Hospicepladser til bgrn Region Midtjylland

Baggrund
P& mgde i Hospitalsudvalget den 5. februar og Psykiatri- og

socialudvalget den 7. februar var der en fgrste behandling af, om
Region Midtjylland skal sgge de midler, der er afsat pa finansloven til
etablering og drift af 4 bgrnehospicepladser i Vestdanmark. Der er
afsat 2,5 mio. kr. i 2018 til etablering og 5 mio. kr. arligt fra 2019 og
frem til drift af pladserne.

I forleengelse af m@derne blev det besluttet, at der pa
naestkommende mgde i Hospitalsudvalget skulle vaere en feelles
temadrgftelse om bgrnehospice mellem de to udvalg. Derudover
skulle begge udvalg forelaegges en beslutningssag vedrgrende
bgrnehospicepladser i Region Midtjylland.

Administrationen har i relation til beslutningssagen anmodet Det
Onkologiske Specialerad, Det Paediatriske Specialerad, Det Palliative
Rad! og hospitalerne om en vurdering af, hvilke sundhedsfaglige
rammer og funktioner, der bgr vaere til rddighed for at kunne drive
hospicepladser til bgrn. Derudover har administrationen bedt
Psykiatri- og Socialledelsen om at redeggre for det tilbud, der er pa
Fenrishus, herunder et skgn over hvad det evt. vil koste at etablere
og drive 4 bgrnehospicepladser. Endelig har administrationen udbedt
bestyrelsen pa Hospice Sgholm om en pejling af, hvad de arlige
driftsudgifter vil vaere, hvis de bgrnehospicepladserne etableres i
tilknytning til et eksisterende hospice. Dette er med henblik p& at
have en vurdering af, hvad det vil koste at drive bgrnehospicepladser
pa et af regionens eksisterende hospice.

Administrationen har ikke modtaget svar fra Det Padiatriske
Specialerdd, men har f3et en udtalelse fra ledende overlaage Rune
Weis Naeraa, Bgrn og Unge, Aarhus Universitetshospital.

Neervaerende notat har dels til formal at beskrive de sundhedsfaglige
hensyn man bgr tage hgjde for ved en eventuel etablering af
bgrnehospicepladser, og dels hvilke udgifter der er forbundet med

1 R&det er et palliativt fagligt forum bestdende af lederen/lederne ved de enkelte
specialiserede palliative teams og hospice i Region Midtjylland.
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etablering og drift af pladserne afhaengig af placering og organisering.
Faglig vurdering

Placering

Der er faglig enighed om, at pladserne bgr etableres i naerheden af en bgrneafdeling og andre
specialistafdelinger, hvor den paediatriske og palliative ekspertise findes. De fleste naevner, at
pladserne bgr placeres relativt taet pd Aarhus Universitetshospital af hensyn til den
barnepalliative laegefaglige betjening. Regionens Bgrne og Unge Team for Lindrende
Behandling er placeret pa Aarhus Universitetshospital.

Aarhus Universitetshospital, Det Onkologiske Specialerad og Det Palliative R&d peger specifikt
pd, at de 4 hospicepladser til barn med for fordel kan etableres pa en eksisterende
dggninstitution, hvor der i forvejen er bgrn med livstruende eller livsbegraensende sygdom.
Der laegges vaegt pd, at den ngdvendige faglighed i forhold til alvorligt syge bgrn her er til
stede, og at indretning, stemning og funktion i nogen grad minder om et hospice. Derudover
har man velegnede lokaler til at rumme pladserne. Det Palliative R&d naevner ogsa et
eksisterende hospice som et sted, hvor man med fordel kan placere pladserne.

Bgrn og Unge pa Aarhus Universitetshospital papeger, at uanset hvilken Igsning regionsradet
matte vaelge, er det helt afggrende at pladserne betjenes af personale specielt uddannet til at
tage sig af alvorligt syge bgrn fra 0 til 18 ar. Ellers vil det som fagligt ansvarlig vaere vanskeligt
std inde for at henvise til tilbuddet. Det er ngdvendigt, at bgrnehospicepladserne er beliggende
relativt teet pd Bgrn og Unge, Aarhus Universitetshospital, af hensyn til den bgrnepalliative
laegelige betjening. Bgrnepalliation er en lille specialiseret opgave, der ikke kan varetages af
personale, som kun/overvejende er uddannet til at varetage voksne palliative patienter.

Fysiske rammer

Hvad angar de fysiske rammer naevnes det, at hospicepladserne til bgrn ikke bgr oprettes
under hospitalslignende forhold. Bgrnehospicepladser kraever, at der er plads til, at hele
familien kan opholde sig under indlaeggelsen, ligesom det er ngdvendigt med faellesrum og
aktivitetsrum. Derudover bgr der ogsa vaere udendgrsarealer med mulighed for adspredelse,
herunder ogsa for sgskende.

Personale

Det vurderes afggrende, at hospicepladserne betjenes af personale, som er specielt uddannet
til pleje og behandling af bgrn med alvorlig og livstruende sygdom. Det anbefales, at der
tilbydes en tvaerfaglig indsats med et personale bestdende af laeger, sygeplejersker,
fysioterapeut, socialradgiver, pseedagoger, psykolog, preest og evt. musikterapeut.

M8lgruppe

Den sundhedsfaglige faglige vurdering er, at malgruppen for bgrnehospice er sveert syge bgrn
med komplekse palliative problemer, som kraever specialiseret palliativ og paadiatrisk indsats.
Ofte vil der vaere tale om bgrn, der lider af medfgdte eller kroniske sygdomme og har brug for
en specialiseret palliativ indsats i en langt laengere periode end voksne. Det betyder, at et
bgrnehospice udover at vaere ramme om en respektfuld og vaerdig livsafslutning samt dgd,
ogsa er et tilbud om aflastning. En aflastning der retter sig mod det syge barn i form af

symptomlindring og stgtte, men som i ligesd vid udstraekning tilbyder en malrettet hjeelp til
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foraeldre og sgskende. Der skal veere mulighed for at give familien ro og mulighed for at fa en
hverdag til at haenge sammen.

Dog er det ogsa vurderingen, at familier med dgende bgrn typisk foretraekker at vaere i eget
hjem og varetage plejen selv. Det er saledes vigtigt, at etablering af barnehospicepladser ikke
fierner fokus og mulighederne for, at barnet kan tilbringe mest mulig tid og ogsa den sidste tid
i eget hjem. Region Midtjylland har et hgjt specialiseret bgrnepalliativt team, der muligggr
palliativ behandling i hjemmet i langt de fleste tilfeelde.

Samarbejdsflader

Uanset hvor bgrnehospicepladserne etableres er det afggrende, at der etableres et aktivt
samarbejde med en bgrneafdeling og regionens Bgrn og Unge Team for Lindrende Behandling
pa Aarhus Universitetshospital. Under et hospiceophold vil bgrnene typisk ogsa blive behandlet
og fulgt pa en bgrneafdeling, mens regionens Bgrn og Unge team for Lindrende Behandling
ofte vil folge det syge barn og familie, ndr barnet er hjemme.

Placering og gkonomi

Administrationen har spurgt Psykiatri- og Socialledelsen i form af Fenrishus om, hvad det vil
koste at etablere og drive pladserne pa Fenrishus. Derudover har administrationen udbedt
bestyrelsen pa Hospice Sgholm om en pejling af, hvad de arlige driftsudgifter vil vaere, hvis de
bgrnehospicepladserne etableres i tilknytning til et eksisterende hospice. Der ggres
opmaerksom pa, at beregningerne er forbundet med usikkerhed, idet Sundheds- og
AEldreministeriet endnu ikke har opsldet puljen til etablering og drift af bernehospicepladser i
Vestdanmark, hvorfor tilsagnsbetingelserne stadig er ukendte.

Fenrishus

Fenrishus er en dggn- og aflastningsafdeling i Aarhus under Specialomrdde Bgrn og Unge i
Region Midtjylland. Fenrishus er et tilbud for bgrn og unge i alderen 0-18 ar med multiple
funktionsnedsaettelser af medfgdt, erhvervet eller degenerativ art og et stort behov for
omsorg, lindring, pleje og behandling. Fenrishus modtager saledes ogsd bgrn til terminal
behandling. Fenrishus tilbyder via projekt FamilieFOKUS ogsa aflastning og lindring til familier
fra hele Danmark med bgrn, der har livstruende, livsbegraensede eller uhelbredelig sygdom, fx
kreeft, sveer blgdersygdom og respirationssvigt.

Psykiatri- og Socialledelsen vurderer, at Fenrishus er et velegnet sted for etablering af 4
bgrnehospicepladser i Region Midtjylland af fglgende arsager:

e Fenrishus har bred erfaring med at tilbyde en specialiseret og tveerfaglig palliativ
indsats til bgrn med sveert livstruende sygdom og deres familier

e Fenrishus har allerede en tvaerfaglig sammensat personalegruppe bestaende af bl.a.
sygeplejersker, padagoger, paediatriske speciallaeger med subspeciale i palliation til
bgrn, fysioterapeut, psykolog, klovn og socialrddgiver

e Fenrishus har et veletableret og teet samarbejde med bgrneafdelingen pa Aarhus
Universitetshospital samt regionens Bgrn og Unge Team for Lindrende Behandling

e Fenrishus har de faciliteter, der er ngdvendige for at drive hospicepladser til bgrn. Det
gaelder fx fire familierum, terapibad, fysioterapirum, terapi- og sanserum, aktivitetsrum
samt udendgrsarealer i form af terrasse, legeplads og sansehave

Hospitalsledelsen p& Aarhus Universitetshospital har ligeledes udtalt, at Fenrishus vil vaere et
hensigtsmaessigt sted at placere eventuelle bgrnehospicepladser i regionen. Det Onkologiske
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Specialerad og Det Palliative R&d har derudover peget pa, at en hensigtsmaessig placering
kunne vaere pa en eksisterende dggninstitution, hvor der i forvejen er bgrn med livstruende
eller livsbegraensende sygdom.

Bgrn og Unge pa Aarhus Universitetshospital ggr opmaerksom pa, at uanset hvilken Igsning
regionsradet matte veelge er det helt afggrende, at pladserne betjenes af personale specielt
uddannet til at tage sig af alvorligt syge bgrn fra 0 til 18 ar. Det er ligeledes ngdvendigt, at
bgrnehospicepladserne er beliggende relativt teet pd Bgrn og Unge, Aarhus
Universitetshospital, af hensyn til den bgrnepalliative laegelige betjening.

Psykiatri- og Social har vurderet, at en etablering af 4 bgrnehospicepladser pa Fenrishus vil
veere forbundet med fglgende udgifter:

e 2,5 mio. kr. i etableringsudgifter til bl.a. 4 nye badevezerelser og inventar
e 8,3 mio. kr. arligt til drift af 4 bgrnehospicepladser

Ovenstdende betyder, at etableringsomkostningerne vil blive daekket af et evt. statsligt bidrag,
da dette er pa netop 2,5 mio. kr. Det statslige bidrag til driftsudgifter er 5 mio. kr. arligt,
hvilket betyder, at 3,3 mio. kr. af de arlige driftsudgifter ikke vil blive deekket af bidraget. Det
ma& formodes, selvom de endelige tilsagnsbetingelser ikke kendes pa nuveerende tidspunkt, at
der ligesom pa det gvrige hospiceomrade vil vaere en kommunal finansiering (indtaegt) af
bgrnehospicepladserne. P38 hospicepladser til voksne er den kommunale finansiering i
gennemsnit 0,6 mio. kr. pr. hospiceplads. Hvis en lignende konstruktion kommer til at ggre sig
geeldende for bgrnehospicepladser, vil det betyde et kommunalt bidrag pa 2,4 mio. kr. for 4
pladser. Det vil betyde, at en etablering af 4 bgrnehospicepladser pa Fenrishus vil vaere
forbundet med en &rlig merudgift p& 0,9 mio. kr. for regionen, hvis der opnas tilsagn fra
ministeriet. Der ggres opmaerksom pa, at der er stor usikkerhed forbundet med beregningen,
idet tilsagnsbetingelserne stadig er ukendte.

Opmeaerksomheden henledes derudover pd, at det forventede kommunale bidrag pa 2,4 mio.
kr. forudseetter fuld beleegning, da det kun udbetales som sengedagstakst. Bgrne og Unge pa
Aarhus Universitetshospital vurderer, at behovet for bgrnehospicepladser vil vaere svingende,
da der er tale om meget fa forlgb, som til gengeeld kan vaere langvarige. Samtidig er der i
regionen en meget velfungerende bgrnepalliativ funktion, der muligggr palliativ behandling i
hjemmet i langt de fleste tilfeelde. Der m& derfor forventes at veere perioder — 0gsa
laengerevarende - hvor fa eller ingen af pladserne benyttes.

Hospitalerne
Administrationen har modtaget bemaerkninger til sagen fra Aarhus Universitetshospital,
Hospitalsenheden Horsens og Hospitalsenhed Midt.

Hospitalsledelsen pa Aarhus Universitetshospital vurderer, at det ikke vil veere den rigtige
lgsning at placere hospicepladser til bgrn pa et hospital. Det skyldes grundleeggende den
modsaetning, der er mellem kurativ behandling, som er hospitalets primaere formal, og
formalet med et hospice, som er palliation af terminale patienter. Det anfgres, at det vil veere
vanskeligt pa et hospital at skabe det optimale miljo for dgende bgrn og deres pargrende. P3
en hospitalsafdeling er kurativ behandling det primaere, der er travlihed og fokus pa at "komme
videre". Det vil veere vanskeligt at opna en situation, hvor dgende bgrn, de pargrende og
personalet ikke pavirkes af denne stemning. Hospitalsenhed Midt vurderer ligeledes, at
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bgrnehospicepladser ikke bgr oprettes under hospitalslignende forhold. Alle tre hospitaler er
enige om, at hospicepladser til bgrn bgr placeres teet pa en bgrneafdeling.

Hvis bgrnehospicepladserne gnskes placeret pd Aarhus Universitetshospital , vil det vaere mest
hensigtsmaessigt at placere dem teet pa Bgrn og Unge og det Bgrnepalliative Team, da der s
ville kunne traekkes pa i forvejen tilstedevaerende kvalificereret personale. Hensynet til dels
neerhed til Bgrn og Unge, dels til afstand til klinikken og andre patientgrupper kan mest
hensigtsmaessigt imgdekommes i Bgrn og Unges tilbygning. Tilbygningen blev etableret for et
par &r siden med henblik pd at huse foreeldre til isser preemature og syge nyfgdte, hvis bgrn er
indlagt i laengere tid. Dog vil det formentlig kreeve en ombygning af eksisterende kontor- og
konference-faciliteter eller ambulatorier. Det vil betyde, at der skal findes alternative lokaler
(til ambulatorier og/eller kontor- og konference) andetsteds, hvilket vil veere overordentligt
vanskeligt. Det mest hensigtsmaessige vil veere at bygge nyt i umiddelbar naerhed af Bgrn og
Unge, hvis pladserne gnskes placeret ved Aarhus Universitetshospital.

Den forelgbige vurdering er efter dialog mellem administrationen og Aarhus
Universitetshospital, at en etablering af 4 bgrnehospicepladser pa Aarhus Universitetshospital
vil vaere forbundet med fglgende udgifter:

e 10-14 mio. kr. i anlaegsudgifter, hvis der bygges nyt. Det betyder, at regionen selv ville
skulle finansiere mellem 7,5-11,5 mio. kr.

e 7,1-7,6 mio. kr. i arlige driftsudgifter. Det vil betyde, at regionen ville skulle finde
yderligere finansiering pa@ omkring 0,2 mio. kr. arligt.

Hospice Soholm

Bestyrelsen p& Hospice Sgholm mener ikke, at bgrnehospicepladser bgr etableres ved et
eksisterende hospice, da opgaven og indsatsen til bgrn og unge er vaesentlig forskellig fra
indsatsen til voksne med alvorlig sygdom. Det vil kreeve en bgrnevenlig - og paedagogisk
faglighed med dertil hgrende kompetencer, ligesom rammerne kraever sarlig opmaerksomhed i
forhold til malgruppen. Bestyrelsen har derfor undladt at vurdere driftsomkostningerne ved
oprettelse af bgrnehospicepladser i relation til eksisterende hospice. Administrationen har
herefter anmodet regionens gvrige hospicer om bemaerkninger til svaret fra Hospice Sgholm,
som vil blive forelagt p& mgdet.

Det Palliative Rad har peget pa, at et eksisterende hospice som et sted, hvor man med fordel
kunne placere pladserne. Administrationen har vurderet at etablering af 4 bgrnehospicepladser
pa eksisterende hospice vil vaere forbundet med fglgende udgifter:

e Anleegssummen vil udggre mellem 10 og 14 mio. kr. (eksklusiv grund), hvis
bgrnehospicepladserne etableres i tilknytning til eksisterende hospice, og der skal
bygges nyt. Det betyder, at regionen selv ville skulle finansiere mellem 7,5-11,5 mio.
kr.

o Driftsudgifterne kendes ikke pa nuvaerende tidspunkt, men administrationen er i gang
med at undersgge dette. Formentlig vil de udggre omkring 8,3 mio. kr. som pa
Fenrishus
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