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PROJEKTBESKRIVELSE

Specialomrdde Kommunikation og Handicap (IKH);, Region Midtjylland ansgger hermed Sundheds- og
FEldreministeriets “Pulje til etablering af et aflastningstilbud til livstruende syge bgrn og deres familier i @stdanmark”.

BAGGRUND

Hvert ar dgr i gennemsnit 284 bgrn og unge mellem 0 og 18 &r af sygdom som fx neurologiske sygdomme,
hjertesygdomme, medfgdte misdannelser og kraeftsygedomme?. Opggrelser over sygdomsforlgb for uhelbredeligt
syge bgrn viser, at for hovedparten af familierne, har barnet vaeret livstruende syg i flere ar. Nogle bgrn er
uhelbredeligt syge hele barndommen og nogle helt ind i voksenlivet®. Palliative forlgb hos bgrn og unge er ofte
praeget af uforudsigelige sygdomsforlgb. Det skyldes blandt andet, at mange af bgrnene har sjeeldne og arvelige
sygdomme, og kan have flere tilsyneladende terminale faser®.

Nar et barn far en livstruende eller livsbegraensende sygdom rammer det ikke kun barnet, men hele familien. Mange
familier lever konstant med uvisheden om, hvad fremtiden bringer. Det betyder, at foraeldrene er udsat for stor fysisk
og psykisk belastning, og har en hverdag, der oftest er praeget af mere eller mindre konstante perioder med sorg og
krise. I forhold til sgskende peger forskning pa, at bgrn og unge er i risiko for at udvikle psykosociale problemer ved
tab af en sgskende®. Her har szerligt familiemaessige faktorer fra fgr dedsfaldet betydning for, hvordan barnet/den
unge klarer sig. Sundhedsstyrelsen anbefaler derfor, at den palliative indsats har fokus pa hele familiens behov for
stgtte og aflastning, dels med henblik pd at bedre familiens samlede trivsel og dels for, at bgrn og unge, der gnsker
det, kan blive i eget hjem laengst muligt?. Familierne har behov for at fa stgtte til, hvordan de som familie bedst
muligt kommer igennem den svaere tid.

Familiefokus - et unikt tilbud

P& IKH har vi mange &rs erfaring med at tilbyde indsatser til barn med livstruende og livsbegraensende sygdom. I
2015 fik IKH tildelt satspuljemidler fra Sundhedsstyrelsen til at afprgve et nyt tilbud til familier med bgrn med
livstruende eller livsbegraensende sygdom. Formalet med projektet har vaeret at gge familiernes mestringsevne og
livskvalitet. Projektet FamilieFOKUS afsluttes i forste kvartal 2019, og har fdet en permanent bevilling pa finansloven
til at viderefgre indsatsen til familier i Vestdanmark fra 2019. Vi har med afseet i disse erfaringer opbygget en bred
tvaerfaglig ekspertise indenfor for rehabilitering og palliation, og kan tilbyde aflastning, stgtte og rddgivning til familier
inden for det fysiske, psykiske, sociale og &ndelige/eksistentielle omrade®. FamilieFOKUS er sdledes kendetegnet ved
vores brede tveerfaglige profil, som vi har erfaring med er ngdvendig for tilstraekkeligt at kunne tilgodese den samlede
families behov(se side 7). Alle fagspecialister i tilbuddet har mange &rs erfaring og kompetencer ift. at tilbyde
aflastning og radgivning til familier i netop denne malgruppe (Se bilag 1 for eksempler).

FamilieFOKUS i @stdanmark bygger sdledes p& mangedrig viden og erfaringer med malgruppens behov,
organiseringen af indsatser og koordinering med andre relevante aktgrer omkring barnet og familien. I FamilieFOKUS
har vi et godt samarbejde med andre aktgrer inden for det paediatriske palliative omrade og sidder bl.a. i netvaerk
med de regionale palliative teams og Lukashuset. Derudover har vi opbygget relationer til relevante
samarbejdspartnere og udbredt kendskab til FamilieFOKUS i hele Danmark.

IKH tilbyder med ansggningen en landsdaekkende FamilieFOKUS-tilbud til malgruppen. IKH har flere tilbud med en
landsdaekkende funktion og vi har til daglig huse i bdde Aarhus og Hgje Taastrup’. Vi tilbyder derfor et FamilieFOKUS-
tilbud i @stdanmark, hvor medarbejderne kan have arbejdssted pa Sjzelland. Opholdsdelen i @stdanmark afholdes pa
Musholm i Korsgr®, som er etableret pa initiativ af Muskelsvindsfonden. En placering af opholdene i Korsgr giver en
god geografisk spredning ift. ophold pa Lukashuset. Derudover tilbyder vi forlgb i hjemmet i hele @stdanmark.

S8fremt FamilieFOKUS far opgaven i @stdanmark, vil IKH med en landsdaekkende funktion kunne tilbyde flere
specialiserede medarbejdere, som er fuldtidsbeskaeftiget indenfor omradet. Vi har mulighed for en fleksibel
tilrettelaeggelse af indsatsen sdledes, at det matcher familiernes behov og efterspgrgsel. Derudover har vi rent

! www.sku.rm.dk

2 sundheds- og Aldreministeriet (2017). Bgrn med Livstruende sygdom — Bedre og tryggere rammer til born og deres familier.
3 Mellor C., Hain R. (2010). Paediatric palliative care. Not so different from adult palliative care? Britisk Journal and Hospital Medicine Jan. 71 (1):36-39
4 Sundhedsstyrelsen (2018). Anbefalinger for palliative indsatser til bgrn, unge og deres familier. pp. 17
5 Lévgren, M. et al. (2016). Bereaved Siblings’ Advice to Health Care Professionals Working With Children With Cancer and Their Families.
Journal of Pediatric Oncology Nursing. Vol. 33(4) 297 -305.
6 Saunders, C. (1964) The symptomatic treatment of incurable malignant disease. Prescribers Journal 4(4), October, 68-73.
7 IKH's VISO-tilbud for Socialstyrelsen, som har til huse bdde i Aarhus og i Hgje Taastrup, Handicaporganisationernes Hus, hvor vi tilbyder udredning
og specialrddgivning vedr. fgrskole bgrn med svaere kommunikative, udviklingsmaessige, motoriske, sociale vanskeligheder og sjeeldne diagnoser:
http://www.sku.rm.dk/specialraadgivningen/
8 http://www.musholm.dk/om-musholm/



administrativt og ledelsesmaessigt en raekke stordriftsfordele ift. opgavelgsningen. I eventuelle perioder med mange
henvisninger til tilbuddet, har vi en stor kapacitet til at tilbyde indsatser til familierne og derved undga lange
ventelister. IKH vil altsd kunne sikre et ensartet og allerede afprgvet tilbud pa tveers af landet, og der vil vaere
vaesentlige gkonomiske og faglige stordriftsfordele, hvis FamilieFOKUS varetager indsatsen i bade Vest- og
@stdanmark. Vi vil med dette tilbud kunne tilbyde en specialiseret tvaerfaglig psykosocial indsats indenfor palliation pa
tveers af landet, og sikre lige adgang til tilbuddet uanset hvor i Danmark familien bor.

Familiefokus-modellen

Til forskel fra andre tilbud pa omradet er FamilieFOKUS et psykosocialt habiliterende og palliativt tilbud, hvor et
tvaerfagligt team leverer individuelt tilrettelagte indsatser med udgangspunkt i hele familiens behov. Det tveerfaglige
personale, som bestar af en psykolog, specialpaedagogisk konsulent, sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut og
musikterapeut, arbejder med det formal at bedre barnets og familiens livskvalitet ved at tilbyde aflastning, lindrende
stgtte og radgivning. I tilbuddet er der tilknyttet en fast laege, som kan give lsegefaglig bistand i forbindelse med
visitation og efter behov. Foruden lzege inddrages andre fagspecialister pa konsultativ basis efter behov. Selve
indsatsen i FamilieFOKUS er malrettet barnets og familiens komplekse problemstillinger, som afdaekkes ved en
indledende samtale. Selve modellen er fleksibel, da familierne bade kan tilbydes ophold og forlgb i hjemmet
afhangigt af familiens behov. Det er desuden muligt at tilbyde familierne udvidede forlgb med seerligt tilrettelagte
indsatser efter endt ophold eller forlgb i hjemmet. Det tilbydes ogsa, hvis familierne har behov for at blive fulgt i
laengere tid eller har behov for yderligere psykosocial stgtte. Derudover tilbydes familierne at deltage pa vores
netvaerkskurser, som afholdes en gang arligt. Her kan familierne mgde andre familier, som befinder sig i samme
situation. Indsatserne er altid tilrettelagt efter familiernes behov og gnsker, som afdaekkes i den indledende samtale.
Alle indsatserne er helhedsorienterede - bade fordi de har fokus pa hele familien, og fordi de tager hgjde for bade
fysiske, psykiske, sociale og andelige/eksistentielle faktorer hos barnet og familien. Indsatsen kan tilbydes i alle faser
af barnets sygdomsforlgb - 0ogsa tidligt som en forebyggende indsats ift. psykiske fglgevirkninger hos barnet og
familien. Indsatsen er et supplement til barnets gvrige behandling og kan anvendes i forbindelse med overgange, ved
sygdomsprogression ledsaget af komplekse palliative problemstillinger eller ved krise- og belastningsreaktioner i
familien. I FamilieFOKUS kan vi ogsd understgtte allerede igangsat behandling, og der er mulighed for at tilbyde
indsatser til de efterlevende familier, som har mistet et barn.

Ud over indsatser malrettet familierne, afholdes tema- og netvaerksdage malrettet fagfolk — dels for at udbrede viden
og erfaringer ift. mdlgruppen og paediatrisk palliation og dels for at udbrede kendskabet til tilbuddet s3 alle familier
med et behov bliver tilbudt et forlgb i FamilieFOKUS - uafhaangigt af bopaelskommune, og hvilket sygehus de er
tilknyttet. Lees mere om FamilieFOKUS pa www.familie-fokus.dk.
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FORMAL 0OG SUCCESKRITERIER

Formalet med indsatsen i FamilieFOKUS er at forbedre forholdene for bgrn med livstruende eller livsbegraensende
sygdom og deres familier. Formalet kan overordnet set inddeles i fire delformal og en raekke succeskriterier, som
knytter sig til de forskellige delformal. I afsnittet 'Evaluering' fremgar det, hvordan der bliver evalueret pa de
forskellige succeskriterier.

Forbedre forholdene for bgrn med
livstruende eller livsbegraansende
sygdom og deres familier

At barnet og familien styrkes

Sikre bedre Udligne geografisk

koordinerede indsatser

for familier i hele
Danmark

Etableret bedre
samarbejde med
kommunale,
regionale og private
aktgrer pa omradet

Formidlet viden om
palliativ indsats til
malgruppen

ulighed og skabe lige
muligheder for bgrn i hele

landet

Ensartet tilbud med
samme faglige
kvalitet til alle bgrn
og deres familier
uafhaengig af
bopaelskommune

Udbredt
kendskabet til
FamilieFOKUS

patveers af landet

til at kunne mestre livet med
livstruende eller
livsbegraensende sygdom og
fa en bedre livskvalitet

Familierne oplever
bedre trivsel og
livskvalitet og
mindsket stress
efter et forlgb i
FamilieFOKUS

Afsat tid til
reflektion og
udvikling af praksis i
FamilieFOKUS mhp.
at gge kvaliteten af

Bidrage til viden inden for

palliation til bgrn, unge og
familier

Udarbejdet
anbefalinger til
psykosocial indsats
i forhold til
familiernes
belastning
henvendt til
fagpersoner der
arbejder med
familier med bgrn
med livstruende
eller
livsbegransende
sygdom

indsatsen

Forventet kapacitet

I FamilieFOKUS kan vi tilbyde familierne fleksible indsatser og andre fordelingen mellem de forskellige forlgb i
tilbuddet alt efter, hvad familierne efterspgrger. Det forventes at vi som udgangspunkt kan have en kapacitet pa 8
ophold, 15 hjemmeforigb og et netvaerkskursus i @stdanmark om aret®. Dette afhaenger selvfglgelig af de enkelte
familiers efterspgrgsel og behov. Vi har sammensat en fleksibel model, hvor der er mulighed for at tilbyde flere
familier ophold eller hjemmeforlgb afhaengigt af deres behov. Udover ovennaevnte kapacitet kan vi tilbyde familier,
der har behov for yderligere indsats, et udvidet forlgb bestdende af seerligt tilrettelagte indsatser, der skraaddersyes
efter den enkelte families behov. Der er i gennemsnit afsat 20 timer pr. familie til de udvidede forlgb. Da vi skal bruge
tid pa at etablere tilbuddet i starten af 2019, ma det forventes, at vi ikke nar op pa den fulde kapacitet i 2019. Dog vil
vi med vores erfaring og kapacitet kunne etablere indsatserne hurtigt og lave en glidende overgang fra nuvaerende
tilbud til det kommende tilbud i @stdanmark. P& den made vil ingen familier i @stdanmark opleve, at der opstar en
overgang, hvor de ikke kan tilbydes en indsats.

MALGRUPPE

FamilieFOKUS' malgruppen er familier med bgrn/unge fra 0 op til 18 8r med livstruende eller livsbegraensende
sygdom med komplekse symptomer af fysisk, psykisk, social og &ndelig/eksistentiel karakter. Ved livstruende sygdom
er der sandsynlighed for tidlig dgd, men der er ogsd mulighed for helbredelse. Ved livsbegransende tilstande er
dgden forventet og sygdommen uhelbredelig, men ikke ngdvendigvis naert forestdende. Familierne til disse bgrn kan
have behov for en helhedsorienteret og aflastende indsats som FamilieFOKUS.

9 o . ) ) 9
Der afholdes tilmed et &rligt netvaerksmgde i Vestdanmark, som familier i @stdanmark ogsa inviteres til at deltage i. P8 landsplan afholdes alts8 to
netvaerkskurser 3rligt.



Barnet

Bgrnene i malgruppen har ofte et uforudsigeligt sygdomsforlgb med risiko for tidlig ded. Derudover vil der i de fleste
tilfeelde veere en hgj kompleksitet forbundet med barnets sygdom. Enten fordi graden af de enkelte problemstillinger
er hgj, eller fordi der forekommer flere sammenhangende symptomer og/eller problemer. Vores definition af
malgruppen er baseret pa fire kliniske "arketyper” af bgrn og unge med behov for palliative indsatser, som er
beskrevet i de europaeiske standarder for den palliative indsats til bgrn og unge'®. Det syge barn har typisk behov for
lindring ift. det specifikke sygdomsforlgb samt stette til hdndtering af hverdagslivet, den sorg og fglelse af
magteslgshed, som ufravigeligt indtraeder.

Familien

Inden for palliation til bgrn, unge og deres familier er indsatserne rettet mod hele familien!!. At have et svaert sygt
barn i familien pavirker alle familiemedlemmer og har ofte afggrende indflydelse pa familiens dynamik og samspil.
Derfor er indsatsen ogsa rettet mod hele familien. Hvilke familiemedlemmer, der inkluderes i malgruppen, vil bero pa
en faglig vurdering af den enkelte families behov og sammensaetning. Vurderingen vil forega i en tzet dialog mellem
visitationsteamet, barnet og de nsermeste pargrende.

Forzldre

Foreeldre til et barn med livstruende/livsbegraensende sygdom lever ofte med drelang vedvarende bekymring og
belastning. Ofte vil man se, at der i perioder, fx med sygdomsforveerring eller behandlingsmaessige indgreb, ses en
intensivering af denne belastning'!. Mange foraeldre beskriver, hvordan de gennem hele barnets sygdomsperiode har
veeret i konstant alarmberedskab dels pga. konkrete (livstruende) sygdomsperioder, men ogsa pga. forestillinger om
og bekymringer for, hvorndr barnet igen far en svaer sygdomsfase eller bliver terminalt syg. Foreeldrene i denne
malgruppe kan derfor vaere i gget risiko for depressive reaktioner, udvikling af egentlig angstlidelse, ligesom svaere
traumatiske oplevelser relateret til barnets sygdom kan udvikle sig til vanskeligheder, som man ser det inden for
posttraumatisk belastningsreaktionu. Forzeldrene vil ofte kunne beskrive, hvordan de befinder sig i en lgbende
sorgproces og udvise tegn pd komplicerede sorgreaktioner, hvor der kraeves seerlig stgtte om processen.

Sgskende

For sgskende i familien vil det normale bgrneliv veere pavirket af, at der er et svaert sygt barn i familien'.
Sgskendebgrn vil ofte vaere tilbgjelige til at undertrykke egne behov og kan have en fglelse af, at man ikke gnsker at
vaere "til besvaer". Man ser fx ofte sgskende, der i familien tager et ikke-aldersvarende ansvar og kan fremstd meget
modne ift. deres alder. Andre bgrn vil reagere med vrede udadreagerende adfaerd og kan tage afstand fra deres syge
sgskende. Derfor er det afggrende, at sgskende far stgtte fra en voksen til ikke at blive fastlast i disse mgnstre og
roller'3 ift. deres trivsel og forebyggelsen af psykosociale vanskeligheder®®.

Andre relevante personer i barnets eller familiens netvaerk

Der vil ogsd kunne inddrages ressourcepersoner fra familiens netvaerk ud fra en faglig vurdering af, hvilke
ressourcepersoner, der skgnnes at kunne bidrage med stgtte og lindring i familiens hverdagsliv. Det kan eksempelvis
vaere gvrig familie, venner m.fl., der har en stor betydning for familiens hverdagsliv. Der kan ogs% veere tale om
plejepersonale eller fagpersoner, som deltager i behandling af det syge barn i hjemmet.

EN HELHEDSORIENTERET MODEL TILRETTELAGT EFTER FAMILIENS BEHOV

Som noget unikt har FamilieFOKUS udarbejdet en fleksibel og helhedsorienteret model, hvor indsatsen altid tager
udgangspunkt i familiens behov. Indsatserne fokuserer pa at yde stgtte og aflastning til hele familien og ikke kun
barnet. Indsatserne tager afsaet i aktuel viden og anbefalinger p& omrddet samt praksiserfaringer'®. I en intern
undersggelse blandt forzeldre i malgruppen siger forzeldrene, at det der far dem til at takke ja til et forlgb som
FamilieFOKUS er, at der er fokus pa hele familien - 0ogsd sgskende, samt at forlgbene er skraeddersyet efter netop
deres behov.

10 European Association for Palliative Care (EAPC) (2009). EAPC white paper on standards and norms for hospice and palliative care in Europe.
European Journal of Palliative Care;16(6).

1 Raunkiger, M. (2015), Palliativ indsats til familier med born og unge med livsbegreensende eller livstruende tilstande - et litteraturstudie. Kgbenhavn:
Palliativt Videncenter.

2 For diagnosekriterier, se ICD-10, WHO, 1994; for beskrivelse af fremtraedelsesformer, fx Arendt og Rosenberg, 2012

3 Lovgren, M. et al. (2016) Bereaved siblings' advice to health care professionals working with children with cancer and their families. Journal of
Pediatric Oncology Nursing, 33(4), 297-305.

. Yongfu, Y. et al. (2017). Association of mortality with the death of a sibling in childhood. JAMA Pediatrics, 171(6), 538-545.

5 Raunkizger, 2015; Sundhedsstyrelsens, 2018; Cowis for Sundhedsstyrelsen, 2018.



"Vi har leert ikke kun at leve fra dag til dag, men at se leengere frem og turde h8be og droamme"(Familie
fra forlgb i FamilieFOKUS).

Erfaringsopsamlingen, der er lavet af COWI om FamilieFOKUS viser, at de relativt korte forlgb p8 henholdsvis fire
dage eller fire gange er virksom for familierne, og at det er tilstraekkelig tid for personalet til at vurdere, hvad familien
har behov for og ligeledes igangsaette indsatser for familierne'®. P& baggrund af disse resultater og i seerdeleshed
egne erfaringer fastholdes de forskellige typer af tilbud, som p& nuveaerende tidspunkt tilbydes familier i
FamilieFOKUS.

Visitation

Bade sygehuse, praktiserende leeger, regionale palliative teams og kommuner kan henvise til FamilieFOKUS.
Derudover kan familierne selv henvende sig direkte. Ved en henvisning til FamilieFOKUS er fgrste skridt at afdaekke,
hvorvidt barnet og familien er i malgruppen. Alle familier med bgrn med komplekse palliative behov kan f3 tilbudt et
forlgb. Henvendelserne bliver vurderet af et tvaerfagligt visitationsteam bestdende af FamilieFOKUS' afdelingsleder, en
faglig koordinator, en psykolog og en laege. Teamet indhenter altid laegejournaler eller laegeudtalelser pd barnets
tilstand og eventuelle diagnose som led i at vurdere, om barnet og familien er i malgruppen. Er barnet og familien i
malgruppen vil deres sag blive taget op pa et tvaerfagligt konfereringsmgde. Her er alle faggrupper i FamilieFOKUS
repraesenteret, hvilket skal sikre helhedsperspektivet for den tvaerfaglige indsats. Efter denne drgftelse tildeles
familien en tovholder, som vil vaere gennemgdende pa familiens forlgb i FamilieFOKUS, og familien inviteres til en
indledende samtale.

Indledende samtale

I FamilieFOKUS tager indsatserne altid udgangspunkt i den enkelte families behov og gnsker. Hvert forlgb starter
derfor med en indledende samtale, hvor familiens behov afdaekkes. Den indledende samtale afholdes af to
fagspecialister med hver sin faglige baggrund, hvoraf en er tovholder for familien og har ansvaret for at tilrettelaegge
indsatsen med afsaet i familiens behov og @nsker. Den indledende samtale afdaekker familiens udfordringer og
ressourcer. Derudover vurderes det sammen med familien om et ophold eller et forlgb i familiens hjem bedst vil
kunne bidrage til at fremme familiens mestring og livskvalitet. Visitationsteamet anvender ICF'” som referenceramme
for den indledende samtale. ICF giver mulighed for at se pa familien og barnets situation som helhed med inddragelse
af omgivelserne.

Tilbud om aflastende ophold

Tilbud om familieophold bygger pa specialiseret viden indenfor palliation og rehabilitering. Familieophold er et tilbud
om et fire dages aflastende og lindrende ophold vaek fra hjemmet - et pusterum for familierne, hvor de kan fa ladet
batterierne op. Opholdet foregar i trygge rammer pa Musholm, der er etableret pa initiativ af Muskelsvindfonden?®.
Boligerne er seerligt indrettet og handicapvenlige. Det betyder, at gaester med funktionsnedszettelse og andre szerlige
behov har mulighed for at deltage i opholdene. Det giver mere kvalitetstid under opholdet, at boligerne er
hensigtsmaessigt indrettet til malgruppen og skaber fglelsen af at blive mgdt af muligheder frem for begraensninger.
P& opholdene er der desuden mulighed for degnbemanding af sundhedsfagligt personale.

P& opholdet tilbydes familien aflastning, stgtte og radgivende samtaler med relevante fagspecialister tilrettelagt ud fra
familiens behov. Det sker fx ved sundhedsfagligt personale, som kan stgtte og radgive forzeldre ift. sygepleje og
héndtering af laegemidler, ved fysio- eller ergoterapeut, der kan vejlede ift. (re)habiliterende indsatser til barnet, eller
ved samtaler med en psykolog til badde barnet, foraeldre og sgskende. Familien tilbydes tilmed et aflastende frirum,
hvor det tveerfaglige personale kan aflaste og stgtte familien ift. at lave ting sammen, som de veerdsaetter i deres
familie. Det kan veere fzelles aktiviteter for hele familien, alene-tid, tid med sgskende eller voksentid. Her kan
indsatsen fx bestd af specialpaedagogisk rddgivning ift. at stgtte familien i at finde aktiviteter og lege, som hele
familien kan deltage i, eller musikterapeutiske aktiviteter for at afdaekke ressourcer og fglelser hos sgskende, hvor

16 COWI for Sundhedsstyrelsen (2018). Erfaringsopsamling for Lukashuset og FamilieFOKUS.

17 ICF er et tvaerfagligt dokumentations- og klassifikationsredskab, der udkom p8 dansk i 2003 efter oversaettelse af International Classification of
Functioning, Disability and Health udarbejdet af WHO i 2001. I 2007 udkom ICF-CY udviklet til at imgdekomme behovet for en version af ICF, som
kan anvendes til bgrn og unge, idet manifestationerne af funktionsevnenedsaettelse og helbredstilstand hos bgrn og unge afviger med hensyn til art,
intensitet og indvirkning (MarselisborgCentret, Folkesundhed og Kvalitetsudvikling (CFK), Region Midtjylland, 2011). ICF-klassifikationen er lavet til
brug for forskellige faggrupper, tvaerfagligt sd vel som p8 tveers af forskellige sektorer, og er taenkt som brobygger mellem det medicinske og det
sociale omréde.

18 http://www.musholm.dk/om-musholm/



sgskende kan udtrykke sig uden at skulle bruge det verbale sprog. Familierne tilbydes ogsa stgtte og radgivning af
FamilieFOKUS' sygeplejerske indenfor specifikke emner som medicinering og behandling.

"Befrielse med fire dages helle, hvor vi fik tid til at se p8 os selv - og vores barn." (Familie fra ophold)

Tilbud om familieforlgb i hjemmet

Familieforlgb i hjemmet er et tilbud, hvor et hold af specialister besgger familien hjemme ved dem selv. Her tilbydes
familien stgtte og radgivning. Mange familier med et barn med livstruende eller livsbegraensende sygdom kan have
svaert ved at komme ud af hjemmet. Det kreever bdde overskud, planlaegning samt, at hele familien tages ud af deres
vante omgivelser - bdde barnet med sygdom, forzeldre og sgskende. Familien far besgg fire gange, men bade
besggsdage og varighed af hvert besgg tilrettelaegges efter hver families individuelle behov og situation. Indholdet pa
hjemmeforlgbet vil svare til indholdet pa opholdene.

"FamilieFOKUS holder et spejl op for os, s8 vi selv kan se, hvordan vi reagerer og dermed kan se
muligheder."” (Familie fra forlob i hjemmet).

Tilbud om netvaerkskurser

Familiekurset er et tilbud af tre dages varighed, hvor bl.a. den psykoedukative tilgang skal hjaelpe flere familier til at
finde de forngdne ressourcer til at mestre egen livssituation. Familiekurset afholdes af erfarne undervisere og
fagpersonale. Familiekurserne afholdes én gang 3rligt i Vestdanmark. Her kan alle familier, der ér eller har vaeret
tilknyttet FamilieFOKUS, komme og mgde andre familier, som befinder sig i samme situation som dem selv. At mgde
andre i samme situation er noget forskning peger pd som effektfuldt!®, og samtidigt er det noget, som familierne, vi
har vaeret i kontakt med, fremhaever som vaerdifuldt?’. P& netvaerkskurserne er aktiviteterne tilrettelagt for
henholdsvis foraeldrene, det syge barn og sgskende. Kurserne vil veere suppleret med oplaeg fra badde eksterne og
interne, erfarne undervisere.

"Vi var hgje efter kurset, fordi vi oplevede, at vi 'blev set." (Familie fra kursus).

Udvidet forlgb efter ophold eller hjemmeforigb

Efter tilbuddets afslutning droftes alle familierne pa et visitationsmgde. Her kan tovholderen indstille en familie til at
fa en udvidet indsats afhaengigt af deres behov. Denne procedure skal sikre koordinering og styring af ressourcerne i
tilbuddet, ensartethed og transparens ift., hvilke familier, der tilbydes et udvidet forlgb, og understgtte laering og
dokumentation ift. de behov, som familierne har. De udvidede forlgb vil i alle tilfaelde veere saerligt tilrettelagte ift.
den enkelte familie eller det enkelte familiemedlems behov. Eksempler pa udvidede forlgb er psykologsamtaler til
mor, far, barnet med sygdom eller sgskende, seerligt tilrettelagte gruppeforlgb, specifik faglig rédgivning med henblik
pa at fastholde aendringer i familiens hverdag eller brobyggende indsatser med kommuner, sygehusafdelinger,
palliative teams med henblik pd at hjaelpe familierne til et mere sammenhaengende forlgb.

Opfelgende besgg i familiens hjem

Seks uger efter tilbuddets afslutning tilbydes alle familier et opfglgende besgg i eget hjem. Nar en familie afslutter et
ophold eller et forlgb i hjemmet, szetter de i samarbejde med fagspecialisterne et eller flere mal for de forandringer,
som de gnsker at skabe i deres familie. I forbindelse med det opfglgende besgg vil teamet sammen med familien
samle op pa familiens trivsel og de individuelle mal, der udarbejdes i forlgbet. Da mange af familierne selv vil skulle
arbejde med at aendre sma ting i hverdagen som fx at laegge tid ind til sig selv, have mere par-tid eller blive bedre til
at snakke med sgskende om de fglelser, der er forbundet med at have en livstruende syg bror eller sgster, sa er det
vigtigt, at de Igbende stgttes af fagpersoner, der har indsigt i deres situation, og kan hjzelpe dem med at igangsaette
eller fastholde nye rutiner eller mader at kommunikerer med hinanden pa.

"Vi er begyndt at bruge m8l herhjemme generelt” (Familie fra forlgb i FamilieFOKUS).

Familierne har derfor ogsd mulighed for at kontakte fagpersoner fra FamilieFOKUS efter den opfglgende samtale. Vi
bevarer kontakten til familien i et halvt 8r efter endt forlgb. Det betyder ogsd, at vi har mulighed for at folge med,
hvis der sker andringer i barnets tilstand eller familiens situation, som betyder, at familien kunne have gavn af endnu
et eller en anden type forlgb i FamilieFOKUS.
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FAGLIGHEDEN | FAMILIEFOKUS

Den faglige indsats, der iveerksaettes i de tre tilbud, bestar af forskellige, dokumenterede tilgange og metoder. Vi
anvender vidensbaserede metoder og tilgange i praksis, som er baseret pa en faglig vurdering af, hvilke indsatser,
der virker bedst til hvilke familier.

Tvaerfaglig indsats

Bade i WHO's definition af palliation til bern og unge samt i Sundhedsstyrelsens anbefalinger er der fokus pa, at
palliation fordrer en tveerfaglig indsats?!. I FamilieFOKUS laver vi altid en tvaerfaglig vurdering af barnets og familiens
behov, vi inddrager barnet og familien i tilrettelaeggelsen af indsatsen, og forlgbene tilrettelaegges og foregar altid i et
tvaerfagligt i samarbejde mellem forskellige relevante faggrupper. P& IKH har vi mange ars erfaring med at arbejde
tvaerfagligt. Vi har derfor opbygget en stzerk tvaerfaglig kultur — b&de i organisationen, i ledergruppen og blandt
medarbejderne. Denne kultur hviler indsatsen i FamilieFOKUS i hgj grad pa.

Fagsammensatning og kompetencer

Teamet i FamilieFOKUS bestdr af psykolog, specialpaedagogisk konsulent, sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut
og musikterapeut. Teamets kompetencer tager afsaet i fagspecialisternes terapeutiske og sundhedsfaglige
erfaringstyngde indenfor feltet. Derudover har fagspecialisterne Igbende faet relevant efter- og videreuddannelse. I
tilbuddet er der afsat midler til fast konsulentbistand fra en laege, der er fultidsbeskaeftiget inden for palliation til bgrn,
unge og deres familier pa Sjzelland (se bilag 4). Leegen inddrages primaert i visitationssammenhang, hvor der er
behov for laegefaglige kompetencer i forbindelse med spgrgsmal, som ikke umiddelbart kan besvares af den
behandlingsansvarlige laege. Derudover inddrages laegen i kvalificering af indsats og sparring i forbindelse med
komplekse problematikker hos barnet med sygdom, samt bidrager med Igbende, lzegefaglige vurderinger, som ikke
kan afklares ved den behandlingsansvarlige lzege. Ud over en laege inddrages en socialrddgiver som fast konsulent i
indsatsen (se bilag 4). Der er ligeledes afsat midler til at kgbe andre eksterne konsulenter ind som fx en preest,
afhaengigt af familiernes behov og gnsker. IKH's hgje specialisering og store kapacitet inden for bgrneomradet
muligggr, et vi kan inddrage interne specialister ud over faggrupperne i det faste FamilieFOKUS-team. Se figuren
herunder for et overblik over den tvaerfaglige sammensaetning og normering i indsatsen samt vores hjemmeside for

yderligere beskrivelse af fagspecialisternes
kompetencer??, FAMILIEFOKUS ANDER INTERNE EKSTERNE

TEAM FAGGRUPPER KONSULENTER
Ud over de fagomrader, der er repraesenteret
i selve indsatsen, bestdr FamilieFOKUS- PSYKOLOG (1,0)
teamet af medarbejdere, der beskeaeftiger sig
med administration, ledelse og udvikling.
Disse medarbejdere er ligesom de
fagprofessionelle med til at muligggre, at vi i SYGEPLEJERSKE (0,65)
FamilieFOKUS kan levere indsatser til
familierne af hgj kvalitet. IKH's Projekt- og
Udviklingsafdeling vil ligesom administration
og ledelse vaere en af de stordriftsfordele,
som man vil kunne opna i tilbuddet.
Herudover kan IKH tilbyde, at vores
udviklingsafdeling fundraiser midler til FYSIOTERAPEUT (0,33]
FamilieFOKUS.

FAGLIGE TILGANGE

Palliation og rehabilitering

I FamilieFOKUS arbejder vi b&de habiliterende?® og rehabiliterende afhaengigt af det enkelte barns og familiens
situation og prognose. Bade den habiliterende og rehabiliterende indsats baseres ligesom den palliative indsats pa en
helhedsopfattelse af barnets og familiens situation, og har til formal at fremme bedst mulig kropsfunktion, indlzering,
selvstaendighed og selvtillid samt medvirke til barnets/den unges aktive, sociale deltagelse. Disse omrader er vigtige

LAEGE LAEGE

SPECIALP/EDAGOGISK NEUROPSYKOLOGER SOCIALRADGIVER

KONSULENT (0,65)

LOGOPADER

MUSIKTERAPEUT (0,65) SPECIALLARER

ERGOTERAPEUT (0,33)
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3 Habilitering betyder at "udvikle nye evner” og har til formal at stgtte udviklingen hos et barn med en medfgdt eller tidligt erhvervet lidelse.
Habilitering adskiller sig fra rehabilitering ved, at barnet ikke har tidligere funktion at referere til, sddan som den voksne med en erhvervet lidelse har
(Sundhedsstyrelsens, 2018 pp. 7).
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for, at barnet og familien kan mestre deres livssituation, og at hele familien trives?*. Palliation og (re)habilitering
fordrer tvaerfagligt og tvaersektorielt organiserede indsatser og bgr begge ivaerksaettes (ideelt set) tidligt i barnets
sygdomsforlgb. I FamilieFOKUS har vi fokus pa at yde en koordineret indsats til familierne, hvor balancen mellem
(re)habilitering og palliation kan justeres begge veje
gennem forlgbet afhangigt af barnet og familiens
behov?>.

De fem fokusomrader
FamilieFOKUS arbejder med afsaet i fem Fokus pa
fokusomrader; Fokus pa Familiens trivsel, Fokus p& BARNET
sygdom og tab, Fokus p& Barnet, Fokus pa

pargrende og Fokus pd hjselpesystemer. Vi anser
fokusomrdderne for at vaere centrale tematikker i
familier med et barn med livstruende eller Fokus pa Fokus p&
livsbegraensende sygdom. Indsatsen tilpasses med HJAELPE- SYGDOM
respekt for den enkelte familie. Se mere i bilag 1 SYSTEMER OG TAB
eller pd vores hjemmeside?®.

Fokus pa
PARGRENDE

SAMMENHANG 0G SAMARBEIDE
PA TVZERS AF LANDET

I FamilieFOKUS har vi gennem de sidste tre ar

oparbejdet et stort netvaerk og sidder med i relevante netvaerksgrupper. Vi bidrager til at udbrede viden og erfaring
om psykosociale palliative indsatser til bgrn, unge og deres foraeldre. I FamilieFOKUS involveres gvrige relevante
aktgrer i indsatsen afhangigt af barnets og familiens behov, og vi samarbejder med regionale palliative teams,
relevante sygehusafdelinger og kommuner?’.

Udbredt kendskab til FamilieFOKUS

Det er FamilieFOKUS' erfaring, at mange familier i malgruppen er sd belastede, at de grundet manglende tid og
overskud ikke far sggt hjzelp. I en undersggelse foretaget af FamilieFOKUS blandt foraeldre i malgruppen siger flere
familier, at det er bedst at henvende sig til dem i forbindelse med hospitalsbesgg, sagsbehandler eller andre
instanser, som familien allerede har kontakt til. Flere familier oplever, at det kan vaere vanskeligt hele tiden at skulle
bede om hjzelp og vil derfor gerne opsgges. I FamilieFOKUS har vi derfor arbejdet med at f& udbredt kendskabet til
tilbuddet blandt kommuner, sygehuse og andre relevante samarbejdspartnere. Det har vi gjort ved at tage ud i
kommuner og fortzelle om tilbuddet, afholdt temadage for kommuner og sygehuspersonale, og sidder i netveerk med
relevante samarbejdspartnere. Se vores hjemmeside for at f& overblik over de aktiviteter, der allerede er planlagt i
Vestdanmark i 2019 og som tilmed vil blive udbudt i @stdanmark, sdfremt vi far opgaven.

Det betyder at kommuner, sygehusafdelinger og familier i hele Danmark allerede har kendskab til vores indsats, og at
indsatsen i @stdanmark vil kunne profitere at den markedsfarings- og netveerksdannende indsats, der er brugt
ressourcer pa i forbindelse med satspuljeprojektet FamilieFOKUS. Det betyder ogs3, at flere familier vil blive henvist
til vores tilbud allerede fra starten af 2019, da regionale palliative teams, kommuner, praktiserende lzeger,
sygehusafdelinger, brugerorganisationer og andre aktgrer fra hele Danmark allerede har kendskab til og har gjort
brug af vores tilbud. Derudover afholder vi informationsmgder og webinars for familier og sagsbehandlere, hvor vi
fortzeller om vores helhedsorienterede og individuelt tilrettelagte indsatser med henblik pa at sikre, at der er lige
mulighed for information pa tvaers af landet.

Vidensarbejde og netvaerksfacilitator

I FamilieFOKUS prioriterer vi vidensarbejde, og vi har derfor fokus pa at deltage i relevante temadage, konferencer og
faglige netvaerk. FamilieFOKUS sidder derfor ogsfi med i Forum for paediatrisk palliation i Danmark og er veert ved
naeste mgde, der afholdes den 5. december 2018. Her deltager fagpersoner fra de regionale palliative teams og
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Lukashuset. Vi afholder desuden arlige tema- og netvaerksdage i @stdanmark for fagpersoner, der beskaeftiger sig
med palliation til bgrn, unge og deres familier eller blot gnsker at vide mere om omradet. Her kan kommuner,
sygehusafdelinger og andre aktgrer pa omradet bade fa indsigt i vores erfaringer med indsatser til familierne, oplaeg
om den nyeste viden inden for palliation til bgrn, unge og deres familier og samtidig dele erfaringer med andre. I
FamilieFOKUS videndeler og samarbejder vi med relevante brugerorganisationer, der jf. de vedlagte
interessetilkendegivelser er interesserede i at undersgge relevante samarbejdsmuligheder, udbrede kendskab til
hinanden og deltage aktivt i tema- og netvaerksdage (se bilag 4). Vi er samtidigt ved at indlede et samarbejde med
norske Frambu® - en norsk organisation, som samler og udvikler viden om sjaeldne diagnoser med henblik pa at
udbrede denne viden til personer med sjaeldne diagnoser, pargrende og fagpersoner. Vi gnsker at laere af hinandens
viden og dele erfaringer og metoder til at nd ud i hele landet.

FamilieFOKUS har gennem faglige organisationer siddet med i Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe og budt ind med
viden og erfaring til de anbefalinger, som sundhedsstyrelsen netop har publiceret®.

EVALUERING

For at evaluere pa succeskriterierne i FamilieFOKUS gennemfgres tre mindre evalueringer. En
malopfyldelsesevaluering, en effektevaluering og en eksplorativ undersggelse. For at kunne evaluere pa
succeskriterierne har vi gjort succeskriterierne méalbare efter SMART—princippet3°. Se de malbare succeskriterier
herunder.

Malopfyldelsesevaluering

Det centrale spgrgsmal i en malopfyldelsesevalueringer er, om malene er ndet. Malopfyldelsesevalueringen sgger
altsd at besvare, hvorvidt vi har ndet vores succeskriterier, og det er derfor en forudsaetning, at malene er tydeligt
definerede®® som i tabellen herunder. I forbindelse med arsrapporterne, der udarbejdes ved udgangen af hvert ar,
samles der op pa malopfyldelsen af succeskriterierne 1.a., 1.b., 2.a., 2.b. og 3.c.

Arlige stop-up evalueringer

Der gennemfgres arlige audits i FamilieFOKUS for at skabe fzelles forstaelse af kvaliteten i indsatsen og for at blive
klogere p&, hvilke omrader vi med fordel kan udvikle pa. Audit er saerlig anvendelig inden for omrader, hvor der ikke
er entydige kvalitetsstandarder, hvilket netop g@r sig gaeldende inden for palliation til bgrn, unge og deres familier,
idet omradet er forholdsvist nyt i Danmark?!.

Effektevaluering pa baggrund af kvantitative data

Til at evaluere p&, hvorvidt barnet og familien styrkes til at kunne mestre livet med livstruende sygdom og fa en
bedre livskvalitet, anvendes en effektevaluering, idet denne type af evaluering er szerlig anvendelig til at male
forandring®®. Der anvendes to forskellige typer af kvantitative data i forbindelse med effektevalueringen.

Spgrgeskema med prae- og post-maling

For at undersgge, hvorvidt familierne oplever en forbedret trivsel og livskvalitet og mindsket stress, gennemfgres en
spgrgeskemaundersggelse med en prae- og post-maling blandt alle familier i FamilieFOKUS. Her bedes familierne
besvare en reekke standardiserede og validerede spagrgsmal, hvortil der s vidt muligt ogsa er tilknyttet normtal.
Dette muligggr bade, at vi kan sammenligne familiernes forandring fra fér de modtog indsatsen i FamilieFOKUS til
efter indsatsen samt sammenligne FamilieFOKUS' malgruppe med normtal, sa vi far en indikation af, hvorvidt disse
familiers trivsel, livskvalitet og stressniveau generelt er hgjere eller lavere sammenlignet med andre grupper>2.

GAS-mal

N&r en familie afslutter et forlgb i FamilieFOKUS udarbejder de sammen med fagspecialisterne et eller flere GAS-mal.

GAS er et vaerktgj til skallering af fastsatte mal og et redskab til at male forandringer over tid. Metoden er udviklet til

evaluering af resultater i det psykiatriske arbejde33. I FamilieFOKUS vil vi arbejde med at kategorisere familiernes mal
samt indsamle data ift. graden af malopfyldelse ved den opfglgende samtale.

28 Samarbejdsmgde med Frambu 13. november 2018, www.frambu.no/

29 www.sst.dk/da/nyheder/2018/nye-anbefalinger-for-palliative-indsatser-til-boern,-unge-og-deres-familier

30 Dahler-Larsen, Peter, 2013. Evaluering af projekter - og andre ting, som ikke er ting. Syddansk Universitetsforlag. pp. 21, 69 og 88.
31 Ammentorp, J. og Rgrmann, D. (2008). Audit i Sundhedsvaesenet: En hdndbog om metoden og dens anvendelse i klinisk praksis.

32 Livskvalitet (WHO-5), Percieved Stress Scale (PSS) og Post Traumatic Growth Inventory (PTGI)

33 Cohen, M. (1998). Goal Attaintment Scaling - GAS. Orientering og erfaringsopsamling. Center for Evaluering, Psykiatrien i Arhus Amt.



Succeskriterierne 3.a. og 3.b. afrapporteres i sidste kvartal 2022 i forbindelse med, at der udarbejdes en samlet
rapport med erfaringer fra FamilieFOKUS for drene 2019-2022. Heri inddrages kvantitative data fra
spgrgeskemaundersggelsen samt GAS-malene.

Eksplorativ undersggelse pa baggrund af kvalitative interviews

Da der ikke findes meget forskning om, hvilke psykiske belastninger familier i denne malgruppe er under, egner det
eksplorative design sig saerligt godt. Her er det muligt at vaere undersggende ved at finde, opstille og definere
relevante hypoteser®*. Evalueringen har til form3l at bidrage med viden om familiernes psykiske belastning, herunder:
I hvor hgj grad disse familier er belastede og inden for hvilke omrader er de seerligt belastede? Undersggelsen
baseres pa interviews med udvalgte familier udfert af en psykolog med viden om psykopatologi og belastninger, der
er szerligt relevante ift. denne type familier. Denne del af evalueringen skal dels bidrage til at nuancere den
kvantitative evaluering om familiernes trivsel og livskvalitet samt bidrage med anbefalinger og viden til relevante
fagpersoner. Succeskriterierne 4.a. og 4.b. afrapporteres i fgrste halvar 2021 i forbindelse med, at der udarbejdes en
samlet rapport med erfaringer fra den eksplorative undersggelse og anbefalinger til fagpersoner, der beskeaeftiger sig

med netop denne malgruppe.

Formal 1.
Sikre bedre
koordinerede indsatser

for familier i hele
Danmark

2.

Udligne geografisk ulighed
og skabe lige muligheder
for bgrn i hele landet

3

At barnet og familien styrkes til at

kunne mestre livet med
livstruende sygdom og fa en
bedre livskvalitet

4.

Bidrage til viden inden for
palliation til bgrn, unge og
familier

Malbare 1.a. Der er etableret et 2.1. Der er skabt et 3.a. Familierne oplever bedre 4.a. Der gennemfgres i lgbet
Succes- bedre samarbejde med | ensartet tilbud til alle bgrn | trivsel og livskvalitet efter et af de fgrste to ar mindst 10
kriterier kommunale, regionale og deres familier forlgb i FamilieFOKUS samt interviews med forzeldre til
og private aktgrer pa uvafhaengig af mindsket stress. Dette kan males bgrn med livstruende eller
omradet, da der bopalskommune, idet den i effektmalingen, hvor forzeldrene | livshegraensende sygdom
overleveres fra eller til geografiske spredning pa scorer hgjere pa trivsel og for at fa mere viden om,
sygehus eller familier, der deltager i livskvalitet og mindre pa stress hvilken belastning familier
kommune i mindst FamilieFOKUS, afspejler efter et forlgb i FamilieFOKUS med et livstruende sygt
halvdelen af familierne. | indbyggertalleneide sammenlignet med fgr forlgbet. barn er under.
forskellige kommuner i
1.b. Der er formidlet @stdanmark. 3.b. Mindst 50 pct. af foreeldrene 4.b. Pa baggrund heraf
viden om palliativ har ndet det 'forventede' resultat | udarbejdes der i farste
indsats til malgruppen 2.b. Der er udbredt ift. deres GAS-mal. Mindst 20 pct. | halvar 2021 en raekke
gennem en arlig tema- kendskab til FamilieFOKUS | har ndet et 'noget bedre' resultat anbefalinger til
og netvaerksdag med ved afholdes af en arlig og mindst 10 pct. har naet et opmarksomheds-punkter i
deltagere fra bade tema- og netvaerksdag, resultat, der var 'meget bedre' forhold til familiernes
sygehuse og hvor fagpersoner fra sammenlignet med status ved belastning henvendt til
kommuner og med mindst fem forskellige formuleringen af GAS-malet. fagpersoner der
bade faglige oplaeg kommuner og to beskaftiger sig med
inden for palliation til forskellige sygehuse i 3.c. Der sikres udvikling af- og malgruppen og palliation til
bgrn, unge og deres @stdanmark deltager. refleksion over praksis i bgrn, unge og deres
familier og tid til FamilieFOKUS samt familier.
netvaerksdannelse og kvalitetssikring af indsatsen ved
erfaringsudveksling. at gennemfgre mindst en arlig
'stop op evaluering'i form af
audit.
TIDSPLAN 0OG OVERSIGT

I bilag 3 ses en tidsplan over planlagte hovedaktiviteter i FamilieFOKUS frem til 2022. Der vil vaere en opstarts- og

etableringsperiode i fgrste kvartal 2019, og det forventes, at der kan tilbydes indsatser til familier allerede fra
1.4.2019. Da satspuljeprojektet FamilieFOKUS Igber frem til 1.4.2019 og er landsdeekkende, vil vi kunne lave en
glidende overgang fra projektet til det nye FamilieFOKUS-tilbud i @stdanmark, hvormed vi sikrer, at der pa intet
tidspunkt vil stoppes for optaget af familier. Tidsplanen viser tilmed milepzele i forbindelse med evalueringen af

projektet.

34
Andersen et al. (2010). Metoder i statskundskab. Hans Reitzels Forlag. pp. 72
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BILAG 1 - TEMAER OG KOMPETENCER | FORHOLD TIL FOKUSOMRADER

SE UDDYBNING AF FOKUSOMRADERNES INDHOLD OG KOMPETENCER | FAMILIEFOKUS PA VORES HJEMMESIDE www.familie-fokus.dk

TEMAER

KOMPETENCER

Det syge barn - barnet med sygdom
Barnets udvikling

Rehabilitering og palliation

Selvveerd og selvudfoldelse
Livskvalitet

Kan give information, stgtte og vejledning til
familier i specifikke emner som medicinering,
sygepleje og behandling.

Stgtter barnet og familien i at finde bevaegeglaede,
kropslig ro, regulere &ndedreet og lindre smerte.

TEMAER

KOMPETENCER

At navigere i hjeelpesystemer

Det gode samarbejde

Offentlig vs. privat person

At lzere at ggre brug af sit netvaerk

Kan radgive familierne om andre tilbud til bgrn,
unge og familier med palliative behov - bade lokalt,
regionalt og nationalt.

Tager ansvar for at koordinere indsat til familien
med andre relevante aktgrer.

Fokus pa
BARNET

Fokus pa
HJAELPE-
SYSTEMER

Fokus pa
SYGDOM
0OG TAB

Fokus pa
PARZRENDE

TEMAER

Mestring - Hvordan takler vi modgang
Familien fortzelling om sig selv

Plads til alles behov

Parforhold

Balance mellem krav og ressourcer

KOMPETENCER

Evner at give psykoedukation til sdvel bgrn og unge
som voksne, tilpasset alder og funktionsniveau

Kan inddrage bade palliative og habiliterende
tilgange, med udgangspunkt i barnets og familiens
behov

Kan balancere mellem at vaere lyttende og
neervaerende, og italesaette det der observeres i
familien.

KOMPETENCER

e Kan facilitere samtaler om svaere emner og ga i
dialog og samarbejde med barnet, familie og
pargrende.

e Tilrettelaegger aktivitet for at afdaekke, ressourcer,
kompetencer og falelser hos sgskende fx gennem

musikalsk aktivitet, hvor sgskende kan udtrykke
sig, uden at skulle bruge det verbale sprog

TEMAER

BEDSTEFORALDRE

e Dobbeltsorg

e Relation og rolle ift. familien med seerlige
behov

S@SKENDE

e Et godt bgrneliv

e Sgskendeinddragelse og alderssvarende viden
e Fglelsesmaessig stgtte

ANDRE PARGRENDE
e Hvordan bliver de en stgtte
e Tab af relationer

TEMAER

Sygdommens betydning for familiens liv
Tab af det “gamle” liv

At tale om sorg og tab

Sidstehjaelp

Sygdomsforstaelse

KOMPETENCER

Viden om sorg-, krise- og traumereaktioner

- herunder belastningsreaktioner og
mestringsstrategier

Kan varetage savel familie- par- og individuelle
samtaler samt sgskende- og bgrnesamtaler

IKH

FAMILIEFOKUS




BILAG 2 - SAMARBEJDSPARTNERE for FamilieFOKUS midt

regionmidtjylland

Center for Sjeeldne Sygdomme
Henvisning
Konsulentbistand

husafdeli
Samarbejde om indsatser Sygehusafdelinger

Interesse- og brugerorganisationer

Henvisning Henvisning
Netvaerk og vidensdeling 4+ - Samarbejde om indsatser
Netvaerk og vidensdeling
Regionale palliative teams
REHPA og FRAMBU ) SAMARBEJDSPARTNERE .« Henvisning
Netveerk og vidensdeling * OG INTERESSENTER "« Samarbejde om indsatser
Netvaerk og vidensdeling
Kommuner Lukashuset

Henvisning v + Henvisning om indsatser
Samarbejde om indsatser Praktiserende lzeger - Netveerk og vidensdeling
Understgtte kommunale indsatser » Henvisning

Netvaerk og vidensdeling

IKH

FAMILIEFOKUS



BILAG 3 - TIDSPLAN midt

regionmidtjylland

ARSRAPPORT ARSRAPPORT ARSRAPPORT
(MALOPFYLDELSES- (MALOPFYLDELSES- (MALOPFYLDELSES- EVALUERINGSRAPPORT
EVALUERING) EVALUERING) EKSPLORATIV EVALUERING) (EFFEKTEVALUERING)
UNDERSPGELSE
FAERDIG +
AUDIT AUDIT ANBEFALINGER  AUDIT AUDIT

OPSTART

INDSATSER +  FORL@ZBIHIJEMMET
INDSATS GENNEM . OPHOLD

SATSPULJEMIDLER . NETVARKSKURSER
+  OPFPLGENDE SARLIGT TILRETTELAGTE INDSATSER

INTERVIEW MED FAMILIER ANBEFALINGER

INDSAMLING AF KVANTITATIVE DATA RAPPORT OG DATAARB.

NETVARK
UDBREDELSE AF KENDSKAB

TEMADAGE
UDVEKSLING AF VIDEN OG ERFARING

UDVIKLING
VIDENSARBEJDE

KOMPETENCEUDVIKLING

IKH

FAMILIEFOKUS
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BILAG 4 - FORHANDS- 0OG
INTERESSETILKENDEGIVELSER

o Forhandstilkendegivelse fra Laege Inger Gillesberg

o Forhandstilkendegivelse fra MUSHOLM

o Forhandstilkendegivelse fra Socialradgiver Vibeke Larsen

o Interessetilkendegivelse fra LIVSKRAFT

o Interessetilkendegivelse fra Muskelsvindsfonden

o Interessetilkendegivelse fra Sjaeldne Diagnoser

o Interessetilkendegivelse fra Specialradgivning om Epilepsi pa Filadelfia

o Interessetilkendegivelse fra Bgrn, Unge & Sorg, Det nationale Sorgcenter

IKH

FAMILIEFOKUS



FamilieFOKUS

midt

regionmidtjyliand

Forhandstilkendegivelse Dato 12. november 2018
vedr. konsulentbistand til FamilieFOKUS i @stdanmark Julie Joensen

JUICEN@rm.dk
- i forbindelse med Sundheds- og aldreministeriets pulje til etablering af et Tel. +45 3068 6320

aflastningstilbud til livstruende syge b@rn og deres familier i @stdanmark.

MarselisborgCenteret
P.P. @rumsgade 9-11
Hovedindgang bygning 6
8000 Aarhus C.

Leege Inger Gillesberg, giver hermed tiilsagn om, at FamilieFOKUS, IKH kan
kebe konsulentbistand i perioden 2019 til 2022 i forbindelse med:

« Kvalificering af visitation i forbindelse med eventuelle lzegefaglige
spergsmal. www.ikh.rm.dk

e Kvalificering af indsats og sparring med personale i forbindelse med
komplekse problematikker ved barnet med sygdom.

e Lobende leegefaglige vurderinger, som ikke kan afklares ved den
behandlingsansvarlige laege.

Inger Gillesberg honoreres efter Leegeforeningens takst for konsulenttjeneste
pr. 1. oktober 2018 p& 714,44 kr. pr. pabegyndt time. Herudover daekker
IKH eventuelle transportudgift efter statens takst 1.

Ved tildeling af midler udarbejdes en endelig samarbejdsaftale mellem Inger
Gillesberg og IKH, Region Midtjylland med nsermere preecisering af opgaven
0g opgavens omfang.

November, 2018

Inger Gillesberg,
Laege



Forhandstilkendegivelse
vedr. samarbejde om afholdelse af ophold og netvaerkskurser i forbindelse
med FamilieFOKUS i @stdanmark

- i forbindelse med Sundheds- og zldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til
livstruende syge barn og deres familier i @stdanmark.

MUSHOLM giver hermed tilsagn om, at FamilieFOKUS, IKH kan benytte vores
faciliteter i forbindelse med:
e Afholdelse af ophold for familier til bgrn med livstruende eller

livsbegreensende sygdom i perioden 2019-2022.

e Afholdelse af netveerkskurser for flere familier til bern med
livstruende eller livsbegraensende sygdom i perioden 2019-2022

Ved tildeling af midler udarbejdes en samarbejdsaftale mellem MUSHOLM og
IKH, Region Midtjylland. Heri vil

November, 2018

Underskrift

midt

regionmidtjylland

Dato 5. november 2018
Sagsbehandler Julie Joensen
JUJOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320



FamilieFOKUS

Forhandstilkendegivelse

vedr. konsulentbistand til FamilieFOKUS i @stdanmark
- i forbindelse med Sundheds- og aldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til
livstruende syge barn og deres familier i @stdanmark.

Vibeke Larsen, Socialrddgiver og handicapkonsulent, giver hermed
tilsagn om, at FamilieFOKUS, IKH kan kgbe konsulentbistand i
perioden 2019 til 2022 i forbindelse med:

e Undervisning i projektets kurser for foraeldre bl.a. med oplaeg om
sociale stgttemuligheder og andre socialfaglige problemstillinger

e Vejledning til foraeldre, som indgar i projektet
e Temadag(e) for fagpersoner tilknyttet projektet
e Andre konsulentopgaver som aftales

Vibeke Larsen honoreres efter fglgende takster:

e Prisen er 6.500 kr. for kurser for foraeldre (halv dag) +
kerselsgodtggrelse

e Prisen for temadag for fagpersoner er 7000 kr. for en halv dag og
11.000 kr. for en hel kursusdag + kgrselsgodtggrelse

e Prisen for konsulentbistand er 765 kr. pr. time + moms. Hertil kommer
honorar for evt. transporttid ved konsulentbistand, 375 kr. pr time ud
over 1 time hver vej, kgrselsgodtggrelse samt refusion af evt.
broafgift/feerge + moms.

Ved tildeling af midler udarbejdes en endelig samarbejdsaftale mellem Vibeke
Larsen og IKH, Region Midtjylland med naermere praecisering af opgaven og
opgavens omfang.

November, 2018

Vibeke Lavsen

Vibeke Larsen,
Socialradgiver og handicapkonsulent
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regionmidtjylland

Dato 12. november 2018
Julie Joensen
JUJOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320

MarselisborgCenteret
P.P. @rumsgade 9-11
Hovedindgang bygning 6
8000 Aarhus C.

www.ikh.rm.dk


mailto:JUJOEN@rm.dk
http://www.ikh.rm.dk/

FamilieFOKUS
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Interessetilkendegivelse regionmidtjylland
vedr. FamilieFOKUS i @stdanmark Dato 12. november 2018
- i forbindelse med Sundheds- og zldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til Julie Joensen
livstruende syge barn og deres familier i @stdanmark. JUIOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320

Daglig leder og leege Rasmus Thgger Christensen, giver hermed tilsagn om,
at LIVSKRAFT er interesserede i at:

« Indgd i en dialog ang. potentielle samarbejdsflader med
FamilieFOKUS.

e Gensidigt at udbrede kendskab til hinandens tilbud - b&de i relation
til familier og relevante fagpersoner.

e Deltagelse i og evt. bidrag til relevante tema- eller netvaerksdage.

November, 2018

7

Rasmus Thgger Christensen
Medgrundlaegger og daglig leder af LIVSKRAFT
Laege




FamilieFOKUS
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Interessetilkendegivelse regionmidtjylland
vedr. FamilieFOKUS i @stdanmark Dato 12. november 2018
- i forbindelse med Sundheds- og aeldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til Julie Joensen
livstruende syge bgrn og deres familier i @stdanmark. JUJOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320

Direktgr Heidi Aagaard, giver hermed tilsagn om, at Rehabiliteringscenter for
Muskelsvind er interesserede i at:

¢ Indgd i en dialog ang. potentielle samarbejdsflader med
FamilieFOKUS.

» Gensidigt at udbrede kendskab til hinandens tilbud - bde i relation
til familier og relevante fagpersoner.

o Deltagelse i og evt. bidrag til relevante tema- eller netvaerksdage.

15. November, 2018

4

i
Direktor Heidi Aagaard
Rehabiliteringscenter fro Muskelsvind



FamilieFOKUS
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Interessetilkendegivelse regionmidtjylland
vedr. FamilieFOKUS i @stdanmark Dato 12. november 2018
- i forbindelse med Sundheds- og eldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til Julie Joensen
livstruende syge barn og deres familier i @stdanmark. JUIOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320

Lene Jensen og Liselotte Wesley Andersen giver hermed tilsagn om, at
Sjeeldne Diagnoser er interesserede i at:

e Indgd i en dialog ang. potentielle samarbejdsflader med
FamilieFOKUS.

e Gensidigt at udbrede kendskab til hinandens tilbud - b&de i relation
til familier og relevante fagpersoner.

e Deltagelse i og evt. bidrag til relevante tema- eller netvaerksdage.

14. november, 2018 }

P& vegne af Sjeeldne Diagnoser: L J

[ /
.



FamilieFOKUS

Interessetilkendegivelse

vedr. FamilieFOKUS i @stdanmark
- i forbindelse med Sundheds- og aeldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til
livstruende syge bern og deres familier i @stdanmark.

Vi, giver hermed tilsagn om, at Specialradgivning om Epilepsi er
interesserede i at:

e Indgdien dialog ang. potentielle samarbejdsflader med
FamilieFOKUS.

* Gensidigt at udbrede kendskab til hinandens tilbud - b3de i relation
til familier og relevante fagpersoner.

* Deltagelse i og evt. bidrag til relevante tema- eller netveerksdage.

November, 2018
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Jesper Thor Olsen

Afdelingsleder

Specialrddgivning om Epilepsi
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Dato 12. november 2018
Julie Joensen
JUJOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320



FamilieFOKUS
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Interessetilkendegivelse regionmidtjylland

vedr. FamilieFOKUS i @stdanmark Dato 12. november 2018
-1 forbindelse med Sundheds- og aeldreministeriets pulje til etablering af et aflastningstilbud til Julie Joensen
livstruende syge barn og deres familier i @stdanmark. JUJOEN@rm.dk

Tel. +45 3068 6320

Undertegnede giver hermed tilsagn om, at Born, Unge & Sorg | Det Nationale
Sorgcenter er interesserede i at:

« Indgad i en dialog ang. potentielle samarbejdsflader med
FamilieFOKUS.

o Gensidigt at udbrede kendskab til hinandens tilbud - bade i relation
til familier og relevante fagpersoner.

o Deltagelse i og evt. bidrag til refevante tema- eller netvaerksdage.

Kobenhavn, den 16. november 2018

(% v aelaeld

Preben Engelbrekt dlfﬁtor
Born, Unge & So Det Nati

orgcenter




