Udkast til Hgringssvar fra Hospicelederforeningen i Danmark til udkast til anbefalinger for palliative
indsatser til bgrn, unge og deres familier

Hospicelederforeningen i Danmark glaeder sig over at der nu kommer anbefalinger for palliative indsatser til
bgrn, unge og deres familier. Udviklingen de seneste ar er gaet staerkt pa feltet med etablering af
bgrnehospice og senest palliative bgrne/ungeteam pa hospitalerne. Da der forud ikke har eksisteret
specialiserede palliative tilbud til bgrn og unge i Danmark, er der meget udvikling i gang , og der skal i de
kommende ar tages mange store og sma beslutninger i forskellige regi. Her er det vigtigt at kunne stgtte sig
til anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen.

Indsatsen for b@grn og unge har ligheder med voksenomradet, fx i fokus, tilgang og veerdier, men ogsa
afggrende forskelle. Derfor har det vaeret en rigtig beslutning at der kommer selvstaendige anbefalinger ift.
bgrn og unge.

Da omradet er nyt er der selvfglgelig emner og anbefalinger som ikke kan ggres helt feerdige pa nuvaerende
tidspunkt, hvilket hospicelederforeningen har stor forstaelse for. Foreningen ser derfor frem til at man i de
kommende ar vil kunne praecisere anbefalingerne bla. ift malgrupper, kompetencer/uddannelse og kliniske
kvalitetsdata mv.

Det tilsendte udkast er pa mange mader et godt f@rste bud pa anbefalinger med mange gode praecise
beskrivelser af tilgang, veerdier, fokus i arbejdet, arbejdsdeling, basal/specialiseret palliation, indsatsen for
hele familien og de fysiske/psykiske/sociale/dndelige/eksistentielle elementer i indsatsen.

Hospicelederforeningen ser dog ogsa behov for at udkastet til anbefalinger preeciseres:

1) Beskrivelsen af de forskellige faggruppers rolle bgr praeciseres. Hvad er definitionen pa "det
tveerfaglige team”? Hvilke faggrupper er repraesenteret? Hvad daekker formuleringer som
"varetages af sygeplejersker og lignende” eller "varetages af psykologer og lignende” over?

Tveerfaglighed og tilstedeveaerelsen af forskellige faggrupper er relevant i mange dele af
sundhedsvaesenet. Men nar det gaelder palliation og specielt pallition til bgrn og unge peger WHOs
definitioner mv. pa tvaerfaglighed og tilstedeveaerelsen af en reekke faggrupper som helt centralt.
Det vil vaere hensigtsmaessigt i forhold til de beslutningstagere der i praksis skal bruge
anbefalingerne, at dette preeciseres. Udgangspunktet for en sadan praecisering kunne vaere de
anbefalinger og den praksis der er pa voksenomradet.

2) Malgruppe og diagnoser: | mange ar har det der har veeret sagt og skrevet om palliation til bgrn,
fejlagtigt spejlet sig 100 % i voksenomradet. Mange beskrivelser tager derfor udgangspunkt i bgrn
med kreeft og fokuserer pa den allersidste del af livet. Dette til trods for udenlandske erfaringer, der
viser at palliation til bgrn og unge i hgj grad handler om andet. 80-90 % af bgrnene har haft andre
diagnoser en krzeft og de fleste har typisk haft brug for indleeggelser og teamtilknytning gennem
sygdomsforlgbet — ikke kun i forbindelse med livslutning.
| udkastet til anbefalinger er det langt hen ad vejen lykkedes at ggre op med den misforstaelse. En
samlet gennemlaesning giver dog stadig indtryk af at kraeft fylder mere end @vrige diagnoser.
Omvendt gar det lidt i den modsatte grgft at skrive at bgrnepalliation/bgrnehospice er seerligt
relevant for b@grn og unge med neurologiske, metaboliske medfgdte sygdomme (6.2.2). Tilbuddene
kan veere relevante pa mange omrader, der kan veaere stgrre eller mindre i forhold til hinanden.



3)

4)

Beskrivelsen hvad et bgrne- og ungehospice er, b@r praciseres. Lukashuset blev etableret i 2015 pa
baggrund af internationale erfaringer og anbefalinger. Siden har folketinget besluttet at tilbuddet
skal udvides til hele landet, i fgrste omgang ved at etablere tilsvarende tilbud i Vestdanmark. Derfor
er det vigtigt i anbefalingerne at praecisere hvad bgrnehospice generelt skal veere. | udkastet
beskrives blot nuvaerende tilbud. Det er bla. behov for praecisering af hvilke kompetencer der skal
veere til stede, og igen hvilke faggrupper der skal ansattes. Det gaelder bl.a. i forhold at sikre at de
alvorligste syge bgrn og unge med komplicerede lindringsbehov kan indlaegges. Det geelder ift
handtering af akutte situationer og meget belastende situationer, fx “ustoppelige” kramper eller
smerter. Det geelder ift. handtering af ilt, sug, dybt sug, transportabel respirator, NIV maske,
genoplivning/hjertelungeredning, pumper infusion/ernaering.

Anbefalingerne bgr sikre at personalet ogsa aften, nat og weekend er rustet til dette, typisk ved at
der ansaettes sygeplejersker, der har pallativ og/eller padiatrisk erfaring.

Udkastet til anbefalinger beskriver indsats bade ift. det syge barn, sgskende og familien, hvilket er
godt og vigtigt. Der savnes maske et st@grre fokus pa den samlede families dynamik og ressourcer og
pa foraeldrenes parforhold/aegteskab. En anbefaling kunne vare at der pa baggrund af eksisterende
viden kunne udarbejdes programmer for hvordan man styrker familiens samlede ressourcer og for
hvordan asegteskabet/parforholdet kan fastholdes i en sa presset livssituation som den de to
foraeldre befinder sig i — til stgtte for dem selv og deres bgrn, syge og raske.

se fx https://www.sfi.dk/nyt/nyheder/artikler/boerns-helbred-paavirker-foraeldres-parforhold/
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