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Vedr. viderefgrelse af Barnehuset SIV — en institution for alvorligt syge barn og deres familie

Barnehuset SIV ansgger Socialministeriets via satspuljemidler om et tilskud pé 3,2 mill. kr. til en etérig
projektperiode.

Barnehuset SIV er en selvejende institution for familier med et barn ramt af kreaeft eller andre alvorlige
livstruende sygdomme som fx lunge- og hjertelidelser. Institutionen har et socialt, paedagogisk og
rekreerende sigte og yder statte til det syge barn og dets familie. Der er tale om bgrn, der er immunsvage,
og ikke kan komme i almindelig institution p& grund af smittefare, hvorfor familierne ma leve i isolation.

Barnehuset SIV har eksisteret siden 1. januar 2000 og modtog i perioden frem til 31. december 2008 tilskud
fra Satspuljen (tidl. J.nr. 85273-001). Siden 1. januar 2007 supplerede Bgrnehuset SIV tilskuddet fra
Satspuljen med betaling fra brugernes bopaelskommuner. Med virkning fra 1. marts 2009 blev Bgrnehuset
SIV af Furesg Kommune godkendt som et privat opholdssted. Herefter er driften af Barnehuset SIV blevet
finansieret af kommunerne og private donationer/sponsorater.

Bernehuset SIV havde gennem en arraekke et godt og konstruktivt samarbejde med Velfaerdsministeriet og
Sikringsstyrelsen. Tilskuddet gjorde det muligt at etablere en institution som Bagrnehuset SIV. Det gjorde
sdledes tilveerelsen udholdelig for mange barn og deres familier under sygdommen og muligt for dem at
vende tilbage til en normal hverdag i en almindelig institution og pa arbejdsmarkedet uden starre
vanskeligheder og dermed uden traek pé andre offentlige udgifter.

Uden midler fra Satspuljen havde det ikke vaeret muligt at hjeelpe denne lille gruppe bgrn og deres
foreeldre. Der er fra myndighedernes side fortsat stor fokus pa den medicinske behandling af barnene men
kun lille fokus pa deres sociale udvikling og rehabilitering under sygdommen og dermed pa, hvordan bade
bgrnene og foreeldrene klarer sig efterfglgende.

Bagrnehuset SIV gennemfarte i efteraret 2007 i henhold til bevillingsskrivelsen fra det daveerende
Velfeerdsministerium en evaluering af sin indsats. Resultatet af evalueringen var, at Barnehuset SIV levede
op til sit formal at sikre de alvorligt syge barns sociale udvikling pa trods af sygdom samt tilbyde foreldrene
muligheder for at indga i netveaerk. Bade bgrnene og foraeldrene oplever, at Bgrnehuset SIV bryder den
isolation, som familierne oplever, nar de lever med et barn med en livstruende sygdom, som ikke méa
komme i almindelig institution og ikke méa pleje almindelig omgang med andre pga. reduceret
immunforsvar.
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Der er efter naesten 12 ars drift ikke tvivl om, at Barnehuset SIV i dag er en veletableret institution, som
lever op til sit formal. Huset er pt. den eneste af sin slags i Danmark. Bgrnehuset SIV er saledes kendt blandt
kommunerne, som ofte selv kontakter Huset, nar de har syge bgrn, som ikke kan komme i almindelig
institution. Bgrnehuset SIV har ogsa et taet og godt samarbejde med de relevante afdelinger pa landets
stgrste hospitaler, som behandler bgrnene — fx Rigshospitalet.

Barnehuset SIV er imidlertid nu i den situation, at Rigshospitalet pr. medio september 2012 har
offentliggjort og med gjeblikkelig virkning lempet de hidtil geeldende isolationsregler for kraeftsyge barn, jf.
vedlagte bilag fra Rigshospitalet. Denne a&endring medfarer, at de kraeftramte bgrn fremover ma passes i
dagpleje eller institution, safremt institutionens andre bgrn ikke er syge eller har symptomer pa smitsom
sygdom. Ligeledes ma bgrnene modsat tidligere benytte offentlig transport, safremt barnet ikke sidder ved
siden af andre med tydelige symptomer pa smitsom sygdom fx snue og hoste.

/Endringerne medfarer, at kommunerne ikke lzengere kan visitere kraeftsyge barn til Barnehuset SIV pa
samme made som hidtil, hvormed en del af husets gkonomiske grundlag forventes at svinde ind.

Familiernes behov er imidlertid uaendret. De er fortsat i en livskrise, og fremmgde i en almindelig
daginstitution ma anses som yderst begraenset, idet de andre bgrn i institutionen ikke kan have en
dagligdags ting som fx snue. Mange bgrn og deres foreeldre risikerer derfor fortsat at blive isoleret fra
omverdenen i laengere perioder.

Bgrnehuset SIV har ogsa brugere med andre diagnoser end kreeft. Disse bern udger for gjeblikket 24 pct. og
vil naturligvis stadig kunne visiteres til Barnehuset SIV med kommunal brugerbetaling.

En lille institution som SIV er meget indteegtsfalsom, og aendringer i kommunernes visitationsmgnster kan
medfgre, at Barnehuset SIV ikke kan viderefgre sine vigtige tilbud til alvorligt syge bgrn og deres familier —
et tilbud der ikke eksisterer andre steder i Danmark end netop i Barnehuset SIV.

Barnehuset SIV har derfor akut behov for en etarig projektperiode til at analysere og afklare
konsekvenserne af de reviderede isolationsregler og i denne sammenhaeng vil ogsd kommunernes reaktion
pa de nye regler blive analyseret og drgftet med kommunernes sagsbehandlere. Desuden skal der findes en
varig finansieringsmodel for huset. Samtidig med at dette analysearbejde pagar fortseettes den daglige
drift, sdledes at familierne fortsat kan benytte SIV som hidtil.

De arlige driftsomkostninger i Bgrnehuset SIV vil i 2013 blive reduceret til knap 3,2 mill.kr. (jf. vedlagte
budget). Indteegterne for de ikke kraeftramte bgrn skal naturligvis modregnes i det potentielle indteegtstab,
som Huset star overfor. Regnskabet kan farst endelig opgeres ultimo 2013.

Bagrnehuset SIV ansgger saledes Socialministeriet om via satspuljemidler at deekke et eventuelt tab af
indtaegter, der matte falge af kommunernes fremadrettede praksis i lyset af de nye isolationsregler.
Barnehuset SIV har akut behov for at analysere og udvikle den rette gkonomiske model for Barnehuset SIVs
tilbud til de
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alvorligt syge bgrn, der ogsa fremover vil have sa stort behov for alternative udviklings- og
socialiseringsmuligheder. Der er behov for tid til at sikre grundlaget for det unikke udviklings- og
socialiseringstilbud for de alvorligt syge barn og deres familier, som kun Bgrnehuset SIV tilbyder.

Den nye gkonomiske model skal veere pa plads i lgbet af 2013, hvorefter Huset igen skal veere
selvfinansierende i sine aktiviteter.

Safremt Socialministeriet gnsker at drgfte Bgrnehuset SIVs situation, er ministeriet meget velkommen til at
kontakte undertegnede, der naturligvis ogsa meget gerne mader op i ministeriet for yderligere uddybende
droftelser.

Kopi af brevet er ogsa sendt til Socialminister Karen Haekkerup samt Socialministeriets Satspulje.
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