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Hellerup den 10. juni 2014
Til medlemmerne af Folketingets Sundheds — og Forebyggelsesudvalg
INVITATION
Orientering om Danmarks ferste bernehospice pa Diakonissehuset Sankt Lukas Stiftelsen
Sankt Lukas Stiftelsen planlegger at &bne det forste danske barnehospice i september 2015.
Diakonissehuset Sankt Lukas Stiftelsen skal hermed invitere Sundheds- og Forebyggelsesudvalgets

medlemmer til en orientering onsdag den 18. juni 2014 k1. 14.00 om Stiftelsens planer omkring
etablering af bernehospice pa Sankt Lukas Stiftelsen, Bernstorffsvej 20, 2900 Hellerup.

Vi héber, du kan afseette tid il at deltage i orienteringsmedet sammen med de ovrige medlemmer af
udvalget.

Der vedlagges en kort introduktion til Sankt Lukas Stiftelsens bernehospice.

Du bedes venligst give os besked om, hvorvidt du kan deltage i madet til direktionssekretar
Susanne Lynge Riber, tIf. 3945 5202 eller pd mail: suri@sanktlukas.dk.

Séfremt du er forhindret pd den pageeldende dato, er du velkommen til at kontakte vores
direktionssekreter for et beseig og orientering om bernehospice pa en anden for dig passende dato.

Sankt Lukas Stiftelsen er en diakonal organisation stiftet i &r 1900. Stiftelsen, som har Hendes
Majesteet Dronning Margrethe den 2. som protektor, driver i dag Danmarks sterste voksen hospice
med 24 senge, samt et udgéende team med degndaekning til 45 hjemmepatienter.

Yderligere information om Stiftelsen og vores mange sociale tilbud fis p& www.sanktlukas.dk

Vi ser frem til at byde Sundheds- og Forebyggelsesudvalgets medlemmer velkommen pé Sankt
Lukas Stiftelsen.

Med venlig hilsen
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N&r et barn far en alvorlig livstruende sygdom, er det hele familien, der bliver ramt — barnet selv, barnets
spskende, foraeldrene, bedsteforaeldrene osv. Verden aendrer sig fra den ene dag til den anden, og det
normale familieliv bliver helt forandret. Ofte lever familien i lange perioder opdelt og mulighederne for
udfoldelse er begransede. Foraeldrenes behov og sgskendes fglelser af sorg, utryghed, angst og jalousi
overses.

P& et bgrnehospice kombineres lindrende behandling pa hgjt niveau med en indretning, der giver mulighed
for livsudfoldelse og et s& normalt familieliv som muligt. Der er plads til hele familien og mulighed for
samveer, leg, tumlen, hygge, fodbold og andre aktiviteter indendgrs og udenfor. | et bgrnehospice vil der
samtidig veere stgtte og omsorg til foraeldre og sgskende.

Sankt Lukas Stiftelsen planlzegger at 4bne bgrnehospice i 2015, Stiftelsen dbnede i 1992 Danmarks fgrste
hospice. | 2000 blev hospice en del af frit sygehusvalg, og fik saledes offentlig finansiering. | dag er der 18
hospicer i Danmark. Hospice er klassificeret som en specialiseret sundhedsfaglig enhed, hvor personalet
bestar af laeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, psykologer mv.

B@rns szerlige palliative behov

Danske hospicer indleegger i praksis ikke bgrn. Sundhedsstyrelsens anbefalinger (2011) peger pa at
vurdering af palliative behov hos bgrn er en seaerlig udfordring, og at bgrn med livstruende sygdomme og
palliative behov stiller seerlige krav sammenlignet med voksne. Desuden fremhaever WHO (2014) livstruede
syge bgrns saerlige palliative behov ved at have en seerlig definition af palliation til bgrn.

Alvorligt syge bgrn adskiller sig pa en raekke omréder fra alvorligt syge voksne. De lider af andre sygdomme,
og dgr af andre sygdomme. Forskellig er ogsa behandlingen, forstaelsen af smerte og sygdom — og hvordan
man udtrykker sig. Dertil kommer at bgrn har andre behov for plads til leg og udfoldelse, og for at have
foreeldre og s@skende taet pa sig i et sygdomsforlgb.
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Hvilke bgrn har palliative behov

Behovet for szerlige hospicer til bgrn har veeret anerkendt i andre eu ropaeiske lande siden 1980erne. Det
f@rste europaeiske bgrnehospice blev abnet i Storbritannien i 1982, hvor der i dag er 35 hospicer til bgrn og
unge. Bgrnehospice er ogsa udbredt i USA, Canada og Australien og vokser frem i Europa: Tyskland,
Holland, Ungarn, Cypern og Sverige. Nordens fgrste bgrnehospice i Stockholm startede med fem
sengepladser i 2012 og udvider nu til 8-12 sengepladser.

Typisk har bgrnehospice i disse lande bgrn med mange forskellige diagnoser: Neurologiske, hjerte, lunge,
kreeft, fadselsskader mv. Kreeftbgrn udggr ca. 10-20 %. Det er en stor forskel fra voksenomradet, hvor ca.
95 % af hospiceindlagte har kreeft. En anden stor forskel er at kun 5-10 % indleegges i forbindelse med

livsafslutning (75 % pa voksenomradet). Pvrige indleeggelser er til lindrende behandling, pleje, aflastning,

observation mv.

Den stgrste gruppe i voksenhospice i dag (dgende med kraeft), er en meget lille gruppe pa udenlandske
barnehospicer. Vurderingen af behov for bgrnehospice i Danmark har tidligere taget udgangspunkt i denne
gruppe. Men antallet af bgrn med behov er mange gange stgrre.

Sankt Lukas Bgrnehospice udvikles i samarbejde og kontakt med hospitalsafdelinger, bgrnelzeger,
sygeplejersker, patient- og foreeldreforeninger, faglige selskaber mv. Indtil videre har dette arbejdet peget
p4 folgende patientgrupper som relevante i et dansk barnehospice: Spinal muskel atrofi, Cystisk fibrose,
ChILD, Cerebral parese, Fgdselsskader, Hjertefejl, Cancer og MLD.

Indsatsen pa et bgrnehospice

P4 bgrnehospice handler det grundleeggende om at kombinere lindrende behandling pa hgjt niveau med en
indretning, der giver mulighed for livsudfoldelse og et sa normalt familieliv som muligt. De centrale

elementer er at:

o Lindre fysiske symptomer: Fx smerter, andengd, kvalme, mangel pa appetit, forstoppelse, kramper,
uro, bevidsthedssveekkelse. Pa et sundhedsfagligt hgjt specialiseret niveau.

o Tage hand om psykiske, sociale, andelige og eksistentielle symptomer

o Stgtte foraeldrene, der ofte er praeget af sorg, krise og utryghed.

o  Statte sgskende, der har bekymringer, tvivl og frygt, eller har fglelse af misundelse, magteslgshed
eller af at veere udenfor.

o Have en tilgang, der ser barnet bag diagnosen og har gje for, hvad der er vigtigt her og nu

o Give mulighed for at livsudfoldelse og familieliv sa lidt som muligt skal begreaenses af
sygdomssymptomer, behandling og fysiske rammer.

o Have plads til samveer, méltider, leg, tumlen, hygge, fodbold og andre aktiviteter indendgrs og

udenfor.

Sternenbriicke, Hamburg




