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Til
Sundhedsplanlaegning Region Midtjylland

Bemaerkninger fra det Palliative R&d ang. etablering af 4 bgrnehospicepladser i
Region Midtjylland

Nar der skal etableres et bgrnehospice i Vestdanmark er det vaesentligt, at man
tager udgangspunkt i de erfaringer, der er opnaet i Lukashuset, som abnede pa
Sankt Lukas Stiftelsen i 2015, og i den evaluering der er udarbejdet om stedet.
(Rapport fra REHPA 2016)

Ligeledes ma& der tages afseet i de erfaringer og den viden, der er hentet i
Familiefokusprojektet i Aarhus samt fra Bgrn og Unge team for Lindrende
Behandling i RM.

Kendetegnende for alle steder er, at det er svaert syge bgrn med komplekse
palliative problemer, som krasver specialiseret palliativ og paadiatrisk indsats.

En stor del af bgrnene lider af medfgdte eller kroniske sygdomme og har brug for
specialiseret palliativ indsats i en langt laengere periode end voksne.

Det betyder, at et bgrnehospice udover at give ramme om en respektfuld og
veerdig livsafslutning og dgd, ogsa skal tilbyde aflastende ophold. En aflastning
der retter sig mod det syge barn i form af symptomlindring og stgtte, men som i
ligesa vid udstraekning tilbyder en malrettet hjeelp til foraeldre og sgskende. Der
skal veere mulighed for at aflaste familien, give dem ro og mulighed for at fa nye kreefter til at
fa en hverdag til at heenge sammen. En hverdag, som har vaeret og som maske fortsat vil
veere praeget af gentagne hospitals indlaeggelser. Fokus er at lindre og derigennem forbedre
den samlede families livskvalitet og hverdagsliv.

Barnehospicepladser kraever plads, alene rum, faellesrum og aktivitetsrum. Der skal
endvidere veere barnevenligt uderum samt mulighed for adspredelse for sgskende enten i
naturen og/eller i en neerliggende by.

Der skal tilbydes en tveerfaglig indsats med et personale bestaende af lzeger, sygeplejersker,
fysioterapeut, socialradgiver, paedagoger, psykolog, preest og evt. musikterapeut. Der er brug
for en faglig kobling af den barnefaglige og den palliative ekspertise, hvorfor der skal
etableres et teet samarbejde med en bgrneafdeling, da bgrnene som tidligere beskrevet under
et hospiceophold, typisk ogsa behandles og falges pa en bgrneafdeling. Desuden anbefales
at etablere et samarbejde med regionens Bgrn og Unge team for Lindrende Behandling,



AUH, som kan fglge det syge barn og familie, nar barnet er hjemme.

Det Palliative Rad understreger vigtigheden af, at de fire barn og unge hospicepladser
etableres i naerheden af en barneafdeling og andre specialist afdelinger, hvor den paediatriske
og palliative ekspertise findes. Hospicepladserne kunne med fordel oprettes pa en
eksisterende institution. Det kan veaere pa et eksisterende hospice eller i tilknytning til en

dagninstitution med multihandicappede og alvorligt syge bgrn. Begge steder er praeget af hgj
faglighed.

Etableringen bgr forega i samarbejde med det regionale Bgrn og Unge Team for Lindrende
Behandling for at sikre det paediatrisk palliative faglige niveau.
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