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Offentligt

Tak fordi jeg matie komme. Jeg er sygeplejerske og Formand for Bernehospiceforeningen.

Der er | Danmark behov for
- Et palliativt aflastuingstiibud ¢l livstraede og ubelbredelipt syge bern og deres familier.

Den palliative indsats til bern har ikke udviklet sig med samme hastighed som il voksne. I de senere ar er
der kommet internationalt fokos p4 den palliative indsats til bern, men vi er | Danmark IKKE fulgt med.
Sundhedsstyrelsen udgav § 2011 Anbefalinger for den palliative indsats. Anbefalingerne omhandlede nasten
udehikkende palliativ indsats til voksne, og der blev kun pa ef par linjer nzzvnt, at palliation til bern er ¢t
kompliceret amrdde. Der gives INGEN konkrete anbefalinger for, hvordan bornene og deres pérerende
sikres en palliativ intervention.

Undersagelser indenfor den palliative indsats viser, at patienten oplever bedre livskvalitet og sterre
symptomkontrol. Derudover mindskes "care giver burden™ hos de phrprende. Overlevelsesuiden er ogsa i et
enkelt studie beskrevet forlanget med 2 mdr.

P4 baggrond af denne viden mé det antages, at ogsé livstruede og uhelbredelipt syge bern og deres pargrende
vil kunne profitere positivt af en palliativ intervention.

Familer med et livstruet eiler vhelbredeligt sygt barn har behov Tor et palliativt aflastningstilbud, som
tamilierne kan benytte i gentagne perioder af £x 1, 2 eller flere uges varighed, i den rraskke, hvor barnet
pennemgér et opslidende og ldelsesfyldt behandlingsforleb prasget af uvished, utryghed og magtesleshed.
Pe pargrende har ogs behov for en legitim pause {ra en hverdag som normalvis er prasget af prakiiske
geremal relateret til barnets sygdom. Derudover har foraldrene behov for oplaring til at navigere i deres
nuvasrende virkelighed. De har brug for hjelp til at lere at spille sammen i en kaotisk hverdag, hvor angst og
meningslashed praeger deres tanker og handlinger. Formidrene patager sig et tungt ansvar i lang tid, nér en
dadelig sygdom konsiateres hos deres barn. Ogsé de raske soskende lider 1 stithed under at have en syg bror
eller spster og det syge barn kasmper ikke blot mod sygdommen og bvad denne métte medfare, men
undersgpelser viser, at barnene ligeledes kamper med skyldfulelsen over, at de raske seskende ikke far den
opmarksomhed, som de har behov for. De byrder som familiemedlemmerne hver iseer bazrer pé, skal et
aflastningssied vere med til at lette.

Ft palliativt aflastningssted skal kunne skabe rammen om et tilbud som tilgodeser hele familiens behov bade
samilet og individuelt. Det skal indeholde en professionel indsats, hvor familien kan modiage behandling,
hizlp, steite, vejledning, omsorg og tryghed fra den dag diagnosen stilles. Formalet er ogsé, at et
aflastningssied skal kunne skabe rammerne for at give familierne gode mindevaerdige oplevelser sammen.

Det pallistive aflasiningstilbud er i medierne, og for si vidi ogsd af mig, blevet kaldt for ef "Bernshospice”.
Dette giver dog et forkert billede af det reelle tilbud, da man naturlig nok forestiller sig, at rammen er som pé
et voksenhospice, hvor 80 % af de indlagte kommer for at tilbringe den sidste tid af deres liv. Information
givet af Barnebospicel Sternenbriicke | Hamborg og Bernchospicet Lilla Erstagarden | Stockholm vil op til
95 % af opholdene vare palliative aflastningsophold og kun ca. 5 % vil komme til livets afslutning,

Bt andet fokus som er fremhavet er cancerbarnene. Det er vigligl at pointere, at de barn som kunne profitere
positivi af en palliativ intervention reprazsentercs on Jangt sterre grappe. Cancerbern udger kun 10 % af de
arlige dedsfald blandi bern i alderen 0-19 &r. De resterende 90 % udper dodsarsager som bl.a. hjertelidelser,
fungelidelser, endokrine og neurologiske lidelser samt medfadte misdannelser.

! Storbritannien har man drevet barnehospice siden 1982, Her viser opgerelser at 7700 bern har kontaki med
et Bomehospice drligt. Ud af disse der 700 bern pd stedet, mens de 7000 indlesgges til palliative ophold.
Overfert 1l danske tal betyder det, at mere end 70C barn har behov for kontakt til elier belov for et ophold
pé et palliativt aflastningssted rligt, hvitket svarer til ca. 40 pladser pa landsplan.

Der er sledes god viden og erfaring for, at der er et staerkt behov for et palliativt aflastmingstitbud fil bern og
deres familier 1 Danmark.
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specialiserede indsats med hospicer, pal-

liative senge (fa) og palliative teams.

Vi har endnu ikke dagcentre/dagtilbud/
daghospice eksplicit for syge og pararen-
de med palliative behov,

) . Senge i
Befolkning o Hospice- . Team-
Region/enhed 1/1 2011 Hospice Caiions Team senge palliativ k itet
egion apacite
g o P Enhed / .g enhed .!Fr’nio
{mio.) (/mio.) (/mio.) ( )
Region 1.70 4 2 7 56 17 423
Hovedstaden ! 33,0 10,0 248,9
: : 3 0 4 36 0 405
Region Sjeaelland 0,82 43,9 0,0 494,0
. 4 0 5 48 0 385
Region Syd 1,20 40,0 0,0 320,7
: . 4 0 5 50 0 363
Region Midt 1,26 39,7 0,0 287,9
; 2 1 4 18 8 360
Region Nord 0,58 31,0 13,8 620,9
17 3 25 208 25 1936
I alt 5,56 37,4 4,5 348,2

Fig. 1


































o










P

s

IR A Ao e,































