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Hvordan kan den palliative indsats til bgrn forbedres?
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Den palliative indsats for voksne patienter med uhel-
bredelig kreeftsygdom er i Danmark — med nogen for-
sinkelse i forhold til i omkringliggende lande — blevet
udbygget og organiseret i de senere &r [1]. Der er
etableret hospicer, palliative enheder, specialiserede
palliative team og et palliativt videncenter. Sund-
hedsstyrelsen har i 2011 udfeerdiget anbefalinger for
den palliative indsats [2]. En tilsvarende systematisk
udvikling er ikke sket for bgrn med uhelbredelig syg-
dom. Jespersen et al gor i dette nummer af Ugeskrift
for Leeger, side 2054) status for dette omrade og pe-
ger relevant pa en reekke mangler, problemer og ud-
fordringer.

Det er indlysende, at indsatsen for voksne ikke
umiddelbart kan kopieres og overfgres til den paedia-
triske sektor. For det fgrste er antallet af dgdsfald for
lille til, at en tilsvarende udbygning kan ske; mens
der hvert ar dgr omkring 15.000 voksne af kreft, er
antallet af cancerdgdsfald hos bgrn kun ca. 30. For
det andet er det altid svaert at overfgre erfaringer fra
voksne til bgrn, som frembyder szrlige udfordringer
mht. kommunikation og omsorg. S& hvordan kan ind-
satsen forbedres, og hvem skal ggre det?

For bgrn med cancer, som ikke kan helbredes, er
forlgbet praktisk klinisk set opdelt i tre faser: en kura-
tiv, en palliativ og en terminal fase. Den kurative be-
handling kan kun gennemfgres med en sidelgbende
indsats for at lindre behandlingsrelaterede sympto-
mer samt tage hgjde for de psykologiske, sociale og
eksistentielle belastninger, som opstér for bgrnene og
deres familier. P4 landets fire bgrneonkologiske afde-
linger er der tveerfaglige team (kontaktlege, kontakt-
sygeplejerske, psykolog, socialradgiver, padagog, di-
etist og fysioterapeut), som forestar det ngdvendige
stgttearbejde og samarbejde med kommunale instan-
ser og skoler. Der er med andre ord betydelig erfaring
med palliativ indsats pé afdelingerne.

Nar det viser sig, at kreeftsygdommen er uhelbre-
delig, &ndrer mélet med indsatsen sig til feerrest mu-
lige symptomer, mest mulig tid hjemme, sociale akti-
viteter sd teet pd det normale som muligt og bedst
mulig livskvalitet. For undertegnede er det neerlig-
gende, at denne opgave fortsat skal varetages af afde-
lingens tveerfaglige team, men nu udvidet tveerdisci-
plinaert med formaliseret deltagelse af relevante
resursepersoner (padiatrisk anastesiolog, specialist
fra det lokale palliative team, sygehuspraest og bgrne-
psykiater). Dette team mé i gensidigt forpligtende
samarbejde kortleegge de behov, som barn og familie
har, og laegge en plan for det forestdende forlgb. Egen

leege, hjemmeplejen og kommunal kontaktperson
inddrages tvaersektorielt.
Nér det bliver klart, at deden er neert foresta-
ende, bliver malet et forlgb med faerrest mulige be-
lastninger. Teamet ma pé ny vurdere behov og leegge
planer. Det skal aftales, om barnet kan dg hjemme.
Muligheden for, at personale fra afdelingen gér
»hjemmestuegang«, kan hjzlpe til at undgé hospitali-
sering [3].
Etablering af et effektivt samarbejde i et team
kan pga. forskelle i kultur og traditioner undertiden
veaere svaer [4]. Med de her foreliggende opgaver er
feelles malsaetning ikke sveer at etablere. Tydelig for-
deling af ansvar og opgaver i gensidig respekt er afgg-
rende. Udpegning af en palliationskoordinator til at
styre forlgbet er nyttig. Og vigtigst af alt: Barnet og
familien m& opfattes som centrale medlemmer af
teamet.
Derudover vil en lgbende forbedring af indsatsen
kraeve flere tiltag: beskrivelse af kompetenceprofiler
som grundlag for formaliseret uddannelse; feelles ret-
ningslinjer pé de fire afdelinger mhp. ensartet hdnd-
tering og etablering af en klinisk palliationsdatabase
til monitorering og forskning. Alt dette kan ske i regi
af Dansk Selskab for Padiatrisk Hematologi og On-
kologi med databasen knyttet til Dansk Bgrnecancer
Register [5]. Erfaringerne kan derefter videregives til
Dansk Pzdiatrisk Selskab til mulig gavn for andre
grupper af bgrn med uhelbredelige sygdomme.
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