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Forord

Hvert ar der naesten 300 bern af deres sygdom, og det er en tragedie hver eneste gang,
det sker. Heldigvis er der ogsa mange bern i dag, som overlever livstruende sygdom, og
kommer tilbage til et normalt barneliv med leg, venner og skole. Men tiden, mens barnet
er sygt, kan strackke sig over maneder og ar og efterlade dybe ar pa sjeelen hos hele
familien.

Regeringen ensker at forbedre hjaelpen til de ramte familier, sd behandlingen af deres
barn i endnu hgjere grad tager udgangspunkt i den enkelte families behov. Indsatsen
skal sikre tryghed, overskuelighed og sammenheaeng i behandlingen. Mange af famili-
erne gnsker at blive i hjemmet, men kan i lebet af sygdomsforlebet ogsa fa behov for
aflastning, hospiceindleeggelse og specialiseret behandling fra hospitalerne. At familiens
behov og ensker aendrer sig i lgbet af deres barns sygdomsforleb er helt naturligt, og
det skal vi veere endnu bedre til at imedekomme. Derfor skal vi seette ind bade pa
hospitaler, hospice og i familiernes eget hjem.

Det enkelte barns sygdomsforlgb er ofte praeget af stor kompleksitet. Det betyder, at
familierne er i kontakt med en reekke faggrupper, som er med til at sikre, at deres barn
far den bedste hjeelp. Det kan gere forlebet uoverskueligt og usammenhaengende for
familien, der star midt i en dyb krise. Det er vigtigt at sikre sammenhasngende forlab
med en koordineret overgang fra behandling til palliativ indsats — samt et trygt og
sammenhaengende palliativt forlgb.

Nar det vaerst taenkelige sker, at et barn der, sa skal vi sta klar med en udstrakt hand
til den familie, der star tilbage. Med sorg, spergsmal og et hverdagsliv med efterladte
soskende og arbejde, som skal heenge sammen.

Der findes i dag en reekke tilbud af hgj kvalitet til barn med livstruende sygdom og deres
familier, men vi kan gere det endnu bedre. Regeringen onsker at styrke omradet ved
over de naeste fire ar at afsaette 76 mio. kr.

Det kreever en faelles og koordineret indsats pa tvaers af regioner, kommuner og de
praktiserende laeger, hvis det for alvor skal lykkes at skabe mere skraeddersyede forlgb
og bedre sammenhaeng i behandlingen af bern med livstruende sygdom og deres
familier. Regeringen ensker derfor at understotte et bredt samarbejde pa tveers af
specialer og sektorer og pa tvaers af den offentlige sektor og civilsamfundet.

Ellen Trane Ngrby

Sundhedsminister
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Indsatsen til barn
med livstruende sygdom
0g deres familier

Livstruende syge bern

Hvert ar der i gennemsnit 284 bern og unge mellem 0 og 18 ar af sygdom som fx
neurologiske sygdomme, hjertesygdomme, medfedte misdannelser og kraeftsyge-
domme. Der er tale om mange forskellige sygdomme, som kan veere komplekse
og kreeve leengere behandlingsforlab.

En stor del af bernene dor inden for forste leveuge (den sakaldte perinatalperiode)

samt inden for farste levedr. Andelen, som dede i forste leveuge, udgjorde i perioden
2012-2014 39 pct. af alle dedsfald blandt bern og unge som vist i figur 1.

e TABEL 1

Udvikling i antal af bern og unge, der der arligt at livstruende sygdomme eller
sveekkelsestilstande (2012-2015)

Gennemsnitlig arlig
2012 2013 2014 2015 | alt bernededelighed

Antal dedsfald
hos 0-18 arige 269 281 296 289 1135 284

Anm.: Antal af dedsfald blandt 0-18 arige i perioden 2012-2015 fratrukket ulykker, selvmord/selvmordsforseg
og drab/overfald.

Kilde: Sundhedsdatastyrelsen

e FIGUR 1

Andel af dedsfald blandt 0-18 arige i perioden 2012-2014 fordelt pa alder ved ded
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Anm.: Opgerelsen indeholder alle dedsfald for 0-18 arige i perioden 2012-2014 minus ulykker, selvmord/
selvmordsforseg og drab/overfald. Dgdsfald i perinatalperioden er udregnet blandt levendefadte bern.
Perinatalperioden teelles fra 22. svangerskabsuge til fulde 7 degn efter fedslen. 0*: O ar eksklusiv dedsfald
i perinatalperioden.

Kilde: REHPA 2017
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Familien skal vaere i centrum

Nar et barn bliver syg rammer det
ogsa foreeldre og seskende. Indsatsen
for bern med livstruende sygdom skal
favne hele familien og vaere malrettet
den enkelte families behov.

Langt de fleste barn der pd hospitalet, som det fremgar af tabel 2. Tabellen viser,

at 84 pct. af bern og unge i perioden 2012-2015 dede pa hospitalet. Samtidig ved vi
fra undersogelser, at storstedelen af familierne har et gnske om at vaere i eget hjem
leengst muligt.

e TABEL 2

Dodssted for 0-18 arige i perioden 2012-2015

Hospital Hjemme Ukendt

Dodssted for 0-18 arige i perioden 2012-2015 84 pct. 10 pct. 7 pct.

Anm.: Hovedparten af de dedsfald, som har "missing” anfert som dedssted, er dedsfald, som burde veere
registreret som dedsfald i hjemmet. Hiemmedede er derfor beregnet som summen af registrerede hjemme-
dede og "missing”. Ukendt bestar af de situationer hvor dedssted er anfert som kendt eller ukendt adresse
eller ved manglende udfyldelse af rubrikkerne pa dedsattesten.

Kilde: REHPA 2017, Sundhedsdatastyrelsen

B®RN MED LIVSTRUENDE SYGDOM — BEDRE OG TRYGGERE RAMMER TIL BORN OG DERES FAMILIER 5



Hvert enkelt barn er unikt, og netop derfor skal ethvert barn have en individuel behand-
ling. Barn med livstruende sygdom udger en bred og forskelligartet gruppe, se figur 2.
Feelles for livstruende syge bern er, at de kan f& behov for en palliativ indsats i labet af
deres sygdomsforlob. Nogle barn far brug for en indsats i flere perioder af deres lange
sygdomsforlab, da deres tilstand svinger. Andre berns sygdomsforlgb er kortvarige.

e FIGUR 2

Dodsarsager blandt 0-18 arige i 2012-2015
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Anm.: Opgerelsen er baseret pa alle dedsfald blandt 0-18 arige. "Andet” bestar af dedsarsagerne uvisse
omsteendigheder, obstetriske komplikationer, knogler/muskler/bindevaeyv, andre neoplasier, fordgjelses-
organer og darligt definerede arsager.

Kilde: REHPA 2017, Sundhedsdatastyrelsen

Palliativ indsats til bern

Den palliative indsats til bern fokuserer pa at forbedre livskvaliteten for barnet og stotte
foraeldre og seskende. Indsatsen omfatter handtering af symptomer som for eksempel
smerter, vejrtraekningsproblemer, kramper, spisevanskeligheder samt uro og angst.

Born har nogle helt saerlige behov for palliativ omsorg, som ger, at indsatsen adskiller
sig fra indsatsen til voksne. Nar et barn bliver syg, er det for eksempel helt essentielt,
at familien inddrages fra start i den palliative indsats. Samtidig ved vi, at smerter skal
handteres anderledes hos bern. Bl.a. fordi de kan have sveert ved at forklare, hvor
det gor ondt.

Den palliative indsats til livstruende syge bern er tvaerfaglig. Det betyder, at mange
faggrupper tager hdnd om barn, familie og seskende i de ofte lange sygdomsforlab,
samtidig med at indsatsen bade kan forega i hjemmet, pa kommunalt niveau samt

pa hospital eller hospice. Det betyder, at et livstruende sygt barn og familie er i kontakt
med mange personer i sundhedsvaesenet.
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WHOs definition af palliativ indsats til bern, dansk version:

Palliativ indsats til born udger et saerligt felt, som er taet forbundet med palliativ indsats
til voksne. WHQO’s definition af palliativ indsats, malrettet barn og deres familier, er
felgende:

Palliativ indsats til bern er den aktive totale indsats for barnets krop, sind og and,
og omfatter ogsa stette til familien.

Den palliative indsats starter, nar sygdommen er diagnosticeret, og fortseetter,
uanset om barnet modtager behandling malrettet lidelsen.

Sundhedspersonale skal vurdere og lindre et barns fysiske, psykologiske og
sociale lidelser.

Effektiv palliativ indsats kraever en bred, tvaerfaglig tilgang, der omfatter familien,
og som anvender samfundets tilgeengelige ressourcer. En succesrig indsats kan
implementeres selv med begraensede ressourcer.

Den palliative indsats kan iveerkseettes i sekundaer sektoren, i primaer sektoren
og endda i barnets hjem.

(REHPA overscettelse af WHO, 2015).

Der skelnes mellem specialiseret og basal palliation. Specialiseret palliation varetages
for det meste af palliative teams, palliative afdelinger pa sygehuse og pa hospice. Basal
palliativ indsats ydes af de dele af sundhedsvassenet, som ikke har palliation som deres
hovedopgave. Her er tale om andre sygehusafdelinger, kommunernes hjemmesyge-
pleje, hjemmeplejen og plejecentre samt almen praksis og den gvrige praksissektor.

Palliative tilbud til bern og unge i Danmark

Palliative indsatser til barn og unge er i de sidste ar blevet et fokusomrade i Danmark,
og der er i den forbindelse sket en positiv udvikling med flere tilbud til livstruende syge
born og deres familier. Derudover skal der veere stotte og omsorg til familie og
seskende, som ogsa belastes i sygdomsperioden.

Tilbud pa sygehus og i hjemmet

En veesentlig del af den palliative indsats til born varetages af sygehusenes bgrneafde-
linger eller udgdende bgrnepalliative teams. Indsatsen kan enten foregd, mens barnet er
indlagt pa sygehuset, eller i eget hjem med stotte fra et udgaende barnepalliativt team.

Et udgdende bernepalliativt team er specialuddannet tvaerfagligt personale fra syge-
huset, som i teet samarbejde med sundhedspersonale fra det naere sundhedsvaesen
tager hdnd om det afsluttende terminale forlab i hjemmet, bl.a. gennem radgivning af
hjemmesygeplejersker og den praktiserende laege. De 5 regionale teams er forskelligt
organiseret, men arbejder alle ud fra en helhedsorienteret tilgang til palliation. Der kan
veere tilknyttet bade laeger, sygeplejersker, psykologer, socialrddgivere, fysioterapeuter
og hvis der er gnske om det ogsé en praest.

Det bgrnepalliative team kan tilknyttes, nar et barn er i den terminale fase, og familien
gnsker at veere hjemme. Det bgrnepalliative team kan ogsa tilknyttes i situationer, hvor
familien ensker at blive pa hospitalet i den sidste tid og har brug for en specialiseret
indsats.
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Hjselpen skal vaere
pa familiens praemisser

Familien og barnet skal veere
med til at beslutte, hvordan deres
hverdag skal veere og inddrages
i at tilrettelaegge de tilbud, som
passer til deres livssituation.

Udgaende barnepalliative teams

| dag er der etableret fem udgdende bernepalliative teams i Danmark. Et team i hver
region. Der blev afsat 15 mio. kr. arligt fra 2015 til den udgdende palliative indsats for
bern med livstruende sygdom.

Hospice og aflastning

Danmarks ferste berne- og ungehospice, Lukashuset, abnede i november 2015. Lukas-
huset er et landsdaekkende tilbud, placeret i Hellerup, for bern og unge i alderen 0-18+,
som har behov for en tvaerfaglig specialiseret palliativ indsats. Det er bern med livsbe-
greensende, livstruende eller uhelbredelig sygdom. Lukashuset har plads til 4 bern og
deres familier og tilbyder ophold med henblik pa lindring, aflastning og livsafslutning.

Lukashuset Borne- og Ungehospice
Lukashuset Borne- og Ungehospice er bl.a. finansieret af midler fra satspuljeaftalen fra

2015. | satspuljeaftalen blev der afsat 6 mio. kr. i 2016-2018 til Lukashuset. Heraf er 0,2
mio. kr. afsat til opsamling pa erfaringerne med tilbuddet i 2018.
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FamilieFOKUS er et landsdaskkende aflastningstilbud til familier med livstruende syge
bern. Tilbuddet er placeret i Region Midtjylland og tilbyder tre forskellige aflastningsind-
satser. Et familiekursus bestar af et firedages ophold for hele familien. Her meder
familierne andre familier i samme situation og kan udveksle erfaringer og fa redskaber,
viden og stette fra specialister pad omradet. FamilieFOKUS tilbyder ogsa et firedages
familieophold veek fra hjemmet. Her kan familien fa et tiltraengt pusterum i trygge rammer
med degnbemanding af sundhedsfagligt personale. Det tredje tilbud bestar af et familie-
forlob i hjemmet. Her far familien beseg af specialister en gang om ugen i fire uger.
Specialisterne vejleder og stotter familien i vante omgivelser, og forlobet kan tilpasses
familiens individuelle behov.

FamilieFOKUS
FamilieFOKUS er finansieret af midler fra satspuljeaftalen fra 2014. | satspuljeaftalen blev

der afsat en pulje pa 12 mio. kr. til en 4-arig forsegsordning med aflastningspladser til
familier med uhelbredeligt syge bern.

FIGUR 3

Barnepalliative tilbud

Aflastning

Hospital

Barne- og ungehospice

Udgaende
palliativt team @ Specialiseret

Hjemmesyge- palliativ indsats

pleje
Basal palliativ
indsats
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Malgruppen for udspillet

Malgruppen for indsatser til livstruende syge bern og deres familier er bredere end
de 284 familier, som hvert ar mister et barn til sygdom. Bern lever i dag laengere med
livstruende sygdomme end for, og flere bern helbredes. | de til tider lange sygdoms-
forleb, som bernene og deres familier gar igennem, har de brug for hjeelp og stette.

Det er vaesentligt at vaere opmaerksom pa, at hele familien — barnet sely, foraeldre og
seskende — er malgruppen for den palliative indsats.

Bern med livstruende sygdom er en bred og forskelligartet gruppe. Barnene har en
reekke meget forskellige sygdomme og derfor har de og deres familier varierende
behov og ensker.



Trygge forlob til
det sidste

Regeringen onsker, at alle barn med livstruende sygdom og deres familier skal have

et trygt og sammenhaengende forlab. De komplekse behov hos alvorligt syge bern
betyder, at mange bern pa skift er i hjemmet og indlagt pa sygehusenes berneafdelinger
0g pa hospice. Der kan vaere lang afstand til et relevant tilbud, ligesom tilbuddet kan
variere pa tveers af landet.

Patientansvarlig laege til alle familier med livstruende syge born

For at sikre sammenhaeng og overblik for familien vil regeringen sikre, at alle familier
med livstruende syge barn far en patientansvarlig laege inden udgangen af 2019.
Den patientansvarlige laege skal vaere en gennemgdaende person gennem hele
sygdomsforlabet, som familien kan henvende sig til med spergsmal og bekymringer.
Det er aftalt med Danske Regioner i skonomiaftalen 2018.

Patientansvarlig laege

Det overordnede formal med den patientansvarlige laege er at understotte oplevelsen af
sammenhaeng, koordinering og tryghed i barnets sygdomsforleb. Den patientansvarlige
leege udpeges til at baere det overordnede ansvar for og have overblik over barnets
forleb pa sygehuset. Den patientansvarlige laege er koordinator og tovholder for det
samlede udrednings- og behandlingsforleb, og man skal som familie kunne tage kontakt
til sin patientansvarlige laege, hvis man er i tvivl om noget i forhold til sit barns behand-
lingsforleb pa sygehuset.

Barnehospice bade @st- og Vestdanmark

For meget syge barn og deres familier vil et ophold pa bernehospice i nogle tilfaelde
0gsa kunne give den ngdvendige tryghed og sammenhaeng. Enten undervejs i
sygdomsforlabet, hvor familien kan have brug for et aflastende ophold, eller nar afslut-
ningen pa livet er naer. Et bernehospice tilbyder en hajt specialiseret indsats til barnet
samt til foraeldre og seskende, og her er alle fagpersoner samlet pa ét sted for at sikre
sammenhaeng og en tvaerfaglig specialiseret palliativ indsats.

| Danmark findes i dag ét barnehospice, Lukashuset, som er et landsdaekkende hospice-
tilbud til bern og unge med livstruende sygdom i alderen O til og med 18 ar. Lukashuset
abnede i november 2015 i Hellerup og har i alt plads til fire familier. Lukashuset finan-
sieres i dag bl.a. af midler fra satspuljen frem til 2018. Indsatsen evalueres primo 2018
med henblik pa at drage erfaringer til den fortsatte indsats pa omradet.

Regeringen onsker at sikre, at Lukashuset kan fortsaette deres arbejde med at under-

stotte livstruende syge bern, deres foreeldre og seskende med aflastende eller livs-
afsluttende ophold i trygge, specialiserede rammer.
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Der skal veere bedre sammenhasng
i indsatsen pa tveers

De mennesker, der hjeelper syge barn,
deres foreeldre og deres sgskende,
skal blive endnu bedre til at koordi-
nere indsatsen. Alle familier skal
tilknyttes faste neglepersoner, og
sammenhasngen pa tveers af sygdoms-
forleb og sektorer skal styrkes.

Der er i dag ikke et bernehospicetilbud placeret i Vestdanmark. For at sikre lige mulig-
heder for alle bern og deres familier, ensker regeringen at understotte etableringen af
bornehospicepladser i den del af landet. Bernehospicepladserne i Vestdanmark kan
bade etableres i tilknytning til et eksisterende voksenhospice eller som et nyetableret
tilbud. | opbygningen af hospicepladser i Vestdanmark skal erfaringerne fra Lukashuset
inddrages.

Regeringen vil:

« Sikre at alle familier med bern med livstruende sygdom har en patientansvarlig

laege inden udgangen af 2019, som kan sikre sammenhang og tryghed i barnets
sygdomsforlgb.

« Sikre en fortsat delvis finansiering af Lukashuset fra 2018 til 2021.

« Etablere 4 hospicepladser til born i Vestdanmark.
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Samme hgje kvalitet
i hele landet

Regeringen @nsker, at alle familier med livstruende syge bern pa tvaers af landet far den
samme hgje kvalitet i den palliative indsats. Uanset om de modtager pleje og behandling
i hjemmet, pa sygehuset eller pa hospice.

Regeringen @nsker, at de udgaende barnepalliative teams, som findes i regionerne,
fremadrettet skal udgere fundamentet i den palliative indsats til bern med livstruende
sygdom og deres familier.

De 5 regioner har i dag organiseret deres udgaende palliative indsats for bern med
livstruende sygdom pa forskellig made og med forskellige kompetencer.

For at sikre den samme hgje kvalitet i den palliative indsats i hele landet, skal regionerne
arbejde teettere sammen om at skabe den bedste praksis pa omradet. Ved erfarings-
udveksling og videndeling pa tvaers af regioner skal der skabes et bredere kendskab til
de forskellige indsatser for livstruende syge bern samt deres foraeldre og seskende pa
tvaers af landet.

Der eksisterer i dag ikke overordnede retningslinjer eller modeller for de palliative teams,
og derfor varierer de fem teams i form og indhold. Nogle af de palliative teams har fx
tilknyttet en socialrddgiver, som bruges meget aktivt af de tilknyttede familier. De pallia-
tive teams har dog dannet et tvaerregionalt netvaerk, hvor de medes med henblik pa
erfaringsudveksling.

For at understotte en fortsat positiv udvikling af de udgdende barnepalliativs teams,
vil regeringen samle op pa det arbejde, som geres i de palliative teams gennem en
evaluering af organiseringen og arbejdet. Det skal ogsa indga i evalueringen, hvordan
der samarbejdes med det naere sundhedsvaesen og den praktiserende laege fx ved
at tilbyde undervisning.

Over arene vil flere bern fa brug for palliativ pleje fx fra et bernepalliativt team. Rege-
ringen eonsker derfor at sikre, at de fem bernepalliative teams har den nedvendige
kapacitet til at tage sig af flere barn i fremtiden.

Udgaende bgrnepalliative teams

| alle regioner tager et palliativt team ud til familier med bgrn med livstruende sygdom.
Et palliativt team smertelindrer og hjeelper barnet i den sidste fase samt stotter barn,
foreeldre og seskende i perioden. De palliative teams tager sig af bern, der ligger

pa et hospital i regionen samt barn, der befinder sig i eget hjem eller pa institution.
De palliative teams bestar af specialuddannet personale fra sygehuset, som arbejder
teet sammen med hjemmesygeplejersken og den praktiserende laege.

Regeringen vil sikre, at der findes klare anbefalinger for bdde den basale og den
specialiserede palliative indsats til bgrn med livstruende sygdom — hvad enten indsatsen
foregdr i hjemmet, pa hospitalet eller pa hospice.
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Regeringen vil:

Gennemfere en evaluering af de udgaende bernepalliative teams i 2018. Evalue-
ringen skal have fokus pa organisering, faglig sammensaetning og samarbejdet
pa tveers af sektorer og bidrage til videndeling og fokus pa at skabe den bedste

praksis pa omradet.
Styrke de palliative teams, sa der gives bedre mulighed for at barn med livstruende

sygdom kan dg i hjemmet.
Styrke familiernes adgang til at fa hjeelp fra en socialradgiver i de palliative teams.

Opfordre til at regionerne nedsaetter brede faglige netveerk for at skabe bedre

overblik over de forskellige tilbud pa det barnepalliative omrade.
Bede Sundhedsstyrelsen om i 2018 at udarbejde anbefalinger for det bernepalliative
omrade med udgangspunkt i eksisterende viden, sa der sikres en ensartet indsats

af hgj kvalitet i hele landet.
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Vi skal have en helheds-

Aﬂ a St n | n g tl | orienteret faglig indsats

il At tage sig af et livstruende
a | | e fa m | | | er sygt barn samt dets foraeldre

og soskende kreever en tveer-
faglig indsats af hgj kvalitet.
Alle familier skal medes

af en helhedsorienteret
indsats.

Nar et barn er livstruende sygt rammer det hele
familien — ogsa foraeldre og seskende. Derfor er
det vigtigt, at indsatsen tager udgangspunkt i hele
familiens behov.

Indsatsen skal malrettes den enkelte familie, sd der tages hand om deres specifikke
behov for stette og omsorg i den svaere tid. Barn med livstruende sygdom har forskellige
sygdomme og ofte komplekse forlab, som kan aendre sig pludseligt og ofte.

Det betyder, at det enkelte barns og den enkelte families behov vil variere gennem
sygdomsforlgbet. Det er regeringens anske, at indsatserne til livstruende syge barn,
samt til deres foraeldre og seskende skal afspejle de forskellige behov, som den enkelte
familie kan have pa forskellige tidspunkter. Regeringen vil desuden understatte famili-
ernes mulighed for frit at vaelge hvilke indsatser, som passer bedst til deres behov

0g onsker.

Det kan veere behov for en pause fra hverdagen med hjeelp fra fagpersoner, der kan
aflaste foreeldrene med pasning af det syge barn og aktiviteter til seskende. Det kan
ogsa veere specifikke behov for hjaelp til, hvordan et sygt barn handteres i hverdagen.
Nogle vil foretreekke hjeelp i eget hjem, mens andre har brug for et pusterum i nye
omgivelser vaek fra hjemmet.

Derfor skal indsatsen i Danmark veere fleksibel, sa familierne kan fa aflastning i hjemmet,
nar de har behov for det og komme pa et aflastende ophold, nar de har brug for det.
Familien ber til en hver tid inddrages i at finde ud af, hvad der er det rette for dem,
ligesom det skal vaere nemt for de fagprofessionelle, som er i kontakt med familien,

at fa overblik over de forskellige tilbud til familierne.

| Danmark findes i dag aflastningstilbuddet FamilieFOKUS, som er en landsdaekkende
indsats placeret i Region Midtjylland til livstruende syge bern og unge. FamilieFOKUS
er i dag finansieret som en forsggsordning af satspuljemidler, som udlgber i 2018.
Regeringen ensker at sikre en viderefarelse af fleksible og malrettede aflastningstilbud
til bern med livstruende sygdom og deres familier.

Flere af FamilieFOKUS aflastningstilbud er i dag placeret i Jylland. For at sikre lige
muligheder for alle bern, ensker regeringen at understotte etableringen af lignende
aflastningstilbud pa tveers af landet.

| udviklingen og viderefarelsen af aflastningstilbud skal der tages hejde for erfaringerne
fra evalueringen af FamilieFokus.

Regeringen vil:

- Viderefore et fleksibelt og malrettet aflastningstilbud til familier med bgrn med
livstruende sygdom i Vestdanmark.

- Etablere et fleksibelt og malrettet aflastningstilbud i @stdanmark med udgangspunkt
i evalueringen i 2018 af FamilieFOKUS.
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Bedre behandling og pleje
taettere pa familien

Regeringen onsker at forbedre berns mulighed for at blive i eget hjem under sygdoms-
forlobet, sa laenge de og deres familie gnsker det. | hjemmet har familien mulighed for

at opretholde en hverdag, hvor saskende kan ga i institution eller skole og have fritids-
aktiviteter, og hvor foreeldrene kan ga pa arbejde i det omfang, det er muligt.

| mange af de sygdomsforlgb, som ender med, at barnet eller den unge der, har
familien et enske om, at det sker i hjemmet. | dag er det dog de feerreste born, der
der derhjemme. Det kan der veere gode grunde til. For eksempel, at barnet eri et
aktivt behandlingsforleb pa hospitalet, nar det dear.

Erfaringer viser, at de fleste familier ensker at veere hjemme laengst muligt og eventuelt
0gsa, at barnet skal de hjemme.

Regeringen onsker at understgtte mulighederne for, at alvorligt syge bern kan blive

i hjemmet laengst muligt. Det kraever, at familierne foler sig trygge ved at veere i eget
hjem. Det kan degnkontakt til professionel stotte vaere med til at sikre. Mange familier
har ogsa behov for viden om barnets sygdom og radgivning i forhold til at mestre
familiens situation, fx gennem et netveerk af ligestillede familier.

For nogle familier kan nye IT-lasninger supplere med at skabe sterre tryghed i hjemmet.
Fx ved at understatte familiernes lobende kontakt til sundhedsvaesenet — ogsa uden for
de normale abningstider og pa fx helligdage.

En bedre mulighed for sparring mellem det relevante sundhedspersonale pa tvaers af
kommune og region og en samling af ekspertisen i kommunerne fx via udpegning af
neglepersoner i kommunerne kan ogsa vaere med til at sikre, at flere bern og unge far
mulighed for at blive i hjemmet.

Den praktiserende laage samt den kommunale hjemmesygepleje og sundhedspleje
spiller alle en rolle i forhold til pleje og behandling af et sygt barn, der er i hjemmet.
Men en kommune vil i gennemsnit kun have 2-3 barn om aret, som der af livstruende
sygdom. For en praktiserende laege kan der ga flere ar i mellem, at de skal handtere
en sa alvorlig situation for sd ungt et menneske. Det kan betyde, at nogle bern i dag
indlaegges, selvom de kunne have modtaget behandling i hjemmet.

Det er en kraevende opgave at passe et meget sygt barn. Mange kommuner har succes
med at udnaevne enkelte faglige neglepersoner i hjemmesygeplejen, som altid vare-
tager plejen af bern i kommunen, da de har fa bernepalliative forlab.

Der er ogsa gode erfaringer med at yde sparring og radgivning til bade kommunen og
den praktiserende laege. En sparring, der allerede er adgang til i dag via hospitalets
udgaende bernepalliative team, men der er behov for at sikre, at der i alle regioner er
adgang til sparring hele dagnet.
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Regeringen onsker at sikre, at familier, kommuner, herunder den kommunale hjemme-
sygepleje og praktiserende laeger, kan fa den nedvendige radgivning og sparring,
nar der opstar spergsmal om et livstruende sygt barns behandlings- og plejebehov i
hjemmet. Regeringen vil sikre, at der etableres degntelefoner, som hjemmesygepleje
og familiens egen praktiserende lsege kan kontakte. Dagntelefonen skal varetages
af de udgédende bernepalliative teams, som er specialiseret i at yde palliativ pleje til
born i eget hjem.

Regeringen vil:

. Etablere degntelefoner i alle de udgaende bgrnepalliative teams i de fem regioner

for at styrke muligheden for, at flere livstruende syge barn kan de hjemme.
« Opfordre til at der udpeges en eller to neglepersoner pa berneomradet i hjemme-
sygeplejen i alle kommuner for at sikre, at de rette kompetencer er til stede.
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Frirum under
sygdommen

Familier med bern med livstruende sygdom har nogle gange behov for pusterum i de til
tider lange sygdomsforlgb. For de livstruende syge bern er muligheden for at opretholde
et normalt berne- og ungdomsliv under sygdommen vigtigt. De har brug for pauser fra
sygdommen, hvor der gives plads til at lave helt almindelige ting sammen med andre
bern og unge.

Ligeledes kan pauser veere med til at give foraeldre og seskende tid til hinanden eller

til at se venner, familie, dyrke fritidsinteresser og i det hele taget opleve normalitet. | dag
findes der sddanne pusterum i form af aflastningstiloud og hospice, som kan skabe ro
omkring familien, og give dem tid til samveer.

Men nogle bern og unge er indlagt pa hospitalet i en langvarig periode. Her er der ikke
altid de rette rammer til, at barnet og familien kan fa et tiltreengt pusterum fra eller med
hinanden.

Regeringen gnsker, at alle born og unge med livstruende sygdom skal have rum og
mulighed for leg og samveer med deres familier og andre bern og unge i samme
situation — ogsa under indlaeggelsen pa hospitalet.

BorneRiget

| 2024 slar Rigshospitalet derene op for BarneRiget, som er en ny hospitalsflgj for barn,
unge og fedende. | BarneRigets arkitektur laegges der ud over det funktionelle veegt p3,
at leg skal veere en integreret del af behandlingen, for pa den made at skabe et hospital
pa bernenes praemisser. Pa BarneRiget skal omgivelserne derfor laegge op til leg og
samveer mellem barn og deres familier, samtidig med at der skabes rum for at bern og
familier kan fa den nedvendige ro og privatsfaere ved ophold pa hospitalet.

Flere hospitaler har allerede tilbud til bern og unge, som er indlagt pa hospitalet, og pa
mange hospitaler har man gode erfaringer med inddragelse af frivillige, nar bearn og
familier skal have et frirum pd hospitalet.

Familiehuse til bern og familier pa hospitalerne

Pa bade Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital har man saerlige familiehuse til
langtidsindlagte bern og familier. Her kan familierne vaere indlagt sammen og opretholde
en stabil hverdag. Her er det ofte frivillige, som hjaelper familierne og ger en saerlig indsats
for de raske seskende og arrangerer aktiviteter for familierne. Der er trygge og hjemlige
rammer, og et af malene er at give familien mulighed for at opretholde en almindelig
hverdag i indlaeggelsesperioden. Der er ligeledes planer om at opfere et familiehus

ved det nye Odense Universitetshospital, som forventes at sta faerdigt i 2022.
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Kraeftplan IV — styrket indsats for unge kreeftpatienter

For at styrke rammerne for unge kraeftpatienter blev der i Kraeftplan IV afsat 25 mio. kr.
til at forbedre tilbuddene til unge mellem 15 og 29 ar, som er indlagt pa hospitalet.

Midlerne skal ga til at sikre, at unge kan indlaegges pa stuer sammen med andre unge
og til at udbrede initiativer som faelles opholdsrum, ungepaneler, ungekoordinatorer og
andre initiativer med fokus pa de unges livskvalitet.

Det frivillige arbejde er vigtigt for ssmmenhaengskraften i vores samfund, og omradet
skal understettes. Flere hospice har tradition for, at frivillige deltager i arbejdet, og der er
flere foreninger, der arbejder med at hjeelpe seskende til livstruende syge baern. Det vil
regeringen gerne understotte.

Regeringen har som led i satspuljefornandlingerne foreslaet at afprove nye offentlige-
private samarbejdsformer, som skal fremme nye innovative lgsninger pa fx social-,
sundheds- og arbejdsmarkedsomradet, i samspil mellem den offentlige, private og
frivillige sektor.

Hjertesoskende

Hjerteforeningen star bag initiativet Hjerteseskende. Her kan bgrn og unge, der har en
swster eller bror med en hjertesygdom finde gode rad og mgde andre i samme situation.
Her planleegges forskellige aktiviteter for bernene sdsom weekendture, hvor sgskende
til hjertebern kan blive forkaelet og fa en god oplevelse sammen med andre i samme
situation.

Soskende til livstruede syge bern har brug for frirum og stette. Det er hardt for bern, nar
en bror eller sgster rammes af en livstruende sygdom. Familielivet centreres omkring det
syge barn, og s@skende kan komme til at std alene med deres tanker og bekymringer.
Regeringen ensker at understette, at der tages godt hdnd om saskende.

Regeringen vil:

« Understotte muligheden for aflastning af foraeldre og seskende gennem brug af

frivillige pa hospitalerne.
« Opsla en pulje med fokus pa, at barn og unge med livstruende sygdomme og deres
seskende far mulighed for at fa et frirum under hospitalsindlaeggelsen.
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Nar det veerste
er sket

Nar det vaerste er sket, kan der vaere behov for en udstrakt hand til familien, sa ingen
efterlades alene. Der kan ogsa vaere behov for tid til at serge og samle kraefterne igen,
nar livet skal ga videre.

At miste et barn er en sorg, man som foraeldre og seskende aldrig kommer sig over,
men skal laere at leve med. Det er en livsomvaeltende situation. Det er det ogsa selv
om barnet dgr umiddelbart efter fadslen.

| dag er det sadan, at hvis et barn er dedfedt, der eller bliver bortadopteret inden den
32. uge efter fedslen, har moderen ret til sdkaldt sorgorlov, dvs. fravaer og barselsdag-
penge i 14 uger efter barnets ded eller bortadoption, eller hvis et barn mistes sent i
graviditeten. | modsaetning til madre har feedre/medmedre i dag ikke ret til yderligere
fraveer eller barselsdagpenge, hvis barnet der efter afholdelsen af de 2 ugers feedre-/
medmedreorlov. Det gnsker regeringen at eendre. Derfor fremsaetter regeringen et
forslag om ret til sorgorlov for faedre og medmadre. Regeringen foreslar at indfere
adgang til sorgorlov pa 14 uger til feedre eller medmedre i forbindelse med spasd-
barnsded, sa de ligestilles med medrene i forhold til mgdrenes adgang til sorgorlov.

En made at bearbejde sorgen pa, er at tale med nogen, der har kan hjaelpe og statte

i en sveer tid. | dag tilbyder nogle af de palliative teams opfolgende samtaler efter barnets
ded. Det er vigtigt, at familien, der nu skal leve videre uden deres barn eller sgskende,
slippes pa en god made. Derudover er det vigtigt, at foreeldrene ved, at der altid er et
sted hvor de kan sege hjaelp, 0ogsa i tiden efter barnets ded.

Regeringen vil gerne understotte, at alle familier der ensker det, kan fa en opfelgende
samtale med fx en psykolog efter barnets ded.

Born, Unge og Sorg
Born, Unge og Sorg er en organisation, der tilbyder gratis stette og behandling til bern
og unge under 28, hvis foreeldre eller seskende er alvorligt syge eller dede.

| satspuljeaftalen 2016-2019 blev der afsat midler til at etablere et center for kompliceret
sorg. Sundhedsstyrelsen har udmentet 8 mio. kr. til Barn, Unge og Sorgs Radgivnings —
og Forskningscenter til at etablere, drive og forankre centeret i perioden 2016-2018.

Regeringen vil:

« Sikre at alle familier pa tveers af landet far mulighed for en opfglgende samtale efter
barnets ded med fx et palliativt team.
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Vi skal give en udstrakt hand

Nar det veerste er sket, skal der gives
en udstrakt hand til bade foraeldre og
soskende. Det handler om, at ingen
slippes midt i den veerst teenkelige
situation — at miste et barn.

Note

Udspillet er udarbejdet pa baggrund af litteratursegning, herunder blandt andet en Forelgbig videns-
afdaekning af bernepalliation af 13. juni 2017 udarbejdet af Sundhedsstyrelsen, Opsamling af workshop
den 2. maj 2017 udarbejdet af REPHA, Palliativ indsats til familier med bern og unge med livsbegraens-
ende eller livstruende tilstande- et litteraturstudie af 2015 udarbejdet af PAVI, supplerende litteraturstudie
af 5. maj 2017 udarbejdet af REHPA, Lukashuset — En 1 ars evaluering af 2016 udarbejdet af REHPA,
notatet Dgdsfald blandt bern og unge i perioden 2007-2011 af 23. februar 2014 udarbejdet af PAVI,
notatet Dedssted og dedsarsager for bern og unge under 19 ar i Danmark 2012-2014 af marts 2017
udarbejdet af REHPA.
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Fordeling af midler
| udspil om barn med
livstruende sygdom

Regeringen vil afseette i alt 76 mio. kr. over fire ar til et loft i den palliative indsats
malrettet bern med livstruende sygdom og deres familier, heraf 5 mio. kr. arligt fra 2018
og frem til finansiering af Lukashuset Barne- og Ungehospice.

TABEL 3

Fordeling af midler i udspil om bern med livstruende sygdomme

Mio. kr. arligt 2018 2019 2020 2021 | alt Varigt

Hospice

Lukashuset (separat

finansiering) 5 5 5 5 20
Hospicepladser i

Vestdanmark 2,5 5 5 5 17,5 5
Aflastning

FamilieFokus pa Sjaelland 3 3 3 9 3
FamilieFokus i Jylland 3 3 3 9 3

Palliative teams

Evaluering 0,5 0,5

Styrkelse af de palliative
teams (herunder samtale

og socialradgiverhjeelp) 5 5 5 15 5
Etablering af degntelefon 0,5 1 1 1 3,5 1
Andet

Etablering af frirum 1 1

Anbefalinger pa de
barnepalliative omrade 0,5 0,5

| alt (uden finansiering
af Lukashuset) 5 17 17 17 56 17

| alt 2018-2021
(med Lukashuset) 10 22 22 22 76
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