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Formal studie 1:

- at undersgge hvilke dpdsarsager der
findes i Danmark hos bgrn og unge i
alderen O og optil 18 ar fra 1994-2014.

Metode:
- et registerstudie (DAR)
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Formal studie 2:

- at identificere sygdomsdiagnhoser hos
danske bgrn og unge som potentielt
kunne profitere af en specialiseret
palliativ indsats.
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Directory of Life-Limiting conditions

Hain et al., Cardiff, 2011

Hain et al. BMC Pafiiative Care 2013, 1243
httpJ/www biomedcentral com/1472-684X/12/43 BMC

Palliative Care

RESEARCH ARTICLE Open Access

Paediatric palliative care: development and pilot
study of a ‘Directory’ of life-limiting conditions

Richard Hain™+*", Mary Devins®, Richard Hastings® and Jayne Noyes’
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Association for Children’s Palliative Care (ACT) and Royal College of
Paediatrics and Child Health (RCPCH) har udarbejdet fglgende

overordnede inddeling over bgrn og unges livsbegraensende og
livsforkortende tilstande:

* Gruppe 1: Livstruende tilstande. Eks: Kreeft, irreversibelt organsvigt
af hjerte, lever og nyrer.

* Gruppe 2: Tilstande, hvor der kan veere lange perioder med intensiv
eller livsforlengende behandling. Eks: Cystisk fibrose, muskeldystrofi.

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

* Gruppe 4: Tilstande med sveere neurologiske handicaps. Eks: Sveere

multiple handicaps, sasom falger efter hjerne- eller rygmarvsskader
(ACT & RCPCH, 1997, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015 ).”
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Metode studie 2:

- Identificerede livsbegraensende
tilstande fra Wales identificerer
diagnoser fra DAR og LPR |
Danmark.
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Formal studie 3:

- at undersgge livskvalitet, behov og
belastningsgrad hos foraeldre, der har
mistet et barn, som har veeret igennem et
basalt palliativt forlgb.

Metode:

- spgrgeskemaundersggelse
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To Lose a Child to Cancer
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Rigshospilalel

. * Fgrste del: Spgrgsmal om
Forzldre der har mistet et barn
- En spargeskemaundersggelse fo r&ldrene’ ba rn et Og den
information, pleje og omsorg de
modtog under sygdomsforlgbet.

 Anden del: Spgrgsmal om den
omsorg de modtog efter barnets

dgd.

* Tredje del: Spgrgsmal om
hvordan foreeldrene har det i dag
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Primaere outcomes

* at udarbejde national kortlaegning over dgdsarsager og
dgdssteder for bgrn og unge i alderen 0 og optil 18 ar i
perioden 1994-2014.

e atidentificere de bgrn og unge, som potentielt kunne
profitere af SPI.

* identificere livskvalitet, behov og belastningsgrad hos
foreeldre der har mistet et barn, der har gennemgaet et basalt
palliativt forlgb og fa deres vurdering af den pleje og
behandling deres barn modtog.
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Sekundaere outcomes

* identificere bgrnene og de unges behandlingsmiljger.

* identificere indlaeggelsestid og - hyppighed hos
b@rnene og de unge.
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Perspektiver

e at den specialiserede palliative indsats
nationalt malrettes de bgrn og familier som
har brug for den

e atindsatsen tilrettelaegges ud fra de behov
som familierne har



? Rigshospitalet

Stor tak til Bornecancerfonden som
finansierer projektet.

[bﬂrne ‘cancer| fonden]

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

camilla.lykke.01@regionh.dk
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