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Svar pa remiss av motion av Monica Selin (kd) om att
inratta ett hospice for barn och unga

Regionstyrelsen har remitterat motion fran Monica Selin. Motionens namn
ar ”Inratta ett hospice for barn och unga” (ert dnr RSK 670-2008). Med
anledning hérav vill styrelsen for Skaraborgs Sjukhus anféra féljande.

Palliativ vard av barn och unga kan indelas i tre grupper av patienter. Den
fosta gruppen avser barn/unga med cancersjukdomar. Den andra avser
barn/unga med neurologiska och metaboliska skador och den tredje gruppen
medfddd hjarnskada och forlossningsskador.

Vad galler den forsta gruppen, dvs barn med cancerdiagnoser, insjuknar
10-12 barn per ar inom Skaraborgs Sjukhus upptagningsomrade. Av dessa
avlider 1-2 barn per ar. Det viktiga for de cancersjuka barnen &r att livet far
vara som vanligt, dvs de ska fa ga i skolan som vanligt, vara néra sina
kamrater och leva i sin hemmiljo med narhet till anhcriga och familj i sa
stor utstrackning som mojligt. Barnen har mycket kontakter med
sjukvarden. | ett palliativt skede av sjukdomen ar det viktigaste att de far
vara i en miljo dar de k&nner sig trygga. Det ar viktigt for alla drabbade,
aven familj och 6vriga anhoriga, att fa mojlighet att tillbringa sa mycket tid
som mojligt med barnet. Familjens och barnets behov styr varden och de vill
oftast vara hemma med mojlighet till hemsjukvard. Da gruppen ar liten och
det i dagslaget finns goda mdojligheter att tillgodose dessa barns behov av
vard och omhandertagande, bedéms det inte finnas nagot behov av ett
hospice for denna patientgrupp

Vad galler den tredje gruppen av barn som kan vara aktuell for palliativ vard
sa ar denna grupp mer oférutséagbar. Beroende pa skador etc. sa har man
mindre kunskap om hur lange barnet 6verlever, det kanske lever till vuxen
alder, trots svara handikapp etc.

Den andra gruppen av barn, d.v.s. de med svara neurologiska sjukdomar och
metaboliska sjukdomar vet man mer om utgang och éverlevnadsgrad utifran
vilken sjukdom barnet har. Man har idag kunskap om hur lange barnet

forvantas leva. Det palliativa skedet kan paga under en langre tid. Barnet har
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i regel manga olika typer av kontakter, dels for sina medicinska sjukdomar
men ocksa for olika funktionsnedsattningar. Dessa barn har ofta ett stort
vardbehov och kréaver ocksa ett stort engagemang fran familj och anhoriga.
Liksom barn ur de andra grupperna &r dessa barn i behov av sina anhériga i
det palliativa skedet samtidigt som de ocksa behdéver kanna trygghet och
vara i kanda miljoer. Knoppaliden &r ett utrednings- och behandlingshem
inom barn- och ungdomshabiliteringen. Barnen i Skaraborg i denna
patientgrupp har en god omvardnad pa Knoppaliden. Det &r en kand plats
for barnen och dar &ven familjen har god kontakt med den personal som
finns kring barnet.

For att utveckla den palliativa varden for denna patientgrupp bor samarbetet
mellan Barn- och ungdomshabiliteringen/Knoppaliden och Skaraborgs
Sjukhus barn- och ungdomsmedicin utvecklas. En vardplan for palliativ
vard for patientgruppen bor utvecklas. Detta ar ett battre alternativ an ett
hospice dit barnet flyttas. Eftersom det palliativa skedet ofta & mycket
langdraget sa ar det viktigt att fa hjalp att fa vardagen att fungera dven for
denna patientgrupp. Forslaget att utveckla en fungerande vardkedja mellan
t.ex. Knoppaliden och barn- och ungdomsmedicin pa Skaraborgs Sjukhus
vore en mojlighet att forstarka och forbéattra den palliativa varden for dessa
barn och ungdomar.

Att bygga ett hospice for palliativ vard for barn och unga i regionen anser
inte styrelsen vara en framkomlig vég for de barn som bor i Skaraborg.
Mojligen skulle det vara mojligt for en storstadsregion dar avstanden inte ar
langa. Att fa vara i sin hemmiljo och i en miljé dar man kanner sig trygg och
saker ar av allra storsta vikt i livets slutskede. Det &r viktigt bade for barnet
och familjen, att kunna ta tillvara pa den tid man har tillsammans och fa en
normal tillvaro. Vardkedjan for barn med cancerdiagnos i Skaraborg
fungerar idag pa ett tillfredsstallande satt. Vardkedjan for de barn som lever
med neurologiska och metaboliska sjukdomar behover utvecklas, men aven
har behéver den palliativa varden ske i en trygg och hemmavan miljo, dar
barnen kanner igen den personal de moéter och dar familj, med foréldrar och
syskon, kan kanna fortroende for den personal de moter i kontakterna med
sjukvarden.
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