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Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg har den 2. oktober 2014 stil-
let falgende spargsmal nr. 1175 (Alm. del) til ministeren for sundhed og fore-
byggelse, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra udval-
get.

Spargsmal nr. 1175:

"Vil ministeren redeggre for, hvilken evidens der findes for, om det er behand-
ling og aflastning i hjemmet eller aflastningstilbud uden for hjemmet f.eks. i
form af hospicer, der har bedst effekt i forbindelse med pleje af bgrn med livs-
truende sygdomme? Vil ministeren desuden redeggre for eksisterende anbe-
falinger pd omradet?”

Svar:
Til brug for min besvarelse af spgrgsmalet har ministeriet anmodet om bidrag
fra Sundhedsstyrelsen, som oplyser fglgende:

"Behovene for palliativ statte og behandling varierer fra familie til familie, og ud
fra den sparsomme evidens pa omradet kan man ikke entydigt sige om be-
handling og aflastning i hjemmet eller aflastningstilbud uden for hjemmet er det
bedste valg i forbindelse med omsorg for bgrn med livstruende sygdomme.

I Danmark vil bgrn med livstruende sygdomme almindeligvis have et leengere-
varende hospitalsforlgb pa en hgjtspecialiseret hospitalsafdeling, ofte vekslen-
de med kortere eller leengere perioder i hjiemmet. Sundhedsstyrelsen kan i for-
leengelse heraf henvise til Sundhedsstyrelsens publikation Anbefalinger for
den palliative indsats fra 2011. Her henvises blandt andet til WHO’s definition
af palliativ indsats til bgrn.

Behandlingspersonalet pa de pageeldende hgjtspecialiserede hospitalsafdelin-
ger er uddannet til at varetage bade behandlingen af den pageeldende sygdom
og omsorgen for det dgende barn og de pargrende. Hvert enkelt forlgb er et
unikt forlgb, og der er et meget naert samarbejde mellem behandlingspersona-
let og familien, herunder ogsa en Igbende vurdering af, hvilke muligheder og
stgtte, der skal ydes for, at barnet kan vaere hjemme i sa vid udstraekning som
muligt.

Sundhedsstyrelsen henviser i gvrigt til Sundhedsstyrelsen bidrag til svar pa
SUU alm. del spm. 186 (FT 2013/2014), hvor Sundhedsstyrelsen har noteret
falgende:

Det er styrelsens opfattelse, at en professionel sundhedsfaglig indsats svaren-
de til indsatsen pa en hgijtspecialiseret afdeling med tveerfaglige/palliative te-
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ams og dertil hgrende faglige kompetencer ikke vil kunne etableres og vedli-
geholdes pa et hospice for bgrn i Danmark.

Sundhedsstyrelsens overordnede vurdering er sdledes, at uhelbredeligt syge
barn bagr kunne plejes i eget hjem, hvor relevant med stgtte fra hgjtspecialise-
rede sygehusafdelinger med tveerfaglige/palliative teams. | perioder i barnets
sygdomsforlgb, hvor familien kan have behov for aflastning/seerlig pleje, kan
indleeggelse pa sygehusafdeling vaere en mulighed.”

Jeg kan henholde mig til bidraget fra Sundhedsstyrelsen. Jeg kan i gvrigt tilfa-
je, at regeringen i sundhedsstrategien "Jo for jo bedre” foreslar at afseette 15
mio. kr. arligt fra 2015 til at styrke den udgaende palliative indsats for bgrn
med livstruende sygdom. Herudover har satspuljepartierne i forbindelse med
satspuljeforhandlingerne pa sundhedsomradet for 2015 aftalt at afseette i alt
12 mio. kr. over de naeste 4 ar til en fors@gsordning til aflastning af familier
med uhelbredeligt syge bgrn.

Med venlig hilsen

Nick Heekkerup /  Peter Ravn Riis



