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EVALUERING AF DE FEM
HOSPITALSBASEREDE REGIONALE TEAMS

RESUME

Denne rapport er en evaluering af de fem hospitalsbaserede regionale teams (herefter regionale teams). Formalet
med evalueringen er at samle op pa de forelabige erfaringer i de fem teams for at kunne justere og forbedre
indsatsen fremadrettet. Evalueringen skal bidrage til Sundhedsstyrelsens videre arbejde pé det palliative berne- og
ungeomrade.

Evalueringen belyser, hvordan de fem teams er organiseret og forankret pa forskellige méader. Det gaelder bade
den tveerfaglige sammensaetning, hvor alle teams har sundhedsfagligt personale, og nogle har ogsé socialradgiver
samt evt. andre faggrupper tilkknyttet teamet.

HOVEDRESULTATER

ORGANISERING

Alle teams er oprettet i perioden fra december 2015, hvor teamet Region Nordjylland blev oprettet som det
farste, og til juni 2017, hvor teamet i Region Sjeelland blev oprettet som det sidste. De arbejder alle tvaerfagligt

i deres opgavelasning med ugentlige tveerfaglige konferencer bortset fra teamet i Region Sjeelland, som er det
eneste, som kun har sundhedsfagligt personale. Det skaber en del udfordringer for den tveerfaglige opgavelesning
og koordinering af indsatsen for patienter og familier uden for sundhedsveesenet. Derudover er der forskel pa,
hvor mange timer/ressourcer fagpersonerne har i teamet, og om de ogsa er ansat andre steder. Alle teams

har personale tilknyttet, som ogsé er ansat pa en berneafdeling. | Region Hovedstaden og Region Midtjylland
har de personale tilknyttet, som ogsa er ansat i Enhed for lindrende behandling. Alle teams er forankret i en
berneafdeling, bortset fra Region Hovedstaden, som har en selvstaendig enhed og Region Midtjylland, som bade
er forankret i en berneafdeling og i Enhed for Lindrende Behandling.
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MALGRUPPE

Patienterne tilknyttet de fem teams varierer i alder, diagnosegrupper, og hvor de kommer fra i landet. De fleste
patienter ligger i aldersgruppen 10-17 &r og i diagnosegruppe’, og de kommer fra 75 forskellige kommuner.
Antallet af patienter afhaenger blandt andet af, hvor laenge teamet har veeret etableret, og hvor udbredt
kendskabet til teamet er samt hvor stort antallet af patienter er i regionen.

ARBEJDSOPGAVER

Alle teams varetager opgaver inden for hele spektret af specialiseret palliation, dvs. lindring og stette, s& patient
og familie opnar bedst mulig livskvalitet i alle faser af sygdommen i hiemmet sével som pa hospitalet. Det
indebaerer ogsé at skabe sammenhaeng og koordinering af indsatser i sygdomsforlebet bade i og uden for
hospitalsregi, herunder i det lokale neermilje/netveerk og i kommunalt regi.

TVARFAGLIGHED
Det er iseer i denne koordinering, at teamets tveerfaglighed bliver afgerende i forhold til at klaede andre akterer pa
til at hjeelpe patienten og familien igennem og efter sygdomsforlgbet.

HENVISNING OG INTRODUKTION

Patienterne henvises primeert fra stamafdelingerne enten ved dreftelse pé tveerfaglige konferencer, hvor en laege
fra teamet deltager, eller gennem individuel dialog mellem team og stamafdeling. Henvisningen til teamet sker, nér
der er behov for specialiseret palliativ indsats, og hvor der er komplekse problemstillinger.

For de fleste patienter introduceres teamet tidligt, men der kan veere flydende overgange i de teams, som har
personale tilknyttet borneafdelingerne, herunder Region Sjeelland, Region Syddanmark, Region Midtjylland og
Region Nordjylland. Alle teams har udgéende funktion og alle teamets fagpersoner deltager heri bortset fra nogle
af leegerne, som er tilknyttet teamet i Region Midtjylland. Antallet af patienter varierer, og der er flest i Region
Hovedstaden. Alle teams har godt samarbejde med stamafdelingerne, og der er en rollefordeling, s& specialiseret
palliation og evt. kurativ behandling kan forega sidelebende/parallelt. | nogle tilfeelde er der overlap i den palliative
indsats, fordi de behandlingsansvarlige laeger varetager den basale palliation, og teamet tilknyttes, nr der er
behov for specialiseret palliation.

SAMARBEJDE SET FRA DE EKSTERNES PERSPEKTIV

| forhold til samarbejdet med ovrige akterer i primeersektoren er der stor forskel pa, hvordan de fem

teams inddrager dem, men samarbejdet betegnes generelt som godt, nér der er etableret kontakt. Bade
hjemmesygeplejersker og de praktiserende laeger vil gerne inddrages i de forskellige forleb og bidrage,
hvis teamet eller familien har brug for det. Det samme geelder de evrige faggrupper som socialrddgivere og
fysioterapeuter i kommunerne.

FAMILIERNES TILFREDSHED

Familierne er yderst tilfredse og taknemmelige for den hjeslp og behandling, de har faet fra de regionale teams pé
tveers af alle regioner. De far et meget teet forhold til de fagpersoner, der mader dem i hjemmet, og de veerdsastter
deres hgje faglighed, dedikation, menneskelige kompetencer og evner til at vide, hvilken type af hjeelp og
indsatser lige preecis deres familie har brug for.

TVARGAENDE ERFARINGER OG UDFORDRINGER

De store forskelle hos de fem teams ligger i deres forankring og organisering, herunder den tveerfaglige
sammensaetning og kompetencerne inden for henholdsvist paediatri og palliation. De fem teams har mange
ligheder i indsatser og patienter, idet malgruppen for indsatserne og tilgangen i den specialiserede palliation er den
samme. Der er udfordringer, hvis teamet ikke har ressourcer nok og de rette kompetencer (blandt andet inden for
det socialfaglige og psykosociale felt) til at kunne varetage den specialiserede palliation, herunder den udkerende
funktion og tveerfaglige opgavelgsning samt koordinering af gvrige indsatser. Dette geelder blandt andet daekning
af sdvel de professionelle og familiernes behov for adgang til teamets ekspertise dagnet rundt, hvor der p.t. i tre
teams er en frivillig ordning med en degntelefon. | samarbejdet med familierne er alle teams opmeaerksomme pa
at fa kontakt til familierne tidligt i forlebet og skabe en tillidsfuld relation. Der kan vaere udfordringer forbundet
med transitionen fra berne- til voksenpalliativt team, nar patienterne fylder 18 ar. Udfordringerne med samarbejde

T Jf. Sundhedsstyrelsens fire diagnosegrupper i Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger vedrarende pallia-tive indsatser til barn, unge og deres familier
(heringsudkast), https://prodstoragehoeringspo.blob.core.windows.net/47cfde00-76a3-4e8e-b10e-89d9ab976a1d/H%C3%B8ringsudkast_
Anbefalinger_palliation_b%C3%B8rn_unge_og%20deres%20familier.pdf (30-07-2018).
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med stamafdelinger er mest at udvide kendskabet til teamet (for de teams, som ikke er kendte i forvejen) og
skabe styrket samarbejde i forhold til roller og ansvarsfordeling. Mht. evrige samarbejdspartnere er der forskel p4,
hvordan de fem teams inddrager og kommunikerer med samarbejdspartnere, og det er en fordel, hvis teamet har
flere forskellige faggrupper tilkknyttet, som kan dels uddelegere opgaver og kleede samarbejdspartnere pa til at
kunne varetage opgaver lokalt, dels lebende have kommunikation om udviklingen i patientens sygdomsforleb.

FREMADRETTEDE PERSPEKTIVER

COWIs vurdering af de fremadrettede perspektiver for at imedekomme de udfordringer, som de fem teams

stér overfor, er, at tvaerfaglighed er nedvendigt, og derfor skal teamet besté af flere forskellige faggrupper, som
daekker alle aspekter af specialiseret palliation. Der skal veere mulighed for individuel tilpasning, og tidspunktet
for kontakt mellem team og familie skal helst veere tidligere i forlebet, end nér behovet er storst. Teamet skal
introduceres p& en made, hvor familien foler sig trygge og imadekommet i den situation, de er i. For at skabe
tryghed for bade familier og professionelle akterer skal der veere degndaekning, som varetages af teamet. For at
sikre trivsel og et godt psykisk arbejdsmiljg skal medarbejdere i teamet have adgang til supervision, og ligeledes
skal teamet varetage supervision af de samarbejdspartnere, som ikke arbejder med malgruppen péa daglig basis.
Der er potentiale for at styrke samarbejdet med béade Lukashuset og FamilieFOKUS, da der er store muligheder
for at supplere hinanden i forhold til indsatsen over for barnet/den unge og familierne. Selvom samarbejdet
mellem teamet og stamafdelingerne er godt, sa kan det yderligere styrkes i nogle af regionerne ved at udbrede
kendskabet til teamet mere og afklare rolle- og ansvarsfordeling. Alle teams kan med fordel styrke samarbejdet
med og inddragelse af kommunale akterer og de praktiserende lseger, da der her er stort potentiale for at hjeelpe
og stette familierne bade under og efter dedsfaldet. Da alle teams er i udvikling, vil et styrket samarbejde og
udveksling pa tveers af de regionale teams veere udbytterigt, da der er mange erfaringer pa tvaers af regionerne
bade internt i de enkelte teams og i forhold til eksterne aktarer.



EVALUERING AF DE FEM
HOSPITALSBASEREDE REGIONALE TEAMS

INDLEDNING

Med afsest i regeringsudspillet 'Jo for jo bedre' fra 2014 blev der pa Finansloven i 2015 afsat midler til styrkelse
af den palliative indsats til bern og unge med livsbegreensende eller livstruende sygdomme for at forbedre den
udgéende indsats. P& den baggrund blev der etableret fem hospitalsbaserede regionale teams (herefter regionale
teams) fra foraret 20162. | Finansloven for 2018 er der yderligere blevet afsat ekstra midler til de regionale teams
fra 20192,

De forelgbige erfaringer fra de regionale teams viser, at der er forskelle i forhold til organiseringen og udbuddet
af tilbuddene pa tvaers af regioner og involverede parter, herunder bade medarbejdere, familier og eksterne
samarbejdspartnere. Sundhedsstyrelsen ensker nu en systematisk opsamling af viden pé tveers af alle fem
regionale teams, s& de midler, der tilferes ekstra i 2019, bliver udmentet p& den bedst mulige made for barnene
og familierne.

Denne rapport er den anden delrapport af to, som afdaekker de palliative indsatser til born og unge i Danmark.
Den forste delrapport er en erfaringsopsamling af tilbuddene "Lukashuset" og "FamilieFOKUS", mens denne er en
evaluering af de fem regionale teams. De to rapporter bidrager til det videre arbejde med den palliative indsats til
bern og unge i Danmark og erfaringerne hermed.

2.1 BAGGRUND

Evalueringen omhandler en afdeekning af, hvordan de nuvaerende fem regionale teams tiloyder specialiseret
palliativ indsats til bern og unge.

Teamet i Region Sjeelland blev ferst etableret i medio 2017.
8 Sundheds- og Zldreministeriet. '‘Barn med livstruende sygdom - Bedre og tryggere rammer til barn med livstruende sygdom og deres
familier'. 2017.
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En specialiseret indsats ydes, nér der er en haj svaerhedsgrad inden for de enkelte problemomrader eller ved
flere sammenhsengende problemomrader. Den specialiserede palliative indsats ydes af fagpersoner i de dele af
sundhedsveaesenet, der har palliation til bern og unge som deres hovedopgave.

(Sundhedsstyrelsens haringsudkast til Anbefalinger vedrarende palliative indsatser til barn, unge og deres familier?)

Malgruppen er bern/unge mellem 0 og 18 &r med komplekse symptomer af fysisk, psykisk, social og &ndelig/
eksistentiel karakter, der har et uforudsigeligt sygdomsforlab med risiko for tidlig ded. European Association
for Palliative Care (EAPC) publicerede i 2007 en standard for den palliative indsats til bern og unge i Europa
og definerede fire klinisk anvendelige "arketyper” af barn og unge med behov for palliative indsatser®, som det
fremgér af tabel 1.

Tabel 1: Fire Klinisk anvendelige "arketyper” af barn og unge med behov for palliative indsatser

EIRUIEEEREN | ivstruende sygdomme, for hvilke helbredende behandling er mulig, men hvor behandlingen kan mislykkes.
Palliativ indsats kan veere nedvendig i perioder med prognostisk usikkerhed, og nér behandlingen fejler. Bern
i langvarig remission, eller som folges efter vellykket helbredende behandling, er ikke inkluderet. Eksempler:
Kreeft og irreversibelt organsvigt af hjerte, lever, lunger og nyre.

€EIRUISE=2EY Sygdomme, hvor der kan veere lange perioder med intensiy, livsforleengende behandling, og hvor det samtidigt
har veeret muligt at deltage i almindelige aktiviteter for bern, men hvor for tidlig ded stadigveek er en mulighed.
Eksempler: Cystisk fibrose og muskeldystrofi.

ElR{0)=IE=ReR Fremadskridende sygdomme uden helbredende behandlingsmuligheder, hvor behandlingen udelukkende er
palliativ og ofte kan vare i mange &r. Eksempler: Batten sygdom og mukopolysakkaridose.

(ElR{0)2IE=E Sygdomme med svaere neurologiske handicaps, der kan medfere svaekkelse og modtagelighed overfor
helbredsmaessige komplikationer, og som uforudsigeligt kan forveerres, men som saedvanligvis ikke
anses for at veere fremadskridende. Eksempler: Sveere multiple handicaps, sdsom falger efter hjerne- eller
rygmarvsskader, herunder visse bern med sveer cerebral parese.

De regionale teams modtager henvisning fra barnets/den unges stamafdeling, enten mens patienten er indlagt pa
et sygehus i regionen, eller nér de opholder sig i eget hjem/opholdssted og stadig er tilknyttet afdelingen. Hvert
team har en udgéende funktion til familiernes hjem/opholdssted med henblik pé at yde behandling til barnet/

den unge og statte til familierne. Teamet understetter séledes muligheden for, at barnet/den unge kan veere mest
muligt i eget hjem og do hjemme, hvis familien ensker det.

'Da lsegen naevnte det palliative team [det regionale team], kunne jeg slet ikke traekke vej-ret. Tarerne stod ned af
kinderne pd mig. Sa teenkte jegnu mister vi hende..." (Mor til syg datter)

Teamet skal besta af specialuddannet, tveerfagligt personale og tager udgangspunkt i et helheds-perspektiv

pé barnets/den unges og familiens behov og problemer i forbindelse med livstruende sygdom. Mélet med

den palliative indsats er at fremme barnets/den unges livsmod og samtidig at lindre barnets/den unges og
familiens lidelser, uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig karakter (se evt. mere i
Sundhedsstyrelsens anbefalinger®). Ydermere fungerer teamet som bindeled mellem stamafdelingen pé sygehuset
0g andre relevante aktorer/samarbejdspartnere omkring familien. De regionale teams tilbyder endvidere samtaler
til de efterladte familier efter barnets/den unges ded samt rddgivning om palliative problemstillinger og supervision
til fagpersonale i samarbejde med de behandlingsansvarlige lseger. Figur 1 illustrerer, hvordan de regionale teams
fungerer som bindeled mellem forskellige akterer omkring patienten og familien.

Det palliative forlab iveerksaettes i forskellige faser og perioder afthaengigt af barnets/den unges sygdomsforleb,
tidshorisont og familiens behov. Vurdering af barnets/den unges og familiens behov for palliative indsatser skal
helst ske s tidligt som muligt og med udgangspunkt i den enkelte familie og barnets/den unges samt familiens
ressourcer, helbredstilstand, evne til egenomsorg og motivation for p& denne méade at tage et bredt afsast i
barnets/den unges som helhed og det enkelte barns/den unges og familiens forudsastninger’.

4 Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger vedrerende palliative indsatser til bern, unge og deres familier (heringsudkast),
https://prodstoragehoeringspo.blob.core.windows.net/47cfde00-76a3-4e8e-b10e-89d9ab976a1d/H%C3%B8ringsudkast_Anbefalinger_
palliation_b%C3%B8rn_unge_og%20deres%20familier.pdf (30-07-2018).

5 ibid.

5 ibid.

7 ibid.



Figur 1: Teamets funktion i forhold til patienten, familien og evrige akterer
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Figur udarbejdet af COWI

Formalet med evalueringen er at samle op pa de forelgbige erfaringer i de fem regionale teams for at kunne justere
og forbedre indsatsen fremadrettet. Evalueringen skal give en bred forstaelse af de fem regionale teams indsatser,
organisering og samarbejde med familierne samt de @vrige faglige akterer pa omradet. Disse aktarer kunne vaere
personer pa sygehuset eller i dag- eller skoletilbud i kommunen, personale i almen praksis, personer tilknyttet
barnehospice og/eller aflastningstiloud, familieradgivere, sundhedsplejersker m.fl. Endvidere skal evalueringen
omfatte erfaringerne med videndeling og laering mellem de fem teams.

Evalueringen skal bidrage til Sundhedsstyrelsens videre arbejde pa det palliative berne- og ungeomrade.

Vi vil afdeekke og analysere de bernepalliative omrader ud fra felgende evalueringsspergsmal udviklet pa baggrund
af Sundhedsstyrelsens krav til evalueringen (jf. s. 6-7 i Sundhedsstyrelsens opgavebeskrivelse):
Hvordan er den tveerfaglige sammensaetning, opgaveportefalien og arbejdsgangene i de fem regionale

1.

teams?

Hvordan fungerer samarbejdet internt pa sygehusene, med eksterne akterer og med de bergrte familier, og
hvilken leering og erfaring er der opsamlet indtil nu?
Hvordan er familiernes og de eksterne akterers oplevelse og tilfredshed med teamets indsats?

7
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3 RESULTATER

Resultatafsnittet er bygget op omkring tre kapitler. Forste kapitel omhandler detaljerede casestudier af hvert af de
regionale teams efterfulgt af et kapitel med en komparativ analyse, hvor teams sammenlignes i forhold til deres
organisering, indsatser og samarbejdspartnere. Dernaest praesenteres samarbejdspartneres erfaringer med at
samarbejde med de regionale teams pé tveers af regionerne, og afslutningsvis afdeskkes familiernes erfaring med
de regionale teams. Metoden for al dataindsamling er beskrevet naermere i bilag A.

OM UNDERSOGELSEN

Evalueringen bygger primaert pa kvalitative interviews bygget op omkring casebesag hos hvert team samt
interviews med samarbejdspartnere og familier pa tveers af alle regioner:

» Fokusgruppeinterviews med hvert af de fem teams

» Interviews med samarbejdspartnere i de fem regioner —i alt 31

» Interviews med familier — i alt ni

» Et tveergéende fokusgruppeinterview med lederne af de fem teams

CASEBESOG

Der er gennemfart fem fokusgruppeinterview i maj 2018 med mellem fire til otte deltagere i hver af de fem
regioner. Interviewet blev gennemfort ved hjeelp af en semistruktureret interviewguide, og evalueringens
overordnede indsatsteori blev praesenteret.

SAMARBEJDSPARTNERE OG FAMILIER
Der er gennemfort interviews med i alt 30 samarbejdspartnere og ni familier i perioden maj-juni 2018.
Interviewet blev gennemfort ved hjeelp af en semistruktureret interviewguide.

KVANTITATIVE DATA
De regionale teams har indberettet data pa antal henviste patienter/familier, gennemsnitlig tid tilknyttet
teamet, diagnosegruppe, antal dedsfald og sted for dedsfald, alder pa barn og unge.
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3.1 CASESTUDIER

For hvert af de fem teams er der en beskrivelse af organiseringen af teamet (inkl.
bemanding) og teamets palliative indsatser, dvs. arbejdsopgaver, opgaveportefolje,
ansvars- og rollefordeling. Derudover er der en beskrivelse af teamets samarbejde med
barnet/den unge og familierne samt samarbejdet mellem teamet og eksterne aktorer.

3.1.1  REGION HOVEDSTADEN
Organisering af teamet (inkl. bemanding)

Teamets navn er Palliativt Team for Bern og Unge (PABU). Teamet blev etableret

i juni 2016 og er et samarbejde mellem BerneUngeklinikken og Anaestesi- og
Operationsklinikken, begge pa Rigshospitalet. Teamet er en selvstaendig enhed, som
ligger ledelsesmaessigt under BerneUngeklinikken. Teamet har en styregruppe og
referencegruppe.

Teamet bestér af syv fagpersoner; to leeger, tre sygeplejersker, en psykolog og en
socialrddgiver. Derudover tilkaldes Rigshospitalets preest ved behov. Endvidere
samarbejder teamet med et specialiseret palliativt team for voksne pa Rigshospitalet
for at sikre transitionen for de unge voksne patienter (efter de er fyldt 18 ér).
Flertallet af teamets medlemmer har international efteruddannelse i pal-liation til
bern og unge®.

Teamet mangler lesegefaglige ressourcer, seerligt til varetagelse af neuropaediatriske
patienter. | forhold til antal patienter og organisatoriske opgaver er der behov

for opnormering med en fuldtidsleegestiling. Dermed er manglende kapacitet

en udfordring i forhold til tilbuddet/indsatsen pa Neonatalklinikken og regionens
berneafdelinger uden for Rigshospitalet. Teamet mangler kompetencer inden for
fysioterapi, peedagogik og musikterapi, som kan hjeelpe og stette barnet/den unge i
den situation, de er i, herunder ogsé at stimulere barnets/den unges udvikling.

Teamets leeger og bernesygeplejerske varetager Dagntelefonen ulennet. Over tid er
antallet af patienter med adgang til Dagntelefonen steget, hvilket er en udfordring, da
ordningen er ulgnnet.

Endelig er det en praktisk udfordring, at der ikke kan henvises til teamet via
Sundhedsplatformen.

Teamets palliative indsatser: Arbejdsopgaver, opgaveportefolje, ansvars- og
rollefordeling

Teamets indsats er helhedsorienteret med fokus pa at opna bedst mulig livskvalitet i
alle faser af sygdommen, baseret pé en tveerfaglig indsats. Teamet holder en tveerfaglig
konference ugentligt, hvor de far kortlagt behov, og hvilke samarbejdspartnere der skal
involveres, herunder at identificere, vurdere, forebygge og lindre basale og komplekse
symptomer, behov eller tilstande, som opleves af patienten og familien. Hiemmebesag
giver mulighed for helhedsorienteret behandling og forebyggelse. Teamets opgaver

er at lindre og forebygge fysiske gener og symptomer, at hjeelpe med opretholdelse

af bedst muligt fysisk funktionsniveau og folelsesmaessig trivsel, at deltage i dialog

i forhold til behandlingsvalg og -niveau, inklusiv behandling for grundsygdom og
symptomkontrol, at tilbyde psykologhjeelp til familien, at tilbyde social stette og
vejledning til familien, f.eks. seskende og mobilisering af familiens netveerk, samt at
koordinere plejeforlebet mellem kommune, egen lsege og sygehus.

NAVN, ETABLERING
OG FORANKRING

PERSONALE OG
KOMPETENCER

UDFORDRINGER MHT.
ORGANISERING

SPECIALISERET
PALLIATION UNDER
SYGDOMSFORLGOB

8 En af lsegerne og en af sygeplejerskerne har palliativ efteruddannelse — Palliative Care Education and Practice Harvard Medical School. Den
anden laege og en af de andre sygeplejersker har efter-uddannelse i "Pediatric Pain” og Education in Palliative and End-of-Life Care — Pedia-
trics. Socialrad-giveren har efteruddannelse fra Education in Palliative and End-of-Life Care — Pediatrics. Derudover har teamets fagpersoner
deltaget i internationale konferencer og symposier inden for feltet. En af leegerne er formand for Palliativt Udvalg i Dansk Peediatrisk Selskab

og medlem af Sundhedsfagligt Rad for Palliativ Behandling i Region Hovedstaden.
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ANSVAR OG ROLLER

ORGANISERING AF

OG PLAN FOR DEN

PALLIATIVE INDSATS

UNDERVISNING

KOMMUNIKATION OG
KONTAKT TIL TEAMET

SUPERVISION

Teamet arbejder tveerfagligt i deres opgavelasning og har en tveerfaglig konference
hver uge. Det tveerfaglige samarbejde bygger pa et meget integreret samarbejde
mellem teamets forskellige fagpersoner. Samarbejdet udferes som feelles
forberedelse, lebende dialog og feelles evaluering af barnets/den unges og familiens
mal. Hvert teammedlem mestrer flere faglige tilgange til den pageeldende familie. Man
understotter de ovrige fagspecialers arbejde efter at have modtaget supervision af
fagpersonen, séledes at fagpersonerne overlapper hinanden i opgavelgsninger.

Teamet arbejder ogsé med alternative behandlingsmetoder, som f.eks. mindfulness
og fantasirejser.

Forlgbene med familierne straekker sig ogsa efter, at deden er indtruffet, og her
arbejder teamet ogs& med sorgbearbejdelse hos familien, som psykologen er
tovholder for. Der ydes som udgangspunkt tre samtaler per familie efter et barns/en
ungs dedsfald.

En af leegerne er faglig leder for teamet, hvilket ogsa omfatter deltagelse i styregruppe
og referencegruppe. Derudover er laegernes rolle at samarbejde med kontaktleegerne
pa stamafdelingerne, som har behand-lingsansvaret. Barnesmertelasgen

0g —sygeplejersken varetager den hgjtspecialiserede (non)farmakologiske
smertebehandling. De avrige sy-geplejerskers rolle er pleje, observation og radgivning
af familien ved en udgéende funktion i familiens hjem eller under hospitalsindlaeggelse
og derudover at koordinere kontakten til samarbejdspartnere, ferst og fremmest

i den kommunale hjgemmepleje og plejeansvarlige sygeplejersker pa barnets/den
unges stamafdeling. Socialradgiverens opgave er at hjselpe familien med varetagelse
af sociale forhold i forbindelse med sygdomsprogression/livsafslutning i hjiemmet

og pa hospitalet. Psykologen varetager individuelle samtaler med det syge barn/

den syge unge, foreeldre og seskende og kan ved behov deltage ved tveerfaglige
hjemmebesag, f.eks. ved livsafslutning. Praesten hjeelper familierne og bidrager til
teamets tveerfaglige arbejde ved at medteenke etiske og eksisten-tielle overvejelser i
forbindelse med sygdomsforlabet.

Efter henvisning laver teamet aftale om besog i hiemmet eller der, hvor patienten
er (kan ogséa veere pa afdelingen, hvis indlagt), hvor de afdaskker, hvad familiens
tveerfaglige behov er, og hvilken hjeelp teamet kan tilbyde.

Teamet identificerer problemer, behov, hab og ensker med henblik pa at opna bedst
mulig livskvalitet for barnet/den unge og familien, og pa baggrund af dette udvikler
de individuelle pleje- og behandlingsplaner. De identificerede opgaver fordeles ud fra
hver fagpersons kompetencer og ressourcer. Endelig identificeres mulige fremtidige
komplikationer og haendelser, og der udarbejdes en personlig behandlingsplan ved
kritisk sygdom.

Teamet varetager undervisning pa berneafdelinger og oplaering af/sparring med
hjemmeplejen og praktiserende leeger.

Teamet er tilgeengeligt pr. telefon i hverdagene i dagtimerne.

Ved livsafslutning er der mulighed for at benytte teamets degntelefon (organiseres pa
frivillig basis), som isaer er til for familierne, primeersektorens sundhedsprofessionelle

og hospitalsafdelingerne. Det er ikke alle familier, som far udleveret et telefonnummer
til Degntelefonenkun, nar behovet virkelig er til stede og efter individuel vurdering, da
ordningen er ulgnnet.

Teamets medlemmer modtager supervision en gang om maneden. Teamet yder
supervision til primaer- og sekundeersektorens sundhedsprofessionelle samt ufagleerte
hjeelpere fra familiernes hjem. Supervisionen ledes af teamets psykolog.
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Teamets udfordring er, at opgaverne er meget uforudsigelige, og det er UDFORDRINGER |
ressourcekrasvende at starte nye forlgb op. Der er flere bern, som har behov for OPGAVEPORTEFOLGEN
hjeelp fra det hospitalsbaserede team, end hvad teamet har ressourcer til. Ud fra den

aktuelle normering har teamet en estimeret kapacitet pa 38 patientforlgb i forskellige

belastningsgrader af deres sygdomsforleb. Ved denne normering vurderer teamet, at

de har ressourcer og mulighed for hele tiden at veere pé forkant med symptomer og

udviklingen, s& de kender neaeste trin i forlebet og kan yde den bedst mulige indsats.

Det er en udfordring, at den degnfunktion, der er i teamet, er pa frivillig basis.

En lasning kunne veere en opnormering til tre leeger, for s ville leegerne og
bernesmertesygeplejersken kunne varetage Dagntelefonen i en uge per méned under
aflenning af et manedligt tilleeg.

Samarbejdet med barnet/den unge og foraeldrene/de parerende

Patienter henvises til teamet primzert fra stamafdelingerne péa regionens hospitaler, nar INTRODUKTION
sygdommen er ledsaget af kompleks palliativ problemstilling af fysisk, psykisk, social

eller eksistentiel karakter med behov for specialiseret lindring, herunder komplekse

problemstillinger med behov for flere faggrupper, og/eller hvor hiemmebeseg kan gere

en forskel eller ved snarlig livsafslutning.

Teamet har haft fokus pé at komme tidligt ind i forlebet, da oplevelsen er, at det er
bedst for familierne. Teamet oplever, at hvis det bliver pa et meget sent tidspunkt,

s bliver det svaerere at fa tilrettelagt indsatsen, séledes at den imadekommer den
specifikke families ensker og behov. Der har ogsa veeret forlgb, hvor familierne
afsluttes af teamet efter lasning af de(n) kompleks(e) problemstilling(er), og barnet/den
unge fortsat lever ved afslutningen.

Kommunikationen med patienterne foregar oftest via telefon eller hiemmebesag. KOMMUNIKATION OG
SAMARBEJDE

Teamet er i taet dialog med foreeldre, blandt andet i den proces det er at fa taget

stilling til behandlingsniveau, og, i tilfeelde af livsafslutning, hvordan og hvor det skal

foregd. Psykologen bidrager vassentligt i dette ar-bejde. Teamet fortaeller, at der kan

vaere mange etiske overvejelser i denne proces, hvor det tvaerfaglige samarbejde er

vaesentligt.

Kontakten til patienterne og familierne varierer afhaengig af situationen. Nogle
patienter ser teamet hver anden maned og ellers via sms-kontakt eller telefonsamtaler.
| andre forlgb er der ugentlige meder, evt. ogsa efter deden er indtruffet, fordi familien
har brug for hjeelp i deres sorgproces. | situationer, hvor patienter er deende/i sidste
terminalfase, er teamet meget intensivt hos familierne.

Teamet varetager oplaering af/sparring med foreeldre og/eller hiemmmepleje/ FORHOLD/ FORANSTALT-
aflastningspersonale i higmmet. NINGER | HIEMMET

En udfordring, teamet oplever, er overflytning af patienter, som er fyldt 18 ar, til UDFORDRINGER |
palliativt team for voksne pé en effektiv og nasnsom méde, herunder at forberede SAMARBEJDET MED
bade den unge og foraeldrene, da der blandt andet er mange tillseg, som er bevilget BAR-NET/DEN UNGE

o . o OG FORALDRENE/DE
barnet/den unge, og som frafalder, nar barnet/den unge bliver 18 ar, herunder PARGRENDE

ogsé orlov for foraeldrene. Her har teamet et samarbejde med Ungdomsmedicinsk
Videnscenter og Pallia-tivt Afsnit, Rigshospitalet.

Teamet har oplevet en seerlig udfordring i madet med familier med anden religias/
kulturel overbevisning i situationer, hvor behandlingsniveau er pa tale. Teamet vil i
disse situationer inddrage imam og Etnisk Ressourceteam.



12

EVALUERING AF DE FEM

HOSPITALSBASEREDE REGIONALE TEAMS
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ANSVAR OG ROLLER

KOMMUNIKATION

UDFORDRINGER |
SAMARBEJDET MELLEM
TEAMET OG EKSTERNE
AKTORER

Samarbejdet mellem teamet og eksterne aktorer

Teamet har et test samarbejde med berneafdelingerne pa regionens hospitaler, isaer
Baerne-Ungeklinikken og i neonatologien pé Rigshospitalet.

Teamet arbejder test sammen med de hospitalsbaserede udgaende teams (seerligt
Region Sjeelland og Region Syddanmark), nér patienter fra avrige regioner er indlagt
pé Rigshospitalet. Teamet medes ca. hver anden méned med Lukashuset til droftelse
af overforsel af patienter og har samarbejdet med FamilieFokus om enkelte patienter.
Endelig har teamet et samarbejde med den frivillige organisation BerneBuddies, som
yder stotte til soskende.

Derudover har teamet et teet samarbejde med kommunale forvaltninger, hiemmepleje
og praktiserende laeger afhaengigt af den enkelte patients behov.

Familier bliver henvist til teamet via feelles mail, da det endnu ikke er muligt at gere det
via sundhedsplatformen.

Teamets leege og sygeplejerske deltager pa ugentlige konference/mader bade
pé sengeafsnittene, hvis patienter er indlagte, og pa udvalgte ambulatorier®. Hvis
patienten er hjemme, afholdes ad hocmader om enkelte specifikke patienter
ved behov.

Teamet har introduceret sig selv pa alle regionens berneafdelinger.

Teamet tilkknyttes, nér der er et palliativt behov, som ikke kan varetages ved ambulant
behandling, herunder behov for hyppigere tilsyn eller evt. tilsyn i hiemmet. Teamets
indsats i eget hjem ger en vaesentlig forskel for patienternes livskvalitet. Derudover
inddrages teamet ved behov for tveerfaglig problemlgsning, som de ikke i samme
grad har ressourcer til pa hospitalsafdelingerne, herunder inddragelse af teamets
psykolog, socialrddgiver og aneestesiolog.

Teamet kommunikerer via forskellige kanaler. Inden for hospitalsvaesnet er
det Sundhedsplatformen og ellers primaert over telefon/mail. Derudover sker
kommunikationen ved de ugentlige konferencer/mader p& sengeafsnittene/
ambulatorierne.

I nogle tilfeelde har de feelles meder i hjiernmet med f.eks. hjermmesygeplejersker.

Der er udfordringer i samarbejdet med kommunerne og seerligt, hvis bade social- og
sundhedsforvaltninger er involveret, herunder den enkelte sagsbehandlers vurdering
0g ressourcerne i den enkelte kommune.

Der er ogsa udfordringer med samarbejdet med nogle af stamafdelingerne, i forhold
til hvornar teamet skal tilkknyttes, og hvem der ger hvad. Her er der ikke samme klare
rolle- og ansvarsfordeling alle steder i regionen. Derfor er der mulighed for at udbrede
kendskabet og funktionen af teamet til barneafdelinger uden for Berne-Ungeklinikken
og i neonatologien, sa de er mere synlige.

9  Ledende leege deltager ugentligt i tveerfaglige konferencer p& Rigshospitalet indenfor neuropaediatri, berneonkologi og sjeeldne sygdomme og
inddrages ved behov pa regionens evrige berneafdelinger.
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3.1.2 REGION SJALLAND

Organisering af teamet (inkl. bemanding)

Teamets navn er Borne Unge Palliation Region Sjeelland (BUPS). Teamet blev NAVN, ETABLERING
etableret i juni 2017 og er forankret p& berneafdelingen pé& Roskilde Sygehus. OG FORANKRING
Teamet bestér af tre personer; en laege og to sygeplejersker. Derudover traskker PERSONALE OG
teamet pa andre faggrupper i regionen, primeert fra berneafdelingerne pa KOMPETENCER

regionens hospitaler.
Teamet har gennemfert en international efteruddannelse i palliation til bern og unge™.

Teamet mangler kompetencer indenfor psykologi, socialfaglighed samt fysioterapi. UDFORDRINGER MHT.
For at kunne yde den bedste indsats skal teamet have tveerfaglige kompetencer, ORGANISERING

isaer i forhold til kommunernes forvaltninger, og derfor er det relevant at have flere

faggrupper, som kan hjeelpe og stette barnet/den unge og familien i den situation,

deeri.

Derudover er det en udfordring, at teamet kun har én bil til radighed, hvilket ikke
daekker det behov, der er, da regionen er stor, og patienterne spredte. Teamet
kan ikke se patienterne ambulant, da de kun har et kontor, hvor der ikke er plads
til konsultationer. Det er derfor nadvendigt at kunne komme pa hjemmebesag.

| dag bruger de egne private biler som supplement, men det ville vaere mere
hensigtsmeessigt at have adgang til en bil mere.

Teamets palliative indsatser: Arbejdsopgaver, opgaveportefolje,
ansvars- og rollefordeling

Teamets indsats er helhedsorienteret med fokus pa at opna bedst mulig livskvalitet SPECIALISERET
i alle faser af sygdommen, baseret pa en tveerfaglig indsats. Teamet holder et PALLIATION UNDER
SYGDOMSFORLOB

ugentligt made, hvor de far kortlagt behov, og hvilke samarbejdspartnere der skal
involveres. Herunder at identificere, vurdere, forebygge og lindre basale og komplekse
symptomer, behov eller tilstande, som opleves af patienten og familien. Hiemmebeseag
giver mulighed for helhedsorienteret behandling og forebyggelse. Teamets opgaver

er at lindre og forebygge fysiske gener og symptomer, at hjeelpe med opretholdelse

af bedst muligt fysisk funktionsniveau og folelsesmaessig trivsel, at deltage i dialog

i forhold til behandlingsvalg og -niveau, inklusiv behandling for grundsygdom og
symptomkontrol, at tilbyde social stette og vejledning til familien, f.eks. seskende og
mobilisering af familiens netveerk, samt at koordinere plejeforlabet mellem kommune,
egen leege 0g sygehus.

Teamet deltager en gang manedligt i en tveerfaglig neuropaediatrisk konference i egen
afdeling, og leegen deltager ugentligt i en lsegekonference i egen afdeling.

Teamets arbejdsopgaver er meget varierende, og i nogle tilfeelde varetager teamet
opgaver, som en praktiserende lsege/hjemmesygeplejerske ogsa kunne have
varetaget, og i andre tilfeelde er det meget komplekse opgaver indenfor teamets
specialomrade. Derudover varetager teamet ogs& mange socialfaglige opgaver,
herunder ansggning om stette til merudgifter, hjeelpere i hjiemmet, aflastning,
funktionsnedseettelse og daekning af tabt arbejdsfortjeneste. Her har de kontakt il
forskellige forvaltninger og sagsbehandlerne i hver kommune.

0 Leegen blev uddannet i Boston med fokus pé palliation, organisation og undervisning; Palliative Care Education and Practice
(PCEP). Sygeplejerskerne uddannes i London; Paediatric Palliative Care: An Education Programme in Specialist Symptom
Management and Interdisciplinary Care samt Minneapolis; Education in Palliative and End-of-life Care Pediatrics (EPEC) i praktisk
0g undervisningsorienterede uddannelser.
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ORGANISERING AF OG
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UNDERVISNING

KOMMUNIKATION OG
KONTAKT TIL TEAMET

SUPERVISION

UDFORDRINGER |
OPGAVEPORTEFGLGEN

INTRODUKTION

Forlgbene med familierne straekker sig ogsé efter, at deden er indtruffet, og her
arbejder teamet ogsd med sorgbearbejdelse hos familien.

Laegen er faglig leder for teamet og har samarbejde med kontaktleegerne pa
stamafdelingerne, som har behandlingsansvaret. Sygeplejerskernes rolle er
pleje, observation og radgivning af familien ved en udgéende funktion i familiens
hjem eller under hospitalsindleeggelse og derudover at koordinere kontakten

til samarbejdspartnere, forst og fremmest i den kommunale hjemmepleje

og plejeansvarlige sygeplejersker pa barnets/den unges stamafdeling. Alle i
teamet hjeelper familien med varetagelse af sociale forhold i forbindelse med
sygdomsprogression/livsafslutning i hiemmet og pé hospitalet samt individuelle
samtaler med det syge barn/den syge unge, foreeldre og soskende.

Nar patienterne tilknyttes teamet, tager de det ferste besag i hiemmet, og hvis muligt
deltager hele teamet (alle tre), sa familierne laerer hele teamet at kende, sa det ikke er
personafhaengigt, men at der er skabt tillid til alle.

Derudover kommer teamet pa hjemmebesag, herunder ogsa pa de institutioner,
hvor barnene bor, hvis de ikke bor hjemme hos deres foreeldre. Desuden kommer
teamet ogsé pa beseg, hvis et af de bern, de felger, bliver indlagt pa et af regionens
hospitaler. Antallet og hyppigheden af beseg afhaenger af situationen, og hvorvidt
andre fagpersoner kommer i hjiemmet, f.eks. hjiemmesygeplejerske.

Teamet varetager opleering af/sparring med foreeldre og/eller hiemmepleje/
aflastningspersonale i hiemmet.

Teamet er tilgaengeligt pr. telefon i hverdagene i dagtimerne.

Teamets medlemmer far ikke supervision. Teamet yder supervision til primaer-
0g sekundaersektorens sundhedsprofessionelle samt ufagleerte hjeelpere fra
familiernes hjem.

Teamets udfordring er, at opgaverne er meget uforudsigelige og med komplekse
problemstillinger, som kraever en tveerfaglig tilgang, hvilket ikke er muligt med den
nuvaerende personalesammensastning. Det betyder, at teamet ma traskke pa blandt
andet socialfaglige og psykologiske kompetencer fra bgrneafdelingen pa Roskilde
Sygehus. Her kan de dog kun fa hjeelp til overordnede problemstillinger og ikke til
konkrete sager/forlgb. Dette ville kunne afhjeelpes ved at f& en socialrddgiver og en
psykolog tilknyttet teamet.

Derudover er det en udfordring, at teamet ikke far supervision, da det kan vasre
belastende for teamets medarbejdere at arbejde med malgruppen og de ofte meget
komplekse problemstillinger.

Det er en udfordring, at der ikke er en degnfunktion i teamet. Teamet foreslar
biregional vagtfunktion for Region Sjeelland, da det ikke er sandsynligt, at Region
Sjeelland kan lafte opgaven alene.

Samarbejdet med barnet/den unge og foreeldrene/de parerende

Patienter henvises til teamet primaert fra stamafdelingerne pa regionens eller
andre regioners hospitaler, nér sygdommen er ledsaget af en kompleks palliativ
problemstilling af fysisk, psykisk, social eller eksistentiel karakter med behov for
specialiseret lindring, herunder komplekse problemstilinger med behov for flere
faggrupper, og/eller hvor hiemmebeseg kan gere en forskel eller ved snarlig
livsafslutning.
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Patienterne kommer fra hele Region Sjeelland, og de fleste bern har et forleb pa
Rigshospitalet/Region Hovedstaden eller i Region Syddanmark. Derfor har mange
born et tvesrregionalt forlgb, og det er lidt forskelligt, hvornar teamet kommer i kontakt
med familierne. Teamet kommer ofte tidligt ind, og det oplever de som rigtig godt,
fordi de kommer til at leere familien at kende tidligt i forlebet. Dette hjeelper, nar det er
nadvendigt at tage de eventuelt svaere samtaler og beslutninger senere i forlgbet.

Kommunikationen med patienterne foregér oftest via telefon/sms eller e-mail. KOMMUNIKATION

Teamet samarbejder med foreeldrene og sikrer, at de far taget stilling til, hvordan
behandlingsniveauet skal veere og i tilfeelde af ded, hvilke handlinger der skal forega.

Kontakten til patienterne og familierne varierer afhaengig af situationen. Den varierer
fra daglig kontakt i terminale forleb til ménedlig kontakt i stabile forleb uden infektion.
Teamet har ogséa kontakt med familierne efter deden er indtruffet, hvis familien har
brug for hjeelp i deres sorgproces. | situationer, hvor patienter er deende/i sidste
terminalfase, er teamet meget intensivt hos familierne.

Teamet varetager oplaering af/sparring med foreeldre og/eller hiemmepleje/ FORHOLD/FORANSTALT-
aflastningspersonale i higmmet. NINGER | HIEMMET
Teamet oplever udfordringer ved introduktion sent i lsengerevarende UDFORDRINGER |
behandlingsforlgb, som bliver terminalt, da det tager tid at opna tillid mellem SAMARBEJDET MED
behandlere, familie og palliativt team. Der er etableret samarbejde med berneafdeling BARNET/DEN UNGE

- . . 0o OG FORALDRENE/
og palliativt team i Region Hovedstaden med henblik pa denne overgang. DE PARGRENDE

Samarbejdet mellem teamet og eksterne aktarer

Teamet arbejder tast sammen med stamafdelingerne pa berneafdelingerne PRIMARE

pa regionens hospitaler eller Rigshospitalet/Region Hovedstaden og det SAMARBEJDSPARTNERE
hospitalsbaserede udgaende team i denne region, da mange af patienterne primaert

er/har veeret indlagte her.

Derudover har teamet et teet samarbejde med kommunale forvaltninger,
specialinstitutioner, hiemmepleje og praktiserende laeger afhaengigt af den enkelte
patients behov.

Patienter henvises til teamet enten fra stamafdelinger i regionen eller fra INTRODUKTION
stamafdelinger i Region Hovedstaden eller i Region Syddanmark.

Teamet har introduceret sig selv pa alle regionens berneafdelinger og andre relevante
institutioner, f.eks. folkeskoler, specialinstitutioner og -skoler.

Teamet tilknyttes, nar der er et palliativt behov, som ikke kan varetages ved ambulant ANSVAR OG ROLLER
behandling, herunder behov for hyppigere tilsyn eller evt. tilsyn i hiemmet. Teamets

indsats i eget hjem ger en vaesentlig forskel for patienternes livskvalitet, blandt

andet for at undgé indlaeggelse eller ambulante beseg. Derudover fungerer teamet

som bindeled, nr patienten er pa sygehus eller i anden behandling, f.eks. pa

respirationscenter eller hos psykolog/fysioterapeut. For de samarbejdspartnere, som

ikke kommer i familiens hjem, er det en fordel, at teamet ser, hvordan det ser ud

derhjemme. S& kan de rapportere tiloage til de @vrige akterer, og sammen kan de tale

om, hvad der skal gares for familien.

| de tilfeelde, hvor barnet/den unge har en neurologisk sygdom og evt. bor pa

en institution, s& kommer teamet ud til mede med personalet og foraeldrene pa
institutionen for at tale planer og forlabet igennem. Hvis personalet har spergsmal til
smertedaekning eller andet, kan de kontakte teamet, hvor de kan aftale, hvad planen
er, f.eks. hvorvidt barnet skal indlaegges, hvordan medicinen skal justeres, mm.

15
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Teamet kommunikerer via forskellige kanaler. Inden for hospitalsvaesnet er det
Sundhedsplatformen og ellers over telefon/mail/sms samt i nogle tilfeelde meder i
hjemmet med f.eks. hiemmeplejen.

Vedrarende patienter med forlgb i Region Hovedstaden har teamet faste meder om
samarbejde om patienter, herunder afgraensning af arbejdsopgaver teamene imellem.

Udfordringer i samarbejdet mellem teamet og eksterne akterer  Der er udfordringer
i forhold til at f& henvist patienter og skabe samarbejde med stamafdelingerne i
regionen. Her er der mulighed for at udbrede kendskabet og funktionen af teamet til
berneafdelinger, sa de er mere synlige.

Derudover er det en udfordring for teamet at varetage den koordinerende funktion
ifm. samarbejdspartnere, saerligt i kommunerne. Det ger det i nogle tilfeelde sveert
for teamet at kunne hjeelpe og stette familierne, hvor der er det storste behov, og
det pa trods af, at de gér langt ud ad deres vej og finder samarbejdspartnere, som
kan hjeelpe. Her ville teamet drage stor nytte af at have de fornedne kompetencer
tilknyttet, som kunne koordinere samarbejdet uden for det sundhedsfaglige felt.

3.1.3 REGION SYDDANMARK
Organisering af teamet (inkl. bemanding)

Teamets navn er pt Paediatrisk Palliativt Team. Teamet blev etableret i januar 2016, i
opstarten kun med den palliative lsege. Teamet startede patienter fra april 2016, da
flere tveerfaglige fagpersoner var kommet til. Teamet er forankret p& H.C. Andersen
Bernehospital, Odense Universitetshospital.

Teamet bestar af otte personer; en leege, to sygeplejersker, en fysioterapeut, en
psykolog, en socialrddgiver, en preest, en sekretaer samt en frivillig koordinator
(privatfinansieret).

Flere af teamets medlemmer har pabegyndt international efteruddannelse i palliation
til bern og unge'".

Det er en udfordring, at teamets fagpersoner arbejder p& meget forskellige vilkar.
Nogle har mange timer i teamet, og andre har kun fa timer og et andet arbejde,
de skal varetage samtidigt. Det ger det udfordrende at have den fleksibilitet, som
er ngdvendig i arbejdet med familierne, fordi det er hele dagnet, familierne og de
professionelle samarbejdspartnere har behov for (intensiv) stette og vejledning.

Teamets palliative indsatser: Arbejdsopgaver, opgaveportefolje,
ansvars- og rollefordeling

Teamets indsats er helhedsorienteret med fokus pé at opna bedst mulig

livskvalitet i alle faser af sygdommen, baseret pa en tvaerfaglig indsats. Teamet
holder en tveerfaglig konference ugentligt, hvor de far kortlagt behov, og hvilke
samarbejdspartnere der skal involveres, herunder at identificere, vurdere, forebygge
og lindre basale og komplekse symptomer, behov eller tilstande, som opleves af
patienten og familien. Hiemmebesog giver mulighed for helhedsorienteret behandling
og forebyggelse. Teamets opgaver er at lindre og forebygge fysiske gener og
symptomer, at hjeelpe med opretholdelse af bedst muligt fysisk funktionsniveau og
folelsesmaessig trivsel, at deltage i dialog i forhold til behandlingsvalg og -niveau,

" Leegen har taget efteruddannelse i palliation til bern og unge (EPEC- education in Palliative and End-of Life-Care, Childrens Hospital
Minnesota) samt Pediatric Pain Master Class, Childrens Hospital, Minnesota. Sygeplejerskerne har taget efteruddannelse | palliation til bern
og unge (EPEC). Preesten har en Master i Sjeelesorg og Tveerfagligt perspektiv og en sorggruppeuddannelse. Fysioterapeuten har taget
uddannelse i lymfedem og akupunktur. Derudover deltager flere i teamet i en international konference inden for feltet.
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inklusiv behandling for grundsygdom og symptomkontrol, at tilbyde social stette og
vejledning til familien, f.eks. seskende og mobilisering af familiens netveerk, samt at
koordinere plejeforlabet mellem kommune, egen leege og sygehus.

Teamet arbejder tveerfagligt i deres opgavelasning og har en tveerfaglig konference
hver uge. Det tveerfaglige samarbejde bygger pa et meget integreret samarbejde
mellem teamets forskellige fagpersoner. Samarbejdet udferes som feelles
forberedelse, lobende dialog og feelles evaluering af barnets-/den unges og familiens
mal. Hvis et barn/en ung eller en foraelder knytter sig ekstra test til en fagperson

i teamet, bruges den tveerfaglige konference til, at de andre faggrupper "kleeder”

det medlem af teamet pé til at gere en indsats i hjiemmet, da relationen nu er skabt
imellem dette teammedlem og barnet/den unge eller foraelderen.

Forlebene med familierne streekker sig ogsa efter, at deden er indtruffet, og her
arbejder teamet ogsa med sorgbearbejdelse hos familien, hvilket varetages enten af
praesten eller en anden af teamets medlemmer.

Laegen er faglig leder for teamet og har samarbejde med kontaktlaegerne pa ANSVAR OG ROLLER
stamafdelingerne, som har behandlingsansvaret. Sygeplejerskernes rolle er

pleje, observation og radgivning af familien ved en udgéende funktion i familiens
hjem eller under hospitalsindleeggelse og derudover at koordinere kontakten

til samarbejdspartnere, forst og fremmest i den kommunale hiemmepleje og
plejeansvarlige sygeplejersker pa barnets/den unges stamafdeling. Socialradgiverens
fagspecifikke kerneydelse i den palliative indsats bestar af to omrader: Dels det
socialfaglige arbejde omfattende problemstillinger af skonomisk eller lovmaessig
karakter, dels det psykosociale arbejde, som omfatter stotte til folelsesmaessige
problemer. Psykologen og/eller preesten varetager individuelle samtaler med det syge
barn/den syge unge, foreeldre og seskende. Disse faggrupper bidrager endvidere il
teamets tveerfaglige arbejde ved at medteenke etiske og eksistentielle overvejelser

i forbindelse med sygdomsforlgbet. Fysioterapeuten kan vejlede om hjemmets
indretning og lindring af symptomer.

Det veksler meget, hvordan og hvor meget behov patienterne har. Nogle gange er der
stort behov, og nar bern er deende, er der behov hele degnet.

Efter henvisning laver teamet aftale om beseg i hiemmet eller der, hvor patienten ORGANISERING AF
er (kan ogsé vaere pa afdelingen, hvis indlagt). Her er det altid lsegen og en OG PLAN FOR DEN
sygeplejerske, som tager ud pa ferste besag, hvor de afdaskker, hvad familiens PALLIATIVE INDSATS
tveerfaglige behov er, og hvilken hjeelp teamet kan tilbyde. Til disse hiemmebesag

inviteres relevante samarbejdspartnere med, alt efter hvordan behovet er. Forste

hjemmebeseg kan tage flere timer, hvor man far afdaskket familiens og barnets/den

unges behov for statte af fysisk, psykisk, social og andelig karakter. Derefter afholdes

en tveerfaglig konference, hvor det afklares, hvilke relevante fagpersoner der tager

kontakt til familien. Senere i forlebet dreftes familierne jesvnligt, og mal og plan for

indsatsen justeres, alt efter hvad der fylder hos familierne og barnet/den unge.

Teamet varetager opleering af/sparring med foreeldre og/eller hjiernmepleje/ UNDERVISNING
aflastningspersonale i hjiemmet.

Teamet er tilgaengeligt pr. telefon i hverdagene i dagtimerne. Derudover har familierne KOMMUNIKATION OG
faet udleveret (privat)telefonnummer til lasgen (uformelt), men formelt skal familierne KONTAKT TIL TEAMET
(og evt. samarbejdspartnerne) ringe til vagthavende barnelaege péa berneafdelingen pa

OUH. Teamets laege har indtil nu pa frivillig basis daskket dagnfunktionen.

Teamets medlemmer far supervision. Teamet yder supervision til primeer- og SUPERVISION
sekundaersektorens sundhedsprofessionelle samt ufagleerte hjeelpere fra
familiernes hjem.
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UDFORDRINGER | Den sterste udfordring for teamet er at have tid (ressourcer) nok til radighed, for

OPGAVEPORTEFOLGEN der er stor variation i opgaverne, og forlabene er forskellige. Socialr&dgiveren,
praesten og fysioterapeuten har flere opgaver, end der er ressourcer til, fordi det er
komplekse sager. Sygeplejerskerne oplever, at det er sveert at dele stillingen med
berneafdelingen, fordi det er sé forskelligt, hvornar familierne har behov, og det passer
ikke altid ind i det vagtskema, de arbejder ud fra.

Det er en udfordring, at der ikke er en dagnfunktion i teamet, s& teamets laege har pa
frivillig basis méttet daekke dagnfunktionen. Det er sarbart, at der kun er en person til

at deekke s& mange patienter. Det er planlagt, at der ansaettes en laege mere i teamet,
og at de i s& fald skal dele degnvagten, som bliver finansieret.

Samarbejdet med barnet/den unge og foreeldrene/de parerende

INTRODUKTION Patienter henvises til teamet primeert fra stamafdelingerne pa regionens hospitaler,
nar sygdommen er ledsaget af en kompleks palliativ problemstilling af fysisk,
psykisk, social eller eksistentiel karakter med behov for specialiseret lindring,
herunder komplekse problemstillinger med behov for flere faggrupper, og/eller hvor
hjemmebesog kan gere en forskel eller ved snarlig livsafslutning.

Patienterne kommer fra hele Region Syddanmark. Alle bern har et forleb pé en af

de fire berneafdelinger i regionen, pa Rigshospitalet eller Arhus Universitetshospital.
Derfor har mange bern et tvasrregionalt forleb, og det er lidt forskelligt, hvornar teamet
kommer i kontakt med familierne.

Teamet har haft fokus pa at komme tidligt ind i forlebet, da oplevelsen er, at det er
bedst for familierne. Teamet oplever, at hvis det bliver pa et meget sent tidspunkt,
sé bliver det sveerere at fa tilrettelagt indsatsen, séledes at den imadekommer den
specifikke families @nsker og behov. Der har ogséa veeret forlgb, hvor familierne
afsluttes af teamet, efter lasning af de(n) kompleks(e) problemstilling(er).

KOMMUNIKATION Kommunikationen med patienterne foregar oftest via telefon/sms eller e-mail.

Teamets fokus er pa det relationelle, at der er en kontinuitet, og at kommandovejen
ikke er s& lang. Prassten og lasgen bliver ofte spurgt til det etiske ii forhold til at
fortseette behandling, genoplivning mm.

Kontakten til patienterne og familierne varierer afhaengig af situationen. Nogle
patienter ser teamet bare to gange om aret og ellers kun via sms-kontakt eller
telefonsamtaler. | andre forleb er der ugentlige mader, evt. ogsa efter, at deden er
indtruffet, fordi familien har brug for hjeelp i deres sorgproces. | situationer, hvor
patienter er deende/sidste terminalfase, er teamet meget intensivt hos familierne.

FORHOLD/ Forhold/foranstaltninger i hiemmet ~ Teamet varetager opleering af/sparring med
FORANSTALTNINGER | foreeldre og/eller hiemmepleje/aflastningspersonale i hiemmet.

HJEMMET

UDFORDRINGER | SAMAR- Teamet i Region Syddanmark oplever ikke umiddelbart nogle udfordringer med

BEJDET MED BARNET/DEN samarbejdet med barnet/den unge og foreeldrene/de parerende.
UNGE OG FORALDRENE/DE

PARGRENDE .

Samarbejdet mellem teamet og eksterne aktarer
PRIMARE Teamet arbejder tast sammen med stamafdelingerne pa berneafdelingerne pa
SAMARBEJDSPARTNERE regionens hospitaler, isser H.C. Andersens barnehospital/Odense Universitetshospital

og derudover de andre regioner, da patienterne behandles forskellige steder i landet.

Derudover har teamet et teet samarbejde med kommunale forvaltninger,
specialinstitutioner, hiemmepleje og praktiserende lseger afheengigt af den enkelte
patients behov.
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Teamet har et samarbejde med en frivilligkoordinator (som ogsé arbejder for
voksenpalliation), som hjeelper med at finde frivillige, som passer til den enkelte
patient. Preesten har samarbejde med lokale sognepreester, og hvor det passer at
f& dem involveret som stette til familierne og derudover at fa inddraget psykologer i
lokalomradet.

Patienter henvises til teamet enten fra stamafdelinger i regionen eller fra
stamafdelinger i Region Hovedstaden eller i Region Midtjylland.

Teamet er kendt pé alle hospitalerne i regionen, da de har introduceret sig selv péa alle
regionens berneafdelinger.

Teamet vurderer, hvilke samarbejdspartnere som skal inddrages i forhold til
den enkelte patient. | nogle tilfeelde (f.eks. hvis familien har onsket at barnet/
den unge skulle do i eget hjem) inviterer teamet f.eks. den praktiserende
lzege og hiemmesygeplejerske til et made i hiemmet, og andre gange foregar
kommunikationen over telefon (evt. sms eller mail).

Teamet tilkknyttes, nér der er et palliativt behov, som ikke kan varetages ved ambulant
behandling, herunder behov for hyppigere tilsyn eller evt. tilsyn i hiemmet. Teamets
indsats i eget hjem ger en vaesentlig forskel for patienternes livskvalitet, blandt andet
for at undgé indleeggelse eller ambulante beseg, herunder inddragelse af teamets
praest, fysioterapeut, psykolog, socialradgiver og evt. frivillige.

Derudover fungerer teamet som bindeled, nar patienten er pa sygehus eller i anden
behandling. For de samarbejdspartnere, som ikke kommer i familiens hjem, er det en
fordel, at teamet ser, hvordan det ser ud derhjemme. Sa kan de rapportere tilbage

til de @vrige akterer, og sammen kan de tale sammen om, hvad der skal geres for
familien.

Teamet og primaert sygeplejerskerne og leegen har taet kontakt til
samarbejdspartnerne, som for eksempel hiemmesygeplejerskerne hos de deende
bern i forhold til medicin og pleje, fordi der ofte ikke er s specialiseret viden og
erfaring hermed. Fysioterapeuten tager kontakt til lokale ergo- og fysioterapeuter og
sparrer med disse.

| de tilfeelde, hvor barnet/den unge har en neurologisk sygdom og evt. bor pa en
institution, kommer teamet ud til made med personalet og foreeldrene pa institutionen
for at tale planer og forlebet igennem. Hvis personalet har spergsmal til smertedaskning
eller andet, kan de kontakte teamet, hvor de kan aftale, hvad planen er, f.eks. hvorvidt
barnet/den unge skal indlaegges, hvordan medicinen skal justeres mm.

Teamet kommunikerer via forskellige kanaler. Inden for hospitalsvaesenet er det
Sundhedsplatformen. Teamet tager kontakt til samarbejdspartnere for at orientere
om patientens situation, og hvis der sker en udvikling i sygdomsforlgbet. Derudover
har den praktiserende leege og stamafdelinger mulighed for at se teamets notater
journalerne om behandling og indsatser.

Udfordringen er at uddelegere opgaver, da teamets indsats er sa specialiseret,

at det kraever et meget teet samarbejde Izbende at vejlede andre/eksterne
kolleger til at kunne varetage opgaven med at hjeelpe og stette familierne, f.eks.
hjemmesygeplejersker, fysioterapeuter og ergoterapeuter, fordi de ikke har erfaring
med sé& syge barn.

Samarbejdspartnerne giver dog udtryk for, at de med teamet i ryggen oplever, at de
godt kan varetage opgaver for familierne. Det er forskelligt, hvorvidt det er teamet eller
den anden akter/samarbejdspartner, som tager sig af de fleste opgaver for familierne,
og hvem der mere er med pa sidelinjen. Det afhaenger af familierne og deres behov.

INTRODUKTION

ANSVAR OG ROLLER

KOMMUNIKATION

UDFORDRINGER |
SAMARBEJDET MELLEM
TEAMET OG EKSTERNE
AKTORER
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3.1.4 REGION MIDTJYLLAND
Organisering af teamet (inkl. bemanding)

Teamets navn er Borne Palliativt Team (BPT) i Region Midtjylland. Teamet blev
etableret i april 2016 som et samarbejde mellem Berneafdelingen og Enhed for
Lindrende Behandling, begge pa Aarhus Universitetshospital (AUH)'2.

Teamet bestar af 11 personer; fem leeger, to sygeplejersker, en fysioterapeut, en
psykolog, en socialrddgiver og en sekreteer

| Enhed for Lindrende Behandling har de i ti &r haft erfaring med palliation (ogs8)

til bern og unge. Med etablering af teamet er der skabt et tveerfagligt team,

béade i forhold til de to specialer og inden for forskellige faggrupper, som giver en
synergieffekt i forhold til bade den peaediatriske tilgang og den palliative tilgang til
patienter. Der er dog ogsé udfordringer ved den organisering, idet den er delt mellem
to matrikler og to ledelser. Det betyder, at det ikke altid er helt tydeligt, hvem der har
ansvar for hvad, og hvad den overordnede strategi er.

Derudover er det en udfordring, at teamets barneleeger kun har fa timer til arbejdet i
teamet grundet deres funktion i berneafdelingen, som de skal varetage samtidig. Det
gor, at de kun fungerer som konsulenter og f.eks. ikke har den udgaende funktion.

Teamets palliative indsatser: Arbejdsopgaver, opgaveportefalje,
ansvars- og rollefordeling

Teamets indsats er helhedsorienteret med fokus pé at opna bedst mulig

livskvalitet i alle faser af sygdommen, baseret pa en tveerfaglig indsats. Teamet
holder en tveerfaglig konference ugentligt, hvor de far kortlagt behov, og hvilke
samarbejdspartnere der skal involveres, herunder at identificere, vurdere, forebygge
og lindre basale og komplekse symptomer, behov eller tilstande, som opleves af
patienten og familien. Hiemmebesag giver mulighed for helhedsorienteret behandling
og forebyggelse. Teamets opgaver er at lindre og forebygge fysiske gener og
symptomer, at hjeelpe med opretholdelse af bedst muligt fysisk funktionsniveau og
folelsesmaessig trivsel, at deltage i dialog med henblik pa behandlingsvalg og -niveau,
inklusiv behandling for grundsygdom og symptomkontrol, at tilbyde social stette og
vejledning til familien, f.eks. saskende og mobilisering af familiens netveerk, samt at
koordinere plejeforlgbet mellem kommune, egen leege og sygehus.

Teamet er en specialiseret enhed, som er forankret bade i Enhed for Lindrende
Behandling og i berneafdelingen. Det arbejder derfor bade tveerfagligt mellem de
forskellige faggrupper, men ogsa mellem forskellige faglige tilgange.

Internt i teamet er der fastlagt en tveerfaglig konference én gang ugentligt med

alle faggrupper'®. P& konferencen bruger de modellen/tiigangen 'reflekterende
teams', dvs. en af teamets fagpersoner praesenterer en "fokuspatient" og saetter
problemstillingen op, og de andre lytter og byder ind. Det giver mulighed for at bruge
de forskellige fagligheder og sammen skabe helhedsbilledet.

Forlgbene med familierne straekker sig ogsa efter, at deden er indtruffet, og her
arbejder teamet ogsa med sorgbearbejdelse hos familien.

2. Alle teamets medlemmer har en funktionsbeskrivelse, som beskriver deres opgaver i det regionale team. Organisatorisk er de ansat i enten
berneafdelingen eller Enhed for Lindrende Behandling, fordi teamet i Region Midtjylland ikke er en anseettelsesmaessig selvstaendig enhed.

8 De palliative leeger deltager pa skift, og de paediatriske laager kommer, nér det er muligt, men de fungerer mere som konsulenter og kender i
mange tilfeelde patienterne, fordi de kommer fra deres respektive barneafdelinger.
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Leegernes rolle er at samarbejde med stamafdelingerne (hvis ikke de selv fungerer ANSVAR OG ROLLER
som kontaktleegen), som har behandlingsansvaret. Sygeplejerskernes rolle er

pleje, observation og radgivning af familien ved en udgéende funktion i familiens
hjem eller under hospitalsindleeggelse og derudover at koordinere kontakten

til samarbejdspartnere, forst og fremmest i den kommunale hiemmepleje og
plejeansvarlige sygeplejersker pa barnets/den unges stamafdeling. Socialrddgiverens
opgave er at hjeelpe familien med varetagelse af sociale forhold i forbindelse med
sygdomsprogression/livsafslutning i hiem og pa hospital. Psykologen varetager
individuelle samtaler med det syge barn/den syge unge, foreeldre og seskende og
kan ved behov deltage ved tveerfaglige hiemmebesag, f.eks. ved livsafslutning.
Fysioterapeuten kan vejlede om hjemmets indretning og lindring af symptomer.

Efter henvisning laver teamet aftale om besag i hiemmet eller de, hvor patienten er ORGANISERING AF
(kan ogsé vaere pa afdelingen, hvis indlagt), hvor de afdaekker, hvad familiens tvaerfaglige OG PLAN FOR DEN
behov er, og hvilken hjeelp teamet kan tilbyde. Til disse hjernmebesag inviteres relevante PALLIATIVE INDSATS
samarbejdspartnere (ofte praktiserende leege og hiemmesygeplejersker) med, alt efter

hvordan behovet er. Hvis teamet fornemmer, at en familie ikke har brug for/kan rumme,

at der er mange akterer med ved opstart, s& kommer de kun to til ferste besag.

Teamet varetager oplaering af/sparring med foreeldre og/eller hiemmmepleje/ UNDERVISNING
aflastningspersonale i hiemmet.

Teamet er tilgaengeligt pr. telefon i hverdagene i dagtimerne. KOMMUNIKATION OG
Derudover er der en palliativ beredskabsvagt, hvor en af teamets palliative lseger giver KONTAKT TIL TEAMET
den vagthavende palliationslaege (palliativ beredskabsvagt fra Enhed for Lindrende

Behandling) besked, hvis der er deende bern, og s& har hiemmesygeplejerskerne/

relevante aktarer et nummer til denne leege.

Teamets medlemmer far supervision ca. hver sjette uge. Teamet yder supervision til SUPERVISION
primaer- og sekundaersektorens sundhedsprofessionelle samt ufagleerte hjeelpere fra
familiernes hjem.

Teamets udfordring er, at flere af de peediatriske leeger ikke altid kan deltage i teamets UDFORDRINGER |
tvaerfaglige konference, fordi der ikke er afsat timer i deres respektive afdelingers OPGAVEPORTEFOLGEN
vagtskema, men der deltager altid en palliativ laege.

Samarbejdet med barnet/den unge og foraeldrene/de parerende

Patienter henvises til teamet primaert fra stamafdelingerne péa regionens hospitaler, nér INTRODUKTION
sygdommen er ledsaget af en kompleks palliativ problemstilling af fysisk, psykisk, social

eller eksistentiel karakter med behov for specialiseret lindring, herunder komplekse

problemstillinger med behov for flere faggrupper, og/eller hvor hiemmebesag kan gere

en forskel eller ved snarlig livsafslutning.

Teamet sastter ind, nar der er forveerring i barnets/den unges sygdom. Temaet vil gerne
sé tidligt som muligt introduceres til barnet/den unge og familien, da det ger forlebene
bedre, at kendskabet til barnet/den unge, dets sygdom og familien opbygges over

tid. | starten af sygdomsforlabet er der ofte fa behov, hvor kun en enkelt fra teamet

ser familien. Senere kan det veere, at de far brug for flere/alle i teamet afhaengigt af
situation og behov.

Kommunikationen med patienterne foregar oftest via telefon eller hiemmebeseg. KOMMUNIKATION OG
Teamet samarbejder med foraeldrene og sikrer, at de fér taget stilling til, hvordan SAMARBEJDE
behandlingsniveauet skal vaere og i tilfaelde af ded, hvilke handlinger der skal forega.

Teamet forteeller, at der kan veere mange etiske overvejelser, og i den forbindelse kan

psykologen ogsé bidrage yderligere.
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Kontakten til patienterne og familierne varierer afhaengigt af situationen. Nogle
patienter ser teamet bare to gange om &ret og ellers kun via sms-kontakt eller
telefonsamtaler. | andre forlgb er der ugentlige mader, evt. ogsa efter deden er
indtruffet, fordi familien har brug for hjeelp i deres sorgproces. | situationer, hvor
patienter er deende/sidste terminalfase, er teamet meget intensivt hos familierne.

Teamet varetager opleering af/sparring med foreeldre og/eller hiemmepleje/
aflastningspersonale i hiemmet.

I nogle tilfeelde oplever teamet udfordringer, fordi familierne ikke vil blive tilknyttet,
fordi de ikke har lyst til at erkende, at deres barn har behov for palliation, men jo mere
teamet og familien far talt sammen og skabt en relation, jo bedre. Her kan der veere
stor forskel pa familiernes reaktioner afheengigt af, hvad barnet fejler.

Samarbejdet mellem teamet og eksterne akterer

Teamet har et taet samarbejde med barneafdelingen pa Aarhus Universitetshospital/
Skejby Sygehus, da flere af teamets laeger kommer herfra. Derfor er det naturligt, at
de sikrer, at de patienter, som har behov, bliver tilkknyttet teamet, nér de kan se, at et
behov opstér.

Teamet arbejder sammen med de hospitalsbaserede udgéende teams i Region
Syddanmark og Region Nordjylland, nér patienterne skal overdrages, hvis de er/har
veeret indlagt pa Aarhus Universitetshospital/Skejby Sygehus.

Derudover har teamet et teet samarbejde med kommunale forvaltninger, hiemmepleje
og praktiserende lseger afheengigt af den enkelte patients behov.

Familier bliver henvist til teamet via Sundhedsplatformen. Teamet har et
teet samarbejde med barneafdelingen pa Skejby, da flere af teamets leeger
kommer herfra.

Teamet har afholdt informationsmeader om deres arbejde pé berne- og ungeafdelinger
i regionen samt for andre relevante akterer, f.eks. Respirationscenter Vest og
sygeplejefora. Derudover har teamet et tast samarbejde med FamilieFOKUS fra
Region Midtjylland.

Teamet tilknyttes, nar der er et palliativt behov, som ikke kan varetages ved ambulant
behandling, herunder behov for hyppigere tilsyn eller evt. tilsyn i hiemmet. Derudover
inddrages teamet ved behov for tveerfaglig problemlgsning, som de ikke i samme
grad har ressourcer til pa hospitalsafdelingerne. Teamets indsats i eget hjem ger en
vaesentlig forskel for patienternes livskvalitet, blandt andet for at undga indlaeggelse
eller ambulante beseg, herunder inddragelse af teamets praest, fysioterapeut,
psykolog, socialradgiver og evt. frivillige.

En stor del af teamets vision er at sprede netveerket ud og f.eks. give det videre

til hiemmeplejen/sygeplejersker og lokale aktarer, hvorfor teamet ofte prioriterer

at invitere praktiserende laage og hjemmesygeplejerske med pa det farste mede

i hjemmet for at f& skabt et netvaerk omkring patienten. Her bidrager teamet med
radgivning og vejledning med deres specialviden om palliation til bern og unge. Det er
ofte ikke viden, de g@vrige aktarer (f.eks. hiemmesygeplejerske og praktiserende laege)
har, fordi der er sa fa tilfaelde. Teamet og andre akterer aftaler, hvem der har den
primeere kontakt til familien, og de holder hinanden orienteret om status og den videre
plan. Teamet laver en liste med alle telefonnumre, sé evrige akterer kan ringe pa alle
tidspunkter med henblik pa sparring og radgivning, hvis de er i tvivi om noget vedr.
patientens tilstand. De andre akterer, som kommer i hjemmet, kan lave observationer
og orientere teamet.
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Teamet kommunikerer via forskellige kanaler. Indenfor hospitalsvaesnet er det KOMMUNIKATION
Sundhedsplatformen og ellers over telefon. Derudover sker kommunikationen i form
af feelles mader i hiemmet med f.eks. hjiemmeplejen og/eller andre relevante aktorer.

Idet flere af teamets medlemmer er tilknyttet berneafdelingen pé Aarhus Universitets-
hospital/Skejby, er flere af bernene/de unge ofte kendt, hvilket fremmer en glidende
overgang fra basal til specialiseret palliation.

Det kan veere en udfordring at videregive information om, hvad der bliver droftet, UDFORDRINGER |

bade i forhold til sygdommen, forlabet (prognosen), symptomer, medicin og om de SAMARBEJDET MELLEM

samtaler/diskussioner, som teamet/de behandlingsansvarlige lseger har haft med TEAMET OG EKSTERNE
. . . . o . AKTORER

familien og deres reaktion/behov. Denne dokumentation er nadvendig, sa de ovrige

aktarer kan hjeelpe/stotte patienterne og familierne pa den bedste méade.

Derudover kan det veere en udfordring grundet teamets ressourcer at fa fulgt op pa
samarbejdspartnere i forhold til supervision efter forlabet. Nar opgaver uddelegeres til
lokale aktarer, som ikke har erfaring pa omradet, er denne opfelgning nedvendig. Her
tager blandt andet psykolog og sygeplejerske ud og giver supervision.

3.1.5 REGION NORDJYLLAND
Organisering af teamet (inkl. bemanding)

Teamets navn er Palliativt Team for Bern og Unge, Region Nordjylland. Teamet blev NAVN, ETABLERING OG
etableret i december 2015 og er forankret i barneafdelingens Neuropeediatriske FORANKRING

Team og Berneonkologisk Afsnit p& Aalborg Universitetshospital. Teamet har en

styregruppe bestéende af barneafdelingens ledelse og udvalgte fagpersoner i teamet.

Personale og kompetencer Teamet bestar af syv personer; en laege, en PERSONALE OG
sygeplejerske, en fysioterapeut, to psykologer, to socialradgivere'. KOMPETENCER

Det er en udfordring, at teamets medlemmer arbejder pa forskellige vilkar. Der UDFORDRINGER MHT.
er ansat en sygeplejerske pé 35 timer/uge og afsat 18,5 time/uge fordelt p& to ORGANISERING
psykologer. Resten af teamet har faet ansvaret som ekstra opgave oveni eksisterende

funktioner. Udfordringen i det er, at der ikke er afklarede rammer for varetagelse af

funktionen, og at der ikke er afsat den tid, der er behov for at kunne udvise den

fleksibilitet og arbejdsindsats, som opgaven kraever.

Der er ikke bevilliget telefon, computer og etableret fysiske rammer til varetagelse
af funktionen. Der er ikke etableret en 24/7-telefonordning, og kontakter uden for
arbejdstid varetages i teamets fritid. Derudover er der ikke afsat tid og ressourcer til
uddannelse og kompetenceudvikling i teamet, hvilket er udfordrende, nér det er en
nystartet organisation.

Teamets palliative indsatser: Arbejdsopgaver, opgaveportefolje,
ansvars- og rollefordeling

Teamets indsats er helhedsorienteret med fokus pé at opna bedst mulig SPECIALISERET
livskvalitet i alle faser af sygdommen, baseret pé en tvaerfaglig indsats. Teamet PALLIATION UNDER
holder en tveerfaglig konference ugentligt, hvor de fér kortlagt behov, og hvilke SYGDOMSFORLOB
samarbejdspartnere der skal involveres, herunder at identificere, vurdere, forebygge

og lindre basale og komplekse symptomer, behov eller tilstande, som opleves af

patienten og familien. Pa teammaderne far de séledes diskuteret strukturelle forhold,

forlabene gennemgas og evalueres og arbejdsopgaver fordeles.

Hjemmebesag giver mulighed for en helhedsorienteret behandling og forebyggelse.

4 Se tabel 3 for timeantal for hvert af medlemmerne i teamet.
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ORGANISERING AF OG
PLAN FOR DEN PALLIATIVE
INDSATS

UNDERVISNING

KOMMUNIKATION OG
KONTAKT TIL TEAMET

SUPERVISION

UDFORDRINGER |
OPGAVEPORTEFGLGEN

Teamets opgaver er at lindre og forebygge fysiske gener og symptomer, at hjeelpe
med opretholdelse af bedst muligt fysisk funktionsniveau og felelsesmaessig trivsel
0g at deltage i dialog i forhold til behandlingsvalg og -niveau, inklusiv behandling for
grundsygdom og symptomkontrol, at tilbyde social stette og vejledning til familien,
f.eks. sgskende og mobilisering af familiens netvaerk, samt at koordinere plejeforlebet
mellem kommune, egen lsege og sygehus.

Teamet er en specialiseret enhed, som er forankret bade i berneafdelingens
Neuropeediatriske Team og Barneonkologisk Afsnit pa Aalborg Universitetshospital.
| det neuropeediatriske team har fysioterapeuter og socialrddgivere en udgaende
funktion. Det palliative team er derfor en naturlig del af udviklingen af afdelingen, og
der er glidende overgange fra basal til specialiseret palliation.

Forlgbene med familierne straekker sig ogsa efter, at deden er indtruffet, og her
arbejder teamet ogsé med sorgbearbejdelse hos familien.

Leegernes rolle at samarbejde med stamafdelingerne, som har behandlingsansvaret
(medmindre de selv fungerer som kontaktleege). Sygeplejerskens rolle er pleje,
observation og radgivning af familien ved en udgéende funktion i familiens

hjem eller under hospitalsindlaeggelse og derudover at koordinere kontakten

til samarbejdspartnere, forst og fremmest i den kommunale hiemmepleje og
plejeansvarlige sygeplejersker pa barnets/den unges stamafdeling. Socialrddgiverens
opgave er at hjeelpe familien med varetagelse af sociale forhold i forbindelse med
sygdomsprogression/livsafslutning i hjem og pa hospital. Psykologen varetager
individuelle samtaler med det syge barn/den syge unge, foreeldre og seskende og
kan ved behov deltage ved tveerfaglige hiemmebesag, f.eks. ved livsafslutning.
Fysioterapeuten har ansvar for en fysiurgisk behandlingsplan og etablering af
behandling i forhold til barnets/den unges grundsygdom og lindrende behandling.
Hun fungerer som supervisor og konsulent for behandlere i forhold til fysioterapeutisk
behandling, lejring, forflytning samt vurdering og anvendelse af hjselpemidler.

Efter henvisning laver teamet aftale om besgg i hiemmet eller der, hvor patienten

er (kan ogséa veere pa afdelingen, hvis indlagt), hvor de afdaskker, hvad familiens
tvaerfaglige behov er, og hvilken hjeelp teamet kan tilbyde. Sygeplejersken laver en
meget detaljeret individuel plan for hver patient i samarbejde med teamet, familien og
ovrige samarbejdspartnere, hvor det fremgar, hvem der er med i indsatsen, hvordan
og hvornér.

Teamet varetager undervisning pa berneafdelinger og oplaering af/sparring med
hjemmeplejen og praktiserende leeger.

Teamet er tilgeengeligt pr. telefon i hverdagene i dagtimerne. Derudover uddeler
teamets medlemmer deres (privat)telefonnummer, s familier og samarbejdspartnere
kan ringe degnet rundt, hvis barnet/den unge er deende, og der er behov for kontakt.

Teamets medlemmer far ikke supervision. Teamet yder vejledning til primaer- og
sekundeersektorens sundhedsprofessionelle samt ufagleerte hjeelpere fra
familiernes hjem.

Teamets udfordring er, at opgaverne er meget uforudsigelige, og det er
ressourcekraevende at starte nye forleb op. Der er flere barn, som har behov for hjeelp
fra det hospitalsbaserede team, end hvad teamet har ressourcer til, og der er derfor
venteliste. Temaet vil gerne have ressourcer og mulighed for hele tiden at veere pa
forkant med symptomer og udviklingen, s& de kender nasste trin i forlgbet og kan yde
den bedst mulige indsats.

Det er en udfordring, at der ikke er en dagnfunktion i teamet, s teamets medlemmer
har pa frivillig basis mattet daekke degnfunktionen. Det er sarbart, at der kun
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er f& personer til at deekke s& mange patienter. En lgsning kunne veere flere
sammenhaengende personaletimer, der deekker dagnfunktionen, og klare rammer for,
hvilke ressourcer der er tilgeengelige.

Samarbejdet med barnet/den unge og foraeldrene/de pargrende

Patienter henvises til teamet primaert fra stamafdelingerne pé regionens hospitaler,
nér sygdommen er ledsaget af en kompleks palliativ problemstilling af fysisk,
psykisk, social eller eksistentiel karakter med behov for specialiseret lindring,
herunder komplekse problemstillinger med behov for flere faggrupper, og/eller hvor
hjemmebeseg kan gare en forskel eller ved snarlig livsafslutning.

Det varierer, hvornar barn henvises til teamet, da det afheenger af diagnose

og kompleksitet. Det kan veere fra fadslen, eller nér der opstar komplikationer
eller progression af sygdom. Bernene er oftest kendt af teamet i forvejen fra
stamafdelingerne, hvilket fremmer en glidende overgang fra basal til specialiseret
palliation. Dog har teamet venteliste, som kan forsinke processen.

Kommunikationen med patienterne foregar oftest via telefon eller hiemmebesag.

Teamet samarbejder med foreeldrene og sikrer, at de far taget stilling til, hvordan
behandlingsniveauet skal veere og i tilfeelde af ded, hvilke handlinger der skal forega.

Kontakten til patienterne og familierne varierer afhaengigt af situationen. Nogle
patienter ser teamet bare to gange om éret og ellers kun via sms-kontakt eller
telefonsamtaler. | andre forlgb er der ugentlige mader, evt. ogsé efter deden er
indtruffet, fordi familien har brug for hjeelp i deres sorgproces. | situationer, hvor
patienter er dgende/sidste terminalfase, er teamet meget intensivt hos familierne.

Teamet varetager opleering af/sparring med foreeldre og/eller hjiernmepleje/
aflastningspersonale i hiemmet.

Teamet oplever store og primaert sproglige udfordringer i forhold til familier med
anden etnicitet. Selvom der bruges tolk, kan det veere sveert at afdeekke og sikre, at
familien har forstaet, hvad der bliver aftalt, og nuancer i dialogen gar tabt. Samtidig
er det en udfordring, nér familierne har lang afstand til hospitalet. Alt er besvaerliggjort
bade praktisk og mentalt, den direkte kontakt med familien er mindre og egentlig
mere ngdvendig.

Samarbejdet mellem teamet og eksterne aktarer
Teamet arbejder taet sammen med stamafdelingerne i Region Nordjylland. Teamet
samarbejder desuden med sundhedsfaglige akterer i de avrige regioner, men primaert

i Region Midtjylland.

Da teamet er forankret pa berneafdelingen pa Aalborg Universitetshospital, er der
lebende henvisning af patienter til teamet, nar der er et behov for specialiseret

palliation. Derudover far teamet henvisning fra de andre regionale palliative teams eller

de ovrige sygehuse i de andre regioner, hvor barn fra Region Nordjylland har veeret
indlagt.

Derudover har teamet et tast samarbejde med berneafdelingerne péa regionens
hospitaler samt kommunale forvaltninger og institutioner (skoler, sundhedsplejersker),
hjemmepleje og praktiserende lseger afheengigt af den enkelte patients behov.

Familier bliver henvist til teamet via Sundhedsportalen. Der kan ogsa vaere glidende
overgange via berneafdelingen pa Aalborg sygehus, da flere af teamets medlemmer
er tilkknyttet denne.
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KOMMUNIKATION

UDFORDRINGER |
SAMARBEJDET MELLEM
TEAMET OG EKSTERNE
AKTORER

Teamet tilkknyttes, nér der er et palliativt behov, som ikke kan varetages ved ambulant
behandling, herunder behov for hyppigere tilsyn eller evt. tilsyn i hiemmet. Teamets
indsats i eget hjem ger en vaesentlig forskel for patienternes livskvalitet. Derudover
inddrages teamet ved behov for tvaerfaglig problemlgsning, som de ikke i samme
grad har ressourcer til pa hospitalsafdelingerne, herunder inddragelse af teamets
psykolog, socialrddgiver og fysioterapeut.

Teamet bruger deres netveerk. Regionen daekker over store afstande, og derfor
forseger teamet at skabe et bredt samarbejde omkring patienterne og familierne i det
lokale netveerk, partiorganisationer og med kommunale tilbud. Teamet forseger at
introducere de forskellige akterer, bade inden for egen region og samarbejdspartnere
i ovrige regioner. Det er blandt andet samarbejde med kommunerne i forbindelse
med hjeelpemidler, samarbejde med praktiserende laege, sundhedsplejersker, skoler,
patientforeninger, 'Berns vilkar', Krasftens Bekeempelse og Bernecancerfonden. De
etablerer ogsa samarbejde med enheder, der stér for eksperimentel behandling,

hvis dette er nadvendigt, og evt. med voksenhospice, hvis afstanden er for lang for
teamet i f.eks. den terminale fase.

Teamet holder for alle henviste bern/unge et tvaerfagligt mede pa stamafdelingen i
forbindelse med overlevering, inden barnet/den unge skal videre enten i aflastning
eller hjem. Her deltager ud over teamet f.eks. en socialradgiver fra berneafdelingen,
en socialradgiver fra kommunen, en sundhedsplejerske, en fysioterapeut fra
kommunen og evt. andre relevante aktaerer efter behov. P4 medet aftales blandt
andet behovet for udstyr, opleering af hjeslpere, praktisk/akonomisk hjeelp og stette.

Teamet kommmunikerer via forskellige kanaler. Inden for hospitalsveesnet er det
Sundhedsplatformen og ellers via sms/telefon/mail. Derudover foretager de
hjemmebesog og koordinerer med andre sygehusbesgg. | visse tilfeelde har
teamet pga. de store afstande brugt FaceTime/Skype og ogséd med udlandet,
hvis nedvendigt.

Teamet oplever udfordringer med dokumentationen i forhold til samarbejdspartnere,
fordi teamet ikke har ressourcer nok til at varetage alle de opgaver, der er behov for.
Det geelder blandt andet udfordringer i forbindelse med at videregive information
om, hvad der bliver dreftet, bade om sygdommen, forlabet (prognosen), symptomer,
medicin og om de samtaler/diskussioner, som teamet/de behandlingsansvarlige
leeger har haft med familien og deres reaktion/behov. Denne dokumentation er
nedvendig, sa de avrige aktarer kan hjaelpe/stette patienterne og familierne pa den
bedste méade.

3.2 KOMPARATIV ANALYSE

| dette kapitel sammenholdes og diskutere resultaterne af dataindsamlingen og
casestudierne pa tveers af de fem regioner.

Den tveergéende analyse indeholder en sammenligning af:

» Tilknyttede patienter

» Organisering og forankring

» Palliative indsatser til familierne

» Samarbejdet mellem teamet internt pé sygehus, med familier og med ovrige
faglige akterer.
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3.2.1  SAMMENLIGNING | FORHOLD TIL PATIENTERNE TILKNYTTET DE REGIONALE TEAMS

Tabel 2 viser en oversigt over patienterne tilknyttet de forskellige teams. Som tabellen viser, varierer patienterne
tilkknyttet de fem teams blandt andet i alder og diagnosegrupper. De fleste patienter ligger i aldersgruppen 10-17 &r og i
diagnosegruppe 1 (primeert cancer og irreversibelt organsvigt™).

Tabel 2: Karakteristika for familier tilkknyttet de fem teams

REGION REGION REGION REGION REGION
HOVEDSTADEN SJALLAND  SYDDANMARK ~ MIDTJYLLAND  NORDJYLLAND

ALDER PA BORN OG UNGE

neurologiske handicaps, der kan
medfere svaekkelse og modtagelighed
over for helbredsmaessige
komplikationer, og som uforudsigeligt
kan forveerres, men som seedvanligvis
ikke anses for at veere fremadskridende)

<1ér 21 (26%) 0 (0%) 2 (4%) 6 (15%) 4 (21%)
1-8 ér 9 (11%) 3 (19%) 10 (22%) 5 (13%) 4 (21%)
4-9 ar 19 (23%) 4 (25%) 10 (22%) 13 (33%) 3 (16%)
10-17 ar 26 (32%) 9 (56%) 22 (49%) 16 (40%) 8 (42%)
>17 ar 7 (9%) 0 (0%) 1(2%) 0 (0%) 0 (0%)
DIAGNOSEGRUPPE'®

Gruppe 1 (Livstruende sygdomme, for 40 (49%) 7 (31%) 13 (29%) 23 (58) 11 (58%)
hvilke helbredende behandling er mulig,

men hvor behandlingen kan mislykkes)

Gruppe 2 (Sygdomme, hvor der kan 4 (5%) 1(6%) 4 (9%) 6 (15%) 4 (21%)
veere lange perioder med intensiv,

livsforleengende behandling, og hvor

det samtidigt har veeret muligt at

deltage i almindelige aktiviteter for barn,

men hvor for tidlig ded stadigveek er en

mulighed)

Gruppe 3 (Fremadskridende 23 (28%) 7 (38%) 13 (29%) 5 (13%) 2 (11%)
sygdomme uden helbredende

behandlingsmuligheder, hvor

behandlingen udelukkende er palliativ

og ofte kan vare i mange ar)

Gruppe 4 (Sygdomme med sveere 15 (18%) 1 (0%) 15 (83%) 6 (15%) 2 (11%)

STATUS PA FORL@BET

Afsluttede i live 13 (16%) 1(0%) 4 (9%) 3 (8%) 3 (16%)
Afdede bern 40 (49%) 3 (19%) 18 (40%) 23 (57%) 8 (42%)
| aktivt forleb ved periodens udigb 29 (35%) 12 (75%) 283 (51%) 14 (35%) 8 (42%)

D@DSSTED

i regionen

P& hospitalet 16 (40%) 1 (33%) 3 (17%) 10 (43%) 4 (50%)
Eget hjem 21 (53%) 2 (67%) 15 (83%) 13 (57%) 4 (50%)
Pa Lukashuset 3 (7%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Henviste familier fordelt pa kommuner 25/29" 10/17 16/22 16/19 8/11

Kilde: COWI

5 Diagnosegruppe 1 er livstruende sygdomme, for hvilke helbredende behandling er mulig, men hvor behandlingen kan mislykkes. Eksempler:
Kreeft og irreversibelt organsvigt af hjerte, lever, lunger og nyre, se ydermere denne rapport, afsnit 2.1. for oversigt over diagnosegrupperne.
6 Der er defineret fire kliniske anvendelige "arketyper" af barn og unge med behov for palliative indsatser i de europaeiske standarder for den

palliative indsats til bern og unge publiceret af European Association for Palliative Care (EPAC) i 2007.

7 Teamet i Region Hovedstaden har derudover haft 14 patienter fra andre kommuner, primeert fra Region Sjeelland, men ogsa andre kommuner

i Danmark og fra Feergerne.
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| det folgende preesenteres udvalgte dele af de i figur 2 fremsatte resultater.

Figur 2: Antal henviste familier fordelt pa regioner
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Kilde: COWI

Som det fremgar af figuren, er der flest familier henvist til de regionale teams i Region Hovedstaden, Syddanmark
og Midtjylland. Det kan blandt andet skyldes, at de store specialiserede hospitaler ligger i disse regioner (herunder
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital og Aarhus Universitetshospital), og at der derfor er flest patienter her.

Antallet af patienter kan derudover afhaenge af, hvor lseenge teamet har veeret etableret, arbejdstiden i teamet,

og hvor udbredt kendskabet til teamet er samt hvor stort antallet af patienter er i den enkelte region. Teamet

i Region Hovedstaden har flest patienter, hvilket blandt andet kan skyldes Rigshospitalets hejtspecialiserede
funktion generelt, og at teamet har direkte adgang til Rigshospitalets afdelinger i hverdagen og her er opsegende
i forhold til at f& henvisningerne i startfasen. Teamet modtager ogsa patienter fra andre regioner, da Rigshospitalet
varetager behandling af mange af de meget specielle sygdomme. Disse patienter overflyttes ofte senere til det
team, de er tilknyttet i deres egen region.

Figur 3: Patienters aldersfordeling fordelt pa regioner
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Figuren viser, at alle regioner har flest barn i alderen 10-17 &r, og at der er flest bern under et &r i Region
Hovedstaden.

Figur 4: Patienter fordelt pa diagnosegruppe pa regioner
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Figuren viser, at for alle regioner p& neer Region Sjeelland har man flest patienter, som tilharer gruppe 1, hvilket er
bern med f.eks. kreeft, heematologiske sygdomme eller irreversibelt organsvigt. For denne gruppe kan behandling
gé begge veje, hvorfor teamet tilknyttes i de prognostiske usikre perioder. Patienter tilknyttet gruppe 3 og 4 far
ogsa i hejere grad tilknyttet teamet i alle regioner, da teamet kan hjeelpe den type patienter og familier, som oftest
er i et leengere/arelangt forlgb.

Figur 5: Sted for dedsfald fordelt pa regioner
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Figuren viser, at over halvdelen eller flere af de patienter, som er dode i alle regioner, er ded i eget hjem. Dette
tydeligger, at den udgéende funktion er utrolig vigtig og har stor betydning for, om patienterne kan de i eget hjem,
hvis de @nsker det, hvilket ikke alle patienter og familier gnsker. Dadsfald pa hospitalet kan derfor veeret foregaet
efter barnets/den unges og familiens eget enske.
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Figuren viser desuden, at kun én patient var tilknyttet teamet, da patienten dede pa Lukashuset.

Patienternes tilknytning til teamet kan variere fra 2 dage til over 600 dage og den gennemsnitlige tilknytningstid
pa tveers af regionerne er 180 dage. Tilknytningstiden afhaenger af diagnosen, sygdomsforlabet og
visitationstidspunktet samt at mange familier fortsaetter med at veere tilknyttet teamet efter deden er indtruffet, da
de far hjeelp og stette i sorgprocessen’®.

3.2.2 SAMMENLIGNING | FORHOLD TIL ORGANISERING OG FORANKRING

Organiseringen af de regionale teams er, at teamet i Region Syddanmark, Region Nordjylland og Region Sjeelland
er forankret i en barneafdeling, og i Region Midtjylland er de forankret bade i en barneafdeling og i Enhed for
Lindrende Behandling. | Region Hovedstaden har teamet en saerskilt enhed, men ligger ledelsesmaessigt under
BerneUngeklinikken pé Rigshospitalet.

Alle teams har leeger og sygeplejersker tilknyttet, og derudover har alle teams (bortset fra Region Sjeelland) flere
fagpersoner tilknyttet.

Alle teams har en eller flere laeger tilknyttet. Region Hovedstaden har en barneonkolog med specialuddannelse i
palliation og en bernesmerteleege, Region Sjeelland har en overleege, der er anaestesiolog med ekspertuddannelse
i anaestesi og intensiv terapi, Region Syddanmark har en palliationsleege, Region Midtjylland har en bernelaege og
en palliativ leege, og Region Nordjylland har en overlaege med funktion i berneafdelingen.

Alle teams har en eller flere sygeplejersker tilknyttet; Region Hovedstaden har tre sygeplejersker, hvoraf to

er barnesygeplejersker og en er bornesmertesygeplejerske, Region Sjeelland har en barnesygeplejerske og

en palliationssygeplejerske, Region Syddanmark har en paediatri-/infektions medicinsk sygeplejerske og en
barneonkologisk sygeplejerske, Region Midtjylland har to sygeplejersker pa berneafdelingen, Region Nordjylland
har en bernesygeplejerske.

Tre regioner har en fysioterapeut: Det geelder Region Syddanmark, Region Midtjylland med en fysioterapeut
ansat i Enheden for Lindrende Behandling og Region Nordjylland med en fysioterapeut, som har erfaring fra
neuropeediatri.

Alle teams har en eller to psykologer tilknyttet bortset fra Region Sjeelland. Region Hovedstaden har en
psykologen ansat med funktion i Palliativt Afsnit for voksne en dag om ugen, hvor hun arbejder med unge
voksne (18 — 24 ar), Region Midtjylland har en psykolog tilknyttet fra Enhed for Lindrende Behandling, Region
Syddanmark har indtil nu inddraget en psykolog tilknyttet barneafdelingen (men ansastter en specifikt til
teamet), Region Nordjylland har tilknyttet to psykologer, der er tilknyttet henholdsvis neuropaediatrisk team og
onkologisk afsnit.

Fire regioner har en eller to socialradgivere tilknyttet teamet. Region Hovedstaden har en socialradgiver,
der kommer fra barneonkologi, Region Syddanmark har en fra berneafdelingen, Region Midtjylland har en
socialrddgiver ansat i Enheden for Lindrende Behandling, og Region Nordjylland har to socialradgivere fra
henholdsvis neuropeediatrisk team og onkologisk afsnit.

Region Hovedstaden og Region Syddanmark er de eneste to regioner med en hospitalspreest tilknyttet. Begge
steder deltager hospitalspraesten i tvaerfaglige konferencer, i Region Hovedstaden dog kun efter behov og
ligeledes i teamets referencegruppe. De @vrige teams har mulighed for at traskke pa de evrige hospitalsprasster.

Tre regioner har en sekretaer tilknyttet. Region Syddanmark,Region Midtjylland og Region Nordjylland har hver en
sekreteer tilknyttet, som er fra berneafdelingen.

Region Syddanmark har, som den eneste region, en privatfinansieret frivillig koordinator tilknyttet.
| forhold til bade psykolog, fysioterapeut og socialrddgiver sé peger flere teams pa, at det i nogle tilfeelde er muligt

at benytte lokale, men her er det ikke n@dvendigvis en, der har barne- og/eller palliativ erfaring. Det vurderes derfor,
at det er en fordel, at der i teamet er disse faggrupper, som er specialiseret i forhold til bern og sygdomsforlab.

8 Det ikke har veeret muligt for COWI at sammenligne familiernes tilknytningstid til teamet i hver region, da regionerne ikke monitorerer pa
samme made og heller ikke har samme muligheder for at monitorere pa nuveerende tidspunkt.
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| forhold til de fem teams' forankring er alle teams forankret i barneafdelingen pa regionens universitetshospital,
bortset fra Region Hovedstaden, som er den eneste selvsteendige enhed (som dog ligger ledelsesmaessigt under
BarneUngeklinikken pé Rigshospitalet). | Region Midtjylland er de yderligere forankret i Enhed for Lindrende
Behandling pa samme hospital, og denne enhed har de sidste i ti ar arbejdet med palliation (ogsa) til bern og
unge. Teamet i Region Hovedstaden og Region Nordjylland har en styregruppe, og i Region Hovedstaden
yderligere en referencegruppe.

Den samlede oversigt over den tveerfaglige sammensastning og forankring i de fem teams fremgar af tabel 3 og
4 herunder.

Tabel 3: Oversigt over personale og kompetencer i de fem teams

PERSONALE OG KOMPETENCER

REGION HOVEDSTADEN

REGION

REGION SJALLAND MIDTJYLLAND

REGION SYDDANMARK REGION NORDJYLLAND

>

To leeger: En berneleege
(fuldtid) — berneonkolog
0g specialudd. i
bernepalliation, en
bornesmerteleege (ti
timer/uge)

» En overleege (fuldtid)
— anaestesiolog med
ekspertuddannelser
i berneanasstesi og
intensiv terapi

» En palliations-
leege (22,5t/uge)
pa H.C. Andersens
Barnehospitaler®.

Fem le=ger: Tre
overleeger (tilsammen
18.5 t/uge) ansat

pa barneafdelingen,
to palliative leege
(tlsammen 18.5 t/
uge) ansat i Enhed
for Lindrende

» En overlaege med
funktion i berneafdelin-
gen (ingen timer afsat
indtil nu, pr. 1/8 2018
32 timer/maned (sv.t 0,2
stilling) til palliation og
resterende til arbejde i
berneafdelingen)

To sygeplejersker
(18,5 timer hver) — fra
peediatri/infektionsmedi-

To sygeplejersker: En

Tre sygeplejersker: To bernesygeplejerske

bernesygeplejersker (80 t/uge) — neona- cinsk og berneonkologi Behandling

(fuldtid), en talsygeplejerske og ) » En sygeplejerske
bernesmertesygeplejeske uddannet klinisk > En fysioterapeut > To sygeplejersker (35 t/uge)?® med
(deltid) vejleder. En palliations- (7 Yuge) - fra H.C. (20/t uge) ansat pa koordinerende funktion

Andersens berneho-

sygeplejerske
yaoper spital

(80 t/uge) — sygeple-
jerske med diplomud-

berneafdelingen i forhold til palliation
mellem berneafdelinger

i Aalborg og Hijerring,

En psykolog (80/20 %
fordelt mellem PABU

En fysioterapeut
En psykolog pr

og Palliativt Afsntt, dannelse i palliation ) (18.5 t/uge) ansat i neuropeediatrisk team
Rigshospitalet)'® i palliation. 01.10.18 ansaetltes en Enhed for Lindrende Erlp : kl fﬂ N )
psykolog 18,5 timer, der Behandling ONKologisKk arsnit mm.

| alt tilknyttet tre

En socialradgiver (ti
medarbejdere.

timer/uge) — kommer fra
berneonkologi

er tilknyttet det borne-
palliative team. Indtil nu
har en fuldtidspsykolog
fra H.C. Andersens
Boernehospital varetaget
teamets behov bedst
muligt.

To psykologer (tilsam-
men 18,5 time/uge,
psykologerne i palliativt
team er tilknyttet hen-
holdsvis neuropeediatrisk
team og onkologisk

En psykolog (25 t/
uge) ansat i Enhed
for Lindrende
Behandling

En preest (hospitalsprae-
sten) (samarbejde med)

. En socialradgiver
| alt tilknyttet otte

; (18.5 t/uge) ansat i afsnit, som i evrigt har
medarbejdere. > En socialradgiver Enhed for Lindrende | funktion i berneafde-
(18,5 timer) — fra H.C. Behandling lingen)

Andersens barneho-
spital

To socialradgivere (intet
timeantal, men en del af
deres funktion péa ber-
neafdelingen), begge er
en del af palliativt team,
tilknyttet henholdsvis
neuropeediatrisk team
og onkologisk afsnit.

En sekreteer (ni t/uge)
ansat pa berneafde-
lingen

| alt tilknyttet 11
medarbejdere.

En presst (hospitals-
preest, 10 t/uge). Fra 1.
september vil preesten
have 18,5 t/uge i
teamet (finansieres af
Provstiet)

En fysioterapeut (intet
timeantal, men en del af

En sekretaer

En frivilligkoordinator
(privat finansieret)

| alt tilknyttet otte

funktionen i neuropee-

diatrisk team), deekker
hele det bernepalliative
omréde.

medarbejdere?'.
En sekreteer

| alt tilknyttet otte
medarbejdere.

Kilde: COWI

20
21
22

Psykologen er ansat i teamet med funktion i Palliativt Afsnit for voksne en dag om ugen, hvor hun arbejder med unge voksne (18 — 24 &r).
Frem til 01.06.2018 var lsegen ansat til 18,5 timer/uge fra Palliativt team. Ved tilforsel af penge er der i 2019 planlagt flere laegetimer.
Friviligkoordinator ikke medregnet.

Frem til 01.05.2018 deltid.
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Tabel 4: Oversigt over forankring og placering i de fem teams

FORANKRING OG PLACERING

egne lokaler og orga-
nisering, men ligger
ledelsesmaessigt
under Borne-Unge-
klinikken pa Rigsho-
spitalet. Teamet har
et teet samarbejde
med Berne-Unge- og
neonatalklinikkerne pé
Rigshospitalet samt
regionens gvrige bor-
neafdelinger.

Teamets fagpersoner
har alle faglig forank-
ring i paediatrien eller
bernesmerteenheden
og har derefter bygget
ovenpé med pallia-
tion. Flere af teamets
fagpersoner har taget
en efteruddannelse i
paediatrisk palliation.

PABU har en styre-
gruppe pa strategisk
niveau og en referen-
cegruppe.

Ledes fagligt af over-
leegen i teamet.

med funktion i hele
Region Sjeelland. Ansat

i Peediatrisk Afdeling,
Sjeellands Universitets-
hospital Roskilde. On-
kologisk behandling af
bern fra Region Sjeelland
varetages pa Rigsho-
spitalet, s& teamet har
et teet samarbejde med
barneonkologisk afdeling
0g det barnepalliative
team i Region Hovedsta-
den. Nar bern tilknyttet
det palliative team er
indlagt i egen region,
tilses de sa vidt muligt
under indlaeggelse.

Ad hoc-kontakt til de fire
berneafdelingers psy-
kologer, socialradgivere,
digetister, fysio- og ergo-
terapeuter.

fra H.C. Andersen
Barnehospital, OUH,
i hele Region Syd-
danmark og samar-
bejde med Borne-
onkologisk Afdeling,
Rigshospitalet og
Borneafdelingen,
Skejby Sygehus.

Ledes af overleegen i
teamet og afd.syge-
plejerske pa Berne-
onkologisk Afdeling.

to matrikler og med to
ledelser i et samarbej-
de mellem henholds-
vist Berneafdelingen,
Aarhus
Universitetshospital
(AUH) og Enhed for
Lindrende Behandling
(AUH).

REGION REGION REGION
HOVEDSTADEN FEELON EELLAND SYDDANMARK MIDTJYLLAND AEEIONINCIRPAEL AN
Seerskilt enhed med Primaert udgaende team | Udgaende funktion Teamet er forankret pa& | Teamet er udgaende fra

berneafdelingen pa Aal-
borg Universitetshospital,
Nord til hele Region Nord-
jylland og daekker ogsa
berneafdelingen i Hjerring
(Regionshospital Nordjyl-
land). Teamet samarbejder
i ovrigt med de ovrige re-
gioner. Palliativt team har
en saerlig specialemaessig
forankring, idet det bygger
oven péa barneafdelin-
gens Neuropaediatriske
Team og Berneonkolo-
gisk Afsnit, hvor palliativt
teams fagpersoner alle

er forankret i enten det
ene eller andet omréade i
forvejen. Teamet dackker
desuden @vrige omrader

i berneafdelingsregi, hvor
der er brug for palliativ
indsats. Teamet har en
styregruppe bestdende af
berneafdelingens ledelse
0g udvalgte fagpersoner
fra teamet.

3.2.3

Visning og introduktion til teamet
Henvisning af patienter foregar primeert fra stamafdelingerne pa regionernes hospitaler, og nér sygdommen er
ledsaget af en kompleks palliativ problemstilling af fysisk, psykisk eller social karakter med behov for specialiseret
palliation. For alle teams geelder det, at stamafdelingerne varetager palliationen pa basalt psediatrisk niveau.

Det kan vesre sveert at definere, hvornér der er behov for specialiseret palliation, men alle teams har i lobet

af opstartsfasen gjort sig erfaringer i forhold til afgreensning af basal og specialiseret palliation i den kliniske
virkelighed. Det betyder, at der ofte er en flydende overgang fra basal til specialiseret palliation, da teamet har
taet kontakt til berneafdelingerne, enten fordi de er ansat og ser patienterne her, eller fordi de jeevnligt deltager i
konferencer pa afdelingerne.

Kilde: COWI

HEN SAMMENLIGNING | FORHOLD TIL PALLIATIVE INDSATSER TIL FAMILIERNE

Alle teams har haft fokus pa at komme tidligt ind i forlabet, da oplevelsen er, at det var/er godt for familierne. |
Region Sjeelland og Region Nordjylland 'overtager' de ofte patienter fra andre regioner (Region Hovedstaden og
Region Midtjylland), hvor patienterne har faet behandling, og derfor kan der veere tilfaelde, hvor de ferst kommer
ind, nér det er den terminale fase. | alle regioner har der ogsé veeret forleb, hvor teamet er tilkknyttet familierne, men

afslutter igen, selvom barnet/den unge er i live.

Opgaver og arbejdsgange
Alle teams tilbyder specialiseret palliation til bern og unge med livsbegraensende eller livstruende sygdomme og
deres familier lindring og stette, sa de opnar bedst mulig livskvalitet i alle faser af sygdommen i hiemmet sével
som pa hospitalet. Alle teams arbejder tveerfagligt i deres opgavelasning med ugentlige tveerfaglige konferencer
(bortset fra teamet i Region Sjeelland, som kun har sundhedsfagligt personale ansat). | Region Midtjylland bruger
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de en speciel tilgang, som kaldes 'reflekterende teams', som er en metode til at f belyst en problemstilling ud fra
forskellige tilgange. Alle teams har udgéende funktion, hvor alle teamets fagpersoner tager pa hiemmebesag, men
i Region Midtjylland er det kun palliationslaegerne (og ikke berneleegerne), som tager pa udgéende besag.

| de teams, som har en socialr&dgiver tilknyttet, tilbydes familierne hjeelp og vejledning i forhold til ansagning om
deekning af merudgifter, tabt arbejdsfortjeneste, aflastning i hiermmet mm. Det er for mange familier altafgerende
for, at familierne kan veere i eget hjem.

Alle teams samarbejder med foreeldrene og sikrer, at de far taget stilling til, hvordan behandlingsniveauet

skal veere og i tilfeelde af dad, hvilke handlinger der skal foregd. Her er det i de fleste regioner leegen og/eller
sygeplejersken, som taler med foraeldrene. Hvis der er andre problemstillinger af f.eks. etisk og moralsk karakter,
inddrages de andre faggrupper, og i Region Syddanmark er det ofte preesten, som tager samtalen med familien/
foreeldrene. Dette samarbejde kan veere vanskeligt afhaengigt af, hvordan foraeldrene og familien forholder sig
béade til barnets/den unges tilstand og til deden. | flere regioner har de haft seerlige udfordringer med familier, som
af religiose eller kulturelle rsager ikke har haft den samme tilgang til f.eks. genoplivning som teamet.

Alle teams arbejder med forleb med familierne, som ogsé streekker sig, til efter deden er indtruffet, og her arbejder
teamet ogsé med sorgbearbejdelse hos familien. Det er forskelligt, hvor meget og hvordan teamet hjeslper
familierne. | Region Hovedstaden tilbyder teamets psykolog tre samtaler til efterladte familier og sikrer videre
henvisning, hvis der fortsat er et behov. | de andre regioner er det endnu behovsbestemt, hvor mange samtaler
teamet tilbyder.

Sammenhzaeng i og koordination af indsatsen

En vigtig opgave for alle teams er at skabe sammenhaeng og koordinering af indsatser i sygdomsforlgbet. Her
er tvaerfagligheden afgerende, sa de forskellige faggrupper kan koordinere og aftale med samarbejdspartnere
pa stamafdelingen, hvor det ofte er de sundhedsfaglige faggrupper, som samarbejder, da den palliative indsats
ofte foregar i sammenhaeng/sidelebende med en evt. kurativ behandling. Dette har de i alle teams stor erfaring
med blandt bade lseger og sygeplejersker. Derudover er der et stort arbejde med at koordinere de gvrige
indsatser uden for hospitalsregi omkring béade patienten og resten af familien, hvilket kan veere inddragelse af
f.eks. praktiserende laege, kommunale akterer og aflastningstilbud. Dette fungerer i alle regioner bortset fra
Region Sjeelland, som mangler socialradgiverbistand til koordinering og aflastning i forhold til kommunal stette
til familierne og psykologbistand i forhold til koordinering og aflastning af indsatser for f.eks. sgskende, foraeldre
og ovrige netveerk (f.eks. bedsteforaeldre, institutioner). | Region Hovedstaden og Region Sjeelland mangler de
fysioterapeutisk bistand i forhold til koordinering og aflastning af patientens bade fysiske/motoriske situation og
fysiske indretning, herunder inddragelse af eksterne aktarer i hiemmet.

Transition, nar patienter bliver 18 ar

En af de udfordringer, flere teams oplever, er forlabene med de unge, som er en saerlig gruppe, der er pa vej

til at blive voksne/myndige, og som, nér de fylder 18, skal overflyttes til palliativt team for voksne. Her har flere
teams samarbejde med béade social- og sundhedsfaglige enheder i forhold til at f& barnet/den unge fort videre

i systemet. Her ligger ogsé et stort forarbejde i at forberede bade barnet/den unge og forasldrene. Det gaslder
blandt andet, at mange tillasg ofte er bevilget barnet/den unge, og de falder vaek, nar barnet/den unge bliver 18
ar, herunder ogsa orlov for foraeldrene. | forhold til de unge kan der udover den livstruende sygdom ogsé veere
andre diagnoser/problemstillinger, f.eks. psykiske tilstande.

Den radgivende og superviserende funktion i de fem teams

Tilgaengeligheden til teamet varierer i de fem regioner. Alle teams er tilgaengelige i dagstiden og pa hverdage.

| Region Sjeslland er det derudover vagthavende barnelsege pa barneafdelingerne, som kan kontaktes. Dette
geelder ogsé for de andre regioner formelt, men uformelt (pa frivillig basis) er der i Region Hovedstaden, Region
Syddanmark og Region Nordjylland ogs& mulighed for at fa kontakt til enkelte fagpersoner af teamet hele
dagnet og i weekenderne. Region Hovedstaden har lavet en ordning, hvor de skiftes til at have vagt, og i Region
Syddanmark og nord er det henholdsvist leegen og sygeplejersken, som udleverer sit privattelefonnummer. |
Region Midtjylland er der en palliativ beredskabsvagt fra Enhed for Lindrende Behandling, som kan veere en af
leegerne fra teamet, og hvis ikke, orienterer teamets leeger deres kollega om, hvis der er deende barn.

Ved telefonisk kontakt med teamet kan andre akterer, f.eks. hjemmesygeplejersker eller sygeplejersker pa
bosteder, fa rdd og vejledning samt ordineret medicin, hvis det er nedvendigt, f.eks. vha. Faellesmedicinkort
(FMK). | Region Hovedstaden laver de en behovsanalyse, inden de udleverer telefonnummer til dagntelefonen,
men det ger de ikke konsekvent i Region Syddanmark og Region Nordjylland.
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Tabel 5: viser en oversigt over forskellige former for funktioner i de fem teams.

Alle teams, bortset fra Region Sjeelland og Region Nordjylland, far systematisk supervision. Alle teams yder
supervision til primaer- og sekundaersektorens sundhedsprofessionelle samt ufagleerte hjeelpere fra familiernes
hjem, som har veeret taet involveret i sygdomsforlgbet i hjemmet, hvis der er behov for det.

REGION REGION REGION REGION REGION
HOVEDSTADEN SJALLAND SYDDANMARK MIDTJYLLAND NORDJYLLAND
TVARFAGLIG Det tveerfaglige team Leege 0g sy- Det tveerfaglige Det tveerfaglige Det tveerfaglige
KONFERENCE drofter patienterne geplejersker team drofter team drofter team drofter pa-
internt en gang om drofter patienter patienterne en patienterne en tienterne en gang
ugen med deltagelse en gang om gang om ugen. gang om ugen om ugen. Team-
af minimum fire fag- ugen. Deltagelse | Teamet deltager ets medlemmer
grupper, ligesom der i tveerfaglige i en tveerfaglig deltager i peedia-
ved behov afholdes neuropaediatri- konference pa triske tveerfaglige
tveerfaglige moder, ske konferencer berneonkolo- teammeder pa
hvor relevante aktarer en gang maned- | gisk afdeling en tveers af regio-
(lsegefaglige speciali- ligt. gang om ugen. nens berneafde-
ster, socialforvaltning, linger.
sundhedsforvaltning
m.fl.) for det enkelte
barn/unge inddrages.
UDGAENDE Ja, hele teamet Ja, hele teamet Ja, hele teamet Ja, hele teamet Ja, hele teamet
FUNKTION bortset fra
barneleegerne
TELEFONISK Dagtimemne, alle Dagtimerne, alle Dagtimerne, Dagtimerne, Dagtimerne,
RADGIVNING hverdage. Ved hverdage. alle hverdage. alle hverdage. alle hverdage.
livsafslutning, ved Derefter formelt Derefter kan Derefter formelt
overgange mellem vagt pa berne- vagthavende vagt pa berne-
sektorer og ved akutte afdelingen og bernelaege pa afdelingen, og
forveerringer er der uformelt over- berneafde- uformelt kan
ogsé mulighed for leegen, der har lingerne kon- sygeplejerske,
telefonisk kontakt dognvagt. taktes degnet leege og fysiote-
dagnet rundt (men rundt. Herfra rapeut kontaktes
organiseret frivilligt i kan der rettes pé privatnummer
teamet - varetages henvendelse til efter behov, ogsa
for en uge ad gangen den palliative i fritiden.
med skift pa torsdage beredskabsvagt
af bernesmertelaegen, (overleege fra
bernesmertesygeple- palliativt team/
jersken og overleegen). bernepalliativt
team).
SUPERVISION Begge. Teamets Teamet modta- Begge Begge Teamet modtager
TIL ANSATTE OG | fagpersoner far su- ger ingen super- ingen supervision,
SAMARBEJDS- pervision en gang om vision, men yder men yder det il
PARTNERE maneden. Teamet det til andre. andre.

yder supervision til pri-
maer- og sekundaer-
sektorens sundheds-
professionelle samt
ufagleerte hjeelpere

fra familiernes hjem.
Supervisionen ledes af
teamets psykolog.

3.2.4

Henvisning og introduktion
Familier bliver oftest henvist til alle teams via stamafdelingerne, enten via telefon, mail eller via
Sundhedsplatformen. | visse regioner, blandt andet Region Hovedstaden og Region Syddanmark, kan der ogsa

SAMMENLIGNING | FORHOLD TIL ORGANISERING AF SAMARBEJDE INTERNT PA
SYGEHUS, MED FAMILIER OG MED @VRIGE FAGLIGE AKTORER
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vaere henvisninger pé tveerfaglige konferencer pa berneafdelingen, som leegen og sygeplejersken fra teamet
deltager i efter behow.

Alle teams er relativt nye, og det er forskelligt, hvor udbredt kendskabet er til de forskellige teams og deres
funktion i forhold til stamafdelingerne rundt om i landet. Flere teams har gjort meget for at udbrede kendskabet

til teamet, blandt andet ved at holde opleeg/temadage pé barneafdelingerne eller lave foldere om deres arbejde.
Boerneafdelingernes kendskab til teamet afhaenger ogsa af, hvilke relationer der er mellem de enkelte fagpersoner i
teamet og resten af det paediatriske felt, da det er her, patienterne henvises fra.

Ansvars- og rollefordeling

Alle teams inddrager samarbejdspartnere i deres arbejde, men det er forskelligt, i hvor hgj grad der er en bestemt
tilgang til eller procedure for det. Det afheenger ogsé af, hvordan teamet er organiseret og forankret, som tidligere
beskrevet.

| forhold til samarbejdet internt pa sygehuset har alle teams stor erfaring hermed. | tre teams har de overlap af
leeger i henholdsvist teamet og pé berneafdelingerne, og i de andre regioner har de et test samarbejde. Det giver
i begge tilfeelde en stor udveksling af viden og information, s& de i feellesskab kan leegge en plan, som tager
hensyn til behov, bade i forhold til patientens sygdomsforlgb og dennes og resten af familiens livskvalitet.

| forhold til samarbejdet med evrige akterer i bade region og kommune er der stor forskel pé, hvordan de fem
teams inddrager dem. | Region Midtjylland har de en fast procedure, hvor de inviterer praktiserende lsege

og hiemmesygeplejersker til det forste hiemmebesag. | de avrige regioner samarbejder de ogsad meget med
hjemmesygeplejersker og med de praktiserende laeger, men inddragelsen afhaenger af patienternes forhold til
leegen og behovet for pleje i hjiemmet. | flere regioner, blandt andet Region Nordjylland og Region Sjeslland, bruger
de ogsé andre aktarer, som f.eks. voksenhospice, sundhedsplejersker, lokale fysioterapeuter samt specialskoler
og —institutioner, der f.eks. har sundhedsfaglige ansat, som kan varetage plejen. Derudover har teamet Region
Hovedstaden og Region Sjeelland et samarbejde med Lukashuset, og teamet i Region Midtjylland har et
samarbejde med FamilieFOKUS. De andre teams kender til bade Lukashuset og FamilieFOKUS, men har endnu
ikke haft direkte samarbejde med dem endnu, og kendskabet til dem er stadig ikke ret stort.

Kommunikationsformen

Alle teams kommunikerer primaert med samarbejdspartnere over telefon eller mail og i visse tilfeelde ogsa ved at
mades i hiemmet eller der, hvor patienten er. Derudover kommunikerer nogle teams gennem journalsystemet/
Sundhedsplatformen. Hyppigheden afhaenger af, hvordan patientens forleb er. Kommunikationen sker ofte kun
manedligt eller hver 14. dag, og i den terminale fase er der ofte kontakt ugentligt eller flere gange om ugen. Som
tidligere beskrevet sker degnbemandingen i Region Hovedstaden, Region Syddanmark og Region Nordjylland via
en frivillig telefonvagt blandt teamets fagpersoner, og i Region Midtjylland af en palliativ beredskabsvagt fra Enhed
for Lindrende Behandling, som kan vaere en af teamets leeger. | Region Sjeelland er der kun kontakt i dagtimerne i
hverdagene og ellers henvises til de lokale berneafdelingers vagthavende leege.

Med familierne kommunikerer de fleste teams over telefonen eller sms. | Region Sjaslland kommunikerer de ogsa
via mail, fordi familien s& har mulighed for at ringe tilbage, nér det passer dem. Derudover er der kommunikation
ved hjiemmebesag, eller ved at teamet kommer pa afdelingen, hvis patienten er indlagt. Maderne er ofte ikke
strukturerede, men tager udgangspunkt i, hvad patientens/familiens behov er.

Udfordringer i forhold til samarbejde

For bade Region Hovedstaden og Region Sjeelland har der vaeret store udfordringer i forhold til samarbejdet
med kommunerne, hvor det ofte bade er social- og sundhedsforvaltningerne, som er involveret. Derudover er
det udfordrende med de individuelle vurderinger, fordi det afhaenger af den enkelte sagsbehandlers vurdering og
ressourcerne i den enkelte kommune. Der kan veere rigtig mange forskellige akterer pa spil i forvaltningen, og det
er ofte meget kraevende for teamet at navigere i den. Her er der i Region Sjeelland udfordringer, fordi de ikke har
en socialradgiver tilknyttet teamet.

| alle regioner kan der i forhold til kommunikationen med samarbejdspartnere nogle gange veere udfordringer,

i forhold til hvornar teamet skal tilknyttes, og hvem der ger hvad. Det handler dog for flere om, at det stadig er
nyt, at teamet eksisterer, og at der mangler retningslinjer for rollefordeling og ansvar. Det geelder blandt andet

dokumentation af og kommunikation om handlingsplan, medicinering (f.eks. maks.-min.-dosis) og tid til at
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forberede andre akterer pd, hvad der kan og skal ske i forlabet. Her er der forskel p&, om teamet har ressourcer
nok til at h&ndtere dette, hvilket de f.eks. ikke har i s& hej grad i Region Nordjylland.

Flere teams, blandt andet i Region Hovedstaden og Region Sjeelland, ensker at veere mere synlige pa
barneafdelinger i hele regionen og ikke kun de hospitaler, de er forankret i (henholdsvist Rigshospitalet og
Roskilde Sygehus).

Flere teams, blandt andet Region Syddanmark og Region Sjeelland, mener, at det kan veere sveert at uddelegere
opgaver til andre aktarer, fordi indsatsen er s& specialiseret. Det geelder iseer i terminalforlgb i hjemmet, hvor der
f.eks. i Region Sjeelland ikke er nogen, der kan eller foler sig kompetente til at overtage. Alle teams ser derfor en
stor fordel i, at der i teamet er tilknyttet de forskellige fagligheder, som kan hjeelpe kolleger fra primaersektoren
(f.eks. fysioterapeut, preest, hiemmesygeplejerske, praktiserende laege) til at kunne varetage opgaver i hiemmet.
Dette er dog ikke tilfeeldet i Region Sjeelland, da de kun har lseger og sygeplejersker. | forhold til samarbejde med
Lukashuset kan der veere udfordringer i forbindelse med overdragelse af ansvar og roller, da teamets fagpersoner
i Region Hovedstaden ikke kan veere udkerende pé Lukashuset. | forhold til samarbejdet med FamilieFOKUS er
der ikke umiddelbart nogen udfordringer ved samarbejdet, men det handler om ege kendskabet til FamilieFOKUS
som aflastningstiloud, sa de palliative teams kan henvise patienter og familier til dem, hvis der er behov for det.

3.3 DE FAGLIGE AKTURERS OPLEVELSE OG TILFREDSHED

Der er foretaget interviews med 31 samarbejdspartnere (kommuner, praktiserende leeger, stamafdelinger samt
Lukashuset og FamilieFOKUS) pé tveers af regionerne.

Overordnet udtrykker samarbejdspartnerne, at de har veeret meget glade for at kunne samarbejde med de
regionale teams. Herunder, at de er udkerende teams, som ser familien og patienten i sin helhed (derhjemme) og
derfor kan fa flere perspektiver p& behandling, lindring og aflastning. Derudover er det for samarbejdspartnerne
afgerende, at teamet kan varetage specialiseret palliation til born og unge, hvilket der ikke er andre, som kan.

3.3.1  OPLEVELSE OG TILFREDSHED MED SAMARBEJDET MED TEAMET

BLANDT SAMARBEJDSPARTNERE | KOMMUNERNE (HIEMMESYGEPLEJERSKER,
SPECIALINSTITUTIONER, SUNDHEDSPLEJERSKER M.FL.)

Flere samarbejdspartnere i kommunerne naevner, at det er godt at have et feelles made i hjernmet, hvor de
forskellige lokale aktarer og teamet deltager. Men andre er ogsa tilfredse med telefonisk kontakt. Det afhaenger af,
hvad situationen er.

‘Det er mange mennesker at samle, men det er godt givet ud — giver foraeldre tryghed, alt i forhold til forlobet og
alt det praktiske — alle aspekter er taenkt med. Det er vigtigt, at der er styr pa alle ting, f.eks. sprajter, sondemad
mm., for der skal ikke meget til at veelte foreeldrene af pinden, fordi de er sé meget i krise." (Medarbejder i
specialenhed)

Derudover betyder det, at det er et felt, som mange ikke har erfaring med, og derfor giver det en stor tryghed, at
teamet er specialiseret i at handtere det, bade i forhold til de fysiske, psykiske, sociale og &ndeligt-eksistentielle
aspekter af sygdomsforlebet og familiens situation. Det giver ogsa tryghed for samarbejdspartnerne. Hvis de har
usikkerhed om familien, s& kan de ringe til teamet og tale med dem om problematikken, og hvad der skal geres.
Det er for de fleste samarbejdspartnere afgerende for, at de kan varetage opgaven lokalt, at de har stette og
vejledning fra teamet.

Vi var alle sammen ret nervase for forlobet med barnet. Her var det rart, at palliativt team havde lavet et papir
med alle telefonnumre, hvor vi kunne ringe pé alle tidspunkter med hensyn til sparring og rddgivning med medicin
mm., eller hvis vi var i tvivl om noget med tilstanden. Det var en hotline med laeger/sygeplejersker, som kendte
barnet og situationen.' (Hiemmesygeplejerske)

For mange af de regionale teams samarbejdspartnere er det meget sjeeldent, at de har med deende bern at gore.
Det betyder, at de fleste vil prioritere at hjeslpe og stette sd meget, de kan, og de vil gerne involveres. Det geelder

ogsa familiernes gvrige netvaerk lokalt, f.eks. pa institutioner og skoler. Det geelder blandt andet i de tilfselde, hvor

der er sgskende, som ogsa er ramt og ikke trives. Her er det vigtigt, at der er nogle, som tager sig af dem - bade

under og efter forlabet.
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'Det er megagodit at teenke bredt og bruge hele netveerket omkring familien. Det er mentet pa begge bern; forst
den syge, og derudover er der meget, som gar ind over begge barn, som er ens i forhold til at tale om sygdom péa
skolen/til klassen."' (Sundhedsplejerske i kommune)

3.3.2 OPLEVELSE OG TILFREDSHED MED SAMARBEJDET MED TEAMET BLANDT DE
PRAKTISERENDE LAGER

For de praktiserende leeger er det som med hjemmesygeplejersker og andre méske det ferste og eneste
livstruende syge barn/ung, de oplever i deres praksis. Derfor er der ogséd mange praktiserende lseger, som gerne
vil bidrage enten praktisk med f.eks. laegeerkleeringer, men ogsa som bindeled for familien, f.eks. seskende og
foreeldre, og ogsd i tiden efter, at deden er indtruffet.

'Det er s4 1 tilfselde, s& derfor har man brug for et 'bagland', som beskaeftiger sig med dette. Jeg overtog
besag hos familien, lavede observationer, og hvis jeg var i tvivl, ringede jeg til teamet for hjeelp og radgivning.'
(Praktiserende leege)

‘Det er som oftest det palliative team [regionale team] og onkologisk afdeling, som spiller en vigtig rolle, men
man kan sparge familien, hvor taet knyttet den praktiserende leege er. Jeg vil gerne blive kontaktet ogsa med
hiemmebesag, det vil jeg altid prioritere, for vi har s& fa bern, og det er vigtigt at passe pd familien. Det giver
ogsa familien en tryghed at vide, at der er flere omkring dem, og at de [forskellige aktarer] taler sammen/kender
hinanden." (Praktiserende lsege)

Nogle praktiserende laeger mener, at det er vigtigt, at der er afklaring, i forhold til hvem der skriver journal, og

at der ogsé bliver skrevet journal, hvis patienten indleegges eller flyttes til f.eks. Lukashuset eller FamilieFOKUS.
Derudover forklarer en praktiserende laege, at der er kommunikation fra den specialiserede enhed (bade teamet
og hospitalsafdelingen) til den praktiserende leege.

'Det, som er vigtigt [...], at man som praktiserende leege far informationer om, hvad der bliver droftet bade i
forhold til sygdommen — forlebet (prognosen), symptomer, medicin, de samtaler/diskussioner, de har haft med
familien og deres reaktion/behov. Det er vigtigt for mig at vide, hvad der er blevet sagt, s& man som praktiserende
leege kan tage imod patienterne, nar de henvender sig. Den information kan veere som ambulant notat."
(Praktiserende lzege)

Ved at inddrage den praktiserende laege og bruge lokalsamfundet omkring familien er der ogsa et bagland, nar
forlebet med barnet/den unge er slut, og familien skal videre i livet. Det kan veere praktisk hjeelp, koordinering og
planleegning, som familien fortsaetter med at have behov for laenge efter forlebet — og efter forlabet med teamet.

3.3.3 OPLEVELSE OG TILFREDSHED MED SAMARBEJDET MED TEAMET BLANDT
STAMAFDELINGERNE

Samarbejdspartnerne pé stamafdelingerne oplever, at der er en ret klar rollefordeling, i forhold til hvem der ger
hvad. Nér patienter er indlagte, sé prever afdelingen at bygge bro. Det er ikke, fordi afdelingen overtager, for
teamet kommer dagligt, men de aftaler i faellesskab opgaver og ansvarsfordeling, indtil patienten kommer hjem
igen (hvis de kommer hjem), hvor teamet primeert tager over. Rollefordelingen opleves derfor som fleksibel, og
afhaengigt af hvilket stadie patienten er pd, nar det kommer teet pé livets afslutning, s& overtager teamet mere.
Hvis det er tidligere i forlabet, hvor patienten skal have medicin relateret til den specifikke sygdom, er det den
behandlingsansvarlige leege, der laser opgaven/har ansvaret. Der er en god forstaelse af hinandens kompetencer
og fordeling af roller. En udfordring herfor er, at nogle af stamafdelingerne ikke kender til de regionale teams og
deres funktion, s& der er stadig lidt arbejde i forhold til at udbrede kendskabet, isaer i Region Sjeelland.

Derudover naevner de pa stamafdelingerne, at det er vigtigt, at teamet fungerer som en koordinerende enhed,
s& familiens behov bliver varetaget pa flere mader, f.eks. bade praktisk hjeelp i hiemmet med behandling eller
aflastning, men ogsa ekonomisk og socialt, s& familierne ikke skal std med ansvaret selv.

For personalet pa stamafdelingerne opleves teamet som deres 'forleengede arm'. Det giver en tryghed, at de kan
kontakte teamet og tale med dem om problematikken, og om hvad der kan geres i hjiernmet. Her betyder det
meget, at familierne har en kontaktperson og et telefonnummer til teamet, fordi de sé ikke hver gang skal forteelle
deres historie, men har nogen som kender dem og deres situation, herunder at teamet ved, hvad de kan og ikke
kan i familien, og hvor der er saerlige behov. Det kan veere sveert for stamafdelingen at vide, fordi de f.eks. ikke
kommer i hjemmet.
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'Det er godt for familien, at de har et telefonnummer og en, som kender barnet og problematikken. P& hospitalet
er det ikke altid, de kan fa fat i den specielle laege/kontaktleegen. Teamet har en vagttelefon og kender foreeldrene
og familien, og de kender den person, de ringer til. Hvis de ringer til 0s, sa fér de fat i en sekretaer eller lignende,
som ikke altid kender situationen."' (Stamafdeling)

Tidligere ville de pé hospitalet have inviteret familien ind i afdelingen, hvis de var i tvivl om noget eller for at veere
sikker pé ikke at overse noget. S&dan et beseg er ikke altid det rette for familien, for det er en stor belastning
for en familie med sygt barn/en syg ung at komme pé afdelingen. Derfor er teamets mulighed for at komme i
hjemmet en bedre lasning for familierne og dermed ogsa for afdelingerne.

Alle teams kommunikerer via forskellige kanaler. Indenfor hospitalsveesnet er det vi journalsystemet og ellers
primaert over telefon/mail. | flere regioner deltager teamets fagpersoner i konferencer pa stamafdelingerne eller
traekkes ind, hvis der er indlagte patienter tilknyttet teamet eller ved behov.

| forhold til kommunikationen med stamafdelingerne kan der nogle gange veere udfordringer, i forhold til hvornar
teamet skal tilknyttes, og hvem der ger hvad. Det handler dog for flere om, at det stadig er nyt, at disse teams
eksisterer, og at der mangler retningslinjer for rollefordeling og ansvar. Derudover kan teamets organisering og
forankring ogsa spille en rolle.

P& hospitalerne (f.eks. berneonkologien) er basal palliation en del af arbejdet, og de har altid veeret meget
opmaerksomme pa palliation og pleje samtidig med kurativ behandling. De har ogsa haft fokus pa hjemmet og
lokale aktarer som f.eks. egen laege, men de har ikke haft mulighed for anden vejledning og samarbejde end via
telefon. Med teamet oplever mange samarbejdspartnere, at teamet giver et kvalitetsleft for isser patienterne, men
ogsa et fagligt loft.

‘Jeg synes, det er vigtigt, hvad det palliative team [regionale team] ger. Jeg kan se, at det er familier, hvor man
har tid til dem pé en helt anden méade end i hospitalsveesenet [...] | gamle dage kunne jeg ogsa komme pé
hiemmebesag, og her oplevede jeg at kunne se pa problemerne pa en anden made. Jeg gar steerkt ind for
tveerfaglig indsats, isser nar det handler om handicappede barn. Vi har ensket i mange &r, at der var fred og ro og
plads til at vaere omkring barnet, iseer i de terminale forleb. Der er altid et pres pa en berneafdeling, og det kan
mdske veere sveert at fa en enestue.' (Neuropaediatrisk lsege)

| takt med at teamet er blevet etableret, er der kommet bedre sammenhaengskraft ind i afdelingerne. Nogle
afdelinger har organiseret sig sdledes, at der er en primaer person, som har kontakt til teamet. Ellers mades
kontaktleeger/sygeplejersker med teamet, hvis der er milepaele eller lignende, og sammen ger de status og taler
om, hvem der ger hvad.

Nogle samarbejdspartnere pa hospitalerne nasvner, at det er en stor fordel, at teamet kommer ud i hiemmet, fordi
de har andre forudsaetninger end hospitalsansatte. Det ger, at de pé afdelingerne kan fa flere informationer om
patienterne og ressourcerne i hiemmet, end hvad de kunne tidligere (inden teamet var oprettet).

Samarbejdspartnere pa hospitalerne siger, at de ser, at teamet skal komme ind, nar der er et omsorgsbehov, som
ikke kan varetages ved ambulant behandling.

'Ved udslusning og overgange kan det palliative team [regionale team] vaare godt — hyppig opfalgning —
godt, at familien far et hiemmebesag. Det er en rigtig god mulighed, som vi ikke har haft tidligere. Vi har som
udgangspunkt ikke udgaende arbejde, det har vi ikke ressourcer til.' (Neuropeediatrisk leege)

'l barneonkologien har vi altid veeret meget opmeaerksomme pa palliation - der har veeret plejeansvarlige leeger
og sygeplejersker. Vi har ogsé haft fokus pa hjemmet og egen laege, men det blev mere pa telefon. Nu med
det palliative team [regionale team] er det et kvalitetsleft for patienterne isser, men det faglige far ogsa et loft."
(Peedliatrisk onkolog)

Derudover inddrages teamet, hvis der er behov for hyppigere tilsyn eller evt. tilsyn i hjemmet, f.eks. hvis der er
ernaerings- eller smerteproblematik, behandling som skal forega i hiemmet eller kontrol af vejning eller smerte.
Dette ville tidligere veere foregéet pa hospitalet, men at teamet nu kan varetage indsatser i eget hjem, ger en
veesentlig forskel for patienternes livskvalitet. Derudover naevner flere, at noget af det vigtigste, teamet kan, er,
at de har tilknyttet blandt andet en psykolog, socialradgiver og anasstesiolog, som de ikke i samme grad har
ressourcer til p& hospitalsafdelingerne.
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3.3.4 OPLEVELSE OG TILFREDSHED MED SAMARBEJDET MELLEM TEAMET OG
HENHOLDSVIST LUKASHUSET OG FAMILIEFOKUS

Generelt oplever ledelsen og personalet pa Lukashuset, at de har et godt samarbejde med de regionale teams.
Indtil videre har Lukashuset haft kontakt med teams i alle regioner p& naer Region Nordjylland, hvor personalet
har haft konkrete samarbejder med teams i Region Hovedstaden og Sjeelland. Lukashuset har et teet samarbejde
med teamet i Region Hovedstaden og i Region Sjeelland, hvor de er ved f& etableret en god kommunikation og
rolle- og ansvarsfordeling. Ledelsen har faste meder med Berne- og Ungeklinikken pa Rigshospitalet og PABU og
hospitalsledelsen pa Rigshospitalet omkring deres overordnede samarbejde. Under indlaeggelse pa Lukashuset
er Lukashuset ansvarlig for den specialiserede palliative indsats. Ledelsen fremhaever, at de fremadrettet tror, de
vil f& et endnu testtere samarbejde med de regionale teams, ligesom de ser en fordel i de tveerregionale meder®,
hvor de professionelle pa omradet mades til erfaringsudveksling og diskussion af faglige problemstillinger. Dette
forum er vigtigt for at udvikle omrédet i Danmark og leere af hinandens erfaringer.

| FamilieFOKUS har de indtil videre primeert haft samarbejde med teams i tre regioner: Region Hovedstaden,
Region Nordjylland og Region Syddanmark. Der har veeret flere familier, som efter et forleb i FamilieFOKUS er
blevet henvist til et regionalt team.

Projektteamet i FamilieFOKUS mener, at samarbejdet mellem FamilieFOKUS og de regionale teams er godt og
kan styrkes yderligere. FamilieFOKUS ser potentiale i at laere af hinanden og bruge hinandens kompetencer.
Konkret vil de gerne udbygge samarbejdet og blandt andet kunne traskke pa de regionale teams' leegefaglige
kompetencer.

3.4  FAMILIERNES OPLEVELSE OG TILFREDSHED
Evalueringen indeholder ogsa en undersegelse af familiernes oplevelse, livssituation og tilfredshed med de
regionale teams?.

Der er gennemfert interviews med ni familier, hvoraf fem var interviews med foraeldre, der havde oplevet barnets/
den unges livsafslutning i hiemmet, og fire med familier, hvor barnet/den unge er alvorligt sygt, men lever.
Familiernes oplevelse af de regionale teams er gengivet i citatform for at give et bedre indtryk af, hvad det er,
familierne har oplevet og bruge deres egne ord. For at tydeliggere de forskellige typer af sygdomsforleb, som de
regionale teams meder og give et indtryk af, hvad familierne gennemlever, er afsnittet suppleret af tre forskellige
anonymiserede casebeskrivelser, som findes i bilag B, C og D. Casebeskrivelserne er udvalgt med henblik pa at
vise diversiteten og kompleksiteten i sygdomsforlebene og familiernes behov for hjeelp.

Type af familier

Det, der kendetegner familier, som kommer i kontakt med de regionale teams, er, at de har veeret i
laengerevarende (for nogle livslange) forleb med sygdom, psykiske belastninger og uvished om deres barns
fremtid. Det kan f.eks. veere, fordi de har bern, som har mange indleeggelser, gennemgér skiftende behandlinger,
far kraftig medicin og har meget ubehag eller smerter. Samtidig skal de agere foraeldre ogsa for eventuelle
soskende, passe et arbejde og méaske veere i et eegteskab, er blevet skilt eller i forhold. Familierne er derfor ofte
slidte, parforholdet er udfordret, og eventuelle saskende kan mistrives.

Barnene har meget sjeeldne diagnoser. Et faelles traek er, at de alle er tilknyttet en hgjtspecialiseret afdeling,

og barnet/den unge kontinuerligt er i behandling og bliver indlagt periodisk. Foraeldrene er derfor vant til
sygehusvaesenet og er blevet eksperter i at pleje og passe deres syge barn. Men nér barnets/den unges sygdom
forveerres, eller alle behandlingsmuligheder er udtemt, bliver familierne tvunget til at tage stilling til, hvad de vil gere
i det tilfeelde, deres barn ikke overlever sin sygdom, og om de kan have brug for en indsats fra det regionale team.

Henvisning og introduktion

Familierne bliver henvist til de regionale teams fra deres stamafdeling eller den behandlingsansvarlige laege, og en
enkelt familie er blevet henvist fra FamilieFOKUS. Henvisningerne sker, nér barnets/den unges sygdom forveerres,
og familierne har et enske om at kunne vaere mere hjemmme i sygdomsforlgbet eller vaere hjiemme, i det tilfeelde at
barnet/den unge naermer sig livsafslutning.

2 De tveerregionale meder er mader for fagpersoner i de regionale teams, Lukashuset og FamilieFOKUS. Afholdes 1-2 gange om aret.
2 Af hensyn til familiernes anonymitet er der ikke angivet navn pa informanterne ved citater. Ken pa barn/ung og eventuelle seskende er
ligeledes anonymiseret.
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‘Det var vores behandlingsansvarlig leege, der foreslog dem. Og det viste sig, at vi havde madt dem tidligere
i forlobet. Det betad meget for os, at det var nogle, vi havde kendt til tidligere i vores forleb [...] En stor del
af behandlingen foregik herhjemme, og vi var patienter hos det palliative team [regionale team]. Sa det var
muligheden for hiemmebesag, og at det han kunne do hjemme, der gjorde, at vi sagde ja tak".

Det har stor betydning for familierne, hvornér i deres forlgb og hvordan de bliver praesenteret for det regionale
team. Mange familier bliver skraemte, nér de harer ordet 'palliativt team' farste gang. De forbinder ordet med
snarlig ded, og det er maske forste gang, de bliver konfronteret med, at behandling ikke leengere en mulighed,
og at deden ogsa kan blive et udfald for deres barns sygdom. Det kan veere en meget voldsom oplevelse for
familierne.

'Da vores teamlaege neevnte muligheden for fa tilknyttet det palliative team [regionale team], der kunne jeg slet ikke
traekke vejret. Tarerne stod ned af kinderne pa mig [...] Og jeg teenkte selvfalgelig, at nu mister vi hende [...] Men
ordet betyder jo smertelindring. Og det ved vi jo godt. Men der vil jo nok veere nogle, der bliver pavirkede af den
betegnelse, og maske burde det hedde noget andet'

En familie oplevede ogsa, at deres barn reagerede pé at skulle have besag hiemme af sygeplejersken fra teamet.

' starten ville vores sen ikke lukke hende ind i vores hiem (sygeplejersken). Hun sad derfor pa trappen udenfor og
snakkede med os. Det gjorde vi et par gange. Sa en dag sned jeg ham (sennen), og sygeplejersken kom med ind,
og de to endte med at sidde og snakke alene inde pa veerelset i langtid. Fra den dag af matte hun gerne komme
pa besag.'

Familierne ger ogsa fra starten brug af, at teamet er tveerfagligt og har andre faggrupper, end de méaske tidligere
har madt i deres gang pé hospitalet.

'L segen og de to sygeplejersker var ude hos os ferste gang, og der spurgte laegen, om vi var interesseret i at tale
med en praest. Jeg havde brug for at tale om deden, sa det sagde vi ja til.'

Det opleves, som en stor lettelse, at de fra starten af forlabet kan fa tilbudt hjeelp til andet end det rent
sygdomsmaessige, men ogsa psykologiske, sociale og andre emner, som de keemper med eller er pavirkede af.

Aktiviteter/indsatsen som teamet varetog

Alle familier er yderst tilfredse og taknemmelige for den behandling, de har faet. Det, familierne seerligt fremhaever,
er, at teamene fremfor kun at kigge pa barnets/den unges prognose og tal, kigger pa hele familiens livssituation
og livskvalitet. Det opleves som en god ting i forhold til nogle af de afdelinger, familierne har veeret indlagt pa, hvor
der kun er fokus péa behandlingssiden og f.eks. ikke at forberede familien pa, at det kan vaere, deres barn ikke
overlever.

'De mindede de os om, at vi nok ville blive glade for at tage en tur med Oslobdden sammen som familie, og vi tog
en tur i sommerhus. Det var de enormt positivt stemt over. Vi skulle sarge for at gere det, som gjorde os og vores
son glade i den sidste tid."

Det er en lettelse for foreeldrene, at der er nogle udefra, som minder dem om, at den sidste tid med deres barn
ikke kun skal handle om sygdom og tristhed, men ogsa have fokus pa livskvalitet for bade barnet/den unge og
familien.

Familierne har meget forskellige behov, nér det kommer til, hvilken type hjeelp de har brug for, og hvor intensiv
hjeelpen fra teamet bliver.

'Hun [datteren] Ia her i fem uger, og det er slet ikke veerdigt til sidst, men det unge hjerte ville slet ikke stoppe. Sé i
de fem uger havde vi et teet samarbejde med teamet, og de kom her dagligt pa beseg."

Andre familier har en labende kontakt med teamet, men hvor der kan g& maneder mellem, at de har brug for
besag eller kontakt. Det kan ogsa handle om hjeslp til at 'tackle' systemet.

"Teamet har en socialradgiver —og jeg har tidligere keempet rigtig meget med det kommunale system. Vi har
maéttet slds for at fa hjeelp, samtidig med at jeg skulle passe min syge datter. Det palliative team har overtaget al
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kommunikation med kommunen. Det er ligesom kommunen tager sig lidt sammen, nér de ringer fra teamet.'

Den tveerfaglige ekspertise, teamet besidder, og den erfaring de har fra deres arbejde med andre familier, giver
familierne en keempe tryghed.

‘Selvfolgelig havde de god erfaring med, hvordan man behandler, men det var iseer den folelsesmaessige stotte,
vi kunne bruge. At de havde en baggrund, der gjorde, at de kunne saette sig i vores sted. Fordi de havde oplevet
det for. Det var iseer; at de kunne stille de rigtige spergsmél. Hvad er det veerste, man kan forestille sig? Hvad nér
det veerste sker? Hvad ger | sa? De var hele tiden et skridt foran os og kunne forudsige, hvad vi nok ville have
behov for at drafte og fokusere pd, inden det var for sent.'

'For det forste havde de rigtigt meget tid. Der var ingen stress pa overhovedet. Og sa det med, at de var der, nar
man ringede, det betad rigtigt meget. Det er nogle sindssygt kompetente mennesker, der har valgt at sige ja til det
her. De er sa seje!"

| forhold til de familier, hvor barnet/den unge ender med at dg, er det seerligt bistand fra praest, psykolog eller den
leege eller sygeplejerske fra teamet, som familien er kommet testtest pa. Bade for og efter livsafslutningen.

'Hun [preesten] var den ferste, der kom hjem til os, da han dade. Hun var den farste, vi ringede til. Preest er maske
ikke helt det rette ord i forhold til, hvad vi har brugt hende til [...] Jeg ved ikke, hvor vi havde staet i dag, hvis vi
ikke havde snakket med hende [praesten]'

Mange familier befinder sig pa ny grund i forhold til lovgivning, godtgerelser for tabt arbejdsfortjeneste, orlov

i forbindelse med sygdom og mange andre ting relateret til familiens gkonomi. Her er det en stor lettelse for
familierne, at teamet kan vaere behjeelpelig med at radgivning, stette og ofte ogsa den direkte kontakt til f.eks.
kommunen.

'Socialrddgiveren i teamet har her i efterforlobet hjulpet os, da vi har en sag hos kommunen. De vil ikke give os
den orlov, som vi er berettiget til efter hendes ded, ligesom vi ikke kan fa godtgerelse, som vi ellers har faet helt
indltil det sidste. Socialradgiveren fra teamet har vaeret god til at hjeelpe os her. Vi kan ikke snakke med kommunen
leengere. "

En mindre ting som det, at leegerne og sygeplejerskerne kommer pé beseg i deres eget tgj, ger en forskel pa den
méde, som familierne ser dem pa. De virker mindre 'farlige’, uden de mister autoritet af den grund.

'Det er sa anderledes, for man har jo veeret inde pé& afdelingen og madt de her lseger og sygeplejersker i deres toj
og uniformer. Det ger bare noget andet, nar de treeder ind her i jeans og skjorte - de var meget ydmyge over at
treede ind i vores hjem. Det synes jeg simpelthen var sa fedt. At de lyttede til os."

Der er ingen familier, der ikke har vaeret yderst tilfredse med den indsats, de har modtaget, og der er fa punkter,
familierne kunne have egnsket sig mere af, eller hvor familien udtrykker bekymring om det setup, teamet er den del af.

'Hvis jeg skal sige noget, sa kunne der vaere fokus pa, hvordan man som foreeldre far de rette kompetencer til at
Snakke med sit syge barns seskende om, hvad det betyder for dem."

‘Det var helt fantastisk. Sygeplejersken, lsegen og fysioterapeuten fra teamet var virkeligt gode. Men det var jo
meget skrabeligt. De er jo ikke seerlig mange, og de skal veere til radighed hele tiden. Jeg oplevede, at de brugte
meget af deres fritid p& at hjselpe os.'

Kommunikationsformen

Familierne bruger alle kormmunikationsformer. De skriver, ringer, skyper eller FaceTime med de regionale teams
udover de fysiske beseg. Behovet er forskelligt, nar det kommer til, over hvor lang tid familien har brug for hjeslp,
og hvor intensiv hjeelpen fra teamet bliver. Ved livsafslutning er det ofte meget korte og intensive forlab med meget
taet kontakt i perioden op til, under og efter.

'Hun [datteren] Ia her i fem uger, og det er slet ikke veerdigt til sidst, men det unge hjerte ville slet ikke stoppe. Séa i
de fem uger havde vi et taet samarbejde med teamet, og vi havde dagligt kontakt eller besag af dem."
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'‘De kom ud en til to gange om ugen. Og vi kunne ringe til dem nér vi havde brug for det. Det var en stor tryghed.
Man vidste, at hvis man bare ringede ind til afdelingen, sa var de der. Hele degnet."

Ved sygdom, hvor barnet/den unge forventes at leve op til flere méneder eller &r endnu, oplever familierne, at det
er fint med besog efter behov og er trygge ved, at de selv kan tage direkte kontakt ved behov.

' starten kom de to gange om méaneden. Nu kommer de hver anden méaned. Men det er rart/trygt at vide, at de er
her, at vi kan ringe til dem, og at de kender vores datter og hendes situation.'

Oplevelsen af samarbejdet omkring familien

Det er forskelligt, i hvor hgj grad familierne har brug for, at det regionale team samarbejder med det ovrige system.
Alle familier oplever det som positivt, at teamet koordinerer med stamafdelingen og deres eventuelt tidligere eller
nuveerende behandlingsansvarlige leege forsat felger behandlingen og selv har taget kontakt til det regionale team.

'"Med teamet har vi faet afprovet forskellige typer og doser af medicin. Det er enormt effektivt. De er rigtig gode til
at falge op pd og holde en rad trdd. De er kontaktpersonen for 0s, og jeg skal ikke vaere mellemmand leengere.
Jeg kan koncentrere mig om kun at have én indgang til systemet. Det er fantastisk!"

'Nér jeg talte med vores behandlingsansvarlige laege, kunne jeg here, at hun havde laest op pa alt det, som de
[teamet] havde lagt ind i systemet'

| forhold til familiens samarbejde med deres kommune afhaenger dialogen og behovet for koordination af, om
familien ensker hjeelp til dette, og hvordan dialogen har veeret, inden det regionale team blev tilknyttet. Der

er forskel p&, om familien oplever en pludselig opstéet livstruende sygdom og aldrig har veeret i kontakt med
socialforvaltningen i deres kommune for, eller om barnet/den unge f.eks. har veeret handikappet fra fedslen, og
der labende har veeret en kontakt med kommunen gennem arene.

"Teamet har en socialradgiver —og jeg har tidligere keempet rigtig meget med det kommunale system. Vi har
maéttet slés for at fa hjeelp, samtidig med at jeg skulle passe min syge datter. Socialradgiveren har overtaget al
kommunikation med kommunen. Det er ligesom kommunen tager sig lidt sammen, nér de ringer fra teamet. Det
er dejligt at slippe for."'
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4 OPSAMLING

P& baggrund af casestudierne, den tveergédende analyse og fokusgruppeinterviewet med repraesentanter fra de
fem regionale teams er der opsamlet erfaringer med bade udfordringer og lesninger i de fem teams.

4.1 TVARGAENDE ERFARINGER OG UDFORDRINGER

De store forskelle hos de fem teams ligger i deres forankring og organisering, herunder den tveerfaglige
sammensaetning og kompetencerne inden for henholdsvis paediatri og palliation. De primeere udfordringer, som
de fem teams oplever i forhold til organisering, er, at de teams, som ikke har flere forskellige faggrupper ud over
de sundhedsfaglige, mangler kompetencer til den tvaerfaglige opgavelasning, som specialiseret palliation. Det
geelder iseer socialfaglige kompetencer, da mange af patienterne og familierne har brug for konkret hjeelp og
vejledning i forhold til deres sagsbehandling i kommunale forvaltninger. Derudover kan der veere udfordringer
forbundet med, at nogle medlemmer i de forskellige teams er ansat pa vilkér, hvor fleksibilitet ikke altid er mulig.
Der er ogsa praktiske foranstaltninger som adgang til biler, som kan vaere udfordrende i forhold til den udkerende
funktion for nogle teams.

De fem teams har mange ligheder i indsatser og patienter, idet malgruppen for indsatserne og tilgangen i den
specialiserede palliation er den samme. Der er lidt forskel p&, hvordan den tveerfaglige opgavelesning i teamet
udspiller sig. Alle teams har en ugentlig tvaerfaglig konference, hvor de gennemgér patienterne og vurderer,

hvilke behov der er, hvad teamet kan tilbyde, og hvilke faggrupper der skal involveres internt i teamet (her er
teamet i Region Sjeelland en undtagelse, da der ikke er helt s& mange faggrupper som i de andre teams) og ewt. i
samarbejde med eksterne samarbejdspartnere (f.eks. praktiserende leege og/eller hiemmesygeplejerske).

De primeere udfordringer er, at teamets medlemmer har ressourcer nok til at kunne varetage den specialiserede
palliation, herunder den udkerende funktion og tveerfaglige opgavelasning samt koordinering af evrige indsatser.
Dette geelder blandt andet daskning af svel de professionelle og familiernes behov for adgang til teamets
ekspertise dognet rundt, hvor der p.t. i tre teams er en frivillig ordning med en dagntelefon.
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| samarbejdet med familierne er alle teams opmaerksomme pé at f& kontakt til familierne tidligt i forlebet og skabe
en tillidsfuld relation. Der kan veere udfordringer forbundet med transitionen fra barne- til voksenpalliativt team,
nér patienterne fylder 18 &r. Derudover kan der vaere udfordringer, hvis patienterne ud over den livstruende eller
livsbegreensende sygdom ogsé har psykiske lidelser.

Alle teams har et taet samarbejde med stamafdelingerne, og i de teams, hvor der er medlemmer af teamet (leeger
og/eller sygeplejersker), som ogsé er ansat pa stamafdelingerne, er der mulighed for glidende overgange fra
basal til specialiseret palliation. Udfordringerne i forbindelse med samarbejdet med stamafdelingerne er mest

at udvide kendskabet til teamet (for de teams, som ikke er kendte i forvejen) og skabe et styrket samarbejde i
forhold til roller og ansvarsfordeling. Med hensyn til avrige samarbejdspartnere er der forskel pa, hvordan de fem
teams inddrager og kommunikerer med samarbejdspartnere. Hvis der er flere faggrupper tilknyttet teamet, kan
hver enkelt faggruppe samarbejde med de relevante aktarer, f.eks. kan teamets socialradgiver samarbejde med
kommunens socialrddgiver. Dette kreaver, at der i teamet er ressourcer til dels at uddelegere opgaver og kleede
samarbejdspartnere pa til at kunne varetage opgaver lokalt, dels labende at dokumentere og kommunikere om
udviklingen i patientens sygdomsforlab.

4.2 FREMADRETTEDE PERSPEKTIVER

P& baggrund af den tveergdende analyse og fokusgruppeinterviewet med repraesentanter fra de fem teams og for
at imedekomme de udfordringer, de fem teams stér overfor, er COWIs vurdering af de fremadrettede perspektiver
beskrevet i det nedenstéende.

Tveerfaglighed er nodvendig og afggrende

Teamets faglige sammensastning skal vaere baseret pa specialuddannet og tveerfagligt personale med béde
paediatrisk og palliativ erfaring og gerne med efteruddannelse inden for feltet. Kompetencerne skal ikke kun
deekke det sundhedsfaglige felt, men ogsé det socialfaglige felt, s& der er mulighed for sagsbehandling af den
enkelte familie i forhold til kommunale forvaltninger, det psykosociale og/eller det eksistentielle felt i forbindelse
med alle de psykosociale, etiske og eksistentielle problemstillinger, som familien stér over for i sygdomsforlabet.

| forhold til lindring af smerter og ubehag pd andre mader end leeger og sygeplejersker kan, har mange patienter
behov for fysioterapi og/eller anden form for terapi. | den specialiserede palliation skal der i teamet veere tilknyttet
forskellige former for fagligheder, fordi de hver isaer dels kan kleede lokale kolleger (f.eks. fysioterapeut, preest,
hjemmesygeplejerske, praktiserende laege) pa til at kunne varetage opgaver i hiemmet, dels kan koordinere
indsatser inden for hvert deres fagomrade, f.eks. de sociale forhold, de sundhedsfaglige og behandlingsmasssige
forhold og de psykosociale- og eksistentielle forhold. Derudover skal teamets faggruppesammensastning gere
det muligt, at de kan arbejde tveerfagligt i deres opgavelesning og have en tveerfaglig konference hver uge. Det
tvaerfaglige samarbejde bygger pa et meget integreret samarbejde mellem teamets forskellige fagpersoner.
Samarbejdet udferes som feelles forberedelse, lebende dialog og feelles evaluering af barnets/den unges og
familiens mal. Hvis et barn/en ung eller en foraslder knytter sig ekstra taet til en fagperson i teamet, bruges den
tvaerfaglige konference til, at de andre faggrupper "kleeder” dette mediem af teamet pa til at gere en indsats |
hjemmet, da relationen nu er skabt imellem dette teammedlem og barnet/den unge eller foraelderen.

Mulighed for individuel tilpasning er en forudsaetning

For at teamet kan varetage de mange forskellige typer opgaver og problemstillinger forbundet med
specialpalliation er det nadvendigt, at hvert forleb tilpasses det enkelte barn/den unge og familiens behov. Den
specialiserede enhed kan bade kobles pa tidligt i forlebet, hvor der er et specialiseret behov for palliation igennem
hele sygdomsforlabet, eller nar livet nasrmer sig dets afslutning (ofte, hvor familien ensker at veere hiemme i den
sidste tid). Alle stamafdelinger star for basal palliation, s& teamets indsats bygger oven pa det eksisterende tilbud,
nar der er behov for en specialiseret palliation. Det specialiserede team kan vaere med til at give livskvalitet for
familierne, fordi de med blandt andet udgéende funktion og tveerfaglig opgavelesning ger det muligt at forebygge
ungdige indlaeggelser | barneafdelingen, da de kan handtere meget af behandlingen i hjigmmet.

Tidspunktet og introduktionen af teamet over for familien har stor betydning

Barnets/den unges diagnose og sygdomsforlab har betydning for, hvilke behov og problemstilinger familierne
har, og hvilke muligheder teamet har for at hjeelpe og stette familien. Derudover har foraeldrenes ressourcer og
muligheder (socialt, mentalt, fysisk og @konomisk) en betydning for, hvordan de tager imod hjeelp fra teamet.
Det geelder blandt andet, hvor de er i deres erkendelsesproces, og hvordan de handterer bade sygdomsforlgbet
og hverdagen generelt. Her er erfaringen, at teamet skal introduceres pa en made, hvor familien faler sig trygge
og imedekommet i den situation, de er i. Det kan derfor vaere afgerende, at teamet mader familierne tidligere i
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forlgbet, end nar behovet er sterst, sa der allerede er skabt en relation, som kan styrkes, néar behovet bliver storre,
og familierne har brug for hjeelp og stette. Derudover kan det veere relevant, at teamet introducerer familien til
FamilieFOKUS og evt. Lukashuset, hvis der er behov for aflastning under sygdomsforlabet.

At der er mulighed for degndaskning

Organisatorisk skal teamet vesre tilgeengeligt hele degnet og i weekenderne, da det skaber tryghed bade for
familierne og for de professionelle, s& de altid kan henvende sig med tvivisspergsmal eller lign. Det ber veere

via en dagntelefon bemandet af personale, som kender til hele palliationsspektret. Arsagen til dette er, at der
kan opstéd spergsmal inden for hele palliationsspektret, dvs. ikke kun leegefaglige spergsmal, men ogsa de
andre elementer af palliation af sygeplejefaglig, social, psykosocial og/eller eksistentiel karakter, som f.eks. en
hjemmesygeplejerske kan sté overfor, nér de kommer hos patienten i hiemmet. Selvom de i Region Midtjylland
har en ordning med en palliativ beredskabsvagt fra Enhed for Lindrende Behandling, s& mener alle teams, at det
ville veere bedst, hvis dagntelefonen varetages af teamet selv (helst af overlaegen/erne), da de har den specifikke
viden om bade familien og barnet/den unge. Pa den méade kan andre akterer, f.eks. hiemmesygeplejersker

eller sygeplejersker pa bosteder, fa ordineret medicin, f.eks. ved hjeelp af FMK (faellesmedicinkort). Inden
telefonnummer til degntelefon udleveres, er det ngdvendigt med en behovsanalyse. | tilfeelde af, at teamet

ikke kan komme pa hjipmmebesag, f.eks. grundet vagt pa hospitalsafdelingen, kan et alternativ veere at bruge
skype/FaceTime, hvor teamets medlem kan se/hare patienten og familien og vejlede dem i forhold til den givne
problemstilling.

Medarbejdere og samarbejdspartnere skal have adgang til supervision

| organiseringen af teamet er systematisk supervision n@dvendig internt i teamet, fordi det er et felt med
komplekse problemstillinger. Teamets medlemmer stér ofte i psykosocialt sveere situationer, som krasver
supervision for at sikre trivsel og arbejdsgleede for medarbejderne, og for at de kan fortsaette arbejdet og have
energi og overskud til de ofte lange og/eller udfordrende sygdomsforlab.

Derudover er teamet for mange af de lokale akterer, f.eks. hjemmesygeplejersker, som har veeret taet involveret i
sygdomsforlgbet i hjemmet, en vigtig stette under forlabet, hvor de med deres viden og erfaring kan veere nogle,
de andre akterer kan stette sig op af. Derudover er de en vigtig stette ogsa efter forlebet, hvor teamet hjsslper
med supervision, ndr de har behov for det. Det er vigtigt, at der ogsa er ressourcer i teamet til at varetage disse
opgaver, nar opgaver uddelegeres til lokale akterer, som ikke har erfaring pa omradet.

Samarbejdet med Lukashuset kan styrkes

Erfaringsopsamlingen® fra Lukashuset peger p4, at samarbejdet mellem de regionale teams og Lukashuset
fremadrettet godt kan styrkes. Henvisningen til Lukashuset er ofte personbéret, og det tyder pé, at udbyttet
mellem Lukashuset og de regionale teams ikke bliver tilstreekkeligt udnyttet. Der vil i fremtiden vaere et potentiale
for at udvikle mere tydelige visitationskriterier for, hvornar barn med en livstruende eller livsbegreensende
sygdom og deres familier kan have gavn af et ophold i Lukashuset. Ligeledes er det vigtigt, at samarbejdet i
overgangene mellem stamafdelingen, de regionale teams og Lukashuset fungerer godt, herunder at de er gode til
at kommunikere, dele viden og udveksle information om bernene. Det kunne veere problemstillinger og lasninger
inden for hele palliationsspektret, bade i forhold til patienterne og familierne, men ogsa i forhold til samarbejdet
med stamafdelingerne og de evrige akterer. Der er overlap i kompetencer og faggrupper i bade de regionale
teams og i Lukashuset, men de regionale teams kunne eventuelt profitere af personalet i Lukashusets erfaringer
pé hospiceomradet og det palliative felt.

Samarbejdet med FamilieFOKUS kan styrkes

Erfaringsopsamlingen® fra FamilieFOKUS viser, at FamilieFOKUS ofte meder familierne, for de stifter bekendtskab
med de regionale teams. Hvis samarbejdet blev udbygget mellem disse parter, ville bade FamilieFOKUS,

de regionale teams og familierne sandsynligvis profitere i forhold til deling af information og viden om de
respektive familier og barn. Det kunne veere problemstillinger og lesninger inden for hele palliationsspekitret,

bade i forhold til patienterne og familierne, men ogsa i forhold til samarbejdet med de ovrige akterer. Her er der
overlap i kompetencer og faggrupper i bade de regionale teams og i FamilieFOKUS, men seerligt i forbindelse
med problemstillinger, som omhandler neuropaediatriske sygdomsforlab, kan de regionale teams profitere af
personalet i FamilieFOKUS' mangeérige erfaring med dette felt. Det geelder blandt andet samarbejdet med
myndighederne, plejepersonale i hjiemmet, stotte til soskende, foraeldre og resten af familien i forhold til mestring

% Delrapport 1: Erfaringsopsamling for Lukashuset og FamilieFOKUS.
% Ibid.
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af sygdomsforlgbet og livet med et handicappet barn. FamilieFOKUS ville kunne aflaste de regionale teams,

hvis sygdomsforlabene strakte sig over en laengere periode, og de regionale teams ville tidligt i forlabet stifte
bekendtskab med familierne og i hejere grad kunne f& information om familien og deres aflastningsbehov.
Familierne ville gjensynligt i sidste ende blive mindre belastede, fordi tilbuddene fra henholdsvis FamilieFOKUS og
det regionale team i samarbejde kunne forebygge noget af den stress og sorg, som familierne beerer rundt pa.

Samarbejdet mellem teams og stamafdelinger kan styrkes

For at teamet skal f& kontakt til barnet/den unge og familien, skal de henvises til teamet. Det er derfor nadvendigt,
at relevante samarbejdspartnere pa stamafdelingerne kender til teamet og dets funktion. Herunder, at teamet
tilknyttes, nér der er et palliativt behov, som ikke kan varetages ved ambulant behandling, f.eks. ved behov for
hyppigere tilsyn eller behandling/tilsyn i hiemmet. Derudover ved behov for tveerfaglig problemlgsning, som de
ikke i samme grad har ressourcer til og praksis for pa hospitalsafdelingerne, herunder inddragelse af teamets
forskellige faggrupper, blandt andet psykolog, socialradgiver, preest, fysioterapeut m.fl. | nogle tilfaslde kan

der veere overlap i rolle og —ansvarsfordelingen, fordi de behandlingssansvarlige laeger varetager den basale
palliation, og teamet tilknyttes, nar der er behov for den specialiserede palliation. Her er det en fordel, at der

er et teet samarbejde, og evt. at teamets laeger deltager pa relevante konferencer/mader bade pa sengeafsnit

og i ambulatorier for at skabe sammenheeng i patientforlebet og sikre overlevering af viden mellem hospitalet

og hjemmet/patientens bolig. Teamets indsats i patientens hjem/bolig ger en veesentlig forskel for patienternes
livskvalitet, dels fordi de herigennem far andre informationer om patienterne og ressourcerne i hiemmet, end hvad
der er muligt i hospitalsregi, dels fordi patienterne undgar unedige hospitalsbeseg og/eller indlaeggelser, fordi
behandling kan forega i hiemmet.

Samarbejdet med og inddragelse af kommunale akterer kan styrkes

Samarbejdet mellem teams og kommunerne er afgerende for mange af patienternes livskvalitet, da det ofte er
meget udfordrende og krasvende sagsbehandlingsforleb, familierne gennemgér som del af sygdomsforlgbet. Ofte
er der bade social- og sundhedsforvaltninger involveret, og det er udfordrende med de individuelle vurderinger,
fordi det atheenger af den enkelte sagsbehandlers vurdering og ressourcerne i den enkelte kommune. Det er
derfor afgerende, at teamet har en socialradgiver tilknyttet, som kan vejlede og stette familierne, og som samtidig
kender til lovgivningen og kan stette og vejlede de kommunale sagsbehandlere i forhold til familiens behov og den
givne situation.

Derudover kan samarbejdet mellem teams og evrige kommunale akterer styrkes ved inddragelse af personale
pa institutioner, f.eks. fra daginstitutioner, skoler, specialinstitutioner og fritidsklubber, da der ofte er mange i
lokalsamfundet, som gerne vil hjeelpe og stette familierne i den sveere situation, de er i. Det kan f.eks. veere
inddragelse af sundhedsplejersken til at fortaelle om sygdommen/orientere skolen om barnet/den unges forlab
og/eller at sikre, at sgskende trives.

Samarbejdet med og inddragelsen af de praktiserende lseger kan ogsa styrkes

Hvis patienten/familien er teet knyttet til den praktiserende laege, kan det veere relevant at inddrage denne i
sygdomsforlgbet som en samarbejdspartner for det regionale team. For de fleste praktiserende leeger er det
maske den ferste og eneste gang, de har et livstruende sygt barn/en syg ung i deres praksis. Derfor er der
0gsé mange praktiserende laeger, som gerne vil bidrage enten praktisk med f.eks. laegeerklasringer, men ogséa
som bindeled for familien, f.eks. til saskende og foraeldre, og ogsa i tiden efter, at deden er indtruffet. Her er det
vigtigt, at der er kommunikation og dokumentation mellem teamet, stamafdelingen og den praktiserende laege,
s& informationer om, hvad der bliver draftet, bade om sygdommen — forlgbet (prognosen), symptomer, medicin,
de samtaler/diskussioner, de har haft med familien, og deres reaktion/behov - overdrages, s& den praktiserende
laege kan tage imod familien, nar de henvender sig. Det gaelder ikke kun det syge barn/den syge unge, men
ogsa resten af familien, som kan have behov for, at den praktiserende laege kender deres situation, bade i forhold
til myndigheder, arbejdspladser eller lignende og evt. ogsd med hensyn til opsporing af psykiske lidelser, f.eks.
depression eller angst hos foraeldre eller sgskende enten under sygdomsforlgbet eller i tiden efter dedsfaldet.

Samarbejde og udveksling pa tveers af de fem teams

De fem teams er blevet etableret uafhaengigt at hinanden. Da der er en raekke lseringspunkter pa tvaers

af regionerne, som de forskellige teams kunne have gleede af at udveksle med hinanden, anbefaler vi, at
samarbejdet styrkes bade pa tveers af de fem teams, men ogsa pa tvaers af de enkelte faggrupper i de fem teams
De enkelte teams og teammedlemmer kan have gleede af at diskutere problemstillinger og lasninger inden for hele
palliationsspektret, bade hvad angér patienterne og familierne, f.eks. svaere samtaler, seskendes trivsel, indretning
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af hiemmet og samarbejde med plejepersonale, men ogsé i forhold til samarbejdet med stamafdelingerne og de
ovrige aktorer, f.eks. kommunikation og dokumentation.

Der kan ogsé veere erfaringer i forbindelse med organisering og praktiske foranstaltninger i de enkelte teams,
f.eks. hvordan de laver vagtplaner, varetager den udekgrende funktion, transport til og fra hjiemmmebesag,
overlevering af viden og deres tvaerfaglige konferencer.
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BILAG A
METODE

Kvantitative dataindsamling og analyse
De kvantitative data fra de hospitalsbasere udgéende team daekker perioden, fra regionerne hver iseer oprettede
de hospitalsbaserede udgaende teams frem til d. 1. juni 2018.

De regionale teams har leveret data pa felgende:
» Antal henviste patienter/familier

» Alder pa barn og unge tilkknyttet teamet

» Diagnosegruppe

» Antal dedsfald og sted for dedsfald

» Henviste familier fordelt p& kommuner

Der er ikke udviklet ensartede standarder for, hvordan data opgeres, og dette vil derfor veere en bias i forhold til
méaderne, de forskellige regioner opger de enkelte kategorier pa.

Kvalitativ dataindsamling og analyse

Farste trin i evalueringen bestod i at kortleegge indsatsteorien for de regionale team ved hjeelp af en
dokumentanalyse af eksisterende nationale og internationale erfaringer og interviews med fem eksperter pa
omrédet.

Starstedelen af evalueringen er bygget op om casebesag hos hvert team, interviews med samarbejdspartnere og
interviews med familier:

» Fokusgruppeinterviews med hvert af de regionale teams

» Interviews med samarbejdspartnere i de fem regioner —i alt 31

> Interviews med familier — i alt ni

» Et tvaergéende fokusgruppeinterview med lederne af de fem regionale teams

Casebesgg

Der er gennemfort fem fokusgruppeinterview i maj 2018 med mellem fire til otte deltagere i hver af de fem
regioner. Interviewet blev gennemfort ved en semistruktureret interviewguide, og evalueringens overordnede
indsatsteori blev praesenteret.
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Samarbejdspartnere

Der er gennemfart telefoninterviews med i alt 30 samarbejdspartnere. De er fordelt som vist nedenfor (pé tveers af
alle regioner):

» Fire hiemmesygeplejersker

» Fem praktiserende leeger

» Fire socialradgivere - kommune

» En sygeplejerske pa bosted

» En SOSU-assistent pa bosted

» En laerer pa specialskole

» En fysioterapeut - sygehus

» Tre sygeplejersker fra beorneafdelinger

» En sygeplejerske fra Respirationscenter

» Fem specialleeger fra berneafdelinger

» En specialleege fra borneanaestesi

» En speciallaege fra Center for Sjeeldne Sygdomme
» En fokusgruppe Lukashuset

» En fokusgruppe FamilieFOKUS

Interview med familier

For at afdaekke familiernes erfaringer har vi foretaget interviews med i alt ni familier, hvoraf fem var interviews med
foreeldre, hvor familien havde oplevet barnets livsafslutning i hjemmet, og fire med familier, hvor barnet er alvorligt
sygt, men lever. Familierne var fordelt med:

» Tre familier fra Region Hovedstaden

» En familie fra Region Syddanmark

» En familie fra Region Midtjylland

> To familier fra Region Nordjylland

» To familier fra Region Sjaelland

Frafald

Der blev indgaet aftale om interview med 12 familier, men tre familier endte med ikke at stille op pa grund af
forveerring i deres barns sygdom. En enkelt familie havde glemt aftale om interview og enskede efterfelgende
ikke at forny aftalen. Af hensyn til den sarbare situation familierne befinder sig i, fulgte COWI ikke yderligere op pa
deres deltagelse.

Anonymisering
For at undgé eventuelle problemer med persongenkendelse er familiernes oplevelser og tilfredshed anonymiseret
og angivet i ét samlet afsnit, da familierne ellers vaere for let genkendelige pa baggrund af en geografisk angivelse.

Etik og persondatasikkerhed

Jf. reglerne fra Sundhedsdatastyrelsen er det den faglige enhed, der har behandlet patienten, som har taget
kontakt til familierne om muligheden for interview. Derfor har de regionale teams inviteret familierne til at deltage i
COWIs evaluering. COWI har séledes kun kontaktet familier, som har sagt ja til at blive kontaktet i forbindelse med
denne evaluering. Dette kan veere en bias i forhold til repraesentativiteten af familierne, da personalet/ledelsen har
udvalgt, hvem de ville invitere til at deltage. Alle data indsamlet fra familierne er blevet anonymiseret i rapporten og
afrapporteret i et samlet afsnit for at undgé persongenkendelse ved f.eks. at afrapportere familiernes oplevelser
regionsvis.

Interviewguiden var en semistruktureret guide, hvor fokus primaert var pa familiernes oplevelse og erfaring med
det regionale team, men hvor der var plads til, at familierne kunne forteelle om deres personlige historie. Familierne
har deltaget frivilligt, og de har selv kunnet veelge, om de ville deltage med en eller begge foreeldre, og om
interviewet skulle forega i deres hjem eller over telefonen, afhaengigt af hvad der passede dem bedst. | enkelte
tilfeelde var barnet/den unge ogsa tilstede ved interviewet. Familierne har ligeledes til hver en tid haft mulighed for
at kontakte COWI og treekke eventuelle udsagn tilbage.
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BILAG B
PATIENTCASE

Vi fandt ud af, at der var noget galt for nogle &r siden. Fra den ene dag til den anden skelede Anton. Vi blev sendt
til hospitalets bernemodtagelse. Her fandt de ud af, at Anton havde en tumor i hjernen, og han blev opereret to
dogn senere. Anton var tre &r gammel pé det tidspunkt.

Efter operationen startede Anton i et kemoforlgb. Vi var inde pé sygehuset hver 14. dag, hvor vi var indlagt i et
eller et halvt dogn per gang. Under kemoforlgbet fandt de igen noget, og Anton blev opereret igen. Derefter blev
Anton sendt til USA for at f& stréler. Tumoren kom tilbage for tredje gang, imens han fik stréler i USA. Da vi kom
hjem, besluttede vi os for, at Anton ikke skulle have mere behandling. Vi mente, at der var for store konsekvenser
ved kemoterapi — det ville alligevel ikke give ham meget mere tid. Han kunne maske fa en dag eller en méaned
mere. Det var her, vi blev tilknyttet det palliative team. Vi fik tilbuddet ved en laegesamtale. En af mine forste tanker
var, at han skal ikke do p& sygehuset, og det har vaeret muligt, fordi det palliative team findes.

Forlab

Det palliative team har veeret en ekstra liviine for os. Der er sindssygt mange ting, man skal taenke p4, og her har
de taget en stor byrde. De sidste dage ringede vi tidlig morgen og sen aften. Malene (lsegen) har veeret meget

til vores radighed. Hun har taget sig tiden til at leere os at kende og hjeelpe med vores behov. En fredag aften
skulle Anton have kateter. Malene vidste, at vi helst ikke ville ind pé sygehuset, s& hun kerte selv ind og hentede
remedierne pa sygehuset og kerte hjem til os og prevede selv at seette kateteret. Det lykkedes ikke, og vi matte
kere ind pa sygehuset, men det at hun prevede for os, beted meget. | den sidste tid var Malene der naesten hver
dag. Hun gav sig tid til os. Hun har gjort meget for at gere det sa glat som muligt. Hun har ogsa holdt kontakten
til os efter Antons ded. Malene har spurgt, om vi har behov for, at hun kommer ud. Det har vi dog valgt ikke at
sige ja til. Og hun skrev ogsa til os pa Antons fedselsdag.

Den forste gang var Malene og en eller to sygeplejersker ude hos os. Her spurgte hun, om vi var interesseret i at
tale med en praest. Jeg havde brug for at tale om deden, sa det sagde vi ja til. Vi har haft og har stadig gleede af
praesten. Hun begravede Anton. Hun har betydet meget hele vejen igennem. Hun var den forste, der kom hjem til
0s, da Anton dede. Og hun var den ferste, vi ringede til. Prasst er maske ikke det rette ord i forhold til, hvor meget
forskelligt vi har brugt hende til. Nogle gange har hun ikke lige vidst, hvordan hun skulle lase vores forespergsler,
men hun har alligevel taget det pa sig og sagt, 'det finder vi ud af'.

Udfordringer

Jeg kunne godt have teenkt mig, at der var en, der kunne have fortalt mig om, hvordan det ser ud, nar man der.
Jeg har aldrig set et dodt menneske for. Jeg ville gerne have vidst mere i forhold til vejrtrackningen, og hvordan
haenderne ser ud. De kunne eventuelt bare sparge, om man har set en dad person for, og om man havde brug
for at snakke om, hvad der sker med kroppen, nar man der.
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Sofie har en sjeelden sygdom. Hun var fire &r, da vi fandt ud af, hun har sygdommen. | dag er hun 14 &r, men hun
vil aldrig blive mere end én meter hgj. P& et tidspunkt kom der en medicin mod hendes sygdom. Sofie blev en af
de forste til at modtage medicinen.

Forleb

Vi skulle ind pé sygehuset en gang om ugen, for at f& medicinen, som skal gives intravengst med drop. | to &r
kom vi ind Kl. 9 og tog hjem kl. 15. Og vi havde 1,5 times transport hver vej. S8 blev vi overflyttet til et andet
sygehus, hvilket beted at vi kunne made ind kl. 8 og tage hjem kl. 13 og kun bruge 30 minutter pé transport. Men
det var en hard omgang at blive overflyttet til det andet sygehus, for sygeplejerskerne havde sveert ved at stikke
Sofie; de var ikke vant til kanylen, hun far lagt, og derudover har Sofie en krop som en 4-arig og ikke noget sul pa
kroppen. Derfor var der en lang periode, hvor sygeplejerskerne ofte ramte forkert, nér de skulle stikke hende.

Vi spurgte flere gange, om vi kunne fa lov til at give medicinen hismme. P4 et tidspunkt herte en af sygeplejerskerne
det palliative team holde et oplaeg, og hun fik afdelingen pé sygehuset til at sige ja til, at vi kunne prove at give
Sofie behandling hjemme. Sa blev vi tilknyttet det palliative team, og sygeplejerskerne Susanne og Nanna overtog
sygehusets opgave med at give medicinen. Der var en indkering for Susanne og Nanna, for de skulle lzere at
stikke Sofie og leegge kanylen. De brugte tre méneder pa at blive helt sikre pa, at de kunne overtage ansvaret for
Sofies behandling. Jeg var fyr og flamme, for det var jo det, jeg havde @nsket mig - s& da de kom og sagde, at nu
felte de sig sikre, sa sagde jeg bare ja, lad os komme i gang!

Udfordringer

Man bliver enormt traet og demotiveret af at sidde pa sygehuset. Sofie er jo ikke syg i den forstand, og det er ikke
sjovt for et barn at sidde der i hospitalsomgivelser og vente. Her giver hiemmebehandlingen hende mulighed for
at ga rundt i sit eget hjem, hun kan gere mere herhjemme, end hun kunne fra sengen i sygehuset. Sa det betyder
meget. Og jeg blev selv meget trest af at sidde og lave ingenting pa sygehuset. Nar vi far medicin hiemme,

bliver hverken jeg eller min mand sa trestte i lobet af dagen, da vi ikke behgver sidde inde hos Sofie hele tiden.
Nar sygeplejersken kommer hos os, sastter hun kanylen i Sofies vene og saetter det hele i gang, og sa afslutter
jeg, nér det er slut. Det betyder, at jeg kan fa lavet alt det huslige, som jeg fer skulle, nar vi kom trastte hjem fra
sygehuset. Det har givet os en masse frihed.

Sygeplejerskerne er her i 45 minutter, og det er inklusiv hyggesnak med Sofie. De er ogsa virkelig psedagogiske,
uden at det gar ud over det faglige. Nar de kommer for at give medicin, ger den ene klar til infusion, imens den
anden leegger sig hos Sofie i sengen og afleder hende, imens hun bliver stukket. Og hvis anlaegget pludselig
bipper, s& kan jeg ringe dem op pa FaceTime, eller ogsa kommer de tilbage og hjselper mig. Jeg er ikke overladt
til mig selv. Og sa er de enormt fleksible med, hvorndr hun skal have behandling; det er en hel del nemmere at fa
dagen aendret, nar de kommer ud til os, end da vi skulle ind pa sygehuset.
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Da Karl blev fedt, var han en rask og velfungerende dreng. Inde pé sygehuset syntes de, at han var lidt slap og
sé lidt meerkelig ud, sé vi begyndte at gé til en masse kontroller. P& et tidspunkt fik Karl taget en biopsi, da laegen
ville udelukke de 'grimme ting'. Og da vi sa fik at vide, at han havde muskelsvind, ramlede hele vores korthus
sammen. Men Karl levede et rigtig godt liv. Han gik i normal vuggestue, bernehave og skole. Vi brugte kun en
manuel karestol til ham, hvis vi skulle pé lzengere ture. Da Karl er ti &r, f&r han lungebetaendelse og bliver indlagt
pé sygehuset. Vi sidder sammen og venter i venteveerelset, Karl spiller spil pa telefonen, da han lige pludselig der
ved et hjertestop. Der gar otte minutter, for han bliver genoplivet, og herefter ligger han i koma i otte uger. Da han
vagner, er han meget hjerneskadet og afhaengig af hjeelp 24 timer i degnet.

Forleb

Vi kom i kontakt med det palliative team, mens Karl stadig var i koma. Efter tre méneder p& sygehuset kommer vi
hjem, og Karl overlever i naesten to ar. Han kom aldrig i skole igen. Det var et megahardt forlab, vi gik fra at have
en velfungerende lille dreng til at have en sveert, sveert hjerneskadet dreng. Da vi kom hjem med Karl, blev han
passet af sygeplejersker i degndrift, og der var rigtig mange sygeplejersker til at varetage opgaven. Vi var aldrig
alene som familie.

| starten kom sygeplejersken Ditte fra det palliative team hjem til os hver 14. dag. Hendes funktion var primaert at
give os stette og vejledning. Hun var her meget, og vi kunne altid ringe til hende, hvis vi havde spergsmal. Ditte er
virkelig kommet ind under huden pé os. Hun kender os naermest bedre end vores egne forasldre og venner. Vi har
haft hende sa teet inde pa livet, og vi har talt hudlgst eerligt om alting. Selvom vi snart siger farvel til teamet, tror
jeg, Ditte vil felge os i det naeste ars tid. Hvis vi har spergsmal, er derene altid &bne.

Udfordringer

Vi har haft teamets private telefonnumre, og det har vaeret guld veerd. Hvis Karl fik det darligt, kunne vi tale med
lsegerne via FaceTime og Skype. Pa den méde kunne de se Karl og hjeslpe os, s vi ikke behevede kere ind pa
sygehuset. Selvom det var en lerdag aften, og laegen havde fri og var hjipmme, kunne vi altid ringe til dem. Den
dag Karl dede, havde vi ogsé lasgen fra teamet med pa sidelinjen. Det gav os en stor tryghed.

Sygeplejersken Ditte var ogsa en vigtig liviine for os, da vi ville have Karl hjem fra sygehuset. Hun var en god
indgangsvinkel til lsegerne pa sygehuset. Tanken om, at han skulle bo et andet sted, var alt for hard. Vi ville gerne
tilbage til vores hverdag som familie — med de nye udfordringer, der selvfelgelig var. Ditte har ogsa veeret vejleder
for sygeplejerskerne i vores hjem. Hun lavede ogsa en hel plejeplan pa 15-20 sider omkring Karl. Hvis nogle af
sygeplejerskerne havde vaeret vask et stykke tid, s& kunne de laese op pa Karls plejeplan.



UDARBEJDET FOR SUNDHEDSSTYRELSEN AF
COWI Danmark ved Line Raahauge Hvass, Laura Kvorning
0g Marie-Louise Molbak. August 2018.

COWI vil gerne takke de regionale teams for deres deltagelse
og bidrag til rapporten, samt takke de familier, som har delt
deres historie med o0s.

Forsidebilledet er 1ant af Palliativt Team for Bern og Unge,
Region Hovedstaden.



