Til: Sundhedsplanlaegning
Att. Sebastian Christoffanini

Vedr: Faglig rddgivning vedr. bernehospicepladser i RM

Forretningsudvalget for Specialeradet i Peediatri i Region Midtjylland
fremsender hermed svar pa forespgrgsel vedrgrende
Barnehospicepladser i Region Midtjylland.

Bemaerkninger fra det Paediatriske Specialerad:

1. Vistgtter, at Region Midtjylland ansgger om varetagelse af
denne funktion for Vestdanmark. Selv om det ma forventes, at
det vil dreje sig om et begraenset antal bgrn og unge, vil
tilbuddet vaere veerdifuldt for disse familier, der star i en meget
vanskelig situation. De fleste familier med terminalt syge bgrn og
unge vil foretraekke, at barnet dgr i hjemmet, men der er tilfaelde
hvor dette ikke kan lade sig ggre, og hvor en hospitalsplads
aktuelt er eneste alternativ. De forelgbige erfaringer fra Sjeelland
(Lukashuset) har vaeret positive og understgtter et sadant tilbud.
Vi mener, at udover af geografiske fordele bgr Region
Midtjylland sta steerkt i en sddan ansggning, idet der allerede
forefindes et velfungerende bgrnepalliativt team i regionen,
samt et veletableret samarbejde mellem dette og paediatrien.

2. Der eringen tvivl om, at dette tilbud kun vil veere relevant for
relativt fa familier, der til gengaeld ma forventes at vaere
resourcekraevende. Tilbuddet har vist sig overvejende benyttet i
forbindelse med ikke-onkologiske patientforlgb (neurologiske og
metaboliske sygdomme, sveere medfgdte misdannelser, m.m.)
samt ikke terminalt syge, hvilket har betydning for
organiseringen af de sundhedsfaglige rammer og funktioner.
Desuden ma det forventes, at et Bernehospice bade tilbyder
assistance i forbindelse med dgdsforlgbet samt til midlertidig
aflastning/hjzelp til familier, der er i krise i forbindelse med
sygdomsforlgbet forud for det helt terminale forlgb.

3. Generelt ma det bemaerkes, at i forbindelse med handteringen af
terminale forlgb hos b@rn og unge er det vigtigste krav, at
funktionen varetages af personale, der er specielt uddannet til at
tage sig af terminalt syge bgrn og unge samt deres familier.
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Dette kraever bade en forudgaende erfaring pa omradet samt
sikring af vedligeholdelse af sddanne kompetencer. Sidstnaevnte
er vaesentligt, nar det begreensede antal patientforlgb tages i
betragtning.

4. De fa forventede patientforlgb taget i betragtning synes det at
veere en fordel, hvis bgrnehospicepladserne placeres pa et sted,

hvor der er erfaring i handtering af bgrn og unge med alvorlige
kroniske sygdomme. m] t

5. Hvad angar de ngdvendige fagkompetencer bgr der veere tilgang regionmidtjylland

til laege- og sygeplejefaglige kompetencer (bade mht. palliative
samt mere sygdomsspecifikke kompetencer) samt fysioterapeut, Side 2/2
paedagog, psykolog, preest, socialradgiver og evt. klovn.

6. Med hensyn til lege- og sygeplejerske funktionen bgr der veere
en passende balance mellem de palliative og paediatriske
kompetencer, idet begge anses for vigtige. Herudover bgr der
veere solid erfaring fra neuropaediatri (og onkologi) idet de fleste
patientforlgb vil omfatte disse fagomrader. Det ma ligeledes
forudseettes, at der skabes mulighed for at traekke pa
ekspertviden indenfor specifikke sygdomme, der ligger udenfor
de vanlige forlgb.
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