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Til Det Onkologiske Specialerad, Det Paediatriske Specialerad og Det Palliative Rad.

Regeringen har med finansloven for 2018 afsat midler til oprette 4 hospicepladser for bgrn i
Vestdanmark. Der er afsat 2,5 mio. kr. i 2018 og 5 mio. kr. arligt fra 2019 og frem til drift af
pladserne. I dag er Lukashuset Bgrne- og Ungehospice i Hellerup det eneste bgrnehospice i Danmark.
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 bgrnehospicepladserne i
februar.

Regionsradet skal i marts maned traeffe beslutning om, hvorvidt Region Midtjylland skal tilbyde at
etablere de 4 bgrnehospicepladser for Vestdanmark. Til brug for den politiske beslutning om en mulig
ansggning fra Region Midtjylland vil Sundhedsplanlaegning indhente specialeradenes og Det Palliative
Rads bemaerkninger. Af seerlig interesse er jeres vurdering af, hvilke sundhedsfaglige rammer og
funktioner der bgr veere til r&dighed for at kunne drive hospicepladser til bgrn.

I bedes sende jeres tilbagemelding til sebchr@rm.dk senest onsdag den 21. februar.

Med venlig hilsen

Sebastian Cristoffanini
AC-fuldmaegtig, Sociolog

Tel. +45 2937 9845
sebchr@rm.dk
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Fra det onkologiske specialerad:

Det onkologiske speciale vil have meget lidt bergring med et bgrnehospice, idet unge over 16-18 &r vil veere bedre
hjulpet pd et voksenhospice, hvis det ikke er muligt at vaere i hjemmet.

Der anbefales, at de fire bgrnehospice pladser etableres pa en eksisterende dggninstitution hvor der er barn med
livstruende og livsbegraensende sygdomme. Her er den ngdvendige faglighed til stede.

Det er vaesentligt, at der etableres et aktivt samarbejde med en bgrneafdeling og ligesd med regionens Bgrn og Unge
Team for Lindrende Behandling, som har mulighed for at supplere indsatsen under opholdet og fglge op efter
udskrivelsen.

Det er vigtigt, at etablering af bgrnehospicepladser ikke fjerner fokus og mulighederne for, at barnet kan tilbringe
mest mulig tid og ogsa den sidste tid i eget hjem.~~

Med venlig hilsen

Anni Ravnsbaek Jensen
Ledende overlaege
Kraeftafdelingen

AUH

Til

Sundhedsplanlaegning

Ang. Bgrnehospicepladser i Vest Danmark/Region Midtjylland

Med de erfaringer der er pa det bgrnepalliative felt i Danmark, pa Lukas huset i Hellerup, Familiefokusprojektet i
Aarhus og fra Bgrn og Unge team for Lindrende Behandling, bgr tilbuddet om bgrnehospice pladser rette sig mod:
bgrn med medfgdte eller kroniske sygdomme,hvor der i perioder er brug for aflastning til hele familien inkl. sgskende
Dgende bgrn og deres familie

Behandling og stgtte til alvorligt syge bgrn og deres familie er en tveerfaglig opgave. Personalet anbefales
repraesenteret af laeger, sygeplejersker, psedagoger, socialrddgiver, fysioterapeut og psykolog. Indsatsen retter sig til
hele familien med det mal at hjeelpe dem til det bedst mulige liv trods alvorlig sygdom.

Der skal veere plads inde og ude i institutionen, sdledes at hele familien kan opholde sig der. Der skal veere tilbud til
sgskende i form af stgtte og mulighed for oplevelser i byen eks. vis biograf, butikker, restaurant etc.

Der anbefales, at de fire bgrnehospice pladser etableres pd en eksisterende dggninstitution hvor der er barn med
livstruende og livsbegraensende sygdomme. Her er den ngdvendige faglighed til stede.Det er vaesentligt, at der
etableres et aktivt samarbejde med en bgrneafdeling og ligesd med regionens Bgrn og Unge Team for Lindrende
Behandling, som har mulighed for at supplere indsatsen under opholdet og falge op efter udskrivelsen.

Det er vigtigt, at etablering af bagrnehospicepladser ikke fjerner fokus og mulighederne for, at barnet kan tilbringe
mest mulig tid og ogsd den sidste tid i eget hjem.~~

Anni Ravnsbaek Jensen
Ledende overlaege, Ph.D
Kraeftafdelingen

Arhus Universitetshospital
annravie@rm.dk
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Cc: Jens Friis Bak; Lone Diring
Emne: Bgrnehospicepladser i Region Midtjylland

Til Det Onkologiske Specialerad, Det Paediatriske Specialerad og Det Palliative Rad.

Regeringen har med finansloven for 2018 afsat midler til oprette 4 hospicepladser for bgrn i
Vestdanmark. Der er afsat 2,5 mio. kr. i 2018 og 5 mio. kr. arligt fra 2019 og frem til drift af
pladserne. I dag er Lukashuset Bgrne- og Ungehospice i Hellerup det eneste bgrnehospice i Danmark.
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 bgrnehospicepladserne i
februar.

Regionsradet skal i marts maned treeffe beslutning om, hvorvidt Region Midtjylland skal tilbyde at
etablere de 4 bgrnehospicepladser for Vestdanmark. Til brug for den politiske beslutning om en mulig
ansggning fra Region Midtjylland vil Sundhedsplanlaegning indhente specialeradenes og Det Palliative
Rads bemaerkninger. Af szerlig interesse er jeres vurdering af, hvilke sundhedsfaglige rammer og
funktioner der bgr veere til r&dighed for at kunne drive hospicepladser til bgrn.

I bedes sende jeres tilbagemelding til sebchr@rm.dk senest onsdag den 21. februar.

Med venlig hilsen

Sebastian Cristoffanini
AC-fuldmaegtig, Sociolog

Tel. +45 2937 9845
sebchr@rm.dk
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14. februar 2018

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.

Pa vegne af Palliativt Rad,
Overleege i Enhed For Lindrende Behandling, Regionshospitalet Randers

Dorte L. Rasmussen, formand.



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 tilfeelde
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 vaere 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/hjaelp 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.

Arhus Universitetshospital
Bgrn og Unge

Palle Juul-Jensens Boulevard 99
DK-8200 Arhus N

Tel. +45 78451801
www.auh.dk
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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.

Pa vegne af specialeradet i Padiatri

Formand for Specialerddet i Paediatri

Professor, Overlaege, dr.med.
Barn og Unge

Arhus Universitetshospital
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