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Formål studie 1:

- at undersøge hvilke dødsårsager der 
findes i Danmark hos børn og unge i 
alderen 0 og optil 18 år fra 1994-2014. 

Metode:

- et registerstudie (DAR)



Formål studie 2:

- at identificere sygdomsdiagnoser hos 
danske børn og unge som potentielt 
kunne profitere af en specialiseret 
palliativ indsats.



Directory of Life-Limiting conditions
Hain et al., Cardiff, 2011 



Association for Children´s Palliative Care (ACT) and Royal College of 
Paediatrics and Child Health (RCPCH) har udarbejdet følgende 
overordnede inddeling over børn og unges livsbegrænsende og 
livsforkortende tilstande:  

• Gruppe 1: Livstruende tilstande. Eks: Kræft, irreversibelt organsvigt 
af hjerte, lever og nyrer.

• Gruppe 2: Tilstande, hvor der kan være lange perioder med intensiv 
eller livsforlængende behandling. Eks: Cystisk fibrose, muskeldystrofi. 

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

• Gruppe 4: Tilstande med svære neurologiske handicaps. Eks: Svære 
multiple handicaps, såsom følger efter hjerne- eller rygmarvsskader 
(ACT & RCPCH, 1997; Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015 ).”



Metode studie 2:

- Identificerede livsbegrænsende 
tilstande fra Wales identificerer 
diagnoser fra DAR og LPR i 
Danmark. 



Formål studie 3:

- at undersøge livskvalitet, behov og 
belastningsgrad hos forældre, der har 
mistet et barn, som har været igennem et 
basalt palliativt forløb.

Metode:

- spørgeskemaundersøgelse





• Første del: Spørgsmål om 
forældrene, barnet og den 
information, pleje og omsorg de 
modtog under sygdomsforløbet.

• Anden del: Spørgsmål om den 
omsorg de modtog efter barnets 
død.

• Tredje del: Spørgsmål om 
hvordan forældrene har det i dag



Primære outcomes

• at udarbejde national kortlægning over dødsårsager og 
dødssteder for børn og unge i alderen 0 og optil 18 år i 
perioden 1994-2014. 

• at identificere de børn og unge, som potentielt kunne 
profitere af SPI.

• identificere livskvalitet, behov og belastningsgrad hos 
forældre der har mistet et barn, der har gennemgået et basalt 
palliativt forløb og få deres vurdering af den pleje og 
behandling deres barn modtog. 



Sekundære outcomes

• identificere børnene og de unges behandlingsmiljøer.

• identificere indlæggelsestid og - hyppighed hos 
børnene og de unge.



Perspektiver

• at den specialiserede palliative indsats 
nationalt målrettes de børn og familier som 
har brug for den

• at indsatsen tilrettelægges ud fra de behov 
som familierne har



Stor tak til Børnecancerfonden som 
finansierer projektet.

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

camilla.lykke.01@regionh.dk

You can do it, Gallericc.dk

mailto:camilla.lykke.01@regionh.dk
http://boernecancerfonden.dk/

