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-
E' Rigshospitalet

WHOs definition af palliativindsats til b@érn, dansk version:

“Palliativ indsats til bérn udger et saerligt felt, som er taet forbundet med palliativ
indsats til voksne. WHOQ'’s definition af palliativ indsats, malrettet bgrn og deres
familier, er fglgende: Principperne henviser til andre kroniske lidelser hos bgrn
(WHO;1998a).

Palliativindsatstil b@rn er den aktive totale indsats for barnets krop,
sind og and, og omfatter ogsa stgtte til familien.

Den palliative indsats starter, nar sygdommen er diagnosticeret, og
fortsaetter, uanset om barnet modtager behandling malrettet lidelsen.

Sundhedspersonale skal vurdere og lindre et barns fysiske,
psykologiske og sociale lidelser.

Effektiv palliativ indsats kraever en bred, tvaerfagligtilgang, der
omfatter familien, og som anvender samfundets tilgaengelige
ressourcer. En succesrig indsats kan implementeres selv med
begraensede ressourcer.

Den palliativeindsats kan ivaerksaettesi sekundaer sektoren, i primaer

SEktOren Og endda i ba rnEtS hjem”(WHO,2015,0versatafVidencenter for Rehabilitering og
Palliation, 2015).



o
E’ Rigshospitalet

e | fplge WHO og European Association for
Palliative Care (EAPC) skal indsatsen allerede
iveerksaettes pa diagnosetidspunktet, og skal
fortsaettes igennem hele sygdomsforlgbet.
Indsatsen bgr fgrst afsluttes efter dgden er
indtradt, og de efterladte har modtaget den
ngdvendige st@tte wuo,isoseace 200
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Paediatricsand Child Health (RCPCH) har udarbejdet fglgende
overordnedeinddelingover b@grn og unges livsbegraensende og
livsforkortende tilstande:

* Gruppe 1: Livstruende tilstande. Eks: Kreeft, irreversibelt organsvigt
af hjerte, lever og nyrer.

* Gruppe2: Tilstande, hvor der kan vaere lange perioder med intensiv
eller livsforlaengende behandling. Eks: Cystisk fibrose, muskeldystrofi.

* Gruppe 3: Fremadskridende tilstande uden helbredende
behandlingsmuligheder. Eks: Batten sygdom, mukopolysakkaridose.

* Grupped: Tilstande med sveere neurologiske handicaps. Eks: Sveere

multiple handicaps, sasom fa@lger efter hjerne- eller rygmarvsskader
(ACT & RCPCH, 1997, Oversat af Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015).
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Figure 1. Disease irajectories followed by children with life-limiting illnesses in Association
for Children's Palliative Care/Royal College of Paediatrics and Child Health groups -1V,
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Kilde: Mellor C, Hain R (2010). Paediatric palliative care: not so different from adult palliative care? British Journal of Hospital Medicine Jan. 71(1): 36-39.
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Barne vs. voksen palliation

* Populationen er mindre
* Andre sygdommebade maligne og non-maligne
* Uforudsigelige oglange forlgb

 Sjxldne ogarvelige sygdomme som kan omfatte flere
barni familien

* Bgrn kan gennemleve flere terminale faser

* Forstaelsen af sygdom og ded afhaenger af barnets alder
og udviklingstrin og kan aendre sig igennem forlgbet

* Foraeldrene har stortansvar og behgver omsorgog
stptte for at kunne pleje barnet. Familiecentreret indsats
og spskende fokus

* Hospice
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Fordeling dgdsfald 0 ar og 1-18 ar

Antal dgde og 0 ar 1-18 ar Total

procentandel

pr. ar

2010 217 111 328
66,16 33,84

2011 209 137 346
60,40 39,60

2012 202 107 309
65,37 34,63

2013 197 124 321
61,37 38,63

2014 229 92 321
71,34 28,66

Total 1054 571 1625

64,90 35,10
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Hyppigste dpdsarsager

Hyppigste dgdsarsager 1994-2014 inddelt efter ICD-10 koder
Sygdomme, der opstar i perinatalperiode

Medfgdte misdannelser og kromosomanomalier
Symptomer og abnorme fund ikke klassificeret andetsteds

Hyppigste dgdsarsager 1994-2014 inddelt efter ICD-10 koder
Ydre sygdoms- og dgdsarsager

Svulster
Medfgdte misdannelser og kromosomanomalier
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SPI, tiltag i Danmark

* Mette Raunkiaer: “paliativ indsats til familier med bgrn og

unge med livsbegraensende eller livstruende tilstande — et
litteraturstudie”.

* Lukashuset

* Projekt FamilieFOKUS

 Danske Regioner =5 regionale tilbud
* Ph.d.-studium
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Barn og unge med livstruende og
livsbegraensende sygdomsdiagnoser
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Projektets forskerkonsortium bestar af:

Per Sj ¢gren, Professor, Overlaege, dr.med., Projektets leder
Den Palliative Forskningsgruppe, Onkologisk klinik, Rigshospitalet

KjEId SChmlegEIOW, Professor, Overlaege, dr.med.
BerneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet

Ola EkhOIm, Seniorradgiver
Statens Institut for Folkesundhed, Syddansk Universitet
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Formal studie 1:

- at undersgge hvilke dgdsarsager der

findes i Danmark hos bgrn og unge i
alderen O og optil 18 ar fra 1994-2014.

Metode:
- et registerstudie (DAR)
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Formal studie 2:

- at identificere sygdomsdiagnoser hos
danske bgrn og unge, som potentielt

kunne profitere af specialiseret palliativ
indsats.
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Directory of Life-Limiting conditions

Hain et al., Cardiff, 2011

Hain et al. BMC Palliative Care 2013, 12:43

http://www.biomedcentral.com/1472-684X/12/43
v BMC

Palliative Care

RESEARCH ARTICLE Open Access

Paediatric palliative care: development and pilot
study of a ‘Directory’ of life-limiting conditions

Richard Hain'**", Mary Devins®, Richard Hastings® and Jayne Noyes’

= |
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 Gruppe 1: Livstruende tilstande. Eks: Kreeft, irreversibelt organsvigt
af hjerte, lever og nyrer.

* Gruppe2: Tilstande, hvor der kan vaere lange perioder med intensiv
eller livsforleengende behandling. Eks: Cystisk fibrose, muskeldystrofi.

* Gruppe 3: Fremadskridende tilstande uden helbredende
behandlingsmuligheder. Eks: Batten sygdom, mukopolysakkaridose.

* Grupped: Tilstande med sveere neurologiske handicaps. Eks: Svaere

multiple handicaps, sdsom falger efter hjerne- eller rygmarvsskader
(ACT & RCPCH, 1997, Oversat af Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015).
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Metode studie 2:

* |dentificerede livsbegraensende
tilstande fra Wales identificerer
diagnoser fra DAR og LPR |
Danmark.
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Formal studie 3:

- at undersgge livskvalitet, behov og

belastningsgrad hos foraeldre, der har
mistet et barn, som har veeret

igennem et basalt palliativt forlgb.

Metode:

- prospektiv spgrgeskemaundersggelse
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To Lose a Child to Cancer

A Nationwide Study of Parental Experiences

Ulrika Kreicbergs

Kreicbergs’

Ulrika
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Forzeldre der har mistet et barn
- En spgrgeskemaundersggelse

Forste del: Spgrgsmal om

foreldrene, barnet og den
information, pleje og omsorgde
modtog under sygdomsforlgbet.

Anden del: Spgrgsmal om den
omsorg de modtog efter barnets

ded.

Tredje del: Spgrgsmal om
hvordan foreldrene har det i dag
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Primaere outcomes

* At udarbejde national kortleegning over dgedsarsager og

dpdssteder for bgrn og ungei alderen 0 og optil 18 ar i
perioden 1994-2014.

e Atidentificerede bgrn og unge, som potentieltkunne
profitere af SPI.

* |dentificerelivskvalitet, behov ogbelastningsgrad hos
foraeldre der har mistet et barn, der har gennemgaet et basalt
palliativt forlgb og fa deres vurdering af den pleje og
behandling deres barn modtog.
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Sekundaere outcomes
* |dentificere bgrnene og de unges behandlingsmiljger.

* |dentificere indlaeggelsestid og - hyppighed hos
b@grnene og de unge.
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Primaere perspektiver

* At den specialiserede palliative indsats

nationalt malrettes de bgrn og familier
som har brug for den

* At indsatsen tilrettelaegges ud fra de
behov som familierne har
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Stor tak til Bearnecancerfonden som
finansierer projektet.

[barne ‘cancer| fonden]

Stor tak til Christina Christiansen,
Gallericc.dk, for brug af billeder

camilla.lykke.01@regionh.dk
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Fremtids perspektiver:

* Hvordan far man designet en prospektiv
undersggelse af bgrnene?

 Hvordan sikres vurdering og indsats af
spskende?

 Hvordan skal neonatologien handteres?



