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METODER OG TILGANGE

+ Familiecentreret
+ Orienteret mod egen mestring
+ Tveerfaglig specialiseret indsats

+ Dynamisk tilrettelzeggelse af forlgb med
relevante faggrupper

+« ICF - Funktionsevneoversigt
+ Overgange
+ P3 tveers af IKH

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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HVAD HVEM
Psykologiske udredninger Bgrn og Unge med...
Udredning af ADHD og autisme = specifikke og gennemgribende
Neuropsykologiske undersggelser udviklingsforstyrelser

Supervision v/ hjemmetraning = preemature

UDREDNING / AFDAKNING SAMT
VEJLEDNING OG RADGIVNING AF
Familiecentreret vejledning og radgivning } BPRN OG UNGE MED SARLIGE OG }

Motoriske/ sansemotoriske udredninger syndromer - ex. 22q11

udviklingshaamning

KOMPLEKSE VANSKELIGHEDER
Legeobservation + tilknytningsforstyrrelser
Specialpaedagogiske afdaekninger + erhvervede hjerneskader
Kommunikative sproglige udredninger »  sjeeldne handicaps
Inklusions vejledning = kroniske og progredierende sygdomme
Oral- og talemotorisk udredning - adoptionsrelaterede problematikker

Udredning af laese-, skrivefunktioner og - medfgdt eller erhvervet neurologiske

kompetencer lidelser

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Hvordan startede det...?

Monofaglige og tveerfaglige kompetencer, vi
gerne ville have i spil pa andre mader

@dnsket om ikke at braende inde med
relevant viden og indsigt til malgruppen

@nske om fornyet faglig udvikling og
fordybelse | den familiecentrerede tilgang

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



mi
Fra ide til hvor vi er nu... mi[f-lt

* Ide

* Indledende snakke

* Ansggningsproces

* Bevilling

* Nedseaettelse af arbejdsgrupper/styregrupper

» Tveerfaglige indsatser/ roller i forlabene
(ergo- og fysioterapeuters bidrag)

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Projekt Familie-FOKUS

Finansieret af
SATS-puljemidler

fra Sundhedsstyrelsen

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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OM PROJEKTET

Region Midtjyllands specialiserede socialomrade vil med stgtte
fra Sundhedsstyrelsen SATS-puljemidler afprgve en fleksibel
model, der tilbyder stgtte, lindring og aflastning til familier med
et uhelbredeligt syge bgrn.

PROJEKTPERIODE
Projektet forlgber fra 2015-2019. De fgrste forlgb tilbydes i foraret

2016 og familier kan visiteres til tilbud frem til medio 2018.

ANTAL AF FAMILIER
I alt 176 familier vil modtage et tilbud i perioden 2016-2018.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



PROJEKTETS FORMAL

@get livskvalitet og
mestring til familier med

uhelbredeligt syge bgrn

Viden om, Tilbud om indsatser
hvad der virker for, med afsaet i familiernes
hvilke familier behov
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SUCCESKRITERIER

Mindst 60 pct. af familierne
opnar en forbedret livskvalitet og
mestring malt ved semistrukturet
interview og standardiseret test

Mindst 60 pct. af familierne har et
selvrapporteret udbytte af
tilbuddet malt vedspgrgeskema/
tilffredshedsskala

Forankring af tilbudsmodel i
Region Midtjylland enten som
regional sundhedsydelse eller
som kommunal ydelse pa
socialomradet

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG

Familie-FE&KUS.dk
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MALGRUPPE(R)

Familier med uhelbredeligt syge bgrn fra alderen 0-18 ar, som fglge heraf
befinder sig i en svaer (livs)situation.

Til malgruppen hgrer ogsa de familier med et sygt barn, hvor
sygdommen ikke ngdvendigvis medfgrer doden, men hvor familien og
barnet skal lzere at leve med alle aspekter af sygdommen og
fglgevirkningerne heraf i hverdagen, savel fysiske som psykiske.

Der kan her vaere tale om bgrn med en lang raekke af kroniske sygdomme og
barn med erhvervet hjerneskader.

@vrige familiemedlemmer og/eller ressourcepersoner fra familiens
netvaerk vil ud fra en faglig vurdering kunne inkluderes i malgruppen.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



DEN OPRINDELIGE MODEL
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regionmidtjylland

KRITERIER:

Familler med behov for en tvarfaglig
psy kosoclal Indsats samt erfaringsudveksling.
Barnet ma Ikkevaere 24 timers plejekravende.

VARIGHED: |

4 dages degnkursus

STED: |

Sjzlland
Midtjylland

FAMILIEOPHOLD

_KRITERIER:

Famlller med akut behov for lindring. aflastning
og tvaerfaaglig palliativ Indsats.

VARIGHED: |

4 dages degnophold

_ STED: |

Reglon Midt)ylland
Aarhus
Viborg

FAMILIEFORL@B | HIEMMET

KRITERIER:

Famlller der af forskellige arsager har behov for
en tvaerfaglig Indsats | hjemmet.

VARIGHED: I

4 hjemmebesgq a 4 dage

STED: I

Midtjylland 2016
Landsdakkende 2017-2018

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG

Familie-FE&KUS.dk
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FAMILIEKURSUS

Henvender sig seerligt til de familier, som har behov for stgtte og vejledning
samt erfaringsudveksling, sa de bedre bliver i stand til at tackle hverdagen
med et sygt barn.

Der kan veere tale om familier:

e som netop har faet diagnosticeret et barn med uhelbredelig sygdom
e med et kronisk sygt barn, som har behov for et "lgft” i hverdagen

e som har overskud og vil kunne profitere af at mgdes med andre

ligesindede.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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FAMILIEOPHOLD

Henvender sig seerligt til de familier, som har akut behov for lindring og
aflastning ud fra tvaerfaglig palliativ indsats.

Der kan veere tale om familier:

e hvor der er sket en forvaerring i barnets sygdomstilstand
e som af forskellige arsager er under hardt pres

e med et meget plejekraevende barn.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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FAMILIEFORL@B I HIEMMET

Henvender sig saerligt til de familier, som af forskellige arsager har behov for
et tilbud i hjemmet.

Der kan veere tale om familier:

o der gnsker at tilbringe den sidste tid med barnet i hjemmet
o der ikke har det forngdne overskud til et tilbud udenfor hjemmet

o der af hensyn til sgskende gnsker et tilbud i hjemmet.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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EN BEGYNDENDE INDSATSTEORI FOR
FAMILIEKURSUS

MODERATORER
MALGRUPPE AKTVITETER VIRKSOMME MEKANISMER DELMAL SLUTMAL

FAMILIER MED PSYKDEDUKATION S | oy ievs nessounceR

ET BARNMEDEN «  FAMLIENS SOOALE NETWERK
LUHE BRETE I MUSIKTERAPI T e ?CBE
SYGDOM «  SYLDOMSPROCNOSE

FORBEDRET
MESTRINGSEVNE

.  SYCDOMSSTADE
. BEMANOLNCSTILEUD
TEGNE- DG . SUNOHEDSRELI

LEGETERAPI «  KDORDINERNG AF INDSATSER

FORBEDRET PSYKE FORBEDRET
ERFARINGS- | FAMILIEN LIVSKVALITET
UDVEKSLING MED N

ANDRE FAMILIER

FOR/ELDRE-,
BARN-, OG
SPSKENDE-

GRUPPER STPRRE OVERSKUD

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk




midt

regionmidtjylland

TVARFAGLIG PROFIL

MUSIKTERAPEUTER

SYGEPLEJERSKER

PSYKOLDGER FYSIOTERAPEUTER SOCIALRADGNVER

ERGOTERAPEUTER (NEURO)PSYKOLOGER

SOSUASSISTENTER SPECALPADAGOGER

DUETIST

SPECIALLARER

LOGOPADER

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



ARBEJDSPROCES et

Fra ide ->
projekt ->

ejerskab |
Specialradgivningen og hos den enkelte......

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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DEN OPRINDELIGE MODEL

FAMILIEOPHOLD FAMILIEFORL@B | HIEMMET

KRITERIER: _KRITERIER: ) KRITERIER:
Familler med behov for en tvaerfaglig Familler med akut behov for lindring. aflastning Famllier der af forskellige arsager har behov for
psy kosoclal Indsats samt erfaringsudveksling. og tvaerfaaglig palliativ Indsats. en tvarfaglig Indsats | hjemmet.
Barnet ma Ikkevaere 24 timers plejekravende.
VARIGHED: | VARIGHED: | VARIGHED: |
4 dages degnkursus 4 dages degnophold 4 hjemmebesgqg é4dage
STED: | _ STED: I _ STED: |

Sj=lland Reglon Midt)ylland - Midtjylland 2016

Midtjylland - Aarhus . Landsdazkkende 2017-2018

Viborg

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



EKSEMPEL PA PROGRAM FOR
FAMILIEKURSUS

TIDSPUNKT MANDAG

Eftermiddag
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TIRSDAG ONSDAG TORSDAG
FAELLES AKTVITET FELLES AKTVITET FAELLES AKTIVITET OPSAMLINGSM@DE 0OG EVALUERING
Eksempelvis: Eksempelvis Eksempelvis - med forzeldrene
- Bassin - Bassin - Bassin
Gatur Gatur Gatur Individuelle opsamlingsmpder for
Sang Sang Sang hele familien og evaluering
Orlenterings-"lab™ | omradet Orlenterings-"lab”™ lomradet Orlenterings-"lpb™ lomradet
Mindfulness Mindfulness Mindfulness Aftale om opfelgningsmede samt
Evt. HVILE Evt. HVILE Evt. HVILE aftale fokuspunkter/handlinger
fremover.
Hvad tager man med herfra...
Om atvaere en famille med svaere FORAZLDRE FAGLIGT TEMA KL 15.
udfordringer - roller og ansvar. Faelles opsamling og tak for denne
Savel felles som foraldre og barn Foraeldre: Forldre: gang.
hwer for sig Om lovglvning og systemforstaelse | Oplag fra eksempelvis I2ge og
v/soclalradalver psykolog Udveksling af kontaktoplysninger
. efter behov.

Psykoloqg. evt specialpadagog og
lz2ge

Barn:
Fortsat tema som formiddag

Om det palliative

Nar man mistersine fardigheder
Hvordan hjalper man bedst...
Oplzegogdialog

Seskende og barnet:
Tema-fokus pz seskende og
barnet fortsastter

Opsamling med forzldre, barn,
spskende og parerende.
Hvad har dagen bragt?

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG

Familie-FE&KUS.dk
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Arbejdsproces

INDHOLD PA OPHOLDENE SKULLE DEFINERES, BADE IFHT
EMNER OG FAGFORDELING.

Monofagligt/Tvaerfagligt/indhold
Afholdelse

Sparring

Samtaler
Afdaekkende/Indledende/Afsluttende
Interview-guide

Det kan blive ngdvendigt at deltage i forskellige kurser for at opna
de ngdvendige kompetencer. | den forbindelse naevnte Bodil, at
projektet kan give hele afdelingen et kompetencelaft.

Bodil indkalder til opstartsma@de i de forskellige grupper

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Processen farte til overblik over
eksisterende kompetencer og behov for
supplement.

Mulighed for nye opgaver hos den enkelte,
som ikke er i spil til dagligt, men som
man har lyst til at udfolde og udfordre.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Hvad har vist sig... =

Behov for alle bliver opdateret pa ny viden
om sorg og krise, smertebehandling/lindring,
palliation og underviserrollen.

Og der kommer helt sikkert mere til....

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Arbejdsproces set fra et lederperspektiv
* |Inddragelse

 Ejerskab

* Opgavefordeling

Arbejdsproces set fra et medarbejderperspektiv
* Inddragelse

* Ejerskab

* Opgavefordeling

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Faggrupper " ilans

Ergoterapeuter

Musikterapeuter
Specialpeaedagogisk konsulenter
Psykologer

Fysioterapeuter

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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ErgOterapeuten kan byde ind med: regionmidtjylland

* Vejledning i motoriske faerdigheder, stimulation af de
forskellige sanser, traening af hverdagsaktiviteter som

spisning, af-og paklaedning, leg og skolefeerdigheder.
* Hjeelpemidler for at kunne udfgre forskellige aktiviteter.
« Statte til selvhjulpenhed

* Finde fokusomrader og udarbejde forslag/mal til hvordan
barnets udvikling stgttes mest hensigtsmaessigt.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG

Familie-FEKUS.dk
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Musikterapeuten kan byde ind med:™ "~

* Musik og sang som metode til samveer,
kommunikation, dialog, oplevelser og
falelsesmaessige indtryk og udtryk.

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



midt

Psykologerne kan byde ind med~m=

« Samtaler om mental robusthed - teknikker og redskaber,
der kan vaere hjaelpsomme i hverdagen

« Arbejde med fglelser, tanker og reaktioner, som kan
opsta hos bade barn og voksne. Det kan vaere sorg og
krise, angst og bekymring for, hvordan sygdommen
udvikler sig og hvilke konsekvenser,

» tackles: endrede hverdagsrutiner
« Barnet i centrum/Barnets stemme

« Familiemedlemmers reaktioner pa de nye
omstaendigheder

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Fysioterapeuten kan byde ind med:

« Vejeledning og undervisning om lejring, handtering/forflytning
« Teori om bevaegeglaede og motivation

* Instruktion i smertedeempning, herunder bassin, massage, manuel
behandling

« Sansebearbejdning
« Sansestimulation
 BAT

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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METODER OG TILGANGE

Psykologisk/padagogisk indhold
Samspil

Kemmunikation

Inspiration

Relationer

Sorg-krise reaktioner

Udvikling af mestringsstratagier
Smertetacking

Handicap- og syadomsforst3else

Sundhedsfagligt indhold
Sygeplejefaglig vejledning
Kropspleje/velvaere
Vejledning vedr sondeskift
Anvendelse af ilt og sug
Terminal smertebehandling
Madicin- og injektionsgivning
Palliativ indsats

Lejring

INDSATS TIL FAMILIER

| FAMILIE-FOKUS

Aktiviteter

Vejledning/stotta

Faglige oplaeg tilpasset den enkelte/gruppen
Smertelindring

Forzeldregrupepr

Soskendegrupper

Bedsteforeeldregrupper

Samtaler med det syge barn om egen situation
Afspaending

Sangskrivning som metode
Mestringsarbejde

Individuelt tilpasede aktiviteter
Systemforstielse

Faelles oplevelser

Tilgange

Familiecentraret

Relaticnel taenkning og paedagogik
Hjzelp til selvhjaelp - egen mestring
Indflydelse pé eget liv

Indsigt og viden giver ejerskab
Systemisk anerkendende tilgang
ICF

Ressourcefokuseret
Medinddragelse

Metoder

Specialpadagogik
Fysioterapi

Ergoterapi

Psykoterapi

Musikterapi

Logopaedi
Psyko-adukaticn
Palliaticn

Legeterapi
Sansestimulation

Viden om sanseatab
Visualisering

Marte Mo

Mindfulness
Aflednings/distraktionsmeteder
Andelig vejledning
Smerteh3ndtering
Tegneterapi
Socialridgivning
Sygeplejefaglige metoder

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG

Familie-FE&KUS.dk
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REFENCEGRUPPE

Kommune, Aarhus Kommune

Representant, Pallitative team, AUH

PAVI, Mette Ravnkizer

Padiater, Bente Krag-Olesen

Representant, Center for Sjzldne Sygpdomme

Repreesentant, Kraftens Bekaeempelse

Repraesentant, Hjerneskadefaoreningen

Repraesentant, Sjzldne Diagnoser

Forzeldre til et uhelbredeligt sygt barn

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



EKSEMPEL PA PROGRAM FOR
FAMILIEKURSUS

TIDSPUNKT MANDAG

Formiddag

Kl. 10

TIRSDAG

Morgenmad efterfulgt af:

ONSDAG

Morgenmad og opsamling fra | gar

TORSDAG

Morgenmad og opsamling fra |

Ankomst og indflytning Oplaeg fra overlaege og efterfulgt af: gar og prasentation af dagens
VELKOMMEN til familierne pz sygeplejerske fra det palliative Seskende ankommer samt aktiviteter.
varelserne team, AUH og deres erfaringer andre parerende/netvaerk
Efterfplges af:
Oplaeg/aktivitet opdelt for foraeldre
Mor/far
Barnet
Seskende
Fzelles velkomst og Introduktion TEMA TEMA TEMA
tll ugen af savel fagpersoner som
Indhold og fysiske rammer Forzeldre: Forzeldre: “Hvordan snakker vi om...”
Om mestring ved psykolog Relatloner “Hvad ervigtigt at fa taltom”
Ann Bygballe Oplzeg fra forzeldre med “Hvad ervigtigt at fa gjort™
erfaring fralignende - evt.
Barn: sammen med parerende/ Redskaber og strategler tilpasset

Slidelpbende tema for barnet
Ift. konkrete fokuspunkter, ex.
smerter, lindring. relationer ved

netvaerk

Spskende:
Bl.a. opl2gved“erfarne”
spskende, samt aktiviteter/
samtale med relevante
fagpersoner

Barnet:
Eks. musikterapl
Lindring og llgnende

familiens behov og muligheder

Medre/fadre
Seskende
Barnet
Famlllensamlet

Oplazg. dialog og aktiviteter

PAUSE 1% TIME

PAUSE 1% TIME

PAUSE 1%: TIME

PAUSE 1%: TIME

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG

Familie-FE&KUS.dk
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Hvor er vi nu..

Faglig styregruppe/ kernegruppe er
nedsat og madekalender er fyldt ud.

Alle faggrupper er repraesenteret og
reprasenterer der faglige bagland.

Alle interesserede har meldt ind pa konkrete
opgaver (div. oplaeg, interview, visitation, mm.)

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk
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Projekt Familie-FOKUS

Finansieret af
SATS-puljemidler

fra Sundhedsstyrelsen

PROJEKTLEDER: BODIL KLOBORG Familie-F&KUS.dk



