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1. Introduktion

1.1. Baggrund og formal

Med finansloven for 2018 er det besluttet at udarbejde anbefalinger for palliative indsatser til barn,
unge og deres familier i regi af Sundhedsstyrelsen. Der er ikke hidtil udarbejdet separate danske
anbefalinger eller retningslinjer for palliation til denne malgruppe. Palliation til barn og unge indgik
i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats fra 2011. Disse anbefalinger blev
revideret i 2017 og omhandler nu udelukkende palliative indsatser til voksne.

Anbefalingerne for den palliative indsats til bgrn, unge og deres familier har fokus pa bade bar-
nets/den unges og hele familiens behov, herunder stgtte og aflastning til foraeldre og sgskende
undervejs i sygdomsforlgbet. Desuden er barnets udvikling og alderssvarende udfordringer i fokus
samt at de fagprofessionelle, som varetager de palliative indsatser til barn, unge og deres familier,
har erfaring med at arbejde med bgrn og unge.

Formalet med anbefalingerne for palliativ indsats til bgrn, unge og deres familier er:

o Atskabe lighed i adgangen til de palliative behandlingstilbud til barn overalt i landet uanset
diagnose
e Atskabe en falles faglig ramme og indhold for omradet med henblik pa at understgtte syner-
gien og sammenhangen mellem de eksisterende basale indsatser pa begrneafdelinger og i
kommuner og nyere muligheder for peediatrisk specialiseret palliation samt for den fremadret-
tede kvalitet og udvikling, herunder fokus pa:
o den palliative indsats til familier med barn og unge med livstruende eller livsbegraensende
sygdom, hvad enten indsatsen foregar i-hjemmet, pa sygehuset, hospice, aflastningstilbud
o.l
o organiseringen og ansvarsfordelingen‘af indsatsen samt pa samarbejde og koordinering
pa tveers af sektorer og akterer
o uddannelse og kompetencer.

Anbefalingerne forventes indarbejdet i de regionale forlgbsprogrammer og i de faglige selskabers
respektive kliniske vejledninger og retningslinjer, hvor det er muligt at konkretisere anbefalingerne
naermere, ogsa i forhold til de specifikke sygdomsomrader.

Anbefalingerne er malrettet planlaeggere og ledende medarbejdere pa sygehuse, i regioner,
kommuner og almen praksis samt det tvaerfaglige personale, der er involveret i den palliative ind-
sats i kommuner'pa tveers af forvaltningsomrader. | kommunerne vil det typisk vaere hjemmesy-
geplejen, personale i barnehaver og pa skoler i forhold til hiemmeundervisningspligt mv. Pa syge-
husene erdet typisk barneafdelingernes tveerfaglige personale, dvs. bgrnelaeger, barnesygeple-
jersker, psykologer, socialradgivere og fysioterapeuter. Desuden er personalet pa bgrnehospice
og lignende institutioner, praktiserende laeger og deres personale samt praktiserende sundheds-
personer og personale i den gvrige praksissektor (psykologer, fysioterapeuter mv.) involveret.

1.2. Vidensgrundlag

Anbefalingerne tager udgangspunkt i den aktuelle internationale og nationale viden og lovgivning
pa omradet, jf. referencelisten. Der har dog ikke vaeret foretaget en systematisk litteratursggning i
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forbindelse med udarbejdelsen af anbefalingerne. Derudover vil resultaterne fra erfaringsopsam-
lingen og evalueringen af henholdsvis Lukashuset, FamilieFOKUS og de hospitalsbaserede, regi-
onale specialiserede teams blive inddraget.

Desuden har en arbejdsgruppe, nedsat i foraret 2018, radgivet Sundhedsstyrelsen i udarbejdel-
sen af anbefalingerne. Arbejdsgruppens kommissorium og medlemmer fremgar af bilag 1 og 2.

1.3. Sammenhang med gvrige initiativer pa omradet

Anbefalingerne for palliative indsatser til barn, unge og deres familier skal ses i sammenhaeng
med Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats (voksne), forlgbsprogram for re-
habilitering og palliation i forbindelse med kraeft, pakkeforlab for kraeft hos barn, specialevejled-
ning for paediatri mv.

1.4. Definitioner
| anbefalingerne anvendes WHO's definitioner af palliativ indsats, habilitering og rehabilitering.
1.4.1. Palliation
Palliativ indsats:

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som
star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og
lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af
smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art (1).

WHO skelner mellem palliativ indsats til bgrn og palliativ indsats til voksne. For barn og unge
preeciseres fglgende:

o Palliativ indsats til.barn og unge omfatter barnets/den unges fysiske, psykiske, sociale og
andelige behov, samt statte til'hele familien

e Den palliative indsats iveerksaettes pa diagnosetidspunktet og fortsaetter, uanset om bar-
net/den‘unge far behandling med kurativt sigte

¢ De sundhedsprofessionelle skal evaluere og lindre barnets/den unges fysiske, psykiske og
sociale belastninger

o - Effektiv palliativ indsats forudsaetter en tvaerfaglig tilgang, som involverer hele familien og res-
sourcerne i familiens lokalomrade

o Den palliative indsats kan ydes pa hospitaler og andre institutioner, savel som i barnets/den
unges eget hjem (1).

1.4.2. Basal og specialiseret indsats

Palliativ indsats opdeles internationalt og i Danmark i basal og specialiseret indsats. Kompeten-
cerne til henholdsvis basal og specialiseret indsats opnas pa forskellige uddannelsesniveauer, jf.
kap. 5. Der ydes saledes altid en basal indsats, som suppleres med en specialiseret indsats, nar
der er behov for dette. Den samlede indsats kreever saledes ofte indsatser pa tvaers af det basale
og det specialiserede niveau.
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Basal palliativ indsats til barn, unge og deres familier

Basal palliativ indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsvaesenet, som ikke har palliation
som deres hovedopgave. Indsatsen indgar integreret i barnets gvrige pleje og behandling pa ber-
neafdelingen og varetages af det tvaerfaglige behandlingsansvarlige team. Fagpersoner i kommu-
nerne varetager ikke selvsteendigt basal palliativ indsats til barn og unge, da patientgrundlaget er
for lavt til erhvervelse af kompetencer og erfaring, og da barnet oftest har vedvarende behov for
hgijtspecialiseret paediatrisk behandling. Dette adskiller sig fra den basale palliative indsats til
voksne patienter.

Specialiseret palliativ indsats til barn og unge og deres familier

Den specialiserede palliative indsats er malrettet barn/unge og deres familier med komplekse
palliative behov. En specialiseret indsats ydes, nar der er en hgj sveerhedsgrad inden for de en-
kelte problemomrader, eller ved flere sammenhangende problemomrader. Den specialiserede
palliative indsats ydes af fagpersoner i de dele af sundhedsveesenet, der har palliation til bgrn og
unge som deres hovedopgave. Den specialiserede indsats kan forega under indleeggelse pa bar-
neafdeling eller i barnets hjem eller opholdssted ved hjeelp af udgaende regionale teams eller pa
bgrnehospice, hvor specialiseret palliativt personale er til radighed hele dggnet.

1.4.3. Habilitering og rehabilitering

Habilitering anvendes almindeligvis i forhold til barn og unge, der har medfgdte eller erhvervede
sygdomme, som skal udvikle sig pa trods af sygdommen, og rehabilitering anvendes almindeligvis
i forhold til voksne. Ligheder mellem palliation og rehabilitering/habilitering er beskrevet i afsnit
3.2.

Habilitering

Habilitering betyder at "udvikle nye evner” og har til formal at stgtte udviklingen hos et barn med
en medfadt eller tidligt erhvervet lidelse. Habilitering‘er en bred, sammenhzaengende indsats, der
folger barnet fra den tidligste barndom, gennem ungdommen og ind i voksenalderen. Habilitering
baserer sig pa en helhedsopfattelse af barnets og de pargrendes situation og har til formal, som
rehabilitering, at fremme bedst mulig kropsfunktion, indleering, selvstaendighed og selvtillid samt
medvirke til barnets/den unges aktive sociale deltagelse. Habilitering adskiller sig fra rehabilitering
ved, at barnet ikke har tidligere funktion at referere til, sddan som den voksne med en erhvervet
lidelse har(2).

Rehabilitering

Rehabilitering kan defineres som en raekke indsatser, der statter det enkelte menneske, som har
eller er i risiko for at fa nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulig funktionsevne,
herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund”

1.4.4. Andre-definitioner

Peediatri

Paediatrien’ varetager det medicinske omrade for nyfadte, barn og unge op til 18 ar. | henhold til
"Specialevejledningen for Paediatri” omfatter paediatrien "forebyggelse, diagnostik, behandling og
palliation af patienter med medfadte misdannelser, sygdomme og funktionsforstyrrelser i barneal-
deren” (27).

! Sundhedsstyrelsens oversaettelse af WHO-definition. Kilde WHO Disability Report 2011
“ Laegeligt speciale, som beskeeftiger sig med bernesygdomme
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Internationalt anvendes begreberne ’livstruende’ og ’livsbegraensende’ om malgruppens sygdom-

mes.

Livstruende sygdom
Sygdom, hvor helbredende behandling er mulig, men behandlingen kan mislykkes.

Livsbegraensende sygdom
Sygdom, hvor der ikke er noget begrundet hab om helbredelse og som medfgrer barnets ded (3).

1.5. Palliation og habilitering/rehabilitering

Der er en reekke ligheder mellem palliation og habilitering/rehabilitering. Faelles for habilite-
ring/rehabilitering og palliation er, at det har stor betydning for det enkelte barn og-dets familie, at
de kan mestre deres livssituation bedst muligt, og at hele familien trives. Palliative -og-habiliteren-
de/rehabiliterende indsatser vil ofte have til formal at hjeelpe barnet og familien med dette. Derud-
over rummer begge felter en helhedsorienteret tilgang til barnets problematikker. Indholdet af de
enkelte indsatser vil ofte veere identiske, selvom iszer barnets prognose kan-have betydning for
malsaetningen, og hvordan indsatserne indbyrdes prioriteres.

Et andet feellestraek ved palliation og habilitering/rehabilitering er, at der ofte vil veere mange aktg-
rer involveret pa tvaers af sektorer og sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle i sam-
spil med barnet/den unge og familien. Det kreever kompetencer og taet samarbejde for at opna
sammenhaengende forlgb for det enkelte barn og familie.

Savel palliative som habiliterende/rehabiliterende indsatser ber tilbydes tidligt i forlebet. Jo bedre
familien er rustet til at handtere deres livssituation, herunder sorg og krise, jo bedre vil barnets
trivsel veere.

Palliation kan med fordel taenkes ind i habiliterings-/rehabiliteringindsatser i kommunerne for at
understgtte sammenhaeng og imadekomme barnet og familiens individuelle behov (4).

1.6. Lov- og etisk grundlag

Den palliative indsats til bgrn og unge med livstruende og livsbegreensende sygdomme reguleres
inden for rammerne af sundhedsloven og serviceloven®®. Sundhedsloven fastsaetter kravene til
sundhedsveesenet med henblik pa at sikre respekt for det enkelte menneske, dets integritet og
selvbestemmelse og at opfylde behovet for let og lige adgang til sundhedsveaesenet, behandling af
hgj kvalitet, ssammenhaesng mellem ydelserne, valgfrihed, let adgang til information, et gennemsig-
tigt sundhedsvaesen og kort ventetid pa behandling (5).

Servicelovens formal er at tilbyde radgivning og stette for at forebygge sociale problemer, at tilby-
de en raekke almene serviceydelser, der ogsa kan have et forebyggende sigte, og at tilgodese
behov, der fglger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller seerlige sociale problemer.

® Daekker ogsa bern med livstruende eller livsbegraensende tilstand, som kan vaere vanskelige at diagnosticere, og hvor mange af barnene
har palliative behov, selvom de ikke har faet en sygdomsdiagnose.

* Lovbekendtgerelse nr. 191 af 28. februar 2018 Sundhedsloven

° Lovbekendtgarelse nr. 102 af 29. januar 2018 om social service
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Hjeelpen tilrettelsegges pa baggrund af en konkret og individuel vurdering af den enkelte persons
behov og forudsaetninger og i samarbejde med den enkelte. Afggrelse efter loven traeffes pa bag-
grund af faglige og gkonomiske hensyn (6).

Der henvises til bilag 3 for beskrivelse af de relevante paragraffer i henholdsvis Serviceloven og
Sundhedsloven.

Bgrn og unge, som er i stand til at udforme sine egne synspunkter, har ret til frit at udtrykke syns-
punkter, der vedrgrer barnet selv, og barnets synspunkter skal tillaegges passende vaegt i over-
ensstemmelse med barnets alder og modenhed (10). Tilsvarende har barn og unge i henhold til
Sundhedsloven (kapitel 5, § 16, stk. 3) ret til at fa information om sin helbredstilstand, behand-
lingsmuligheder og lindring. Informationen skal gives ved en forstaelig fremstilling, pa en hensyns-
fuld made og vaere tilpasset barnets alder og modenhed.

En ung patient, der er fyldt 15 ar, kan selv give informeret samtykke til behandling--Foreeldremyn-
dighedens indehaver skal som hovedregel have samme information som den unge og medind-
drages i den mindreariges stillingstagen. Lovgivning omkring samtykke til behandling bade for
bgrn under 15 ar og bern, der er fyldt 15 ar, herunder barnets/den’unges inddragelse i draftelser-
ne af behandlingen samt ret til information om egen helbredstilstand, er yderligere beskrevet i
bilag 3.

Den palliative indsats aftales i gvrigt inden for bestemmelser om samarbejde mellem regioner og
kommuner, herunder i regi af sundhedskoordinationsudvalg og 'sundhedsaftaler. Se bilag 3 for
yderligere beskrivelse af lovgrundlaget.

I henhold til FN’s Konvention for Barnets Rettigheder.skal barnets bedste i alle foranstaltninger
vedrgrende bgrn og unge komme i fgrste reekke (7). Barnets bedste skal vaere et grundlaeggende
hensyn i alle handlinger og afggrelser, som bergrer barnet/den unge. Born og unge har ret til at
nyde den hgjest opnaelige sundhedstilstand (8) og ber have et indholdsrigt og menneskevaerdigt
liv under forhold, der sikrer veerdighed, fremmer selvtilliden og medvirker til barnets aktive delta-
gelse i samfundslivet (9).Disse grundlaeggende hensyn er uafhaengigt af barnets/den unges al-
der.

| forhold til at opna, hvad der er bedst for barnet, bar malet for god palliation til b@rn og unge veere
at maksimere_barnet/den unges potentiale og samtidig erkende og forholde sig den begreensning
sygdommen saetter. Problemstillinger, som kan opsta, ber, sa vidt det er forsvarligt og muligt ta-
ges op_pa forhand, for at undga at barnet lider skade. Barnets bedste er det centrale i en aben
dialog om alternativerne med hensyn til helbredende eller udelukkende lindrende behandling.
Dette er et grundleseggende hensyn uafheengigt af barnets alder. Barnets/den unges livskvalitet
bgr vaere i fokus for al behandling, tilrettelaeggelse og opfelgning. For at princippet om barnets
bedste kan. varetages, ma sundhedspersonalet foretage en individuel vurdering af barnet/den
unge. Vurderingen skal ske i samrad med foraeldrene og inkludere barnet/den unge, i den grad
det gnsker det og er modent nok til at deltage. Dette gaelder barn og unge i alle aldre og alle syg-
domskategorier, hvor der er livstruende eller livsbegraensende tilstande.
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2. Sammenfatning af anbefalinger

Anbefalinger om tidlig identifikation af behov

e Der foretages tidligst muligt i sygdomsforlgbet en tvaerfaglig vurdering af behov for pal-
liative indsatser hos alle bagrn/unge med livsbegraensende eller livstruende sygdomme
og deres familier, uanset sygdom eller alder. Vurderingen tager udgangspunkt i en hel-
hedstaenkning og foretages af relevante fagpersoner, der arbejder med bgrn og unge i
malgruppen.

e Relevante fagpersoner udarbejder feelles malseetninger for indsatsen, herunder det
tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde, med udgangspunkt i barnet/den unge og
familiens behov og ressourcer samt evt. eksisterende indsatser. Der udarbejdes en
personlig behandlingsplan.

Anbefalinger om den palliative indsats til born, unge og deres familier

e Born, unge og deres familier tilbydes en palliativ indsats med udgangspunkt i deres iden-
tificerede behov, ressourcer mv. bade under og efter sygdomsforlgbet. Palliativ indsats
integreres tidligt i barnets sygdomsforlgb, evt. allerede fra diagnosetidspunktet ved be-
hov.

e Detindividuelle palliative forlgb tilrettelaegges og foregar tvaerfagligt i samarbejde med
barnet/den unge og familien. Indsatserne kan veere rettet mod fysiske og psykiske symp-
tomer samt sociale og eksistentielle/andelige forhold.

e Alle familier med livsbegreensende eller livstruende sygdom tilbydes Igbende afdaekken-
de samtaler om fremadrettede behov for statte og pleje. Efterladte paregrende tilbydes
opfelgning efter barnets/den unges livsafslutning.




Hearingsudkast: Anbefalinger for palliative indsatser til barn, unge og deres familier

Anbefalinger om organisering, ansvar og samarbejde

e Den palliative indsats organiseres, sa barnet/den unge kan tilbydes den rette indsats pa
rette tid og sted. Der tages hgjde for, at indsatsen sé& vidt muligt kan forega i neermiljget.

o  Kommuner og regioner, herunder almen praksis, aftaler i regi af sundhedsaftaler og
praksisplaner, hvordan det tveerfaglige samarbejde kan forega i praksis, og hvordan der
sikres koordinering mellem de forskellige tilbud, herunder snitflader og synergi.

e  Samarbejds- eller dialogaftaler kan indgas mellem enheder og sektorer, fx mellem et
hospitalsbaseret team og kommunen o.l. med henblik pa at styrke samarbejde, vidende-
ling og kommunikation pa tveers og for at tydeliggere ansvarsfordeling og styrke aktarer-
nes kompetencer og kendskab til hinanden.

e Samarbejdet mellem den patientansvarlige lsege og andre behandlingsansvarlige laeger
aftales lokalt.

e Organisering af alle palliative indsatser til barn/unge baseres pa, at fagpersonerne har
den forngdne og hensigtsmaessige viden, rutine og erfaring i at arbejde med bgrn og
unge, samt at der er tilstraekkelig volumen og de ngdvendige faciliteter til stede for, at
indsatserne kan varetages med hgj faglig kvalitet og kontinuitet.

e Der afholdes ved behov koordinerende made med deltagelse af familien, det specialise-
rede palliative team, den praktiserende laege, hjemmesygeplejen samt andre relevante
personer i barnets hjem, bgrnehospice eller lignende institutioner.

e | god tid inden barnets/den unges overgang til voksenlivet indleder relevante fagperso-
ner pa berneafdelingen og/eller det specialiserede palliative team et samarbejde om
overgangen fra palliative indsatser pa barne-/ungeomradet til voksenomradet.

Anbefalinger om kompetencer

e Derindgas lokale aftaler om, at forudsaetningerne for at varetage indsatsen er til stede,
herunder aftaler om kompetenceudviklingstiltag med henblik pa at sikre hgj faglig kvalitet
i den palliative indsats til bgrn, unge og deres familier.

e DMCG-PAL/palliationsudvalget under Dansk Peediatrisk Selskab udarbejder kompeten-
ceprogrammer for palliative indsatser til barn, unge og deres familier.

Anbefalinger om monitorering og kvalitetsudvikling

o Alle relevante aktarer registrerer indsatser samt monitorerer og kvalitetsudvikler fortigben-
de.

e Data vedrgrende specialiserede palliative indsatser pa tveers af de eksisterende tilbud ind-
berettes systematisk til Dansk Palliativ Database, som afrapporterer indikatorer.
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3. Malgruppen

3.1. Malgruppens karakteristika

Malgruppen er bgrn/unge fra 0 op til 18 ar med komplekse symptomer af fysisk, psykisk, social og
andelig-eksistentiel karakter, der har et uforudsigeligt sygdomsforlgb med risiko for tidlig ded.

Der er defineret fire klinisk anvendelige "arketyper” af b@rn og unge med behov for palliative ind-
satser i de europaeiske standarder for den palliative indsats til barn og unge publiceretaf Euro-
pean Association for Palliative Care (EAPC) i 2007. Malgruppen er her grupperet hovedsageligt i
relation til helbredelsesmuligheder (11):

e Gruppe 1: Livstruende sygdomme for hvilke helbredende behandling er mulig, men hvor
behandlingen kan mislykkes. Palliativ indsats kan veere ngdvendig i perioder med prog-
nostisk usikkerhed, og nar behandlingen fejler. Barn/unge i langvarig remission, eller som
folges efter vellykket helbredende behandling, er ikke inkluderet. Eksempler: Kreeft, hae-
matologiske sygdomme og irreversibelt organsvigt af hjerte, lever, lunger og nyre med
mulighed for livreddende transplantation.

e Gruppe 2: Sygdomme, hvor der kan veere lange perioder med intensiv, livsforlaengende
behandling, og hvor det samtidig har vaeret muligt at deltage i almindelige aktiviteter for
barn/unge, men hvor for tidlig ded stadigveek er en mulighed. Eksempler: Cystisk fibrose
og muskeldystrofi.

e Gruppe 3: Fremadskridende-sygdomme uden helbredende behandlingsmuligheder, hvor
behandlingen udelukkende er palliativ 0g.ofte kan vare i mange ar. Eksempler: Batten
sygdom og mukopolysakkaridose.

e Gruppe 4: Sygdomme med.svaere neurologiske handicaps, der kan medfare sveekkelse
og modtagelighed overfor helbredsmaessige komplikationer, og som uforudsigeligt kan
forveerres, men som saedvanligvis ikke anses for at veere fremadskridende. Eksempler:
Sveere multiple handicaps, sasom falger efter hjerne- eller rygmarvsskader, herunder vis-
se bgrn/unge med sveer cerebral parese.
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F 8

Gruppell |=~--~---- fSeluly/Aninttteti el Normal

Gruppe IV

» s
o \ \10 20 \V Tid (ar)

. Dodsfald
Figur 1

Figur 1 illustrerer de varierende sygdomsforlgb for barn og unge i grupperne,1-4 (12).

Sygdomsgrupperinger
De basale og specialiserede indsatser, herunder ansvarsfordeling, er i disse anbefalinger beskre-
vet i forhold til fglgende livstruende og livsbegraensende sygdomme:

o Nyfgdte bgrn med sveert invaliderende lidelser samt lidelser med deden til falge

o Kreeft, benigne haematologiske og immunologiske sygdomme samt knoglemarvstrans-
plantation
e Neurologiske, genetiske og.metaboliske sygdomme

. Livestruende organsygdomme i‘hjerte, lunge, lever eller nyre samt organtransplantati-
on

Malgruppen barn med kreeft omfatter ogsa bern med sakaldte "godartede” svulster i hjerne og
rygmarv. Forde fleste barn er sygdommene livstruende. For alle familierne generelt er de uvente-
de og sveert indgribende i dagligdagen og udlgser ofte angstreaktioner.

Malgruppen barn med neurologiske/genetiske sygdomme kan vaere medfgdte eller erhvervede,
og varierer ofte. meget over tid..

Malgruppen barn og unge, der indstilles til organtransplantation, udger en gruppe, hvor kurativ
behandling er mulig og transplantation oftest en realitet. Usikkerhed, om hvorvidt barnet/den unge
far tilbudt et organ i tide og om laengden af ventetiden, er en stor udfordring for hele familien.

® Denne gruppe omfatter ogsa slutstadiet af andre kroniske sygdomme, fx thalassamia major og seglcelleanaemi
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Alderskategorisering

Malgruppen generelt omfatter saledes en meget heterogen gruppe af bgrn og unge med forskelli-
ge sygdomme, alder, modenhed og funktionsniveau, og derfor kan en opdeling i alderskategorier
bidrage til at malrette den palliative indsats:

o Nyfadte (den forste levemaned): For det nyfgdte barn vil der i starten ofte veere stor usik-
kerhed forbundet med barnets prognose i forhold til den palliative indsats.

e Bom (fra anden levemaned op til 12-ars alderen): Barn er i en kontinuerlig fysisk, emotio-
nel og kognitiv udvikling. Den normale udvikling kan veaere forsinket pa grund af kronisk
sygdom.

e Unge (fra 12 til 18-ar): Unge med livsbegraensende sygdomme har szerlige udviklings-
maessige udfordringer (10). Den normale vaekst og pubertetsudvikling kan veere forsinket
pa grund af kronisk sygdom, hvorved der opstar en asymmetri mellem den biologiske,
psykologiske og sociale udvikling (5).

e Overgang fra ung til voksen: Unge med livstruende eller livsbegraensende sygdom befin-
der sig i mellem det paediatriske og det voksne palliative team, hvorfor der skal sikres god
transition herimellem (11).

Familierne

Familier til barn og unge med livstruende eller livsbegraensende sygdomme er endvidere omfattet
af malgruppen. 'Familie’ defineres i den forbindelse som de personer, herunder sgskende, der
giver fysisk, psykisk, andelig og social omsorg til barnet, uanset om'der er en biologisk relation.
Generelt er sgskende derfor inkluderet, nar familien.naevnes i naervaerende anbefalinger, men
karakteristika samt vurdering af behov, som saerligt adskiller sig fra foraeldrene, er beskrevet se-
parat.

Fadslen af et barn med en livsbegrasnsende sygdom og risiko for tidlig ded er en stor kontrast fil
forventningen om at kunne byde et rask barn velkommen i familien, da det normalt er forbundet
med gleede. Den grundlseggende familiedannelse kan derfor veere truet som felge af en forstyrret
tilknytningsproces pa grund af sygdom og hospitalsindlaeggelse (8).

Soskende

Sogskende kan have fglelsesmaessige og adfeerdsmaessige problemer, problemer med skole,
forhgjet aggressionsniveau eller tilbagetrukkenhed, fglelser af ensomhed, frustration, frygt eller
tristhed, bade.under det syge barns sygdomsforlgb og efter et dgdsfald.

3.2. Malgruppens omfang

Der eksisterer ikke et nationalt register i Danmark over antal bgrn og unge med behov for palliati-
on eller antal' bgrn og unge i aktuelle palliative forlgb, hvorfor det preecise antal ikke kendes. Antal-
let af b@rn og unge med behov for en palliativ indsats er langt stgrre end de fa bgrn og unge, der
arligt der af medicinske arsager. Den gennemsnitlige totale arlige berne-/'ungdomsdgdelighed i
Danmark er ca. 402 bgrn, hvor langt starstedelen er bgrn, som dgr, inden de fylder et ar (3,13).
Bgrnene/de unge har en rackke meget forskellige sygdomme (14). Barn og unge med en non-
malign livsbegraensende eller livstruende sygdom er antalsmaessigt den starste gruppe (3).

Barn lever i dag laengere med livstruende sygdomme end far, og flere bgrn helbredes. | de til tider
lange sygdomsforlgb, som bgrnene og deres familier gar igennem, har de brug for hjeelp og stat-
te. Da gruppen af barn og unge med livstruende sygdom er bred og forskelligartet, har de og de-
res familier varierende behov og gnsker (14). Det er vaesentligt at vaere opmaerksom p3a, at hele
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familien, herunder barnet/den unge, foreeldre, saskende og andre pargrende, er malgruppen for
den palliative indsats.
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4. Tidlig identifikation af behov

Anbefalinger

o Der foretages tidligst muligt i sygdomsforlgbet en tvaerfaglig vurdering af behov for pal-
liative indsatser hos alle b@rn/unge med livsbegraensende eller livstruende sygdomme
og deres familier, uanset sygdom eller alder. Vurderingen tager udgangspunkt i en hel-
hedstaenkning og foretages af relevante fagpersoner, der arbejder med bgrn og unge i
malgruppen.

e Relevante fagpersoner udarbejder feelles malsaetninger for indsatsen, herunder det
tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde, med udgangspunkt i barnet/den unge og
familiens behov og ressourcer samt evt. eksisterende indsatser. Der udarbejdes en
personlig behandlingsplan.

4.1. Helhedsorienteret vurdering af palliative behov

Den palliative indsats tilretteleegges pa baggrund af analyse og vurdering af barnets/den unges
sygdomsstatus, symptombillede og plejeproblemer og ses i sammenhaeng med familiens livssitu-
ation som en helhed. Indsatsen baseres derfor dels pa.en sundheds- og socialfaglig vurdering af
de palliative behov herunder udredning vedrgrende symptombehandling, og dels pa den betyd-
ning barnet/den unge tillaegger det enkelte symptom, herunder familiens vurdering. Symptombille-
det vil veere forskelligt afhaengig af barnets/den unges type af livstruende sygdom og de fysiske
symptomer vil blive oplevet og udtrykt-forskelligt afhaengig af barnets mentale og kognitive udvik-
ling. En funktionsvurdering skal belyse, hvilke begraensninger og betydning symptomerne har for
barnets/den unges liv, og dermed fastleegge mal og tiltag for barnet. Malsaetningerne fastlaegges
ofte i teet samarbejde med familien. | forhold til den unge er det et saerskilt fokus at understotte
den unges autonomi i malsaetningen:

Den palliative indsats tager saledes-udgangspunkt i et helhedsperspektiv pa barnets og familiens
behov og problemer i forbindelse'med livstruende sygdom. Der foretages saledes en helhedsvur-
dering af behovene med henblik pa at kunne yde en helhedsorienteret indsats, hvor der lindres pa
flere problemer samtidigt (se kapitel 5). Malet med den palliative indsats er at fremme barnets
livsmod og samtidig at lindre barnets og familiens lidelser, uanset om lidelserne er af fysisk, psy-
kisk, social eller eksistentiel/andelig karakter. Dette kan illustreres i nedenstaende figur 2.
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Figur 2
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Figur 2: Palliative behov hos bgrn med livstruende sygdomme og deres familie

Menneskers samlede fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige lidelser er beskrevet
grundlaeggende i Total Pain begrebet (15) og viser herved de palliative behovs komplekse karak-
ter. De forskellige symptomer og forhold pavirker hinanden.i positiv eller negativ retning, og det er
derfor vaesentligt, at de sundhedsprofessionelle7 og gvrige fagprofessionelle8 lytter til barnets og
familiens historie for at forsta, bade deres konkrete og seerlige behov for lindring samt barnets og
familiens styrker og muligheder i den aktuelle situation.

Vurdering af barnets/den unges og familiens behov for palliative indsatser ber altid tage udgangs-
punkt i den enkelte familie og barnet samt familiens ressourcer, helbredstilstand, evne til egenom-
sorg og motivation, for pa denne made at tage et bredt afsaet i barnet som helhed og det enkelte
barns og familiens forudszetninger(se afsnit 4.3). Vurderingen bgr foretages systematisk, sa tidligt
som muligt i sygdomsforlgbet og.gentages ved behov.

Barnet/den unge og familierne har ofte komplekse problemstillinger, og der er ofte overlap mellem
behovsomraderne. Ved en vurdering af palliative behov kan den sundhedsprofessionelle i samtale
med barnet/den unge og deres familier fx sparge ind til falgende behovsomrader:

e Barnets/den.unges og familiens overordnede oplevelse af deres livssituation, herunder
hvordan familiens hverdag fungerer samt viden om familiens historie, som kan have ind-
flydelse pa forlabet og samarbejdet. Desuden behovet for indsatser der understgtter bar-
nets udvikling

e Fysiske symptomer hos barnet/den unge, fx smerter, andengd, nedsat muskelkraft og
bevaegelighed, kvalme, utilpashed og treethed samt disses betydninger og sammenhaeng
med aktivitet og deltagelse. Desuden spgrges barnet til de symptomer, der er karakteri-
stiske ved den pageeldende diagnose, behandling og evt. komorbiditet/multisygdom. End-

’ Sundhedsprofessionelle med erfaring med bgrn/unge: eksempelvis laeger, sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter, fysioterapeuter,
ergoterapeuter, kliniske diaetister m.fl
j@vnge fagprofessionelle: eksempelvis preester, socialradgivere og psykologer m.fl.
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videre bgr familien sparges til fysiske symptomer, fx sgvnbesvaer, hovedpine og andre
symptomer pa stressbelastning

e Psykiske symptomer bade hos barnet/den unge og familiemedlemmerne, fx angst, de-
pression, treethed, ensomhed, bekymring for fremtiden og sygdommens udvikling samt
disse eventuelle problemers betydning for hverdag, aktivitet og deltagelse

e Sociale forhold, fx barnets/den unges mulighed for at fa stette og naerveer i hverdagslivet,
herunder relationer til venner og tilknytning til skolen. Desuden fokus pa familiens konstel-
lation, netveerk og hvordan er netvaerket er involveret samt ressourcer i familien og til-
knytningen til arbejdsmarkedet, gkonomi, boligforhold. Endvidere fokus pa sgskende og
deres alder, skolegang og fritid

e Eksistentielle/andelige forhold, fx barnets/den unges og familiens oplevelse af situationen
og sygdom, mening med livet, hvad der giver hab og styrke, samt hvilken rolle religigsitet
spiller.

4.2. Vurdering af behov

Sundhedsprofessionelle, som arbejder med bgrn/unge:med livstruende sygdomme, bar som mi-
nimum vurdere, om barnet/den unge og familien har/palliative behov ved diagnosen, ved syg-
dommens progression og komplikationer.

Pa enheder, der varetager specialiserede palliative indsatser, anbefales det, at barnet/den unge
med palliative behov jeevnligt preesenteres pa tveerfaglige konferencer/netvaerksmgder o.l. med
deltagelse af minimum fire faggrupper (se kap. 7), med henblik pa at koordinere vurderingen af
disse behovsomrader, sa det helhedsorienterede perspektiv pa barnet og familien fastholdes. Hvis
behovet vurderes af sundhedsprofessionelle enkeltvis, som derpa henviser til gvrige fagprofessio-
nelle (praest, psykolog, socialradgiver), tabes’kompleksiteten i de palliative behov let af syne.

I vurderingen af behov bgr barnets forventede prognose indga, og den kan desuden involvere en
funktionsevnevurdering og kognitive tests, som ofte foretages af psykologer eller fagpersoner med
lignende kompetencer, fx i Peedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR). Vurderingen ber foreta-
ges af de sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle, der i forvejen er involveret i forlg-
bet, eller af seerligt kyndige'pa de enkelte felter ved anvendelse af validerede redskaber.

Pa baggrund af denne identifikation af behov vurderes det derpa, om der skal ydes en indsats, og
hvem der eventuelt skal involveres. Der udarbejdes individuelle pleje- og behandlingsplaner pa
baggrund af vurderingen af behov for indsatser. Pleje- og behandlingsopgaverne fordeles blandt
fagpersonerne i teamet ud fra kompetencer og ressourcer. Desuden udarbejdes der en akut-plan,
der beskriver mulige fremtidige komplikationer og haendelser, samt hvad der skal geres, hvis der
opstar en akut situation. Pleje- og behandlingsplanerne og det tvaerfaglige samarbejde kraever
lsbende evaluering og justering.
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| skemaet nedenfor er det anfart, hvilke fagpersoner der kan inddrages i den tvaerfaglige vurde-
ring, og hvilke indsatsomrader der bar vaere fokus pa:

Tvaerfaglig vurdering af barnets og familiens behov ‘

Personer og aktgrer, der inddrages i vurderingen:

Barnet (alt efter alder og kognitiv funktion) og foreeldre
Bgrneleege

Barnesygeplejersker

Fagpersoner med bgrnefaglige kompetencer
Aktuelle netvaerkspersoner
Skole/daginstitution

Almen praktiserende leege
Hjemmesygeplejerske

Sundhedsplejerske

Kommunal visitator

Fagpersoner fra relevante specialomrader
Fagpersoner fra relevante kommunale tilbud

Indsatsomrader ift. familiens Indsatsomraderift. bar- Andre relevante indsatsom-
behov nets/den unges behov rader
¢ Information/opleering/ ¢ Information/opleering/ vej- Vurdering af bo-
e vejledning ledning ligitilpasning
e Gkonomiske forhold, her- o Symptomlindring Hjeelpemidler

under tabt arbejdsfortjene- | ¢ Behandling/hjaelpemidler Transport

ste ved orlov e Personlig omsorg og pleje Sko-
e Psykosociale behov e Psykosocial stette le/daginstitution/fritid
e Varetagelse af sgskende o Understgttelse af alders- Vurdering af kompe-
e Familizere forhold svarende udvikling tencebehov og res-
e Aflastning o. Mobilitet sourcer
e Tolk e Aflastning Hjeelp til omgivelser
e Genetisk vejledning e Skole/daginstitution/fritid Akutplan
¢ Transition til voksenbe- e Selvsteendighed Saskendes behov

handling e Transition til voksenbe-

handling
e Brugerorganisationer

Accelererede forlgb, fx akut organsvigt, kraever en hurtig preecis indsats, hvor de fagprofessionelle
skal afdaekke familiens behov og gnsker pa kort tid. Dette er en samarbejdsopgave mellem fag-
personer fra intensivafdelinger, barneafdelinger og de palliative teams.

Der findes ikke ét valideret redskab til vurdering af ba@rnenes og familiernes behov, der daekker de
fire malgrupper og alderskategorier, men nogle af de redskaber, der findes til voksne, kan eventu-
elt anvendes som et grundlag for samtalen med det aeldre barn og familien (16).

Til at understgtte vurdering af rehabiliterende og palliative behov hos bgrnene og deres familier
(17) kan der tages udgangspunkt i WHO’s model: International Classification of Functioning, Dis-
ability and Health: Children & Youth version (ICF-CY), som er en bio-psyko-social model, der be-
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skriver faktorer, som har betydning for det samlede helbred (18). Funktionsevnen, som det centra-
le i modellen, indgar i et dynamisk samspil med helbred og kontekst (omgivelses- og personlige
faktorer).

Brug af WHO’s model til vurdering af den palliative indsats kan vaere med til at beskrive de pallia-
tive behov og skabe fokus pa barnets funktionsevne, funktionsevnebegraensning og helbredstil-
stand. Funktionsevnen omfatter tre komponenter: kroppens funktioner og anatomi, aktiviteter samt
deltagelse. Komponenterne pavirker hinanden gensidigt, ligesom den samlede funktionsevne
pavirkes af omgivelsesfaktorer, personlige faktorer og helbredsmaessige forhold.

Til opsamling af samtalen vedrgrende den indledende vurdering kan skabelonen i bilag 6, som
anvendes af et hospitalsbaseret specialiseret team, evt. benyttes.

4.3. Behov hos familien, sgskende og szerlige forhold

Familiens behov

Familien er en af de vigtigste statter for barnene igennem hele forlgbet, men'kan ogsa have selv-
staendige behov for stgtte. Familien belastes i hgj grad, da de ofte er hardt presset bade fysisk,
psykisk, socialt og eksistentielt/eksistentielt. Foreeldrene, som oftest.er ansvarlige for pleje og
administration af medicin og ernaering dagnet rundt, kan opleve tegn pa stress i form af hoved-
pine, mavepine, sgvnforstyrrelser eller andre psykiske symptomer som usikkerhed, angst og fryg-
ten for at miste sit barn. Foraeldrene har brug for viden, blandt andet fordi de ofte skal tage beslut-
ninger pa deres bgrns vegne, og de behgver stgttende interventioner, sa de er i stand til at pleje
deres eget barn. Yderligere har foreeldrene behov for stette i forhold til at bevare foraeldreskabet til
det syge barns sgskende samt i forhold til dem selv, fx vedrgrende opretholdelse af arbejdsliv og
parforhold. Det er derfor vigtigt, at familiernes ressourcer og eventuelle problemer afdaekkes, her-
under fx behov for aflastning. Dette forudsaetter foreeldrenes samtykke. Foraeldrene — og barnet
selv, nar dette er hensigtsmeaessigt — ber informeres om selv at vaere opmaerksomme pa fysiske
og folelsesmaessige forandringer i livsfarelse, herunder hvem de skal tage kontakt til ved behov.
Hvis familierne har behov. for hjeelp.til fx egen sygdom, vil dette som udgangspunkt varetages af
den praktiserende laege.

Soskendes behov

Inddragelse af sgskende tillet barn med livsbegreensende eller livstruende sygdomme er vigtigt,
saledes at sgskende ikke oplever at veere udenfor eller efterladt med deres egne fantasier og
folelser omkring den syge sgskendes sygdom og eventuelle dgd. Dette skal ske i overensstem-
melse med deres alder, falelsesmaessige udvikling og ressourcer. Dertil er det vigtigt med en hgj
grad af opmaerksomhed pa s@skende for at vurdere, om familien selv er i stand til at tage vare pa
reaktionerne hos s@skende. Forskningsresultater peger pa, at bgrn og unge er i risiko for at udvik-
le psykosociale problemer ved tab af en sgskende, som fx posttraumatiske stress-symptomer eller
angstg, og at det isaer er familiemaessige faktorer fra for dedsfaldet, der har betydning for, hvordan
barnet/den unge klarer sig. En anden konsekvens for sgskende er desuden, at de undertrykker
egne behov og falelser, eller at de patager sig et for stort ansvar for familiens trivsel. Disse reakti-
oner kan medfare fysiske og psykiske belastningsreaktioner som fx hovedpine, mavepine og
sevnforstyrrelser samt adfeerdsmaessige problemstillinger hos sgskende.

° Malin Lévgren m.fl.: Bereaved Siblings’ Advice to Health Care Professionals Working With Children With Cancer and Their Families (2016)
(Journal of Pediatric Oncology Nursing, 2016, VVol. 33(4) 297 —305)
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Blandt s@skende til bern med sjeeldne diagnoser opleves der ogsa psykiske symptomer som usik-
kerhed og angst, der ofte er forbundet med sygdommens udvikling og det syge barns prognose.
Saskende til barn med sjeeldne diagnoser kan ogsa opleve folelser af skam over at vaere ander-
ledes og skille sig ud. Samtidigt fgler saskende ofte en stor kaerlighed, emhed og omsorg over for
deres syge sgster eller bror. Disse modstridende folelser udlgser en hgj grad af felelsesmaessig
kompleksitet, der kan vaere sveer at handtere for barnet selv.

Saerligt udsatte born/ familier

Der er familier, som er saerligt udsatte, hvor der skal veere en seerlig opmaerksomhed, hvis de har
palliative behov i forbindelse med et barns sygdom. Det drejer sig fx om familier med svagt net-
veerk, socialt udsatte familier, forseldre med svaerere psykiske lidelser mv.

Nogle familier er enten ikke bevidste om deres behov eller kan have vanskeligt ved at give udtryk
for dem, eller de har ringere adgang til relevante sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessio-
nelle, fx fordi de kan have vanskeligt ved at benytte sig af de etablerede tilbud. Det er vaesentligt,
at de sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle er opmaerksomme pa de seerlige van-
skeligheder og behov, disse bgrn og unge og deres familier kan have, og at de samarbejder om
indsatsen, saledes at denne kan tilretteleegges, sa den enkelte kan fa mest. mulig gavn heraf.

Kulturelle forhold

Konsekvenserne af livstruende sygdom kan for familierne afthaenge af bl.a. livssyn, sociale res-
sourcer samt kulturelle og religigse stasteder. Kulturelle forhold og etnicitet kan medfere saerlige
krav til og behov for speciel kost, hygiejne og daglige ritualer, sdvel som andre sygdomsopfattel-
ser, seerlige ritualer i forbindelse med sygdom, livsafslutning, begravelse og segrgeperiode. Det er
vigtigt, at de sundhedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle er opmaerksomme pa dette, og
at det medtaenkes i forhold til vurdering af barnets og familiens palliative behov. Ved sproglige
barrierer er det vaesentligt, at der er adgang til en professionel tolk, som familien er tryg ved, og
som kan rumme situationen.
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5. Palliative indsatser til barn og unge
og deres familier

Anbefalinger

e Born, unge og deres familier tilbydes en palliativ indsats med udgangspunkt i deres
identificerede behov, ressourcer mv. bade under og efter sygdomsforlgbet. Palliativ ind-
sats integreres tidligt i barnets sygdomsforlgb, evt. allerede fra diagnosetidspunktet ved
behov.

e Detindividuelle palliative forlgb tilrettelaegges og foregar tvaerfagligt i samarbejde med
barnet/den unge og familien. Indsatserne kan veere rettet mod fysiske og psykiske symp-
tomer samt sociale og eksistentielle/andelige forhold.

e Alle familier med livsbegreensende eller livstruende sygdom tilbydes lgbende afdaekken-
de samtaler om fremadrettede behov for stette og pleje. Efterladte pargrende tilbydes
opfelgning efter barnets/den unges livsafslutning.

5.1. Den helhedsorienterede palliative indsats

En palliativ indsats til bern og unge med livsbegraensende eller livstruende sygdomme er familie-
centreret og ikke patientcentreret. Indsatsen omfatter foraeldre, s@skende og evt. naere pararende,
og malet er at gge barnets/den unges og familiens trivsel og livskvalitet ved at lindre deres samle-
de lidelser. Det er vigtigt, at indsatsen er individuelt tilrettelagt i overensstemmelse med barnet og
familiens gnske og behov og kan efter behov omfatte falgende:

¢ Indsatser rettet mod fysiske og psykiske symptomer

Indsatser rettet mod sociale, aktivitets- og undervisnings-/uddannelsesmaessige behov
Indsatser.rettet mod eksistentielle og andelige forhold

Indsatser rettet'mod stette til barnets/den unges fortsatte aldersvarende udvikling.

En helhedsorienteret indsats i praksis indebaerer, at man ikke isolerer et enkelt symptom og be-
handler det, uden at tage hgjde for den virkning eller betydning det har pa helheden. For eksem-
pelvil et fysisk symptom som andengd naesten altid vaere ledsaget af et psykisk symptom som
angst, og behandling af angsten vil derfor ogsa lindre andengden. Ligeledes er barnets, den un-
ges og eventuelle sgskendes trivsel og livskvalitet afhaengig af foraeldrenes mestringsevne og
trivsel.

Palliativ indsats til bgrn og unge med livsbegraensende eller livstruende sygdomme og deres fami-
lier er ofte en intensiv og kompleks opgave. Det er ngdvendigt, at mange forskellige faggrupper
bidrager med indsatser rettet mod de fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger.
For at opna og sikre helhedsperspektivet er en koordineret tveerfaglig og tveersektoriel indsats
afgerende. Det tvaerfaglige samarbejde anses for at vaere forudsaetning for at opna positive resul-
tater. Der henvises til kapitel 5 for uddybning af det tvaerfaglige samarbejde.

Bgrnenes/de unges forlgb varierer alt efter alder, og hvilken sygdomsgruppe de tilhgrer, og kan
ogsa ses i forhold til arketyper (se kapitel 2). Den bgrnepalliative indsats skal i henhold til WHO’s
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anbefalinger ivaerksaettes pa diagnosetidspunktet, integreret med en eventuel sygdomsrettet be-
handling (1,11). Leengden af den palliative indsats kan saledes variere fra timer til dage, maneder
og ar og for mange unge med en transition til voksenlivet. Indsatserne, der ogsa daekker familier-
ne, kan ses i forhold hertil, og til om der er behov for en basal eller en specialiseret indsats - eller
begge dele. | mange forlgb vil barnene og deres familier fa behov for bade basale og specialise-
rede indsatser. Udgangspunktet for den palliative indsats til barn og unge er det samme som for
voksne, men de konkrete indsatser adskiller sig, idet livstruede syge bgrn har andre sygdomme
end voksne, samt anderledes og ofte lange forlab med skiftende palliative behov og desuden har
behov for, at den alderssvarende udvikling understgttes.

Hertil kommer at bgrns evne til at forstd og udtrykke deres symptomer og behov er en.szerlig ud-
fordring, der skal vurderes individuelt ud fra barnets udvikling ved hjeelp af dertil udviklede sco-
ringsredskaber eller kommunikationshjeelpemidler, eksempelvis redskaber der hjeelper barnene
med at beskrive deres fysiske symptomer.

De palliative forlab hos barn og unge er preeget af, at sygdomsforlgbene kan vaere mere uforudsi-
gelige end sygdomsforlgbene hos voksne. Det skyldes blandt andet, at det ofte drejer sig om
sjeeldne og arvelige sygdomme, der kan have flere tilsyneladende terminale faser.

Det er vaesentligt, at familierne fra starten af et livstruende sygdomsforigb bliver praesenteret for,
hvilke muligheder der er for stgtte fremover, fx ved udgaende funktion til hjemmet eller ophold pa
bgrnehospice eller anden institution, hvem de kan henvende sig til fx vedragrende oplysninger om
hjeelpemidler samt vejledning i plejeopgaver. Der kan endvidere henvises til Sundhedsstyrelsens
"Anbefalinger til sundhedspersoners mgde med pararende til alvorligt syge” (19) samt pjecen
"Mgdet med pararende til personer med alvorlig sygdom (20).

For at opna og sikre dette helhedsperspektiv er det ngdvendigt med en koordineret og tveerfaglig
indsats. For at lgfte denne opgave skal personalegruppen have kompetencer inden for det pallia-
tive, habiliterende og det paediatriske omrade, jf. kapitel 5.

Indsatser i forhold til fysiske symptomer

Formalet med indsatserne malrettet de fysiske symptomer er at bibeholde og fremme et fysisk
velbefindende og et ilfredsstillende/acceptabelt funktionsniveau og hermed gge barnets/den un-
ges livskvalitet i hverdagen, hvilket spiller en central rolle i bade de basale og specialiserede palli-
ative indsatser. Symptombilledet vil vaere forskelligt afhaengigt af den livsbegraensende og livstru-
ende sygdom. Eksempler pa fysiske symptomer er: hastigt progredierende funktionstab, nedsat
eller manglende spisefunktion, treethed, kramper, uro, smerter, kvalme, mave-tarmproblemer,
andedreetsproblemer, spasticitet.

Indsatsen i forhold til de fysiske symptomer kan veere farmakologisk og ikke-farmakologisk. Den
farmakologiske palliative behandling varetages af bgrnelaeger eller andre behandlingsansvarlige
leeger efter aftale, og den har til formal at lindre bedst muligt med feerrest mulige bi- og fglgevirk-
ninger. Behandlingen understatter allerede igangsat medicinsk behandling i starten af forlgbet, og
den vurderes og justeres lgbende, herunder evt. behov for seponering af ungdig medicin. Dette
kreever ofte en teet kontakt med barnet/ den unge og foreeldrene samt en langsom optimering og
justering af doser. Smertebehandling er bade en farmakologisk og en ikke-farmakologisk, psyko-
logisk indsats. Der kan eksempelvis veere fokus pa barnets/den unges (og familiens) smertehand-
tering.

De ikke-farmakologiske indsatser har fokus pa at mindske fglger efter sygdom og behandling med
henblik pa at fremme funktionsniveau og livskvalitet. Alt efter barnets behov oplaeres foreeldrene i
de ikke-farmakologiske indsatser samt hensigtsmaessige teknikker i deres daglige omsorg for
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barnet. Indsatsen kan vaere mobilisering, lejring, respirationsteknikker, varmebehandling, habilite-
rende og rehabiliterende treening. Desuden er der fokus pa fysisk traening for de bgrn og unge,
der er i stand til det, med henblik pa at lindre symptomer og bedre de fysiske funktioner. En vigtig
opgave er, at barnet far en oplevelse af liv, herunder opbygger kropslige ressourcer og relationelle
feerdigheder gennem leg og positiv kontakt med egen krop. Disse opgaver varetages af fagperso-
ner med relevante kompetencer, eksempelvis af fysioterapeuter, ergoterapeuter m.fl.

Vigtige opgaver i den daglige omsorg og sygepleje er at observere, identificere og handle pa bar-
nets problemstillinger og behov, at planleegge, udfare, koordinere og evaluere palliativ pleje og
omsorg pa et grundlaeggende og specialiseret niveau. Sygeplejen skal kunne handtere staerke
opioider, smertepumper og en genoplivningssituation. Disse opgaver varetages af sygeplejersker
o.l. med specialiserede kompetencer eller hjemmesygeplejersker under supervision‘af de specia-
liserede team.

Indsatser i forhold til psykiske symptomer

Formalet med en tidlig og lgbende indsats malrettet psykiske symptomer hos barnet/den unge, og
i de ramte familier, er sa vidt muligt at hgjne familiernes livskvalitet samt at reducere og forebygge
psykopatologiske reaktioner bade i lgbet af og efter sygdomsforlgbet samt efter barnets eventuel-
le dad. Det er generelt meget komplekse psykiske problemstillinger, som det syge barn, men ogsa
sgskende og foreeldre star overfor. Den psykiske belastning kan spaende. fra'lettere til sveere og
mere invaliderende symptomer i og efter forlabet. Formalet med den psykologiske indsats er end-
videre at hjeelpe familierne med at mestre deres aktuelle omstaendigheder og de forandringer,
bekymringer og uvisheder, der falger med.

Indsatsen kan veere en stgttende indsats i forhold til varetagelsen af familiens samlede trivsel,
herunder foraeldrerollen, barnets udvikling (habilitering),.s@skendes trivsel samt handtering af de
folelsesmaessige belastninger og reaktioner, eksempelvis kompliceret krise- eller sorgreaktion,
depression, angst og selvmordstanker, der.opstar i familien, og som pavirker familiemgnsteret.
Disse opgaver varetages af fagpersoner med relevante kompetencer, eksempelvis psykologer o.1.

Indsatsen kan i forhold til det syge barn og s@skende omfatte interventioner tilpasset det enkelte
barns udviklingsmaessige kapacitet og ressourcer, fx fokus pa relationer og netvaerk, tegne- og
legeterapeutiske tilgange, styrkelse af bevidst naervaer, bekymringshandtering, vaerdibaseret
handlen og eksistentielle samtaler. For sgskende bgr der herudover vaere seerligt fokus pa legitim
adspredelse, opretholdelse af sygdomsfri zoner og et almindeligt ungdomsliv samt samtaler med
fokus pa potentielle skyldsspargsmal. Det er derfor vigtigt, at fagpersonerne taler med saskende
om de fglelser og tanker, der er forbundet med at have en sgster eller bror med en livsbegreen-
sende eller livstruende sygdom samt om deres forstaelse af deden med udgangspunkt i brors
eller sgsters alder og kognitive udviklingsniveau.

Derudover kan musikterapi ved musikterapeut anvendes til at lindre og stette bade barnet, s@-
skende, foreeldre og andre pargrende gennem hele sygdomsforlgbet. Musikterapi kan blandt an-
det give barnet oplevelse af at lindre smerte, uro og angst, give sgskende statte i at udtrykke fo-
lelser samt vaere med til at samle familien.

Indsatser i forhold til sociale forhold

Formalet med en indsats, der har fokus pa sociale forhold, er at bidrage til at styrke barnets/den
unges og familiens sociale liv, da de ofte ikke laengere indgar i almindelige aktiviteter eller er isole-
rede fra sociale aktiviteter.

I den lindrende og stgttende indsats er der saledes fokus pd, hvordan barnets og sgskendes soci-
ale liv kan stgttes bedst muligt ud fra barnets forudsaetninger. En vigtig del af indsatsen er at for-
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sgge at fastholde kontakten til barnets venner, bgrnehave, skole, og at der i hverdagen er andet
indhold end sygdom, der hvor barnet opholder sig, fx pa sygehuset.

Det gode barneliv, barnets oplevelse af egen identitet, seskendes plads og behov i familien, samt
familiens hverdagsliv er saledes centrale fokusomrader med henblik pa at styrke det sociale liv.
Der er seerligt fokus pa, hvad der kan skabe gleede, motivation og starst mulig trivsel hos det syge
barn og familien. Der kan fx veere behov for stgtte til at finde aktiviteter, lege og indhold, der pas-
ser til barnets og familiens muligheder. Alt efter familiens belastningsgrad kan der desuden ydes
aflastende indsatser, fx ophold uden for hjiemmet.

Foreeldrene kan desuden have behov for hjeelp til at vurdere barnets hverdagsfunktioner og udvik-
ling med henblik pa at klare hverdagen med det syge barn. Der vejledes for eksempel i, hvordan
foreeldrene kan balancere rollen som omsorgsgivere for det syge barn og samtidig opdrage med
passende krav ud fra barnets udviklingsalder og tilstand.

Disse opgaver varetages af fagpersoner med relevante kompetencer, eksempelvis paedagoger
eller fagpersoner med lignende kompetencer.

Desuden kan formalet med indsatsen vaere at Igse eventuelle sociale problemer i familien sa vidt
muligt og dermed hgjne barnets og familiens livskvalitet. Indsatsen til nogle familier kan besta i
radgivning, sa de i hgjere grad kan foretage egne valg,,mens andre har-behov for stette til at fore-
tage disse valg. Socialfaglige indsatser kraever ofte et indgaende kendskab til den kommunale
forvaltning og de seerlige forvaltningsomrader, herunder.sags-administrationen og bevillingskom-
petencerne, herunder relevante stgttemuligheder i savel offentligt som privat regi.

Indsatsen kan veere at stgtte familien i forhold.til sociale forhold, fx sage relevante oplysninger,
udforme ansg@gninger, skabe overblik over sociale forhold, finde eventuelle Iasningsforslag og
koordinere med andre aktgrer med henblik pa at skabe sammenhaeng i indsatsen pa tveers af
sektorer. Indsatserne kan eksempelvis have fokus pa at sikre forsgrgelsesgrundlaget, fx at sege
om orlov med tabt arbejdsfortjeneste.til enten’en eller begge foreeldre athaengig af situationen,
eller have fokus pa stette’i hjemmet, hjeelpemidler og information om forhold i forbindelse med
daedsfald. Endvidere kan den efterladte familie have behov for stette til sociale forhold efter et
langt sygdomsforlgb/d@dsfald, herunder fri efter dgdsfald, barnets/den unges og s@skendes tilba-
gevenden til hverdagen, herunder skole, fritidsaktiviteter mv. Disse opgaver varetages af fagper-
soner med relevante kompetencer, eksempelvis socialradgivere, socialformidlere o.l.

Indsatser i forhold til eksistentielle/andelige forhold

Formalet med eksistentiel/andelig omsorg omfatter opmeerksomhed pa barnets og de pargrendes
eksistentielle lidelse, det vil sige opmaerksomhed pa i hvilken grad sygdommen afstedkommer
overvejelser om retfaerdighed/uretfaerdighed, mening med liv og dgd, en hgjere magts eksistens
eller fraveer. Desuden er der fokus pa, hvordan familien lever med den afmagt en livstruende syg-
dom forarsager, om familien formar at bevare eller genskabe livsmod, hab og mening og om der
er religigse overvejelser. Den eksistentielle/andelige palliative indsats er afsggende og indebzerer
en lyttende tilgang med abenhed overfor den spiritualitet, religigsitet eller livstydning, som barnet
eller den pargrende matte give udtryk for.

Barns eksistentielle lidelser er ikke ngdvendigvis mindre end voksnes, afhaengig af barnets alder
og kognitive ressourcer. Bgrn kan ogsa sparge om mening med livet, retfaerdighed, hvorfor vi skal
dg, og hvad der sker, nar vi der. Den eksistentielle/andelige omsorg omfatter ogsa at stette forael-
dre eller andre naere voksne i at tale med barnet om de store spergsmal uden selv ngdvendigvis
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at have svar, og at stette foraeldrene i at finde alderssvarende fortzellinger, bager, film og ritualer,
som kan bidrage til udvikling af barnets fantasi og til dets oplevelse af mening i tilveerelsen.

Den eksistentielle/andelige omsorg omfatter ogsa at henvise til den lokale sognepraest, imam eller
andre religigse fagpersoner, hvis barnets familie bekender sig til en trosretning, og det skennes
relevant. En sognepraest eksempelvis har dog sjeeldent meget erfaring med de komplekse behov,
der kan veere i en familie med et barn med en livstruende sygdom. Deres behov vil oftest kunne
varetages bedre af en praest med palliativ indsats som arbejdsomrade.

5.2. Den palliative indsats pa begrneafdelingerne

Den palliative indsats pa begrneafdelingerne beskrives i forhold til bern og unge med falgende
sygdomme/sygdomsgrupper samt i forhold til det nyfadte barn:

1. Nyfedte bgrn med svaert invaliderende lidelser samt lidelser med d@den til falge

2. Kreeft, benigne haematologiske og immunologiske sygdomme samt knoglemarvstrans-
plantation

3. Neurologiske, genetiske og metaboliske sygdomme

4. Livstruende organsygdomme i hjerte, lunge, lever eller nyre; samt organtransplantation

Falgende beskrivelser af de sygdomsspecifikke indsatser.i forhold til disse fire sygdomskategorier
omfatter ogsa ansvarsfordelingen mellem fagpersonerne.

Flowcharts for de fire sygdomskategorier i kapitel 4 angiver mulige tidspunkter for ivaerkseettelse
af henholdsvis basal og specialiseret palliativ indsats.

Basal palliation til nyfodte born med svaert invaliderende lidelser og lidelser med daden til
folge

Den palliative indsats i forhold til det syge foster og det nyfadte barn med en livsbegraensende
eller livstruende sygdom skal starte pa diagnosetidspunktet, ved fadslen eller i neonatalperioden
(21). Indsatsen varetages primaert i et samarbejde mellem obstetrikere og neonatologer og er en
hgijtspecialiseret paediatrisk funktion.-Den diagnostiserende lsege (obstetrikeren) arrangerer en
feelles samtale med foraeldrene, en neonatolog og evt. en anden paediater med speciale indenfor
den konkrete lidelse, safremt.et foster diagnosticeres med en dadelig eller sveert invaliderende
lidelse. Hvis foreeldrene vaelger at gennemfgre svangerskabet, eller hvis de har faet afslag af etisk
komité pa evt. ansggning om svangerskabsafbrydelse, planlsegges fedslen af det syge barn. Det
hospitalsbaserede specialiserede team kan med fordel inddrages.

Hvis det forventes, at barnet ikke vil kunne leve med den pagaeldende lidelse, planleegges det, at
foreeldrene og det dgde eller deende foster indlaegges pa en specialafdeling med jordemadre,
bemandet 24 timer i dagnet. Laeger fra neonatalafdelingen hjeelper med lindrende medicin eller
sonde med vaesketilfgrsel, hvis der er behov for det. Hvis barnet ikke forventes at da umiddelbart
efter fgdslen, planlaegges det, at barnet og foraeldrene indleegges pa neonatalafdelingen, og det er
pa forhand aftalt, hvor intensiv behandlingen skal veere, alt efter foraeldrenes gnsker og den
medicinske prognose. Ofte vil denne plan blive revideret over tid, fx hvis barnet udvikler sig
anderledes end forventet, eller hvis foreeldrenes holdning og ensker aendrer sig.

Hvis det bliver et laengere forlgb vil det vaere muligt at inddrage det bagrnepalliative team (se afsnit
6.2.2), hvilket giver mulighed for, at familierne kan have tid med barnet i eget hjem, og at bamet

kan afslutte livet i eget hjem, hvilket er altafgegrende for nogle familier.
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| de tilfeelde, hvor et barn uventet fades meget sygt eller pga. sin gestationsalder udvikler en
sygdom, der ikke er forenelig med liv eller giver sveert invaliderende eller kronisk sygdom,
iveerksaettes meget intensiv terapi fra barnets fadsel. Herefter kan der vaere en lang periode med
intensiv udredning for at give barnet en diagnose og prognose, hvilket af og til ikke kan gives med
sikkerhed.

Det er afggrende, at familie og behandlere har en feelles forstaelse og forventningsafstemning af,
hvad formalet med behandlingen er. Det vil sige, om der er tale om en helbredende, livsforleen-
gende og/eller palliativ (lindrende) behandling eller flere af delene samtidigt, og hvad der ud fra et
leegefagligt synspunkt forekommer rigtigt at tilbyde barnet. Afheengig af alder vil barnet/den unge
indga i denne forventningsafstemning. Ofte gives der palliativ behandling samtidig med den hel-
bredende, jf. afsnit 4.1, hvor det beskrives, at det er vaesentligt at indtaenke den specialiserede
palliative indsats sa tidligt som muligt i forlgbet. | forhold til denne sygdomsgruppe betyder det, at
der suppleres med specialiseret palliation i neonatalafdelingen. Det er ofte en'svaer overgang for
familierne at ga fra meget intensiv helbredende behandling til udelukkende palliativ.behandling,
hvilket indebaerer at skulle acceptere, at barnet ikke bliver raskt. Denne tilgang er ogsa relevant
for de gvrige tre sygdomsgrupper.

Basal palliation til bern/unge med kraeft eller heematologiske sygdomme
Basale palliative indsatser til barn/unge med kreeft eller heematologiske.sygdomme pa sygehuset
starter pa diagnosetidspunktet og fortseetter gennem hele behandlingsforlgbet.

Barnet/den unge og foraeldrene gives information om sygdom og behandlingsmuligheder af den
patientansvarlige laege og gvrige relevante fagpersoner, herunder bivirkninger, risici og forventede
senfglger, hvilket gentages flere gange i sygdomsforlgbet.

Plejepersonalet hjaelper familierne, som skal lzere at administrere flere forskellige medicinske
preeparater, som barnet far dagligt, som ofte gives intravengst ved hjeelp af centralvenekatetre. |
forbindelse med procedurer ved:behandling mv. er der ofte behov for smertestillende og beroli-
gende medicin. Barnet og familien kan desuden leere at mestre disse situationer, hvilket plejeper-
sonalet hjaelper med, ved hjeelp af forskellige mestringsstrategier. Afdelingen for bgrneanaestesi er
desuden en teet samarbejdspartner i forbindelse med fuld narkose ved procedurer og skanninger
mv. Afdelingens socialradgiver hjeelper familierne med at sgge tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse
med plejen af det'syge barn.

Symptomer relateret til selve sygdommen og bivirkninger til behandlingen gennemgas lgbende
under indlaeggelse og ved ambulante kontakter af den patientansvarlige laege og gvrige relevante
fagpersoner. Der iveerkseettes relevante lindrende indsatser, hvor effekten af disse Igbende vurde-
res og justeres. Barn med nedsat fysisk funktionsevne bliver vurderet og behandlet af fysiotera-
peut og ergoterapeut samt henvist til relevante indsatser i kommunalt eller andet specialiseret

regi, herunder til vurdering med henblik pa at fa de rette hjeelpemidler.

Der er mulighed for at henvise bgrnene/de unge, foreeldre og sgskende til psykologm. Familierne
kan ogsa opfordres til at sgge stette og lindrende indsatser fra private organisationer fx, Barne-
cancerfonden og Foreningen Cancerramte Bgrn. Desuden er der tilbud, der giver mulighed for, at
barnet kan bevare kontakt til skolekammerater og hjemskolen (RESPECT).

0 Bekendtgarelse om tilskud til psykologbehandling i praksissektoren for szerligt udsatte persongrupper (BEK nr. 413 af 04/05/2016)
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Basal palliation til bern/unge med neurologiske/genetiske sygdomme

Den neuropeaediatriske basale palliative indsats igangseettes, nar barnet/den unge har vedvarende
funktionsindskraenkning, som kan vaere medfadt eller erhvervet og ofte er meget varierende over
tid, samt nar der er symptomer fra mange organsystemer.

Den neuropaediatriske kontaktlaege varetager medicinsk behandling og opfelgning til bgrn fra 0-18
ar og henviser til alle relevante specialister ved behov, fx barneortopaedkirurger, neurokirurger og
respirationscentre, centre for sjeeldne sygdomme, og koordinerer fglgende:

En beskrivelse af barnets/den unges motoriske funktionsniveau samt en afklaring af treeningsbe-
hov foretages typisk af fysioterapeut/ergoterapeut. Eventuel treening af barnet varetages af lokal
fagperson (kommunal, privat) eller der henvises til de tveerfaglige barnepalliative teams.

Bgrn/unge med muskelsvind henvises til indsatser i Rehabiliteringscenter for Muskelsvind (RcfM).
Efter henvisningen er der efterfglgende jeevnlige mader mellem neuropzediatriske kontaktleeger
og rehabiliteringscentret.

Ved behov indhentes der en psykologisk/kognitiv funktionsevnebeskrivelse fra Paedagogisk Psy-
kologisk Radgivning, en bagrne-/ungdomspsykiatrisk udredningog/eller en undersggelse fra psy-
kolog/den nationale Videns- og Specialradgivningsorganisation (VISQ); og relevant indsats igang-
saettes herefter. Der afholdes tveerfaglige mgder med barnets/den unges skole/daginstitution med
henblik pa en tveerfaglig indsats til barnet/den unge og sgskende ved behov, hvilket kontaktlaegen
koordinerer.

Der tages endvidere kontakt til socialradgiver pa barneafdelingen eller i kommunen, og har bar-
net/den unge og familien szerlige behov for statte, sendesen underretning til kommunen.

Neuropaediateren henviser til specialiseret palliativ indsats i det bgrnepallative team, hvor der ikke
gnskes genoplivning ved hjertestop, eller respirator behandling - sa tidligt som muligt med henblik
pa en integreret indsats, seerligt forbgrn-med. progredierende sygdomme og komplekse problem-
stillinger. | teamet aftales en tveerfaglig indsats som supplement til den neuropaediatriske basale
indsats.

Basal palliation til barn/unge med livstruende organsygdomme i hjerte, lunge, lever eller
nyre

Bgrnelaegen og barnesygeplejersken i ambulatoriet og evt. sengeafsnit fungerer som kontaktper-
soner for gvrige laegefaglige specialer, kommune, skole mv.

P& diagnosetidspunktet orientereres familien om det forventede forlgb, herunder om risiko for
transplantation. Informationen rettes til bade foreeldre og barnet/den unge, og niveauet af informa-
tion afhaenger af hvor fremskreden sygdommen er. Der tegnes et billede af familiestrukturen, og
hvilke ressourcepersoner der er i barnets liv. De sociale aspekter indgar, hvor der snakkes med
barnet og foreeldrene om hverdagen for at vurdere, om der er behov for indsatser pa nogle omra-
der. Behandler og plejeteam for familien udpeges. Det vurderes, om der er behov for samtale med
skolen og kontakt til psykolog eller socialradgiver.

Frem til tidspunktet, hvor organet eventuelt ikke lzengere kan kompensere for sin manglende funk-
tion (dekompensation), tales der Isbene med barnet/den unge og familien om udvikling, beslutnin-
ger og eventuelle begraensninger samt om familiens situation og behov, som Igbene revideres.
Ved dekompensation tales der om, hvordan en eventuel transplantationsindstilling kan pavirke
familien. Barnet/den unge kan eventuelt henvises til samtale med socialradgiver eller psykolog om
livet far, under og efter en transplantation. Behandler og plejeteam sammensaettes pa ny, og der
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kan tages kontakt med en familie i lignende situation. Der tales om forventninger med familien,
herunder realitetsjustering og indgydelse af hab.

Sker dekompensationen pludseligt eller er en transplantation ikke mulig, og er konsekvensen
eventuelt. livsafslutning (typisk 1-2 d@gn), har faste lseger og behandlerteamet teet kontakt med
familien samt koordinerer kontakten til andre specialer og mobiliserer andre pargrende.

| ventetiden frem til en transplantation har behandler og plejeteam (primaert ambulatoriesygeple-
jerske, men eventuelt ogsa socialradgiver og psykolog) teet kontakt med familien, herunder jeevn-
lig vurdering af familiens behov samt koordinering af sygehusbes@g mv. Der gives statte til opret-
holdelse af en sa almindelig hverdag som muligt. P4 Rigshospitalet, hvor alle organtransplantatio-
ner foregar (med undtagelse af nyretransplantation), er omsorg til familierne en samlet indsats
mellem det palliative team for barn og unge og det behandlingsansvarlige team. | de forlgb, hvor
det skgnnes relevant, ber det palliative team for bgrn og unge inddrages umiddelbart efter trans-
plantationsindstillingen.

5.3. Specialiseret indsats

Familien kan henvises til specialiseret indsats ved det hospitalsbaserede palliative team, Lukas-
huset eller FamilieFokus, nar enten prognosen eller familiens/barnets situation er sadan, at den
basale indsats ikke er tilstraekkelig. Dette sker typisk, nar prognosen enten fra start eller i Igbet af
behandlingen er blevet mere alvorlig, ved behandlingsresistent sygdom eller hos familier som er
sveert belastede af andre forhold. Hos et barn med meget.alvorlig prognose skal det labende vur-
deres, hvad der kan opnas ved sygdomsrettet.palliativ behandling i forhold til den belastning be-
handling ogsa kan give, den tid den tager fra barnet og familien, og hvordan der kan kompenseres
for denne belastning. Forlabet foregarofte i taet samarbejde mellem stamafdelingen og det hospi-
talsbaserede team. Desuden har den specialiserede palliative indsats fokus pa at skabe lindring
og livskvalitet for bade barnet og hele familien.

De hospitalsbaserede specialiserede palliative teams kan via den udgaende funktion understgtte
sammenhaeng i patientforlgb, fx'ved transition fra neonatalafdelingen til anden bgrneafdeling eller
familiens hjem, varetage terminalforleb i hjiemmet, fx hjemmeekstubation, bidrage til beslutning
om behandlingsniveau og etiske dilemmaer, lindre fysiske symptomer og bidrage til den psykoso-
ciale indsats for hele familien;.inklusiv sgskende og efterladte (22).

For nogle livstruede syge barn og unge kan det vaere relevant med et ophold pa et bernehospice,
der er indrettet efter berns og unges saerlige behov og med kompetencer inden for det palliative
felt og det'paediatriske felt. Her kan bgrnene/de unge veere indlagt sammen med foraeldre og s@-
skende, som ogsa kan have behov for lindring og stette i Igbet af et sygdomsforlgb eller i den
terminale fase.

5.4. Alderssvarende udvikling

Den palliative indsats til barn med en livsbegraensende eller livstruende sygdom skal tilpasses
barnets kontinuerlige udvikling. Indsatsen ber blandt andet have fokus pa aldersvarende kommu-
nikation, stgtte psykosocial udvikling med foraeldre, sgskende og venner og sikre undervisningstil-
bud (23). Endvidere skal der rettes opmaerksomhed mod, at lsegemidlers farmakokinetik sendres
gennem hele vaekstperioden (24).
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Den palliative indsats til unge med livsbegraensende eller livstruende sygdomme ma tage hgjde
for, at de unge har seerlige udviklingsmaessige udfordringer bade biologisk, psykologisk og socialt
(25). Mange kronisk syge unge gar senere i puberteten og oplever isolation fra deres jeevnaldren-
de. Den unges udvikling mod selvsteendighed og lgsrivelse fra foraeldrene er vanskelig pa grund
af det vedvarende behov for pleje og omsorg fra familien, hvilket kan give anledning til mange
folelsesmaessige reaktioner og tanker, fx om den unge skal blive boende hjemme, starte uddan-
nelse, stifte familie. Usikkerheden i den unges diagnose vil endvidere forsteerke disse reaktioner
og tanker. Den palliative indsats til unge skal pa samme vis som hos bern sikre alderssvarende
kommunikation, stette psykosocial udvikling samt sikre undervisningstilbud. Endvidere bgr indsat-
sen understgtte den unges selvstaendighed og behov for Igsrivelse samt foraeldrenes rolle i dette.
Endelig vil unge med livsbegreensende sygdom tilsvarende andre unge eventuelt eksperimentere
med risikobetonet adfeerd med for eksempel tobak, alkohol og stoffer (26).

5.5. Overgangen fra ung til voksen

Overgangen fra den palliative indsats i peediatrien til palliation i voksenregiisker omkring 18-ars
alderen. Den palliative indsats til unge voksne med livsbegraensende eller livstruende sygdom
skal fortsat tage hejde for den unges udviklingsmaessige udfordringer bade biologisk, psykologisk
og socialt, og at foraeldre stadig spiller en central rolle. Derudover skal.indsatsen sikre god transi-
tion. Dette kraever en veltilrettelagt forberedelsesfase og god koordination af overgangen, da et
skift fra én instans til en anden udger en administrativ. og sammenhaengsmaessig udfordring.
Overgangen bgr planlaegges i god tid og ud fra en individuel faglig vurdering med blandt andet
hensyntagen til, hvornar den enkelte unge er klar til det, herunder modenhed og udvikling.

Hvis overgangen ikke koordineres, kan det skabe usammenhzaengende forlgb for de unge og de-
res familier, ungdig ventetid, videnstab mellem de fagprofessionelle, risiko for uklar ansvarsforde-
ling mv. En vellykket overgang kreever derfor et teet samarbejde mellem de involverede afdelin-
ger/institutioner, og at skiftet af fx fagpersoner sker planlagt og ikke pludseligt.

Servicelovens paragraffer vedragrende. barn er vaesentligt forskellige fra paragrafferne vedrgrende
voksne, der som udgangspunkt'gaelder fra den dag, den unge fylder 18 ar. Det indebaerer blandt
andet, at den hjeelp,.som kommunen-har bevilget foreeldrene, kan ophgre, da hjeelpen nu er mal-
rettet den unge voksne. Indsatsen skal derfor have szerlig fokus pa evt. 2endrede gkonomiske
vilkar samt foreeldrenes aendrede rolle.

5.6. Samtaler om forlgbet og livet med sygdommen

For at give bedst mulig hjeelp til bern/unge og deres familier, er samtaler om livet med sygdom
ngdvendige.-Det er barnet/den unge og dets forzeldres rettighed at fa belyst alle behandlingsmu-
ligheder og det at opna feelles behandlingsmal er en Igbende proces. Behandlingsmalene kan
andre sig undervejs, ligesom der kan komme nye behandlingsmuligheder til radighed. Barnet/den
unge og dets foreeldres gnsker og behov kan derfor sendres i takt med sygdomsforlgbets udvik-
ling, hvorfor det er vigtigt, at samtaler afholdes lgsbende gennem sygdomsforlgbet.

Det er vigtigt at fa afklaret i feellesskab med barnet/den unge og familien, hvem der skal inddrages
og i hvilket omfang. Der skal desuden vaere opmaerksomhed pa, at unge og deres familier har
mulighed for at drgfte bekymringer adskilt fra hinanden, og at de kan have forskellige behov samt
gnsker om tiltag. Det er vaesentligt at respektere, at ikke alle bgrn/unge eller deres familier gnsker
at tale om sygdommens udvikling, prognose og ded. Dette kan vaere en udfordring for barnet/den
unge, familierne samt de sundhedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle.
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Der findes forskellige metoder til afholdelse af samtaler, som kan indga i planlaegningen af det
palliative forlgb. Det anbefales, at de labende samtaler planleegges, saledes at det vedrarer frem-
tidig pleje og behandling mellem barnet/den unge, familien og sundhedsprofessionelle, for heri-
gennem at skabe en feelles forstaelse parterne imellem. Malet med de Iabende samtaler er at
sikre en grundig afdaekning af personlige gnsker, som medvirker til at sikre, at der traeffes de be-
slutninger, som er bedst for barnet/den unge og familien — og efterfglgende at dokumentere dette.

5.7. Statte til efterladte

Palliative indsatser omfatter ogsa statte til de efterladte. Det er derfor hensigtsmaessigt, hvis de
sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle, der Isbende har veeret i kontakt med barnet
og familien i sygdomsforlgbet, tager kontakt til de efterladte efter dgdsfaldet, med henblik pa iden-
tifikation af deres palliative behov. Det kan vaere en kontaktperson fra det behandlende team pa
sygehuset, det palliative team for bgrn og unge, personale pa bernehospice eller-aflastningstilbud
mv. Der vil ofte vaere mange praktiske ggremal og falelsesmaessige behov som felge af barnets
ded, herunder behov for socialfaglig bistand.

Der findes flere tilbud til efterladte, herunder fx sorggrupper i regi af Folkekirken, samtalegrupper
mv. i regi af Kraeftens Bekeempelse og Bgrnecancerfonden samt specifikke.tilbud til barn og unge
i regi af organisationen Bgrn, Unge & Sorg under Det Nationale Sorgcenter. De sundhedsprofes-
sionelle og gvrige fagprofessionelle, der har kontakten til de efterladte, ber have viden om og
henvise til de tilbud, der findes lokalt samt til om mulighed for til skud til psykologhjaelp.11 Et over-
blik over de gratis tilbud om sorggrupper til bade bgrn, unge, voksne og eldre kan ses i regi af
Det Nationale Sorgcenter'? samt hos Landsforeningen Spaedbarnsded.

5.8. Forskning

Forskning og udvikling i palliativ indsats til bgrn er essentiel med henblik pa at kunne optimere
behandling og indsats. | udlandet ses et spirende forskningsmiljg indenfor omradet, og der er
ogsa startet flere forskningsprojekter i Danmark, primaert forankret pa Rigshospitalet og Aarhus
Universitetshospital.

Idet patientgrundlageti Danmark er meget lille er national koordinering og samarbejde vigtig. In-
den for forskning i palliation er der i 2006 oprettet et nationalt 'Forskningsnetvaerk i Palliation’ un-
der DMCG-PAL, som har knap 175 medlemmer. Et lignende netvaerk for forskning i palliation til
bern og unge og deres familier vil kunne medvirke til den nedvendige koordinering og samarbejde
mellem kommende danske projekter.

Til eventuel.udvikling af fx vurderingsredskaber i forhold til afdaekning af symptombyrde og @vrige
problemstillinger anbefales en international tilgang med samarbejde pa tvaers af lande for at fa en
tilstreekkelig stor population til validering af veerktgjer inden for de forskellige sygdomsgrupper og

alderskategorier.

1 Bekendtggarelse om tilskud til psykologbehandling i praksissektoren for szerligt udsatte persongrupper (BEK nr. 413 af 04/05/2016)
< www.sorgvejviseren.dk.
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6. Organisering, ansvar og samarbej-
de

Anbefalinger

e Den palliative indsats organiseres, sa barnet/den unge kan tilbydes den rette indsats pa
rette tid og sted. Der tages hgjde for, at indsatsen sa vidt muligt kan forega i neermiljget.

e Kommuner og regioner, herunder almen praksis, aftaler i regi af sundhedsaftaler og
praksisplaner, hvordan det tveerfaglige samarbejde kan forega i praksis, og hvordan der
sikres koordinering mellem de forskellige tilbud, herunder snitflader og synergi.

e  Samarbejds- eller dialogaftaler kan indgas mellem enheder og sektorer, fx mellem et
hospitalsbaseret team og kommunen o.l. med henblik pa at styrke samarbejde, vidende-
ling og kommunikation pa tveers og for at tydeliggere ansvarsfordeling og styrke aktarer-
nes kompetencer og kendskab til hinanden.

e Samarbejdet mellem den patientansvarlige laege og andre behandlingsansvarlige laeger
aftales lokalt.

e Organisering af alle palliative indsatser til barn/unge baseres pa, at fagpersonerne har
den forngdne og hensigtsmaessige viden, rutine og erfaring i at arbejde med bgrn og
unge, samt at der er tilstraekkelig volumen og de ngdvendige faciliteter til stede for, at
indsatserne kan varetages med hgj faglig kvalitet og kontinuitet.

e Der afholdes ved behov koordinerende magde med deltagelse af familien, det specialise-
rede palliative team, den praktiserende laege, hjemmesygeplejen samt andre relevante
personer i barnets hjem, barnehospice eller lignende institutioner.

e | god tid inden barnets/den unges overgang til voksenlivet indleder relevante fagperso-
ner pa bgrneafdelingen og/eller det specialiserede palliative team et samarbejde om
overgangen fra palliative indsatser pa bgrne-/ungeomradet til voksenomradet.

6.1. Organisering af den palliative indsats

Det overordnede mal med organiseringen af den palliative indsats er at kunne tilbyde familier med
et livstruet sygt barn med palliative behov en palliativ indsats af hgj faglig kvalitet tilpasset den
enkelte familie, uafhaengigt af barnets diagnose, alder, hvor barnet/den unge er i sit sygdomsfor-
leb, samt hvor det fysisk befinder sig. Den palliative indsats er altid tveerfaglig og kraever samar-
bejde mellem forskellige faggrupper, specialer og sektorer. | den tvaerfaglige indsats pa tvaers af
sektorer og institutioner bgr der saledes vaere et taet samarbejde med bgrneleeger og andre fag-
personer med ekspertise vedrgrende barn og unge, fx sygeplejersker, fysioterapeuter m.fl.

Mange familier har i udgangspunktet et gnske om at veere sammen med deres livstruede barn i
eget hjem. Deres @nske kan blive pavirket af sygdomsudviklingen og kan séaledes sendre sig un-
dervejs i forlgbet. | organiseringen af omradet er det saledes veesentligt med en tilretteleeggelse,
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hvor familierne har mulighed for at veelge mellem en indsats i hjiemmet, indleeggelse pa bgrneaf-
deling eller ophold pa barnehospice eller andet opholdssted. Derfor er det veesentligt, at der er
organiseret flere tilbud, der yder basal og specialiseret palliation, enten i hjemmet, ved de udga-
ende teams, pa aflastningsophold, barnehospice, berneafdelinger pa sygehuse i samarbejde med
hjemmesygeplejen, almen praksis mv. samt at disse tilbud samarbejder i forhold til at tilbyde fami-
lierne den bedst teenkelige statte og lindring uanset opholds- og dgdssted.

For at understgtte en gradueret og individuelt tilrettelagt indsats, anbefales det, at organiseringen
af indsatsen overordnet:

e bygger pa, at der er den forngdne og hensigtsmaessige viden, rutine, erfaring og volumen
samt de ngdvendige faciliteter til stede for at den individuelle indsats kan varetages med
hgj faglig kvalitet. Dette gaelder bade for basale og specialiserede indsatser:

e sker saledes, at alle barn og deres familier tilbydes den rette indsats under hensyntagen til
hensigtsmaessig ressourceudnyttelse.

e bygger pa fleksibilitet i forhold til hvor indsatsen kan gives, saledes atbarnetved behov
kan indleegges pa stamafdelingen eller udskrives, afhaengigt af hvor.barnets og familiens
behov bedst varetages pa det pageeldende tidspunkt og samtidig tager hensyn til familiens
gnsker.

Det er et ledelsesansvar at sikre kvaliteten af den barnepalliative indsats, herunder tilstedevaerel-
se af de n@dvendige ressourcer og kompetencer i regioner, kommuner, institutioner og gvrige
tilbud. Basal palliativ indsats ydes pa bgrneafdelinger og'i. eget hjem eller opholdssted. En forud-
saetning for en basal palliativ indsats af hgj kvalitet er, at det specialiserede palliative omrade un-
derstgtter det basale niveau.

Tidlig palliativ indsats anbefales til bade bgrn og.deres familier. | forhold til samspillet mellem ba-
salt og specialiseret palliativt niveau, er det derfor af afggrende betydning, at der arbejdes hen
imod en integreret model, hvor de hospitalsbaserede regionale teams eller andre specialiserede
tilbud inddrages lgbende ved behov.og ofte tidligt i forlabet — sidelabende med de basale indsat-
ser pa bgrneafdelingerne. Det er dog afgerende, at samspillet mellem basalt niveau og specialise
ret niveau tilretteleegges, sa ressourcerne udnyttes hensigtsmaessigt. Opgaver, der Igses tilfreds-
stillende af barneafdelingerne pa basalt palliativt niveau, bar ikke flyttes til specialistniveau, men
kan eventuelt udvikles gennem teettere og mere systematisk kontakt med bgrnepalliative teams, fx
ved regelmaessige konferencer/mader og undervisning.
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6.1.1. Forlgb for sygdomsspecifikke basale indsatser

Nedenstaende flowcharts viser typiske forleb for de fire sygdomskategorier beskrevet i kapitel 2
og 3. De viser endvidere, pa hvilke tidspunkter det kan vaere relevant at tilbyde en basal eller spe-
cialiseret indsats:

Mork stierne: Basal palliativ indsats eller samtale, som udfgres af personale, som ikke har palliation som hovedopgave. |
denne sammenhaeng menes der systematisk samtale med fokus pa livskvalitet 1-2 maneder efter diagnose eller debut af
sygdomftilstand.

Lys stierne: Specialiseret palliation, som udferes af tvaerfagligt personale, der har palliation som hovedopgave.

Dad: Livsafslutningen, herunder tiden umiddelbart for deden

Kraftsygdomme Organsygdomme

Neurologi/Genetik

Sygdomme i neonatalperioden
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6.2. Opgave- og ansvarsfordeling

6.2.1. Basal palliativ indsats pa sygehus
Pa bgrneafdelinger foregar den basale palliative indsats sidelgbende med diagnostik og
specialiseret behandling og evt. specialiseret palliation.

Nar sygdomsbehandlingen eller dele af behandlingen aftrappes og ophearer, kan barnets
tilstand aendre sig og livsafslutning blive uundgaelig. Er barnet i eget hjem/opholdssted
kan der blive behov for indlaeggelse pa grund af symptombyrden. Det er vaesentligt for
det enkelte barn og familien, at det er tilknyttet en stamafdeling med mulighed for aben
indleeggelse og personale, der kender barnet og familien, med henblik pa at opna tryg-
hed og sterre kontinuitet i behandlingen. Familien har mulighed for at henvende sig hele
degnet enten til ambulatoriet (dagtiden) eller sengeafsnittet (aften/nat). | behandlingspla-
nen i journalen er der til vagtpersonalet indskrevet forholdsregler vedrgrende barnets
medicinske behov.

Det er desuden vaesentligt at stamafdelingen er forudseende med hensyn til sygdomsfor-
labet, sa det draftes med familien, i hvilke situationer det kan blive aktuelt med en ind-
laeggelse samt behandlingsmal med henblik pa at minimere ungdvendige undersggelser.

6.2.2. Den specialiserede indsats
Den specialiserede indsats kan forega under indleeggelse (fx pa bgrneafdelinger, barne-
hospice eller andet opholdssted), ambulant eller i barnets eget hjem.

Palliative indsatser kan vaere delt og koordineret mellem de forskellige specialiserede
akterer i den enkelte region, herunder bgrnepalliative teams, bgrneafdelinger og bgrne-
hospice. De sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle, der varetager den spe-
cialiserede palliative indsats til barn, unge og deres familier, har udover at varetage det
klinisk relaterede arbejde ogsa til opgave at:

o yde radgivning til sundhedsprofessionelle og @vrig fagprofessionelle, der vareta-
ger basale palliative indsatser vedrgrende konkrete patienter (fx i form af telefo-
nisk radgivning hele dggnet eller feelles hjemmebesgag).

e samarbejde med almen praksis, nar barnene er tilknyttet bernepalliative teams
eller tilbud om stgtte til familier, nar dette er hensigtsmaessigt.

e undervise sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle, der arbejder med
basale indsatser.

e indga i forskning og udvikling i varetagelsen af de specialiserede indsatser.
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De hospitalsbaserede regionale teams
Der er etableret tveerfaglige specialiserede palliative teams i hver af de fem regioner, som
er forankret pa bgrneafdelinger og nogle steder ogsa i en palliativ enhed.

De palliative teams tilbyder specialiseret palliativ indsats til barn og unge med komplekse
symptomer i alderen 0—18 ar og deres familier. Bernene er enten indlagt pa et sygehus i
regionen eller opholder sig i eget hjem/opholdssted. Hvert team har en udgaende funkti-
on til familiernes hjem/opholdssted med henblik pa at yde behandling til barnet/den unge
og stette til familierne. Teamet understgtter saledes muligheden for, at barnet/den unge
kan veere mest muligt i eget hjem og dg hjemme, hvis familien gnsker det.

Teamet bestar af specialuddannet tvaerfagligt personale fra sygehuset med kompetencer
inden for det barnepalliative felt. Er barnet i eget hjem foregar pleje og behandling i taet
samarbejde med hjemmesygeplejerske, egen laege, skole og andre relevante samar-
bejdspartnere. Det barnepalliative team er saledes bindeled mellem stamafdelingen pa
sygehuset og de gvrige aktgrer omkring barnet. De bgrnepalliative teams tilbyder endvi-
dere samtaler til de efterladte familier efter barnets ded samt radgivning om palliative
problemstillinger og supervision til fagpersonale i samarbejde med de behandlingsan-
svarlige laeger.

Et begrnepalliativt team modtager henvisning fra barnets stamafdeling. Der er udarbejdet
retningslinjer for visitering til de bgrnepalliative teams i alle fem regioner for at sikre kor-

rekt og rettidig henvisning. Barnet/den unge kan henvises af kontaktlaegen pa stamafde-
lingen pa sygehuset eller af egen leege.

Det anbefales, at barnets/den unges sygehistorie og indikation for henvisning dreftes
med leege eller sygeplejerske i barnepalliativt team, inden der laves en henvisning. Hen-
visningen bgr vurderes i labet af 1-2 dage efter modtagelsen. Det bgrnepalliative team
kontakter familien indenfor fa dage, saledes at en indledende vurdering kan finde sted.
Denne vurdering kan finde sted ved tilsyn pa barnets/den unges stamafdeling eller i fami-
liens hjem og skal ske med deltagelse af bade lzege og sygeplejerske.13

Bornehospice

Lukashuset — bgrne- og ungehospice er en specialiseret palliativ institution, der yder
specialiserede palliative indsatser til barn og unge med livsbegreensende eller livstruende
sygdomme og deres familier. Bgrnehospice er seerligt relevant for bgrn og unge med
eksempelvis neurologiske, metaboliske medfadte sygdomme. De indlagte bgrn/unge,
med ofte langvarige sygdomsforlgb, og deres familier tilbydes et lindrende ophold, aflast-
ning eller livsafslutning. Endvidere yder bgrnehospice tilbud til efterladte foreeldre og
sgskende (28).

" Der henvises til de regionale hjemmesider for yderligere information om de fem regionale teams, herunder kontaktinformation
mv.
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Pa bgrnehospice tilbydes en tvaerfaglig, specialiseret indsats, hvor pleje, omsorg og lin-
dring varetages i et team af sygeplejersker, barneleeger, fysioterapeuter, paedagoger,
psykologer, preester og socialradgivere. Teamet har fokus pa symptomlindring af fysisk,
psykisk, social og andelig-eksistentiel karakter. De understgtter og igangsaetter medi-
cinsk og ikke-medicinsk behandling af fx smerter, andengd, mavetarmproblemer, opkast,
kramper og kvalme. Der er sundhedsfagligt personale degnet rundt og seerlige indsatser
ved livsafslutning og efter daden.

Specialiseret tilbud om habilitering og psykosocial palliation

Specialiseret tilbud om habilitering og psykosocial palliation ved FamilieFOKUS er tvaer-
faglig, individuelt tilrettelagt og tager udgangspunkt i hele familiens behov. Det tveerfagli-
ge personale, som bestar af sygeplejersker, terapeuter og psykologer, dieetister, social-
radgivere og en praest, tilbyder barn/unge og deres familier en psykosocial indsats med
det formal at forbedre barnets og familiens livskvalitet ved at tilbyde statte, radgivning og
lindring. Indsatsen, som kan omfatte familieophold, familiekurser og hjiemmeforlgb, er
malrettet barnets og familiens komplekse problemstillinger, som afdaekkes ved en indle-
dende samtale.

Indsatsen kan tilbydes under hele barnets sygdomsforlgb - ogsa tidligt som en forebyg-
gende indsats i forhold til psykiske felgevirkninger hos barnet og i familien. Indsatsen er
et supplement til barnets sygehusbehandling og kan anvendes i forbindelse med over-
gange, ved sygdomsprogression ledsaget af komplekse palliative problemstillinger eller
ved krise- og belastningsreaktioner i familien.

6.2.3. Basal palliativ indsats i kommuner

Den basale palliative indsats i kommunen ydes af forskellige sundhedsprofessionelle og
gvrige fagprofessionelle, fx sygeplejersker (hjemmesygeplejersker, palliationssygeplejer-
sker, sundhedsplejersker), social- og sundhedsassistenter, social- og sundhedshjeelpere,
ergoterapeuter, fysioterapeuter og socialradgivere og pa forskellige velfeerdsomrader. De
kommunale sundhedsprofessionelle vil kun i beskedent omfang have erfaring med bern
og unge med livstruende og livsbegraensende sygdomme.

Det er derfor vaesentligt, at hiemmesygeplejerskerne har taet samarbejde med det hospi-
talsbaserede, specialiserede palliative team, som alle har en radgivende funktion dggnet
rundt til bade faggrupper og familierne. Ved hjemmebesgg sammen med teamet kan
hjemmesygeplejersken fa en relation til barnet/den unge og familien tidligt i de ofte lang-
strakte forlab med henblik pa at kunne stgtte dem gennem hele forlgbet, og i tiden hvor
livet afsluttes.

Gennem hele sygdomsforlgbet kan kommunerne yde stgtte til barnet/den unge og deres
familier i forhold til blandt andet orlov, hjeelpemidler, transport, personlig og praktisk hjeelp
mv. Desuden yder kommuner forebyggende og rehabiliterende indsatser med henblik pa
vedligeholdelse af funktionsevne, fx individuelle samtaler, familiesamtaler, gruppeforlab,
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opfelgning efter et afsluttet palliativt forlgb. Der henvises til bilag 3 vedrerende lovgrund-
lag.

Da malgruppens volumen er lille i den enkelte kommune anbefales det, at kommunen
etablerer enkelte specialiserede sagsbehandlere, som varetager sagsbehandlingen for
familier med bgrn og unge med palliative behov. Tvaerkommunale samarbejder kan
overvejes, eller palliative indsatser til barn, unge og deres familier kan indtaenkes i struk-
turen for palliative indsatser til voksne."

6.2.4. Basal palliativ indsats i praksissektor
Almen praksis er en vaesentlig samarbejdspartner og ber inddrages i den tveerfaglige
indsats til familien.

Almen praksis har kontakt med hele familien og felger det syge barn med forebyggende
barneundersggelser og tilser det ved behov i taet samarbejde med den specialiserede
indsats. AlImen praksis tilser ligeledes de gvrige familiemedlemmers helbredsproblemer,
herunder familiens fysiske og psykiske tilstand falges under barnets/den unges sygdoms-
forlab og efter dgdsfald. AlImen praksis vurderer Igbende familiemedlemmers behov for
yderligere indsats og evt. henvisning til sygehus.

Endvidere kan praktiserende psykologer og fysioterapeuter ved behov inddrages i ind-
satsen (se bilag 3 om lovgrundlag).

6.3. Samarbejde og kommunikation pa tveers

Mange aktarer er inddraget i de bgrnepalliative indsatser, hvilket stiller store krav til et
velfungerende samarbejde pa tveers af sygehuse, afdelinger og sektorer, samt klar an-
svarsfordeling af indsatserne. Tvaerfaglighed organiseres generelt forskelligt — enten
multidisciplinaert, interdisciplinaert eller transdisciplineert.

Det transdisciplinaere samarbejde er baseret pa et meget integreret samarbejde mellem
teamets forskellige fagpersoner. Hver fagperson i teamet mestrer flere faglige tilgange til
den enkelte patient og understatter de @vrige faggruppers arbejde efter at have modtaget
supervision. Ved hgj grad af tvaerfaglighed kan der opnas et niveau i samarbejdet, hvor
fagpersoner overlapper hinanden i opgavelgsningerne (29). De specialiserede enheder
kendetegnes ved et inter- og transdisciplinaert samarbejde Det anbefales, at tvaerfaglig-
heden ved palliativ indsats til barn, unge og deres familier sa vidt muligt baseres pa et
transdisciplingert samarbejde.

" Der er endvidere igangsat kommunale modelprojekter vedrarende palliation, fx under satspuljen 'En veerdig ded’, som skal
medbvirke til at styrke den basale palliative indsats.
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Hvis overgange mellem sektorer eller afdelinger ikke koordineres og gennemfares fagligt
forsvarligt, kan en god lindrende indsats stoppe (30). For at understgtte malsaetninger om
at gge livskvaliteten og fremme sikkerhed samt effektivitet i levering af behandling og
pleje, kan der udvikles vejledninger/protokoller, der sikrer informationsdeling bade inden-
for et team og til andre aktarer. De bgrnepalliative teams har eksempelvis udviklet sa-
danne vejledninger/protokoller.

Samarbejdet mellem aktererne kan styrkes ved at indga samarbejds- eller dialogaftaler
med henblik pa at tydeliggere ansvarsfordelingen og styrke akterernes kompetencer og
kendskab til hinandens roller. Kommunikationen og deling af viden bgr sikres, herunder
at foreeldrene sparges om, hvorvidt information vedrgrende barnet m& sendes til relevan-
te fagpersoner, fx sundhedsplejersker, som har kontakt til stort set alle bgrn og deres
foraeldre.

Det er endvidere vigtigt at styrke samarbejdet om den feelles palliative indsats mellem
leegefaglige afdelinger: paediatriske, intensive, respirationscentre, transplantation, orto-
paedkirurgiske og neurokirurgiske. Derfor anbefales multidisciplineere team konferencer
(MDT-konferencer) mellem de enkelte specialer og repreesentanter fra den specialisere-
de palliative indsats for at drefte konkrete patientforlab. Formalet er at sikre bedst mulig
palliativ indsats til alle barn/unge med livsbegraensende eller livstruende sygdom uanset
diagnose.

| forlabet kan barnet have tilknyttet flere fagpersoner fra samme fagomrade, men fra
forskellige sektorer alt efter hvor barnet befinder sig i sygdomsforlgbet. Der kan vaere
behov for indsatser fra forskellige lseger pa skift (fx kontaktlaegen pa bgrneafdelingen,
praktiserende laege eller palliativ laege). Afheengigt af problemstillingerne i det enkelte
forlab er det forskelligt, hvem der er den primaere lzege, hvilket kan skifte i forlgbet. Det
samme gaelder for andre involverede faggrupper.

For barn, som bliver udskrevet fra sygehus og opholder sig i eget hjem, pa barnehospice
eller lignende institution, bgr den palliative indsats forega i teet samarbejde mellem stam-
afdelingen (herunder den patientansvarlige lsege), kommunen og almen praksis. De van-
lige tveersektorielle aftaler bgr overholdes og falges, fx kommunikationsaftaler vedrgren-
de MedCom-standarder.

Ved behov for sociale ydelser sasom aflastning, merudgifter eller indsatser i forhold til
sgskende kan der afholdes netvaerksmader med deltagelse af kommunen, evt. sko-
le/bgrnehave og familiens eget netvaerk.

Der bar udpeges en navngivet kontaktperson til hver familie blandt de fagpersoner, der i
forvejen er involveret i barnets/den unges forlgb i den enhed, hvor barnet primeert er
tilknyttet. Na@glepersonen er en person, som giver barnet og dets familie relevant informa-
tion om forlgbet og som familien kan drgfte forlgbet med, som identificerer og vurderer
familiemedlemmers behov for stgtte, som giver falelsesmaessig og praktisk statte og som
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hjeelper familien med kontakten til relevante instanser, fx kommunale forvaltninger, og
agerer som maegler, hvis det er ngdvendigt.

Der er etableret et samarbejdsnetvaerk pa tveers af regioner, forvaltninger og institutioner
med henblik pa at opna en feelles forstaelse for malgruppens behov mv., og hvor over-
ordnede kvalitetsudviklende tiltag pa omradet drgftes og koordineres. Der er desuden
behov for et separat tvaerregionalt netvaerk til koordinering mellem de fem teams og bar-
neafdelingerne.

6.4. Patientforeninger, civilsamfund og @vrige akterer

Patientforeninger og -organisationer, frivillige, tolke mv. spiller ofte ogsa en central rolle i
den bgrnepalliative indsats.

Familier med bgrn, som har en livsbegraensende eller livstruende sygdom, kan eksem-
pelvis have udbytte af kontakt med ligestillede. De forskellige patientforeninger kan have
en veesentlig rolle i denne sammenhaeng. Nogle patientforeninger er involveret i arbejde
med palliative problemstillinger, mens andre patientforeninger ikke har fokus herpa. Hvis
den relevante patientforening har tilbud til barn og/eller dets familie, b@r de sundhedspro-
fessionelle og gvrige fagprofessionelle, der varetager palliative indsatser, have kendskab
hertil, og barnet og familien ber informeres om tilbuddene, ligesom relevante pjecer og
lignende bgr vaere tilgeengelige.

Som led i den specialiserede palliative indsats anvendes ogsa frivillige. Stgrstedelen er
tilknyttet bernehospice. Mange kommuner og Rade Kors benytter ligeledes frivillige i form
af vagekoner og besggsvenner. De frivillige tilbyder medmenneskelig omsorg og interes-
se, praktisk hjaelp og tilstedeveerelse bade som hjaelpere i enheden som helhed og for
det enkelte barn og/eller familie. De frivillige fungerer som et supplerende tilbud — men
kan ikke vaere en erstatning for sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle eller
pargrende. Et frivilligt team bar omfatte specielt treenede frivillige og mindst én professio-
nel koordinator (31). Det er en ledelsesopgave at sikre, at de frivilige er uddannede til
opgaven (herunder at de frivillige fx er klar over, at de har tavshedspligt i forbindelse med
arbejdet), og at de har mulighed for supervision/debriefing.

| tilfeelde, hvor der anvendes tolk, er det vaesentligt, at tolken er uddannet til opgaven.
Tolken vil i nogle tilfaelde endvidere kunne vejlede de sundhedsprofessionelle og avrige
fagprofessionelle om kulturelle forhold, som fx kan have betydning for kost, hygiejne og
daglige ritualer og om seerlige ritualer i forbindelse med sygdom, livsafslutning, begravel-
se og s@rgeperiode.
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7. Kompetencer

Anbefalinger

e Derindgas lokale aftaler om, at forudsaetningerne for at varetage indsatsen er til stede,
herunder aftaler om kompetenceudviklingstiltag med henblik pa at sikre hgj faglig kvalitet
i den palliative indsats til barn, unge og deres familier.

o DMCG-PAL/palliationsudvalget under Dansk Peediatrisk Selskab udarbejder kompeten-
ceprogrammer for palliative indsatser til barn, unge og deres familier.

7.1. Kompetencer til palliative indsatser for barn og unge

Den palliative indsats beror som tidligere beskrevet bl.a. pa helhedsperspektivet, herun-
der det tvaergdende og tveersektorielle samarbejde. Falgende faggrupper er involveret i
de fleste forlgb: lzeger, sygeplejersker, socialradgiver, psykologer, dieetister, fysioterapeu-
ter, ergoterapeuter, peedagoger, skoleleerere, sundhedsplejersker og sekreteerer.

For at sikre hgj faglig kvalitet i den palliative indsats til barn, unge og deres familier skal

de ngdvendige kompetencer veere til stede. Relevante uddannelser og kompetencer er

saledes vigtige for, at de sundhedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle kan levere
en indsats af hgj kvalitet til malgruppen, og for at de kan give hinanden relevant supervi-
sion.

For at kunne varetage basale og/eller specialiserede palliative indsatser har de sund-
hedsprofessionelle og @vrige fagprofessionelle behov for specifikke kompetencer pa
specifikke niveauer.

Dansk Multidisciplineer Cancer Gruppe for Palliativ Indsats (DMCG-PAL) har udarbejdet
kom-petenceprogrammer for palliation generelt til henholdsvis ergoterapeuter, preester,
socialradgivere, fysioterapeuter, social- og sundhedsassistenter og sygeplejersker. Disse
kompetenceprogrammer, som blandt andet beskriver kompetenceniveauer uddybende,
tager udgangspunkt i en norsk model, som bygger pa tre kompetenceniveauer, et prae-
graduat basalt niveau (niveau A), et postgraduat basalt niveau (niveau B) og et postgra-
duat specialiseret niveau (niveau C) (32). Desuden har Dansk Selskab for Palliativ Medi-
cin udarbejdet kompetenceprogram for leeger, der arbejder indenfor specialiseret palliativ
indsats.
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Der er ikke udarbejdet saerskilte kompetenceprogrammer for palliation til bgrn, unge og
deres familier, men det anbefales, at sddanne kompetenceprogrammer udarbejdes af
DMCG-PAL/palliationsudvalget under Dansk Pzediatrisk Selskab.

Der henvises til Sundhedsstyrelsens 'Anbefalinger for den palliative indsats’ fra 2017 (16)
for uddannelsesniveauer pa det palliative omrade i forhold til det preegraduate basale
niveau (niveau A), det postgraduate basale niveau (niveau B) og det postgraduat specia-
liserede niveau (niveau C).

EAPC har beskrevet kompetencer vedrgrende palliation til barn, unge og deres familier
pa tre uddannelsesniveauer (10), som indholdsmaessigt spiller sammen med ovennaevn-
te danske uddannelsesniveauer for palliation generelt:

1. Basal uddannelse med fokus pa principper for generel palliativ behandling og
mindre pa specifik palliation til barn, unge og deres familier.

2. Generel uddannelse vedrgrende palliation til barn, unge og deres familier, som
er malrettet dels fagpersoner med paediatrisk baggrund, som har behov for ud-
dannelse i palliation og dels til fagpersoner med erfaring med palliation til voks-
ne, som har behov for uddannelse i palliation til barn, unge og deres familier.
Kernekompetencerne beskrives som:

1. Demonstrere og anvende de centrale aspekter af palliativ pleje, der hvor bgr-
nene og familierne befinder sig

2. Demonstrere bred viden om spaedbearns, barns og unges udvikling samt fami-
liefunktion, og hvordan disse pavirkes af en livstruende sygdom

3. Forbedre fysisk komfort gennem barnets sygdomsforlgb herunder terminal
pleje

4. Identificere og reagere pa barnets psykosociale, uddannelsesmaessige og
andelige behov i den palliative pleje

5. Vurdere og reagere pa behovene hos familien

6. Reagere pa udfordringerne i klinisk og etisk beslutningstagning i barnets palli-
ative pleje

7. Facilitere kommunikation og beslutningstagning under kriser og under den
terminale behandling

8. Demonstrere evne til tvaerfagligt og tvaerprofessionelt samarbejde

9. Udvikle interpersonelle kommunikationsfeerdigheder, der passer til barn og

unge, herunder demonstrere evne til at kunne give darlige nyheder og kunne
undervise foraeldre i, hvordan de yder omsorg for et alvorligt sygt barn

10. Vurdere sorgproces, reagere pa de forskellige behov hos efterladte foreeldre,
sgskende og betydningsfulde andre pargrende og yde passende stotte

11. Qve refleksiv praksis, selvbevidsthed, og egenomsorg

12. Jge den generelle bevidsthed i samfundet om palliativ pleje af bern og unge.
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3. Uddannelse i specialiseret palliation til barn, unge og deres familier, hvor bred-
den af kompetencer udvides til ogsa at omfatte praksis for tveerfagligt samarbej-
de, lederskab, udvikling af indsatsen, forskning mv.

| dag er palliation, herunder til b@rn, unge og deres familier, endnu ikke teenkt ind i alle
prae- og postgraduate uddannelsesforlgb pa sundhedsomradet, og det anbefales derfor
at dette sker.

7.2. Forudsatninger for palliative indsatser til barn og unge

Mange palliative indsatser ydes generelt som basale indsatser af sundhedsprofessionelle
og evrige fagprofessionelle, som ikke har palliativ indsats som deres hovedopgave. Det
er et ledelsesansvar at sikre kvaliteten af den palliative indsats, herunder tilstedevaerelse
af de ngdvendige ressourcer og kompetencer. For at sikre hgj faglig kvalitet af indsatser-
ne, seerligt i forhold til den basale palliative indsats, anbefales det at falgende forudsaet-
ninger er til stede:

¢ Den palliative indsats varetages i et tveerfagligt, teambaseret samarbejde

¢ Alle sundhedsprofessionelle og gvrige fagprofessionelle, der arbejder med basa-
le palliative indsatser (bade pa sygehuse, i kommunen og i praksissektoren), har
kompetencer som minimum pa praegraduat basalt niveau (niveau A), og alle sy-
gehusafdelinger og kommuner har sundhedsprofessionelle i hver fagprofession
med kompetencer pa postgraduat, basalt niveau (niveau B)

o Aktgrer, der varetager basale indsatser, har adgang til radgivning degnet rundt
fra aktgrer, der varetager de specialiserede indsatser. Indsatsen varetages i et
samarbejde med patientens egen lsege. Med Finansloven 2018 etableres der
dagntelefoner i alle fem regionale teams med permanent finansiering.

e Enheder, der varetager specialiserede palliative indsatser (palliativt team, barne-
afdeling og bgrnehospice o.l.), omfatter som udgangspunkt mindst fire faggrup-
per, herunder mindst én leege, som er fagomradespecialist, og én sygeplejerske
med kompetencer pa postgraduat, specialiseret niveau (niveau C) — som begge
skal veere fuldtidsbeskaeftigede med den palliative indsats. De avrige faggrupper
kan veere deltidsbeskeeftigede med indsatsen.

e Sundhedsprofessionelle, der arbejder med basale og specialiserede palliative
indsatser til bgrn, unge og deres familier har den forngdne viden om og erfaring
med at arbejde med barn og unge. Laeger, der yder palliativ indsats til barn og
unge, har den forngdne laegefaglige viden om paediatriske sygdomme, underso-
gelser og medicinering. De sundhedsprofessionelle har desuden adgang til at
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inddrage andre relevante fagprofessionelle, fx praest/repraesentant fra andre tros-
samfund, socialradgiver, ergo- eller fysioterapeut, socialpeedagog, psykolog, diae-
tist/ kostvejleder mv.
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8. Monitorering og kvalitetsudvik-
ling

Anbefalinger

o Alle relevante aktgrer registrerer indsatser samt monitorerer og kvalitetsudvikler fortla-
bende.

o Data vedrarende specialiserede palliative indsatser pa tveers af de eksisterende tilbud
indberettes systematisk til Dansk Palliativ Database, som afrapporterer indikatorer.

Det overordnede formal med monitorering af palliative indsatser til barn og unge er sy-
stematisk at indsamle relevante data med henblik pa at etablere et grundlag for kvalitets-
udvikling af indsatsen. De indsamlede data kan ogsa anvendes til at planlaegge forlgbene
og til forskning pa omradet.

Den ideelle monitorering vil give viden om forekomsten af palliative behov i patientgrup-
pen og Vil kunne beskrive omfanget, karakteren og effekten af savel den basale som den
specialiserede palliative indsats, der udfgres i hele sundhedsvaesenet. Den vil kunne
vurdere kvaliteten af den palliative indsats — bade i forhold til den faglige, organisatoriske
og patientoplevede kvalitet.

Pa nuveerende tidspunkt foregar der imidlertid ingen systematisk opsamling af data for
palliative indsatser pa b@rne- og ungeomradet, ligesom det er forskelligt fra region til
region, om der opsamles data, og hvilke data der opsamles.

Enkelte data fra enkelte afdelinger/ institutioner/ teams opsamles lokalt og nogle har ogsa
i 2017"° systematisk indberettet data'® til Dansk Palliativ Database (DPD)"’, der er en
klinisk kvalitetsdatabase, der indeholder data for voksenomradet. Det geelder indikatorer
for adgang til specialiseret palliativ indsats, ventetid, kontakt med specialister og tvaerfag-
lig konference.'® Se naermere omtale af databasen pa hjemmesiden og i 'Anbefalinger for
palliative indsatser, Sundhedsstyrelsen 2017

‘f“" Roskilde sygehus, Odense Universitetshospital, Barneafdelingen, Aarhus Universitetshospital
' Pa alle indikatorer med undtagelse af EORTC skemaet, som ikke er anvendeligt til bgrn.
17

'® Dansk Palliativ Database, Arsrapport 2017 i hering


http://www.dmcgpal.dk/866/danskpalliativdatabasedpd
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Det anbefales derfor, at alle der arbejder med specialiserede palliative indsatser til barn
og unge indberetter data for disse indikatorer til Dansk Palliativ Database.

Derudover er det relevant at skabe et overblik over, hvilke data der i det hele taget er pa
omradet, og at undersgge mulighederne for systematisk at kunne foretage en ensartet
opsamling af data pa omradet samt at undersege mulighederne for dataindsamling pa
tveers af sektorer herunder data ogsa om basale palliative indsatser.
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Bilag 1: Kommissorium for ar-
bejdsgruppen

Kommissorium for Arbejdsgruppe vedr. anbefalinger for bgrnepallia-
tion

Baggrund

P4 finansloven 2018 er der afsat midler til udarbejdelse af anbefalinger for bernepalliation
i regi af Sundhedsstyrelsen.

Der findes i dag ikke separate danske anbefalinger eller retningslinjer for det barnepallia-
tive omrade.

Den palliative indsats til bgrn med livstruende eller livsbegraensende sygdomme adskiller
sig pa nogle punkter fra indsatsen til voksne, da b@rn og unge ofte har andre behov for
palliativ omsorg. Derudover er gruppen barn og unge med livstruende eller livsbegraen-
sende sygdomme vaesentlig mindre end gruppen af voksne, og ba@rnene/de unge har
mere uforudsigelige sygdomsforlgb. Der er derfor behov for saerskilte anbefalinger, der
beskriver rammerne for og indholdet i den bgrnepalliative indsats.

Palliation til bern og unge indgik i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative
indsats fra 2011, som blev revideret i 2017. Da det er besluttet, at der nu udarbejdes
saerskilte anbefalinger for bgrnepalliation, er dette omrade ikke inkluderet i anbefalinger
fra 2017, som nu udelukkende er malrettet palliative indsatser til voksne.

Formal og rammer

WHOs definition af den palliative indsats til barn preeciserer blandt andet, at indsatsen
bade skal have fokus pa at lindre barnets/den unges fysiske, psykiske og sociale belast-
ninger samt involvere stgtte til hele barnets/den unges familie.

Barn med livstruende sygdomme eller livsbegraensende tilstande udger en bred og
forskelligartet gruppe. | perioden 2012-14 dede ca. 280 bgrn og unge under 19 ar af
medicinske arsager, herunder neurologiske sygdomme, hjertesygdomme, medfadte
misdannelser og kraeftsygdomme. Der er saledes tale om mange forskellige sygdom-
me, som kan vaere komplekse og kreeve enten langvarige eller kortvarige behandlings-
forlgb. Bernene og deres familier kan have varierende behov for palliative indsatser i
Iabet af hele sygdomsforlgbet. Ved den lgbende tilrettelaeggelse af indsatsen, som kan
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omfatte bade specialiserede og basale indsatser, tages der derfor udgangspunkt i fami-
liernes individuelle behov.

Den palliative indsats til malgruppen er tveerfaglig. Mange faggrupper tager hand om
barnet og familien, herunder sgskende, og indsatsen kan forega bade i hiemmet, i kom-
munalt regi, pa sygehus, pa hospice o.l. Et livstruet/livsbegraenset sygt barn og dets fami-
lie er derfor i kontakt med mange personer i sundhedsveaesenet, savel som pa det sociale
og uddannelsesomradet. For at kunne give bgrnene og deres familier sammenhaengen-
de indsatser med udgangspunkt i deres behov, kreever det en feelles og koordineret ind-
sats pa tveers af regioner, kommuner, institutioner og praktiserende laeger.

Der eksisterer i dag en reekke forskellige tilbud pa omradet, men der er regionale forskel-
le pa organiseringen og kvaliteten af dem. Alle familier med livstruede/livsbegreensede
syge barn bgr have lige muligheder for at fa den samme hgje kvalitet og sammenhaeng i
den palliative indsats, uanset hvor de bor. Det er derfor behov for at udvikle omradet,
herunder det tvaersektorielle og tvaerfaglige samarbejde samt kompetencerne hos de
forskellige aktarer.

Formalet med anbefalingerne er derfor at beskrive en feelles faglig ramme og indhold for
omradet med henblik pa at understette synergien og sammenhaengen mellem de eksi-
sterende tilbud samt den fremadrettede kvalitet og udvikling. Anbefalingerne for bgrne-
palliation vil have fokus pa den palliative indsats til familier med barn og unge med livs-
truende/livsbegraensende sygdom, hvad enten indsatsen foregar i hjemmet, pa sygehu-
set eller hospice o.l., herunder pa organiseringen og ansvarsfordelingen af indsatsen
samt pa samarbejde og koordinering pa tveers af sektorer og akterer.

Det faglige grundlag for anbefalingerne vil tage udgangspunkt i WHO’s definition af pallia-
tiv indsats for bgrn. Desuden tages der afszet i eksisterende viden, dels generelle dele af
Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats (2017), veesentlige internatio-
nale anbefalinger og retningslinjer samt erfaringer fra de eksisterende tilbud i Danmark,
herunder fra Lukashuset — b@rnehospice, aflastningstilbuddet i Region Midtjylland 'Fami-
lieFokus’, de regionale udgdende bgrnepalliative teams samt tilbud forestaet af kommu-
ner og almen praksis m.fl.

Organisering af arbejdet

Sundhedsstyrelsen nedsaetter en fagligt bredt sammensat arbejdsgruppe bestaende af
folgende repraesentanter:

Sundhedsstyrelsen (formand og sekretariat)
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Sundheds- og Aldreministeriet (1)

Danske Regioner/regioner (1/2 fra de regionale barnepalliative teams, med geografisk
spredning)

KL/kommuner (1/2 herunder mindst 1 hjemmesygeplejerske)
Hospicelederforeningen i Danmark (1)

Dansk Selskab for Almen Medicin (1)

Dansk Selskab for Palliativ Medicin (1)

Dansk Peediatrisk Selskab (3)

Dansk Neuropzediatrisk Selskab (1)

Danske Patienter (1)

Dansk Sygepleje Selskab (3)

Dansk Selskab for Fysioterapi (1)

Dansk Socialradgiverforening (1)

Socialpsedagogerne (1)

Den Danske Praesteforening (1)

Fagligt Selskab for Sundhedsplejersker (1)

Dansk Psykolog Forening (2)

Det ber tilstraebes, at de udpegede repraesentanter har erfaring fra de eksisterende til-
bud, projekter o.l. Sundhedsstyrelsen afholdt i maj 2017 en workshop vedr. bgrnepalliati-
on, hvor forelgbige erfaringer pa omradet samt forslag til fremtidig udvikling blev drgftet.
Deltagerlisten er vedlagt til inspiration.

Sundhedsstyrelsen varetager formandskab og sekretariatsfunktion for arbejdet.

Sundhedsstyrelsen udarbejder dagsorden og beslutningsreferat, som fremsendes hhv.
cirka én uge for og efter mgderne.

Arbejdsgruppens opgaver

Arbejdsgruppen skal radgive Sundhedsstyrelsen i udarbejdelsen af anbefalingerne ved at
drofte og kommentere pa udkast til anbefalingerne, herunder anbefalinger til:

e Afgreensning af malgruppen

e Beskrivelse af basale og specialiserede palliative indsatser og stette til barne-
ne/de unge og deres familier

e Fastleeggelse af den overordnede organisering af den tveerfaglige indsats, her-
under opgave- og ansvarsfordeling mellem de involverede fagpersoner samt ar-
bejdsgange, samarbejde og koordination
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e Overvejelser vedr. implementering, monitorering og opfelgning pa anbefalinger-
ne.

Tidsplan

Der forventes afholdt i alt 3 mader i arbejdsgruppen i perioden fra april til august 2018.
Megdedatoerne fremgar af udpegningsbrevet.

Anbefalingerne sendes i hgring i ugerne 24, 25, 26. Sundhedsstyrelsen forventer at of-
fentliggere anbefalingerne i september 2018.
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Bilag 2: Arbejdsgruppens sam-
mensatning

Arbejdsgruppen

¢ Anne Hagen Nielsen, konsulent, KL

e Annemette Juul, chefkonsulent, Sundheds- og Zldreministeriet

e Astrid Sehested, overlaege, Dansk Pzediatrisk Selskab

e Ingeborg Lysdal, afdelingsleder ved Institut for kommunikation og handicap, So-
cialpaedagogerne

e Inger Elisabet Gillesberg, overleege, Region Sjeelland, Danske Regioner

e Jakob Buchreitz, fysioterapeut i Bern og Unge Team for Lindrende Behandling i
Region Midtjylland, Dansk Selskab for Fysioterapi

e Karen Gerhard Jensen, hiemmesygeplejerske fra akut-teamet i Silkeborg, Silke-
borg Kommune, KL

e Karen Markussen Linnet, overlaege, Dansk Neuropeaediatrisk Selskab

e Lena Hamm, overlaege, Region Syddanmark, Danske Regioner

e Linda Vad Petersen, overleege, Dansk Peediatrisk Selskab

e Line Thoft Carlsen, Ph.d. studerende, projektleder, Danske Patienter

e Lotte Munkholm Hgijfeldt, psykolog i projekt FamilieFOKUS, Dansk Psykolog
Forening

e Louise Winther, Socialradgiver, Dansk Socialradgiverforening

e Margit Bjergegaard, Bgrnepalliationssygeplejerske, Dansk Sygepleje Selskab

e Marianne Harby Jagrgensen, overlaege, Dansk Paediatrisk Selskab

e Marianne Olsen, faglig leder i Palliativt Team for B@rn og Unge (PABU), Region
Hovedstaden, Danske Regioner

e Mette Friborg Devantier, hospicepraest ved Sankt Lukas Stiftelsen, Praestefor-
eningen

e Mette Asbjern Neergaard, overlaege, Dansk Selskab for Palliativ Medicin, Pallia-
tivt Team i Aarhus

¢ Nanette Quistorff, afdelingssygeplejerske pa Lukashuset, Dansk Sygepleje Sel-
skab

e Sofie Jargensen, psykolog pa bgrneafdelingen pa Aalborg Universitetshospital
og del af det barnepalliative team i Region Nord, Dansk Psykolog Forening

e Susanne Molin Friis, barnesmertesygeplejerske, anaestesisygeplejerske, Dansk
Sygepleje Selskab
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e Susanne Rank Licke, formand Fagligt Selskab for Sundhedsplejersker, Fagligt
Selskab for Sundhedsplejersker

e Thomas Feveile, hospicechef, Hospicelederforeningen Danmark

e Thyge Traulsen, praktiserende laege, Dansk Selskab for Aimen Medicin

Sekretariat

¢ Cecilie luul (formand), specialkonsulent, Sundhedsstyrelsen, Planlaegning
e Jette Blands, lzege, Sundhedsstyrelsen, Planlaegning

e Anna Jedzini Ogstrup, fuldmeaegtig, Sundhedsstyrelsen, Planlaegning

e Tina Birch, sekretaer, Sundhedsstyrelsen, Planlaegning

e Janni Stauersbgll Kramer, sekretaer, Sundhedsstyrelsen, Planlaegning
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Bilag 3: Lovgivning

Palliativ indsats er kun i begraenset omfang lovgivningsmeessigt reguleret og omhandler
ikke specifikt palliativ indsats til bern, unge og deres familier. Hospicetilbud er som den
eneste palliative indsats beskrevet direkte i sundhedsloven19 (§ 75). Indsatsen aftales i
gvrigt inden for rammerne af sundhedsloven og serviceloven20, og inden for bestemmel-
ser om samarbejde mellem regioner og kommuner, herunder i regi af sundhedskoordina-
tionsudvalg og sundhedsaftaler.

Nedenfor beskrives lovgrundlaget for omrader med seerlig betydning for det palliative felt
for bgrn, unge og deres familier.

Ansvar for behandling i hjemmet

Ansvarsforholdene ved palliativ indsats til barn og unge er ikke anderledes end i andre
situationer, hvor familien til barnet/den unge administrerer ordineret medicin. Den ordine-
rende laege har behandlingsansvaret. Laegen er efter autorisationsloven21 forpligtet til
under udgvelsen af sin virksomhed at udvise omhu og samvittighedsfuldhed.

Den ordinerende lzege er ansvarlig for at indhente informeret samtykke til egenbehand-
ling. Et barn, der er fyldt 15 ar kan selv give informeret samtykke til egenbehandling.
Foraeldremyndighedens indehaver skal informeres herom, og skal inddrages i den min-
dreariges beslutning, men beslutningskompetencen ligger hos den 15-17-arige. Er barnet
under 15 ar, er det foreeldremyndighedens indehaver, der skal give samtykke. Informati-
onen fra den unge/foreeldrene skal vaere fyldestgerende som grundlag for den un-
ges/foraeldrenes stillingtagen til behandlingsforslaget, jf. sundhedslovens §§ 15 og 16.

Den ordinerende lzege har ansvaret for ordinationen af behandlingen, for vurdering af
indikation, kontraindikationer og risiko for bivirkninger og for at sikre, at ordinationen er
tilstreekkelig udferlig til, at den unge/foraeldrene selv kan varetage behandlingen. Den
unge/foraeldrene skal veere instrueret i tilrettelaeggelsen af behandlingen og i stand til at
styre behandlingen pa den af laegen anviste made. Laegen er ogsa ansvarlig for at sikre,
at der bliver indgaet aftaler om eventuelle kontroller, safremt det er ngdvendigt for at
undga komplikationer til den ordinerede medicin.

Den ordinerende lzege har séledes under alle omstaendigheder et selvsteendigt ansvar
for den ordinerede og ivaerksatte behandling. Selve behandlingsopgaven kan derimod
godt overlades til andre, herunder til den unge/familien selv pa baggrund af de oven-
naevnte vurderinger. Den unge/familien er ikke at anse for lazagens medhjaelp.

T‘ Lovbekendtggarelse nr. 191 af 28. februar 2018 Sundhedsloven
* Lovbekendtggrelse nr. 102 af 29. januar 2018 om social service
2 Lovbekendtggrelse nr. 990 af 18. august 2017 om autorisation af sundhedspersoner og om sundhedsfaglig vicksomhed
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Hvis laegen har informeret og instrueret den unge/familien fyldestgerende og har sikret
sig, at den unge/familien har forstaet informationen og instruktionen, sa har laegen ikke
ansvaret for, at den unge/familien handler imod den givne instruktion.

Safremt medicin administreres af hjemmesygeplejen, geelder de saedvanlige bestemmel-
ser vedrgrende benyttelse af medhjeelp, jf. bekendtgerelse nr. 1219 af 11. december
2009 om autoriserede sundhedspersoners benyttelse af medhjaelp (delegation af forbe-
holdt sundhedsfaglig virksomhed), samt den tilhgrende vejledning nr. 115 af 11. decem-
ber 2009. Den ordinerende laege har ogsa her ansvar for at sikre, at der foreligger de
ngdvendige instrukser til den, der skal varetage opgaven, og i forngdent omfang fgre
tilsyn med vedkommende.

| tilfeelde, hvor bade almen praksis og en sygehusafdeling er involveret, skal der i forlabet
af selvstyret behandling veere klarhed over, hvem der er den behandlingsansvarlige lae-
ge. Hvis en sygehusafdeling varetager forlabet, er det laegelige ansvar placeret der. Hvis
egenbehandling ivaerksaettes af den alment praktiserende laege eller viderefgres af den-
ne, har den alment praktiserende laege behandlingsansvaret.

De omhandlede elementer i den ordinerende laeges information og vurdering af den un-
ges/familiens egnethed til at foretage egenbehandling skal fremgéa af barnets/ den unges
patientjournal.

Hjemmesygepleje

Kommunalbestyrelsen er, jf. sundhedslovens § 138, ansvarlig for, at der ydes vederlags-
fri hiemmesygepleje efter lsegehenvisning til b@rn/unge, der opholder sig i kommunen.
Neermere regler herom er fastsat i bekendtggrelse nr. 1601 af 21. december 2007 om
hjemmesygepleje og i vejledning nr. 102 af 11. december 2006 om hjemmesygepleje.

Hjemmesygepleje ydes til barn/unge i alle aldre i tilfeelde af akut eller kronisk sygdom,
hvor sygeplejefaglig indsats er pakraevet. Malet er at skabe mulighed for, at barnet/den
unge kan blive i eget hjem ogsa i situationer, hvor deden er neert forestdende, nar det ud
fra en leegefaglig, sygeplejefaglig og social vurdering skennes forsvarligt.

Den kommunale sygepleje udferer saledes bl.a. sygepleje og palliation i forlgb af forskel-
lig varighed til barn og unge med livsbegreensende og livstruende sygdom. Den palliative
indsats har til formal at fremme livskvaliteten og retter sig mod at lindre de fysiske, psyki-
ske, sociale og andelige lidelser, der for den syge og for de naermeste kan vaere forbun-
det med livstruende sygdom og dad.

Den palliative indsats tilrettelaegges ud fra barnet/den unge og familiens behov.
Det er kommunen, der treeffer beslutning om, hvilke sygeplejefaglige ydelser det enkelte

barn/unge skal have, herunder hvorvidt denne ud fra en sygeplejefaglig vurdering, har
behov for sygeplejefaglige ydelser hele dagnet.
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Kommunalbestyrelsen er ansvarlig for, at hiemmesygeplejen besidder relevante kompe-
tencer i forhold til de ydelser, der leveres, herunder ogsa i forhold til palliative indsatser til
bgrn, unge og deres familier. Den kommunale indsats kan understgttes af radgivning fra
familiens praktiserende leege og/eller fra sygehusenes specialiserede udgaende palliative
teams, hvor dette er relevant.

Tilskud til lagemidler (terminaltilskud)

Hvis barnet/den unge har kort restlevetid, og familien gnsker, at livsafslutningen foregar i
hjemmet eller det store barn/den unge selv veelger at dg i eget hjem eller pa bgrnehospi-
ce, kan de fa deekket alle udgifter til medicin via Leegemiddelstyrelsens terminaltilskud.
Efter sundhedslovens § 148 bevilger Laegemiddelstyrelsen 100 pct. tilskud til lasgeordine-
rede leegemidler til personer, der er dgende, nar en laege har fastslaet, at prognosen er
kort levetid (fa uger til f& maneder), og at hospitalsbehandling med henblik pa helbredel-
se ma anses for udsigtslgs. Baggrunden herfor er, at familier, som vaelger at passe deres
terminalt syge barn i hjemmet, ikke skal stilles ringere og have udgifter, som familier og
barn, der opholder sig pa hospitalet, ikke har.

Det er den behandlingsansvarlige lsege, som skal sege Leegemiddelstyrelsen om termi-
naltilskud. | ansggningen om terminaltilskud skal laegen afgive en erkleering om, at bar-
net/den unge er berettiget til terminaltilskud, dvs. erkleere, at barnet/den unge er dgende,
at barnet/den unge kun kan forventes at leve i kort tid (fa uger til fa maneder), og at hos-
pitalsbehandlingen med henblik pa helbredelse ma anses for udsigtsles.

Laegemiddelstyrelsen svarer normalt pa ansggninger om terminaltilskud indenfor 1-2
dage. Foreeldremyndighedens indehaver modtager et brev med bevillingen i e-boks (hvis
foreeldremyndighedens indehaver er fritaget fra e-boks, sendes bevillingen med alminde-
lig post). Fra barnets 15. ar sendes e-post dog direkte til den unge og foreeldrene har ikke
automatisk adgang. Samtidig bliver bevillingen registreret i Leegemiddelstyrelsens Cen-
trale Tilskudsregister (CTR), sa apoteket kan se, at barnet/den unge har ret til at fa al
leegeordineret medicin gratis.

Tilskuddet er geeldende i et ar, men kan forlaenges ved ny ans@gning. Derudover sendes
leegeudtalelse til kommunen. Af ansggningen skal det fremga, hvilken hjeelp barnet/den
unge og familien har behov for, samt at barnet/den unge er terminalerklzeret.

Ydelser efter sociallovgivningen malrettet barn, unge og deres familier i palliative
forlgb

Nar et barn/en ung rammes af alvorlig sygdom eller handicap, og har behov for palliativ
stotte og pleje er der en raekke muligheder for at fa stgtte i henhold til den sociale lovgiv-
ning.

De mest centrale stottemuligheder:

Servicelovens § 42 kompensation for tabt arbejdsfortjeneste gives til foraeldre der har et
barn eller ung under 18 ar, med betydelig og varig nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne eller langvarig og indgribende lidelse.



Heringsudkast: Anbefalinger for palliative indsatser til barn, unge og deres familier Side 58/67

Barselslovens22 § 26 dagpengerefusion til pasning af et alvorligt sygt barn eller ung
under 18 ar.

Servicelovens § 118 orlov til pasning af naertstdende badebgrn og voksne med sygdom
eller handicap.

Servicelovens § 119 plejeorlov som giver neertstdende mulighed for at passe en pare-
rende, bade barn og voksne, der gnsker at dg i eget hjem.

Servicelovens § 41 daekning af nedvendige merudgifter. Merudgiften skal veere en kon-
sekvens af barnets/den unges nedsatte funktionsevne og ngdvendig i forbindelse med
forsgrgelsen af barnet/den unge i hjemmet.

Servicelovens § 112 der kan i forbindelse med sygdom og behandling blive behov for
anskaffelse af hjeelpemidler. Afheaengigt af om der er tale om et varigt eller midlertidigt
behov, skal hjeelpemidlet udleveres eller bevilges af hospitalet eller barnets/den unges
bopaelskommune.

Der kan ud fra en konkret vurdering blive behov for etablering af aflastning. Der treeffes
afgarelse om aflastning jf. Servicelovens §§ 52 og 84, jf. §§ 44 og 41.

Efter serviceloven kan der bevilges en raekke ydelser i forbindelse med pasning af dgen-
de, herunder plejevederlag til pasning af dgende efter servicelovens § 119 og hjeelp til
sygeplejeartikler o. lign. efter servicelovens § 122.

Det er en betingelse for, at der kan ydes hjeelp efter § 119 og § 122, at hospitalsbehand-
ling efter en laegelig vurdering mé anses for udsigtslgs, og at prognosen er kort levetid.
Der er dog ikke fastsat nogen bestemt graense. Det er endvidere en betingelse, at den
dgende er plejekreevende, og at den syges tilstand ikke i gvrigt ngdvendigger indleeggel-
se eller forbliven pa sygehus, ophold pa bgrnehospice eller lignende.

Ifalge servicelovens § 119 er personer, som passer en nzertstdende, der gnsker at dg i
eget hjem, efter ansggning berettiget til plejevederlag som naevnt i § 120. Det er en be-
tingelse for at yde plejevederlag, at hospitalsbehandling efter en laegelig vurdering ma
anses for udsigtslgs, og at den syges tilstand ikke i @vrigt n@dvendigger indleeggelse eller
forbliven pa sygehus eller ophold pa barnehospice el. lign. Det er endvidere en betingel-
se, at den syge er indforstaet med etableringen af plejeforholdet. Servicelovens § 120 og
121 regulerer neermere hhv. beregning af plejevederlag og ophar af plejeforholdet.

Kommunalbestyrelsens almindelige tilbud om hjeelp til syge og personer med nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne skal ogsa gives til deende, der plejes i hjemmet af en
neertstdende. Kommunalbestyrelsen skal séledes oplyse om mulighederne for at fa f.eks.
personlig og praktisk hjeelp,madservice og hiemmesygepleje. Selv om en nzertstaende
patager sig plejeopgaven, vil der ofte vaere behov for, at kommunalbestyrelsen giver
ekstra hjeelp.

z Lovbekendtggarelse nr. 827 af 23. juni om ret til orlov og dagpenge ved barsel (barselsloven)
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Ifalge servicelovens § 122, stk. 1 og 2, kan kommunalbestyrelsen, safremt udgiften ikke
daekkes pa anden vis, yde hjeelp til sygeplejeartikler o. lign. nar:
1. neertstdende i forbindelse med et etableret plejeforhold, jf. § 119, passer en dg-
ende
2. kommunen varetager plejen helt eller delvis eller kommunalbestyrelsen yder til-
skud efter § 95 til hjeelp, som familien selv antager, eller
3. etbgrnehospice varetager plejen

Hjeelpen ydes uden hensyn til den pageeldendes eller familiens gkonomiske forhold.

Bestemmelsen definerer ikke naermere, hvilke konkrete ydelser, der kan ydes hjeelp til.
Formalet med bestemmelsen er at sikre, at deende personer, som @nsker at blive plejet i
hjemmet, ikke paferes udgifter til sygeplejeartikler og lignende, som de ikke ville have
haft under indlaeggelse pa sygehus.

Hjeelp til udgifter til sygeplejeartikler og lignende, som kan omfatte f.eks. sondeernzering
og ernegeringspraeparater, ydes efter et konkret skgn i hvert enkelt tilfaelde. | skannet ind-
gar en vurdering af, om den ansggte hjeelp ville vaere blevet givet under indlaeggelse pa
sygehus. Der kan ydes hjeelp til egenudgiften til f.eks. sondeernaering, ekstra vask af tgj
og sengelinned. Der kan ogsa ydes hjeelp til egenudgiften til fysioterapi og psykologisk
bistand, hvis denne hjeelp kan antages at ville vaere blevet givet til den dgende under
indlaeggelse pa sygehus.

Der kan kun ydes hjeelp efter servicelovens § 122 til udgifter, som ikke daekkes efter an-
den lovgivning. Det betyder, at der kun kan ydes hjeelp efter denne bestemmelse til den
pageeldendes egen andel af udgiften til sygeplejeartikler og lignende. Der kan kun ydes
tilskud efter § 122 til den del af udgiften, som ikke kan daekkes efter f.eks. sundhedsloven
eller fra Sygeforsikringen Danmark.

[Palliativ sedering (medikamentel palliation i terminalfasen)

En sundhedsperson er i medfgr af sundhedsloven § 25, stk. 3, berettiget til at give en
patient, som er uafvendeligt deende, de smertestillende eller beroligede midler, som er
ngdvendige for at holde patienten smertefri frem til dadstidspunktet. Dette geelder, uanset
at behandlingen kan have en sakaldt "dobbelteffekt”, idet den ud over smertelindring
ogsa fremskynder dgdstidspunktet. Sa lzenge der ikke gives smertelindrende behandling
i sterre doser end ngdvendigt for at lindre patientens symptomer, er dette lovligt. Sund-
hedsstyrelsen har fastsat vejledende retningslinjer for doseringen af smertestillende mid-
ler for at forhindre, at dette farer til aktiv dedshjeelp. Der er saledes efter naermere anfarte
retningslinjer mulighed for at lindre patientens lidelse medikamentelt, selvom dette med-
forer bevidstlashed, i en kortere eller lzengere periode og eventuel indtil dgden, sakaldt
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palliativ sedering (Sundhedsstyrelsens vejledning nr. 9619 af 20. december 2002 om
medikamentel palliation i terminalfasen (23). |

Livstestamente (24)

En borger har mulighed for i form af et livstestamente at udtrykke sine ensker med hen-
syn til behandling, hvis vedkommende matte komme i en tilstand, hvor selvbestemmel-
sesretten ikke lzengere kan udgves af patienten (sundhedslovens § 26, stk. 1-3). Borge-
ren kan saledes i et livstestamente optage bestemmelser om, at 1) der ikke gnskes livs-
forleengende behandling i en situation, hvor testator er uafvendeligt deende, og 2) der
ikke gnskes livsforleengende behandling i tilfaelde af, at sygdom, fremskreden alder-
domssveekkelse, ulykke, hjertestop el. lign. har medfert sa sveer invaliditet, at testator
varigt vil vaere ude af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og mentalt. |

Ved livsforleengende behandling forstas behandling, hvor der ikke er udsigt til helbredel-
se, bedring eller lindring, men alene til en vis livsforleengelse. Et livstestamente far farst
virkning, nar leeger og pargrende ikke kan komme i kontakt med barnet/den unge og
aldrig vil kunne komme det igen.

Tilskud til ernaeringspraeparater

Ifalge sundhedslovens § 159 yder regionen tilskud til ernaeringspraeparater, som er ordi-
neret af en laege i forbindelse med sygdom eller alvorlig svaekkelse. De nsermere regler

om tilskud til ernaeringspraeparater fremgar af bekendtggrelse nr. 1491 af 14. december

2006 om tilskud til ernaeringspraeparater og tilhgrende vejledning nr. 115 af 8. december
2006. Af bekendtgerelsen fremgar, at forudsaetningen for tilskud er, at disse ordineres af
en leege pa en seerlig blanket, som populeert omtales en gren recept. Tilskuddet fra regi-
onerne udger 60 pct. af familiens udgifter til kb af ernaeringspraeparater.

For b@rn/unge, der er henvist af en leege til hiemmesygepleje, jf. ovenfor, fglger det af
bekendtggrelse om hjemmesygepleje, at hiemmesygepleje ydes vederlagsfrit, og at
hjemmesygeplejen skal have adgang til almindeligt anvendte hjeelpemidler, saledes at
den behandling, som laegen har ordineret, umiddelbart kan ivaerksaettes. | relation til er-
naeringspreeparater betyder dette, at kommunerne skal stille remedier til sondeernzering
gratis til radighed for familien til opstart af behandlingen.

Andre muligheder for ydelser efter serviceloven

Kommunalbestyrelsen skal jf. servicelovens § 42 yde hjaelp til daekning af tabt arbejdsfor-
tjeneste til personer, der i hjemmet forserger et barn/en ung under 18 ar med betydelig
og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller indgribende kronisk eller langva-

)"f Vejledningen er under revision og ligger nu hos Styrelsen for Patientsikkerhed

* Den 15. november 2017 fremsattes lovforslag (L 99), Forslag til zndring af sundhedsloven og lov om anvendelse af tvang ved
somatisk behandling af varigt inhabil. Lovforslaget indeholdt bl.a. forslag om gget selvbestemmelse for patienter i forhold til
fravalg af behandling, herunder oprettelse af en behandlingstestamenteordning. Lovforslaget blev vedtaget i Folketinget den 20
marts 2018. Behandlingstestamenteordningen treeder i kraft den 1. januar 2019

Kommentar [CIU1]: Revideres nar
ny vejledning/BEK kommer

Kommentar [CIU2]: Revideres nar
ny vejledning/BEK kommer
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rig lidelse. Ydelsen er betinget af, at det er en ngdvendig konsekvens af den nedsatte
funktionsevne, at barnet/den unge passes i hjemmet, og at det er mest hensigtsmaessigt,
at det er moderen eller faderen, der passer det. Derudover skal Kommunalbestyrelsen, jf.
servicelovens § 41 yde deekning af ngdvendige merudgifter ved forsgrgelse i hjemmet af
et barn under 18 ar med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller
indgribende kronisk eller langvarig lidelse. Det er en betingelse, at merudgifterne er en
konsekvens af den nedsatte funktionsevne og ikke kan daekkes efter andre bestemmel-
ser i denne lov eller anden lovgivning.

Serviceloven rummer ogsa tilbud om en raekke ydelser, som gives til borgere med nedsat
fysisk og/eller psykisk funktionsniveau pa baggrund af en konkret og individuel vurdering
af den enkeltes behov. Tildelingen af disse ydelser vil oftest ogsa veere relevant for per-
soner, der er syge og eventuelt i terminal fase, men er ikke betinget deraf. Det drejer sig
f.eks. om personlig pleje, praktisk hjaelp og madservice efter § 83, hjeelpemidler efter §
112, boligindretning efter § 116 og daekning af n@gdvendige merudgifter efter § 100. Det
kan dog ogsa dreje sig om andre ydelser efter serviceloven.

Ifalge servicelovens § 83, stk. 1 og 2, skal kommunalbestyrelsen tilbyde:

1. personlig hjeelp og pleje,
2. hjeelp eller statte til nedvendige praktiske opgaver i hiemmet og
3. madservice

Tilbuddene gives til personer, som pa grund af midlertidigt eller varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne eller szerlige sociale problemer ikke selv kan udfgre disse opgaver.

For personlig og praktisk hjeelp kraeves der ikke betaling for udgifter til personale, jf. ser-
vicelovens § 161.

Ifalge servicelovens § 112 skal kommunalbestyrelsen yde statte til hjselpemidler til
bern/unge med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar hjaelpemidlet:

1. iveesentlig grad kan afhjeelpe de varige folger af den nedsatte funktionsevne
2. iveesentlig grad kan lette den daglige tilvaerelse i hiemmet eller
3. erngdvendigt for, at den pageeldende kan udgve et erhverv

Ifalge servicelovens § 116 skal kommunalbestyrelsen yde hjaelp til indretning af bolig til
bgrn/unge med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar indretning er nad-
vendig for at gare boligen bedre egnet som opholdssted for den pageeldende. Hvis den
dgende far behov for hjaelpemidler eller hjaelp til boligindretning, kan denne hjeelp ydes
efter reglerne i servicelovens §§ 112 og 116. Bern/unge, der far hjeelp efter servicelovens
kapitel 23 om pasning af dgende, ma som udgangspunkt anses for at opfylde betingel-
serne i §§ 112 og § 116 om varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.
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Et bernehospice forudsaettes at have de redskaber, hjaelpemidler og lignende til radig-
hed, som normalt anvendes i forbindelse med pasning og pleje af dgende bagrn/unge.
Sadanne hjeelpemidler kan derfor ikke ydes efter servicelovens § 112 til barn/unge, der
passes pa et bgrnehospice.

Hjeelpemidler, som barnet/den unge herudover har behov for, kan ydes efter servicelo-
vens § 112, safremt betingelserne i gvrigt er opfyldt.

Bgrne- og socialministeren fastsaetter i en bekendtgarelse regler om, hvilke udgifter der
kan ydes hjeelp til, og betingelserne herfor, herunder naermere regler om personkredsen
for merudgiftsydelsen.

@vrig lovgivning, som kan vaere relevant at iagttage i den palliative indsats
Udover ovenstaende kan falgende veere relevant at benytte i relation til den palliative
indsats til barn, unge og deres familier:

Sundhedsloven
Kapitel 39 og 39a om genoptraening og fysioterapi m.v.
Kapitel 15, § 69 om tilskud til behandling hos psykolog efter leegehenvisning

Kapitel 35, § 119 om kommunalbestyrelsen ansvar for varetagelsen af kommunens op-
gaver i forhold til borgerne at skabe rammer for en sund levevis.

Lov om social service

Kapitel 16 Personlig hjeelp, omsorg og pleje

Kapitel 17 Dzekning af nedvendige merudgifter

Kapitel 21 Hjeelpemidler, boligindretning og befordring

Kapitel 22 Pasning af naertstdende med handicap eller alvorlig sygdom

Lov om sygedagpenge
Kapitel 9 Forleengelse af sygedagpengeperioden
Kapitel 21 Aftale om refusion af sygedagpenge ved langvarig eller kronisk sygdom mv.
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Bilag 4: Skabelon til indledende
vurdering

Diagnose:

Tilstede:

BAL og PAS:

Resumé af sygehistorie:
Familigert og socialt:
Medicin:

Objektivt:

Sammenfatning af samtalen:

1. Overordnet behandlingsmal
Barnets/familiens overordnede mal, f.eks. helbredelse, livsforleengelse, lin-
dring af symptomer

2. Behandlingsplan for genoplivning

Beskrivelse af aktuelle status, f. eks "ikke bergrt”, “ansker ikke intubati-
on/respirator eller hjertemassage. Der henvises til "Personlig behandlings-
plan ved kritisk sygdom” for detaljeret beskrivelse

3. Symptomlindring
Beskrives enkeltvist, f.eks. smerte, fatigue, angst, samt med angivelse af
problemets omfang og anbefalinger

4. Statte til barnet / familien
a) Psykosocial / &ndelig
b) Stamafdeling / PABU / Kommunalt

5. Handtering af livstruende forveerring og/eller dad

a) Hvordan er barnets / familiens forstaelse af situationen
b) Hvad er barnets héb og frygt

¢) Hvordan taler familien om evt. forvaerring og/eller ded?
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d) @nsker til dedssted
e) Hvordan stgttes soskende

6. Plan og aftaler
1) Beskrivelse af opgavefordeling

2) Neeste aftale med PABU
3) Telefonnumre til PABU (evt. 24/7)

Cc: Behandlingsansvarligt team, egen laege, foreeldre, evt. kommune

Kilde: PABU
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