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HOVEDBUDSKABER

« Bgrnepalliation er et nyt og saerskilt omrade, om end teet beslaegtet med voksenpalliation.

« Bgrnepalliation kraever et fokus pa de forskelle og den heterogenitet, som de forskellige sygdomme/tilstande giver
anledning til i forlgbene.

« Den palliative indsats til bgrn kraever et styrket fokus pa kliniske interventioner, uddannelse og forskning.

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter med livstruende sygdom og deres
familier. WHO skelner mellem palliativ indsats til bern og unge og palliativ indsats til voksne [1]. Definitionen
vedrarende bern og unge blev i 2015 oversat til dansk (Figur 1). The Association for Children’s Palliative Care
(ACT) og Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH) har ligeledes defineret den palliative indsats til
born [2] (Figur 2). Begge definitioner fremhaever, at indsatsen ikke kun omfatter behandling ved livets
afslutning, men inkluderer lindring igennem hele sygdomsforlgbet. Indsatsen kan séledes etableres allerede fra
diagnosetidspunktet i kombination med anden sygdomsspecifik behandling. Den palliative indsats malrettes
hele familien, séledes at barnets og familiens liv s& vidt muligt ikke begreenses af symptomer og problemer.

Indsatsen kan fortseette efter barnets ded med stotte til de efterladte.

Malgruppen for den palliative indsats er bgrn og unge med livstruende eller livsbegreensende sygdomme i
alderen 0-18 &r med sveere og komplekse symptomer og problemstillinger uafhaengig af diagnose [1].
Populationen af bern og unge med palliative behov er heterogen med hensyn til diagnoser, men numerisk
begraenset i forhold til voksenpopulationen med palliative behov. ACT og RCPCH har udarbejdet fire kliniske
arketyper af bgrn og unge med livstruende og livsbegraensende sygdomme [2, 3], og disse er beskrevet og

illustreret i Figur 3.
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FIGUR 1 WHOQO’s definition af den palliative indsats til bern og

unge. Palliativ indsats til bern udger et saerligt felt, som er teet forbundet
med palliativ indsats til voksne. WHO’s definition af palliativ indsats,
malrettet bern og deres familier, er felgende: Principperne henviser til
andre kroniske lidelser hos barn [1].

Palliativ indsats til bern og unge omfatter barnets/den unges fysiske,
psykiske, sociale og &ndelige behov samt statte til hele familien.

Den palliative indsats iveerksaettes pa diagnosetidspunktet og fort-
seetter, uanset om barnet/den unge far behandling med kurativt sigte.
De sundhedsprofessionelle skal evaluere og lindre barnets/den unges
fysiske, psykiske og sociale belastninger.

Effektiv palliativ indsats forudsaetter en tvaerfaglig tilgang, som
involverer hele familien og ressourcerne i familiens lokalomrade.

Den palliative indsats kan ydes pa hospitaler og andre institutioner,
savel som i barnets/den unges eget hjem.

Oversat af REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015.

FIGUR 2 The Association for Children’s Palliative Care (ACT)
og Royal College of Paediatrics and Child Healths (RCPCH)
definition af den palliative indsats til bern [2].

An active and total approach to care, from the point of diagnosis or
recognition, throughout the child’s life, death and beyond. It embraces
physical, emotional, social and spiritual elements and focuses on the
enhancement of quality of life for the child and support for the family.
It includes the management of distressing symptoms, provision of
short breaks and care through death and bereavement.
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FIGUR 3 A. Grupperinger af de varierende sygdomsforlahb for
barn og unge ud fra de fire kliniske arketyper for bern og unge
med behov for palliativ indsats. Fra [1]. B. De fire kliniske arke-
typer for bern og unge med behov for palliativ indsats.
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Livstruende sygdomme, for hvilke helbredelse er mulig, men hvor der
ogsa er risiko for, at behandlingen ikke virker. Palliativ indsats kan
vaere nedvendig i perioder med prognostisk usikkerhed, og nér
behandlingen svigter. Eksempelvis: Kreeft, heematologiske sygdomme
og irreversibelt organsvigt [2].

Arketype Il

Sygdomme, hvor der kan vaere lange perioder med intensiv eller
livsforlengende behandling, men hvor det samtidig er muligt for
bernene/de unge at deltage i almindelige aktiviteter. Tidlig ded er dog
stadigveek en risiko. Eksempelvis: Cystisk fibrose og muskeldystrofi.

Arketype Il

Fremadskridende sygdomme uden helbredende behandlings-
muligheder, og hvor behandlingen derfor udelukkende er palliativ og
ofte kan vare i mange &r. Eksempelvis: Battens sygdom og
mukopolysakkaridose.

Arketype IV

Sygdomme med sveaere neurologiske handicap, som uforudsigeligt kan
forveerres, men som seedvanligvis ikke anses for at veere fremad-
skridende. Eksempelvis: Sveere multiple handicap og sveer cerebral
parese.

Oversat af REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015.

DEN INTERNATIONALE UDVIKLING AF SPECIALISERET PALLIATIV INDSATS TIL B@RN OG UNGE

Udpviklingen af den palliative indsats til voksne efter abningen af St. Christopher’s Hospice i London i 1967 har
sandsynligvis haft indflydelse pa udviklingen af palliation til barn og unge. Det farste bernehospice, Helen
House, blev etableret i Oxford, England, i 1982 [4, 5] og havde til formal at levere tveerfaglig holistisk behandling
og pleje alle barn med livsbegraensende sygdomme [4, 5]. Nogle af bornene blev indlagt til behandling og pleje
ved livets afslutning, men hovedparten blev indlagt til aflastende og behandlingsoptimerende ophold med

henblik pd at komme hjem igen. Hele familien, ogsa sgskende, kunne indleegges sammen med det syge barn og
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modtog behandling og stette efter behov. Helen House er efterfalgende blevet rollemodel for bernehospicer

overalt i verden, herunder ogsé i Danmark.

Det forste hospitalsbaserede palliative team for bern og unge blev etableret ved Great Ormond Street Hospital,
London, i 1986. Udviklingen og organiseringen af den globale indsats varierer dog fortsat meget, og behovet for
palliativ indsats til bern og unge pé globalt plan er ukendt. En nyere undersegelse har estimeret, at flere end 21
mio. bern har uopfyldte palliative behov, og at over 8 mio. af disse ville have gavn af en specialiseret indsats [6]. I
de senere ar er omfanget af den palliative indsats til bern og unge steget globalt, men der ses fortsat store

kvantitative og kvalitative forskelle i indsatsen pa verdensplan.

MORTALITET BLANDT B@RN OG UNGE | DANMARK

Danmark har en samlet befolkning pé ca. 5,8 mio. mennesker, og bern og unge under 18 ar repraesenterer ca.
20% af den samlede befolkning [7]. Ifslge Danmarks Statistik dede 322 bgrn og unge under 19 ar i 2020 [8].
Bornededeligheden er faldet markant i Danmark i de seneste artier, til dels som udtryk for specialisering og
fremskridt inden for diagnostik og behandling, herunder forbedringer i fosterdiagnostik, som har medfert flere
tidlige aborter. En nyere undersogelse viser, at bernededeligheden i Danmark er faldet med 52% i perioden 1994-
2014. I samme periode steg den relative andel af dedsfald hos bgrn pa hospital med 17% (fra 76% til 89%), og
dedsfald hjemme faldt med ca. 50% (fra 13% til 6%) [9].

Et tidligere studie viser, at en tredjedel af dedsfaldene blandt bern og unge under 19 ar i perioden 2012-2014
skete inden for barnets fgrste leveuge, og her var den veesentligste dedsarsag immaturitet eller preematuritet.
Det arlige antal dedsfald 14 mellem 330 og 340, hvoraf knap to tredjedele af dedsfaldene skete inden for det forste
levedr, og efter farste leveuge var den hyppigste dedsdrsag medfedte misdannelser/kromosomfejl [10]. Et nyt
dansk studie viser, at de hyppigste dedsérsager hos bern i alderen 1-17 ar i perioden 2006-2016 var
neuromuskulere tilstande (18%), solide tumorer (17%) samt medfedte og genetiske tilstande (16%) [11].
Ligeledes viser et andet nyt studie lavere sandsynlighed for hjemmeded hos bern med heematologisk

kreeftsygdom og anden sygdom end kreeft [12].

DEN NATIONALE UDVIKLING AF SPECIALISERET PALLIATIV INDSATS TIL BORN OG UNGE

Den palliative indsats til bern og unge har i Danmark haltet noget efter udviklingen af den palliative indsats til
voksne, som startede i 1990’erne. Forst fra 2014 ses en gget interesse og opmeerksomhed hos béde
sundhedsprofessionelle og i offentligheden [13, 14]. Abningen af det forste bornehospice, Lukashuset, i 2015 [15]
indikerede, at den palliative indsats til bern og unge nu for alvor var sat pa dagsordenen. Samtidig igangsatte
Region Midtjylland projektet FamilieFokus, som rummer aflastende familieophold, familieforlgb i hjemmet og
familiekurser, hvor bern og familier kan mede andre i samme situation [16]. Med afseet i regeringsudspillet »Jo
for jo bedre« blev der pé finansloven i 2015 afsat midler til at styrke den palliative indsats til bern og unge med
livsbegraensende sygdomme, og pa den baggrund blev der etableret fem regionale team i foraret 2016. I regi af
Sundhedsstyrelsen er der ligeledes udarbejdet specifikke anbefalinger for palliative indsatser til bern, unge og
deres familier [1]. Som det seneste initiativ ébnede et nyt bernehospice pa Djursland, Strandbakkehuset, i
december 2020.

Den basale palliative indsats til bern og unge ydes af sundhedsprofessionelle pé landets bgrneafdelinger, af
praktiserende laeger og af hjemmeplejen. Den specialiserede palliative indsats ydes af specialiserede tvaerfaglige
bernepalliative team, enten pa hospice eller via udkerende team fra hospitaler [1]. Tal fra Dansk Palliativ
Database viser, ati 2020 blev 46 born tilknyttet og feerdighehandlet fra specialiseret palliativ behandling, hvoraf
98% fik igangsat behandling. I alt havde 43% af disse barn kreeft. Den gvrige andel havde anden sygdom end
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kreeft, herunder neurologisk sygdom (24%), hjertesygdom (7%) og anden sygdom (26%). 44% af bernene dede
hjemme [17].

I Danmark er palliativ medicin et fagomréde og ikke et medicinsk speciale som f.eks. i Storbritannien, hvor det
allerede i 2009 blev anerkendt som et selvsteendigt speciale [18]. Internationalt er palliation til bern og unge en
del af det palliative speciale eller et subspeciale i paediatrien. I Danmark eksisterer der fortsat uenighed og

regionale forskelle, i forhold til om palliation til bern og unge skal integreres i det palliative felt eller inden for

peediatrien.

EFTERLADTE FORZLDRE

Ifolge Sundhedsstyrelsen skal efterladte parerende tilbydes opfelgning efter barnets ded [1], da det at miste et
barn ma betragtes som ekstremt belastende og vaere forbundet med risiko for at udvikle psykiske lidelser. I en
dansk undersegelse fandt man en signifikant forhgjet risiko for selvmord, bevidst selvskade og psykiatrisk
sygdom i det forste ar efter at have mistet en naertstdende, og hos foraeldre, som mistede bern, fandt man
forhgjet risiko [19]. En tidligere oversigtsartikel med fokus pa sammenhengen mellem at miste et barn og
efterfolgende helbredsstatus hos foraeldre viste, at der i ni ud af 17 undersegelser blev fundet en gget risiko for at
udvikle angst og depression [20]. Danske studier viser, at foreeldre rapporterede udtalt angst og/eller depression
under barnets sygdom og ded. Tre til fem ar efter tabet var angstniveauet faldet markant, hvorimod niveauet af
depression forblev uzendret hejt [21]. Derudover rapporterede foraeldrene om ringe velbefindende og livskvalitet
flere ar efter tabet [22]. Disse resultater indikerer behovet for interventioner til at stotte og behandle forzldre

under deres barns sygdom og i efterforlgbet.

DISKUSSION

Sterstedelen af danske bern der pa landets hospitaler. Det betyder, at de professionelle har en vigtig rolle i
forhold til at identificere de barn og deres familier, der kan have gavn af en palliativ indsats. Det stigende antal
dede pé hospital kan vaere udtryk for mere aggressiv og effektiv behandling, som fortseettes i hdb om helbredelse
eller livsforlaengelse. Om overbehandling finder sted, er dog uvist. Den ggede specialisering og fremskridt inden
for diagnostik og behandling kan naturligvis veere med til at forlaenge og redde liv, men konsekvensen for nogen
kan veere, at de frargves muligheden for at de hjemme i rolige og vante omgivelser med de neermeste omkring
sig.

Studier har vist, at sundhedspersonalet kan opleve store udfordringer med at kommunikere med foraeldrene om
deres borns livsbegraensende sygdom og forestdende ded [23-26]. Selvom sundhedspersonalet bestraber sig pa
at kommunikere effektivt med bernene og deres foreeldre, kan flere barrierer for bade foraeldre og
professionelle sta i vejen for selv de bedste intentioner. En dansk underseggelse viste, at foraeldre ensker
empatisk, preecis og rettidig information om deres barns livsbegreensende sygdom og forestaende ded.
Imidlertid oplevede 42% af de adspurgte foraeldre, at sundhedspersonalet kommunikerede for sent om
mulighederne for palliation og neert forestdende ded, hvilket medferte, at de folte sig frataget muligheden for at
sige farvel til deres barn pa den made, de enskede [27]. Undersagelsen peger sdledes p4, at foreeldrenes behov
for information og stette ikke var tilstreekkeligt opfyldt, og resultaterne ber ege opmaerksomheden pa at tilbyde
uddannelse og treening for sundhedspersonalet. Ligeledes bor systematisk screening af symptomer og behov,
som vi kender det fra palliation til voksne, implementeres som en del af standardbehandlingen, da et nyere
studie viser, at born med en livsbegraensende diagnose har stor symptombyrde og betydelige problemer ved
livets afslutning [28]. Ligeledes viser et andet nyere studie, at bern modtog betydelig intensiv behandling inden

for deres sidste leveméned, og barnets underliggende diagnose var staerkt forbundet med behandlingens
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intensitet. Barn, der dede af solide tumorer, oplevede signifikant lavere behandlingsintensitet end bern med
andre sygdomme end kraeft og heematologiske kraeftformer. Studiet konkluderer, at forskellene mellem bgrn
med solide tumorer og heematologisk kraeft hejst sandsynligt skyldes variationer i sygdomsaetiologi, og at dette
ogsa kan veere tilfeeldet for ikkemaligne tilstande. Ligeledes konkluderes det, at den manglende variation inden
for grupperne af ikkekraeftdiagnoser kan tyde pa, at bevidstheden om palliativ behandling er hgjere blandt

berneonkologer end inden for andre peediatriske omrader [11].

PERSPEKTIVER

Den palliative indsats til bern og unge er fortsat et forholdsvis nyt omréde i det danske sundhedsvaesen, pa trods
af at den agede politiske og faglige bevagenhed igennem de seneste ar har medfert flere tilbud til de bergrte
familier. Den palliative indsats for bern og unge er et omrade, der er preaeget af en hej grad af kompleksitet og
uforudsigelighed samt mange nye behandlingstiltag, der kan medfere laengere og ekstra udfordrende
sygdomsforlgh. @get viden om lindrende behandling forudseetter, at forskningen intensiveres i de kommende
ar. I tidligere studier er det saledes beskrevet, at foraeldre, der mister bern, har udaekkede behov for behandling,
stotte og omsorg béde under barnets sygdomsforleb og efter barnets ded. Ligeledes bor tvaerfaglig
kompetenceudvikling af personalet veere et indsatsomrade. Videns- og kompetenceudvikling bar vaere en
kontinuerlig proces for at skabe de bedste rammer og forudsaetninger for at kunne lindre den samlede lidelse
hos familierne bedst muligt. Mere udbredt samarbejde pa tveers af landegraenser og feelles strategier til udvikling
af nationale og internationale retningslinjer for at forbedre kvaliteten af indsatsen ber ligeledes veere en del af

det fremtidige arbejde.
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SUMMARY

Specialised palliative care for children and adolescents and their families

Camilla Lykke®> 2, Ola Ekholm3 & Per Sjggren!

Ugeskr Lager 2022;184:V02220097

This is a review of palliative care for children in Denmark which remains a relatively new area. Studies have
shown a high prevalence of symptoms and problems in children with life-limiting diagnoses during the last
month of life. Psychological distress also seems to have high impact on their suffering. Bereaved parents had
unmet needs for treatment and support both during the child’s illness and after the child’s death. Increased
knowledge of palliative care requires a strengthened focus on clinical interventions, education and research in

order to improve treatment and care for the children and their families.
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