Den palliative indsats i Region Midtjylland

Baggrund

P& finansloven er der samlet afsat 10 mio. kr. i 2018 og 22 mio. kr. fra

2019 og frem til at Igfte den palliative indsats malrettet bgrn med
livstruende sygdom. Fordelingen er som fglger:

e 2,5 mio. kr. i 2018, og 5 mio. kr. arligt fra 2019 og frem til at
oprette og drive hospicepladser for bgrn i Vestdanmark.

e 5 mio. kr. fra 2018 og frem til Lukashusets Bgrne- og
Ungehospice i Hellerup.

e 2,5 mio. kr. i 2018 og 12 mio. kr. arligt fra 2019 og frem til

aflastning af familierne og palliative teams (bl.a. dggntelefon).

I dag er Lukashuset Bgrne- og Ungehospice i Hellerup, som ligger i
tilknytning til Sankt Lukas Stiftelsens voksenhospice, det eneste
bgrnehospice i Danmark. Lukashuset kombinerer en specialiseret
palliativ indsats med fysiske rammer, der giver bgrn med livstruende
sygdom mulighed for at have deres foraldre og sgskende omkring
sig. Lukashuset har 4 pladser og drives i dag af fondsmidler,
donationer samt satspuljemidler. Lukashuset drives for 11,5 mio. kr.
rligt. Med midlerne afsat pa finansloven gnsker man, at et lignende
tilbud etableres i Vestdanmark. Det forventes, at Sundheds- og
Aldreministeriet opslar puljen til etablering af et bgrnehospice med 4
pladser i Vestdanmark i Igbet af februar med en ansggningsfrist pa 6
uger.

Midlerne til aflastning pa finansloven skal anvendes til viderefgrelse
af fleksible og malrettede aflastningstilbud til bgrn med livstruende
sygdom og deres familier. Det kunne fx veere en viderefgrelse og
udbredelse af aflastningstilbud sdsom FamilieFOKUS. FamilieFOKUS
er et landsdaekkende satspuljeprojekt placeret i Region Midtjylland til
livstruende syge bgrn og unge. Formalet med projektet er at gge
livskvalitet og mestring hos familier med bgrn, der har livstruende
eller livsbegraensende sygdom, igennem tilbud om familieophold,
familiekursus eller familieforlgb i hjemmet. Midlerne pa finansloven
skal derudover g til at styrke de udgdende bgrnepalliative teams, sa
der fx gives bedre mulighed for, at bgrn med livstruende sygdom kan
dg i hjemmet. De endelige rammer for midlerne kendes ikke endnu.
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I naerveerende notat beskrives den nuvaerende palliative indsats i Region Midtjylland. Notatet
har til formal at danne baggrund for en drgftelse af de pa finansloven afsatte midler til et
bgrnehospice i Vestdanmark.

Status for den palliative indsats

Den palliative indsats i Region Midtjylland gives p& enten basalt niveau eller specialiseret
niveau afhaengig af patientens sygdomsbillede og helbredstilstand. Den palliative indsats pa
basalt niveau udgves af praktiserende laege, hjemmesygeplejen (for patienter i eget hjem) og
af hospitalspersonale for indlagte patienter. Den palliative indsats p& specialiseret niveau
udgves af et palliativt team (for patienter i eget hjem eller indlagte patienter) og pa hospice.

I naerveerende notat vil fokus veere pd den specialiserede palliative indsats.

Hospice
Region Midtjylland har i dag fglgende 5 hospicer med i alt 63 pladser:

Hospice Djursland (15 pladser)
Hospice Sgholm (13 pladser)
Hospice Limfjord (12 pladser)
Ankerfjord Hospice (12 pladser)
Gudenad Hospice (11 pladser)

Hospicerne er et tilbud til uhelbredeligt syge i deres sidste levetid, hvor helbredende
behandling er opgivet til fordel for en aktiv lindrende indsats. De fleste hospicebrugere er
mellem 60 og 80 ar. Relativt fa yngre og stort set ingen unge bliver indlagt pd hospice.
Hospicerne er organiseret som selvejende institutioner med driftsoverenskomst med
regionerne. Hospicerne har til opgave at yde en specialiseret tvaerfaglig palliativ indsats, der
ikke kan varetages pa basisniveau af egen lzege, kommunal hjemmepleje eller pad
hospitalsafdeling. Den lindrende indsats omfatter behandling, pleje og omsorg til uhelbredeligt
syge og dgende mennesker i den sidste levetid. Det er endvidere formalet at yde stgtte,
vejledning og omsorg til den dgendes pargrende og senere efterlevende. Personalet pa et
hospice er ofte bredt sammensat og kan fx bestd af sygeplejersker, psykologer, praester,
musikterapeuter mv. Hertil kommer den laegebetjening, som regionens palliative teams stiller
til radighed.

For at blive henvist til hospice skal man have livstruende og uhelbredelig sygdom ledsaget af
komplekse palliative problemstillinger. Helbredende behandling skal vaere ophgrt, og der skal
veere udfzerdiget terminal erklzering. Behandlingsniveauet skal veaere afklaret, sdledes at den
henviste ikke har symptomer af en karakter, der kraever hospitalsindlaeggelse. Visitationen
foretages af hospicelederen eller dennes stedfortraeder i samrad med den laege fra Region
Midtjylland, som er tilknyttet hospice.

Region Midtjyllands budget for hospiceomradet er i 2018 69,1 mio. kr. Udover den regionale
finansiering betaler kommunerne en takst pr. dggn pr. patient indlagt pa hospice.
Sammenlaegger man den regionale og kommunale finansiering koster en hospiceplads ca. 1,8
mio. kr. arligt. Det kommunale bidrag er pd 0,6 mio. kr., mens regionen bidrager med 1,2 mio.
kr. Det kommunale bidrag er ikke fast, men udlgses kun, hvis patienter indlaagges.
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Palliative teams
Et palliativt team er en tvaerfagligt sammensat gruppe med specialviden om palliation. Teamet
er tilknyttet hospitalerne og tilbyder palliativ bistand pa specialiseret niveau.

Der er etableret palliative team pa fglgende hospitaler i Region Midtjylland:

Aarhus Universitetshospital
Regionshospitalet Randers
Regionshospitalet Horsens
Hospitalsenhed Midt/Viborg
Hospitalsenhed Midt/Silkeborg
Hospitalsenheden Vest

Regionens palliative teams har til opgave:

e At yde palliativ behandling p& specialistniveau til patienter i eget hjem og til indlagte
patienter uanset diagnose og alder, ndr patienterne befinder sig i den sene og terminale
palliative fase

e At yde rddgivning til det basale palliative niveau i kommuner, almen praksis og
hospitalsafdelinger

e At medvirke til at sikre en kvalificeret symptombehandling og pleje, uanset om den
palliative indsats foregar pa hospital, i eget hjem eller i plejebolig

e At koordinere den palliative indsats sektorerne imellem i den enkelte patients forlgb

e At medvirke til at gge sundhedspersonalets kompetence og viden indenfor det palliative
omrade via undervisnings-, uddannelses- og udviklingsfunktioner

Den palliative dggnvagt

I Region Midtjylland er der derudover en palliativ dggnvagt, som betjenes af laeger fra de
palliative teams. Dggnvagten yder telefonisk radgivning til hospice, hospitalslaeger og
vagtleeger. Hiemmesygeplejen kan via vagtlaegen ogsd komme i kontakt med
radgivningstelefonen. R&dgivningstelefonen kontaktes i fglgende tilfaelde:

e De ovennaevnte fagpersoner vurderer, at der er behov for en specialiseret palliativ
laegefaglig r%dgivning og/eller ordination

e De ovennavnte fagpersoner vurderer, at den specialiserede palliative laegefaglige
vurdering kan forhindre ungdig gene for patienten i form af fx
flytning/hospitalsindlaeggelse

Tilbud til bgrn og unge
Region Midtjylland har siden den 1. april 2016 haft et bgrnepalliativt team, der er et
samarbejde mellem bgrneafdelingen og det palliative team pa Aarhus Universitetshospital.

Bgrnepalliativt Team er et tveerfagligt, udgdende tilbud om specialiseret palliativ indsats, stgtte
og radgivning til familier i hele Region Midtjylland, som har et barn/ungt menneske i alderen 0-
18 3r med livstruende eller livsbegraensende sygdom ledsaget af kompleks palliativ
problemstilling af fysisk, psykisk, social og §ndelig karakter.

Den palliative indsats skal styrke muligheden for, at barnet/den unge kan vaere mest mulig tid
i eget hjem og have mulighed for at dg hjemme, hvis det er familiens gnske.

Den palliative indsats har konkret fokus pa at stgtte barnet/den unge og familien til at have s
godt et liv som muligt ved at:
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Lindre gener og symptomer

Opretholde bedst muligt funktionsniveau

Yde psykologhjaelp til hele familien

Yde social stgtte og vejledning til hele familien

Det bgrnepalliative team arbejder taet sammen med stamafdelingen pa

hospitalerne, hjemmesygeplejerske, egen laege, skole og andre relevante samarbejdspartnere.
Teamet yder ogsa radgivning og vejledning i forhold til palliative problemstillinger til al
fagpersonale.

Udover Bgrnepalliativt Team har man pa socialomradet institutionen Fenrishus i Aarhus, som
er et dggn- og aflastningsafdeling pa socialomrddet for bgrn og unge i alderen 0-18 &r med
multiple funktionsnedsaettelser, herunder bgrn og unge i livets sidste fase. Fenrishus har 15
degnpladser og et bgrnehavetilbud. P8 Fenrishus har man sundhedsfaglige, peedagogiske,
sociale og terapeutiske tilbud i én specialiseret tvaerfaglig indsats. Fenrishus er et hgjt
specialiseret tilbud, hvor det peedagogiske og sygeplejeuddannede personale har en specifik og
bred erfaring i at arbejde med malgruppen. Fenrishus har et veletableret samarbejde med
bgrneafdelingen pd Aarhus Universitetshospital og det bgrnepalliative team.

Endvidere er der i Region Midtjylland projektet FamilieFOKUS, der er finansieret af
satspuljemidler. Satspuljeprojektet forlgber over en tredrig periode fra 2016 til og med 1.
kvartal 2019. FamilieFOKUS bygger pd mange &rs erfaring med tilbud til familier med et barn
med alvorlig sygdom eller svaert handicap. Projektet bestar af et team med tvaerfaglig
ekspertise inden for (re)habilitering og palliation. Indsatserne i projektet er overvejende af
sundhedsfaglig og psykosocial karakter og tilbyder bade stgtte, lindring og vejledning inden for
det sundhedsfaglige, paedagogiske, psykologiske, sociale samt fysiologiske (motoriske)
omrade.

Formalet med FamilieFOKUS er at gge livskvalitet og mestring hos familier med bgrn med en
livstruende eller livsbegraensende sygdom. I alt 134 familier fra hele landet kan over en tredrig
periode modtage et af fglgende tilbud - familieophold, familiekursus eller et familieforlgb i
hjemmet. Familieopholdet finder sted pa Fenrishus. Der afventes afklaring fra Sundheds- og
Aldreministeriet i forhold til en evt. permanent bevilling p% 3 mio. kr. til fortsat drift af
FamilieFOKUS.

Kriterier for placering af bagrnehospicepladser
Placeringen af bgrnehospicepladser i Region Midtjylland er ofte genstand for stor interesse.
I forhold til placering bgr man overveje fglgende:

e At det vil vaere hensigtsmaessigt, at bgrnehospice kobles op pa en eksisterende
driftsorganisation af hensyn til at sikre en hensigtsmaessig driftsgkonomi

e At der er nzerhed til specialiseret palliativ lzegehjaelp, da det drejer sig om bgrn med
komplekse palliative behov

e At der er gode fysiske rammer og omgivelser for den medfglgende familie, idet foreeldre
og sgskende kan veere indlagt sammen med barnet
At infrastrukturen er god, sa det er let at komme til og fra hospice
At den geografiske placering tager hgjde for, at hospicepladserne skal daekke hele
Vestdanmark
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