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Pa bagrne- og ungehospice
er der lindring og livsglede
pa trods af sygdom

Nar bern og unge far en livstruende sygdom, bliver hele familien ramt. P4

berne- og ungehospicet Lukashuset er det derfor bdde det syge barn, foreldre og
soskende, der tilbydes lindring og aflastning. Lukashuset giver en tryg og hjemlig
ramme, hvor der er plads til hele familien og fokus pa livskvalitet trods sygdom.
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Den feelles dagligstue er
hjertet i Lukashuset. Her
er der rig mulighed for at
lege, spille spil og vaere
sammen. Det er ogsd
her, at man holder mid-
dage og arrangementer
for hele huset.

DITTE MALTHA MAILUND
uddannet journalist og
arbejder som kommuni-
kations- og presse-
medarbejder pé Sankt
Lukas Stiftelsen

Der findes ikke mange steder som Lukashuset
i Hellerup. Faktisk er der kun to barne- og
ungehospicer i hele Danmark, og som det
forste af sin slags dbnede Lukashuset i 2015.

Lukashuset er et bemaerkelsesveerdigt
palliativt tilbud til bgrn og unge med livstru-
ende sygdom, som kun fé i den brede
befolkning kender til.

Feelles for de bern, der indlaegges i
Lukashuset, er, at de har en livstruende,
livsbegraensende eller uhelbredelig sygdom
og eririsiko for tidlig ded. Barnene har kom-
plekse symptomer af fysisk, psykisk, social
og andelig-eksistentiel karakter, og ofte har
hele familien brug for aflastning og lindring.
Med plads til fire familier ad gangen er
Lukashuset et hgjst specialiseret tilbud, hvor
naerveeret er i hgjsaedet, og hvor man har gje
for den enkelte families behov.

Det er en stor sorg og belastning at have
et alvorligt sygt barn, og netop derfor har
Lukashuset ogsa fokus pa foraeldre, even-
tuelle sgskende og andre teette parerende.
Familien bliver indlagt sammen med det syge
barn, og for manges vedkommende er det
forste gangilang tid, at de kan leve og bo
sammen som en rigtig familie.

"Vihjeelper de indlagte bern og unge
og deres familier med at leve et s normalt
familieliv som muligt. Vi har fokus pa lindring
og aflastning, og vi taler om det, der er sveert.
Det styrker familierne til bedre at handtere
hverdagen med et alvorligt sygt barn,” siger
Inger Thing Dittmann, der er oversygeplejerske
i Lukashuset. N

Lukashuset har en raekke faciliteter — f.eks. et stort karbad med stiernehimmel.
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Hver familie i Lukashuset har to sammenhasngende rum til rédighed, sé man bdde kan tilgodese det syge barns behov
og samtidig imedekomme resten af familiens behov.

Tvarfaglig og holistisk tilgang
Plejen i Lukashuset er tveerfaglig og palliativ,
og personalet bestar af laeger, sygeplejer-
sker, en fysioterapeut, en paedagog, en psy-
kolog, en socialradgiver og en praest. Hertil
kommer desuden en fast hospitalsklovn, en
huskunstner, en dedikeret gruppe frivillige
og en besggshund. | Lukashuset handterer
man saledes ikke kun de sygeplejefaglige
og laegelige opgaver, men ogsa de psykiske,
sociale og andelige udfordringer, der folger
med at have et alvorligt sygt barn i familien.
"| Lukashuset praktiserer vi familiecentreret
sygepleje pa en szerlig made. Viinddrager
alt det, som er relevant for den enkelte
familie — ogsa det, som ligger udover selve
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sygdommen. Er der noget i kommunen, som
familien skal have styr p&? Skal der etableres
hjeelp eller seges stotte? Er der nogle flere
omsorgspersoner, vi kan fa i spil? Det er bare
ganske fa eksempler pa de behov, vi hjzelper
familierne med," siger Inger Thing Dittmann.
En del af Lukashusets indsats kan f.eks.
veere at invitere barnets bedste-foreeldre
eller andet naert netvaerk ind og forklare
dem, hvor i sygdomsforlgbet familien er, sa
de ogsé kan hjeelpe og aflaste familien.
'Viser tit, at foraeldrene har sluttet ring
om det syge barn og skubbet f.eks. bedste-
foraeldrene vaek for at fokusere ene og alene
pa det syge barn. Her kan vi bygge bro og
tilbyde at tale med foraeldrenes netvaerk, sa

viforklarer, svarer pa spergsmal og gor net-
vaerket klogere pa, hvordan vii faellesskab
kan stgtte op om familien," siger Ane, der er
sygeplejerske i Lukashuset.

Tid, ro og hjemlige rammer

Et blat neonskilt markerer dbningen ind til
sygeplejerskernes kontor i Lukashuset. 'Vi
er her, star der med lysende skrift. Og det er
netop, hvad personalet i Lukashuset er.

"Vi star til radighed for de indlagte familier
degnet rundt. Bdde i forhold til de sundheds-
faglige og praktiske opgaver, der skal klares,
men ogsd i forhold til at lytte og tale, nar
familierne har brug for det. Her er ro og tid til
samtale, f.eks. om ventesorg, frygt og hab for

@

Ventesorg

Ventesorg er den sorg, man kan
opleve, mens man venter pa at
miste en, der er alvorligt syg eller
deende. I takt med, at behand-
lingsmulighederne til alvorlig
sygdom bliver bedre, stiger
antallet af parerende, der lever
med ventesorg ogsa. Det er s&rligt
bern og unge, der er hardt ramt.

fremtiden," siger Ane og forklarer, at lindringen
af foreeldre og s@skende i seerdeleshed er
relationel.

Netop tiden til de svaere snakke er ganske
vital, ndr Lukashusets tvaerfaglige team skal
kortlaegge, hvordan de bedst malretter de-
res indsats og styrker familierne i livet med
alvorlig sygdom. Men ogsa rammerne har
stor betydning i Lukashuset, der ikke har il
formal at ligne et klassisk sygehus. Her bliver
man madt af legetgj, akvariefisk, pynt og
farver — og den faelles dagligstue ligner noget
naer et aegte hjem med beger, braetspil, kunst
pa vaeggene og en sofagruppe omkring tv'et.

"Vihar stort fokus p3, at Lukashuset skal
ligne et hjem og ikke en institution. Det er
noget, vi husker hinanden pd, ogsa nar vi
rydder op. Vi gor rigtig meget ud af at fa
ryddet ting af vejen, som ellers ville f&
omgivelserne til at virke kliniske," siger Ane.

Hver familie i Lukashuset har to sammen-
haengende rum til rddighed, s& man bade
kan tilgodese det syge barns behov og sam-
tidigimedekomme resten af familiens behov
for privatliv og felelsen af hjemlighed.

Derene ind til de indlagte familier er ud-
forligt pyntet, sa de repraesenterer de
enkelte barns personlighed og interesser.

Og man ved, at hjemligheden betyder
noget for familierne. De fleste familier tager
nemlig derpynten med hjem som et minde,
nar de forlader Lukashuset.

I Lukashuset fejrer man ogsa drets
hejtider, fedselsdage og mades til faelles
arrangementer i dagligstuen. Der er tirsdags-
middage ugentligt, og nar Jonas Vingegaard
f.eks. vinder Tour de France, er Lukashuset
samlet og pyntet i gult. Det knytter familierne
sammen, og de finder ofte stgtte i hinanden,
selvom deres bern ikke ngdvendigvis fejler
det samme. N
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En komplet serie til dig og din baby

Amning eller sutteflaske?

Som nybagt mor kan man ikke undga at sta overfor bekymringer og problemer om, man skal amme eller bruge

sutteflaske!

Det vigtigste i denne proces er, at finde den rette lasning og produkter til dig og din baby, for et effektivt forlgb.

Dette kan Lansinoh® hjaelpe dig med!

Se den komplette serie her
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"Familierne star i en meget speciel livs-
situation, og det er ganske fa mennesker,
der forstar det, de gennemgar. Vi oplever, at
familier med meget forskellige baggrunde,
bade kulturelt, socialt, politisk og religigst, far
en steerk tilknytning til hinanden gennem
deres ophold i Lukashuset.
Flere af familierne bevarer
kontakten, efter de bliver
udskrevet," siger Ane.

Hvert ar inviterer Lukas-
huset derfor ogsa tidligere
indlagte familier til en saerlig

veere at klaede foraeldrene pa til sygepleje-
tekniske opgaver, de skal klare selv og fale sig
steerke i. At forberede dem p3, hvad de skal
gore, hvis de har akut brug for hjeelp, eller
hvornar de skal ringe efter ambulancen.
En del af det at leve et sd aimindeligt familieliv
som muligt er ogsa at opleve

DET ER KLART, AT D@DEN ~ noget sammen, som andre
HAR EN PLADS Pi\ BORNE- familier gor. Her hjeelper
0C UNGEHOSPICE. MEN Lukashuset ogsa de indlagte
DE FERRESTE VED ,ER AT familier med at gore det, som
STORSTEDELEN AF , -
FAMILIERNE, DER IND- i, og som er vigtigt for deres

de ellers har veeret forhindret

mindedag, Lukasdagen, som LAGGES | LUK ASHUSET, historie som familie.

er en keerkommen anledning
til gensyn for bade familierne
og personalet.

Vejen til et 'normalt’ familieliv

Det er klart, at d@den har en plads pa barne-
og ungehospice, men hvad de feerreste ved
er, at storstedelen af familierne, der indlaegges
i Lukashuset, kommer hjem igen.

"Mange tror, at Lukashuset er et sted, der
kun tager sig af bern, som skal de. Det er
vi selvfolgelig fagligt beredt pd, men for de
fleste familier handler det om at blive rustet
til at kunne komme hjem og klare et hver-
dagsliv med et sygt barn. Det er noget, som
rigtig mange familier med alvorligt syge bern
har brug for hjeelp til," forteeller Inger Thing
Dittmann.

Spergsmalet er, hvad der skal til, for at
familien kan vaere i eget hjem. Helt lavpraktisk
kan det veere indretning af hjemmet med
de nedvendige hjeelpemidler. Det kan ogsa
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KOMMER HJEM IGEN

"Nogle familier har f.eks.
et staerkt gnske om at kunne
tage i Tivoli eller Zoologisk
Have. Her ruster vi dem, sa det
kan realiseres, og de kan skabe gode minder
sammen. Viforbereder dem, sd de har medicin
og ambulancebrev i tasken, de ved, hvilke
tegn de skal laegge maerke til ved det syge
barn, og de ved, hvad de skal ggre, hvis der
sker noget. Sommetider finder familierne ud
af, at de kan mere, end de troede," siger Ane.

Andre gange har Lukashusets sygeplejer-
sker eller paedagog ovet nybagte foraeldre i
at g tur med barnevognen i Sankt Lukas
Stiftelsens park, fordi det betod meget for
familiens forteelling om at fa et barn. | Lukas-
huset ved man af erfaring, at de gode ople-
velser skaber tiltraengt glaede i en hverdag
praeget af sygdom, og det er netop et spejl
paessensen i det palliative tilbud: At aflaste,
lindre og skabe livskvalitet.

Lukashuset

Lukashuset er en del af Sankt
Lukas Stiftelsen, som ogsa driver
Sankt Lukas Hospice for voksne
samt et udgdende hospiceteam.

Lukashuset modtager patienter
fra hele landet, og en indleggelse
kan vare fra uger til manedsvis.
Indleggelsens varighed afhenger
helt af den enkelte families behov
og situation.

Lukashuset har et integreret sam-
arbejde med det palliative team
for bgrn og unge pa Rigshospi-
talet, og det er leeger herfra, der
varetager alle legeopgaver og kan
henvise familier til Lukashuset.
Herudover kan den behandlings-
ansvarlige laege eller praktiserende
lege ogsa foretage henvisninger.
Ophold i Lukashuset tilbydes

ud fra en vurdering af barnets
eller den unges fysiske, psykiske,
sociale og dndeligt eksistentielle
symptomer samt familiens
samlede behov for stotte og
afslastning.

Det er gratis at blive indlagt i
Lukashuset.

@ Las mere om Lukashuset pa
sanktlukas.dk/lukashuset
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[diaper change]

En god start for alle babyer
- virker fra forste bleskift

Olivy baby care — diaper change er en unik blanding af jomfruolivenolie og kalk,
som forebygger bleudslaet. Olivy renser effektivt som en saebe og opretholder
hudens naturlige pH-veerdi, fedtlag og barrierefunktion.

Hjeelp foreeldrene med at fa sunde puslevaner fra det fgrste bleskift med Olivy.

/\||

99 % ingredienser af
naturlig oprindelse
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