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HOVEDBUDSKABER

o Paediatrisk advance care planning (ACP) anbefales internationalt.
« | amerikanske, paediatriske undersggelser mindsker ACP angst og forbedrer kommunikation og dokumentation af gnsker.

¢ Implementering af paediatrisk ACP i Danmark kraever, at ACP tilpasses danske bgrn, familier og sundhedsvaesen.

Nér et barn diagnosticeres med en livstruende eller livsbegreensende sygdom, rammes béde barnet og familien
[1]. En dansk opgerelse af bern, der dede i perioden 2012-2020 viste, at 279 barn/ar (85%) dede af naturlige
arsager, hvoraf de hyppigste var: sygdomme i perinatalperioden (41%), medfedte misdannelser (18%), kreeft
(8%) og neurologiske lidelser (7%) [2]. Mange af disse bern har gennemgaet et intensivt behandlingsforlgb og
har derfor haft teet tilknytning til paediatriske afdelinger. En ny nordisk undersegelse har estimeret, at > 8.500
bern i Danmark i 2023 havde brug for palliativ indsats [3], hvoraf nogle bern og unge med komplekse palliative
problemstillinger havde brug for kontakt til specialiserede palliative teams for bern og unge [4]. Trods dette
behandles mange danske bgrn intensivt med livsforleengende behandlinger teet op til dedens indtraeden [5], og
de fleste danske born der stadig pa hospitaler [6, 7]. Efter start af specialiserede palliative teams for bern og unge
ialle regioner ses der dog en stigende tendens til, at flere bern der hjemme [2]. Samtaler tidligt i forlebene om
veerdier og ensker for behandlingsniveau og for den sidste tid er vigtige for, at de rigtige beslutninger tages
senere i forlgbet [8] (Figur 1).
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FIGUR 1 Al-genereret advance care planning-samtale.

Advance care planning (ACP) er en tilgang med fokus pé veerdier, hab, bekymringer og behov hen mod livets
afslutning. ACP inddrages lebende med start tidligt i alvorlige sygdomsforleb og giver mulighed for at drefte og
dokumentere gnsker for fremtidig pleje og behandling i livet med sygdom [9-11].

ACP er defineret som: »En tilgang, der giver individer mulighed for at definere mél og ensker for fremtidig pleje
og behandling, at drefte disse mal og ensker med familie og sundhedsprofessionelle og at nedskrive og
genoverveje disse gnsker ved behov« [10, 12].

Ofte udferes ACP som gentagne samtaler mellem patienten, pargrende og sundhedsprofessionelle, og
hovedpunkterne fra samtalerne dokumenteres i patientens journal og deles med alle involverede
sundhedsprofessionelle (Tabel 1) [9].
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TABEL 1 De fem trin i en advance care planning (ACP)-intervention uanset alder [10].

Trin

Invitation

Forberedelse

Udferelse af
samtalen

Dokumentation
og deling

Gentagelse

Indhold

Det vil veere relevant at invitere til ACP-samtale f.eks.:

Ved diagnose med livstruende sygdom

Hvis patienten eller parerende selv initierer en samtale om emnet
Ved aandring eller forvasrring af sygdomssituationen

Ved zndring i patientens hjemmesituation

Hvis det tidligere er aftalt at gentage ACP-samtale

Tid og sted aftales

Patienten/familien skal have mulighed for at invitere de naarmeste og relevante
parerende med til samtalen

Patienten/familien kan evt. forberede sig ved at laese folder/se informationsvideo

Den sundhedsprofessionelle skal forberede sig pa patientens sygehistorie og
eventuelle tidligere ACP-samtaler

Den behandlingsansvarlige ls=ge skal desuden tage stilling til behandlingsniveau inden
samtalen, bl.a. om der er leegelig indikation for genoplivningsforseg ved hjertestop

Man kan med fordel dele selve ACP-samtalen ind i 4 faser
Indledning:

Praesentation af alle

Aftaler om tid mv.

Samtale, del 1, om patientens/familiens overordnede tanker:

Der kan med fordel ls2egges ud med samtale om de mere overordnede emner, sdsom
tanker om vaerdier i livet og bekymringer for fremtiden

Samtale, del 2, om patientens/familiens konkrete ensker:

De konkrete emner i ACP-samtalen kan tages til sidst eller tages senere, hvis patienten
ikke er klar. Det omfatter bl.a. ensker i forhold til, hvem der skal tale for patienten,
behandlingsniveau og pleje- og dedssted

Afslutning:
Resumé af samtalen
Aftale om dokumentation og deling

Efter samtalen dokumenteres indholdet i journalen, den deles med patient og
samarbejdspartnere med patientens accept

En invitation til ACP-samtale gentages, hvis det enskes, eller hvis sygdommen
progredierer, og patientens tilstand forvaerres (se under invitation)

ACP har efterhdnden vundet indpas i forleb med voksne, uhelbredeligt syge patienter og har vist positiv

indflydelse pa opfyldelse af patientens ensker for den sidste levetid, pa tilfredshed med behandlingen, pa

mindre udsigtsles sygdomsrettet behandling og pad mindre grad af depression hos parerende, efter at patienten

er ded [10]. Hos voksne bruges ACP i stigende grad i Danmark, men er ikke implementeret fra centralt hold. I en

publiceret dansk DELPHI-undersggelse, blev der opnéet konsensus om, at den danske betegnelse for ACP er

»@nsker for Fremtidig Pleje og Behandling, forkortet FPB [13]. I denne statusartikel vil betegnelsen ACP dog

blive brugt, da det fortsat er den internationale og fagprofessionelle betegnelse.

Internationalt anbefales ACP i paediatriske forlgb [14], men der er hidtil ikke udarbejdet danske retningslinjer til
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trods for, at »Samtaler om livet med sygdom« indgar i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for palliativ indsats til
bern og unge fra 2018 [15]. Ogsa Barnets lov fra 1. januar 2024 har fokus pa at styrke barnets egen stemme, og
bern har faet partsstatus ved det tiende ar [16]. Ved yngre bern er ACP ogsé internationalt anbefalet, men der vil

det i hojere grad veere foraeldrene, der taler for barnet [14].

For en dansk implementering af ACP-samtaler i paediatrien er der behov for en gennemgang af evidensen af ACP
i paediatriske forlgb. Formalet med denne statusartikel er at give et overblik over nuveerende evidens for effekt

af ACP hos barn og unge med livstruende eller livsbegreensende sygdom.

Effekt af advance care planning i paediatriske forlgb

En systematisk segning i PubMed og Embase pr. 1. januar 2025 viste ti randomiserede, amerikanske
undersegelser om ACP i paediatrien (Tabel 2). Undersagelserne blev udfert pa hospitaler i forleb med bern og
unge fra ti ar og opefter, primaert med diagnoserne: kreeft [17-20], hiv/aids [21-25] eller andre sjaeldne,
livstruende sygdomme [26]. Undersggelserne viste positive effekter af ACP for bade bern, familier og

sygdomsforlgb.
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TABEL 2 Inkluderede ti randomiserede, amerikanske undersegelser om advance care
planning til bern og unge med livstruende eller livsbegraensende sygdom.

Reference
Thempkins
et al, 2021
[17]

Lyon et al.,
2013 (18]

Needle et al.,
2022 [19]

Lyon et al.,
2014 [20]

Lyon et al.,
2018 [21]

Lyon et al.,
2009 [22]

Lyon et al.,
2017 [23]

Dallas et al.,
2016 [24]

Lyon et al.,
2009 [25]

Lyon et al.,
2024 [26]

Formal

At undersege effekt af
familiecentreret ACP for
teenagere med kraeft i
forhold til familiers vurdering
af omsorgsgivning, stress
og belastning

At undersege om ACP kan
fremme faelles beslutnings-
tagning mellem den unge og
familien

At undersege om ACP eger
overensstemmelse om
ensker i den sidste tid

At afpreve gennemferlighed
af ACP samt forbedre
kommunikation om
beslutninger ved
livsafslutning

At undersege effekt af
ACP p4 hiv-symptomer
hes unge og pé overens-
stemmelse af @ansker

At undersege om ACP
eger andel af falles
beslutningstagen

At undersege om ACP
eger overensstemmelse i
forhold til behandling ved
livets afslutning

At evaluere acceptabiliteten,
gennemferligheden og
vaerdien af ACP for unge
med hiv og deres familier

At afpreve om ACP aeger
overensstemmelse, kvalitet i
kommunikation om livs-
afslutning og mindsker
konflikter

At vurdere effekt af
familiecentreret ACP i
relation til livskvaliteten for
familier med bern der lever
med sjaelden sygdom

ACP = advance care planning.
a) Jadad Quality Criteria Scale, maks. er 5 point: 2 point for randomisering, 2 point for blinding, 1 point for beskrivelse af dropouts mv.

Population

126 unge (14-20 4r)
diagnosticeret med
kraeft og deres familier

30 unge (14-214r)
diagnosticeret med
kreeft: leukeemi, hjerne
tumeor, lymfom etc.,

og deres familier blev
randomiseret

126 unge (14-21 &r)
med kraeft og deres
familier

Unge (14-20 &r)

med en kraeftdiagnose
og deres familie

30 unge/familiepar
blev randomiseret
105 unge (14-21 &r)
diagnosticeret med
hiv eller aids og deres
familier

38 unge (14-21 &r)
med stabil sygdom
af hiv eller aids og
deres prerende
Unge (14-21 &r)
diagnosticeret med
hiv/aids og familie/
stedfortreeder

105 unge/familiepar
blev randomiseret
Unge (14-21 &r)
diagnosticeret med
hiv og deres familie
97 unge/familiepar
blev randomiseret

Unge (14-21 &r)
med hiv/aids som
er medicinsk stabile
og deres familier/
stedfortraedere

38 unge/familiepar
blev randomiseret
21 bern (10-18 &r)
og deres primasre
familisere omsorgs-
person

Intervention

3 sessioner a 60 min

Udfyldelse af Lyon Family-Centered ACP-
skema om vaerdier og holdninger ved sygdom
og livsafslutning

ACP-samtale: Respecting Choices Next
Steps, om sygdom, prognose, komplikationer,
héb og frygt

Udfyldelse af Five Wishes Advance Directives
for Decision Making

Kontrolgruppen modtog standardbehandling
og en ACP-héndbog

Som [17]

Som [17]

Som [17]

Som [17]

Som [17]

Session 2 var hiv-specifik ACP

Kontroller modtog spergeskema, sikkerheds-
rid og kursus i dizet og fysisk aktivitet

Som [22]

Som [22]

Som [22]
Kontroller modtog dog ogsa samtaler om
fremtiden

3 sessioner a 60 min

Udfyldelse af The Carer Support Needs
Assessment Tool og udarbejdelse af ACP
Genbesoege ACP, adressering af fremskridt/
udfordringer

Diskutere barnets frygt, hab og fremtidige
medicinske beslutninger

Kontroller medtog standardbehandling og
ACP-h&ndbog

Kvalitets-

Resultater score®

ACP agede parerendes vurdering af omsorgs- 4
givning signifikant men havde ingen effekt pé
belastning, stress eller familiens trivsel

Familier i ACP-gruppen rapporterede hejere
tilfredshed og fandt interventionen veerdifuld og
nadvendig

Undersegelsen indikerede hejere tilfredshed i
familier med lav husstandsindkomst uanset gruppe
Familier med lav indkomst havde sterre tilfredshed
uanset gruppe

Interventionsfamilier havde ogsa en hejere
vurdering af omsorgsgivning efter 3 mdr.

ACP gav hejere overensstemmelse i ensker og de 5
unge felte sig bedre informeret om beslutninger

ved livets afslutning

ACP-gruppen var mere restriktiv i forhold til aktive
behandlinger

ACP reducerede konflikter om beslutninger og
styrkede de unge i at udtrykke deres praferencer

ACP forbedrede overensstemmelse i preeferencer 5
for livets afslutning mellem unge og deres familier i

op til 12 mdr, men denne effekt aftog efter 18 mdr.
Unge i ACP-gruppen havde ogsa i hejere grad en
fremtidsfuldmagt

ACP reducerede angst for de unge fra baseline til 4
3-mdr.- opfalgning og gav lavere niveauer af
depressive symptomer

Interventionsgruppen hejere spiritualitetsscore og
udfyldte i hajere grad fremtidsfuldmagter

Familier i ACP-gruppen havde eget forstielse af 5
den unges ensker for behandling

ACP medvirkede til reduktion af fysiske symptomer
hos de unge over tid

Interventionen egede ikke deltagernes negative 4
psykiske reaktioner

ACP blev vurderet til at veere tryg og accepteret af
deltagerne

ACP-parrene var mere enige om presferencer for 5
behandling ved livets afslutning og mere tilbgjelige

til enighed om at begreense behandlinger
Overensstemmelsen faldt over tid men forblev

haejere end kontrolgruppens

Deltagere fandt ACP meningsfuld og nedvendig 5
Unge i interventionsgruppen viste en forbedring i
tilfredshedsscore over tid

Der blev ikke rapporteret nogen bivirkninger under
studiet hvilket indikerer at interventionen var sikker

for deltagerne

Forbedret overensstemmelsen i behandlings- 5
praferencer mellem unge og stedfortreedere

De unge var informerede om beslutninger ved livets
afslutning og om muligheder og risici
Kommunikationen blev forbedret hvor bide
stedfortreedere og unge vurderede samtalerne hajt

og felte at deres ensker blev bedre forstiet

Familier i interventionsgruppen rapporterede 5
markant starre felelser af mening og indre ro

Familier med lav husstandsindkomst (27 %)
rapporterede hejere angstniveauer, belastning hos
omsorgspersoner og generelt lavere trivsel i

familien

Interventionen bidrog til at lette samtaler om livets
afslutning og ege overensstemmelsen i

preeferencer

Effekt af advance care planning for patienterne

Flere undersogelser fandt signifikant reducerede depressions- og angstsymptomer hos bern og unge i ACP-

gruppen [20, 22]. Deltagere i andre undersggelser oplevede oget livskvalitet efter ACP [21, 24]. En undersggelse

viste signifikant feerre konflikter i familien ved beslutninger om behandlinger i gruppen, der havde deltaget i

ACP [25]. Denne selvbestemmelse gjorde det muligt for bern og unge at deltage aktivt i samtaler vedrerende

deres sygdom og at spille en central rolle i beslutningsprocessen omkring fremtidig pleje og behandling [23, 25].

De born og unge, der deltog i ACP, folte sig i én af undersogelserne bedre informeret om deres muligheder i den

sidste tid [25]. Trods den folelsesmeessige pavirkning vurderede deltagerne i disse undersogelser kvaliteten af
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samtalerne som meget god eller fremragende, og interventionen blev anset for at veere gennemforlig, acceptabel
og veerdifuld[19, 20, 23-25].

Effekt af advance care planning for familien

Flere undersegelser viste, at ACP signifikant forbedrede overensstemmelsen mellem patienterne og deres
familier eller vaerger i forhold til ansker om aktiv behandling [19, 21, 23, 25] og forbedrede kommunikationen i
familierne [18, 20, 23, 25, 26]. Derudover viste flere undersggelser, at ACP resulterede i en signifikant eget,
positiv oplevelse af omsorg i familien tre maneder efter interventionen uden en tilsvarende stigning i psykisk
belastning [17-19, 23, 25]. Familiernes viden om de unges gnsker for behandling samt familiernes evne til at
imedekomme de unges gnsker og behov blev forbedret i op til 12 maneder efter ACP, men effekten aftog dog

efter 18 méneder i en af undersggelserne [19].
Effekt af advance care planning for sygdomsforlebene

I flere undersogelser sgede ACP-interventionen deltagende familiers enske om at begraense udsigtsles
behandling [18, 19, 23, 25]. Deltagerne i interventionsgrupperne var f.eks. i hgjere grad enig i at reducere
behandlingsniveauet, nar yderligere behandling kun ville forleenge livet med fa uger eller méneder. Flere af
undersegelserne fandt ogsé en signifikant sget dokumentation af gnsker for fremtidig pleje og behandling
blandt deltagere i ACP-gruppen, hvor 80-100% havde dokumenteret disse ensker i deres elektroniske
patientjournal sammenlignet med 0-19% i kontrolgruppen [19, 20, 23-25]. Disse dokumenterede gnsker var
tilgaengelige i journalerne, hvorved de sundhedsprofessionelle let kunne tilgd dem og anvende dem i det
fremtidige behandlingsforleb. Sundhedsprofessionelle oplevede ofte store udfordringer ved at indgé i ACP-
samtaler, primeert relateret til ubehag ved adressering af felsomme emner s som livets afslutning, og hvordan
de bedst adresserer prognose uden at mindske héb, og oplevelse af manglende treening i kommunikation

omkring prognose og fremtidsscenarier [22, 26].

Diskussion

Den nuverende evidens for brug af ACP hos bgrn og unge med livstruende eller livsbegraensende sygdom har
vist, at ACP kan:

reducere negative folelser som angst og depressive symptomer hos bgrn og unge.
forbedre beslutningstagning og styrke kommunikation mellem bern, unge og deres familier.

fremme udfeerdigelsen af systematisk dokumentation om behandlingsniveau og gnsker for fremtidig pleje og

behandling.

I modseetning til brugen af ACP hos voksne patienter er der foretaget fa videnskabelige undersggelser i en
paediatrisk kontekst og alle med oprindelse i USA. Derudover er syv ud af ti undersegelser publiceret af samme
forskerteam, hvilket tydeligger behovet for undersogelser i andre kontekster og kulturer. Trods de positive fund
er der derfor fortsat behov for mere evidens for ACP i en paediatrisk population. Bern og unge adskiller sig
markant fra voksne - bade fysisk, psykologisk og kognitivt. Beslutningsprocessen for bgrn og unge er ofte mere
kompleks, da familiens rolle og bernenes udviklingsniveau pavirker deres deltagelse i ACP-samtaler. Det
understreger behovet for en alderssvarende og individuelt tilpasset tilgang til ACP, der ikke alene tager hgjde for

sygdommens forlgb, men ogsa familiedynamikker og bornenes kognitive forstaelse [14].

Gennemgangen af de publicerede undersogelser understreger vigtigheden af at inddrage bern og unge tidligt i
ACP-intervention for at imgdekomme deres behov og styrke deres oplevelse af kontrol og medbestemmelse [17-

26]. Selv om bern under ti ar ikke var inkluderet i undersggelserne, tyder resultater fra anden forskning p4, at
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yngre bern kan kommunikere sundhedsrelaterede ensker, hvis de far den rette stotte [27]. Fremtidige
undersegelser bar derfor undersoge, hvordan ACP kan tilpasses yngre aldersgrupper yderligere, da alle bern
uanset alder ifalge FN’s Barnekonvention, artikel 12, har retten til frit at udtrykke deres synspunkter i alle
forhold, der vedrerer barnet [28]. Barnets synspunkter skal selvfolgelig tillaeegges passende vegt i

overensstemmelse med dets alder og modenhed.

Strukturerede samtaler om behandlingsensker mod livets afslutning bidrog til en mere individualiseret
behandling, der i hgjere grad afspejlede bgrnenes og de unges vaerdier og preeferencer [19, 20, 23-25], hvilket er i
overensstemmelse med europeeiske anbefalinger [14]. Undersogelserne viste, at familiernes forbedrede evne til
at imedekomme de unges behov aftog med tiden [18], hvilket peger p4, at der er et behov for regelmeessige

opfelgninger med ACP, som det ogsa anbefales ved voksne [13].
Advance care planning i en klinisk kontekst

Denne statusartikel understreger behovet for systematisk, klinisk anvendelse af ACP til barn og unge, men
undersggelser viser ogsa, at sundhedsprofessionelle ofte oplever udfordringer relateret til, hvornar og hvordan
de bedst adresserer prognosen uden at mindske hab [4, 29]. En veesentlig udfordring i undersogelserne er
manglende treening i kommunikation om prognose, fremtidsscenarier og ACP-relaterede emner blandt
peediatrisk sundhedspersonale trods deres specialistviden i forhold til kommunikation med bern, unge og
foreeldre generelt [11, 26]. For at stotte bern og unge i at f4 deres stemme om ACP-relaterede emner ind i
behandlingsforlgbet, er det afgerende med traening af sundhedspersonale, sé de foler sig tilstraekkelig klaedt pa

til at navigere i de folelsesmaessige, vigtige samtaler om vardier og fremtidsscenarier [11, 26].

En tidlig inddragelse i ACP er vigtig for at afstemme forventninger og skabe en faelles forstéelse af gnsker for
fremtidig pleje og behandling i forhold til livets afslutning [10]. Manglende rettidig kommunikation kan fratage

foreeldre, seskende og andre parerende muligheden for at sige farvel til deres barn pa en meningsfuld made [30].
Advance care planning i en dansk kontekst

Systematisk implementering af ACP tidligt i sygdomsforlgbene hos bern og unge med livstruende eller
livsbegraensende sygdom i Danmark er fortsat begraenset. En national, klinisk retningslinje om ACP kan skabe

ensartet klinisk praksis og lighed i tilbuddet.

For at ACP kan blive en integreret del af paediatrien i Danmark, kraeves der ogsa mere forskning i tilpasning til
danske forhold, herunder kulturelle og juridiske aspekter. Aktuelt udvikles et digitalt hjeelpevaerktoj til ACP-
samtaler hos bern og unge i PALLIAKID, som er et EU-finansieret forskningsprojekt. Dette hjeelpeveerktoj vil

blive undersggt i kliniske studier i Danmark og fire andre europeeiske lande over de kommende ar.

Konklusion

Denne statusartikel paviser evidens for positive effekter af ACP i peediatriske forleb med bern og unge med
livstruende eller livsbegraensende sygdom med udgangspunkt i amerikanske undersogelser. Undersegelserne
viste effekt af ACP i forhold til at reducere negative folelser som angst og depressive symptomer ved bern og
unge, at forbedre beslutningstagning og kommunikation i familier og at fremme udfaerdigelsen af systematisk
dokumentation om behandlingsniveau og ensker for fremtidig pleje og behandling. Erfaringer fra udlandet er
vaerdifulde, men danske undersggelser og implementeringsprojekter er nodvendige for at sikre relevant

implementering i Danmark.

Korrespondance Mette Asbjorn Neergaard. E-mail: mettneer@ rm.dk
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SUMMARY

Advance care planning for children and adolescents with life-threatening or life-limiting illness

Children with life-threatening or life-limiting illnesses and their families face significant physical and emotional
distress. Advance care planning (ACP) provides an opportunity to discuss and document end-of-life wishes. ACP
benefits are clear for adults, but evidence is lacking for paediatric populations. Ten American published ACP
studies show reduced negative emotions, improved decision-making, enhanced family communication, and a
significant increase in completion of advance directives. However, adaptation to Danish health care and

systematic implementation are needed to adhere to a Danish setting, as argued in this review.
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