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Videnscenter for amning af bagrn med specielle behov

Her beskrives det 3-arige projekt, som nu er afsluttet, og denne statusrapport afrundes
med nogle anbefalinger for Videnscentrets videre arbejde.

Baggrund for oprettelsen

| Danmark har der i mange ar vaeret fokus pa amning af raske bgarn via "Det
spaedbarnsvenlige initiativ”. Pa Rigshospitalet fgdes mange syge bgrn, som ogsa har
et stort behov — om ikke stgrre — for at blive ammet, men viden om amning og
forskning i amning af syge bgrn har ikke veeret systematisk indsamlet, og har derfor
ikke kunnet bruges til at udarbejde generelle vejledninger til hverken sundhedsfagligt
personale eller til foreeldre.

Pa Neonatalklinikken og pa Hjerteafsnittet for barn pa Rigshospitalet blev amning af
syge bgrn som en saerlig malgruppe sat i fokus i begyndelsen af dette artusinde. Dette
fokus viste, at der var et stort behov for at arbejde malrettet med at systematisere og
udvikle viden ud fra de problemer og spgrgsmal, der meldte sig i klinisk praksis. Hvad
skal der f.eks. til, for at amning lykkes for et for tidligt fadt barn, og hvilke barrierer og
problemer mgder ammede bgrn, der skal opereres? Hvad skal personalet rade
foreeldrene til?

@nsket om et 'Videnscenter for amning af barn med specielle behov’ opstod ud fra
disse problemstillinger, og ud fra et gnske om at sikre god kvalitet i amningen af bgrn
med specielle behov uanset hvilken afdeling pa Rigshospitalet, barnet var indlagt pa,
og uanset hvilke specielle behov, barnet havde i forhold til amning.

Rigshospitalets Neonatalklinik og BarneUngeProgram deltog i udarbejdelsen af
projektbeskrivelsen og sggte midler til projektet. Etablering af 'Videnscenter for amning
af bgrn med specielle behov’ blev pa baggrund af dette til som projekt pa
Rigshospitalet i 2005 — 2008.

Videnscentret er med placeringen pa Rigshospitalet tilknyttet Danmarks stgrste og
mest specialiserede praksisfelt inden for pleje og behandling af for tidligt fedte bgrn og
barn fgdt med misdannelser og sygdom. Her mgdes ofte komplekse problemstillinger
om amning i afdelingernes hverdag, og der er behov for evidensbaserede instrukser til
det sundhedsfaglige personale og kvalificeret vejledning til mgdrene/familierne.




Formal

Formalet med Videnscentret er at indsamle, systematisere og udvikle viden om amning
af bgrn med specielle behov, og ggre denne viden tilgeengelig for sundhedsfagligt
personale blandt andet via Videnscentrets hjemmeside www.ammevidenscenter.dk
Malet er, at Videnscentret i samarbejde med Rigshospitalets neonatal- og
bgrneafdelinger og den nedsatte ekspertgruppe udvikler praksis, sa pleje, behandling
og radgivning af bade personale og foreeldre i forbindelse med amning af bgrn med
specielle behov bliver ensartet, evidensbaseret og af hgj kvalitet.

Et andet formal er at beskrive problemomraderne i amning af bgrn med specielle
behov og igangseette relevante udviklings- og forskningsprojekter for at skabe ny viden.

Malgruppen er fgrst og fremmest det sundhedsfaglige personale pa Rigshospitalets
afdelinger, som har indlagte bgrn, der bliver ammet eller skal ammes. Dernaest er det
sigtet, at andet sundhedsfagligt personale i primaer og sekundaer sundhedssektor skal
kunne s@ge viden, inspiration og radgivning om amning af b@rn med specielle behov
via Videnscentrets hjemmeside.

Etablering og placering

'Videnscenter for amning af bgrn med specielle behov’ blev etableret i september 2005
med anseettelse af sygeplejerske og internationalt certificeret ammekonsulent (IBCLC)
Ragnhild Mastrup som projektleder.

Placering pa hospitalet

Nzesten alle bagrn pa Neonatalafdelinger har eller far specielle behov i forbindelse med
amning, derfor er Videnscentret fysisk placeret ved Neonatalklinikken. Videnscentret
deekker dog alle barneafdelinger og obstetriske afdelinger pa Rigshospitalet.

Man kan sgge om vejledning til alle barn, der har specielle behov i forhold til etablering
eller vedligeholdelse af amning, f.eks.:

Barn fadt for tidligt

Barn fadt med misdannelser eller anden sygdom
Barn som bliver syge efter amning er etableret
Bgrn som skal opereres

Bgrn som modtager anden behandling.

Finansiering

BarneUngeProgrammet pa Rigshospitalet har staet for fundraising til projektet, og har
rejst midler fra Sundhedsministeriets kvalitetssikringspulje, Aase og Einar Danielsens
Fond, SCA Hygiejne Products, Dagmar Marshallfond samt fra
BgrneUngeProgrammets aktiviteter.

Uden denne gkonomiske stgtte, havde det ikke vaeret muligt at realisere Videnscentret.
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Rapporten er udarbejdet af styregruppen for 'Videnscenter for amning af bgrn med
seerlige behov'. Styregruppen bestar af:

o
(o}
(o}
(o}
o

Resultater

Ragnhild Mastrup, projektansvarlig sygeplejerske
Janne Weis, Kklinisk oversygeplejerske

Gorm Greisen, professor

Mette Andersen, oversygeplejerske

Charlotte Blix, leder af BarneUngeProgrammet

Videnscentret har opnaet gode resultater i forhold til ovenstaende formal. Der er
udarbejdet et stort antal kliniske retningslinier til sundhedsfagligt personale og
informationspjecer til foraeldre. Videnscentret har systematisk indsamlet eksisterende
viden om amning af bagrn med specielle behov og formidlet dette pa hjemmesiden til
sundhedsfaglige og foreeldre og har brugt denne viden til undervisning af
sundhedsfagligt personalet pa Rigshospitalet og resten af landet.

Indsamling og formidling af eksisterende viden

Alle Neonatal- og bgrneafdelinger i Danmark er blevet bedt om at indsende
personalevejledninger og foreeldreinformation om amning. 12 hospitaler har valgt at
veere repraesenteret, og materialet kan ses pa Videnscentrets hjemmeside
www.ammevidenscenter.dk > Praksis i Danmark.

| opstartsfasen har Videnscentret vaeret pa studiebesgg pa udvalgte neonatalafdelinger
i Sverige og Norge samt pa leebe-ganespaltecentret i Hellerup.

Videnscentret har foretaget litteratursggninger og lavet resumeer af mere end 100
engelsksprogede artikler pa dansk. Resumeerne kan findes pa hjiemmesiden.

Den nyeste viden pa omradet ajourfares kontinuerligt, og den indsamlede viden og
samarbejdet med afdelingerne har sammen med litteratursggninger dannet baggrund
for kliniske retningslinier til sundhedsfagligt personale og informationspjecer til foreeldre
om amning af bgrn med specielle behov.



http://www.ammevidenscenter.dk/

Kliniske retningslinier til
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Udvikling af praksis - produkter

Indsamlingen af viden har udmundet i konkrete Kliniske retningslinier
til sundhedsfagligt personale og informationspjecer til foraeldre om
amning af bgrn med specielle behov til at guide ammevejledningen i
hverdagen.

| boksene til venstre er anfgrt titlerne pa de kliniske retningslinier til
sundhedsfagligt personale og informationspjecerne til foreeldre, som
er udarbejdet i projektperioden. De kan frit downloades fra
hjemmesiden.

Hjeelp til andre forfatteres materialer

En del af Videnscentrets virke blev at give andre forfattere feedback
pa deres produkter og materialer. Pa forfatternes anmodning har
Videnscentret saledes deltaget i manuskriptgennemgang og
konstruktiv kritik af falgende bager og materialer:

* Joan Grgnning 2006, Tvillinger (afsnit om amning
og udmalkning);

* Jonna Jepsen 2007, Fadt for tidligt (afsnit om
amning),

* Sundhedsstyrelsen 2008, Amning - en handbog for
sundhedspersonale (afsnit om amning af barn med
seerlige behov)

* Supervision/feedback pa andre hospitalers kliniske
retningslinier.




Artikler, foredrag og posters

Videnscentret er blevet preesenteret i fagbladene
"Sygeplejersken” og "Bgrnesygeplejersken” og har siden
december 2007 haft en fast rubrik i "Bgrnesygeplejersken”
om amning af bgrn med specielle behov.

Titler pa foredrag og posterpraesentationer, som
Videnscentret har deltaget med pa internationale
konferencer, ses i boksen til hgjre.

Nationalt udviklingsarbejde, dannelse af netveerk
Videnscentret har etableret netveerket "Rigshospitalets
Ammenetvaerk” med det formal at udveksle erfaringer,
udvikle, opdatere og inspirere det sundhedsfaglige
personale omkring amning og formidle den nyeste

forskning inden for dette, samt at koordinere aktiviteter.

Netveerket er for sundhedsfagligt personale pa
Rigshospitalets obstetriske afdelinger, neonatal- og
bgrneafdelinger og andre afdelinger/ andet
sundhedsfagligt personale med interesse for amning.

Videnscentret er tovholder for Neonatalklinikkens
ammegruppe og har fast dialog med Paediatrisk
Ernaeringsenhed.

Videnscentret har dannet internationale netveerk via
deltagelse pa 5 konferencer samt studiebesgg pa 2
svenske og 3 norske neonatalafdelinger. Pa
konferencerne er Videnscentret og dets arbejde blevet
praesenteret.

Foredrag:

9 “Optimizing Breastfeeding for
Infants with Limited Physical
Capacity”, VELB-ILCA
international ammekonference,
Wien okt. 2008

9 "Extremely premature infants
reactions to skin-to-skin contact”,
Kangaroo Mother Care Workshop,

Uppsala, okt. 2008

Posters

I~ “Establishing a Knowledge Centre for
Breastfeeding Infants with Special
Needs”. Europaediatrics 2006,
Barcelona, okt. 2006, 3. Nordiske
Ammekonference, Oslo maj 2007,
VELB-ILCA international
ammekonference, Wien okt. 2008,
Kangaroo Mother Care Conference
and Workshop, Uppsala okt. 2008

I~ “Breastfeeding the Premature Infant”
Europaediatrics 2006, Barcelona, okt.
2006

=7 “Sammenhaeng mellem amning og
meelkemaengde for praemature bgrn og
deres mgdre.”

2. Nordiske Ammekonference, Oslo
maj 2007

=7 "Breastfeeding Premature Infants
Depend Considerably on Maternal Milk
Supply”

VELB-ILCA international
ammekonference | Wien okt. 2008

=7 "Extremely premature infants reactions
to skin-to-skin contact”

Kangaroo Mother Care Conference
and Workshop | Uppsala okt. 2008

=7 “Information to parents about skin-to-
skin contact in the NICU”

Kangaroo Mother Care Conference
and Workshop | Uppsala okt. 2008



Videnscentrets hjemmeside www.ammevidenscenter.dk

Videnscentrets hjemmeside spiller en central rolle i formidlingen af viden, undervisning
og radgivning. Hiemmesiden har sundhedsfagligt personale som sin primaere
malgruppe. Den skal sikre vidensdeling mellem sundhedsfaglige p& Rigshospitalet og
resten af Danmark. Et af de naeste projekter er at udbygge hjemmesiden med mere
information til foreeldre, sa de ogsa far optimalt udbytte af centrets viden.

Pa hjemmesiden findes Videnscentrets skriftlige arbejde: Danske resuméer af
udenlandske artikler og undersggelser, kliniske retningslinier til sundhedsfagligt
personale og informationspjecer til foraeldre samt udvalgt undervisningsmateriale.

Der er udarbejdet sider med svar pa ofte stillede spgrgsmal og tilbud om radgivning til
sundhedsfaglige medarbejdere. Videnscentrets postere og foredrag fra internationale
konferencer kan ligeledes genfindes her.
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Undervisning og supervision

Videnscentret har arrangeret mere end 30 undervisninger pa Rigshospitalet (+ ad hoc
til konferencer): P& Neonatalklinikken, Bgrnekirurgisk afdeling, Peediatrisk
ernaeringsenhed, jordemgdre, jordemoder- og medicinstuderende, medikoteknikere,
dokumentations-workshop og ammetemadage med obstetrisk klinik.

Videnscentret har afholdt 2 store temaeftermiddage for Rigshospitalet og andre
hospitaler pa Sjeelland, og en temaaften for neonatalsygeplejersker pa Sjeelland.
Eksternt har Videnscentret haft 12 undervisningsdage: Bornholm fgde-barsel-bgrne- og
intensivafdelinger, Frederiksberg fode- og barselafdeling, Region Nord- og Midt
neonatal-bgrne-barselafdelinger, Kolding neonatal- og barselafdelinger, Gentofte fade-
og barselafdelinger, Sundhedsplejersker i Kgbenhavns Amt, Landskursus for
Neonatalsygeplejersker 2006 og 2007, samt fast pa Paediatrisk Efteruddannelse og
Obstetrisk Efteruddannelse siden 2007.

Supervision

Specifik vejledning

Det daglige arbejde har ogsa bestaet i direkte vejledning af sundhedsfagligt personale
og foraeldre pa Rigshospitalet i Juliane Marie Centret og Hoved-Orto-Centret om
amning af syge bgrn. Vejledningens mal har veeret at give de syge begrn de mest
optimale muligheder for amning ud fra barnets forudsaetninger og familiens gnsker,
samt at dygtiggare personalet.

Radgivning via mail
Centret har i den indevaerende periode radgivet sundhedsfagligt personale fra
hospitaler, kommuner, institutioner og fra udlandet via mail, se diagram.

Henvendelserne delte sig i 2 emner: Spargsmal relateret til amning, og spgrgsmal
relateret til viden og information. Spagrgsmalene drejede sig bl.a. om amning af barn
med specielle behov, almene ammespgrgsmal og udmalkning, samt brug af
Videnscentrets materialer, litteraturforespgrgelser og feedback pa andres materialer.

R&dgivning pr mail

@ Region H
O Andre regioner
0O Sundhedsplejersker

O Studerende

institutioner
O Udland

OAndre

O Sundhedsstyrelsen og andre




Ekspertgruppe i amning af bgrn med specielle behov

'Videnscenter for amning af bgrn med specielle behov’ har nedsat en "Ekspertgruppe i
amning af bgrn med specielle behov” . Ekspertgruppen er udpeget af Videnscentret, og
er sammensat af sygeplejersker, der har szerligt fokus pa amning af barn med specielle
behov og med forskellige indfaldsvinkler er eksperter i feltet, sdledes at der i
Ekspertgruppen - udover ekspertkompetencer i amning af bgrn med specielle behov —
er repraesenteret kompetencer inden for internationalt certificerede ammekonsulenter
(IBCLC), udviklingstilpasset pleje (NIDCAP) og forskning. Der har i den forlgbne 3-
arige periode veeret en lille udskiftning i Ekspertgruppen.

Ekspertgruppens formal er at dele viden - bade evidensbaseret og erfaringsbaseret
viden, give feedback pa skriftligt materiale og medvirke til forskning.

| slutningen af 2008 pabegyndte ekspertgruppen udformningen af "Ammeundersggelse
af preemature bgrn pa Neonatalafdelinger i Danmark 2009”. | forbindelse med dette
forskningsprojekt vil Ekspertgruppen blive udvidet med et mindre antal medlemmer.

Ekspertgruppens medlemmer:

Ragnhild Mastrup, IBCLC,
neontalsygeplejerske, Videnscenter for
amning af barn med specielle behov

Annemi Frandsen, IBCLC,
neonatalsygeplejerske, Holbask

Anne Kyhneeb, IBCLC,
Sundhedsplejerske,
Neonatalafdelingen Hvidovre.

Karin Hallum, cand cur,
afdelingssygeplejerske,
Neonatalafdelingen Viborg

Susanne Bojesen, MKS, neonatal- og
barnesygeplejerske, Glostrup

Ingrid Nilsson, MSA, IBCLC,
sygeplejerske, Komitéen for
Sundhedsoplysning

Helle Skovgaard,
neonatalsygeplejerske, Skejby

Elisabeth Mglgaard,
neonatalsygeplejerske, Rigshospitalet
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Forskning

Etableringen af Videnscentret Igb som et 3-arigt projekt, hvor det 3. &r var berammet til
forskning. | de farste ar identificerede Videnscentret omrader for forskningspotentiale.

Forskningsprojektet "Ekstremt for tidligt fedte barns reaktioner pa hud-mod-hud
kontakt” er iveerksat, da hud-mod-hud kontakt er fgrste trin pa 'Meelkevejen’ som
illustrerer det for tidligt fadte barns vej til amning (se figur side 8). Projektet er godkendt
af De Videnskabsetiske Komitéer for region Hovedstaden, har veeret i gang siden
marts 2008 og er netop afsluttet i december 2008. Resultaterne analyseres i farste
halvdel af 2009 og publiceres herefter.

Videnscentret har i 2007 foretaget en spgrgeskemaundersggelse om "CPAP og
amning” pa danske neonatalafdelinger og afdelinger i Sverige, Norge og Finland, som
forundersggelse til et forskningsprojekt om "Amning mens barnet er i CPAP-
behandling” (respirationsunderstgttende behandling). Fase 2 af dette projekt gnskes
gennemfart i 2009.

Videnscentret gennemfarer sammen med ekspertgruppen "Ammeundersggelse af
preemature barn pa neonatalafdelinger i Danmark 2009” som et multicenterstudie pa
alle neonatalafdelinger i Danmark, som gnsker at deltage.

Videnscentret stgtter og opmuntrer til anden forskning i amning af bagrn med specielle
behov bl.a. gennem Videnscentrets ekspertgruppe. Det er visionen, at et dynamisk
'Videnscenter for Amning af Bgrn med Specielle Behov' pa Rigshospitalet fortsat vil
danne rammen om udvikling af viden pa omradet internt og eksternt.

Forskningsemner

0 Hud-mod-hud kontakt

o Amning og CPAP

o0 Amning af for tidligt fadte
barn
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Planer for fremtiden

Det er visionen, at Videnscentret efter projektets afslutning fortsat skal fungere som
vidensbank lokalt og nationalt/skandinavisk, og at der anspores til yderligere forskning i
amning af bgrn med specielle behov.

Barneafdelingerne, Neonatalklinikken og fede-barselafdelingen er gdet sammen om at
aflenne den projektansvarlige sygeplejerske 16 timer om ugen til koordinering,
undervisning/uddannelse, vejledning i specielle situationer, som ressourceperson i
projekter sammen med andre, opdatering af hjemmeside, samt vedligeholdelse og
udbygning af internationale netveerk.

Der er fortsat brug for midler udefra til den anden halvdel af stillingen, som er
forbeholdt forskning, som udggr en central del af Videnscentret.

Anbefalinger

Pa baggrund af de eksisterende erfaringer med Videnscenter for amning af bgrn med
specielle behov, anbefales fglgende:

* At der arbejdes videre med klinisk forskning i amning af bgrn, som har brug for

CPAP-behandling (hjeelp til at treekke vejret) og klinisk forskning i amning af for

tidligt fadte barn i Danmark samt formidling af resultaterne til personale og

foreeldre

At der etableres nye forskningsprojekter med fokus pa amning af syge barn

At der samarbejdes i et nordisk forum om Amning af for tidligt fedte barn

At der fortsat udarbejdes seerlige personalevejledninger om amning af barn

med specielle behov, bl.a. ’Amning af bgrn fadt med misdannelser’, ’Amning

efter adskillelse’ og 'Hudneer-pleje af neonatale bgrn’

* At Videnscentrets hjemmeside udbygges med mere information til foreeldre

* At 'Videnscenter for amning af barn med specielle behov’ udvikles med henblik
pa fortsat indsamling af viden og formidling af eksisterende viden.

¥* ¥
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