige lindring deres barn
modtog.

Sgvn

Som tidligere beskrevet var alle foraeldre fysisk og psykisk udmattede pga. bekymring og lange perioder
uden sgvn. Og for alle foraeldre bidrog det, at sygeplejerskerne i perioder om natten tog sig af deres syge
barn, til et andet overskud i hverdagen:

Vi kunne sove. Vi vidste, at de (red. sygeplejerskerne pa Lukashuset) kunne tage sig af ham.
Hvis der var noget og det var helt alvorligt, sa blev vi vaekket. Du kan jo ikke se, at han
kramper, hvis du ikke sidder og kigger pG ham. Det betyder, at du skal sidde og kigge pd ham
24 timer i dggnet, og det holder man ikke til [...] Du ligesom mister overblikket.

Sgvnen betgd, at familierne kunne etablere en ny normal hverdag for familien, fx at tage sig af praktiske
goremal, at tage sig af det syge barn i dagtiden, at de voksne relationelt bedre kunne rumme hinanden og
tale sammen, og at foraeldrene fik overskud til at tage sig af raske sgskende. For nogle foraeldre betgd det
endda, at de i perioder kunne passe deres job. Alligevel fortalte enkelte forzeldre, at de havde oplevet, at
nogle sygeplejersker satte spgrgsmalstegn ved dette:

Nogle sygeplejersker syntes, at det var meget meerkeligt, at vi ikke passede Mia mere om
natten [...] Det, der faktisk var vores behov lige der, det var at kunne sove |[...] Det var ikke
rigtigt koordineret, hun kom bare kl. 23. om natten. Det, syntes vi, var et rigtigt uheldigt
tidspunkt at tage en diskussion pa.

Citatet viser, hvordan enkelte foraeldre kunne fgle, at sygeplejerskegruppen ikke havde faelles koordineret
holdning til den faglige aflastende indsats.

Krop og symptomlindring

Foraldrene fglte sig trygge i forhold til Lukashusets symptomlindrende indsats til deres syge barn. De
syntes, at sygeplejersker og leeger havde faglige kompetencer til at lindre og behandle deres barn bade i
stille perioder og akutte kritiske situationer. Fx sagde en foralder om laegernes indsats:

De kommer jo flere gange om dagen og kigger pa hende. Det var der jo ikke nogen, der
gjorde derinde (red. pa hospitalet). De falger jo enormt meget med. Derinde ringer du efter
en specialist i det ene og det andet. Men det samlede billede, det har de ikke. Det har de sd
her. Og de snakker rigtigt meget med laegerne pd hospitalet.

Samtidigt gav foraeldrene udtryk for, at leegerne sa pa deres barn frem for pa maskiner:
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[...] De ser pd, hvordan hun ser ud frem for at kigge pd alle de maskiner og blodprgver. De
ser: Ok, hun hoster, men har en god kulgr og vi har kontakt.” Vi ser mennesket mere nu,
vores lille datter.

Det var tydeligt, at foraeldrene vurderede, at laeger og sygeplejersker havde et hgjt observationsniveau og
var gode til at handtere symptomer (kramper, respirationsproblemer m.m.). Lukashusets kontakt med
behandlende hospitalsafdeling vedr. symptomlindring, behandling og medicin medvirkede til foraldrenes
tryghed. Det kunne fx dreje sig om telefonsamtaler eller notatudvekslinger, som foraeldrene bragte mellem
parterne for de bgrn, der regelmaessigt kom pa hospitalet til kontrol eller behandling.

b

Flere foraeldre syntes, at fysioterapeutens arbejde og kropslige gvelser med det syge barn var vigtigt,
selvom livsperspektivet var kort, en sagde det saledes:

Det er jo vigtigt for sGdan en som Britt, at der er fysioterapi, selvom hun kun er dad om ... var
ded om fire dr.

Nogle oplevede imidlertid, at fysioterapeuten var mest aktiv, nar deres barn var inde i kritiske perioder og
mindre i stille perioder. De efterspurgte en balanceret “plan for hvilke gvelser”, der kunne udfgres med
deres barn samt hvor ofte de selv, fysioterapeuten og sygeplejerskerne skulle udfgre dem.
Fysioterapeutens og violinistens samarbejde med rytmik og gymnastik bidrog udover velvaere for de syge
bern ogsa til “psykisk velvaere” hos foreeldre og til fglelsen af struktur i hverdagen. Og de foraeldre, som
modtog massage af fysioterapeuten, oplevede, at det nedsatte “stressniveauet”, gav ro og bedre evne til at
sove.
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8.3 Den andelige - eksistentielle dimension

Den andelige/eksistentielle dimension, der blev talt om, relaterede sig iszer til spgrgsmal om dab, tro og
mening. Og familier gav udtryk for, at Lukashuset som institution og medarbejdere havde bidraget til
lindring og afklaring pa disse omrader. Nogle foraeldre fik deres syge barn dgbt under indlaeggelsen, og for
flere var det forbundet med en mental proces med tvivl, hvor der samtidigt matte treeffes beslutning inden
for en kort tidsramme. Det var seerligt det syge barns akutte kriser, der aktualiserede overvejelser om dab,
og det var ofte medarbejdere, som pabegyndte processen:

Personalet gjorde os opmaerksomme pa det. Og vi sagde definitivt nej. Det var faktisk dagen
inden vi gjorde det. Vores anden datter er det heller ikke [...] De skulle selv have lov til at
bestemme om, de ville dgbes. Det var vores holdning [...] og sa fik hun det sa ddrligt. Der var
ingen, der troede, at det ville ga s hurtigt.

Spgrgsmalet om dab indebar, at foraeldre sammen matte treeffe beslutninger om forhold, de aldrig havde
talt om i forhold til deres bgrn:

Vi fik en snak om, hvad vi egentlig ville, det har vi aldrig snakket om. Og vi blev i tvivl om,
hvorvidt man overhovedet kunne blive begravet i en kirke, hvis det var det man ville, hvis man
ikke var dgbt.

| den slags situationer havde kontakt og samtale med praesten hjulpet dem til at traeffe beslutninger, som
gav mening:

Sad ringede vi til praesten, og sG kom han og spurgte om, hvorndr, hvordan og hvem vi ville
have med? Det vidste vi ikke. SG kom han tilbage efter en halv time og sa var der to
sygeplejersker, som vidner. Det var rigtigt fint og smukt.”

Selvom spgrgsmalet om dab var vanskeligt og blev formuleret som mulighed pa et tidspunkt, hvor foraeldre
oplevede, at det var malplaceret, at de indbyrdes var uenige, og/eller definerede sig som ikke-religigse, sa
kunne beslutningen om dab og de religigse ritualer og rutiner veere meningsfulde:

Det faktisk rart, at de spurgte, for vi vidste ikke, at vi havde det behov. Vi vidste ikke ... jeg
syntes, at det var rart, at der var en, som ligesom velsignede os og vores familie.

Citatet viser endvidere, hvordan foreaeldre i kritiske situationer kan have behov, som de ikke selv havde
formuleret. Andre foraeldre fortalte abenlyst om deres tro, og for dem kunne Lukashusets tilbud knyttes
sammen med deres religigse overbevisning:

Eftersom vi tror pd Gud, sd er Lukashuset ligesom hans haender, der holder vores knuste
hjerter. De holder sammen pad vores hjerter, sa de ikke gdr fra hinanden [...] De holder
sammen pa vores familie, sG vi ikke gdr i stykker. Det gar vores helbredelse mulig i en langt
stgrre forstand, end det ellers ville vaere muligt. Man er ngdt til at sige tak for det fantastiske
arbejde. Man har slet ikke ord.

Citatet er et eksempel pa, hvordan Lukashuset, medarbejderne og den faglige indsats blev symbol pa og
konkretiserede en stgrre magt og retfeerdighed, der trods sygdom og dgd stadig patog sig det ansvar at
tage vare pa familien. Dgden og dens symbolske og konkrete udtryk kunne vare vanskeligt at handtere og
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forholde sig til. Det drejede sig iseer om, nar andre familiers bgrn dgde. Det var “hdrdt at se kister forlade
Lukashuset”, vanskeligt at vaere tilskuer til og forsta andre familiers og/eller kulturers reaktioner pa sorg -
ogsa selvom nogle familier deltog i hinandens bgrns begravelser/bisaettelser. Flere foraeldre havde brug for
at traekke sig, hvilket kunne vaere vanskeligt pga. de fysiske rammer.

8.4 De fysiske rammer

Alle familier fglte sig godt tilpas i de fysiske rammer, som bidrog til at etablere en fglelse af et hjem. Det
kom til udtryk i sprogbrugen, fx anvendte flere foraeldre sprogbrugen “hjemlige omgivelser” og familiens
handlinger, herunder mulighed for at opretholde relationer til hinanden og naere pargrende. Lejlighedens
sammenhangende vaerelser gav familien muligheder for at etablere en normaliseret hverdag, der som
derhjemme tillod dem at veere sammen og/eller adskilt afhangig af det syge barns tilstand og familiens
behov. At foraeldrene var teet pa deres syge barn og alligevel kunne lukke dgren og overlade ansvaret til
personalet bidrog til, at de bade fysisk og psykosocialt kunne restituere sig samt til en fglelse af et hjem:

Det er ikke sadan hospitalsagtigt med slanger, alt er mobilt. Nar de (red. personalet) har brug
for noget, sa tager de det med ind pd stuen, og det er med vilje. Og sa ud igen, nar de er
faerdige med det. Sa der er naesten ingenting, som stdr herinde. Det er som et vaerelse og hun
ligger i en seng.

Familierne satte endvidere pris p3, at de havde en "lejlighed”, hvor de som hjemme kunne have geester og
veere privat. Samtidig gav feellesrummene familier med sgskende en mulighed for “at sd er hun derude og
spiller et spil”, mens foraldrene kunne tale med hinanden og/eller naere pargrende om emner, som
sgskende ngdvendigvis ikke skulle vaere en del af: “Det ligner lidt mere sadan, som man ggr hjemme”,
sagde en forzelder.

Imidlertid syntes familierne ogsa, at deres privatsfaere var begraenset af de fysiske rammer. Det drejede sig
om, at toilet og bad var pa gangen, at de skulle dele det med andre indlagte familier, at de ikke havde egen
indgang til lejligheden og at der ikke var et minikgkken. Det var iseer i situationer, hvor foraeldrene havde
brug for skaerme at sig og “ikke at blive konfronteret med andre familier”.

Alle familier var tilfredse med og havde glaede af de muligheder, som uderummene tilbgd. Nogle fortalte
om, hvordan de, nar “vejret var godt”, kunne veere med deres syge barn pa terrassen og/eller sammen med
spskende pa legepladsen “med trampolin, vand, musikinstrumenter og sandkasse, det var bare sa fint.”

8.5 Organisering og samarbejde
| forhold til organisering betonede familierne muligheden for hjzelp hele dggnet, og at de var trygge ved
samarbejdet med eksterne samarbejdspartnere vedrgrende det syge barns behandling, medicin etc.

Det understgttede familiernes hverdagsliv og tryghed, at “plejepersonalet har vagtskifte og ikke virker
overtreette”, at der var tilgeengelighed af plejepersonale 24 timer i dggnet samtidig med, “at man som
familie har sin egen d@gnrytme.” Sygeplejerskernes mulighed for kontakt med laegerne “hele tiden” bidrog
yderligere til dette: “Jeg faler mig tryg, der er altid nogen at spgrge, nogen der kan se pd Emma, selvom
man taenker, at det mdske ikke er noget kritisk”, sagde en foraelder. Foraeldrene syntes, at der var en
“gensidig respekt” mellem faggrupperne. Nogle familier efterspurgte mulighed for samtaler med psykolog,
som bade kunne have fokus pa familiens voksne og bgrn — isaer sgskende.
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De frivillige havde en vaesentlig funktion i forhold til raske sgskende, bade i hverdagen og i perioder med
brud som “kritiske situationer” og ved ”dg@dsfald” gennem kontakt og aktiviteter. Imidlertid syntes
foraeldrene, at det var en udfordring, at de ikke vidste, hvornar der kom frivillige, at de meldte afbud og
meldte sig syge:

Det er fair nok, at de ikke kommer, og at man som frivillig far en anden plan, nér det bliver
sgndag, men bare det bliver kommunikeret ud, s man ikke venter.

Citatet viser endvidere, hvordan der ogsa var forstaelse for nogle af de udfordringer, der kan veere

forbundet med frivilligt arbejde, nemlig at de ikke indgar som en del af en organisations faste normering og
faglige praksis.

8.5 Opsamling

Foraeldrene var hardt presset gkonomisk og med hensyn til job ved at have et barn med en
livsbegraensende eller livstruende tilstand. Livsstabiliteten var forsvundet, og socialradgiver pa hospital
og/eller socialradgiver i Lukashuset havde en vaesentlig rolle i forhold til at genskabe stabiliteten.
Indlaeggelsen pa Lukashuset bidrog til at understgtte familiernes hverdag og @gede deres livskvalitet ved at
skabe ro omkring familien og yde en individuelt tilpasset indsats. Balancen mellem at blive
understgttet/modtage hjeelp og samtidigt at veere sig selv og privat var vaesentlig for familier. Selvom
medarbejderne var opmarksomme pa denne balance, kunne det vaere vanskeligt at vaere privat.

Lukashusets aflastende funktion havde stor betydning for familiens restitution. Det kunne dreje sig om
praktiske opgaver, som ikke at skulle ggre rent og kgbe ind, at medarbejdere passede det syge barn, sa
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foraeldre kunne sove, og at foraeldre kunne handle sammen eller tage pa tur med raske sgskende.
Relationen til og muligheden for kontinuerligt at tale med Lukashusets medarbejdere havde stor positiv
betydning for familien. Samtalerne kunne dreje sig om relationelle udfordringer, sgskende, det syge barn,
sygdomsforlgb, symptomer, handtering af teknisk udstyr, dgden og om at blive gjort opmaerksom pa
behov, som familien ikke selv kendte. Foraldrene efterlyste endvidere faste ugentlige mgder med deres
kontaktsygeplejerske(r) med henblik pa planlaegning af indsatsen.

Spskende havde reageret pa deres sgster/brors sygdom fgr og ved indleeggelse pa Lukashuset. Frivillige,
Lukashusets klovn og paedagog (da vedkommende var ansat) blev fremhaevet i forhold til at tage sig af
spskende, men der blev efterspurgt yderligere indsats; fx hjeelp til foraeldre om, hvordan de kunne tale med
sgskende om, hvad der skete med den syge sgster/bror, hvordan de kunne handtere sgskendes sorg og en
sgskendehandteringsplan ved dgdsfald. Familierne havde glaede af samvaer med de gvrige indlagte familier.
Bade fordi de fglte sammenhgrighed ved at baere pa samme sorg og historie, men ogsa fordi de kunne se,
hvordan det var muligt at handtere hverdagen, kritiske situationer og dg¢dsfald. Derudover bidrog
aktiviteter som fx faellespisning m.m. til at foraeldrene kunne danne relationer.

Foraldrene vurderede, at Lukashusets sygeplejersker og lezeger havde faglige kompetencer til at lindre
deres barn bade i stille perioder og i akutte kritiske situationer, og personalets kontakt med behandlende
hospitalsafdeling medvirkede til foraeldrenes fglelse af tryghed. Selvom livsperspektivet var kort, sa var
fysioterapeutens arbejde og kropslige gvelser med det syge barn vigtigt. Foraeldre, som modtog massage af
fysioterapeut, fik ro og bedre evne til at sove.

Flere foraeldre havde behov for at forholde sig til spgrgsmal om dab, isaer nar barnet var i kritiske perioder,
men ogsa spgrgsmal om tro og mening. Her spillede bade det sundhedsfaglige personale og praesten en
vaesentlig rolle bade som samtalepartnere og i konkrete handlinger som fx dab.

Familierne veaerdsatte Lukashuset fysiske rammer. Lejlighedens to sammenhangende veaerelser gav
mulighed for at etablere en hverdag, der som derhjemme tillod dem at vaere sammen og/eller adskilt
afhaengig af det syge barns tilstand og familiens behov. Uderum og feellesrum fungerede fint. De fysiske
rammer begraensede dog familiens mulighed for privatliv pa nogle punkter. Derfor var der forslag om
forbedringer i form af eget toilet og bad, minikgkken samt mulighed for egen indgang.
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9. Familiers erfaringer om tiden efter indlaeggelse pa Lukashuset

Tre ud af de seks familier, som indgik i interviewundersggelsen, blev interviewet efter udskrivelsen fra
Lukashuset og havde saledes erfaringer med det at komme hjem efter et ophold. En familie blev udskrevet
til eget hjem, men familien blev allerede efter fa dage indlagt pa hospitalet pga. en akut krise hos barnet.
Barnet dgde pa hospitalet. De to andre familiers syge bgrn var dgde under indlaeggelse pa Lukashuset.
Karakteristisk for de tre familier var, at de oplevede at opholdet pa Lukashuset dels havde bidraget til, at de
folte sig bedre rustede til hverdagen hjemme, og dels havde bidraget positivt til deres livskvalitet. En
fortalte om den aflastende funktion det at fa sovet kunne have:

Jeg er traet, men jeg er klar over, at jeg ikke er sa traet nu, som jeg ville vaere, hvis vi ikke
havde faet den hjzelp. Bare det at fG nattesgvn.

Om den praktiske aflastende hjaelp, fortalte en anden:

Vi har jo haft et keempe overskud af at bo derude, fordi vi ikke skulle alt det der med medicin,
mad osv.

Og om den psykosociale indsats sagde endnu en forzelder:

Vi snakkede om, at man tager af sted pd et mindre minus, end man ellers ville have gjort. Det
er det, man tager med sig ud i hverdagen efterfglgende. Sa i stedet for at veere pa minus 100,
sd@ er man mdske pa minus 10 — det er en kaempe forskel.

Samtidig kunne det vaere en udfordring at skulle reetablere en normal hverdag med vante og/eller nye
hjemlige rutiner igen:

Da vi kom hjem, sd taenkte jeg, at vi i 14 dage havde total undtagelsestilstand. Det var for at
fa de der rutiner ind, som vi jo har sluppet for eller i hvert tilfeelde havde faet hjeelp til.

Nogle foraeldre oplevede, at deres netvaerk hjemme ikke kunne finde ud af at forholde sig til dem efter
deres barn var dgd. Og i nogle situationer fravalgte foraeldrene denne del af netvaerket:

Det kan vi simpelthen ikke og slet ikke i en sddan situation. SG har man bare ikke rad til det,
man dgr naermest selv.

Mens det i andre sammenhange gav mening at hjelpe netveaerket til at mgde dem:

Jeg tror faktisk, at det er langt svaerere for dem (red. foraeldre til sgskendes
klassekammerater) at mgde os, end det er for os at magde dem. Ok, sG ma jeg prgve at hjaelpe
dig med at sige hej, ndr du har sveert ved at ggre det selv.

Iser familier, som havde veeret indlagt lang tid, fglte, at medarbejderne og Lukashuset var blevet en del af
deres nzere netveerk og en form for “hjem”. Det drejede sig fx om, at det syg barn havde “[...] levet
halvdelen af sit liv derude, hun er jo ikke rigtigt her hiemme”, at “sygeplejerskerne mere end familien har
kendt barnet i gode perioder”, og at medarbejderne

[...] har veeret betydningsfulde. Det er ikke mine venner, men samtidig har jeg haft en relation
til dem, fordi de har boet sammen med os og kender Line.

41



Citaterne viser, hvordan et ophold pa Lukashuset kan repraesentere en betydningsfuld tid i en families liv, at
rammerne kan opleves som et hjem, og at medarbejderne naermet bliver en del af familiens normale
hverdagsliv. Og de familier efterspurgte bade kontakt i efterforlgbet, og at medarbejdere deltog i deres
barns begravelse/bisaettelse.

9.1 Opsamling

Forzeldre vurderede, at opholdet pa Lukashuset havde bidraget til stgrre overskud da de kom hjem, end
hvis de ikke havde veeret indlagt. Foraeldre, som havde vaeret indlagt i en lang tidsperiode, kunne opleve, at
Lukashuset naermest blev et hjem og kunne have behov for kontakt i la&engere tid efter udskrivelsen.
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10. Eksterne samarbejdspartneres erfaringer

| det fglgende gives indblik i de eksterne samarbejdspartneres erfaringer. Herunder deres forventninger til
og forestillinger, om hvilken type institution Lukashuset er. Forestillinger om Lukashuset og den faglige
indsats vil pavirke hvilke bgrn og familier, som konkret henvises, og vil desuden have betydning for
vurderingerne af den faglige indsats.

10.1 Forestillinger om Lukashuset, visitation og henviste familier

Nogle samarbejdspartnere forventede, at Lukashuset kunne vaere "brobygger” mellem et hjemmeophold
og hospitalsophold, herunder bl.a. vaere en samarbejdspartner i udslusningsforlgb, hvor den faglige indsats
fx drejede sig om, at i et samarbejde medvirke til at nedtrappe den medicinske behandling. Andre kunne i
fremtiden se Lukashuset som “et center for smertebehandling og palliativ medicin for bgrn”.

Lukashuset blev endvidere opfattet som en institution for “familier med behov for andet fokus end
diagnostik og behandling” og for familier, der havde ”brug for at veere tilknyttet et sted med hjemlige
omgivelser.” Det kunne dreje sig om foraeldre, som var bange for at komme hjem med ansvar for et sygt
barn, at forlgbet var kompliceret eller familier med sociale udfordringer, der ikke “kan hdndteres af
hospitalet - et fleksibelt sted for familier, som er lidt fortabte”.

Derudover forventede samarbejdspartnerne, at Lukashuset kunne fungere: Dels som ”aflastningssted” for
familier, der var hjemme, dels som en “institution til terminalt syge bgrn”, og dels kunne vaere et alternativ
til tidligere aflastningspladser pa kommunale dggninstitutioner for bgrn med medicinske problemer. En
lege bemaerkede imidlertid, at skulle Lukashuset vaere “et reelt aflastningssted”, sa indebar det ressourcer
til at kunne have bgrn uden ledsagere eller forzeldre.

Visitation
Ikke alle samarbejdspartnere kendte Lukashusets visitationskriterier. De der gjorde, gav udtryk for, at de

Vi

var "fine”, “nemme at forsta”,

”

overskuelige”, og at Lukashusets ledelse var “kompetent og nem at tale
med” i forbindelse med visitationen. Endvidere foreslog enkelte, at visitering til Lukashuset kunne ga
gennem de regionale bgrnepalliative team. Dels for at sikre ”“samarbejdet” mellem forskellige enheder, der
har med bgrn, unge og palliativ indsats at ggre. Dels for “at sikre at den ekspertise, der er til stede pa
hospitalet inddrages”, og dels for at sikre at "der bliver sammensat det bedste tilbud til familien”, herunder
at familien kan vaere hjemme, indlagt pa hospitalet eller Lukashuset.

Henviste familier

Det var iseer bgrn og unge med usikre forlgb, fysiske og psykosociale behov samt familier, der ikke passede
ind i hospitalets fysiske rammer og opdeling i specialer, som de eksterne samarbejdspartnere havde henvist
til Lukashuet. | fglge samarbejdspartnerne havde de henvist bgrn med sarlige tilstande og diagnoser, som
havde behov for et sted som Lukashuset — fx bgrn med "respirationsinsufficiens”, og hvor hospitalets
fysiske rammer ikke “er egnede til at d@ i.” Flere gav udtryk for, at onkologiske hospitalsafdelinger
formodentlig ikke havde behov for at henvise bgrn, fordi de ”[...] fungerer sG godt i palliation og har en
mangedrig tradition for det, sa de har ikke det store behov for at henvise bgrn til Lukashuset.”

Mere konkret var de henviste bgrn og unge ikke “terminale”, men derimod at tidshorisonten var "usikker”
og “potentiel lang”. Andre familier havde manglet et tilbud, hvor de

43



[...] kunne veere som alternativ til at vaere pd hospital, og hvor de havde brug for mere hjaelp
end man kunne klare hjemme, bdde omsorgsmaessigt og rent fysisk plejemaessigt — en
mulighed hvor familien har veeret i et mindre hospitaliseret miljg.

Samtidig mente samarbejdsparterne, at Lukashuset evnede at rumme det, som et hospitalet ikke kunne:
Herunder at vaere” imgdekommende”, "have en anden form for rummelighed”, “have et gnske om at
hjeelpe pd en anden mdde end pd andre institutioner” og have en “forstdelse af at patienten ikke kommer til
at passe ind i en kasse.”

10.2 Den faglige indsats
Samarbejdspartnerne overordnede vurdering var, at Lukashuset havde hjulpet familierne i forhold til at
handtere en hverdag med et barn med en livstruende eller livsbegraensende tilstand.

Den psykosociale dimension

Ifglge samarbejdspartnerne var Lukashuset gode til at handtere familiernes “reaktioner” og “problemer” i
“den mest udfordrende situation, man kan forestille sig, at en familie kan komme i”. Det drejede sig ogsa
om familier, der var “socialt udfordret” i betydningen darlig bolig, skonomi, sproglige udfordringer og
foraeldre med vidt forskellige indstillinger til barnets behandling. Nogle fremhaevede, at institutionens
mulighed for at yde “hjeaelp til parforholdet”, mens andre fremhzevede Lukashusets mulighed for lzering:

Det er selvfglgelig raedselsfuldt med tre dgde bgrn inden for sa kort tid, men det kan ogsd
vise, hvordan man kan leve med det, og hvordan det kan ga for sig.

Som det fremgar af citatet, kunne foraeldre vaere rollemodeller for hinanden i forhold til at handtere den
svaere situation, de befandt sig i og mader at handtere barnets kriser og dgd pa. Samarbejdspartnerne
oplevede, at hospitalets rammer ikke kunne stgtte godt nok op om s@gskende, og de s3, at Lukashuset var
bedre rustet til at tage hand om dem. Samtidig formulerede nogle ogsa et gnske om, at i “faellesskab”
udvikle samarbejdet omkring “hvem der g@r hvad” i forhold til sgskende og hvordan “man hdndterer
information om dgden til sgskende”.

Den fysiske dimension
| forhold til pleje, symptomlindring og behandling havde Lukashuset “klaret vanskelige sygdomsforlgb”,
“kriser” og "d@d” pa en “flot” og "tryg” made. En laege sagde:

De bgrn har skullet have vejrtreekningshjaelp, selvom de var kritisk syge og man vidste, hvad
vej det gik. Sa for at ggre den sidste tid sG god som muligt og ggre den udholdelig og
langvarig, hvis det var det, der kunne lade sig gare, sG har de skullet give forskellige former
for vejrtreekningshjaelp, hostemaskiner og sug. Det er en ret kompleks behandling, og det har
de faktiske hdndteret fantastiske flot derude.

En enkelt bemaerkede, at det var vaesentligt at afstemme forventninger til behandlingsniveau mellem
foraeldre, behandlingsansvarlige leeger og Lukashuset. Samarbejdspartnerne syntes, at de er blevet
kontaktet pa det rette tidspunkt i de rette situationer. En lsege sagde det saledes:

Jeg har falt mig tryg med netop at blive ringet op, ndr der kom en situation, som mdske var
forudset, men nu var den der, og hvad gar vi nu? Det er bagrn, vi har tumlet med og vi vil
gerne veere involveret.
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Konkret kunne det dreje sig om bgrn med kramper og respiratoriske problemer, og en anden laege fortalte
om, hvordan vedkommende havde oplevet kontakten:

Laegen ringede til mig, fordi barnet havde fdet sekretophobning og kramper og ville radhgre
sig med mig. Hun er jo stadigveek ligesom min patient. Hvad skulle hun ggre ved det, og sd
snakkede vi om det. De har ogsd haft ringet hertil om noget ilt, nogle ordinationer og
forskellige ting.

Begge citater illustrerer, udover den tryghed henvendelserne fra Lukashusets laeger vedr. behandling og
symptomlindring gav, ogsa hvordan de behandlingsansvarlige laeger fra hospitalerne oplevede et
selvfglgeligt ejerskab og ansvar for barnet og familien og for at vaere involveret i forlgbet pa tveers af
organisatoriske strukturer.

Kommunikation

Udover en oplevelse af at blive kontaktet pa det rette tidspunkt i de rette situationer, fremhavede
samarbejdspartnerne, at de fglte sig “godt informeret”, og at kommunikationen med Lukashusets
medarbejdere har vaeret praeget af “positiv stemning og and”. Flere gnskede imidlertid, at veere involveret i
bgrnenes forlgb udover at blive kontaktet i “kriser”. En af udfordringerne vedr. kommunikationen var ifglge
samarbejdspartnerne, at der endnu ikke er udviklet falles it-platform mellem hospitaler og hospicer. Nogle
forslog, at informationen kunne viderebringes gennem?”/...] en form for formaliseret kommunikation, evt. et
superkort lille resume for vores bgrn fra Lukashuset til os, som man kunne sende afsted mdnedligt.”

10.3 Opsamling

De eksterne samarbejdspartnere sa Lukashuset bl.a. som en brobygger mellem et hjemmeophold og
hospitalsophold, et sted for familier med behov for andet fokus end diagnostik og behandling samt for
familier med behov for at veere et sted med hjemlige omgivelser. Visitationskriterier var overskuelige og
nemme at forsta, og den overordnede vurdering var, at Lukashuset havde de rette faglige kompetencer, at
familierne havde gavn af Lukashusets helhedsperspektiv, og at symptomlindringen var i orden. Samarbejdet
og kommunikationen havde vaeret positiv og god, og samarbejdsparterne vurderede, at de var blevet
kontaktet pa det rette tidspunkt i de rette situationer. Faste skriftlige meldinger om bgrnenes tilstand
kunne forbedre kommunikationen enten ved notater eller feelles it-system.
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11. Medarbejdernes erfaringer
Datamaterialet giver indblik i, hvordan medarbejderne har arbejdet med at udvikle en ny type institution
med en familieorienteret palliativ indsats med fokus pa at forbedre hverdagen for familierne.

11.1 Den psykosociale dimension
Medarbejderne var szerligt optagede af, hvordan de inden for den psykosociale dimension kunne bidrage til
at reetablere og/eller understgtte familiens hverdagsliv.

Om at bidrage til at genskabe familielivet

Isaer sygeplejerskegruppen fremhaevede, hvordan Lukashuset skulle bidrage til at skabe “ro” omkring
familien pa en anden made, end det var muligt pa et hospital og samtidigt bidrage til at genskabe et
normaliseret hverdagsliv for de indlagte familier:

Vi tager os af dem pa sadan en hverdagsagtig mdde. Vi har ikke faet skrevet ned, hvad det
helt preecist er, vi skal ggre, men det er ogsd noget vi er blevet meget opmaerksom pd, at der
har veeret nogle helt dbenlyse ting, vi burde have taget os af, som vi er blevet klogere af.

Citatet viser endvidere, hvordan hverdagslivet pa den ene side er noget vi alle kender til, men samtidig
indeholder en selvfglgelig dimension, som er vanskelig at saette ord pa. Sygeplejerskerne var optagede af,
at “fa familien til at leve sammen som en familie, ndr de kommer her” og “give familien mulighed for at
foraeldrene kan vaere sammen med bgrnene”, da det havde vaeret vanskeligt tidligere under indleeggelse pa
hospital:

Det kan jo veere rigtigt sveert at fa ejerskab over sit barn, fordi der er andre, der hele tiden
skal ggre noget. Sa det at fd lov til at passe sit eget barn uden drop og slanger. Det er jo
fantastisk at tage dem op, uden at der er nogen, der ligesom stdr: ”Pas nu pa det ene og det
andet”.

Som det fremgar af det efterfglgende citat, sa gnskede sygeplejerskerne at normalisere foraeldreskabet
bl.a. ved at hjelpe forzeldre til at tolke deres syge barn signaler. Et eksempel kunne vare nar et barn graed:

[...] unger har ondt i maven, og det er ikke farligt, hvis hun skriger i ti minutter. Et varmt
hdndklzede eller massage paG maven (red. kan hjeelpe).

Sygeplejerskerne arbejdede ogsa pa at understgtte “at foraeldrene far mere kontakt til bgrnene |[...] Vi skal
hjeelpe foraeldre til at passe barnet.” Det var en arbejdsmade der ”[...Jhavde udviklet sig og efterhdnden vist
sig at veere en god made at arbejde pa.”

Imidlertid var der forskellige holdninger blandt sygeplejerskerne i forhold til at finde en balance mellem at
aflaste foraeldre versus at understgtte foraeldre til selv at handle. En situation, som isaer aktualiserede disse
forskellige holdninger, var, hvorvidt foraeldre selv skulle give det syge barn mad om natten eller ikke:

Vi har jo talt meget omkring, hvordan vi kan prgve at saette en principiel overordnet ramme i
forhold til at tage individuelle hensyn i forhold til vores faglige vurdering. Det skal ikke vaere
rigidt [...] Vi passede Lene om natten fordi foraeldrene var smadret, moren hun skreg: “Ja, det
kan godt veere, at jeg skal passe barnet selv, men jeg har bare et dgdsygt barn og det er
noget andet end at have et rask barn. Jeg har sG meget brug for jeres hjeelp.” Der gik vi ind.
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Men pludselig var der to andre ddrlige bgrn, og sG mdtte vi gé ind og korrigere. | nat kan vi
gdre det pd den mdde.

Citatet illustrerer, hvordan det kan veere vanskeligt at finde balancen mellem det at have faglige principper
(retningslinjer) versus det at kunne yde en individuel tilpasset faglig indsats. Samtidig kunne andre bgrns
akutte kriser seette graenser for individuelle hensyn. Nogle vurderede, at denne balance ogsa var udtryk for
faglige forskelligheder eller selvfglgelige ordner mellem “palliationsdelen, der skal lindre” og “paediatrisk
viden om hvad tilknytning er”. Sygeplejerskerne gnskede imidlertid at udvikle en faglig praksis, der tog
afsaet i familiernes behov, og nar de var klar til det at indga aftaler vedr. balancen mellem aflastning og
familiens arbejde med barnet. En sagde det saledes:

[...] Vi skal ikke have en masse meninger inde pa stuen. [...] Ndr der lige er gdet lidt tid, og de
er faldet til ro, sG kan vi tale om, hvor meget vi kan hjaelpe og aflaste, og hvor meget de selv
skal bevare af kontakten i forhold til barnet - det er jeg blevet klogere pa.

Familiens mulighed for at veere privat var ogsa et omrade, som medarbejderne var opmaerksomme pa:

Det kan vaere meget konfronterende hele tiden - bare fordi de kommer ned ad gangen og skal
i kgkkenet, sa skal de have gjenkontakt med den sygeplejerske derinde [...] Og de kan ikke ga
pd toilettet her uden at det bliver bemeerket. Ikke at det bliver sagt med ord, men altsd.

Og for de familier, der var indlagt i lange forlgb, kunne det vaere yderligere udfordrende at “have et intimt
parforhold” eller have diskussioner indbyrdes.

Derudover kunne familierne have brug for stgtte og hjeelp vedr. sociogkonomiske forhold og her bidrog
socialradgiveren med sine faglige kompetencer. Det drejede sig fx om at tage kontakt til kommune
vedrgrende fx hjeelpemidler, udgifter til medicin, kontakt til jobcentre og om ”[...] at snakke om det at vaere
i den situation og beskytte sig mod systemet”- dvs. at have en rolle som samtalepartner.

Hverdagsglaede

Den medarbejder, der arbejdede som klovn pa Lukashuset, fortalte om, hvordan klovnefiguren kunne
opfattes som “en stemningsaendrer”. Klovnens selskab var et tilbud til bade voksne og bgrn, og sddan
fortalte medarbejderen om arbejdet:

Jeg skal ikke overtraede de graenser [...] men jeg har fdet lov til at vaere med i hele processen,
hvor de naermede sig hinanden. Det sker altsG ved, at jeg langsomt fdr lov til at komme ind og
spille lige sa stille eller bare sta.

Klovnefigurens arbejde i forhold til de voksne drejede sig endvidere om at kunne tale til “foreeldrenes indre
barn”, “om at empower” og bidrage til en “familiestund”.

Sgskende

Medarbejderne syntes, at de manglede en padagog i forhold til sgskendeindsatsen. Den paedagog, som
tidligere var ansat i Lukashuset, tog sig af sgskende. Det indebar bl.a., at sgskende ikke behgvede at have
kontakt til sa mange forskellige fagpersoner. Medarbejderne var bevidste om, at nogle foraeldre oplevede,
at deres barn havde kontakt med “12-13 sygeplejersker — og det er meget.” De frivilliges indsats i forhold til
spskende blev paskgnnet af medarbejderne, fx fordi de kunne traede til “pd nogle meget sveere tidspunkter i
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forbindelse med dadsfald.” Klovnens arbejde med sgskende var at “spejle fglelser”, “dele vrede, frustration,
bekymring og smerte” og mulighed for at tage sig af sgskende i akutte situationer, og samtidig i nogle
familier at skabe gensyn og gleede fra hospitalet.

Efter dadsfald

Der var truffet en ledelsesmaessig beslutning om, at personalet ikke deltog i bgrns begravelser/bisaettelser -
bl.a. for at give ensartet tilbud til alle familier, ogsa i ferieperioder, hvor man maske ikke ville have
ressourcer til at deltage, og for at beskytte medarbejderne. Holdningerne var imidlertid delte blandt
personalet. Nogle gav udtryk for, at man skulle “meerke efter hvad der er rigtigt og hvad giver mening”, at
“nogle familier har brug for at vi kommer som geester”, da familien har haft “en betydningsfuldt tid i
Lukashuset” og har behov for “nedtrapning, da nogle syge bgrn har haft sit liv her.” Lukashuset inviterede
forzeldre til samtaler efter dgdsfald. Der var ingen fast struktur for disse, men fokus havde bl.a. veeret “at
brede historien ud”, hjaelpe til “at holde fokus pd barnet i live snarere end dgd”, “forhindre skyldfalelse”
m.m. Derudover tog prasten kontakt efter nogle maneder, det er “ordentligt praestearbejde”, sagde
vedkommende.

11.2 Den fysiske dimension
De forhold, som optog medarbejderne i forhold til mere fysiske indsatser, var isaer familiernes mulighed for
at fa sgvn, behandling og symptomlindring samt om krop og velvzere.

Sovn

Medarbejderne fremhaevede, at en vaesentlig del af den faglige indsats var den aflastning Lukashuset gav
foreeldre ved at de fik mulighed for sgvn. Det bidrog til, at foraldrene kunne tage sig af barnet fysisk og
folelsesmaessigt:

De havde sveert ved at rumme deres barn, da de kom. Da de fik sovet og hvilet ud, kunne de
bedre tage hende til sig. De kunne bedre “care” for hende og nyde hende.

Det var medarbejdernes vurdering, at nar foreeldrene bedre kunne “maerke sig selv og omgivelserne [...] sa
begynder man at meerke livet lidt mere igen.” Det kunne ifglge medarbejderne ogsa bidrage til, at nogle
foraeldre, som ikke havde ladet andre rgre deres barn, turde slippe deres barn og fa mulighed for at
restituere sig selv.

Behandling og symptomlindring

Det var laegernes oplevelse og vurdering, at de bgrn, som var blevet indlagt, havde haft komplicerede
problemstillinger respiratorisk og neurologisk. De syntes efterhanden, at de havde oparbejdet viden om og
erfaring med at behandle og lindre denne type tilstande og sygdomme. Leegerne, der kom fra voksen
palliationen, oplevede, at forlgbene og sygdommene hos bgrn var anderledes end dem pa hospice for
voksne. Forskellene drejede sig bl.a. om, at de fleste syge pa hospice for voksne havde kraeftsygdomme, og
at forlgbene var karakteriseret ved:

[...] Det gar ned ad bakke pa en mere forudsigelig mdde [...] det er mere en rutsjebanetur
(red. for bgrn) — de gdr ned, og sG kommer de tilbage igen.

Det betpd hgjere forbrug af laegefaglige ressourcer end forventet med henblik pa at tilegne sig viden. “Alt
skal slas op, det tager tid”, ligesom kontakten til behandlingsansvarlig afdeling kostede ressourcer. Derfor
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havde den videndeling og det samarbejde, som var mellem Lukashusets laeger fra voksenhospicet og
paediatrien, vaeret meget vaerdifuld.

Bgrnenes akutte kriser indebar, at laegerne var forberedte pa “[...] at vi har en semi-akut funktion”, hvor
den rigtige behandling var afggrende for at barnet levede videre. Det kunne vaere en udfordring at finde
det rette behandlingsniveau i samarbejde med forzaldre og behandlingsansvarlig afdeling for ”[...] hvornar
kommer det tidspunkt, hvor de ikke fuldt ud skal genoplives?”

Det, at laegerne var til stede ca. otte timer pr. dggn og at b@rnene havde uforudsigelige forlgb, kunne veere
en udfordring for sygeplejerskerne: ”[...] det er sygeplejerskerne, der stGr med dem alene i 16 timer i
dggnet”, sagde en laege. Derfor var den leegefaglige indsats tilrettelagt med en vagttelefonordning saledes,
at sygeplejerskerne altid kunne fa fat pa en af institutionens leeger. Alligevel oplevede sygeplejerskerne, at
det kunne veaere vanskeligt ikke at have “en laege i baghdnden, som pa et hospital” og at det var “en proces
at blive tryg” i den situation.

Medarbejderne fremhzaevede i overensstemmelse med eksterne samarbejdspartnere, at der var brug for at
udvikle mader at kommunikere med hinanden pa vedr. bgrnenes symptomlindring, behandling og forlgb
via kopier af b@rnenes notater, gerne i fremtiden via it-systemer som fx “Sundhedsportalen”. Dels oplevede
medarbejderne, at de behandlingsansvarlige leeger og sygeplejersker havde stor konkret viden om barnet.
Dels fordi “de har kendt barnet siden det blev fadt”, og dels fordi de havde ejerskab samt en relation til
familien/barnet og “gerne ville folge med pa sidelinjen”:

Man kan ringe ind og fd en dialog med dem. De har veeret meget samarbejdsvillige. Det har
veeret rigtigt godt, at de kendte deres patienter — deres viden, deres erfaringer og meninger.
De har altid veeret hjeelpsomme. Det har veeret et rigtigt godt samarbejde.

Bade laeger og andet sundhedsfagligt personale pa Lukashuset oplevede, at det var nemt at ringe og blive
vejledt og radfgre sig om teknisk udstyr, fysisk traening etc.

Kroppens velvzere ved fysioterapi
Kropsligt velvaere og traening ved fysioterapeuten omfattede bade bgrnene og foraeldrene.

Jeg har nogle rigtig gode erfaringer her pa stedet med at behandle bagrn, men i den grad ogsa
voksne, hvilket er forskelligt fra voksenhospice.

Den faglige begrundelse for at foraeldre ogsa kunne vaere omfattet af en fysioterapeutisk indsats var:

Foreeldrene er jo i krisesituationer, og har bdret pa rigtigt meget og skal baere pa rigtigt
meget. Sa kan de maske ikke rigtig maerke sig selv og tilgodese egne behov. Sa kan jeg madske
I@sne op for nogle muskler eller ggre noget godt for dem, sa de kan ggre noget godt for deres
barn.

°

Det kunne dreje sig om “massage”, “gd en tur i parken”, afspaending”, at cykle pa “kondicykel” etc.

Derudover tilbgd fysioterapeuten “beveegelsestraening til barn”, " udspaender” bgrns muskler, instruktion til
forzeldre og sygeplejersker, samt tilrettelaegge og udfgre rytmik og gymnastik med violinist.
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11.3 Den andelige-eksistentielle dimension

Den faglige indsats i forhold til den andelige og eksistentielle dimension blev isaer formuleret af Lukashusets
praest. Det kunne dreje sig om samtaler og processer i forbindelse med dab, ”lidelsesproblem” og praktiske
forhold. Omkring daben handlede det om, at foraeldre skulle beslutte, hvorvidt deres barn skulle dgbes:
“Der gdr jo mange samtaler bade forud og efter dab” og samtidig kunne der veere “store
uoverensstemmelser mellem foraeldrene omkring ddben”, hvorfor foraeldrene kunne have behov
gentagende gange for at tale om:

[...] hvad skader den? Hvad gavner den? Og kan vi gagre noget forkert? Jeg havde masser af
samtaler med dem, hvor vi simpelthen stod pd samme sted og ikke kom ud af stedet.

Et andet omrade, som praesten gik ind i var, nar foraeldre udtrykte et lidelsesproblem”, der omfattede
spegrgsmal som: “Er der en mening? Skal vi lzere noget? Skal vi skanes for noget? Det er meningslgst?”
Derudover kunne familierne have behov for at tale med praesten om praktiske forhold i forhold til
begravelse, biszttelse og rettigheder i forhold til Folkekirken.

11.4 Organisering og strukturer
Lukashusets som institution herunder organisatoriske og strukturelle forhold samt beslutningsfora var
under udvikling bade med hensyn til form og indhold.

Om at etablere en institution for paediatrisk palliation

Medarbejderne var opmaerksomme pa, hvordan Lukashuset repraesenterede en ny type institution ”[...] det
er et spritnyt sted og i gang med at lzere at hdndtere paediatrisk palliation.” De oplevede, at de skulle laere
at handtere en ny type praksis for “der er ikke nogen praecise forbilleder, vi kan ga efter”. Medarbejdere fra
voksen palliation fortalte om, at arbejdet med bgrn indebar en ny faglig orden bl.a. med en anderledes
fordeling af tid mellem den syge og familien:

Vi bruger meget mere tid pa at snakke med deres foraeldre, end vi plejer at ggre med
pdrgrende ovre pd voksenhospice.

De fleste af Lukashusets syge bgrn havde ikke noget sprog, og foraeldrenes tolkning af symptomer fik stor
plads, en sagde det saledes: “Patienten er hele familien”. Samtidigt havde bgrnene “et andet
sygdomsbillede” med brug af anden medicin, som skulle indtages anderledes end voksne. Ligesom
forlpbene var anderledes “uforudsigelige” — fx blev forventelige korte forlgb lange eller omvendt.
“Peediatrisk palliation er noget andet, det ligner mere paediatri end det ligner palliation”, sagde en
medarbejder og flere oplevede, at det kraevede udvikling af “ny viden.”

Om at udvikle strukturer undervejs
Lukashuset var praeget af en ledelsesmaessig holdning om, at bade familier og medarbejdere skulle og
kunne bidrage til at skabe Lukashusets organisering og struktur:

Ndr du bliver ansat her, sa kan det ikke nytte noget, at du tror, at alting er i kasser. Du er
stedet. Du skal selv vaere med til at lave rammerne. Det har veert en stor udfordring. Det
kreever talmodighed, og man kan blive frustreret undervejs. Det er det der med at tage
ansvar for udviklingen.
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Det vil sige, at de organisatoriske rammer var, som den faglige indsats til familierne, abne og fleksible og
det forventedes, at personalet tog ansvar for at forme og udfylde dem. Om familiernes mulighed for at
pavirke de organisatoriske rammer og strukturer blev der endvidere fortalt:

Vi praver at fa skabt nogle rammer ud fra foraeldrenes erfaringer. Hvad har vaeret godt og
hvad har veeret skidt? Vi er pa vej til at finde et nyt stdsted.

Konkret kunne det dreje sig om forhold som retningslinjer, hyppighed af leegesamtaler, antal
kontaktsygeplejersker, dokumentation m.m. Nogle af de tanker, som kom til udtryk omkring
dokumentationen, var, hvordan man ogsa gnskede at inddrage familierne.

Vi skal vaere opmaerksomme pd, hvad vi skriver i papirerne, og at familierne skal
medinddrages noget mere. Det vil sige, at vi har besluttet, at familierne til hver en tid skal
medinddrages i alle beslutninger, der bliver taget.

Tvaerfaglig konference, beslutningsfora og udvikling
Den ugentlige tvaerfaglige konference blev opfattet som

[...] en form for beslutningskonference, hvor vi gdr ind og lzegger en plan.[...] og man er hver
isaer ansvarlig for at forfglge og fa fart de her ting ud i livet, at man er loyal overfor de
beslutninger, der bliver taget.

Imidlertid var de forskellige faggrupper ansat med forskelligt timeantal og nogle evt. med Igs tilknytning.
Det indebar, at ikke alle de faggrupper, der var tilknyttet Lukashuset, deltog i den tvaerfaglige konference,
fordi “de sma fags tid blev brugt hos familierne”. Imidlertid var medarbejderne optagede af, hvordan det
var muligt at “lgfte de smd fag ind i arbejdet”, ”“at integrere det tvaerfaglige yderligere” sa den faglige
indsats blev set med alle fagligheders ”briller”, samtidig med at “vi arbejder i samme retning.” Den
tveerfaglige konference blev afholdt uden deltagelse af familierne, og overvejelserne bag dette var: “De kan
blive forvirrede, hvis de skal hgre alle vores argumenter.” Alligevel blev der udtrykt abenhed i forhold til at
medtanke, at foreeldre mere tydeligt, bevidst og synligt blev inddraget i beslutningsprocesser fx i
forbindelse med "visitationssamtalen”.

Der blev arbejdet med at udvikle “beslutnings- og planlaegningsmgder” med familierne, fordi personalet
havde erfaret, at familierne havde brug for dette. Overvejelserne gik i retning af, at
kontaktsygeplejerskerne sammen med familien en gang om ugen skulle traeffe overordnede beslutninger
for den kommende uge. Samtidig blev der arbejdet med at opbygge en struktur, sa familiens samtale med
leegen blev fulgt op med kontaktsygeplejersker. Imidlertid var skifteholdsarbejdet en udfordring i forhold til
at udarbejde en kontaktsygeplejerskeordning, ligesom de manglede “at fa defineret praecis, hvad er rollen
for de her sygeplejersker.”

Endvidere var de mono- og tvaerfaglig mgdestruktur samt struktur for supervision under udvikling. Der var
eksempelvis for nyligt etableret monofaglige personalemgder for sygeplejerskegruppen, da den faggruppe
pga. vagtskifte havde behov for et monofagligt forum med henblik pa at skabe “faelles fodslag”.
Leegegruppen gav udtryk for samme behov. Der blev yderligere givet supervision med psykolog udefra, men
ikke med deltagelse af alle faggrupper og nogle af disse faggrupper udtrykte gnske om at deltage.
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Medarbejderne var generelt optagede af at udvikle deres faglighed generelt set til “et hgjere niveau” - fx i
forhold til at blive ” bedre til at tale om, at barnet skal dg med naensomhed og respekt”, men ogsa at
udvikle indsatsomrader som sgskendeindsatsen og frivilligindsatsen. Pa sigt var der endvidere et gnske om
at kunne udbyde undervisning om paediatrisk palliation. Pa undersggelsestidspunktet var der etableret
forskellige arbejdsgrupper, som “gik i dybden” med forskellige faglige temaer som “respiration”,
“sgskende”, “efterladte” etc., og medarbejderne oplevede, at det var “fagligt inspirerende at bidrage” i

dette arbejde.
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11.5 Opsamling

Sygeplejerskegruppen var optaget af at bidrage til at genskabe familielivet ved at skabe ro omkring familien
pa en hverdagsagtig made og normalisere foraeldreskabet i forhold til det syge barn. Det fordrede en
praksis med behov for refleksion og diskussion i forhold til at finde en balance mellem at aflaste foraeldre
versus at understgtte forzeldre til selv at handle. | den sammenhang arbejdede medarbejderne bl.a.
konkret med at give mulighed for at vaere private versus at indbyde til dialog, samt at passe barnet om
natten versus forventning til foraldrenes egen natlige aktivitet. | forhold til sgskende oplevede
medarbejderne, at de manglede en padagog, men ogsa at klovnen havde en vigtig funktion her.

De bgrn, som var blevet indlagt pa Lukashuset, havde haft komplicerede problemstillinger respiratorisk og
neurologisk. Laegerne gav udtryk for, at de havde oparbejdet laegefaglig viden om og erfaring med at
behandle og lindre denne type tilstande og sygdomme. Bl.a. gennem et godt samarbejde med de
behandlingsansvarlige lseger pa hospitalerne, gennem det interne samarbejde og videndeling mellem laeger
fra paediatrien og leeger, der arbejdede med palliation til voksne, men ogsa ved at have brugt ekstra

tid/ressourcer.

Lukashuset repraesenterer en ny type institution, og medarbejderne var optagede af at have de rette
faglige kompetencer i forhold til familiernes behov. Der blev udtrykt en holdning om, at institutionens
organisering og strukturer skulle udvikles i takt med og pa baggrund af savel familiernes som
medarbejdernes erfaringer. Der blev arbejdet pa at udvikle omrader som fx tveerfaglig konference,
herunder sma faggruppers mulighed for deltagelse, planlaegningsmgder med familierne, mono- og
tveerfaglige mgdestrukturer, supervision, faglige udviklingsgrupper m.m.

53



DEL 3 - Samlet diskussion og konklusion

12. Diskussion og perspektiver
| diskussionen tages fglgende fire temaer op; metode, populationen, at arbejde familieorienteret samt
brugerinddragelse.

Metode

Evalueringsundersggelsen bestar af en kvantitativ og kvalitativ del. Fzelles for begge delundersggelser er, at
paediatrisk palliation er et lille felt, forlgbene fa og sygdommene/tilstandene specielle. Derfor har
anonymiseringen haft hgj prioritet. Det indebar bl.a. fravalg af at arbejde med cases pa tvaers af
delundersggelserne. En sadan metodisk tilgang kunne formodentlig havde bidraget med en mere
dybtgaende forstaelse for ssmmenhang mellem fx alder, sygdom, symptomer samt familiekonstellationer,
sociopkonomiske udfordringer og palliative behov.

Den kvantitative del af dataindsamlingen har endvidere vaeret praeget af udfordringer i forhold til at skulle
kategorisere bgrnene i bestemte diagnosegrupper, da flere bgrn havde samtidige diagnoser og tilstande.
Det betyder eksempelvis, at figur 1 over diagnoser afspejler en enkelthed, som ikke ville kunne genfindes
hos de konkrete indlagte bgrn. Deres sygdomsbillede og forlgb var karakteriseret af et komplekst
sammenspil mellem flere samtidige sygdomme og tilstande.

Den kvalitative del er opdelt efter en logik f@r- under -efter indlaeggelse pa Lukashuset med henblik pa at
vise, hvorvidt og hvordan institutionens palliative indsats har understgttet familiernes hverdag og forbedret
deres livskvalitet. Udfordringerne i dette design for den konkrete undersggelse var, at familierne fgrst blev
inkluderet ved indlaeggelse pa Lukashuset. Det vil sige, at fgr-perspektiverne reprasenterer retrospektive
erindringer, som er behaftet med recall bias — dvs. de repraesenterer familiernes bearbejdede, forstaerkede
og/eller fortreengte erindringer. Derudover var det af praktiske arsager kun muligt for to ud af seks familier
at gennemfgre en fgr-efter logik. Og en familie blev kun interviewet efter indleeggelse pa institutionen. Det
betyder, at datamaterialet repraesenterer en overvaegt af erfaringer under indlaeggelse og i mindre omfang
for og efter indleeggelse pa Lukashuset.

Den teoretiske ramme om delundersggelse 2 tager afsaet i undersggelsesspgrgsmalet og er
hverdagslivsteori og livsstilsbegrebet. Hverdagslivsteori omfatter overordnede og almene begreber, der
sgger at fa greb om menneskers hverdag i al almindelighed. Det betyder, at en analyse med dette afsaet i
hgjere grad bliver bred og deskriptiv end den gar i dybden med saerlige udvalgte og interessante temaer.
Endvidere blev der pa baggrund af undersggelsesdesign og malgruppen truffet et valg om at arbejde med
livsstilsbegrebet ud fra en kvalitativ tilgang. Pa trods af, at det er muligt at opdele begrebet livskvalitet i en
objektiv side omfattende levekar og en subjektiv side omfattende en psykosocial, fysisk, andelig- og
eksistentiel dimension, sa er der i praksis og i menneskers konkrete virkelighed tale om taet forbudne og
afhaengige dimensioner, som i sit sammenspil pavirker menneskers samlede oplevelse af livskvalitet.
Alligevel er analysen med henblik pa at opretholde en form for systematik alligevel opdelt efter en adskilt
logik i henhold til at afspejle levekar, psykosociale, fysiske, og andelige/eksistentielle dimensioner adskilt.
Dette valg blev truffet med henblik pa at give analysen logik og stringens. Ulempen er imidlertid, at det kan
gengive et forsimplet billede af sammenhange mellem dimensionerne. Denne udfordring er forspgt
imgdegaet ved omhyggeligt at udveelge citater, som forhdbentligt kan bidrage til en forstaelse af
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kompleksiteten. En metodisk tilgang, hvor familiernes erfaringer blev beskrevet som cases, havde
endvidere pa en anden made kunnet bidrage til at illustrere denne kompleksitet.

Populationen

Som det fremgar af den kvantitative delundersggelse, var halvdelen af de indlagte bgrn under et ar og kun
to bgrn var over ti ar. Samtidig havde otte ud af 12 bgrn enten neurologiske eller metaboliske sygdomme,
som er karakteriserede ved at vaere vanskelige at diagnosticere, og at forlgbene kan vaere uforudsigelige og
med flere terminale kriser (Mellor & Hain, 2010; ACT & RCPCH, 1997). Endvidere viser den kvalitative del, at
familierne var utroligt stressede inden indlaeggelsen pa Lukashuset og oplevede, at de var ramt pa flere
omrader samtidigt, og at deres livsstabilitet var veek. De eksterne samarbejdspartnere fortalte om, at de
henviste familier havde behov for at vaere et sted, hvor de ikke ngdvendigvis skulle passe ind i den logik,
som et hospital kunne tilbyde og rumme savel fagligt som indenfor de fysiske rammer. Pa trods af at denne
evaluering omfatter fa bgrn, unge og familier, giver det anledning til refleksioner om, hvorvidt
hospicetilbud kan vaere seerligt relevant for familier med bgrn med saerlige diagnoser i perioder og
situationer, som familien oplever szerligt udmattende og tilspidsede, og hvor hospitaler og/eller
kommunale tilbud ikke har de rette ressourcer, fysiske rammer og/eller tid til at yde en tilstraekkelig
palliativ indsats.

At arbejde familieorienteret

Resultaterne viser, at bade familierne, eksterne samarbejdspartnere og Lukashusets medarbejdere
oplevede og vurderede, at indlaeggelse pa institutionen, den faglige palliative indsats og de fysiske rammer
understgttede familiernes hverdagsliv og forbedrede deres livskvalitet. Imidlertid viser evalueringen ogsa,
at der er perspektiver i yderligere udvikling af en familieorienteret faglig praksis. Konkret drejer det sig om
at udvikle Lukashusets sgskendeindsats, men ogsa om at udvikle en faglig praksis, der understgtter
vanskelige og vaesentlige balancer i forhold til familien og familielivet. | den sammenhaeng kan en indgang
veere at udforske familiebegrebet mere teoretisk med henblik pa at forsta vores syn pa familie. Ifglge
Gubrium og Holstein (1990) er terminologien familie en del af en saerlig diskurs, der beskriver menneskelige
relationer indenfor eller udenfor en husstand. Familiediskursen er dog mere end terminologi. Den omfatter
ogsa ideen om et liv hjemme. Det, at tale om at vaere familie er ikke kun en beskrivelse af et szt sociale
relationer, men ogsa overbringelse af forestillinger. Familiediskursen er endvidere ikke kun en made at
kommunikere pa, men giver ogsa mening til de handlinger, vi foretager pa baggrund af sociale band
udpeget som familizere. Med andre ord instruerer familiebegrebet os i, hvordan vi skal teenke og handle i
forskellige aspekter i vores liv og er derved et aktivt begreb (ibid, 13-15). Denne konstruktivistiske tilgang til
familiebegrebet er ikke direkte handlingsanvisende. Derimod kan den bidrage til at gge opmaerksomheden
mod selvfglgelige sociale konstruktioners magt, og derigennem medvirke til at udvikle en bevidst
familieorienteret faglig praksis.

Brugerinddragelse

Resultaterne viser, at Lukashuset arbejder med at involvere brugere i egne forlgb og i forbindelse med at
udvikle Lukashusets palliative tiloud, herunder organisering og strukturer. Brugerinddragelse er pa den
sundhedspolitiske dagsorden, fordi inddragelse af brugerne bl.a. skaber en bedre indretning af
sundhedsvaesenet, stgrre patientsikkerhed og mere tilfredshed samt livskvalitet hos patienter og deres
familier. Men det er ogsa dokumenteret, at de positive effekter langt fra kommer alle patienter og deres
familier til gavn i dag (ViBIS, 2016). Det er derfor vaesentligt, at Lukashuset har opmaerksomheden rettet
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mod at arbejde med og videreudvikler brugerinddragelse pa forskellige mader og niveauer — dvs. bade i de
individuelle forlgb og pa et organisatorisk niveau.

Ifelge ViBIS (Videncenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet) drejer individuel brugerinddragelse sig
om videndeling mellem brugeren og den sundhedsprofessionelle, sa brugernes praeferencer, behov og
kendskab til egen situation bliver afdaekket. Samtidig skal brugeren have mulighed for at planlaegge og
traeffe beslutninger om eget forlgb samt mulighed for at kunne handle aktivt i forhold til behandling og
handtering af egen eller den pargrendes sygdom. Organisatorisk brugerinddragelse handler om at inddrage
brugere i kvalitetsudviklingen af sundhedsvaesenet, fx som repraesentanter for brugerperspektiver i
processer af betydning for organisering, udvikling og evaluering af sundhedsvaesenet. Der kan eksempelvis
udpeges repraesentanter for grupper af patienter eller pargrende, som kan deltage i projekter, rad eller
udvalg, der er med til at udvikle eller evaluere indsatser i sundhedsvasenet (ViBIS, 2016). Pa baggrund af
denne evaluering, sa er der noget der tyder p3, at Lukashuset iseer arbejder med individuel

brugerinddragelse i daglig praksis, men at der er mulighed for udvikling af og maske etablering af
organisatorisk brugerinddragelse. Det kan eksempelvis dreje sig om at etablere et radgivende organ/udvalg
bl.a. med foraeldre, der pa et organisatorisk niveau kontinuerligt kan bidrage til videreudvikling af
Lukashusets palliative indsats.
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13. Konklusion

Formalet med evalueringsundersggelsen var at dokumentere den palliative indsats i Lukashuset med
henblik pa at kvalitetssikre og videreudvikle opholdet pa Lukashuset gennem to undersggelsesspgrgsmal:

1. Hvem er de indlagte bgrn/unge og deres familier — herunder forhold som antal, alder, kgn, diagnose,
indleeggelsestid, symptomer m.m.?

2. Oplever de tre aktgrgrupper, at Lukashusets den palliative indsats (herunder faglige indsats, organisering
og samarbejde), andre aktiviteter og de fysiske rammer bidrager til at gge familiernes livskvalitet og styrke
familien til at klare hverdagen med et barn med livsbegraensende eller livstruende tilstand? Og i givet fald
hvordan?

Konkret har Lukashuset i Ipbet af de fgrste 11 maneder samarbejdet med to regioner og seks hospitaler.
Der hari alt vaeret indlagt 12 bgrn og deres familier/pargrende og institutionen har mattet afvise familier
pga. kapacitetsproblemer. Den gennemsnitlige belaegningsprocent var 65 %. Halvdelen af de indlagte bgrn
var under et ar gamle, fem bgrn led af en stofskiftesygdom, tre af neurologiske sygdomme, to havde
medfgdte misdannelser og to havde kraeft. Ved indlaeggelsen havde alle bgrn og unge fysiske symptomer,
fx led 11-10 bgrn/unge af traethed og havde nedsat funktionsniveau og spisefunktion i alvorlig grad, ni
bern/unge havde sektretophobning i alvorlig grad og syv b@grn/unge havde kramper i alvorlig grad. Syv ud af
de 12 indlagte bgrn er dgde, heraf fire pa Lukashuset.

Den del af evalueringsundersggelsen, der drejede sig om familiers, eksterne samarbejdspartneres og
medarbejders erfaringer omfattede seks familier (11 forzeldre og en bedsteforaeldre), syv eksterne
samarbejdspartnere (seks laeger og en sygeplejerske), samt 16 medarbejdere fra Lukashuset. Bade
familierne, eksterne samarbejdspartnere og medarbejdere vurderede, at indleeggelse pa Lukashuset
gennem en velkvalificeret, tryg og individuelt tilpasset palliativ indsats - herunder psykosocial- og
andelige/eksistentiel lindring, symptomlindring, medicinsk behandling, aflastning og indsats ved
livsafslutning - bidrog til at understgtte familiernes hverdag og g¢ge deres livskvalitet.

De foraeldre, som blev interviewet efter indlaeggelsen, fortalte, at indleeggelsen havde bidraget til stgrre
overskud, da de kom hjem, end hvis de ikke havde vaeret indlagt. Alle tre aktgrgruppers erfaringer gav et
billede af, hvordan familierne inden indlaeggelse pa Lukashuset havde hgjt stressniveau og et hverdagsliv,
der ikke hang sammen. Ligeledes var flere familiernes livsstabilitet i forhold til gkonomi, bolig etc.
reduceret/forsvundet og socialradgiver pa hospital og/eller socialradgiver i Lukashuset havde en vaesentlig
rolle i forhold til at medvirke til at genskabe stabiliteten.

Lukashusets aflastende funktion havde stor betydning for familiens restitution, fx i forhold til praktiske
opgaver, at kunne sove trygt mens medarbejdere passede det syge barn. Relationen til og muligheden for
kontinuerligt at tale med Lukashusets medarbejdere havde stor positiv betydning for familien. Isaer
sygeplejerskerne bidrog til at genskabe familielivet ved at skabe ro omkring familien pa en hverdagsagtig
made og normalisere foraeldreskabet i forhold til det syge barn. Fx ved i dialog med hinanden og familien at
sgge at afbalancere fglgende forhold - selvom det ogsa kunne vare vanskeligt for alle parter ind imellem:

e At aflaste familierne vs. forventning om, at foraldrene tog ansvar og handlede selv.
e Atindbyde til dialog vs. fornemme familiens behov for at veere privat.
e At etablere nzere relationer til familien vs. at afslutte og nedtone disse igen.
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Familierne havde gleede af samveaer med de gvrige indlagte familier, fx via en fglelse af sammenhgrighed og
ved at se hvordan andre handterede samme situation. Derudover bidrog aktiviteter som fx feellespisning
m.m. til, at foraeldrene kunne danne relationer. Dog efterlyste enkelte foreeldre en made at kunne
signalere, at man ikke havde brug for dette sociale element hele tiden.

Alle tre aktgrgrupper var opmaerksomme pa, at sgskende reagerede pa deres s@ster/brors sygdom bade fgr
og ved indlaeggelse pa Lukashuset. Under familiens indlaeggelse havde de frivillige, klovnen og paadagogen
bidraget til at normalisere sgskendes hverdag og skabe glaede ved at invitere til dialog og aktiviteter som fx
spil, leg og hgjtleesning. Endvidere havde paedagogen haft en vaesentlig rolle fx i forhold til, at besgge
sgskendes skole og tale med klassekammeraterne om, hvordan det var at have en syg bror/s@ster. Samtidig
viser undersggelsen, at denne del af den palliative indsats kan udvikles bade internt i Lukashuset og
sammen med eksterne samarbejdspartnere.

Alle tre aktgrgrupper oplevede og vurderede, at Lukashuset havde de rette faglige kompetencer til at lindre
bgrnenes og de unges fysiske symptomer, samt viderefgre og igangsaette medicinsk behandling i savel i
stille perioder som i akutte kritiske situationer, og at samarbejdet og kontakten fungerede godt og trygt.
Det havde imidlertid ogsa kraevet ekstra ressourcer for Lukashusets medarbejdere at tilegne sig viden og
kompetencer i forhold til at handtere bgrnenes komplicerede og uforudsigelige sygdomsforlgb. Bade de
eksterne samarbejdspartnere og medarbejderne udtrykte gnske om at forbedre den skriftlige
kommunikation fra hospice til samarbejdspartnere enten ved notater eller flles it-system. Derud over var
fysioterapeutens arbejde og kropslige gvelser med det syge barn vigtigt, og foraeldre, som modtog massage
af fysioterapeut, fik ro og bedre evne til at sove.

Flere foraeldre havde behov for at forholde sig til spgrgsmal om dab, isaer nar barnet var i kritiske perioder,
men ogsa spprgsmal om tro og mening. Her spillede bade det sundhedsfaglige personale og praesten en
vaesentlig rolle bade som samtalepartnere og i konkrete handlinger.

De fysiske rammer - herunder lejlighedens to sammenhangende vaerelser - gav mulighed for at etablere en
hverdag, der som derhjemme tillod familien at vaere sammen og/eller adskilt afhaengig af det syge barns
tilstand og familiens behov. Uderum og faellesrum fungerede fint. Forslag til forbedringer drejede sig om
eget toilet og bad, minikgkken samt mulighed for egen indgang.

Lukashusets organisering og strukturer udvikles dynamisk og pa baggrund af brugernes, medarbejderes og
eksterne erfaringer. Organisatorisk brugerinddragelse ved foraldredeltagelse i radgivende udvalg/organer
kunne evt. kvalificere dette yderligere.
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Bilag 1: Henvisningsformular til Lukashuset
(Kilde: Sankt Lukasstiftelsen (2016). http://sanktlukas.dk/bornehospice/, den 09.11.16)

Lukashuset - Aflastning, lindring og hospice for bgrn og unge
Bernstorffsvej 20

2900 Hellerup

TIf.: 394551 10

Sikker email til henvisninger: Lukashuset@sanktlukas.dk

Udfyld formularen og send den med sikker e-mail til lukashuset@sanktlukas.dk eller med
posten.

Lukashuset kontakter den pageeldende familie eller afdelingen, hvor barnet / den unge er
indlagt, inden for tre hverdage fra modtagelse af henvisningen.

Visitationskriterier, som skal veere opfyldt fgr eventuel henvisning:

Barnet / den unge:

skal have folkeregisteradresse i Danmark

skal veere 0 -18+ ar

skal have en livsbegraensende, livstruende eller uhelbredelig sygdom. Henvisning til
Lukashuset er ikke afhaengig af diagnose

skal have behov for tvaerfaglig, specialiseret palliativ indsats, og familien skal have behov
for aflastning og/eller lindring

Barnet / den unge ma under ophold pa Lukashuset gerne vere i behandling iveerksat af
hospitals- eller praktiserende leege

Familien:

skal veere orienteret om barnets / den unges tilstand og kende til opholdets aflastende og
lindrende formal

skal selv gnske indleggelse pa Lukashuset

Barnets / den unges navn, adresse, evt. institution, telefonnummer og CPR.-nummer:

Neaermeste pargrende: Navn, adresse og telefonnummer:



http://sanktlukas.dk/bornehospice/
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Foreldremyndighedsindehaver(e) eller vaerge(r): Angiv om foreeldremyndigheden er delt,
samt navn, adresse og telefonnummer:

Alle relevante hoved- og bidiagnoser bedes anfagrt: (Hvis barnets / den unges hoveddiagnose er
cancer, bedes alle spredningsdiagnoser):

Hvor opholder barnets / den unges sig dags dato (inkluder telefonnummer):

Har barnet / den unge sgskende. Antal:

Fra hvilket hospital og hospitalsafdeling kan der indhentes relevante oplysninger:




Hvilke symptomer oplever barnet / den unge /familien som veerende mest belastende (seet x):

Alvorlige | Moderate | Lette Slet ingen
Generende symptomer

Smerter

Treethed

Kvalme, opkastning

Diarre

Obstipation

Andengd

Angst

Uro, konfusion

Depression

Kramper

Sgvnproblemer

Nedsat funktionsniveau

Andet:

Alvorligt | Moderat | Let Slet ikke

I hvilken grad er

- spskende pavirket

- foreeldre pavirket

- familiedynamikken pavirket

- andre pargrende pavirket

Andet:

Kort resume af behandlingsforlgb, aktuelle sygdoms- og behandlingsstatus og fremtidige
behandlingsplan:

Hvordan er barnets / den unges almentilstand:




Har barnet / den unge seerlige plejebehov eller brug for specielle hjeelpemidler fx CPAP,
tracheostomi, PEG-sonde, understgttende respirationshjaelpemidler, CVK eller andet:

Barnet / den unge opfylder visitationskriterierne (set x).

Barnet / den unge over 15 ar har overfor undertegnede afgivet tilladelse til, at
Lukashuset ma indhente supplerende lzegelige oplysninger fra hospitalsafdelinger,
praktiserende specialleeger og alment praktiserende laege (st x).

Foraldremyndighedsindehaver eller vaerge for barn under 15 ar (eller ung over 15 ar
uden normal demmekraft) har overfor undertegnede afgivet tilladelse til at Lukashuset
ma indhente supplerende leegelige oplysninger fra hospitalsafdelinger, praktiserende
specialleeger og alment praktiserende leege (seet x).

Henvisende person, instans eller leege (navn, funktion, adresse og telefonnummer:




Bilag 2. Teoriramme og analyse

Livskvalitet

Begrebet livskvalitet har bade en subjektiv og objektiv side. Pa trods af, at der begrebsligt ikke er
enighed om, hvad livskvalitet og helbredsrelateret livskvalitet er, sa er det feelles for de fleste
definitioner, at begrebet er subjektivt og om muligt skal vurderes ud fra patientens perspektiv.
Ligesom livskvalitetsbegrebet er en multidimensionel konstruktion, der som minimum indeholder
en fysiologisk, psykologisk, og social komponent. Samtidig er menneskets opfattelse af livskvalitet
komplekst, sammensat og afhaenger af den enkeltes situation og vurdering (Zachariae, 2016,
Thastum, 2008).

Den objektive side omhandler livsvilkar forstaet som kvaliteter ved omgivelser, der har indflydelse
pa den enkeltes mulighed for at leve et godt liv. Indikationer er levealder, bernedgdelighed, social
lighed, selvmordsrate m.m. Den subjektive side omhandler menneskers oplevede trivsel,
velbefindende eller tilfredshed med livet (Zachariae, 2016; Zachariae & Bech, 2008).

Der eksisterer forskellige generiske og sygdomsspecifikke maleinstrumenter for isar voksnes
livskvalitet (Zachariae, 2016). Imidlertid hgrer maleinstrumenter til undtagelsen for bgrn, og nar det
drejer sig om palliative forlgb for barn og unge er det yderst vanskeligt at finde kvantitative
instrumenter til maling af livskvalitet (Thastum, 2008). Udfordringerne er bl.a. knyttet til at
maleinstrumenterne ofte er generiske og ikke valide ift. malgruppen barn med uhelbredelige
livstruende sygdomme, og at foraldre ofte ma svare pa bgrnenes vegne (Huang, Wen, Revicki &
Shenkman, 2011; Huang et al, 2010; Knapp et al., 2012). Denne del af evalueringsundersggelsen
har imidlertid et eksplorativt sigte, som spgrgeskemaer ikke rummer, hvorfor kvantitative
maleinstrumenter for savel voksne som syge barn er fravalgt.

Denne evalueringsundersggelse tager afszt i, at oplevelsen af livskvalitet bade har en objektiv side,
hvori indgar levevilkar i traditionel forstand (fx bolig) og derudover fysiske rammer pa Lukashuset.
Den subjektive side omhandler fysiologiske, psykologiske, sociale og andelige/eksistentielle
forhold som bidrager til familiernes oplevede trivsel og tilfredshed. De andelige/eksistentielle
forhold er tilfgjet Zachariaes og Thastums definition af livskvalitet, da de er en veesentlig del af
WHOs definitionen af palliativ indsats og af Lukashusets formal med et ophold (WHO, 2005).

Hverdagslivsteori

I et sociologisk perspektiv (Bech-Jargensen, 2001, 1994) er hverdagslivet for alle mennesker noget
som i hgj udstraekning tages for givet og opleves selvfaglgeligt. Det vil sige, at hverdagen er der
bare. Vi setter ikke spargsmalstegn ved, hvorvidt det giver mening, at der findes institutioner som
fx hospitaler med relationelle konstellationer som patient-leege. Hverdagslivet handler om det
daglige liv i al almindelighed — dvs. familien, skolegang, hverdagen hjemme osv. Nogle af
hverdagslivets betingelser er samfundsskabte, fx at vi behgver at arbejde. Andre af hverdagslivets
betingelser skabes i interaktionen mellem mennesker, fx hvorvidt leegen pa hospitalet gennem
samspillet med patienten faler sig set, forstaet og respekteret fremfor overset og afmaegtig.
Naturgivne forhold som aldring og sygdom har ogsa betydning for hverdagslivet. Den made, som



det enkelte menneske handterer disse hverdagens betingelser pa afhaenger af sociale forhold som
uddannelse, familieopveekst og den kulturelle kontekst som fx land, traditioner og sprog.

Hverdagslivet har ogsa en tidsmassig dimension. Hverdagen, som de fleste tager for givet og
selvfelgelig, fortaber sig i fortiden. Samtidig genskabes og omskabes hverdagen uafladeligt og
reekker derved ind i fremtiden. Disse omrader er resultat af en feelles viden om, hvordan man skal
bega sig i den verden man er fadt ind i. Denne viden opretholdes, fornyes og overleveres til de
naeste generationer gennem feelles erfaringer, fortolkninger og betydninger.

Gentagelser frembringer rutiner i hverdagen, der skaber en genkendelighed og ger det lettere for os
at orientere os i verden. Gennem kropslige handlinger skaber og genskaber vi selvfglgeligheden, og
samtidig bidrager det til, at vi far en kropslig fornemmelse af os selv — dvs. vi fgler os som os selv
og kan genkendes som sadan af andre (Bech-Jargensen, 1994; Schutz, 1962). Eksempler kan vare
rutiner, nar vi star op og gar i seng. Men der opstar konstant mere eller mindre omfattende og
meerkbare forandringer/skred eller brud i hverdagen, der forstyrrer selvfglgeligheden (Bech-
Jargensen, 1994). Det kan dreje sig om processer, der straekker sig over kortere eller leengere tid,
som fx sygdom, svaekkelse og dgdsfald.

Relationer er en grundlaeggende betingelse for hverdagen. Vi forstar os selv og hinanden gennem
relationer, som forealdre-bgrn, sgster-bror m.fl. De sociale relationer er rumligt struktureret og
indeholder elementer af feelles interesse (Schutz, 1975). Et eksempel kan veere, at familier, som er
indlagt pa Lukashuset skal opleve omgivelserne hyggelige, trygge og hjemlige. For fagpersoner,
som yder pleje og omsorg her, repraesenterer Lukashuset en arbejdsplads med behov for plads til
hjeelpemidler, gode arbejdsstillinger osv. Pa trods af disse forskelle har begge parter interesse i, at
den palliative indsats som ydes, hjelper familierne.



Bilag 3: Interviewguide foraldre
Interviewguidens tema 1, 2 og 3 anvendes i forbindelse med farste interview pa Lukashuset. Tema
4 anvendes ved andet interview hjemme.

Tema 1 Familien

Kan | forteelle om jeres familie og historie?

Tema 2 Hverdagen med et barn/en ung med livsbegraensende/livstruende tilstand

Kan | forteelle om jeres syge barn og hverdag hjemme?

Hvilke udfordringer oplever 1?

Hvilke glaeder oplever 1?7

Hvordan pavirker jeres barns/unges sygdom hverdagen, familiemedlemmer (sgskende,
foraeldre, bedsteforaldre osv.)?

Hvilken hjelp far I til at klare hverdagen? Hvad har | brug for hjemme?

Tema 3 Indlaeggelse pa Lukashuset

Hvad er arsagen til at | er indlagt her pa Lukashuset og hvilken type indleeggelse?

Hvem henviste jer?

Hvilke forventninger har 1/havde I til Lukashuset?

Hvilke behov har jeres syge barn, | og andre nare pargrende, som | forventer, at Lukashuset
kan hjzlpe jer med? (fx fysiske, psykiske, sociale og andelig/eksistentielle behov, behov for
aflastning, hjeelp til familiens sammenspil m.m.)

Hvordan har Lukashuset formaet at hjelpe jer med de behov og udfordringer, som | havde?
(fx symptomlindring, aflastning, indsats ved livets afslutning og efter daden, pseedagogiske
aktiviteter m.m.)

Hvilke erfaringer har I med Lukashusets fysiske rammer? Hvad fungerer godt og hvad
mangler (samt begrundelse)?

Hvordan oplever i Lukashusets dggnrytmen?

Hvilke erfaringer har I med de forskellige faggrupper? Hvordan har de hjulpet jer? Hvordan
har | oplevet deres samarbejde?

Hvilke er jeres erfaringer med hvordan Lukashusets samarbejder med fx sygehuset,
kommunen (fx hjemmeplejen, hjemmesygeplejen og andre kommunale afdelinger), skolen,
fritidsforeninger m.m.

Tema 4 Hverdagen hjemme efter indleeggelse pa Lukashuset

Hvordan er det gaet siden sidst og her hjemme?

Oplever I at opholdet i Lukashuset har bidraget til at forbedre jeres hverdag hjemme?
Hvordan? Hvorfor/hvorfor ikke?

Har i haft kontakt til Lukashuset hjemmefra? Hvorfor/hvorfor ikke? Hvis ja, hvordan har det
fungeret?

Hvordan gar det med det syge barn/den unge? Hvordan gar det med de behov/problemer
hun/han havde? (fx fysiske, psykiske, sociale og andelige/eksistentielle
symptomer/udfordringer, interaktioner med familie og venner, skole, fritid m.m.)
Hvordan gar det med andre familiemedlemmer og nare pargrende? (fx fysiske, psykiske,
sociale og andelige/eksistentielle symptomer/udfordringer, interaktioner, job, skole, fritid
m.m.)



Hvilke udfordringer oplever I nu hjemme? Er de anderledes en de udfordringer i havde fer
indlaeggelse pa Lukashuset?

Hvilken stgtte far | nu her hjemme?

Har | brug for anden form for statte/ hjeelp?

Hvilke forventninger har I til fremtiden?



Bilag 4: Interviewguide eksterne samarbejdspartnere

Relation til Lukashuset
e | hvilken sammenhang har du / | samarbejdet med Lukashuset?
e Hvordan/hvorfra har du/l faet viden om Lukashusets tilbud?
e Har informationen omkring Lukashusets tilbud veeret klar?

Kontakten/henvisning til Lukashuset
e Hvorfor henviste du/l familien til Lukashuset?
o0 Sygdom, symptomer, sociale forhold, andet?
e Hvordan fungerede henvisningsprocessen til Lukashuset?
0 Henvisningskriterier, visitation, kontakten?
e Hvad var familiens reaktion pa at Lukashuset kunne vere en mulighed?

Faglig indsats
e Har du oplevet at Lukashuset har kunnet hjelpe familien?
o0 Hvordan ift. symptomlindring, sociale, psykiske samt eksistentielle forhold, andet?
o0 Aflastningsophold, livsafslutning, andet?
e Har du efterfglgende talt med familien om deres ophold og deres erfaringer?

Samarbejdet under familiens indlaeggelse
e Kan du/l beskrive hvordan samarbejdet med Lukashuset har fungeret?
e Hvordan vurderer du faggruppesatningen pa Lukashuset?
e Hvordan vurderer du de fysiske rammer?

Fremtiden / forbedringer
e Har du ideer til hvordan Lukashuset kan forbedre/udvikle sine tilbud?
Temaer fra interviews med familierne



Bilag 5: Interviewguide medarbejdere
Relation til samarbejdspartnere
e | hvilken sammenhang har du / | samarbejdet med hospitaler, hjemmeplejen og andre?
e Hvordan/hvorfra kender jeres samarbejdspartnere Lukashusets tilbud?
e Erdet jeres indtryk, at informationen omkring Lukashusets tilbud veeret klar for jeres
samarbejdspartnere?

Kontakten/henvisning til Lukashuset
e Hvorfor henviser samarbejdspartnerne familier til Lukashuset?
o0 Sygdom, symptomer, sociale forhold, andet?
e Aflastning, livsafslutning andet?
0 Hvordan vurderer I at henvisningsprocessen til Lukashuset fungerer?
0 Henvisningskriterier, visitation, kontakten?

e Har I viden om, hvordan familier har reageret pa at Lukashuset kunne vere en mulighed for
dem?

Faglig indsats

e Kan | prove at beskrive jeres faglige indsats?

o Far, under og efter ophold?

e Har | oplevet at Lukashuset har kunnet hjelpe familierne?

o0 Hvordan ift. symptomlindring, sociale, psykiske samt eksistentielle forhold, andet?
Hvordan vurderer | faggruppesetningen pa Lukashuset?
Hvordan har jeres tveerfaglige samarbejde fungeret?
Hvordan vurderer | de fysiske rammer?
Har | efterfalgende talt med familien om deres ophold og deres erfaringer?

Samarbejdet under familiens indlaeggelse
e Kan I beskrive hvordan samarbejdet med jeres samarbejdspartnere har fungeret?
e Har | efterfglgende talt med samarbejdspartnere om familiers ophold pa Lukashuset?

Fremtiden / forbedringer
Har I ideer til hvordan Lukashuset kan forbedre/udvikle sine tilbud?

Temaer fra interview med familierne
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Kare foraldre

Lukashuset er Danmarks ferste hospicetilbud til familier med bern og unge med
livstruende eller livsbegraensende tilstande og sygdomme. For at sikre at tilbud-
det er sa godt som muligt, er det vaesentligt at samle erfaringer fra familier, som

har veeretindlagt her.

Det er derfor, at du nu sidder med denne informationspjece, som vi beder dig
|ese.

For at komme familier i lignende situation til gavn er vi interesseret i at here om
din families oplevelser og erfaringer med at vaere indlagt i Lukashuset; fx hvordan
Lukashuset har vaeret med til at hjalpe jer, hvordan | oplever de fysiske rammer,
hvordan opholdet har pavirket jeres hverdag derhjemme mm.

Besvarelserne vil blive brugt til at evaluere opholdet, sa Lukashuset far mulighed
for at justere og udvikle sine tilbud. Derudover kan erfaringerne indga i sundhed-
spolitiske beslutninger om palliativ indsats til bern og unge.

Undersegelsen

Undersegelsen foregar i lebet af 2016. Den bestar af interviews med dig/jer

| forbindelse med indlaeggelsen i Lukashuset og igen 4-6 uger efter, du/l er
kommet hjem. Med det opfelgende interview efter hjemkomsten ensker vi at
finde ud af, hvilken betydning opholdet i Lukashuset ogsa kan have pa hverdagen
hjemme.

Det er den projektansvarlige, Mette Raunkizer, der afholder begge interviews.
Det farste vil blive afholdt i Lukashuset. Det andet interview kan blive afholdt
hjemme hos dig/jer eller et sted pa Sjaelland, som du/I kan vaere med til at ud-
pege sammen med den projektansvarlige.

En eller begge forzeldre - evt. naere parerende - kan deltage i interviewene.
Interviewene vil vare fra 2 — 14 time og bliver optaget pa band, hvis du/I giver
tilladelse til det.



Hvem kan deltage i undersegelsen?

Du/I kan deltage, hvis du/I er forzeldre eller en nzer parerende til et barn/en ung,
der har veeret indlagt i Lukashuset.

Fortrolighed, frivillighed og beskyttelse personlige oplysninger

Det er frivilligt, om du/I vil deltage i undersegelsen, og du/l vil til enhver tid kunne
treekke dig/jer ud. Alle oplysninger vil veere fortrolige og omfattet af tavsheds-
pligt. Oplysninger og udtalelser, som skal anvendes til en rapport og artikler,
bliver anonymiseret.

Hvem star bag undersegelsen?

Undersegelsen er et samarbejde mellem og finansieres af Lukashuset og REHPA,
Videncenter for Rehabilitering og Palliation.



Hvis du har spergsmal eller vil vide
mere, er du velkommen til at kontakte
Mette Raunkiaer, som er forsker og
projektansvarlig.

Telefon: 2174 7482
E-mail: raunkiaer@sdu.dk

De Videnskabsetiske Komitéer
har vurderet, at projektet ikke
skal anmeldes hertil.
Sagsnummer 15021644.

Godkendt af Datatilsynet.
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Hvad synes du om at veere indlagt i Lukashuset?

Du er eller har vaeret indlagt i Lukashuset. Det vil vi rigtig gerne here, hvad du
synes om.

Du kan nemlig veere med til at forteelle os, hvordan Lukashuset har hjulpet dig,
om Lukashuset kan lave flere eller andre fritidsaktiviteter, hvad du synes om
meblerne, din stue, kekkenet og haven.

Eller maske har du helt andre ideer til, hvordan Lukashuset kan blive et bedre
sted for dig og din familie?

Din mening er vigtig. Den hjaelper Lukashuset til at forbedre hjelpen til dig og din
familie, men ogsa til andre bern og deres familier.

Hvem kan deltage?
Du kan deltage, hvis du er den, der er ramt af sygdom.
Er du under 18 ar skal dine foraeldre give tilladelse.

Er du over 18 ar, kan du selv bestemme, om du vil deltage. Men er du rigtig hardt
ramt af sygdommen, skal dine foraeldre stadig give tilladelse.

Du kan altid ombestemme dig, hvis du ikke vil deltage alligevel. Du skal bare give
besked til dine foraeldre eller personalet i Lukashuset. Du kan ogsa ringe, sende
en sms eller maile til Mette (se bagsiden).

Hvordan herer vi din mening?

Mette vil gerne snakke med dig en eller to gange. En eller begge dine foreeldre
kan sagtens vaere med, hvis du har det bedst med det.

Ferste gang, Mette vil snakke med dig, er, mens du er indlagt i Lukashuset. Anden
gang, nar du har veeret hjemme i ca. 4-6 uger.



Samtalerne kan vare fra 15 minutter op til 1 time. Du bestemmer, hvornar vi skal
stoppe.

Hvis det er i orden for dig, vil samtalen blive optaget pa band. Hvis du ikke vil have
det, sa tager Mette nogle notater undervejs i samtalen, sa hun kan huske, hvad
du har sagt.

Intet af det, du siger, bliver fortalt videre. Dét, du og de andre bern og unge
forteeller, skriver Mette om i en rapport, men andre vil ikke kunne finde ud af,
hvem af bernene eller de unge, der har sagt hvad.

Hvem star bag undersogelsen?

Undersegelsen er et samarbejde mellem og finansieres af Lukashuset og REHPA,
Videncenter for Rehabilitering og Palliation.



Hvis du har spergsmal eller vil vide mere,
er du velkommen til at kontakte Mette
Raunkieer, som er forsker og projekt-
ansvarlig.

Telefon; 2174 7482

E-mail: raunkiaer@sdu.dk

De Videnskabsetiske Komitéer
har vurderet, at projektet ikke
skal anmeldes hertil.
Sagsnummer 15021644.

Godkendt af Datatilsynet.
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