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Hva er barnepalliasjon?

World Health
Organization

Aktiv og helhetlig stgtte til barnets og familiens fysiske,
psykiske, sosiale og eksistensielle behov.

Starter ved diagnosetidspunkt og varer livet ut, med
etterfglgende oppfalging for familien.

Omfatter barn fra 0-18 ar, men utelukker ikke de som er
diagnostisert i barndommen og som lever ut over denne.

Goldman A, Hain R and Liben S. Oxford textbook of Palliative Care for Children (2.ed). 2012.
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Barnepalliasjon - grunnprinsipper

En tilneermingsmate som har til hensikt a forbedre livskvaliteten til barnet og
familien, i mgte med livstruende eller livsbegrensende sykdom, gjennom
forebygging og lindring, ved hjelp av tidlig identifisering, grundig vurdering og
behandling av

Fysiske behov: Symptomlindring og symptomkontroll (smerter,
ernaring, kvalme, pust,..)

Psykososiale behov: Fglelser, reaksjoner, psykisk helse (vennskap,
fellesskap, tilhgrighet)

Praktiske behov: Tjenester og ytelser (pkonomi, assistanse,

World Health tilrettelegging, avlastning, hvile)

Organization Eksistensielle behov: Hap, tro, livssyn og livskvalitet (mening,
trygghet, mestring) i livet og i dgden




. . X Barnepalliasjon betyr IKKE 3 gi opp alt hap eller
Palliatus/palliare ~ sykdomsrettet behandling
a dekke til med en kappe; ad varme,

beskytte og lindre smerte og lidelse
uten a kurere, med verdighet

X Barnepalliasjon er IKKE bare aktuelt ved og etter
livets slutt.

X Barnepalliasjon er IKKE bare for barn med kreft

X Barnepalliativ omsorg krever IKKE at barnet
overfgres til et annet behandlingsteam

X Barnepalliativ omsorg fgrer IKKE til at barnet vil
dg raskere

+ Barnepalliativ omsorg innebzerer aktiv og
helhetlig stgtte til barnets og familiens
fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle behov

+ Barnepalliativ omsorg inkluderer ivaretakelse av

hele familien og deres hjelpere §\\W
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Minst 3500-4000 (8000?) barn i Norge har behov
for palliativ oppfalging

Omkring 40 % har genetiske eller medfgdte
tilstander

Omkring 40 % har nevromuskulzere sykdommer

Omkring 20 % har kreftsykdommer

Omkring 80 % av barn med behov for palliativ
oppfelging kan ha tilknytning til Frambu
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser

MOU Norges offentlige utredninger 2017:16
Pa liv og dod

Palliasjon til alvorlig syke og deende

QN

Sl A q ] a.l "’} N L
o ( | |Wjring) LJ LJ _J'




"Palliative care no longer means helping children die well, it means helping
children and their families to live well and then, when the time (s certain, to
help them die gently” [Mattie Stepanek 1990-2004]

©The EPEC Program, Northwestern University, 2003. All rights reserved.
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A f3 leve et barneliv
— her og NA

A bli sett, forstatt og verdsatt
A kjenne trygghet og tilhgrighet
A fa hjelp med fysiske behov
A fa kjenne narhet — fysisk og mentalt
A fa veere glad
A fa veere med, ha venner rundt seg
A f3 leke og ha det goy

A fa vaere en person— ikke en diagnose
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Barnets opplevelse av lindring, livskvalitet,
Et liv med livsglede, mening og sammenhenger, og
uforutsigba rhet muligheter til 3 sette ord pa fglelser og
samarbeide om behandling, er ulgselig
knyttet til familiens dynamikk og fungering.

og stadig
endring..

Barnepalliativ omsorg innebaerer stgtte til utfordringene som hele familien star i, inkludert:

=+ Atilby hjelp til gode lgsnings- og mestringsstrategier tilpasset families gnsker og behov
e A utgjore nettverk der utfordringer og bekymringer kan identifiseres og drgftes
« A forutse scenarier for sykdomsutvikling og prioritere mellom behandlingsmuligheter

« A forberede barnet og familien p3 viktige beslutninger som ma tas ettersom

sykdommen utvikler seg.
3 LeveNA



.. forholde seg til mange ulike instanser, personer og systemer
... navigere gjennom ulike regler og skjemaer

... tilpasse livet til det syke barnets behov

... sgrge for omsorg, skolegang og fritidsaktiviteter for sgsken

.. leve med frykten og sorgen over et forkortet liv for barnet sitt

..sjonglere mellom ulike roller, forventninger og krav i arbeidsliv,
familieliv og sosialt liv

.."prgve a ta vare pa seqg selv’, sine egne fglelser og behov

kommunisere om det vanskelige pa et sprak de ikke behersker?
forsta forventninger, krav og roller i landet de bor i?

leve opp til de palegg fra religigse tekster og kulturell praksis?
forholde seg til storfamilien/kollektivet de tilhgrer?
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Mange diagnoser er
sjeldne, medfgdte og
innebeerer store
sammensatte behov

Antallet barn som dgr
er lite — de fleste
overlever

AEE
barnepalliasjon
fra palliasjon til
voksne?

Diagnosen kan veere
arvelig; tidligere
erfaringer med andre
barn i familien eller
slekten

Gruppen endrer seg i
trad med teknologisk
og medisinsk utvikling

Barn har andre mater a
kommunisere pa enn
voksne

Barn har ofte
uforutsigbare forlgp og
usikkerhet i prognose

—

“fra diagnosetidspunkt og livet
ut, med etterfplgende
oppfelging for familien”

Barn utvikler seg med
alder, slik at bade
kognitive evner og

§ LeveNA modenhet vil variere

Sarlige utfordringer
knyttet til overganger




* I < Best mulig omsorg oppnas ved tidlig
TI d l lg pa introduksjon av barnepalliative prinsipper.

banen
sym to?net;j;ﬁandlin Bedre livskvalitet for Bedre psykososial
E iennom ° barnet, sgsken og stptte vepd Yivets slutt
&) foreldre
sykdomsforlgpet

Redusert behov for
vanskellge valg Eu.ndt barnet lever lenger
behandlingsniva i en oz bedre
akutt situasjon 5 '
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TP Helsedirekiorater

Palliasjon til barn og unge

Nasjonal faglig retningslinje

Forst pubksen: 01. mars 2016
Eiat faghg oppdatert 04, mai 2017

Helsedirektoratet (2016). Nasjonal faglig
retningslinje for palliasjon til barn og unge

Sist faglig oppdatert 04. mai 2017.
Under revisjon 2024,

Tilgjengelig fra
https://www.helsedirektoratet.no/retnings
linjer/palliasjon-til-barn-og-unge
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Fire grupper av livstruende eller
livsbegrensende tilstander

Barn med livstruende Barn med tilstander hvor
sykdom der kurativ tidlig dgd er uunngaelig
medisinsk behandling ikke (f.eks alvorlige medfedte
alltid fungerer (f.eks kreft, misdannelser og enkelte

svikt av vitale organer) ekstremt premature barn)

Barn med progressive Barn som har forhold hvor
(sjeldne) sykdommer uten alvorlighetsgrad forer til
kurativ behandling (f.eks risiko for komplikasjoner
ulike nevromuskulzere og (f.eks cerebral parese grad
nevrometabolske tilstander) 5, tverrsnittslesjoner)

08.10.2025

TP Helsedirektoratet

Palliasjon til barn og unge

Nasjonal faglig retningslinje

Forst putiisen: 01. mars 2016
Siat aghg oppdatert 04 mai 2017



Pre- og perinatal palliasjon (flytskjema 1)

Forlppsmodellen
skisserer viktige

stadier og Diagnose eller erkjennelse av en livstruend
momenter, 0g m eller livsbegrensende tilstand (flytskjema 2)
utvikles og

tilpasses i neert A leve med en livstruende eller
samarbeid livsbegrenset tilstand (flytskjema 3)
mellom de

involverte Erkjen barnets d r seg,
tjenestenivaene terminalfase og d@d (flytskjema 4)
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Flytskjema 3: A leve med en livstruende eller livsbegrensende tilstand

® Barn og foreldre
& Aktualle nettverksparsonar
& Skole / barnehage

Familiens behov

® [nformasjon [ opplaaring / weiladning
& Jkonomiske forhold

& Paykososiale bahov

® |varatakelse av sasken

& Familizzre forhold

® Avlasining

& Tolk

& Ganetisk vailedning

& Orvergang til voksentilbud

® Likeparson / brukerorganisasjon

Tverrfaglig vurdering av behov til

barnet og familien

Barnets behov

® [nformasjon [ opplaaring / weiledning
® Behandling / hjelpemidiar
& Symplomlindring

® Parsonlig omsorg f pleie
® Paykososial stette

& kobilitet

® Aylasining

® Skole / barnehage / fritid
® Salvstendighet

® Crvargang til voksentilbud

® Brukerorganisasjon

v

Individuell plan (IP)

& Fastlege

& Helsesaster

& Kommunal koordinator

& Belevante fagpersoner |
spasialisthelsetjenasten

& Belevant kommunal tjensta

Aktuelle tema

® Vurdering av bolig / tilpasning
& Hjelpemidier

& Transport

® Skole [ barnehage / fritid

® Kommunal vurdering av
kompetansebahov og ressurser
# Tilrettelegging av omgivelser
(universell utforming)

& Akutiplan

® Saskens bahov

LeveNA



—_u-l ""'.\ Sok i nasjonal faglig retningslinje
Palliasjon til barn og unge

1. Grunnleggende barnepalliasjon, etikk og jus

5. A leve med en livsbegrensende
tilstand

2. Pasientforlepsmodell for barnepalliasjon
3. Pre- og perinatal palliasjon

4, Diagnose og erkjennelse av en livstruende
eller livsbegrensende tilstand

» Barnet og familiens helhetlige behov ber ivaretas

5. A leve med en livsbegrensende tilstand

ke a E_‘"'da:':a'”“‘-‘ el > Barn med behov for langvarige og koordinerte tjenester
Terminalrase og aag = - = =
skal ha tilbud om koordinator og Individuell plan

T. Symptomlindring av barn med en
livsbegrensende tilstand

» Barn med en livsbegrensende tilstand og deres familie
8. Organisering av tilbud om barnepalliasjon og ber tilbys en tverrfaglig koordineringsgruppe

samhandling mellom tienestens (
ansvarsgruppe)
9. Krav til nedvendig kompetanse innen
L epalliasjon, utd: ing og forskning ) - -
TInERSEsen, mResnnine s rersrmne > Barn med en livsbegrensende tilstand ber fa vaere mest

10, Metode og prosess mulug hJEmmE

> Sesken til barn med en livsbegrensende tilstand ber fa
et individuelt tilpasset tilbud

» Barn og familie bor ivaretas i sorgprosessen som foelger
nar et barn far en livstruende/livsbegrensende tilstand




@ Palliasjon til barn og unge

1. Grunnleggende barnepalliasjon, etikk ofg jus
2. Pasientforlepsmodell for barnepalliasjon
3. Pre- og perinatal palliasjon

4, Diagnose o erkjennslse av en Livstruende
eller livsbegrensende tilstand

5. A leve med en livsbegrensende tilstand

6. Erkjennelse av at barnets ded narmer seg.
terminalfase og daed

7. Symptomlindring av barn med en
livsbegrensende tilstand

8. Organisering av tilbud om barnepalliasjon og
samhandling mellom tienestens

9. Krav til nedvendig kompetanse innen
barnepalliasjon, utdanning og forskning

10. Metode of prosess

~ Barn med en livsbegrensende tilstand ber fa vaere mest
mulig hjemme

Anbefaling - Sterk
Spesialist- og kommunehelsetjenesten ber legge til rette for at barnet far vaere mest
mulig hjemme og leve sitt normale hverdagsliv. Sykehus- finstitusjonsopphold bar
reduseras til et minimum, av hensyn til barnet, sasken og familien som helhet.
Skole/barnehage og behandlingssted bar koordinere og samkjore seg, for a sikre best
mulig sammenheng og kontinuitet | barnets hverdag. Familier med behav for
avlastning ber tilbys dette i eget hjem. dersom de egnsker det.

v Praktisk — slik kan anbefalingen folges

For @ oppna at barnet far vaere mest mulig hjemme, kreves tett samarbeid og
god kommunikasjon mellom barnehage/skole, koordinatorer og barnepalliativt
team. Det krever god informasjon til barnehage eller skole, i samrad med
barnet og foreldre. Koordinator ber ha kontakt med skole/barnehage for a
sikre god kommunikasjon gjennom livslep og sykdomsprosess, og seerlig |
mete med deden. Det er viktig & planlegge tidlig, & veere to skritt foran .

Utarbeidelse av en akuttplan kan ha betydning for & skape en trygg situasjon.
Her star det hvem som skal kontaktes og er ansvarlig i ulike akuttsituasjoner,
samt hvordan familien selv ber forholde seg i ulike situasjoner.

Mettverksmete kan vaere en god arena for informasjon, svare pa spersmal,
samt 4 avklare ressurser rundt familien. Familien kan selv definere hvem det
er viktig a inkludere som naturlige stettepersoner, det vasre seg familie,
venner, naboer, laerer/barnehagelsrer, fastlege, helsesgster, andre
profesjonelle. Ansvar for & holde nettverksmeate ber ligge hos koordinator eller
barnepalliativt team sa lenge barnet er pa sykehuset, og hos koordinator i
kommunen, eventuelt barnepalliativt team nar barnet er hjemme.




Organisering av
tilbud om
barnepalliasjon
og samhandling
mellom

tjenestene

§\WIZve NA

Hver helseregion b@r opprette et tverrfaglig
barnepalliativt team

Hver barne- og ungdomsavdeling bgr opprette et
tverrfaglig barnepalliativt team

Enhver kommune ma avklare hvordan de skal
organisere et palliativt tilbud til et barn som bor i
kommunen

Ved langvarig behov for palliasjon bgr
tjenestenivaene ha en avtalt samsone



Samsonen

* Spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten
har et felles ansvar for a definere en samsone i det
enkelte tilfelle.

 Ansvarsforholdene for de enkelte elementene i
tilbudet ma veere tydelige.

 Samarbeidet bgr struktureres slik at familien
opplever at tjenestene henger godt sammen.

* Det bgr opprettes samarbeidsavtaler mellom
tjenestenivaene. Samarbeidsavtalene ma evalueres
og evt endres underveis i sykdomsforlgpet.

Aktgrene ma veere seg bevisst at de er ledd i en kjede, jf. Samhandlingsreformen. § L eé’ veN A
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Epost: levenaa@frambu.no

TIf: 94009828 / 64856000 Facebook: @levenaa

Nettside:  http://levenaa.noy Instagram: #leve_naa
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