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Satspuljeopslag:

Aflastningstilbud til familier med uhelbredeligt syge bern

Som led i satspuljeaftalen pa sundhedsomradet for 2015-2018 afsattes der 12 mio.
kr." til satspuljeprojektet aflastningstilbud til familier med uhelbredeligt syge bern.
Sundhedsstyrelsen har faet til opgave at administrere puljen. P4 baggrund heraf in-
viterer Sundhedsstyrelsen institutioner, som gnsker at afpreve aflastningstilbud
med et sundhedsfagligt indhold til familier med uhelbredeligt syge bern, til at an-
soge om midler.

Baggrund og formal med satspuljen

Uhelbredeligt syge bern kan vere ramt af kraeftsygdom, neurologisk sygdom, med-
fodte syndromer m.v. Det uhelbredeligt syge barn og barnets familie er i en svaer
situation og kan have behov for aflastning og stette undervejs i sygdomsforlebet
bade i faser, hvor sveer sygdom prager barnet og familiens hverdagsliv, og i den
sidste tid.

Formélet med puljen er at afprove indsatser, som sarligt tilgodeser familierne til
uhelbredeligt syge bern i form af aflastningstilbud og/eller rekreation undervejs i et
sygdomsforlgb. Aflastningstilbuddet skal med et sundhedsfagligt afset kunne til-
byde ophold af kortere varighed, hvor der fokuseres pé at fremme livskvalitet ud
fra en tveerfaglig tilgang.

Det er den specialiserede sygehusafdeling, som barnet og dets familie er tilknyttet,
der har det primare ansvar for den sundhedsfaglige indsats. Behandling og pleje af
det uhelbredeligt syge barn og den ledsagende stotte til barnets familie, kraever saer-
lige sundhedsfaglige kompetencer, som er til stede pa den specialiserede sygehus-
afdeling.

Et aflastningstilbud forventes at kunne understotte allerede igangsat behandling, og
aflastningstilbuddet skal derfor ogsa omfatte fagpersonale, der kan varetage syge-
pleje, handtering af laegemidler, rehabiliterende indsatser m.v. efter retningslinjer
fra den specialiserede sygehusafdeling, der har behandlingsansvaret.

Aflastningstilbuddets indhold

Med afset i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats (2011) og
WHO’s definition af palliativ indsats for bern skal aflastningstilbuddet vare tver-
fagligt, og institutionen skal szrligt kunne tilbyde stette, undervisning og radgiv-
ning til familien inden for det sundhedsfaglige, sociale, fysiologiske (motoriske),
paedagogiske og psykologiske omrade P4 institutionen ber der, indenfor disse fag-

' forleengelse af satspuljeaftalen 2015-2018 er der blevet afsat 12. mio. kr. til Pulje til til-
bud til familier med uhelbredeligt syge bern’, hvoraf op til tre procent er reserveret af
Sundhedsstyrelsen til administration. Herefter udger summen, der udmentes 11.640.000
mio. kr.
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omrader, vaere tilknyttet personale, som har et serligt kendskab til og interesse i at
arbejde med familier med uhelbredeligt syge bern. Der skal vere personale, som er
1 stand til at hdndtere behandling med leegemidler til understottelse af den behand-
ling, som den primart behandlende afdeling evt. allerede har igangsat.

Aflastningstilbuddet skal kunne bidrage til, at barnet og familien bliver styrket til at
kunne klare livet med en uhelbredelig sygdom og f& en bedre livskvalitet. Sund-
hedsstyrelsen vil laegge vaegt pa, at aflastningstilbuddet er helhedsorienteret med
serligt fokus pa at kunne yde stotte og rddgivning til hele familien, og ikke kun til
barnet.

En model kunne eksempelvis vare at lade sig inspirere af det svenske Agrenska
familieophold, som er et aflastningstilbud med en kreativ og udviklende tilgang,
hvor familierne fir mulighed for at mede andre familier i samme situation, fa viden
om sygdommen og udveksle erfaringer. Formalet er at styrke familier med uhel-
bredeligt syge bern til at klare hverdagen og leve et godt og selvstandigt liv med
en uhelbredelig sygdom teet pa.

Aflastningstilbuddet skal vaere midlertidigt, eksempelvis af en uges varighed som
et degnophold for hele familien. Foraldrene kan eksempelvis f4 mulighed for vi-
densdeling og radgivning i form af foredrag og diskussioner. Undervisningen kan
tage udgangspunkt i peedagogiske sporgsmaél, psykosociale og sundhedsfaglige
aspekter, samt hvad der ellers er vigtigt for foreldrene. Der kan tilbydes aktiviteter
til barnet og dets seskende, og aktiviteterne vil skulle tilpasses ift. det enkelte barns
forudsatninger, muligheder og behov. Aktiviteterne kan gennem leg, samtale og
spil have fokus pa, hvad det indebarer at leve med uhelbredelig sygdom, og hvor-
dan det er at have en seskende med uhelbredelig sygdom.

Model for henvisning til aflastningstilbuddet

Henvisning af barnet og dets familie til et aflastningstilbud skal ske ved en tveer-
faglig vurdering, som fx kan vaere forankret i et palliativt team eller lignende tvar-
fagligt team, som felger barnets behandling i regi af den behandlende sygehusafde-
ling. Kommunen eller egen laege kan inddrages i forbindelse med henvisningen af
familien til aflastningstilbuddet. Andre fagpersoner omkring familien og barnet (fx
kommunen eller egen lege) kan ligeledes tage kontakt til den behandlingsansvarli-
ge sygehusafdeling, hvis det vurderes, at barnet/familien kan have behov for et af-
lastningstilbud mhp. en evt. henvisning. Det vil oftest vaere den behandlende syge-
husafdeling, som har kendskab til barnets behandling. Kommunen og evt. egen
leege har det grundleggende kendskab til familiens behov i gvrigt, sésom psykoso-
ciale og eksistentielle behov samt tilknyttede problemstillinger, fx vedr. ret til ple-
jeorlov, transportomkostninger og evt. klage- og betalingsforpligtelser forbundet
hermed.

For at kunne blive henvist skal familien have behov for et aflastningstilbud med
udgangspunkt i en vurdering af enten det syge barns, seskendes eller foreldrenes
behov. Det uhelbredeligt syge barn kan vere i en fase af sygdommen, som forarsa-
ger, at barnet, sgskende eller foraeldre eksempelvis kan have behov for stette og
nye redskaber til handtering af dagligdagen. Eller familien kan have behov for an-
den stette og omsorg med henblik pé at finde livskvalitet i hverdagslivet.
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Krav til ansegningen
Ansegningsskemaerne 1-4 udfyldes jf. vejledningen. For at opna stette skal ansog-
ningen opfylde folgende krav:

Krav vedrerende aflastningstilbud til familier med uhelbredeligt syge bern

e Malgruppen beskrives i forhold til eventuel afgraensning, og det angives,
hvordan indsatsen maélrettes bern med uhelbredelig sygdom og deres fami-
lier

e Det beskrives hvordan det tveerfaglige arbejde er etableret, hvordan arbej-
det struktureres og ansvarsfordelingen sikres

o Der skal vedleegges en skitse over, hvordan institutionen vil tilretteleegge et
aflastningsforleb til en familie

e De konkrete indsatser og arbejdsmetoder, der anvendes pa aflastningstil-
buddet i forhold til mélgruppen inden for det sundhedsfaglige, sociale, fy-
siologiske (motoriske), paedagogiske og psykologiske omréade, skal beskri-
ves

e Der skal vedlaegges evt. dokumentation for den metode, der arbejdes med,
hvis der er valgt en speciel tilgang fx terapeutisk tilgang (narrativ, kogni-
tiv, dynamisk eller andet)

e Huvis der er autoriserede sundhedspersoner tilknyttet institutionen, skal der
vedlaegges oplysninger herom og om hvad deres funktion er

e Der skal vedlaegges oversigt over personalesammensatning og normering,
herunder en beskrivelse af kompetencer

Projektrelaterede krav

e Det skal beskrives, hvordan der leveres den nedvendige dokumentation til
de arlige statusrapporter, den afsluttende rapport og projektets egen-
evaluering

o Det skal beskrives, hvilke malbare succeskriterier, der opstilles for projek-
tet og som indgér i evalueringen af projektet

e Det skal angives, hvordan aktiviteter og erfaringer med indsatsen formidles
til relevante samarbejdsparter, patienter og parerende

e Det skal beskrives, hvordan indsatsen fortsaettes efter projektperiodens af-
slutning

e Projektets egenfinansiering skal anfores

Afrapportering og evaluering

Bevillingsmodtagere forpligter sig til at afrapportere til Sundhedsstyrelsen via érli-
ge statusrapporter i perioden 2015-2018 og en afsluttende rapport i 1. kvartal 2019,
der samler op pa indsatsen fra start til slut pa baggrund af projektets egenevalue-
ring. Det er de arlige statusrapporter, som vil udlgse bevillingen for naste bevil-
lingsar. Sundhedsstyrelsen vil i samspil med bevillingsmodtagerne drofte en skabe-
lon for afrapportering.

Bevillingsmodtager forpligter sig endvidere til at deltage i et opstartsmede med
Sundhedsstyrelsen og evt. gvrige bevillingsmodtagere. Safremt der er mere end én
bevillingsmodtager, faciliterer Sundhedsstyrelsen pé opstartsmedet dannelsen af en
netvaerksgruppe, som har til formal lebende at erfaringsudveksle. Herefter forplig-
ter netvaerket sig til, pa skift mellem bevillingsmodtagerne, at planlaegge og afholde
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netvaerksmeder hvert halve eller hele ar. Bevillingsmodtagerne skal selv betale for
transport til og fra opstartsmedet samt maderne i netvaerksgruppen.

Okonomi

Der eri 2015 afsat 12 mio. kr. til satspuljeprojektet aflastningstilbud til familier
med uhelbredeligt syge bern. Midlerne forudsettes dog fordelt i perioden 2015-
2018. Midlerne vil blive fordelt pa baggrund af ansggninger fra interesserede insti-
tutioner, der kan veere forankret i det offentlige eller private efter faglig indstilling
fra Sundhedsstyrelsen. Der sigtes som udgangspunkt pé at fordele puljen til én in-
stitution med henblik pa at sikre et tilstreekkeligt robust fagligt indhold. Safremt der
er flere anspgere, der lever op til de sundhedsfaglige krav, er der mulighed for at
fordele puljen pé flere institutioner.

Tidsfrister

Ansggningen inkl. projektbeskrivelse skal vaere Sundhedsstyrelsen i heende senest
d. 12. juni 2015 k1. 12.00. Der kan seges om midler med forbehold for finanslovens
vedtagelse 2015.

Sundhedsstyrelsens ansegningsskema skal benyttes. Alle ansggere modtager en
kvittering for ansegningen hurtigst muligt efter fremsending.

Sundhedsstyrelsen forventer at offentliggare de udvalgte ansegere i september
2015.

Projektstart er 1. oktober 2015. Sluttidspunktet for projekterne er 31. december
2018.

Ansogningsprocedure

Ansegningen og tilherende ansegningsskema sendes via e-mail til syb@sst.dk
merket ”Ansegning til satspuljen: Aflastningstilbud til familier med uhelbredeligt
syge bern. — sagsnr. 4-1612-69/1.

Yderligere oplysninger
Sundhedsstyrelsen kan kontaktes i ansggningsperioden vedr. spergsmal til puljen.

Faglige sporgsmaél kan rettes til:
Akademisk medarbejder, Cecilie Tuul
Telefon: 72 22 76 72, ciu@sst.dk

Okonomiske og administrative spergsmal kan rettes til:
Specialkonsulent, Kasper Dahl
Telefon: 72 26 94 54, e-mail: kda@sum.dk

venlig hilsen,

Sﬂré?L rostrem
Enhedschef
Sygehuse og Beredskab
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