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Forord

Der rettes en stor tak til Neonatal klinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet - og isa til
Dorthe Mai - som har udviklet THO (Tidligt Hjemme Ophold) konceptet i Danmark. Velvilligt
har Dorthe Mai stillet op til made og delt ud af erfaringer med THO-ordningen, og ikke mindst
givet os adgang til dokumenter udviklet til THO-konceptet og tilladelse til bade at anvende dem
og videreudvikle dem til forholdene pa Neonatal afdelingen, Hvidovre Hospital.

Endvidere tak til alle THO-familierne, som velvilligt har bidraget til evalueringen béde ved at
returnere speargeskemaer og ved at made til mundtlig evaluering og opfalgning ca. 6 uger efter
deres barns udskrivel se fra Neonatal af delingen. Uden deres vurdering af forlgbet og THO-
ordningen, ville det vaare vanskeligt at vide, om der i fremtiden skal vagre tilbud om udslusning
og udskrivelse via en THO-ordning pa Neonatal afdelingen pa Hvidovre Hospital .
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Resumé

Baggrund: Et tiltagende antal familier efterspurgte muligheden for, pa et tidligere tidspunkt
under indlaeggel sen, at fa deres for tidligt fadte barn med hjem med sonde, som de perifert havde
hert var muligt pa andre Neonatal afdelinger i Skandinavien. Neonatalafdelingen pa Hvidovre
Hospital har i en periode forsggsvis omstruktureret med indferelse af en Tidlig Hjemme Opholds
(THO)-ordning. THO-ordningen er etableret med stor inspiration fra en lignende succesfuld
THO-ordning pa Rigshospitalet, tilpasset okale forhold. Den tilbydes de familier, der har et for
tidligt fadt barn, som er medicinsk raskt, af-monitoreret og over 34. gestationsuge, men fortsat
har behov for at blive helt eller delvist ernaaret med sonde. Familierne oplagresi at lasgge sonde
pa deres barn og selv give sondemaden til barnet. Familierne, som tilbydes THO-ordningen, far
besag i hjemmet en gang om ugen af en THO-sygeplejerske og kommer til kontrol i

Neonatal afdelingen en gang om ugen ligeledes til en THO-sygepl gjerske og en afdelingslasge.

Formal: med THO-ordningen er at stette familiens autonomi, styrke udviklingen af

forad drekompetence, og give bedre betingelser for pa et tidligere tidspunkt at pabegynde et
normalt familieliv. Ligeledes er hensigten at fremme kontinuiteten i patientforlgbet og yderligere
at lette overgangen fra Neonatal afdelingen til hjemmet. Evalueringens formal er at opna et
grundlag for beslutning om THO-ordningen skal viderefgres efter forsagsperiodens afslutning og
gerestil et permanent tilbud.

Metoder og materialer: Evalueringen er foretaget med bade et proces- og resultatorienteret
design. Den er gennemfert med metode- og kildetriangulering for at belyse feltet s bredt som
muligt. Der er foretaget kvantitative opgerelser over de for tidligt fedte berns indlagygel se, og
ved pilottestet semi-struktureret spergeskema blandt foraddrene. Ligeledes kvalitative semi-
strukturerede interviews 6 uger efter udskrivel sen fra Neonatal af delingen. THO-sygeplejerskerne
har givet korte narrative beskrivelser af THO-ordningens betydning for dem. Der er endvidere
foretaget tids- og opgaveregistreringer blandt THO-sygeplejerskerne i hele perioden og ved en
stikpreve i Neonatalafdelingen. | forsagsperioden pa 2 & indgar 48% af de for tidligt fadte barn,
som har vaget indlagt i Neonatal afdelingen, hvilket svarer til 39 barn fordelt pa 31 familier, som
evalueringen bygger pa.

Resultater: | alt 97% af familierne giver udtryk for, at informationerne omkring THO var meget
gode/gode og 93% angiver, at deres forventninger til THO-forlgbet var i overensstemmel se med,
hvordan det blev, og 100% angiver, at detil enhver tid ville tage imod THO-ordningen igen og
anbefale den til andre interesserede familier. Samtlige familier understreger, at THO-ordningen
har tilgodeset deres behov, og at de haber, at THO-ordningen vil blive et permanent tilbud i
Neonatalafdelingen i fremtiden. Der bruges mere tid pa direkte sygeplejei THO-ordningen i
forhold til i Neonatal afdelingen. THO-sygeplejerskerne har opnaet sterre kompetence og
arbejdsglaade gennem THO-ordningen.

Konklusion: Evalueringen af THO-ordningen viser, at ordningen har opfyldt sit formal.
Evalueringen af proces og resultater er overvaddende positive og peger i retning af, at
forberedel serne, forlgbet og effekten matcher hinanden og familien. Den dokumenterer THO-
ordningens vaadi og hensigtsmaessighed, og viser at det er en virkelig god ordning for de
familier, som tilbydes og gennemfarer den. THO-teamet og den gvrige afdeling betegner THO-
ordningen, som en gigantisk succes, bade pa baggrund af evalueringen fraforaddrene og af
THO-ordningens funktion og integration i Neonatal af delingen som helhed. Det anbefales, at
THO-ordningen — med ganske fa justeringer - gares til et permanent alternativt tilbud til
almindelig udslusning og udskrivelse fra Neonatal af delingen pa Hvidovre Hospital, for de
familier som opfylder kriterierne og faler en forad drekompetence, der ger dem parate og trygge
til at indgai THO-ordningen.
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Indledning

Baggrund

Et tiltagende antal familier efterspurgte muligheden for, pa et tidligere tidspunkt under
indlasggelsen, at fa deres for tidligt fedte barn med hjem med sonde, som de perifert havde hert
var muligt pa andre Neonatalafdelinger i Skandinavien. Der var endvidere bade |edel sesmaessig
0g personalemaessig opbakning og motivation til at afpreve og arbejde med bern og familier pa
en sadan méde. Endelig havde Neonatal afdelingen et massivt fysisk plads problem, som métte
forsgges bedret af hensyn til bade barn, familier og sundhedsfagligt personale.

Neonatal afdelingen pa Hvidovre Hospital har sdledesi en periode forsggsvis omstruktureret med
indferelse af en Tidlig Hjemme Opholds (THO)-ordning. THO-ordningen er etableret med stor
inspiration fra en lignende succesfuld THO-ordning pa Rigshospitalet (Mai 2000, 2001), til passet
lokale forhold. THO-ordningen tilbydes de familier, der har et for tidligt fadt barn, som er
medicinsk raskt, af-monitoreret og over 34. gestationsuge, men fortsat har behov for at blive helt
eller delvist ernaaret med sonde. Familierne oplagesi at |asgge sonde pa deres barn og selv give
sondemaden til barnet. Familierne, som tilbydes THO-ordningen, far besag i hjemmet en gang
om ugen af en sakaldt THO-sygeplejerske (stor neonatal kompetence og med speciel interesse
for amning) og kommer til kontrol i Neonatal af delingen en gang om ugen ligeledestil en THO-
sygepleerske og en afdelingslagge. Derudover kan familien ringe eller kommet il

Neonatal afdelingen 24 timer i degnet, s laange de er tilknyttet THO-ordningen.

Formal med THO-ordningen

Formalet med THO-ordningen er at stette familiens autonomi, styrke udviklingen af
foraddrekompetencen, og give bedre betingelser for pa et tidligere tidspunkt at pabegynde et
normalt familieliv. Ligeledes er hensigten at fremme kontinuiteten i patientforlagbet og yderligere
at lette overgangen fra Neonatal afdelingen til hjemmet.

Faglig og organisatorisk opstart af THO-ordningen

En tvaafaglig gruppe af overlaege (som har erfaring med THO-ordningen fra Rigshospitalet) og
sygeplejersker fra Neonatal afdelingen pa Hvidovre Hospital har gennemarbejdet dokumenterne
fra Rigshospitalet og videreudviklet THO-konceptet til forholdene pa Hvidovre Hospital, samt
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udviklet supplerende materiale for indfgrel se og gennemfarelse af THO-ordningen ved
Neonatal afdelingen pa Hvidovre Hospital.

Viainternt stillingsopslag og ansadtel sessamtaler er der til THO-ordningen rekrutteret to meget
kompetente sygeplejersker med saglig interesse for amning og ernaaing, desuden indgar
Neonatal af delingens sundhedspl g erske og sundhedskoordinator samt overlaege i THO-teamet.
Forud for inklusion af barn og familier i THO-ordningen er der afholdt to temadage for THO-
teamet, med undervisning og uddannelse, faglig team-building, holdnings-diskussioner,
diskussioner af praktiske ting, og udarbejdelse af materiale etc. For plejepersonalet i
Neonatalafdelingen er der ligeledes afholdt to parallelle temaaftener med bl.a. information og
diskussion af THO-konceptet og indfgrelsen af det i Neonatal afdelingen.

THO i praksis

THO-ordningen har i forsggsperioden fungeret med op til 8 bagrn. Har der vaaet tvillinger blandt
THO-bgrnene, har det vaaet muligt at tage lidt flere end 8 barn ind i THO-ordningen. Denne
inkludering blev foretaget ved en kontinuerlig vurdering af THO-bgrnenes behov, potentielle
THO-bgrn og THO-teamets ressourcer. THO-ordningen blev introduceret med visse dage, hvor
THO-sygeplg erskerne foretog hjemmebesgg, og visse dage var planlagt med kontroller i
Neonatal af delingen.

THO-ordningen har fundet en naturlig og hensigtsmaessig fordeling ved, at der ofte er
hjemmebesag hos familierne om formiddagen af THO-sygeplejerskerne, og besgg/kontrol i
Neonatal af delingen om eftermiddagen med deltagel se af laage og THO-sygeplegjerske. Desuden
foregar en lgbende diskussion, introduktion, undervisning og evrig forberedelse af potentielle og
interesserede THO-familier.

Der er afholdt i at 4 audits/evalueringer (de farste tre er afholdt: 10/1; 16/3; 30/5) blandt THO-
teamet med gennemgang af et ukompliceret forlab, et kompliceret forlgb og et trivsels forlagb
samt yderligere undervisning og fedles reflektering. Den sidste audit er afholdt (24/8) med fokus
pa evaluering og diskussion af THO-ordningen og fremtiden.

Teoretisk referenceramme

Udvikling af foraeldreskabet

Nér et barn fades for tidligt (far udgangen af 37. uge) bliver forad dreskabet forstyrret (Sylvest
2000). De fysiske og psykiske forberedel ser med at indrette hjemmet, anskaffe bernetgj, og
tilegne sig starre viden om barn og foraddrerollen er oftest slet ikke pabegyndt, nér barnet
kommer til verden (Mg 2001).

Psykolog Anne Sylvest (2000) beskriver:
"Det at blive foraddre vil altid vaae en omvadtning i et menneskes liv. Der er tale
om afgerende andringer i enslivssituation, som udl@ser en omfattende
omstillingsproces. At blive foraddre til et for tidligt fedt barn, der er indlagt pa en
Neonatal afdeling, er en meget vanskelig made at starte sit foraddreskab i forhold til
det nyfadte barn. Der er tale om en begivenhed, som vil vaae karakteriseret af, at
foraddrenes gnsker og forventninger ikke er indfriet. Forventninger, der drejer sig
om en fuldkommen, gennemfart graviditet og en normalt forlgbende fadsel af et
fuldbarent velskabt barn” (Sylvest 2000, 178-79).
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Normalt udvikles foraddrerollen ved at yde barnet omsorg gennem naavaa og samvaa (Sylvest
2000), men den for tidlige fedsel betyder ofte fysisk separation og falel sesmaessig
fremmedgerel se af foraddre og barn, hvilket vanskeligger den tidlige forad dre-barn bindings
proces (bonding) (Hamelin et a 1997; Miles & Holditch-Davis 1995).

Bonding processen og foraddreskabet er anvendt som referenceramme for THO-ordningen og
evalueringen. Jackson et a (2003) beskriver bonding processen og strukturen af foraddreskabet
for foraddre il for tidligt fadte barn til at vaere en tidsafhaengig proces, med fire erfarings
synteser; hvor falelsen af 1)fremmedgearel se, og 2)ansvarlighed gradvist aendres til gget
3)sikkerhed og 4)fortrolighed. Foruden at det involverer bekymring for barnet, usikkerhed,
tilpasning og udvikling af relationen til barnet (Jackson 2003). Vigtige milepade i forad dreskabet
er, nar det for tidligt fedte barn kan komme ud af kuvasen, og udskrives fra

Neonatal af delingen/kommer hjem. Strukturen omkring foraddreskabet baserer sig desuden pa
foraddrenes forventninger til foraddrerollen, barnets sundhedstilstand og det sundhedsfaglige
milj@ som barnet befinder sig i (Jackson 2003).

Det sundhedsfaglige personales overordnede opgave er, at stette foraddrenei, at de er barnets
naa'meste og de absolut vigtigste personer i barnets liv. Det sker bl.a. ved, at foraddrene hurtigst
muligt involveresi plejen og omsorgen for barnet (Sylvest 2000), idet foraddretil for tidligt
fadte barn ofte faler, at de sundhedsprofessionelle overtager noget af forad dreomsorgen og
forad dreskabet.

Holditch-Davis & Miles (2000) har i "The Preterm Parental Distress Model" beskrevet seks
forskellige faktorer, som kan styrke eller svaskke forad drenes kompetence og mestringsevne.
Disse influerende faktorer er foraddrenes personlighed, familie situation, personalets adfaard,
barnets sundhedstilstand, forad drenes bekymring for barnet og tab af normalt forad dreskab.

Madrenes tilknytning til deresfor tidligt fedte barn er lang tid om at blive etableret (Holditch-
Davis & Miles 2000, Miles & Hoditck-Davis 1995) og fedslen af et for tidligt fedt barn kan have
lang tids indflydel se pa begge foraddre (Jackson 2003, Bradsgaard 2000).

| takt med at barnet af-monitoreres og vokser, ter foreddrene tro pa, at barnet vil overleve,
foraddrene inddrages mere i omsorgen for barnet, og foraddrefal el sen begynder at indfinde sig,
og tilknytningen til barnet vokser (Mg 2001). Forskellen mellem det levende for tidligt fadte
barn og dreammen om det fuldt udviklede barn udjaevnes hurtigt (Sylvest 2000, Stern 1999,
1998). Billedet af fantasibarnet mister sin betydning i samvaaret med deres eget barn, og rollen
som kompetente foraddre udvikles og udbyggesi det videre forlab (Sylvest 2000).

Foraddrenes kompetence, til at varetage den fulde omsorg for deres for tidligt fedte barn kan
yderligere styrkes ved tidligt at forberede foraddrene til barnets udskrivelse og hjemmeliv, samt
gennem en koordineret og sasmmenhamngende sundhedsfaglig indsats med malrettet stette og
vejledning (Bradsgaard 2005). Styrkede kompetencer kan fafamilierne til pa et tidligere
tidspunkt at fele sig uafhaangige, og give bedre betingel ser for at pabegynde et normalt liv med
en velfungerende familie (Bradsgaard 2000).

”Nursing wihtout walls”

En evaluering af Tidligt Hjemme Ophold ved Rigshospitalet viste, at det er et godt tilbud til
foraddrene specielt med henblik pa normalisering af familielivet, idet foraddrene oplevedero i
hverdagen, at de fik deres privatliv igen, at de blev en familie, og at barnet endelig blev deres, da
de fik deresfor tidligt fadte barn med hjem (Mg 2001).
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De steder hvor neonatal-sygepl gjersker praktiserer "nursing without walls’ resulterer det i, at
familierne modtager den nadvendige stette, som de behgver for at have deres for tidligt fadte
barn tidligere hjemme, det styrker bonding-processen samt foraddrenes sikkerhed og
kompetence, og det |etter overgangen fra Neonatal afdelingen til hjemmelivet (Davis et a 2003,
Swanson & Naber 1997, Huge 1986).

En yderligere fordel ved " nursing without walls’” er udviklingen og tilfredsheden hos de
sundhedsprofessionelle tilknyttet sddanne ordninger, som derigennem har udviklet deres viden
og kompetence. Det beskrives, at de kommer tilbage til Neonatalafdelingen med en dybere
respekt for og sterre stette til familierne i Neonatalafdelingen (Swanson & Naber 1997).

Evaluering

Evalueringsformal

Formalet med evalueringen af THO-ordningen er, at opna et grundlag for beslutning om
forsagsordningen skal viderefares efter forsggsperiodens afslutning og gerestil et permanent
tilbud og om konceptet evt. skal aandres.

Design

Evalueringen fokuserer pa at male effekten af interventionen, hvilket lasgger op til bade et
proces- og resultatorienteret design. Evalueringen er gennemfert bade med metode- og kilde
triangulering (Holstein 2003), hvilket har til formdl at belyse feltet sa bredt som muligt. Effekten
af THO-ordningen belyses bade ved kvantitative opgearel ser over barnenes indlaaggel se og forlab
samt ved pilottestet semi-struktureret spergeskemaundersggelse (bilag 1) blandt foraddre til de
for tidligt fedte barn, som er indgéet i THO-ordningen (n=31; 100% deltagelse). Ligeledes
kvalitativt ved semi-struktureret interview (bilag 2) ved den mundtlige evaluering og ambulante
opfelgning med sundhedskoordinatoren ca. 6 uger efter barnets udskrivelse fra

Neonatal af delingen (100% deltagel se). Endvidere ved at THO-sygeplejerskerne i hele perioden
har foretaget tids- og opgave registreringer i forhold til det enkelte THO-barn. Der er foretaget
en stikpreve over tids- og opgaveregistrering af 7 "ekspert” (Benner 2000) sygeplejersker i
Neonatal af delingen. Endelig har THO-sygepl gjerskerne givet korte narrative beskrivelser af
THO-ordningens betydning for dem. Metoderne supplerer hinanden godt til at belyse feltet, idet
interviewene er velegnede til uddybning af speargeskemaundersggel sen.

Materiale

| perioden november 2005 til maj 2006 (6 mdr.) har 82 barn vaget indlagt i Neonatal af delingen,
fadt far 37 uge, 48% (39) af disse bern er indgéet i THO-ordningen, svarendetil den forventede
procent del. Det blev en blid opstart af THO-ordningen, da det planlagte opstarts tidspunkt

tilfad digvis var sammenfaldende med en periode, hvor belaggningsprocenten af for tidligt fadte
bern var usadvanlig lav i Neonatalafdelingen, og i tilleeg var der flere barn, der ikke opfyldte
kriterierne for THO.

Nogle familier, som ikke opfyldte kriterierne om at bo i vores optage omrade, men havde et stort
anske om at komme pA THO, blev ved ledige pladser tilbudt ordningen. Nogle af disse familier
har fulgt THO-ordningen med hjemmebesgg af THO-sygepl e erskerne og andre familier har boet
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salangt vak, at de udelukkende er set i Neonatalafdelingen. For en del familier, som har gnsket
at komme pA THO, har bagrnene sd at sige overhalet forad drene indenom, dvs. at disse barn er
gaet pafuld selvregulering enten viaamning €eller erstatning, og har siledes vaaet klar til
udslusning og udskrivel se efter Neonatal af delingens "almindelige” retningslinier herfor. Det
samme har gjort sig gaddende for nogle barn, hvor moderen har opgivet/fravalgt amningen til
fordel for modermadkserstatning og flaske. Disse barn er ligeledes udsluset efter
Neonatalafdelingens "amindelige” retningdlinier for udslusning og udskrivelse.

Der har ligeledes vagret foraddre, hvis bern var kandidater til THO-ordningen, men som ikke
gnskede at tage imod THO-tilbudet, da de falte, at det var for stort et ansvar, og ikke gnskede at
komme hjem med deres barn, fer det var stort og selv kunne spise.

Der er i at 39 barn, heraf 8 hold tvillinger svarende til 31 familier, som har indgaet i THO-
ordningen i perioden pa 6 mdr. (12.11-2005 til 13.5-2006), Som evalueringen er baseret pa. For
tvillingefamilierne er det kun tvilling A's data, der er anvendt (anerkendt forskningsmaessig
procedure). De 31 barn fordeler sig som, 25 barn der er fadt af farstegangs fadende madre, og 6
barn er fadt af en flergangs fedende mor og ind i en familie med starre sgskende.

Metode

Opggerelser over bgrnenes forlgb

Til dette formd er der foretaget registreringer (bilag 3) om bernenes fedsel sdag, -vaegt og -alder,
dato for hvornar de er gaet hjem pa THO, hvorvidt foraddrene selv giver sondemad og
nedlasgger sonden. Om der i forbindelse med amningen er anvendt ammebrik, om barnet har
vaget sygt under THO-ordningen og af hvilken grund. Antal kontakter i henholdsvis hjemmet og
Neonatal af delingen, herunder er ekstraordinaare henvendel ser registreret. Samarbejdet med
sundhedspl gjersken herunder besag i Neonatal afdelingen og udskrivningssamtale med denne.
Endelig evaluering af THO-forlgbet om det har vaaret ukompliceret eller kompliceret af barnets
(manglende) trivsal, usikkerhed hos foraddrene eller andet.

Opgerelserne er behandlet og analyseret i Excel og opgjort ved frekvensanalyser i absolutte tal
0g procenter. Hvor det har vagret relevant, er der ligeledes foretaget beregninger af median, samt
minimum og maksimums vaadier.

Spergeskemaundersggelse blandt forseldrene

De semi-strukturerede spagrgeskemaer (bilag 1) til foraddrene er udarbejdet af THO-teamet
(Olsen 19943, 1994b, 1994c, Rasmussen 1994, Warnerryd 1998). De er pilottestet pato familier
(som opfyldte kriterierne for at indgai THO-ordningen). De fandt at spargsmalene generelt var
gode og lette at forstd, hvorfor der ikke blev foretaget nogen justeringer.

Det semi-strukturerede spargeskema indehol dt 20 spergsmal opbygget efter principperne i
Likert-skalaen (Polit & Hunger 1997), hvor svarpersonen tager stilling til spargsméalene ved at
afkrydse en raskke svar, der typisk spaander frai hgj grad/meget godt til slet ikke/meget darligt,
og med mulighed for at afkrydse, at de ikke ved det. | langt de fleste spargsmal er der mulighed
for at komme med uddybende kommentarer (spergsmal nummer: 2,6,7,8,10,11,12,13,14,15,17).
| detre sidste spargsmal var der ikke mulighed for afkrydsning men for beskrivelse. Kun ved ét
spargsmal (nr. 17) kunne der gives flere svar.

Spergeskemaerne er medgivet foraddrene ved barnets udskrivel se fra Neonatalafdelingen, og de
er anmodet om at fremsende dem til evaluator eller medbringe dem ved den aftalte 6 ugers
opfelgning og evaluering af THO.

Spargeskemaerne er behandlet og analyseret i Excel og opgjort ved frekvensanalyser i absolutte
tal ogi procenter.
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6-ugers evaluering og ambulant opfglgning af barn og familie

Den mundtlige evaluering og ambulante opfalgning er foregaet med sundhedskoordinatoren,
med en enkelt undtagelse, hvor den er foregaet med en THO-sygeplejerske. Dog har
Sundhedskoordinatoren gennemfeart supplerende tlf. interview med moderen i denne familie for
indhentning af tilstraskkelige eval ueringsdata.

Ved 6-ugers opfalgningen blev der, ud fraen last struktureret interviewguide/tjekliste (bilag 2),
indhentet data om barn og families nuvaaende trivsel og sundhedstilstand, samt foretaget en
mundtlig og uddybende evaluering af THO-ordningen. Familiernes udsagn blev forfulgt, indtil
de gav udtryk for, at de havde videregivet det, der for dem var vaesentligt. Efter aftale med
familierne foretog sundhedskoordinatoren notater undervejs for at fastholde familiernes svar og
direkte ordvalg i beskrivelserne.

Barnets vagen/sovende tilstand var afgarende for, om THO-evalueringen fandt sted i farste eller
sidste del af madet. Beslutningen om dette, blev foretaget af foraddre og sundhedskoordinator i
fadlesskab.

Ambulant kontrol Alle bern blev undersagt og vurderet trivsels- og udviklingsmaessigt ud fra
tjekguide, foruden at familienstrivsel blev dreftet, og der blev vejledt om relevante trivsels- og
sundhedsforhold. Endvidere blev alle familier vejledt om barnets aktuelle og naatforestdende
udvikling, herunder motorisk og psykosocial udvikling. Endvidere om aktuel ernaging og vakst,
samt hvorndr det vil vaare relevant at introducere overgangskost for barnet. Der blev ligeledes
vejledt omkring vaccinationer for de familier, som endnu ikke havde faet deres praamature barn
vaccineret hos egen lagge. Familiens samarbejde med egen lasge og sundhedspl gjersken blev
draftet, foruden familiens netvaak.

THO-evaluering Alle familier er blevet spurgt om, hvordan de syntes THO-forl gbet havde
vaget for dem, herunder uddybende spargsmdl, som fremgar af resultatdelen. Deres skriftlige
evaluering blevet uddybet i detilfadde det forstael sesmasssigt kraevede det, eller der var behov
for en nuancering af svaret.

Der var afsat god tid (1 time/barn), og der blev givet plads for dialog mellem to parter om et
emne af fadles interesse med forad drenes perspektiv og kontekst i fokus (Kvale 2000). Ved aktiv
lytning blev der udspurgt bevidst, og foraddrenes svar blev forfulgt til belysning af
evalueringsspergsmalene. Derved blev der givet mulighed for righoldig, nuanceret og
dybdegaende data om det emne, der sggtes belyst (Kvale 2000). Der blev anvendt forskellige
typer af spergsmal som beskrevet af Kvale (2000), herunder verificering af foraddrenes udsagn
med henblik pa at tilvejebringe sa palidelige data som muligt for evalueringen.

Indhentede data ud fratjekliste er tal kodet og indfert i Excel og behandlet ved frekvensanalyser
i absolutte tal og procenter. Hvor det har vaaret relevant, er der foretaget beregninger af median,
samt minimum og maksimums vaadier.

Endvidere er indhentede data omkring efter-fadsel s-reaktioner og depressioner beskrevet i
resultatdelen, idet de avrige dataikke belyser dette felt tilstraekkelig dybt eller fyldestgerende, og
hvor netop interview ved den mundtlige eval uering og opfalgning abnede op for disse
supplerende og nuancerede informationer.

Narrative beskrivelser fra THO-sygeplejersker

THO-sygepl g erskerne er blevet anmodet om at skrive nogle korte fortadlinger om THO, ud fra
deres oplevelser af THO-ordningen. Fortadlingerne indeholder de for THO-sygepl gjerskerne
centrale elementer, med udgangspunkt i erfarede begivenheder og menneskelige aspekter bade
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hos THO-familierne, dem selv som menneske og sundhedsprofessionel. Det er gjebliksbilleder
og et tilbageblik pd THO-ordningen og processen. Ved at inddrage THO-sygepl ejerskernes korte
fortadlinger som datai evalueringen, bliver deres erfaringer fra forsagsperioden relevante for det
nuvagrende og influerer dermed pa udformningen af fremtiden (Bjerrum og Ramhgj 2005).
Fortadlingerne er modtaget pae-mail og ikke yderligere analyseret, men gengivet ordret i denne
evaluering.

Tids- og opgaveregistrering

THO-sygepleg erskerne har i hele perioden for hvert barn tids- og opgaveregistreret de forskellige
ydelser. Herunder diskussion af potentielle THO-familier, THO forberedende samtaler med
familierne, undervisning i "farstehjadp til spaadbarn”, evrig THO-undervisning og transport.
Bade ved kontakterne i hjemmet og Neonatal afdelingen (under THO og ved 6-ugers ambulant
opfalgning) er der registreret forberedel se til madet med familien, direkte sygepleje, indirekte
sygeplee, samt opfalgning, ventetid og anden tid. Disse registreringer er samlet og kategoriseret
i direkte sygepleje, eler indirekte sygepleje eller andet arbejde og opgjort i sdvel minutter som i
procent for hvert barn og samlet.

Der er fortaget en stikprogve af syv ”ekspert” sygeple ersker (Benner 2000) i Neonatal afdelingen.
De syv sygeplgersker har i 13 dagvagter fordelt over 2 uger (10 dage), hvert kvarter registreret,
om de foretog sig direkte sygeplge, indirekte sygepleje eller andet arbejde. Disse dataer
ligeledes opgjort i minutter og i procenter. Registreringer for henholdsvis THO-sygeplejerskerne
0g "ekspert” sygeplgerskerne i Neonatal afdelingen er efterfalgende sammenlignet.
Opgaerelserne er behandlet og analyseret i Excel og opgjort ved frekvens- og gennemsnits
analyser i absolutte tal og procenter. Der er ligeledesi Excel foretaget statistiske signifikans
beregninger med 95% confidensinterval.

Etik

Det har ikke vaaret ngdvendigt at anmelde THO-ordningen til Videnskabs Etisk Komité, da
ordningen ikke er en ny forsggsordning i sundhedsvaesenet, og da den lamer sig meget op af den
allerede eksisterende permanente THO-ordning pa Rigshospital ets Neonatalklinik. Endvidere er
THO-ordningen ved Neonatal afdelingen pa Hvidovre Hospital en kvalitetsudvikling og
omstrukturering af eksisterende ydelser, hvilket ikke skal anmeldestil den Videnskabs Etiske
Komité. Flere af de anbefalinger og retningdinjer den Videnskabs Etiske Komité normalt
anbefaler er dog anvendt i forsggsperioden. Herunder at familierne bade mundtligt og skriftligt
har faet THO-ordningen praesenteret, de har faet betaankningstid og kunne til enhver tid trackke
sig fra THO-ordningen uden konsekvenser for dem eller barnet, og de er specifikt undervist i
sondemadning, sondenedlasggel se samt "farstehjadp til spaedbern”. Det er gensidigt
dokumenteret at savel foraddre som de lasger og sygeplejersker i Neonatal afdelingen, der kender
og har ansvar for barnet, er trygge ved ansvar og kompetence fordelingen under THO-ordningen
for netop dette barn og familie. THO-teamet og personalet i Neonatal afdelingen har desuden hele
tiden vaaret meget bevidste om, at THO-ordningen var et aternativt tilbud til den normale
udslusning og udskrivelse. Alle datai evalueringen er anonymiseret og behandlet fortroligt i
savel analyse som resultatformidling.
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Resultater

Resultatopggarelser

Opggrelse over THO-bgrnene

Alder

median minimum maksimum
n 31 31 31
Defor tidligt fadte barns post menstruelle 33,6 uger 27,6 uger 36 uger
alder (PMA) ved fadslen
Antal dage gamle, da bgrnene gik hjem pa 21 dage 12 dage, 64 dage
THO
PMA dabgrnene gik hjem pATHO 36 uger 34,3 uger 37,9 uger
Antal dage gamle, da bagrnene blev udskrevet | 32 dage 22 dage 111 dage
fra Neonatalafdelingen
PMA ved udskrivelsen fra 37 uger 37 uger 43,4 uger
Neonatalafdelingen
Veegt (gram)

median minimum maksimum
n 31 31 31
Barnenes fadsel svaagt 1859 957 2735
Vet dade gik pA THO 2440 1545 2992
Under THO-opholdet i hjemmet havdedeen | 28 g/dag 16 g/dag 100 g/dag
vaggtagning pa
Ved udskrivelsen fra Neonatalafdelingen 3080 2460 3710

vejede de

Ernaring(antal (procent))

Det er ikke ale familier, hvor begge foraddre har ansket at blive oplaat til at lasgge sonde og
give sondemad, men mindst én foraddre er og i de fleste familier er begge foraddre oplaat til

dette.

Ernaaingsmade: n | fuldtved | vedbryst+ fuldt pa
brystet flaske flaske

Ved udskrivelse fra Neonatalafdelingen | 31 | 17 (55 %) 8 (26 %) 6 (19 %)

Ved evaluering ca. 6 uger efter barnets | 31 | 13 (42 %) 5 (16 %) 13 (42 %)

udskrivelse fra Neonatalafdelingen

To familier er igen kommet ind i Neonatalafdelingen og har opholdt sig der i en vagt eller et
degn, med henblik pa en mereintensiv hjadp til etablering af amningen. Dette med god effekt.
THO-teamet er blevet mere opmaarksomme pa at praktisere denne mulighed, og uden det opleves

som et tilbageskridt eller et nederlag for familien.
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Suttebrik

THO-sygepleg erskerne har ved barnenes udskrivel se fra Neonatal afdelingen registreret for 28 af
de 31 familier, at der i 5 tilfadde blev brugt suttebrik (18% af de registrerede) og at der i 23
tilfad de (82%) ikke blev brugt suttebrik. Der mangler oplysninger pa 3 familier desangaende.

Sygelighed hos barnet under THO

For 7 af de 31 familier (23%) har barnet vaaet sygt under THO opholdet i hjemmet, og for 24
familier (77%) har barnet ikke vaget sygt. Sygeligheden beskrives som gjenbetaandel se, og
forkelelse. Af ale 31 familier har 3 (10%) oplevet genindlaeggel se af barnet pga. RS-virus og
hernie, og 28 familier (90%) har ikke haft brug for at barnet blev genindlagt.

Sundhedsplejerskekontakt og samarbejde

Ud af 24 registreringer har 22 af familierne (92%) haft et tidligt besagg i Neonatalafdelingen af
sundhedsplejersken, 2 familier (8%) har ikke haft dette, og det er ikke oplyst for 7 familiers
vedkommende. Med hensyn til udskrivningssamtalen i Neonatal afdelingen med deltagel se af
sundhedsplejerske, er det registreret for 28 af familierne, hvoraf 22 familier (79%) har haft denne
og 6 familier (21%) ikke har haft det. For 3 familiers vedkommende er det ikke oplyst.

Det vurderesi hvert tilfadde, om det er relevant og rimeligt ud fra et ressourcemaessigt
spargsmal, at invitere sundhedsplejersken pa besag i Neonatal afdelingen til familien og igen til
en udskrivningssamtale. For nogle familier er det kun relevant at have besgg af

sundhedspl gjersken én gang under indlasggel sen.

Flere sundhedsplgjersker har givet udtryk for, at de kunne gnske sig, at udskrivningssamtalen
fandt sted i familiens hjem sammen med en THO-sygeplejerske, hvis familien var indforstaet
med dette. | nogle familier er sundhedspleersken begyndt at komme i familien under THO-
opholdet i hjemmet, nogle gange samtidig med THO-sygepl ejersken og nogle gange pa andre
tidspunkter. Uanset har THO-sygeplgjerskerne oplevet et fint samarbejde med

sundhedspl gjerskerne omkring bern og familier. THO-sygeplejerskerne giver ligeledes udtryk
for, at udskrivningssamtalen med sundhedspleersken for en del familiers vedkommende sagtens
kunne finde sted i familiens hjem.

Opggrelse fra Neobasen 2003, 2004 og 2005
Preemature bgrn udskrevet til hjemmet fra Neonatalafdelingen

Postmenstruel alder ved udskrivelse (uger)

2003 2004 2005
n 127 121 88
Median 38,3 38,1 384
Min. 35,71 34,57 34,14
Maks. 44,0 43,86 43,14
Vegt ved udskrivelse (g)

2003 2004
n 102 107
Median 2868 2800
Min. 2190 2090
Maks. 3939 4035
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Alder

Det ses, at medianen for THO-bgrnenes postmenstruelle alder ved udskrivelsen fra

Neonatal afdelingen ligger ca. en uge lavere (37-38,1), end for de bern som blev udsluset og
udskrevet fra Neonatal afdelingen i 2004 efter amindelig procedure. THO-bgrnene er gaet med
foraddrene hjem ca. to uger tidligere end udskrivelsen i 2004.

Veegt
THO-bgrnenes median vaegt ved uskrivel sen var 280 gram (3080g -2800g) mere, end de barn
som blev udskrevet via almindelig procedure i 2004.

Spgrgeskemaundersggelse til familierne

Alle 31 familier (100 %) har udfyldt og afleveret det semi-strukturerede spargeskema. Heraf er i
alt 1 familie rykket telefonisk (efter forudgaende aftale) for det én gang. Mor kontakter den
efterfalgende dag evaluator, og beder denne fremsende et nyt spargeskematil hende. Dette sker,
og alerede den faglgende dag modtages det besvarede spargeskema frafamilien.

Informationer omkring THO

| alt angiver 97 % af familierne, at informationerne omkring THO har vaaret meget gode
(n=23(74%)) eller gode (n=7(23%)), og én familie (3%) angiver, at de var darlige, idet de "fik
den farste information om THO pa et for tidligt tidspunkt - de var ikke parate til alle detaljerne”.
Samtlige 31 (100 %) familier angiver, at dei hgj grad (n=26(84%)) eller i nogen grad
(n=5(16%)) falte, at de var klar til at tage ansvaret derhjemme for deres barns pleje og omsorg.
Disse svar uddybes med fx "Vi har faet de oplysninger, der skal til, at vi falte os sikre pa det vi
gjorde" (kode 5), "Havde faet god hjadp, stette og undervisning i den sidse uges tid op til" (kode
29).

Fordeling af besag

Med hensyn til fordelingen af besgg i hjemmet af THO-sygepleersker og familiernes besgg i
Neonatal af delingen, er der 28 besvarelser frafamilierne. Nogle familier, som ikke fik besag i
hjemmet, har ikke besvaret dette spargsmal. Af de 28 besvarelser angiver 22 familier, at antal af
besag har vaaret passende bade i hjemmet og i Neonatal afdelingen, 4 familier angiver, de havde
for mange besgg i Neonatalafdelingen og for fa hjemme, hvilket uddybes mundtligt med, at "det
er stressende at skulle ud af deren med et eller to bern, og at de ikke havde behov for at en lasge
skulle se pa deres raske barn” (kode 25). | alt angiver 2 familier, at de ikke ved det, og uddybes
bl.a. med, "at de ikke ndede det pa grund af genindlasggel se forarsaget af forkalelse” (kode5).
Familierne sparges dernaest om, hvor mange besgg i hjemmet per uge de gerne ville have haft,
her angiver 20 familier 1 besgg/uge og 4 familier 2 besag/uge. Samme spargsmal omkring
kontroller i Neonatal afdelingen per uge, hvor 20 familier angiver, at de gerne ville have 1 kontrol
i Neonatal afdelingen per uge og 1 familie angiver 2 kontroller per uge i Neonatal af delingen.

Tryghed

Alle 31(100 %) familier angiver, at de har falt sig trygge i hele forlgbet, med 25 (81 %) familier i
hgj grad, og 6 (19%) familier i nogen grad. Ingen angiver, at deikke ved det, eller at de har falt
sig ganske lidt eller det ikke trygge i hele forlgbet. Disse svar uddybes med fx "Da der hele tiden
har vaaet mulighed for at kontakte afdelingen, har der ikke vaaret noget at vaare nervas over, og
det at der 2 gange om ugen har vaaet tjek pavores sgn” (kode 3), "Vi har selvfalgelig falt, at nu
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tog vi chancen og hdbede s3, at vi kunne klare det, men var da ogsa klar over, at | ikke ville give
tilladelse til at tage hjem, hvis det indebar en risiko for [barnet]" (kode 27).

Kontinuitet og sammenhang for familierne

Idet hensigten med THO bl.a. er kontinuitet og sasmmenhaang for familierne, blev de spurgt om
det var deresindtryk, at det var de samme lagger de madte ved besggene i Neonatal afdelingen.
Hertil svarer i alt 52% af familiernei hgj grad (n=9(29%)) eller i nogen grad (n=7(23%)). | alt 46
% svarer sjaddent (n=7(23%)) eller absolut ikke (n=7(23%)). En familie (3%) angiver ikke at
vide det. Der er uddybelser som fx: "vi ville godt have haft den samme lagge hver gang, da alle
laeger siger noget forskelligt, om den sammeting” (kode 7), "Selv om det var en ny lagge, var
han/hun altid informeret om vores situation™ (kode 14), "Vi oplevede et par gange, at der kom en
laege, som ikke kendte vores barn, og i gvrigt udtalte sig om ting man ikke kan uden at kende
bernene. Safik vi en kort kommentar og faardig — rimelig overfladig” (kode 25).

Nér familierne sperges, om det var deres indtryk, at det var de samme sygeplejersker, der tog sig
af demi THO-forlgbet, svarer 97% i hgj grad (n=25(81%)) €eller i nogen grad (n=5(16%)), og én
familie svarer jad dent (n=1(3%)). Svarene uddybes med fx "De far 5 stjerner" (kode 2) "Det var 2
forskellige sygeplgersker, hvoraf vi ikke kendte nogle af dem godt fraforlgbet i afdelingen”
(kode 20), "Vi havde kun kontakt til to THO-sygeplejersker, s det var perfekt" (kode 28).

Forventninger og indfrielse af disse

Hvordan familiernes forventninger passede i overensstemmel se med hvordan THO-forl gbet blev,
angiver 93% af familierne, at de passede meget godt (n= 19(61%)) og godt (n=10(32%)), 6%
(n=2) angiver ikke at vide det, og ingen angiver, at de passede déarligt eller meget darligt.

Bekymring og &ngstelse

| forhold til om der har vaget situationer under THO-forlgbet, som har givet foraddrene
anledning til bekymring og aangstelse svarer 24 (77%) benaggtende, 2 (6%) ved det ikke, og 5
(16%) svarer bekradtende. Disse svar uddybes med fx "En enkelt gang tog vi telefonisk kontakt
da [barnet] virkede slav og vi blev radgivet over telefonen, og sdtog vi pa hospitalet dagen efter
for at fa hans blodprocent tjekket" (kode 4), "At fa etableret en amning — specielt da han bade
skulle ha' sonde og bryst. Det er utrolig svaat, ndr man er 1.gangs fedende, at vide hvornar
barnet har faet nok at spise" (kode 22), "Davores lille dreng blev syg [heevet testikel] — men der
fik vi igen en flot behandling/ hurtig tilsyn af laage og videre henvisning til Rigshospitalet” (kode
23).

Ammevejledning

Spargsmalet omkring den oplevede ammevejledning besvares af 29 familier, heraf angiver 10
familier den som meget god, og 15 familier som god, 1 familie ved det ikke, og 3 angiver den
var darlig, ingen angiver at den var meget darlig. Svarende uddybes med falgende: "Kan ikke
amme men den var fantastisk" (kode 2), "Tingene blev fortalt, s man vidste hvad man skulle
gere, det er sa bare ikke alle bgrn, som vil gare som de ska" (kode 7), "'Sa amme video sammen
med Anne, som endvidere forklarede om madken og brystets opdeling — hvilket er en stor hjadp,
nar man er farstegangs ammende. M aske fortadle lidt om brystbetaandel se /knuder” (kode 17),
"Godt med ted kontakt" (kode 21), "Dog har der vaaret mange meninger om, hvordan det skulle
foregd. Men generelt har det vaaet en utrolig opbakning til at fa det til at fungere fra THO-
sygeplegerskerne.” (kode 22), "Det eneste jeg rigtig fik noget ud af var emnegruppe om amning.
Uden den ville jeg have falt mig meget gren/lost” (Kode 25), "I er gode il at vejlede herom, sa
man genkender situationen, nar den opstar eller udviklings trinnet, nar man nér dertil" (kode 27),
"Kunne maske godt have brugt lidt mere vejledning omkring symptomer pa brystbetaandel se. Og
hvordan man stopper med udmalkning, efterhdnden som de spiser mere og mere ved brystet”
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(kode 28), "lkke alle sygeplejersker er gode til at informerei forhold til amning af tvillinger" (kode
29).

Relation mellem barn og foreeldre

Nar familierne sparges om, hvilken indflydelse de vurderer THO har haft pa forholdet mellem
dem og deres barn, angiver 94% af familierne, at det har styrket det meget (n=26(84%)) eller
styrket det noget (n=3(10%)), én familie angiver, de ikke ved det og én familie angiver at det har
haeammet det noget. Svaret uddybes med fx " Det har betydet meget for far, da han ikke havde
mulighed for at vaare pa afdelingen i dagtimerne, grundet arbejde” (kode 15), " Jeg tror ikke, han
havde laat at die s& hurtigt uden THO. Vigtigt for mig som mor at have ham 24 timer og selv
vage ansvarlig for mit barn" (kode23), "Jeg opdagede i hgjere grad hvem [barnet] er ved at vaae
sammen dag og nat. Mor falelsen styrkes kraftigt og jeg har i mindre grad betragtet hende som
praamatur men i stedet som en stagk lille unge" (kode 27).

Selvbestemmelse

Familiernes opfattelse af hvilken indflydelse THO har haft pa deres mulighed for selv at
bestemme, angiver 91 % at det har styrket det meget (n=20(65%)) og styrket det noget
(n=8(26%)), og 10% (n=3) angiver ikke at vide det. Ingen angiver, at det har haanmet det noget
eller meget.

Udvikling af foreeldrekompetence

THO's indflydelse pa foraddrenes mulighed for at udvikle sig som foraddre besvares af 30
familier, og her angiver 19 familier, at det har styrket det meget og 3 at det har styrket det noget.
| alt 8 familier angiver, at de ikke ved det. Svaret uddybes med fx "Vi er foraddrei forvejen, sa

det har ikke haft betydning hvad det angar" (kode 9),"Vi knytter os meretil barnene herhjemme"
(kode 14).

Pabegyndelse af et normalt familieliv

| alt oplever 97% af familierne. at THO har pavirket deres muligheder for at pabegynde et
normalt familieliv pa et tidligere tidspunkt, heraf 87% (n=27) i hgj grad, 10% (n=3) i nogen
grad. | alt 3% (n=1) angiver, at det kun har pavirket det ganske lidt. Svaret uddybes med fx
"Dejligt at komme hjem og blive en rigtig familie, og f& hverdagen til at fungere” (kode 7), Mske
har det gjort forskellen pa fedsel sdepression. Det har betydet meget — rigtig meget — at have
THO at sefrem til" (kode 28).

@vrige kontakter til Neonatalafdelingen under THO-opholdet i hjemmet

| alt 39% (n=12) af familierne angiver, at de slet ikke har benyttet sig af at kontakte

Neonatal afdelingen, da de var hjemme pa THO. Der er 42% (n=13), som angiver at have
kontaktet Neonatal afdelingen et par gange under hele THO-forlgbet, 16% (n=5) har haft brug for
at kontakte Neonatalafdelingen et par gange om ugen og 3% (n=1) har dagligt haft en kontakt til
Neonatal af delingen.

Deting familierne angiver, de har kontaktet Neonatal af delingen omkring, er i prioriterede
rakkefglge: mad maangde, affaring, amning, sonde problemer, vitaminer. En enkelt henvendelse
pahvert af falgende emner: magtes gshed, angst og anske om overnatning i Neonatal afdelingen.
Ellers har det primaat vagret helt andre ting, familierne har angivet, de har kontaktet

Neonatal af delingen omkring: Lyskebrok (kode 7), Forkalelse (kode 11), maveproblemer (kode 12),
haevet testikel (kode 23), gode réd om rgdmei lysken, davi var i tvivl om det var svamp (kode 26),
Situationen hvor [barnet] tilsyneladende ikke kunne favejret pga. gylp i naesen (kode 27), Mangel
pamaterialer i hjemmet: bleer (kode 30).
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Foreldrenes vurdering af det mindre hensigtsmaessige ved THO-ordningen

Til spargsmalet omkring hvad der har vaaret mindre hensigtsmasssigt for familierne ved THO-
ordningen, har 17 (54%) svaret, heraf har 59% skrevet "ingenting"”, skrevet "intet" eller sat et
stort minus (kode 2,5,7,9,11,13,15,19,27,31). Ellers er der fx anfert: "Vi var sd heldige at komme med
i ordningen, ogsa selvom vi ikke harer til kommunen, men var dette ikke tilfad det, skulle vi pa
afdelingen 2 gange om ugen, hvilket ville blive en stress faktor. — Haber at ordningen ville
kommetil at gadde alle, som er indlagt hos jer" (kode 17), "Overgang fra sonde til fuld amning
kunne have vaaret enskvaadigt, at det var foregaet pa hospitalet” (kode 22), "At skulle megde i
afdelingen en gang om ugen. Det gdelasgger hele dagen, og det er meget svaat at fa en amning
op at sta, nar man skal bruge sa meget energi pa det" (kode 25).

Foreeldrenes vurdering af det bedste ved THO-ordningen

Hvad familierne har oplevet som det bedste med THO-ordningen, svarer 29 (94%) pa med
falgende eksempler: "Det er at man kom hjem, men at der hele tiden har vaaret en god kontakt til
THO-sygeplegerskerne.” (kode 3), "Den kontakt der har vaaret imellem os og neonatal, det har
vaget helt kanon, at vi kunne ringe herover, hvis vi havde nogle spargsma" (kode 6), "At komme
hjem og fa en "normal" hverdag til at fungere og vaare noget for de sterre saskende" (kode 7),
"Personalet har vaaet rigtig gode til at forberede os pd, hvad der ville ske, nar vi kom hjem. At vi
har haft indflydelse pa, om vi falte os parat til det at komme hjem fer tid" (kode 16), "At fa
[barnet] hjem hurtigt! At faldetil ro og fa en hverdag med ham. At fa ansvaret for vores barn.
Super-duper sygeplejersker — de fortjener et 13-tal!" (kode 23), "At vi kunne vaare samlet i
hjemmet som en normal familie. Vi har ikke vaaet stresset pd samme made, som hvis vi skulle
vage pa hospitalet. At barnet ikke pa samme made bliver sygeliggjort” (kode 24), "Alting. Det har
vaget fantastisk for osikke at skulle vagei afdelingen. Det har vaaret godt for [barnet], som
hurtigt laarte at amme. Hun har ogsa faet mere kontakt til far og storebror, og er vagnet mere op”
(kode 27), "At vi kom hjem og vak fra afdelingen. Personalet er fantastisk, men afdelingen under
al kritik! Man bliver sker i hovedet af at vaae der..... Dgligt at komme hjem og vage sig selv
sammen med barnene” (kode 29), "At vi kunne vaae hjemmei egne omgivelser og lae vores
bern at kende og de os. Finde vores rytme. Det har givet en saalig ro, at THO-teamet var der,
hvisvi pludselig stod i problemer eller blot havde nogle spargsma! Desuden var det rart, at vi to
gange om ugen var til kontrol, det gav en uvurderlig tryghed" (kode 31).

Foraldrenes forslag til eendringer til THO-ordningen

"] en periode paca. 1% mdr. har vi haft 4 besgg i hjemmet og resten af gangene har vi vaaet pa
Hvidovre. Dertil kommer forlagb hos psykolog og i virusprogram. For os har det vaaret mange
opgaver pa hospitalet og vi ville gerne have en starre kontakt i hjemmet. Derudover ville det
vage en god idé med en overlapningsperiode mellem sygepl ejerskebesag og
sundhedspl g erskebesgg derhjemme (kode 4), " Tage hensyn til om man er én eller flergangs
foraddre" (kode 11), "Haber som naevnt, at alle kan fatilbudt ordningen, ogsa selvom deikke er
tilknyttet kKommunen" (kode 17), "Der er ikke noget | bar aandre. THO er et dejligt tilbud, der
kearer godt. Venligt og kompetent personale” (kode 19), "Det kunne vaare fint, hvis man kun
behavede en lasge ind over, hvis der var noget der var relevant for laegen at se paeller
kommentere. Det ved jeg godt, nok ikke kan lade sig gare. Men jeg falte mig meget til grin, de
gange jeg havde brugt alle mine kragfter for en hel dag, paat kommeind i afdelingen, fordi de
skulle ses af en laage. Og det eneste laggen ser, er: "Det gar jo fint, der er jo ikke noget at sige - Vi
ses om 14 dage, Spild af mine ressourcer, hvis | sparger mig og laegens ogsa for den sags skyld"
(kode 25), "Info skal gives gradvist og af den samme person. Vigtigt at den person har
fingerspidsfornemmelse af foraddrenes parathed og behov for THO. S vidt muligt samme
personer i hele forlabet” (kode 29), "Bedre information om amning. Bedre information om
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overgang fra malkemaskine/sonde til bryst" (kode 30), "Hvis lasgerne var 'gennemgaende’ ligesom
sygeplgjerskernei THO" (kode 31).

Foreldrenes forslag til eendringer til Neonatalafdelingen

Vi foreddr " Starre rum (kun 4 barn pa 6 sengs stuerne)” (kode 1) "Vores forsag skal sesi et sterre
perspektiv og omhandler mere plads pa afdelingen — faare barn pa hver stue, sterre mulighed for
at kunne vaae medindlagt med sit barn. Dette forslag er maske ikke sa realistisk at fa gennemfart
lige nu —med fremtidig kunne man jo habe..... " (kode 22).

"[Far] har haft det fint med Neonatal afdelingen. Syntes informationen var god og var tryg.
Opholdet har vearet svaat for mig. Havde svaat ved at vaare mor, var meget ked. Jeg ved ikke

hvad jeg skal sige om opholdet. Er stadig meget forvirret. Haber du kan bruge dette. KH [mor]
(kode 10).

6-ugers evaluering og ambulant opfglgning af barn og foreeldre

Formalet med opfelgningen var at se barn og familie ca. 6 uger efter udskrivelsen fraTHO og
Neonatalafdelingen til en kontrol, drefte og vejledei relation til familienstrivsel, samt at fa en
mundtlig og uddybet evaluering af deres THO-forlab. Alle familier har i den mundtlige
opfelgning tilfgjet yderligere aspekter og uddybet med vaardifulde oplysninger i forhold til
evaluering ved den skriftlige spargeskemaundersggel se.

Allefamilier (n=31) har deltaget i en mundtlig opfa@lgning ca. 6-uger efter barnets udskrivelse fra
Neonatal afdelingen. | 9 (29%) familier er mor fremmgadt med barnet, i de resterende 22 (71%)
familier er bade mor og far fremmeadt. Barnene er indkaldt til opfalgning ca. 6 uger efter
udskrivelsen fra Neonatal afdelingen, hvilket betyder at barnene i gennemsnit har vaaet 5 uger
korrigeret (addste barn korrigeret 8,5 uge og yngste barn korrigeret 3 uger).

Omkring introduktion af THO angiver 28 (90%) familier, at det skete pa et passende tidspunkt. 2
(7%) familier angiver, at det var pa et for tidligt tidspunkt og ved 1 (3%) er det ikke oplyst.

Adskillige foraddre efterlyste "hands on" i forbindelse med undervisningen i "farstehjadp til
spaadbern”. Det gav hurtigt anledning til andret procedure, siledes at THO-teamet efterf@lgende
har haft en dukke med til farstehjad ps undervisningen, og siden har familierne vaaret glade for og
tilfredse med denne undervisning. Nogle foraddre har efterlyst et billede i pjecen om
sondenedlagggel se. Det blev diskuteret i THO-teamet og er nu lagt i pjecen.

Der har vaaet meget positiv feed-back fraforaddrene til THO-teamet. Familierne har oplevet en
konsistent og meget kompetent stette og vejledning under hele THO-forl gbet.

Enkelte familier har oplevet hele indlasggel sen og forlgbet i Neonatal afdelingen som meget
traumatisk, og det overskygger i nogen grad det gode, som de melder tilbage om deres THO-
forlgb. Enkelte familier er opfordret til at tage eller genoptage kontakt til Neonatal af delingens
psykolog.

En enkelt har faet en meget kraftig efter-fadsels-depression, og det er draftet med mor, om hun
mener, at vi kunne have gjort noget anderledes, eller opdaget at det var pavej. Hvilket hun ikke
mener. Hun har vaaet pa besgg i Neonatal afdelingen, som et led i bearbejdelsen af indlasggelsen
og forlgbet i Neonatal afdelingen. Hun er aktuelt i sufficient medicinsk behandling og felges
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endvidere af psykolog. Det er diskuteret med psykologen, om vi kunne have ageret anderledes
eller have opdaget det. Hvilket hun ikke mener, vi havde mulighed for.

Flere familier mener, at THO netop har medvirket til ikke at give dem en negativ efter-fadsels-
reaktion.

THO-ordningen forhindrer ikke, at familierne reagerer pa hele indlasggel sesforlgbet efter
udskrivelsen, idet 14 (48 %) svarer jatil at have haft en efter-fadsel s-reaktion, 7 (24 %) svarer
ne og 8 (28 %) er uoplyst eller ved det ikke.

Behovet for en opfalgning giver 24 (77 %) af familierne udtryk for, at det ikke kunne undvages,
5 (16 %) familier har ikke haft noget stort behov for dette, og 2 (6 %) siger at det ved deikke. De
foraddre der siger, at det er nadvendigt og vaardifuldt argumenterer i forhold til, at det betyder
meget for dem at fatalt tingene igennem, fa specifik vejledning, samt at fa afsluttet forlgbet helt.

Alle familier er blevet spurgt om de "hvis vi skruede tiden tilbage og med de erfaringer de nu
har, sa ville tage imod THO-ordningen". Dertil har alle 31 familier (100 %) uden taven svaret ja,
og at de ligeledes ville anbefale den til andre, der kunne taanke sig det.

Narrative beskrivelser fra THO-sygeplejerskerne

THO-sygeplejerske A:

"Det er sovt at planlaggge forlegb, og det er tilfredsstillende, nér det fungerer. Dejligt at opleve
forad drene vokse med opgaven og selv tage over. Herligt at opleve foraddrene fortadle om
symptomer hos bernene. De kan mange sma detaljer, og ofte fortadler de uden opfordring. Jeg
oplever, at opnd en intens kontakt med familierne i THO-forlgbet, og det er rart, nér jeg oplever
at min vejledning bliver taget alvorligt. Jeg er meget glad for ordningen, fordi det passer til min
holdning om at se familien som en helhed. Familien styrkesi relationerne, nar de er fadles om
opgaven. Helt optimalt vil det blive, nér THO bliver kombineret med et familieafsnit, sd foraddre
og barn far mulighed for at veare sammen hele tiden.

Det betyder meget for foraddrene at komme hjem og finde deres egen rytme. Nar de kommer
hjem, begynder de at sorterei de informationer, de har faet og tager det frem, som passer bedst
til dem. Der kommer en anden ro pa under THO, da de slipper for den megen transport frem og
tilbage og alle de praktiske ggremal, der er ekstra, ndr man er splittet mellem barn og hjem. Blot
det at preve paat fa sufficient kost til mor er ofte et problem under en lang indlasggelse. THO
betyder, at de kan bruge mere energi pa hele familien og frem for alt barnet.

Nér foraddrene er pa hjemmebane, dukker der andre ting op, og jeg skal tage stilling til noget,
som jeg far regnede for sundhedspl gjerskearbejde. Problemstillinger omkring par-relationer og
foraddre/barn-relationer er anderledes end her i afdelingen, og jeg synes det er udfordrende og
lagrerigt. Jeg skal bruge mig selv pa en anden made samtidig med, at jeg skal taanke barnets tarv
og trivsel ind. Det er spaandende, og meget udfordrende. Jeg er meget glad, for den méde der
superviseres pa fra sundhedskoordinatoren, og jeg synes, vi har haft mange gode faglige snakke i
|gbet af dennetid. Et gget samarbejde med sundhedsplgjersker, bade dem derude og her i
afdelingen har vagret givende, da det har givet nogle gode faglige diskussioner.

Ulemper er, at jeg i perioder ikke har sd meget kontinuitet i mit andet afdelingsarbejde, sajeg fx
naesten aldrig er kontaktperson for nogle familier i det farste forlgb. THO-dagene er fyldt meget
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op, sa der ikke er sd meget tid til kollegial samtale, og nogen gange kniber det med at falge med
at falavet de administrative elementer. Det har jeg sa gjort i "ledige” stunder pa andre
arbejdsdage. Den del bliver bedre, nar det bliver struktureret anderledes med en mand merei
marken.

THO-sygeplejerske B:

"Med THO-ordningen har jeg faet nye udfordringer i mit arbejde. Det har betydet, at jeg har
skullet vaare mere konsulent for familierne, som har klaret rigtig mange ting selv. Nar de farst
har laat de praktiske ting med at lasgge sonder, give mad og almen pleje af sa sma bern, har de
selv overtaget det meste af ansvaret for deres barn og vaaret dem der kender dem bedst.

Det har vaget rigtig dejligt at se foraddrene vokse og selv tage flere beslutninger omkring deres
berns pleje og behandling. De har stadig stort behov for vores rad og vejledning og er gode til at
forberede sig til vi skal ses.

Som THO-sygeplgjerske kommer jeg meget taet pafamilierne, og jeg faler, jeg kommer til at
kende dem meget bedre, end nar de er i afdelingen. Det kommer helt klart af, at de mader meget
fa personer under forl gbet.

Hvis det bliver et lidt kompliceret udslusningsforlab, kan der vaae lidt ulemper ved, at bgrnene
er derhjemme. Vi er der ikke i situationen, sader kan galidt tid far selve problemet bliver
lokaliseret. Jeg synes, at vi har |gst det godt ved at fa dem genindlagt en tid, eller ved at fadem
ind i dag tiden, sd der er personaletil at hjadpei den enkelte situation.

Ulempen i forhold til mit daglige arbejde i afdelingen kan vaare, at min kontinuitet med de andre
bern i afdelingen er lidt darligere, men jeg er jo synlig i afdelingen de dage, hvor jeg har THO.

Alti alt synesjeg, at det har vagret en stor succes, hvilket vi har kunnet magke pa og here fra
foraddrene, og det har givet mig en ny stor udfordring, og en helt ny arbejdsglaade at veare med i
THO-gruppen”

THO-sygeplejerske C:

"Hvad betyder THO for mig??

En fantastisk udfordring. Det giver en arbejdsglaade, fordi der er s meget kontinuitet, og jeg kan
fornemme, at foraddrene er glade for tilbuddet. Det giver mig en mulighed for at udeve sygepleje
af hgj standard, og det er godt at se, hvor stor betydning det har for familien at komme hjem og
vagei vante rammer. Tydeligt at se hvordan forad drekompetencen traader hurtigere frem
derhjemme, i forhold til de familier der er indlagt i afdelingen. Foraddrene lager hurtigere at laese
deres barns behov, og tamker mere selvstaendigt i forhold til at |@se evt. problemer omkring
opfyldelse af barnets behov.

Fagligt giver det mig rigtig meget, fordi man kommer i mange situationer, hvor man er nadt til at
tamnke selv, og tradffe en beslutning her og nu. Man far mange spergsmal fra foraddrene, hvor
man er nadt til at sage viden andre steder for at kunne besvare dem, og det tilfgjer viden til en
selv. Jeg har laat meget af at komme ud i foraddrenes hjem, at vaare pa besag hos dem samtidig
med at jeg kommer som en ekspert og skal réde dem omkring deres barn pa deres praamisser.

En ulempe er, at det har gget min arbejdsbyrde, jeg er meget vak fra afdelingen og mine
kollegaer, men det er egentlig ok. Det at kere ud til familierne er s fantastisk, at det opvejer de
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faulemper, der ogsa er. Det kan vagre svaat at administrere tiden, for jeg vil sA gerne tilgodese
familiernes behov, men jeg har jo ogsa en deadline for, hvor meget tid jeg kan bruge pa den
enkelte.

Jeg oplever, at de fleste familier er fantastisk glade, nar jeg besgger dem. De er helt anderledes
end da de var pa afdelingen. Jeg tror det giver dem en frihed til at tilrettelasgge deres hverdag ud
fra deres egne behov, en mulighed der er begramset, ndr man er indlagt pa hospital. Der er
selvfelgelig ogsa familier, der oplever en vis utryghed i starten, men for dem er det perfekt, at de
til hver en tid kan ringe eller henvende sig til afdelingen.

Alle mine kollegaer har vaaet enestédende til at stette op om denne ordning. De ser alle en fordel
for familien, og de er til stor hjadp i det daglige arbejde med THO.

Jeg har altid felt stor arbejdsglaade ved at arbejde pa Neonatalafdelingen, men jeg har ogsa til
tider vagret i tvivl om, hvorvidt min sygepleje var god nok til den enkelte familie, fordi jeg ikke
har falt, at jeg havde tid nok til at na hele vgjen rundt. Ved THO har man muligheden for at na
hele vglen rundt, og give den sygeple e som lige ngjagtigt denne familie har brug for. Det giver
en fantastisk arbejdsglaede. ”

THO-sygepleg erskerne er desuden af den opfattelse, at deres forskelligheder supplerer hinanden
godt og tilgodeser THO-ordningens og Neonatal af delingens behov og ressourcer.

Opgarelse af tids- og opgaveregistreringer

THO-ordningen

THO-sygeplegerskerne har i hele forlgbet registreret deres tidsforbrug, hvilket i analysen er
grupperet som henholdsvis direkte sygepleje (klinisk vejledning, undervisning, stette), indirekte
sygepleje (diskussion af potentielle THO-familier, Elektronisk Patient Journal/rapport,
administration, kontakt til samarbejdspartnere) og andet arbejde (transport, ventetid, frokost).
Ved samlet opgerelse for alle THO-familierne bruger THO-sygeplejerskernei gennemsnit 57 %
af arbejdstiden/arbejdsopgaverne pa direkte sygepleje, og i gennemsnit 30 % af
arbejdstiden/arbejdsopgaverne paindirekte sygepleje, samt 13 % pa andet.

Sygeplejerskerne i Neonatalafdelingen

Der blev som stikprave foretaget tids- og arbejdsopgaveregistrering af syv "kompetente/ekspert”

sygepleersker (Benner 2000) med erfaring og kompetence fra Neonatal af delingen svarende til

THO-sygepleg erskerne. De syv sygeplejersker har i 13 dagvagter (den periode hvor THO-

barnene primaat modtager ydelser), fordelt over 2 uger (10 dage), hvert kvarter registreret, om

de foretog sig direkte sygeplg e, indirekte sygepleje eller andet arbejde defineret som:

Direkte sygepleje: Direkte pleje og omsorg af barn og/eller foraddre, inkl. medicinering,
klinisk vejledning, undervisning og stette til foraddre

Indirekte sygepleje:  Administration, mundtlig/skriftlig rapport og dokumentation, konferencer
om barn/behandling/pleje & omsorg, opfaigning fx efter stuegang, telefon

Andet arbejde: Alt andet (fx pause, kollegiale samtaler, hjemtransport efter overflytning
af barn)

Resultaterne af stikpreven med 423 malinger viste, at " ekspert” sygeplejerskernei

Neonatal afdelingen i gennemsnit bruger 42 % af arbejdstiden pa direkte sygepleje, 36 % pa

indirekte sygepleje og 22 % pa andet arbejde.
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Fordeling af sygeplejerskernes arbejdstids og -opgave i henholdsvis Neonatalafdelingen og i
THO-ordningen ud fra kategorierne direkte sygepleje, indirekte sygepleje og andet arbejde.

Neonatal- THO- |[CI=95%
afdelingen | ordningen
Direkte sygepl e e — gennemsnit 42 % 57 % 55-59
I ndirekte sygeple e — gennemsnit 36 % 30 % 27-33
Andet arbejde — gennemsnit 22 % 13 % 10-13

Det ses sdledes, at THO-sygeplejerskerne bruger signifikant mere tid pa direkte sygepleje
sammenlignet med den direkte sygepleje ydet i Neonatal afdelingen. Ligeledes bruger de
signifikant mindre tid paindirekte sygepleje og isaa andet arbejde. Her skal understreges, at
transporttiden er registreret under andet arbejde.

Ligeledes skal det bemagrkes, at den tid der er brugt pa audits/evalueringer herunder
forberedel se, gennemfarel se og opfalgning ikke konsekvent er registreret af THO-teamet og
derfor ikke indgar i ovenstaende beregninger.

Den tid der er brugt pa dataindtastning, bearbejdning og udarbejdelse af denne
evalueringsrapport indgar heller ikke i ovenstaende beregninger. Hvilket er valgt ud fra
forventningen om, at der ikke pa sigt skal bruges tid og ressourcer til dette.

Formidling af erfaringer med THO-ordningen

I Neonatalafdelingen

THO-teamet videregiver jaavnligt situationsrapport eller tilbagerapporterer om sygeplejefaglige
relevante ting omkring THO-barn og familierne til den gvrige afdelings personale. Det sker bade
ved morgenmgder, i |abet af vagterne, og ved personalemader. Der er ligeledes indsat referat af
audit/evalueringer fra alle THO-teamets mader i Neonatal afdelingens kommunikationsbog, som
er tilgamngelig for alt sundhedsfagligt personale, der har en funktion i Neonatalafdelingen.

Studiebesgg

THO-ordningen har haft studiebesag fra Norge, hvor der ligeledes eksisterer en THO-ordning.
Her far bgrnene hjemmebesgg tre gange om ugen af en THO-sygeplejerske, og lasgerne er kun
med ved udskrivelsen. Bgrnene udskrives typisk ved 36. uge.

Formidling

THO-ordningen er prassenteret ved Sjadlandstradfet 2006 for Neonatal sygeplejersker, og der var
meget interesse og fin respons. Den vil blive praesenteret internationalt som poster ved
Europeadiatric i Barcelona, oktober 2006. Endvidere planlasgges der artikel til fagblade som fx
Barnesygepl g ersken og Sundhedspl gjersken.

Diskussion

Resultater

Nar foraddrene i 97% af familierne giver udtryk for, at informationerne omkring THO var gode
eller meget gode, og 93% angiver, at deres forventninger til THO-forlgbet var i
overensstemmelse med, hvordan det blev, og 100% angiver, at de til enhver tid ville tage imod
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THO-ordningen igen, peger det i retning af, at forberedelserne, forlagbet og effekten matcher
hinanden og familierne. Det viser, at det er en god ordning for de familier som tilbydes og tager i
mod den.

Amning og ernaering

De fleste danske kvinder gnsker at amme. Mere end 95% ammer ved udskrivelsen fra fadestedet
og langt de fleste uden tilskud af modermadkserstatning (Jerris 2006). Ammefrekvensen for
THO-bgrnene ved udskrivelsen er 55%. At kommetil at anme et for tidligt fedt barn kreever, at
moderen malker ud i adskillige uger eller maneder, fgrend barnet er modent eller raskt nok til at
die. Endvidere er THO-ordningen effektueret for en del familier med lange og eller
komplicerede forlgb. Opgerelser frakvalitets- og udviklingsprojektet om sundhedskoordination
og sammenhaang gennemfert i Neonatalafdelingen i 1997-2000 viste en ammefrekvens ved
udskrivelsen af de for tidligt fedte barn (fedt far 34. uge) pa 65% (Bradsgaard 2000).

En ammefrekvens pa 55% for THO-bgrnene er betydelig lavere end ved THO-ordningen pa
Rigshospitalet. De fandt en ammefrekvens ved udskrivelsen pa 73%. Rigshospitalet havde som
mdl, at 40% af de madre som gnskede at amme deres barn, gennemfarte at amme barnet fuldt ud
minimum tre maneder. De fandt, at 55% af THO-bgrnene blev ammet fuldt ud tre maneder efter
udskrivelsen (Mai 2000).

THO-ordningen pa Hvidovre Hospital havde ikke pa samme made amning som et mal. Ikke alle
familier somindgik i THO paHvidovre Hospital havde et staerkt gnske om at kommetil at amme
deres barn fuldt ud. Flere ville gerne amme, hvis det var muligt, men havde holdningen at bern
sagtens kan leve af modermadkserstatning. Endvidere havde flere familier under THO-ophol det
paeget initiativ givet flaske. Det kan vaae en mulighed, at THO-familierne karer sure i sonden
der hjemme, og det sledes er lettere for dem, at barnet gar over til at spise paflaske. Det er
muligt, at de to ugentlige kontakter med THO-teamet og THO-familiernes telefoniske
henvendelser til Neonatalafdelingen ikke er tilstraskkelig stette til, at alle familierne magter at
gennemfare hele THO-hjemme-forl gbet med sonde.

En yderligere forklaring pa den store forskel i ammefrekvensen ved de to THO-ordninger kan
vaae den sociale gradient. Hvidovre Hospital har et mere socialt belastet optageomrade, og flere
undersggel ser viser, at netop den sociale gradient, har stor indflydelse pa amningen og
ammefrekvensen (Sundhedsstyrel sen 2003, Fagligt Forum for Amtssundhedspl g ersker 2002,
2000, Kronborg 2000).

Nogle af THO-familierne har ikke besvaret spargsmalet omkring ammevejledning, da deres mal
ikke var amning af barnet. At 25 ud af de 29 familier, der besvarer spergsmalet, har oplevet
ammevejledningen som meget god eller god, kan tolkes som et udtryk for, at de har faet netop
den stette og vejledning, som de havde behov for af THO-sygeplgjerskerne. At én familie ikke
ved det og tre mener, at den var darlig, kan vagre et udtryk for, at vi skal blive endnu bedretil at
vejlede og stette omkring amning og ernaaring til spaedbern i Neonatal af delingen. THO-
sygeplgerskernes stette og vejledning blev yderligere belyst ved 6-ugeres opfalgningen og
vurderet til at vaare god og netop matchende familiens behov, samt at deres vejledning generelt
var meget samstemmende. En forbedring af amme- og ernaaringsvejledningen og stetten bar tage
sit udspring i en detaljeret og dokumenteret anmmeanamnese i Neonatal af delingen, samt ved at
falge Sundhedsstyrel sens anbefalinger for spaadbarnets ernaging — vejledning til
sundhedspersonal e (2005), Sundhedsstyrelsens Handbog i vellykket amning — en vejledning til
sundhedspersonal e (Sundhedsstyrel sen 2003) og Ammepolitik Hvidovre Hospital (2004) og
Ammepolitik for Barneafdelingen og Neonatal afdelingen (2004), samt Neonatal afdelingens
Ammepraksis for praamature barn (2004), som altid tager udgangspunkt i det enkelte barn og
familie med henblik pa at matche deres behov for en sund trivsel pa bade kort og laangere sigt
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(Sundhedsstyrel sen 2005, Sundhedsstyrelsen 2004, Hvidovre Hospital 2004a, 2004b, 2004c,
Kronborg 2000, Jerris 2006, Bille 2006).

| opgerelsen fra Fagligt Forum for Amtssundhedsplejersker over alle bern fremgar det, at
ammefrekvensen 4 mdr. efter fadslen er 50% , men samtidig viser den, at en del stopper amning
aleredei |gbet af defarste 6 uger (Jerris 2006, Fagligt Forum for Amtssundhedspl g ersker 2000,
2002). Denne tendens ses ligel edes hos THO-bgrnene, idet de THO-bgrn som udel ukkende
ernages ved amning, falder fra 55% ved udskrivelsen til 42% ved 6-ugers opfalgningen.

Der kan reflekteres over, om de THO-familier som ikke gnsker at amme, €eller vadger at opgive
amningen, far sterre autonomi til - pa et velinformeret grundlag og pa et tidligere tidspunkt - at
tradffe beslutning herom.

Sygelighed og genindlaeggelser

| at beskrives 23% af barnene at have vaaret syge under THO. Disse sygdomme er i langt de
fleste tilfad de sygdomme (gj enbetaandel se, forkalelse), som barnene ligel edes kunne have
padraget sig under indlasggel sen, og hvis der har vaaret grundlag for at iveaksadte behandling, er
den identisk med den behandling, barnet ville have faet i Neonatalafdelingen for den pagaddende
sygdom. Langt de fleste har dog ikke haft behandlingskraevende sygdomme og ingen har
udviklet sig til at vare livstruende. | THO-ordningen pa Rigshospitalet havde de besluttet at
betragte barnet som raskt, selvom det padrog sig sygdomme, der ikke krasvede indlagggelse eller
medicinsk behandling. De fandt sdledes, at 97% af barnene forblev raske under THO, og de
havde ingen barn som blev ” genindlagt” (Mai 2000).

Vi havde " genindlagggelse” af to familier med henblik pd en mere intensiv hjadp, stette og
veledning til ammeetablering. Det har fungeret godt, og vaaret en succes for de familier i forhold
til at fa etableret amningen. Det er dog en mulighed, som til tider kan vanskeliggeres af de
fysiske rammer i Neonatalafdelingen, hvor det kan vaae vanskeligt at stille en foraddre-barn stue
til rédighed, da afdelingen kun réder over to sddanne stuer.

Endvidere er to familier blevet "genindlagt” pga. forkalelse, hvilket skete i hgjssesonen for RS-
virus. De var blandt nogle af de farste familier, der indgik i THO-ordningen. Erfaringen har gjort
os mere opmagksomme p4, at der ikke er foraddre eller sgskende, som er forkalet eller syge pa
anden made, nér barnene kommer med hjem pA THO. Ferst ndr vi har vaaet endnu en RS-saeson
igennem, vil vi vide, om dette er et tilbagevendende faanomen i THO-ordningen.

En familie er blevet "genindlagt” pga. hernie, de har i den forbindelse f&et sufficient og
professionel vejledning og behandling, og det har ikke givet anledning til anden praksis.

Det at der i Neonatalafdelingen undervisesi farstehjadp til spaedbarn har gjort, at flere familier
isaa med ekstremt tidligt fedte barn, som ikke har skullet pad THO, har anmodet om ogsa at
modtage denne undervisning. Det har givet anledning til at aandre praksisi forbindelse med disse
familier, hvor THO-teamet har undervist dem som gnsket.

Samarbejde med sundhedsplejerskerne

Nogle sundhedsplejersker er pa eget initiativ begyndt at besgge familierne hjemme under THO-
ordningen, hvilket ikke har givet anledning til problemer eller frustrationer, hverken hos
familierne eller THO-sygeplgerskerne. Tvaatimod har THO-sygepl gjerskerne oplevet et godt
samarbejde med sundhedsplejerskerne. Det star i modsaeining til Rigshospitalets erfaringer ved,
at de understreger, at sundhedsplejerskerne ikke skal involvere sig fer sidst i THO-forl gbet, samt
at hun ikke skal pabegynde egentlig sundhedsplejerske besag fer efter udskrivelsen fra
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Neonatalklinikken, da for mange " kokke” ger foraddrene forvirrede (Mai 2000). At vi derimod
har oplevet samarbejdet som positivt kan skyldes, at Neonatal af delingen pa Hvidovre Hospital
siden 1998 har haft et fast struktureret og koordineret samarbejde med sundhedsplejerskerne,
omkring de barn og familier som indlaggges i Neonatalafdelingen. Der har ikke under THO's
forspgsperiode vaare amdret pa samarbejdet og proceduren omkring tidligt besgg af
sundhedsplgjersken i Neonatalafdelingen eller udskrivningssamtalen med sundhedsplgjersken.
Dog kan det overvejes, at samarbedet omkring udskrivningssamtalen med sundhedsplejersken i
nogle familier (hvor der ikke kraeves lagye deltagel se) kan ske i familiens hjem. Det giver
familien merero, nér deikke skal ud af daren og sparer sundhedsplejersken for transporttiden til
hospitalet. Hvis det koordinerestil at finde sted pa et tidspunkt, hvor THO-sygeplgjersken
besgger familien, vil det ikke péfare Neonatal afdelingen aget ressourceforbrug. En ulempe kan
vage, at der p.t. ikke er adgang til barnets EPJ. Det kan formentlig lgsesi fremtiden, ved at
udstyre THO-sygepl e erskerne med baarbare computere, der ved opkobling og koder kan give
direkte adgang til denne. Teknikken kan det alerede i dag, men de systemer vi aktuelt benytter
pa hospitalet mestrer endnu ikke dette.

Autonomi og foreeldrekompetence

At starte foraddreskabet med et for tidligt fadt barn og et laangere indlaaggel sesforl gb pa en
Neonatal af deling forstyrrer forad dreskabet (Sylvest 2000), og 48% af THO-familierne angiver 6-
uger efter udskrivelsen, at de har haft en efter-fedsel s-reaktion, (som i litteraturen defineres som:
tudeture, angstreaktioner, depressioner og somatiske forstyrrelser samt f@dsel spsykose bade hos
kvinder og maend (Lindved 2006)), men som ikke har vagret sa kraftig, at den har fart til en efter-
fadsel s-depressoin (der varer mere end 2. uger) eler psykose. De fleste familier vil komme
styrket ud af en efter-fadsels-reaktion (Sylvest 2000). For 28% af THO-familierne er der ikke
oplysninger om efter-fadsel s-reaktioner eller efter-fadsel s-depressioner. Det er normalt at have
en eller anden form for efter-fadsels-reaktion / en reaktion pa barnets indlagggel se i

Neonatal afdelingen (Sylvest 2000). For én THO-familie (3%) er det oplyst, at mor har faet en
efter-fadsel s-depression. Litteraturen viser meget forskellige hyppigheder for sdvel efter-fadsels-
reaktion som efter-fadsel s-depression. Internationalt anerkendte kriterier som WHO's kriterier
(ICD-10) viser en hyppighed pa 8-12% af alle fadende kvinder, som far en efter-fadsels-
depression, og andre haevder, at problemet er meget sterre, fordi det kun er toppen af isbjerget
der behandles (Vidbech 2006). De andér at mellem hver 3. og 4. nybagt mor og hver 8. far far en
fadsel s-depression (Linved 2006, Madsen 2006). Efter-fadsel s-reaktioner kan desuden spille
negativt ind pa amningen savel som pa den tidlige foraddre barn tilknytning (Sylvest 2000,
Madsen 2006).

Samtlige familier (100%) angiver, at de felte sig klar til at tage ansvaret under THO derhjemme
for deresfor tidligt fedte barns pleje og omsorg. Endvidere giver ale udtryk for, at de har felt sig
trygge i hele THO-forlgbet. Til sammenligning fandt dei THO-ordningen pa Rigshospitalet, at
kun 34% af foraddrene havde fait sig trygge under THO og 66% havde pa et eller andet
tidspunkt under THO falt sig utrygge (Mai 2000).

| THO-ordningen pa Hvidovre Hospital angiver 77% af familierne, at der ikke har vaaret
situationer under THO-opholdet, som har givet foraddrene anledning til bekymring og aangstel se.
Der har ikke vaaret situationer, hvor foraddrene ikke selv har |gst problemerne eller reageret
relevant i forhold til barnets sundhed og trivsel. Hvilket er et udtryk for stor foraddrekompetence
0g -evne. Mere end to tredje del af familierne (68%) har dog benyttet sig af at kontakte
afdelingen under THO-opholdet i hjemmet, hvilket alle (100%) giver udtryk for, at det har vaaet
en uvurderlig tryghed, ogsa selvom de ikke har benyttet sig af det. Denne tryghed ma antages
ligeledes at styrke forad drekompetencen. Mgjoriteten (91%) har oplevet, at THO har styrket
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deres autonomi og mulighed for selvbestemmelse. Det er vigtigt for familierne selv at vaae
ansvarlige for deres barn, hvorved dei langt hgjere grad laaer barnet at kende, og dermed
udvikler deres foraddrekompetence og styrker moderfal el sen kraftigt. Dette bekradtes af
litteraturen omkring bonding processen og udvikling af foraddrekompetence (Hamelin et a
1997, Miles & Holditch-Davis 1995), jvf. teoretisk referenceramme side 7.

Det peger alt sammen pa, at foraddre kan forberedes, stettes og vejledestil sufficient at varetage
den fulde omsorg for deres barn i hjemmet pa et tidligere tidspunkt. Det kraever, at foraddrene
tilbringer tid sammen med barnet, sa de ikke vedbliver at fale sig fremmedgjorte overfor deres
barn, men i stedet knytter sig til det (Jackson 2003). THO-bgrnene var 21 dage gamle(median)
(minimum 12 dage — maksimum 64 dage gamle) da de gik hjem pa THO, og de havde en
postmenstruel alder pa 33,6 uge(median) (minimum 27,6 — maksimum 36 uger). Afdelingens
undervisning og vejledning af foraddrene muligger, at foraddrene lager barnets behov, signaler
og adfaard at kende, hvorved de gradvist kan tage starre ansvar for deres barns omsorg og pleje.
Nogle foradde oplever, at det er et meget stort ansvar, s laange barnet sondeernagres/ ikke er i
stand til selv at spise, og anser stadig ikke barnet for helt raskt eller normalt. Afhaengig af
foraddrenes personlighed, deres erfaringer, bekymringer og krise-forlgb samt barnets
sundhedstilstand (Jackson 2003), er nogle foraddre naet s langt, at de har opnéet tilstraskkelig
sikkerhed og fortrolighed med deres for tidligt fadte barn og den nye familiesituation, at de ter
og faler sig trygge ved at tage mod THO-ordningen.

Andre foraddre kraever laangere tid i Neonatal af delingen med sundhedsprofessionelle om sig, til
at vejlede og stette dem for at fale sig tilstraskkelige sikre og fortrolige med barnet. Det ses af de
foraddre, som opfyldte kriterierne men ikke gnskede THO, og der hvor bgrnene overhalede dem
indenom. Det er saledes afgerende, at vaare meget bevidst om, at THO fortsat skal vaae et
alternativ til amindelig udslusning og udskrivel se fra Neonatalafdelingen. Det er ligeledes
vassentligt, at ingen familier pressesind i THO-ordningen, hvilket det sundhedsfaglige personale
skal vaare meget opmaaksomt pa. Ikke mindst fordi THO-ordningen er blevet en succes, bade for
de familier der har vaget tilknyttet den og for afdelingen som helhed. Der vil ligeledesi
fremtiden vaae familier, som sundhedsfagligt vurderes som kandidater til THO-ordningen, men
hvor foraddrene ikke ansker at tage mod tilbudet, formentlig pa grund af foraddreskabets
forstyrrelsei form af svakket forad drekompetence og mestringsevne (Jackson 2003, Sylvest
2000).

Der indgar 25 ferste gangs foraddre og 6 ikke ferste gangs foraddre i evalueringen. THO-
ordningen har vaaet en succes bade for farste- og flergangs foraddre. Det peger pa, at netop den
teoretiske referenceramme med de faktorer som Holditch-Davis & Miles (2000) beskriver, og
bonding-processen (Jackson 2003, Holditch-Davis & Miles 2000, Miles & Holditch-Davis 1995)
er faktorer, som betyder mere for forad dreskabet end om foraddrene er farste- eller flergangs
foraddre. | alt vurderer 94% af familierne, at forholdet og relationen mellem dem og deres barn
er styrket eller styrket meget som falge af THO-ordningen. Det har givet dem bedre betingelse
for samvaa med barnet. Det underbyggesigen af den teoretiske referenceramme, hvor netop
bonding-processen vil styrkes gennem omsorg, naavaa og samvag (Sylvest 2000). Disse forhold
fremmes yderligere af foraddrenes oplevelse af autonomi og sel vbestemmel se, samt af bedre
forhold for dette og foraddreskabet, som alle familierne har oplevet, at THO-ordningen har givet
dem. Der gives udtryk for, at det har betydet meget for sdvel madre, som faadre og saskende
(hvor der var det) at komme hjem. Idet de knytter sig mere til barnene hjemme. Af de otte
familier der angiver ikke at vide det, papeger flere, at deikke er farstegangs foraddre. De lasgger
til gengadd saalig vaagt pd, at THO-ordningen har givet bedre betingelser for et normalt
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familieliv. THO-bgrnene er — sammenlignet med bern udskrevet i 2004 — gaet med deres
foraddre hjem ca. 2 uger far (median) og de udskrives ca. 1 uge (median) tidligerei THO-
ordningen. THO-bgrnene vejede 280 gram (median) mere ved udskrivelsen end bgrn udskrevet i
2004 fra Neonatal afdelingen. THO-bgrnene tog 28 gram/dag (median) pa under THO, hvilket
svarer til 196 gram/uge (median) og opfylder Neonatal afdelingens mal/krav om, at THO-bgrnene
skal tage mindst 150 gram pa per uge, for at de vurderes som vagendei trivsel. Savel vores
THO-barn som THO-bgarnene pa Rigshospitalet har stort set fulgt deres vaagt percentil under
THO, og vaget i trivsel ved udskrivelsen (Mai 2000).

Etablering af et normalt familieliv

Naesten alle (97%) mener, at THO-ordningen har gjort det muligt for dem at pabegynde et
normalt familieliv pa et tidligere tidspunkt, som netop var et af forméalene for THO-ordningen.
THO-ordningen har givet familierne mere ro og mindre stress. Det har givet mulighed for bade
at faen normal hverdag og fa en hverdag til at fungere. Det er sasmmenfaldende med THO-
sygeple erskernes vurdering af familierne og THO-ordningens bidrag dertil. Det underbygges
ligeledes af den teoretiske referenceramme omkring familie situationen og mestring af

forad dreskabet (Holditch-Davis & Miles 2000) og erfaringerne fra THO-ordningen ved
Rigshospitalet (Mai 2001).

Kontinuitet

Familierne har oplevet varierende grad af kontinuitet afhaangig af faggruppe.

Pa sygeplejesiden har nassten alle (97%) af familierne oplevet kontinuitet og sammenhaang.
Nogle familier giver 5 stjerner eller et 13 tal! Trods THO-teamets forskelligheder har
temadagene og audits bidraget konstruktivt til ensretning i vejledning og praktisk gennemfarel se,
der sikrede kontinuitet for familierne. THO-sygeplejerskerne er kun en lille gruppe, hvilket kan
fremme kontinuiteten i sig selv. Idet flere mennesker kan sige de sammeting paflere forskellige
mader, hvilket kan give anledning til frustration og oplevelse af manglende kontinuitet og
kvalitet (Bradsgaard 2000). Familierne kendte THO-sygeplegjerskerne fra stuerne eller var blevet
prassenteret for dem og falte sig trygge ved dem bade gennem forberedelsen til THO og under
THO-forlgbet. En stor del (77%) gav udtryk for et behov for en opfalgning efter udskrivelsen for
helt at fa afduttet forlgbet. Af hensyn til evalueringen fandt de fleste, at det var godt, at det var
sundhedskoordinatoren som foretog denne, men de ville ligeledes gerne have haft, at det var med
en af "deres’ THO-sygeplejersker.

Pa lasgesiden har kun godt halvdelen (52%) af familierne oplevet kontinuitet. | de tilfadde det har
vaget én eller falagger, har der vagret stor tilfredshed. Nogle familier har oplevet det
utilfredsstillende, hvis de ikke falte lasgen kendte dem, eller ligefrem overfladigt hvis lasgen
"ikke havde noget at sige”. Vaesentligt er det at bemagke, at besggstidspunkterne i afdelingen
ikke har vamret tilrettelagt efter, om der var en for familien kendt laege / kontaktlaege til stede,
hvilket formentlig er en tungtvejende grund til, at THO familierne angiver ikke at have oplevet
sastor kontinuitet pa laagesiden.

Det kan overvejes, om det for alle familier er nadvendigt at komme til kontrol i afdelingen en
gang om ugen, hvis der foreligger en behandlingsplan og kriterier for udskrivelse
(akkreditering). Sadanne ordninger fungerer godt for andre patient kategorier, som fx KOL-
patienter, eller Cystisk Fibrose barn og er praksisi THO-ordningen i Norge.

De fleste familier (20 ud af 28) er tilfredse med at have & hjemmebesag og é besgg i afdelingen
om ugen, men enkelte familier har meget staarke holdninger til, at forlgbet kunne have vearet
endnu bedre for dem, hvis de kunne fa flere hjemmebesgg. Det peger i retning af, at der kan veae
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et behov for yderligere at tilpasse og individualisere THO-ordningen til det enkelte barn og
familie. Den udpraegede tilfredshed med THO-ordningen frafamilierne — med den overraskende
meget positive feed-back — hvor de har oplevet en konsistent og meget kompetent stette og
vejledning under hele THO-forlgbet, at de ville tageimod THO igen og anbefale det til andre,
peger i retning af, at ordningens struktur og indhold generelt er god.

Netop det at yde sygepleje andre steder end pa hospitalet —i dette tilfadde i familiernes hjem —
underbygges af litteraturen ved, at familierne foruden at fa den nadvendige stette, far styrket
forad dreskabet og bonding-processen, foruden at overgangen fra Neonatalafdelingen til hjemmet
lettes (Davis et al 2003, Swanson & Naber 1997, Huge 1986), alt sammen faktorer som
yderligere styrkes gennem oplevet kontinuitet og kvalitet (Bradsgaard 2000).

Arbejdstilfredshed

Ovenstéende ggede kontinuitet underbygges af THO-sygepl ejerskernes narrative beretninger,
som ligeledes viser stor kontinuitet i THO-ordningen, hvilket desuden har styrket deres
arbejdsglaade og givet starre ansvar og kompetence. Selvom de angiver, at deres kontinuitet
omkring de barn der opholder sig i Neonatal afdelingen er mindre, angives arbejdstilfredsheden
og udfordringen omkring THO-bgrn og familier at opveje dette. Sterre tilfredshed blandt de
sundhedsprofessionelle fandt Swanson & Naber (1997) ligeledesi deres studie, hvilket viser at
vores fund ikke er enestdende pa dette omréde. Trods de @gede udfordringer og krav om starre
kompetence for THO-sygeplejerskerne, viser deres beretninger og foraddrenes positive
evalueringer, at THO-sygepleerskerne har besiddet de nadvendige kompetencer til at mestre
opgaverne i THO-ordningen. Her har team-building og -anden, samt audits formentlig bidraget i
positiv retning. Ved den gensidige supervisering i THO-teamet og opbakning fra kollegaernei
Neonatal af delingen, har THO-sygepl g erskerne ikke benyttet sig af muligheden for at vaae to (i
et besgg/kontrol) med henblik paat supervisere hinanden, som elles er almindelig praksisi
Neonatal afdelingen. Det viser bl.a., at det har vaaet de rigtige sygeplejersker, der har vaaet
rekrutteret til THO-ordningen, og at den tid og ressourcer, der har vagret investeret i

forberedel serne og opstarten af THO-teamet og THO-ordningen, har vaaet en god investering.
Dette ma& ihukommes, ndr der sker udskiftning af THO-sygeplejerskerne (stillingerne er 2-arige,
eller ved udskiftning af anden arsag). Endvidere er det sandsynligt, at den sgede kompetence og
erfaring som THO-sygeplgjerskerne har tilegnet sig og opnaet gennem THO-ordningen, at den
kommer de barn og familier til gode, som opholder sig i Neonatal afdelingen. Det fandt Swanson
& Naber (1997) ligeledes var tilfaddet, ved at de sundhedsprofessionelle udviste dybere respekt
og starre stette til de indlagte barn og familier, ndr de havde praktiseret " Nursing without walls’.
Endelig er det sandsynligt, at den ggede kompetence efterhanden vil forplante sig i

Neonatal af delingen, dels direkte gennem THO-sygepl g erskerne og dels fordi stillingerne kun er
2-arige, og saledes pa sigt bner op for, at flere ekspert sygeplejersker i Neonatalafdelingen i en
periode rekrutteres til THO-sygeplegerske, og selv udvikler nye kompetencer derigennem.

Ressourceforbrug

Detids- og opgaveregistreringer der er foretaget viser, at THO-sygeplejerskerne bruger
signifikant mere tid pa den direkte plejei forhold til i Neonatalafdelingen. Det ma vurderes som
en styrke, idet hospitalets og samfundets effektivitet i starre og sterre udstraskning opgeres ved
akkreditering, direkte patient kontakt og brugertilfredshed. Selvom THO-sygeplejerskerne
bruger tid pa transport — opgjort som bl.a. anden tid — sa bruger de signifikant mindre tid pa
anden tid end i Neonatal afdelingen, med andre ord ma det kunne konkluderes, at det ikke er
ungdvendigt eller uhensigtsmaessigt, at der bruges sygeplejersketid pa transport i en udgaende
funktion som THO-ordningen. | alt 51% af THO-familierne har angivet, at de har haft behov for
at kontakte afdelingen under THO-opholdet i hjemmet. Den tid, der for afdelingens personale er
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brugt pa at besvare disse tel efoniske henvendel ser, er ikke medtaget i de ressourcemasssige og
gkonomiske anskuelser. De kan vurderes som en yderligere udgift for THO-ordningen, hvis der
sesisoleret paden. Daflere af henvendelserne gar pa aktuelle problemstillinger som mad
maengde, aff aring, amning, sonde problemer og vitaminer, kan en forsigtig antagel se veare, at
disse spergsmal ligeledes ville have vaaet stillet til personalet under indlaaggel sen, safremt
barnet ikke var blevet tilknyttet THO-ordningen.

Tids- og ressourceforbruget i et gkonomisk perspektiv er vanskeligt at opgere, og det har ikke
vaget et mal i sig selv for denne evaluering, selvom gkonomiske beregninger ville have styrket
evalueringen og beslutningsgrundlaget.

| Sverige pa Astrid Lindgrens Barngjukhus under en selvstaandig enhed: Sjukhusand uten
avancerad barngukvéard i hjemmet (SABH), har de dog pavist, at SABH er en omkostnings-
effektiv behandlings- og plejeform, idet den er mindst 30% billigere end tilsvarende pleje og
behandling pa en almindelig afdeling pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus (V asco advisers 2000,
SABH 1999).

Men der findesikkei litteraturen entydige anbefalinger omkring udgaende funktions ordninger.
Dog dokumenterer et systematisk review af udgifterne og effektiviteten af forskellige modeller
for paadiatrisk hjemmepleje pa baggrund af ca. 15.000 artikler, fem omrader med evidens. Det
drejer sig om barn fadt med lav fadsel svaegt, diabetes og astma, kronisk syge barn (technology-
dependent children), barn med mentale problemer samt ikke specifik barnehjemmepleje (Parker
et al 2002). Endvidere har en arbejdsgruppe under Sundhedsfagligt Rad i Hovedstadens
Sygehusudvalg i perioden 2005-2006 afdackket omradet omkring udgéende funktion, og naede
bl.a. pa baggrund af litteraturen herunder ovenstaende review, samt erfaringer fra udgaende
paadiatriske funktions ordninger i Danmark frem til, at der ikke er entydig evidens for effekten
eller gkonomiske fordele, men at barn og familier er meget positive og giver udtryk for stor
tilfredshed, og personal et betegner ordningerne som kaampe succeser. Hvilket underbygger
fundene i denne evaluering.

Metode

Evalueringens gyldighed kan man vurdere udfra felgende to kriterier. Det ene handler om
intersubjektivitet, hvilket vil sige, at det der foreligger, skal kunne erkendes af andre end
evaluator. Det andet er validitet, det drejer sig om, at det foreliggende skal kunne pavises at have
den indhol dsmaessige mening, som det pastas at have (Schultz Jargensen 2003). Evalueringens
gyldighed vurderesi det falgende i forhold til design og metode.

Design

Det anvendte design med en kombination af kvantitative og kvalitative dataindsamlingsmetoder
var velegnet til at belyse processen og effekten af THO-ordningen, og dermed til at opna et
dokumenteret grundlag for beslutning om forsggsordningen skal gerestil et permanent tilbud i
Neonatal af delingen.

Rakkefglgen, der blev anvendt ved dataindsamlingen, viste sig vaadifuld. Issa var interviewene
ved 6-ugers eval ueringen og opfalgningen nyttige til at fa uddybet, nuanceret og yderligere
beriget data. Netop fordi der kunne sperges detaljeret ind til forhold fremkommet i
spergeskemaundersggel sen samt til barnet og familiens trivsel.

Alle familier udviste stor interesse for at videregive deres oplevelser og erfaringer fra THO-
ordningen, bade gennem interviewundersggel sen og gennem spergeskemaundersggel sen. Det sas
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ved 100% deltagelse og stor lyst til at uddybe deres svar. Denne dbenhed og arlighed har
bidraget med nuancerede data til evalueringen.

En styrke ved evalueringen er, at der bade er anvendt metode- og kildetriangulering.
Trianguleringen foretages primaat for at opna et s nuanceret og fyldestgerende grundlag for
evalueringens formal og dermed at age tiltroen til data og dermed validiteten (Holstein 1996).

M etodetriangulering er en samtidig anvendelse af forskellige metoder, i den samme

undersggel se. Trianguleringen bliver en metodetil at famere indsigt, ikke til at kontrollere det
ene s resultater med det andet (Holstein 2003). | denne evaluering er den kvantitative
spargeskemaundersggel se suppleret med kvalitative interviews, for at se om resultaterne er
kongruente eller stetter hinanden. Resultaterne fra de forskellige metoder bekragter hinanden, og
samtidig supplerer de hinanden og giver ny indsigt om det at tage hjem med et for tidligt fedt
barn, der stadig primaat ernagres via sonde.

Ved kildetriangulering anvendes flere kilder indenfor én metode. To €eller flere kilder om samme
faanomen kan stette hinanden, og tilsammen kaste mere lys over situationen, end kilderne kan
hver for sig (Holstein 1996). | indevaaende evaluering er f@lgende kilder anvendt: foraddrene til
defor tidligt fadte barn, journalmateriale over de for tidligt fadte barns sundhedsstatus og
indlaeggel se samt THO-sygepl gjerskernes erfaringer. De forskellige kilder har forskellige
oplysninger og vurderinger, som tilsammen giver en mere righoldig og nuanceret beskrivel se af
THO-ordningen.

Evalueringen viste, at resultaterne fra de forskellige metoder og kilder bekragter hinanden, men
samtidig supplerer de hinanden og giver ny indsigt og dybde i forstaelsen af THO-ordningen.

Intersubjektivitet

Ved detajeret at have redegjort for anvendte metoder og materiale, dataindsamling og analyse af
data, har bestracbel sen vagret at gare laeseren til en informeret ledsager, der har faet indsigt i
betingel serne, som resultaterne og evalueringen er udviklet under. Herved tilstragbes det, at andre
kan erkende resultaterne. Alle data er dokumenteret, hvilket ger det muligt for en uvildig person
selv at gennemga disse og vurdere dem i forhold til evalueringens konklusion.

Intern validitet

| evalueringen er der sagt at holde den rede trad, sdledes at stringensen fremstar mellem del-
komponenterne fraforma over dataindsamling til analyser og praesentation. Der er anvendt
simple databaseredskaber som Word og Excel til analysen.

En svaghed ved evalueringen er, at interviewene 6-uger efter udskrivelsen ikke er optaget pa
lydbéand og ordret transskriberet. Evaluator har undervejs nedskrevet stikord og -sagtninger for i
nogen udstrakning at fastholde foraddrenes ordvalg. Endvidere er interviewets indhold
dokumenteret i elektronisk patient journal (EPJ), umiddelbart efter interviewet har fundet sted,
for at imagdekomme yderligere hukommel seshias.

Styrker ved evalueringen er, at spargeskema og interviewguide er udarbejdet af THO-teamet og
at spargeskemaerne er pilottestet. Ligeledes er de anvendte skemaer i Excel til brug for analysen
udarbejdet af evaluator og overlagye i fadlesskab, foruden at flere af beregningerne er fortaget i
samme samarbejde. Derved er flere vurderinger inddraget og diskuteret med henblik paintern
validering undervejsi analyseprocessen.
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Ekstern validitet

Evalueringens resultater er lokalt forankret og kan ikke som sadan generaliseres. Men da der i
litteraturen er fundet god konsistens med andre studiers fund, ma det antages, at resultaterne i
nogen udstrakning kan udstraekkes til andre lignende popul ationer og geografiske
sammenhaange med et lignede sundhedsvassen.

Refleksivitet

Hensigten med evalueringen har i hgj grad vaaet at fa dokumenteret en kritisk evaluering af
THO-ordningen inklusiv fokus pa de darlige og mindre hensigtsmaessige forhold. Evaluator har
hele tiden bestragbt sig pa at vaare yderst professionel og meget bevidst om sin rolle, som
henholdsvis evaluator, supervisor og sundhedsprofessionel-videns og omsorgsperson. Det kan
dog ikke udelukkes, at THO-familiernes generelle meget positive svar i
spargeskemaundersggel sen kan haange sammen med, at de vidste, at de ville blive inviteret til en
6 ugers opfalgning face to face med Sundhedskoordinatoren. Dog stod det dem frit for, om de
anskede at tage imod denne 6.ugers opfaigning. Da evaluator ikke indgér i den daglige pleje af
barnet i Neonatalafdelingen og heller ikke har vaaret en udkarende THO-sygeplgjerske, har
foraddrene ikke haft en tad relation eller stéet i nogen form for taknemmelighed til evaluator,
hvilket ma antages at vaare grundlag for en palidelig og gyldig evaluering fra foraddrene.
Alleforaddre vidste endvidere forud for 6-ugers opfalgningen, at den ville forega med evaluator,
og ale valgte at magde til dette mundtlige supplerende interview og evaluering. |
dokumenteringen af dette made er der savel bevidst som ubevidst indlagt fortolkende elementer,
idet der er skrevet et resume af samtale og interview, hvor der er sagt anvendt foraddrenes
ordvalg, en umiddelbar efterfalgende dokumentering, og i @vrigt et sprog normalt anvendt for
dokumentation i EPJ, hvorved data er dokumenteret bedst muligt under de givne forudsagninger.

Konklusion og Implikationer for fremtidig praksis

Evalueringen af THO-ordningen viser, at ordningen har opfyldt sit formdl, som var at stette
familiens autonomi, styrke udviklingen af forad drekompetence, og give bedre betingelser for pa
et tidligere tidspunkt at pabegynde et normalt familieliv. Ligeledes var hensigten at fremme
kontinuiteten i patientforlgbet og yderligere at |ette overgangen fra Neonatalafdelingen til
hjemmet. Evalueringen af proces og resultater er overvad dende positive og dokumenterer THO-
ordningens vaadi og hensigtsmaessighed. THO-teamet og den evrige afdeling betegner THO-
ordningen, som en gigantisk succes, dette bade pa baggrund af evalueringen fraforaddrene og af
THO-ordningens funktion og integration i Neonatal af delingen som helhed.

Samtlige familier understreger, at THO-ordningen har tilgodeset deres behov, og at de haber at
THO-ordningen vil blive et permanent tilbud i Neonatalafdelingen i fremtiden. De vil til enhver
tid tage imod tilbudet igen og anbefale det til andre interesserede familier.

Det anbefales at THO-ordningen geres permanent og fortsagter med et team bestaende af 3 ud-
kerende THO-sygeplejersker, Neonatal af delingens sundhedspl e erske samt overlasge, og saledes
at der planlaggges med fire THO-dage om ugen uanset antal helligdage. Ud fra forsggsperiodens
erfaringer vurderes det, at denne kapacitet vil matche Neonatal afdelingens gennemsnitlige behov
og omfang af barn tilknyttet THO-ordningen.

Udskrivningssamtalen, som finder sted i udskrivningsprocessen, med familien,
sundhedsplgjersken fra primaa sektoren og en THO-sygeplejerske, vurderestil fysisk at kunne
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forega enten pa hospitalet (som nu) eller i familiens hjem, afhaangig af hensigtsmaessigheden for
den enkelte familie.

Det kan endvidere vurderes, om det for alle familier er ngdvendigt/hensigtsmaesssigt at komme til
en ugentlig kontrol pa hospitalet, eller om der skal/kan ligge flere hjemmebesgg af THO-
sygeplegerskerne i lighed med nogle familiers anske og THO-ordningen i Norge. Det vil kraeve,
at der er lagt en udstrakt behandlingsplan for barnet, hvilket samtidig kan imgdekomme
akkrediterings krav og medvirke til kvalitetssikring.

Grundet langtidssygdom og udskiftning i THO-teamet foresl s det, at 6-ugers opfalgning
konverteres til en ambulant opfelgning 4 uger efter udskrivelsen fra Neonatal afdelingen med en
THO-sygepl g erske. Opfalgningen skal ske for at tilgodese foraddrenes behov — mere end 2/3 af
familierne fandt den ngdvendig og uundvaalig — og den vil kunne matche Neonatal afdelingens
avrige rutiner med tilbud om en 4 ugers sygeplejerske opfalgning i berneambul atoriet for de for
tidligt fedte barn, som ikke har vaaret pa THO.

En sidegevinst for Neonatal afdelingen har vaaet, at THO-ordningen har medvirket til fysisk at
give lidt mere pladsi afdelingen, men Neonatal afdelingens rammer beskrives fortsat af
foraddrene som "under al kritik". Det anbefales, at der yderligere foretages forbedringer i forhold
til dette problem. Gerne i form af en Neonatal-familie-afdeling.

Efterskrift

Ved audit og evaluering den 24. august 2006 med THO-teamet og afsnitsledelsen i

Neonatal af delingen, blev det bedluttet at justere THO-ordningen udfra denne evaluerings forslag
og gere THO-ordningen til et permanent tilbud i Neonatal afdelingen ved Hvidovre Hospital pr.
1. september 2006.
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BILAG 1

Evaluering af Tidligt Hjemme Ophold (THO)

| har netop deltaget i ordningen Tidligt Hjemme Ophold som afslutningen pajeres indlasggel se
pa neonatal afdelingen pa Hvidovre Hospital, og vi vil i den forbindelse bede jer hjadpe os med at
vurdere, hvor god ordningen er, og om hvor den kan gares bedre.

Vi vil derfor vaae taknemmelige for jeres skriftlige evaluering og tilfredshed med ordningen.

Jeres evaluering vil bl.a. danne grundlag for om ordningen kan indfegresi afdelingen og tilbydes
kommende familier med for tidligt fedte barn.

Der er to typer af spargsmdl i skemaet:
1. Spergsmd med en eller flere kasser. Du/l sadter blot et krydsi kassen.
Sadan: [
Nar du/l besvarer spargeskemaet, ma der til hvert spergsmal kun sadtes ét kryds,
undtagelse er spargsmd nr. 17 som gerne ma besvares med flere krydser.

2. Spergsmal med linie(r), hvor du skriver dit svar.
Sadan:

Har du/l spergsmal i forbindelse med besvarelsen, er du/l velkommen til at ringetil
Sundhedskoordinator Anne Bradsgaard patlf. 3632 3103, Neonatal af delingen Hvidovre
Hospital.

Kodenr.:
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1. Hvordan har informationerne om THO veret?

. Meget gode.... []
3 Gode............ []
o  Vedikke........ []
. Darlige......... []
. Meget darlige.. []

. | hgj grad....... []

. | nogen grad... []

e Vedikke....... ]

. Ganskelidt..... []

. Sletikke........ []
Uddyb gerne:

3. Hvordan har det vaeret med fordeling af besgg i hjemmet af THO sygeplejerske(r) og jeres
besgg i afdelingen?
o For mange besag i afdelingen og for fahjemme ... [ ]

o Passende antal i afdelingen og passende []

hjemme... []
o For fa besag i afdelingen og for mange hjemme.... []
. VediKKE. ...veie e

4. Hvor mange besgg i hjemmet per uge ville du gerne have haft?
Angiv antal:

5.  Hvor mange kontroller i afdelingen per uge ville du gerne have haft?
Angiv antal:

6. Har I falt jer trygge i hele forlgbet?

. Ja, i hg grad.......... []

. Ja, i nogen grad...... []

o  Vedikke............ [

. Ganskelidt............ []

e  Nej detikke......... ]
Uddyb gerne:
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7. Var det jeres indtryk, at det var de samme laeger i mgdte ved besggene i afdelingen?

. | hgj grad....... []

. | nogen grad... []

e Vedikke....... ]

e  Saddent....... ]

. Absolut ikke... []
Uddyb gerne:

8. Var det jeres indtryk, at det var de samme sygeplejersker, der tog sig af jer i THO-forlgbet?

. | hgj grad....... []

. | nogen grad...

. Vedikke....... []

. Saddent........ []

. Absolut ikke... []
Uddyb gerne:

9. Hvordan passede jeres forventninger overens med hvordan THO-forlgbet blev?

. Meget godt .... []
. Godt............ []
e Vedikke....... ]
. Darligt.......... []
e  Meget diligt... ]

10. Har der veeret situationer under dette THO-forlgb, som har givet jer anledning til
bekymring og &ngstelse?

. N[ []
. Vedikke........ []
o Ja..........l []

Hvis ja, beskriv hvilke/hvordan:

11. Hvordan har du oplevet ammevejledningen?
Meget god......

<
2
DOoo00

Meget darlig...
Uddyb gerne:
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12. Hvilken indflydelse har THO haft pa forholdet mellem jer og jeres barn?
Styrket det meget ...

Styrket det noget......
Vedikke...............
Haammet det noget...
Haammet det meget...
Uddyb gerne:

| .

13. Hvilken indflydelse har THO haft pa jeres mulighed for selv at bestemme?
Styrket det meget ... []
Styrket det noget..... []
Vedikke............... []
Hasmmet det noget... []
Haemmet det meget.. []
Uddyb gerne:

14. Hvilken indflydelse har THO haft pa muligheden for at udvikle jer som foraldre?

. Styrket det meget.... []

. Styrket det noget.... []

o Vedikke.............. []

. Haammet det noget... []

. Haemmet det meget.. []
Uddyb gerne:

15. I hvilken grad har THO pavirket jeres muligheder for at pabegynde et normalt familieliv
pa et tidligere tidspunkt?

. | hgj grad.............. []

. | nogen grad.......... []

o Vedikke.............. [

. Ganskelidt............ []

o  Setikke..orrnn... ]
Uddyb gerne:
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16. Hvor meget har | benyttet jer af at kontakte afdelingen, da I var hjemme pa THO?

. Fleregange dagligt...........oevveveveeniiinninnn []
. D= o] [ | P []
. Et par gangeomugen...............ceeeeeeennnn.. []
. | alt et par gange under hele THO-forlgbet.... []
. SletikKe......oiie i, []
. VedikKe.......oooiviiiiii []
17. Hvad har | telefonisk kontaktet afdelingen om?
OBS! Her ma | gerne sette flere krydser
@ AMNING......oieie e e, []
e Madmangde............oevneiniiiiininneennn, []
e Sondeproblemer.............coeiiiiiiiin L. []
. Farstehjadp.......c.covvviiiieiiee e, []
o AFfBNNG ...t []
o Vitaminer......oooeii i []
. SESS. . et e []
. Magtesigshed............ []
@ ANQGSt.....iii []
o @nske om overnatning i afdelingen ............ []
. Andet, beskriv: []

18. Hvad har veeret mindre hensigtsmaessigt for jer med denne ordning?
Beskriv:

19. Hvad har veeret det bedste for jer med denne ordning?
Beskriv:
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20. Har I forslag til eendringer? Huvis ja, beskriv dem her:

Skemaet afleveres snarest muligt pa en af falgende mader:

1. Fremsendesi kuvert til:
Hvidovre Hospital
att. Anne Bradsgaard
527 — neonatalafdelingen
Kettegard Allé 30
2650 Hvidovre

2. Til Anne Bradsgaard i neonatal afdelingen eller ved den aftalte opfelgning.

Mange tak fordi du/l tog dig/jer tid til at besvare dette spgrgeskema og aflevere det til os — det
har meget stor betydning!
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Tidligt hjemmeophold

Udviklet af Neonatalklinikken Rigshospitalet 1998, rev.juli 2000
Justeret til Neonatalafdelingen Hvidovre Hospital, jan. 2005

Vejledning

BILAG 2

til ambulant opfalgning ca. 6 uger efter udskrivelsen fra THO

1. Barnets fysisk og psykisk
a. Barnet vejes, laangde og hovedomfang males og indskrivesi journalen.
b. Udseende og funktioner:

I. ernagingstilstand

li. huden

iii. gine

iv. frontanelle

V. tonus

vi. reaktionsmgnster
vii. vandladning, affaring

2. Hvordan gar det?

a
b
C
d.
e

.

med amning

. hvordan forlgber natten
. har barnet vaget syg siden sidst

har foraddrene en god kontakt i sundhedsplejersken
netvaark
er der nogle problemer?

3. Fremtiden

a
b.
C.

drgft vaccinationer
ernaging
andet relevant

4. Hvordan synes foreldrene forlgbet har veeret?

5. Var der nogle ting ved indlaeggelsen/THO-forlgbet, der kunne have veret
anderledes?
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Tidligt hjemmeophold BILAG 3
Udviklet af Neonatalklinikken Rigshospitalet 1998, rev.juli 2000

Justeret til Neonatalafdelingen Hvidovre Hospital, jan. 2005

Oplysningsseddel om barn pa Tidligt Hjemmeophold.
Denne seddel skal udfyldes og laegges i Anne B.'s kasse hos sekretaeren, nar barnet udskrives.

I 1

Label med adresse

L ]
Fadselsveegt: gram Gestationsalder ved fadslen: uger + dage

Barnets fornavn/kaldenavn:

Deltagelse i THO godkendt af:

leege
THO sygeplejersker:
Kontaktlaege:
Tidligt hjemmeophold fra den:
Barnet vejer ved pabegyndelsen af hjemmeophold: g
Forealdrene giver (set kryds): sondemad O nedleegger sonde O
Barnet er udskrevet den:
Veegt ved udskrivelsen: gram
Ved udskrivelsen ernzres barnet:
fuldt ved bryst O
ved bryst + flaske O
fuldt paflaske O
Har moderen brugt ammebrik i THO forlgbet? JaO Neg O
Bruger hun ammebrik pa udskrivelsens tidspunktet? JaOd Ne O
Har barnet vagret sygt under THO? OJA O NEJ
O Forkalet O gjenbetamndelse
O Anden sygdom (beskriv)
Har det veeret ngdvendigt at “genindleegge” barnet under THO?  Ja O Nej O
Hvis Ja, under hvilken diagnose?
Genindlagt den: THO genoptaget den:
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Tidligt hjemmeophold
Udviklet af Neonatalklinikken Rigshospitalet 1998, rev.juli 2000
Justeret til Neonatalafdelingen Hvidovre Hospital, jan. 2005

Antal hjemmebesgg:
Antal kontroller (bade sygepl. og lzege):

Antal kontroller i afdelingen (kun sygepl.) :

Antal ekstraordinaere henvendelser:

Tidlig besgg med sundhedsplejerske i afd. (el. hjemmet) :
er afholdt/planlagt til den:

Udskrivningssamtale med sundhedsplejerske i afd.:
er afholdt/planlagt til den:

Ambulant opfglgning er planlagt til den: med deltagelse of :

Sygeplegerske: Lage:

Evaluering af hjemmeopholdet:

Hvorledes har THO-forlgbet veeret :
O Glat forlgb
O Problematisk forlgb:
O praaget af besvaalighed med at fa barnet i trivsel
O pragget af usikkerhed/utryghed hos foraddrene
O pragget af (beskriv):

Har der veret situationer under dette THO forlgb, som har givet anledning til
overvejelser/bekymringer, diskussioner i plejegruppen eller lignede? (beskriv):

Andre kommentarer til THO forlgbet (fra personale eller foreeldre)?
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BILAG 4

Poster

Early Home Sending for Premature Infants

Anne Kyhnab, RN, Health Visitor * Anne Bredsgaard, RN, Health Visitor, MPH
Renathe Zimmerman, RN * Cherie Kjeer, AN * Klaus Berch, Consultant Neonatologist ph.D

NICU, Hvidovre Hospital, Denmark

Background

Families in the Neonatal Intensive Care
Unit (NICU) began asking for the possibil-
ity of bringing their infant home while the
infant was still in need of supplementing
tube feeding. They wanted to learn how
to take care of the feeding tube and the
infant themselves, The NICU also had a
space problem, because we only had 2
rooms were it was possible for the
parents to stay overnight with their infant.
Therefore the NICU at Hvidovre Hospital
decided to establish the Early Home
Sending project.

Early Home Sending nurse visiting a family at home

Early Home Sending (EHS) . eidhte and

is offered to families with by the Early Home
a premature infant. When Sendlng rse
the infant has reached 34
weeks post menstrual age,

is still not able to be exclu-
sively breast fed and does
not need monitoring surveil-
lance, it can be sent home on
EHS. The premature infant

is not offered bottle-feeding
when the aim is breast feed-
ing. Instead they get supple-
menting tube feeding until
exclusive breast feeding is Early Home Sending nurse is
established. teaching first aid to the parents

Mother is putting
a feeding tube into
her infant.
At home the family will get 2 visits every week by
one of the nurses in the EHS team. If the family
meets any problems they can call or attend the . -
NICU day or night. When exclusive breast feeding ~ The evaluation of the EHS project shows
(or partial breast feeding/bottle feeding) is well es- - that it has fulfilled its purpose about
tablished, and the family is ready to be discharged / 7 supporting the autonomy of the family,
they come to the NICU for at final examination by B, - strengthen the development of parents’
the paediatrician and the EHS nurse. Mother is measuring how deep she competence and give the family oppor-
has to put the feeding tube - = s =
tunity to start a normal family life earlier.
The continuity for the family has also

Evaluation

Purpose Practice shown to be better, and the transition

To support the autonomy of The parents are introduced to the EHS in the begin-  between the NICU and home seems to

the family, strengthen the de-  ning of the admittance to the NICU, and about 2 be easier.

velopment of parents com- weeks before expected EHS we start preparing the The EHS is no longer a project in the

petence and give the family parents, They get information in writing followed by NICU, Hvidovre Hospital, but a perma-

opportunity to start a normal a conversation regarding their expectations, plans nent offer to the parent who are admit-

family life in an earlier time. and practical things with one of the nurses in the ted there with premature infants

It is also our intention to pro- EHS team. The EHS nurses also instruct the parents

mote the continuity for the in first aid to infants. The parents learn how to place

family and make the transi- the feeding tube correctly and how to feed the Acknowledgement

tion between hospital and infant through the feeding tube. In the 2 weeks pre- We thank Dorthe Mai, RN

home easier. paring time, the parents gradually take over the re- E'QSTOS"E"':" E:gmark W':‘_’ has

sponsibility for the care of their infant. The last two S f;riltowirf;r::ti e ot

Caitesrondente: days and nights before going home, the family are further develop the materisl.
ﬂfgﬁﬁ‘ﬁgﬁfeﬁfﬂtﬂ” g:tlbaerima!k together in the NICU, so that the parents takes care Thanks to all the families who has

+45 3632 3103 of their infant 24 hours a day, but they still have the kindly contributed to the evaluation
e-mail: anne. kyhmaebihh hosp.di = o .
nurses in the NICU if any questions.
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