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Bakgrunn og hensikt

Palliativ oppfelging er et tilbud til alle barn og unge som lever med livstruende eller livsbegrensende
sykdom. Malet for oppfelgingen er best mulig livskvalitet for pasienten og familien, gjiennom
symptomlindrende behandling, helhetlig omsorg og oppfalging.

Palliasjon for barn og unge skal ivaretas som en integrert del av helsetilbudet for barn og ungdom i
Norge, bade i spesialisthelsetjenesten og i de kommunale helse- og omsorgstjenestene
(Helsedirektoratet, 2016).

| Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til barn og unge uavhengig av diagnose
(Helsedirektoratet, 2016), og i Stortingsmelding 24 (2019-2020) Lindrende behandling og omsorg,
anbefales det at hver helseregion oppretter et regionalt, tverrfaglig barnepalliativt team, lokalisert
til den regionale barne- og ungdomsavdelingen/-klinikken. Teamet bgr ha hovedansvar for fag- og
kompetanseutvikling i sin region, og vaere radgivende bade for spesialisthelsetjensten og for den
kommunale helse- og omsorgstjenesten.

Den nasjonale retningslinjen anbefaler videre at alle barne- og ungdomsavdelinger i landet
etablerer lokale barnepalliative team, som trer i funksjon nar et barn/ungdom med en
livstruende/livsbegrensende tilstand blir kjent for avdelingen. Teamet har ansvar for
kompetanseoverfgring innad i egen avdeling/sykehus og til kommunal helse- og omsorgstjeneste.
De barnepalliative teamene bgr ha naert samarbeid med alle relevante enheter i barne- og
ungdomsavdelingen/-klinikken og sykehuset for gvrig.

Hensikten med et tverrfaglig team er a sikre at barn/ungdom og familiens helhetlige behov ivaretas
og at det legges til rette for mestring av dagliglivet nar familien skal tilpasse seg livet med en
livstruende/livsbegrensende tilstand. Et tverrfaglig team bgr sikre et samordnet og helhetlig
tjenestetilbud der ansvarsforhold er tydeliggjort.

Pasientgrupper
Europeisk standard for palliasjon til barn og unge ble utgitt i 2007 (eapcnet.eu) og omfatter

fglgende fire sykdomskategorier:

1. Livstruende sykdom der det finnes medisinsk behandling, men som ikke alltid helbreder,
eksempelvis kreft, organsvikt i hjerte, lever eller nyre.

2. Tilstander der tidlig d¢d er uunngaelig, eksempelvis medfgdte alvorlige misdannelser,
enkelte ekstremt premature barn.

3. Progredierende (ofte arvelige, progressive) sjeldne sykdommer, der det ikke finnes
sykdomsrettet, men utelukkende lindrende behandling, som kan paga over flere ar,
eksempelvis nevromuskulzaere/degenerative sykdommer, slik som muskeldystrofi.



4. Sykdommer/tilstander som ikke er progredierende, men der alvorlighetsgraden medfgrer
risiko for komplikasjoner, og der sannsynligheten for tidlig dgd er stor; eksempelvis enkelte
medfgdte misdannelsessyndromer, alvorlige former for cerebral parese eller omfattende
funksjonshemning etter hjerneskade.

Regionalt palliativt team for barn og unge; PALBU ved Oslo universitetssykehus

Pa bakgrunn av Nasjonal faglig retningslinje bevilget Helse Sgr-@st (HS@) i 2019 midler for inntil tre
ar til oppstart av et regionalt palliativt team for barn og unge ved Oslo universitetssykehus (OUS).

Teamet bestar av spesialsykepleiere 2 x 50 %, klinisk sosionom 20%, psykolog 20%, anestesilege
20%, og barnelege/koordinator 60 %. Ved siden av deltakelsen i PALBU har alle sine stillinger i
Barne- og ungdomsklinikken eller Akuttklinikken. Nar bevilgningen fra HS@ utlgper, er det forventet
at OUS ivaretar videre drift.

PALBU samarbeider alltid med pasientens kontaktlege/behandlingsansvarlig avdeling og med andre
faggrupper etter behov (barne- og ungdomspsykiater, spesialpedagog, fysioterapeut, ergoterapeut,
musikkterapeut, farmasgyt, klinisk ernzeringsfysiolog, prest, sykehusklovn), samt med
barnets/ungdommens kommunale tjenesteytere (fastlege, helsesykepleier, koordinator,
fysioterapeut, skole, barnehage).

Malsetting

o Fglge Helsedirektoratets retningslinje om palliasjon til barn og unge uavhengig av diagnose.

e Veare radgivende og veiledende for helsepersonell i spesialist- og primaerhelsetjenesten i
Helse Sgr-@st, inkludert OUS

e Bidra til at barn/ungdom som henvises til PALBU, far best mulig, helhetlig og tverrfaglig
behandling og oppfelging i trad med retningslinjens anbefalinger

e Sikre kontinuitet og trygghet for barn og deres familier som gnsker hjemmedgd, i samarbeid
med pasientens kontaktlege i spesialisthelsetjenesten, Avansert hjemmesykehus for barn
(AHS) eller tilsvarende sykehusbaserte tjenester, samt kommunale tjenester.



Teamets organisering i barne- og ungdomsklinikken, OUS

Ledelse
Ledergruppen i Barne- og ungdomsklinikken ved OUS er PALBUs ledelse.
PALBU er organisert under Barnemedisinsk avdeling, Ulleval.

Ressursgruppe
For a ivareta PALBUs regionale oppgaver, er det etablert en ressursgruppe som inkluderer

representanter fra alle samarbeidspartnere i barne- og ungdomsklinikkene i HS@. Ressursgruppen
vil ha faste mgter, to—fire per ar, og gi innspill til PALBU om hva teamet bgr fokusere pa i det
regionale arbeidet.

Styringsgruppe
PALBU gnsker a fa etablert en styringsgruppe bestaende av relevante fagpersoner, ledere og andre
involverte parter for & kunne drgfte teamets mal og prioriteringer innenfor begrensende ressurser.

Stpttefunksjoner
A arbeide med barn og unge med en livstruende/livsbegrensende tilstand er utfordrende.

For a sikre en tverrfaglig tilnaerming og forebygge utbrenthet har PALBU behov for:
e Ukentlige tverrfaglige mgter
o Mulighet for faglig utvikling
e Fast teamveiledning

Regionale oppgaver for PALBU

e Fag- og kompetanseutvikling i regionen
o Nettverksarbeid i spesialist- og kommunehelsetjenesten
e Veiledning/radgivning i konkrete pasientforlgp



Lokale oppgaver for PALBU ved OUS

Kompetansespredning internt i OUS
For a sikre god kontakt og kommunikasjon med alle enheter og faggrupper som behandler barn og
unge i OUS, skal det opprettes et nettverk med relevante kontaktpersoner fra alle enheter.

PALBU skal drive veiledning og radgivning til kollegaer i Barne- og ungdomsklinikken, Akuttklinikken
og andre enheter i OUS som behandler alvorlig syke barn og unge. Slik kan teamet bidra til at
barn/ungdom med behov for palliasjon far stgttende behandling og helhetlig omsorg fra
diagnosetidspunkt. Dette gjelder uavhengig av om barnet/ungdommen er hjemme eller pa
sykehuset. For &8 fremme kunnskap om palliasjon skal PALBU undervise og veilede tverrfaglig
helsepersonell i OUS.

Pasientrettet virksomhet
Ved behov for spesialisert palliasjon kan PALBU, i tett samarbeid med behandlingsansvarlig
lege/avdeling, gi rad og veiledning om

e Symptomlindring ved smerter, uro, pustevansker, utmattelse, ernaeringsvansker, kvalme,

angst, sgvnvansker

e Psykisk, sosial eller eksistensiell stgtte

e Samtaler om behandlingsmal og beredskapsplan

e Bistand til 8 koordinere lokalt hjelpeapparat og nettverk

e Radgivning om gkonomiske stgtteordninger

o Stptte med fokus pa best mulig livskvalitet for hele familien

e Planlegging og forberedelser hvis livet gar mot slutten

e Stgtte ved vanskelige samtaler

e Sorgstptte

For lokale pasienter vil PALBU vaere radgivende for barnets kontaktlege.

Ved gnske om hjemmedgd kan lokale pasienter innlegges i Avansert hjemmesykehus (AHS) og
folges opp med hjemmebesgk av sykepleiere og lege. PALBU veileder barnets kontaktlege og
sykepleiere i AHS, samt kobler inn andre ressurser ved behov. Familien vil ha mulighet til 3 kontakte
AHS 24/7 for telefonisk st@tte og radgiving, samt hjemmebesgk ved behov.

Hvis pasienten kommer fra et annet lokalsykehus eller tilhgrer en annen helseregion, kan PALBU
hjelpe til med a etablere kontakt med lokale ressurser.

Kontakt
PALBU kan kontaktes pa mobil 901 19 062 (9-15). Dette er et tilbud til helsepersonell ved OUS og
fra regionen for gvrig, ikke til pasienter eller pargrende.



Retningslinje for a henvise til PALBU i OUS:

Det forutsettes at pasienten/familien er informert om og har samtykket til henvisningen.

Pasienten henvises med dokumenttype «Henvisning intern» i DIPS. Den bgr inneholde et kort
resyme av sykehistorien, symptomer, aktuell situasjon og en beskrivelse av pasientens/familiens
behov for palliativ oppfglging.

Nar «Henvisning intern» er fylt ut, godkjenn dokumentet, hgyreklikk og velg «send intern».
Felgende bilde vil komme opp; velg BUL PALBU Henvisning og lukk.
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Henvisningen vil f@rst bli vurdert i PALBUs tverrfaglige mgte. Avhengig av pasientens behov avtales
et mgte med pasientens kontaktlege/henvisende lege/moderavdeling, for i fellesskap a drgfte
hvordan PALBUs kompetanse best kan benyttes.

Ved stor pagang vil henvisninger som har ett eller flere av fglgende elementer prioriteres:

a) kort forventet levetid (pasienten har behov for palliativ behandling i langt fremskreden fase av et
palliativt forlgp, eller pasienten neermer seg terminalfase)

b) kompleksitet (pasienten/familien har eksempelvis behov for at minst tre faggrupper involveres)
c) etiske utfordringer (pasienten/familien eller hjelpeapparatet trenger bistand for a finne retning
for videre behandling).



Fra Stortingsmelding 24 (2019-2020) Lindrende behandling og omsorg -
Vi skal alle do en dag. Men alle andre dager skal vi leve.

7.4.2 Barnaepalliative team i
spaesialisthelsetjenastan

Helse- og omsorgsdepartementet har 1 2020 gitt de
regionale helseforetakene 1 oppdrag 4 etablere bar-
nepalliative team i de fire helseregionene. Det bar-
nepalliative teamet i Helse Nord ma ha tlgang til
samisk sprik- og kulturkompetanse og skal bistd
de andre helseregionenes barnepalliative team ved
behov for samisk kompetanse. De regionale bar-
nepalliative teamene ber vare lokalisert til den
regionale barne- og ungdomsavdelingen. Tverrfag-
lige barnepalliative team ber ha hovedansvaret for
fag- og kompetanseutvikling 1 sin region og vaere
radgivende bade for lokale barneavdelinger og for
den kommunale helse- og omsorgstjenesten. Pa
den méten kan barnepalliative team bidra til at barn
og unge og deres familier kan veere mer hjemme. [
folge den Nasjonale faglige retningslinjen om pallia-
gjon til barn og unge, bar teamet som et minimum
ha lege, sykepleier, psykolog og sosionom, og de
ber ha tilknyttet fysioterapeut, klinisk ernaringsfy-
siolog, prest eller en representant fra et tros- eller
livesynssamfunn og andre relevante yrkesgrupper.
Retningslinjen anbefaler ogsd at helseregionene
oppretter et eget kompetansenettverk for barnepal-
liasjon. A styrke den barnepalliative kompetansen
sentralt kan bidra til 4 nd malet om et likeverdig til-
bud for barn og unge i hele landet.

[ Norge er det per 2019 etablert ett regionalt
barnepalliativt team. Teamet er tilknyttet Oslo uni-
versitetssykehus HF og Avansert hjemmesyke-
hus for barn og unge. Teamet er en kompetanse-
feneste for hele Helse Ser-Bst og veileder alle
barneenheter ved Oslo universitetssykehus. 1 til-
legg bistdr teamet ulike akterer i den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, som fastleger og
hjemmesykepleien. Flere lokale barnepalliative
team i Helse Ser-Bst RHF er under etablering.



