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Palliativ plan til barn
og ungdom




Hva er barnepalliasjon? NS/
World Health

Organization

* Aktiv og helhetlig stgtte til barnets og familiens fysiske,
psykiske, sosiale, eksistensielle og andelige behowv.

e Starter ved diagnosetidspunkt og varer livet ut, med
oppfelging av familien hvis barnet dar.

 Omfatter alle barn 0-18 ar med livstruende og
livsbegrensende sykdom.



Spesielle forhold til barn og ungdom

e Sykdommens varighet, ulike faser, uforutsigbarheten

e Utviklingsfaktorer — barnet er i kontinuerlig fysisk, emosjonell og
kognitiv utvikling og har ulik forstaelse og behov gjennom forlgpet

* Avhengig av andre, foreldre er sterkt involverte

* Fglelsesmessig belastende
* Naturstridig at barn dgr f@r foreldrene
* Egen sorg, samtidlig omsorgspersoner
* Ventesorg!

e Stor sosial tilknytning
* Familie, sgsken! Skole/barnehage, venner
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Nasjonale faglige retningslinjer

Nasjonale faglige retningslinjer blir gitt pa omrader med
behov for nasjonal normering.

Hensikten er a:
Hindre ugnsket variasjon og sikre god kvalitet i tienesten
Sikre riktige prioriteringer i tienesten
Lese samhandlingsutfordringer og sikre helhetlige pasientforlgp

TP Helsedirektoratet

Forsiden

Palliasjon til barn og unge

[ Wasjonal faglig retningslinje

KAPITTEL: 1
Grunnleggende barnepalliasjon, etikk og jus

terk anbefaling

terk anbefaling
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Gruppe 1.

Livstruende sykdom der det finnes behandling, men som ikke alltid
helbreder, for eksempel hjerte-/lunge-/leversvikt, kreft.

Gruppe 2:

Tilstander der tidlig dgd er uunngaelig, for eksempel ekstrem
prematuritet, alvorlige misdannelser.

Gruppe 3:

Progredierende, ofte arvelige sykdommer, der det ikke finnes kurativ
behandling, for eksempel muskeldystrofi, nevrodegenerative
sykdommer.

Gruppe 4:

Tilstander som ikke er progredierende, men alvorligheten medfgrer
risiko for komplikasjoner og tidlig dgd, for eksempel alvorlig CP.



A leve med...

Barnet og familien bgr fa veere sa
- mye hjemme som mulig
- sa vanlig som mulig
-sa deltagende som mulig — skole og fritid

De kommunale tjenestene ma jobbe tett pa familien, lett tilgjengelig spesialisthelsetjenesten. SAMSONE

Uforutsigbart - situasjonen kan endre seg i I@pet av kort tid — familien og bistandssystemene ma vaere
rustet for kjappe endringer. SKREDDERS@®M

Koordinatorer, ansvarsgruppa, beredskapsplaner!
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PALBU HMR

* Alet Rgsvik (pediater)

* Angela Follestad (sosionom)

* Trude Breivik (intensivspl nyfgdt)

* Ingrid Schistad Staff (psykologspesialist)

* Maria @. Vike (sykepleier barn) Leder i
teamet

* Ressurspersoner i avd:

* Fysioterapeut, prest, ergoterapeut, klinisk
ernaeringsfysiolog, habiliteringstjenesten,
onkologisk spl og lege
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Hva er arb.oppgavene til PALBU?

* Fagutvikling og kompetanseheving i eget foretak og
primaerhelsetjenesten

e Delta i regionale og nasjonale nettverk

e Pasientarbeid



pasientnaert

* Gi veiledning og rad i palliative forlgp:
* Symptomlindring ved smerter, uro, pustevansker, utmattelse,
ernaeringsvansker, kvalme, angst og sgvnvansker

* Psykisk, sosial eller eksistensiell stptte, samtaler om behandlingsmal og
palliativ plan

 Bistand til 3 koordinere lokalt hjelpeapparat og nettverk

e Radgivning om gkonomiske stgtteordninger

» Stgtte med fokus pa best mulig livskvalitet for hele familien

* Planlegging og forberedelser hvis livet gar mot slutten

» Stptte ved vanskelige samtaler og refleksjon for personale ved behov
* Sorgstptte
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Organisatorisk

* Fagdager
* Undervisning i seksjoner eller kommuner
e Skape nettverk i fylket



E n kl e (men dog vanskelige) kj¢ re regle r

e Barnets beste i fokus! ALLTID!

* Respekt og apenhet for hverandres roller, ansvar, fagfelt og
kompetanse — ha tillit til hverandre

* Ansvarsavklaring — definere ansvarsomrader og mandat, avklart
tjenestevei

* Familieperspektivet — ikke bare det somatiske
* Jevnlig mgtepunkt
* Kompetanseheving! Spille hverandre gode
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Palliativ plan

Kontaktinformasjon:
Foresatte:

Fastlege:

Helsesykepleier:

Koordinator:

Andre kontaktpersoner:
Avlastning:

Pasientansvarlig lege sykehus:

Evt annen kontaktperson sykehus:

e» HELSE M@RE OG ROMSDAL

Diagnoser/tilstander:
(Inkl. respirasjon/sirkulasjon)

Funksjonsniva:
(Kognitivt, sprdk, sosialt, sanser, motorikk, forflytning, ernaering,
eliminasjon, sgvn)
Aktuelt:
(Spesielle utfordringer ifht
sykdom/tilstand/behandling/omgivelser/rettigheter)
Ressurser:

(Familie, sgsken, nettverk. Hva er viktig for pasienten og familien, f.eks.:
interesse, livssyn? Erfaringer og ressurser som er aktuelle for
situasjonen og for mestring?)

SAMTALER/REFLEKSJONER

Barnet/ungdommen, s@gsken og foresatte

(Tanker om livet, dgden, fremtiden, hap og bekymringer. @nsker og
behov, bdde praktiske, eksistensielle og dndelige)

Hva er viktig for barnet og familien na?

(F.eks. vaere i bhg/skole/hjemme, ikke ha smerter/kvalme. Hva gir
livskvalitet for dere?)



MEDISINSKE FORINGER/PALLIATIVE TILTAK
Hvilke faringer gjelder ved symptom/forverring av symptom
Smerter:

Respirasjon:

Sirkulasjon:

Kvalme/brekninger:

Sgvn/hvile:

Angst/uro:

Eliminasjon:

Ernaering:

Andre symptom/plager:

Innleggelse pa sykehus:
(Nar er innleggelse aktuelt og ndr er det ikke.)

Palliativt skrin:
(Nér og om aktuelt)
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Sporsmal/refleksjoner?




