Palliativ behandling af barn og unge

Den palliative indsats i Danmark til voksne onkologiske patienter har udviklet sig betydeligt over de
sidste 15-20 ar, denne viden bredes nu ud til andre voksne patientgrupper og der rettes samtidig
fokus pa indsatsen overfor bgrn og unge.

Internationalt har der veeret en betydelig udvikling i den palliative indsats til bgrn og unge, hvor
malgruppen har veeret barn med livstruende eller livslimiterende tilstande. Organisationen af
behandlingen har udviklet sig i paediatrisk regi, samt i flere lande ogsa i regi af frivillige velggrende
organisationer. | Danmark er der i paediatrisk regi flere palliative tilbud til barn og unge, men der
har ikke vaeret et samlet organisatorisk fokus indenfor paediatrien. Palliativt Videnscenter (PAVI) i
samarbejde med Hospice Forum Danmark har planlagt at gennemfgre en kortleegning af de
eksisterende tilbud til familier med et barn med livstruende eller livslimiterende sygdom.

Sundhedsstyrelsen udgav i 2011 »Anbefalinger for den palliative indsats«. Anbefalingerne
omhandler naesten udelukkende palliativ indsats til voksne og giver ingen konkrete anbefalinger for
palliativ indsats til barn.

Sundhedsstyrelsens anbefaling:

"Palliativ indsats er en helhedsorienteret indsats og omfatter fysiske, psykiske, sociale og
eksistentielle/andelige problemstillinger. Den palliative indsats bgr, nar der er behov for det, saettes
i gang tidligt i patientforlgbet og ikke fgrst, nar patienten vurderes til at veere uhelbredelig syg.

Anbefalingerne for den palliative indsats dzaekker hele det palliative omrade og har til formal at
fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star overfor de problemer, som er forbundet
med livstruende sygdom uafhaengigt af, hvilken diagnose patienten har. Da mange patienter med
behov for lindrende indsats har kontakt til bade sygehus, almen praksis og kommune, har

det derfor stor betydning at de fagprofessionelle samarbejder, s patienter og pararende oplever
en sammenhaengende indsats.”

Dgdsarsager hos bgrn i Danmark

Fra Danmarks statistik vedr. dgdsarsager fremgar det, at der dar ca. 350 bgrn om aret i Danmark
— heraf der ca. 200-250 inden for farste levear hovedsagelig relateret til sygdomme hos nyfadte,
hjertesygdomme og andre medfgdte misdannelser.

Der dar saledes arligt godt 100-120 barn i aldersgruppen 1-14 ar; heraf dar 20-25 % af kraeft, 10 %
af neurologiske sygdomme, f& af hjertesygdom og 15-20 % i forbindelse med ulykker.

Stort set alle bgrn, som ikke der ved ulykkestilfaelde har gennemgaet et intensivt hgjt specialiseret
behandlingsforlgb og har derfor en teet tilknytning til de behandlende afdelinger ligesom mange
special-/aflastningsinstitutioner er vant til at passe bagrn med omfattende problemer.

4 patientgrupper
Overordnet set er der 4 hovedgrupper af patienter som har brug for en palliativ indsats:

1. Bgrn med sveere neurologiske lidelser, det drejer sig om bgrn med cerebral parese,
progredierende lidelser som mitokondriesygdomme og metaboliske sygdomme. Bgrnene vil



have behov for behandling ikke blot af deres neurologiske lidelse med ogsa de fglger
sygdommen medfarer sdsom, pneumoni, kramper og smerter. Deres forlgb kan straekke
sig over tid, med vekslende perioder med forveerringer der gar at det er/kan veere sveert
mere preecist at forudsige, hvornar den aktuelle krise vil medfare dgden. Der er tale om
oftest mangearige forlgb, som er belastende for bade barnet og hele familien og der er et
stort behov for stagtte og aflastning, som delvist kan veere tilgodeset ved forskellige
aflastningsinstitutioner.

2. Bgrn med uhelbredelig cancer samt terminalt organsvigt (hjerte, lever, lunger) uden
organtransplantationsmuligheder hvor deres almentilstand tillader, at de kan veere hjemme
med plejestatte. Disse patienter vil i langt de fleste tilfeelde i deres terminale forlgb have
behov for genindlaeggelser pa hospital med personale der har ekspertise indenfor
grundsygdommen, idet den faglige kompleksitet ofte er stor.

3. For en mindre gruppe bgrn med cancer er det palliative/terminale forlgb laeengere og med et
stort plejebehov. For denne patientgruppe kan der veere behov for ekstra plejetilbud udover
hvad der er muligt i hjemmet og der kan veere behov for intermitterende aflastningsophold
til familierne.

4. Bgarniintensiv aktiv livsreddende behandling, hvor dgden indtraeder pa hospitalet, muligvis
pa intensiv afdeling. Ogsa her er det en vigtig opgave at samtidig palliere det dgende barn,
dette kraever seerligt kendskab til familien samt deres barn og teet samarbejde med den
intensive afdeling, ligesom saerlige ressourcepersoner i forseldrenes miljg kan inddrages.
Mange bgrn under 1 ar hagrer med i denne patientgruppe

Hospice eller palliativ behandling i hjemmet

Nar patienten er et barn eller en ung, bar det faglige udgangspunkt veere i paediatrien for at
tilgodese de saerlige fysiske, emotionelle, udviklingsmaessige, sociale og eksistentielle/andelige
problemstillinger, der hgrer til at vaere barn eller ung og veere pargrende til et barn eller ung, der er
dgende.

Pa et bagrnehospice kombineres lindrende behandling pa hgijt niveau, med fysiske rammer der

giver mulighed for livsudfoldelse og et s& normalt familieliv som muligt. Der er plads til hele familien
og mulighed for samveer, leg, tumlen, hygge, fodbold og andre aktiviteter indendgrs og udenfor. |
et bgrnehospice vil der samtidig veere stgtte og omsorg til foreeldre og sgskende.

Sankt Lukas Stiftelsen har mange ars erfaring bade med voksenhospice og har ogsa tilbud til barn
og unge, selvom kun f& i denne aldersgruppe har anvendt det. | et teet samarbejde med foreninger,
hospitaler og videnscentre, abner Stiftelsen i 2015 Danmarks farste bgrnehospice. Barnehospicet
indrettes i fgrste omgang i eksisterende lokaler og planen er senere at flytte til helt ny bygning, der
specifikt er bygget til at veere bgrnehospice.

| peediatriske kredse er opfattelsen imidlertid, at et traditionelt Bgrnehospice uden for hospitalsregi
ikke kan deekke de mange og meget komplekse behov for palliativ behandling af bgrn og unge.
Det vurderes, at der i mange tilfeelde er brug for et mere differentieret palliativt tilbud til bgrn,
udover hospice. | en artikel i Ugeskrift for laeger i 2014 "Den palliative indsats til bgrn i Danmark



bar styrkes” af Bodil Abild Jespersen, Niels Clausen & Per Sjggren fremgar det at: "Nar barn og
foraeldre bliver informeret om, at helbredelse ikke laengere er mulig, og at behandlingen fremover
vil veere af lindrende karakter, opstar der et vendepunkt i familiens liv. Den bgrneonkologiske
afdeling og andet barneafsnit har veeret stedet, hvor familien har tilbragt megen tid, og her er
mange forskellige problemer blevet lgst. Den bgrneonkologiske afdeling og andet bgrneafsnit kan
fortsat spille en central rolle med rad og vejledning samt hjaelpe med indlzeggelse i de situationer,
hvor det er ngdvendigt. Hvis en samtale med familien om barnets sidste tid har fundet sted, gger
det sandsynligheden for, at barnet dar hjemme. Bgrn, hvis familier man ikke har talt med om den
sidste tid, der oftest pa hospitalet. Nar der kan tilbydes palliativ indsats i hjemmet, veelger de fleste
foraeldre, at barnet skal tilbringe den sidste tid hjemme. Foreeldrenes tilfredshed med den pleje og
behandling, som ydes i hjemmet, er generelt hgj. Ingen af de foreeldre, hvis barn dgde hjemme,
ville have foretrukket, at dgden var indtradt pa hospitalet, mens en tredjedel af de forzeldre, hvis
barn dade pa hospitalet havde foretrukket, at daden var indtradt i hjemmet.”

Paediatrisk palliativt team

Et peediatrisk palliativt team bar besta af tveerfagligt paediatrisk uddannede social- og
sundhedsprofessionelle (bgrneleeger, barnesygeplejersker, psykologer, socialradgivere, dizetister,
barnefysioterapeuter, barnesmertelaeger/ - sygeplejersker, preester, peedagoger) med supplerende
uddannelse og traening i palliation (se anbefalinger). Patient og familie som opfylder
visitationskriterier tilbydes tidlig kontakt med paediatrisk palliativt team med det formal at sikre
fokus pa livskvaliteten hos patient og familie. Paediatrisk palliativt team hjeelper med at etablere og
koordinere kontakt til lokale samarbejdspartnere sdsom institution, skole, kommune,
sundhedspleje, hjemmepleje, egen laege m.fl. og star til radighed for rad og vejledning samt
samarbejde i det omfang, der er behov for det. Dette indbefatter udgaende funktion efter behov i
patientens hjem, ogsa til at etablere samarbejde med lokale samarbejdspartnere. Paediatrisk
palliativt team etablerer stgtte til barnets/den unges naermeste omsorgspersoner sdsom forseldre,
bedsteforaeldre og ikke mindst sgskende. Peaediatrisk palliativt team samarbejder teet med
barnets/den unges specialister og hjaelper med at skabe sammenhaeng mellem de forskellige
involverede specialer, etablerer tveerfaglige konferencer for at prioritere pleje- og behandlingstiltag
i de ofte komplekse forlgb. De sgger at medvirke til at give de bedste betingelser for at barnet/den
unge og foreeldrene kan treeffe de for dem bedst egnede beslutninger i forhold til den bedst mulige
livskvalitet for barnet/den unge og familien. Paediatrisk palliativt team etablerer kontakt til
aflastningsinstitutioner, aflastningsfamilier og eller bgrnehospice og hjeelper til at lette overgangen
til disse. | den preeterminale periode hjeelper peaediatrisk palliativt team til at identificere gnsker og
hab for livets afslutning. Barnet/den unge og familien forberedes pa mulige
symptomer/komplikationer og egnede lgsningsforslag findes i samrad med familien. Der
udarbejdes aftaler og handleplaner, som Igbende revideres. Der foranstaltes henvisning til
kommunen om terminal pleje i hjemmet

Sorgbearbejdningen forberedes. Ogsa i den terminale fase sikres omfattende lindring bade af ikke-
medicinsk karakter og med medicinske behandlinger samt adgang til rad og stgtte dggnet rundt.
Efter dadsfaldet stotter paediatrisk palliativt team i familiens sorgarbejde og gennemfgrer debriefing
for de involverede savel i teamet som de lokale social- og sundhedsprofessionelle. Debriefing



fungerer ogsa som evaluerende lzeringsstrategi til lsbende evaluering og udvikling af det
paediatriske palliative teams arbejde.

Anbefalinger

1. For at skabe det bedst grundlag for de bgrn som far behov for palliation, er det af stor veerdi

at fa afdeekket, hvad foraeldre til barn som har haft et meget langvarigt sygdomsforlab eller
har mistet et barn, gnsker i forhold til deres familiesituation. Denne viden kan opnas ved
spgrgeskemaundersggelse eller fokusgruppeinterview blandt foreeldre. Overlaege Christine
i Dali Klinisk genetik RH planleegger at gennemfgre en sadan undersggelse.

At der etableres tveerfaglige paediatriske palliative teams p& sygehusene med udgéende
funktion til behandling af barn med livstruende sygdom i eget hjem. De udgaende palliative
teams skal forankres pa hospitalerne, som er specialiseret i bgrns behov, og som kan
tilretteleegge indsatsen pa hospitalet, hos egen laege og i hjemmet, herunder vejledning af
den kommunale hjemmepleje. De palliative teams anbefales at udga fra
bgrneungeafdelingerne, hvor bgrnenes sygdomme er blevet behandlet for at sikre at den

ngdvendige bgrneonkologiske, bgrneneurologiske samt bgrnesmertebehandlings
ekspertise er til stede hele dggnet.
3. At der etableres et tveerfagligt uddannelsestilbud i paediatrisk palliation med

undervisningsprogrammer, som bade omfatter kerneydelsen som fx smertelindring, men

ogsa de psykologiske og eksistentielle spagrgsmal.

4. Der kan med fordel etableres pladser pa aflastningsinstitutioner/hospicelignende tilbud til

barn med meget langvarige forlgb fx progredierende neurologiske sygdomme. Som

eksempel kan naevnes dggninstitutionen Fenrishus med neer tilknytning til bgrneafdelingen

ved Aarhus universitetshospital som igennem naesten 30 ar har fungeret som

aflastningsinstitution ogsa i den terminale fase. Hovedoverskriften har ikke veeret hospice,

men i praksis har de for denne aktuelle gruppe bgarn lgst denne opgave ogsa.
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