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Barnepalliasjon

Starter fra diagnosetidspunkt

Bor tilbys samtidig som behandling
rettet mot sykdommen

Livstruende og livsbegrensende
tilstander

Aktiv, helhetlig, tverrfaglig

LIvskvalitet

Stiftelsen
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Barnepalliasjon i Norge

* 2008 - AHS

* 2009 - Foreningen for barnepalliasjon

* 2016/17 - Nasjonal faglig retningslinje

* 2016/2017 - Barnepalliasjonsutdanningen og CHIP ved OsloMet
* 2019 - PALBU Helse Serdst

* 2019/2020 Meld. St 24 Lindrende behandling og omsorg

* 2020/2021 - LeveNa og Nordre Aasen

* 2021 - Baere sammen, Levemammaene

* 2023 - Norges forste professor | barnepalliasjon

&3
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likheter

Palliasjon til barn vs voksne

* Faerre
* Kan leve lenge med diagnhosen
* Ulike diagnhoser

* Utvikling - behov og forstaelse




d

QD D

- -

2 O

O S

> ~

N >

> w w
- O +
O 2 © 5
d S > D
OQ < 2, &

O |

L 2 =c S =
X © 97 x E X

= = T =

Dl o o o o



De fire pasientforlepene | barnepalliasjon

| folge Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til barn og unge

y Grufppe 1 - alvorlig progredierende tilstand med forkortet livslengde. Eks:
kreft

* Gruppe 2 - Pre- og perinatal palliasjon. Eks: kjennskap til alvorlig sykdom
hos fosteret (trisomi 18 )

y 1cc)|c>d|of®LLging av den gravide og partner (evt sesken) undervels og etter
pdse

* Gruppe 3 - (progredierende tilstander med forkortet livslengde) eks
metabolske, genetiske lidelser

* Gruppe 4 - intensivforlop som gar over til langvarig stettende palliativ
behandling. Eks. trafikkulykke £83
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Tall fra doedsarsaksregisteret 0-19 ar, 2022

Infeksisse inkl. parasittse...

Ondartede svulster (CO0-C27)
Andre indresekretoriske ...
Sykdommer i nervesystem...

Visse tilstander m...

Medfasdte misdannelser (...

Dadsarsak

Plutselig ded av ukjent ars...

Andre sykdommer (Rest A, 022

Transportulylder (WO1-VE

Forgiftningsulydee r (£40-24987% .
selvmord (XE0-x84, ¥B70)

Andre ytre arsaker (Rest ...

Mangler dedsmelding
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Hvem er vi?

Barnepalliativ avdeling ved Stiftelsen Nordre Aasen

* Tilskudd fra Helsedirektoratet
* Habiliteringstjenester for spes.helset]

* Bo- og avlastning for kommuner/bydeler
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Hvordan jobber vi?

* Helhetlig saklart!
* Familiefokus

* Hva kan jeg gjore for deg?

* Ambulerende
* Opphold
* Opplaering og undervisning
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Observasjons- og
kartleggingsverktoy
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Observasjoner:
* Dognklokke

* rFLACC

* Hvem Kjenner barnet best?

* Bruk hverandre!

Legs

= 24-hour clock - 04 /11 /2020 v

No particular
expression or smile.

Normal position
or relaxed.

Lying quietly,
normal position,
moves easily.

Cry

No crying
(awake or asleep).

Frequent to constant
frown, clenched jaw,
quivering chin.

Occasional grimace
or frown, withdrawn,
disinterested.

Kicking, or

Uneasy, restless, tense.
legs drawn up.

Squirming, shifting back Arched,
and forth, tense. rigid or jerking.

2
3  Activity
!
0

Consolability

Content, relaxed.

Crying steadily,
screams or sobs,
frequent complaints.

Moans or whimpers;
occasional complaint.

Reassured by occasional Difficult to
touching, hugging or being
talked to, distractible.

console or comfort.



VURDERING AV DINE BEHOV SOM OMSORGSGIVER

The Carer Support Needs Assessment Tool {CSMNAT Paediatric)

Vi wvil gierme vite hwva du har behov for av stette for a2 Kunne ivareta omsorgen av ditt barn, og hva du

sa|v har behov for av statte,
For hvert utsagn, vennligst kryss av i den ruten som best beskriver dine behov akkurat na,

- forsta ditt barns sykdom?
- ha tid for deg selv i lapet av dagen?
...al handtere ditt barms symptomer, inkludert 4 gi medisiner?

AN egne gkonomiske, juridiske eller arbeidsnelaterte utfordringer?

I . A A

.4 hjelpe barnet ditt med persanlig hygiene
{f.eks pakledning, dusjing, toalettbesak)?

* PCSNAT

2

8 mestre dine egne felelser og bekymringes?
7. ..avite hvem du kan kontakte hwis du er bekymret for barnet ditt

* Forhandssamtale/akuttplan Amflageleder

B. ... ta vare pa din egen helse (fysiske problemer)?

8, ...a fa tak | nedvendig utstyr for & kunne hjelpe barmet ditt?

10. ...din tro/ditt livssyn eller andre andelige/ eksistensialle sparsmal?
11. .4 snakket med barmet ditt om hans/hennes sykdom?

12, .. prakisk hjelp | hjemmet?

13. .4 vite hva du kan forvente i tiden fremover nar du har omsorgen
for bamet ditt?

16-3 KommunikaSjOIl i barnepalliative 14, .4 1a avlastning fra omsargsansvaret om natten?

15. .4 ha omsorgen for andre | hjemmet (I, eks sasken,

forlep besteforeldra)?

186, . ditt forhald 1l din ekiefelie eller partner?

e Beredskapsplanen bar lenkes til «Kritisk informasjon»-funksjonen 17. .noe annet (skriv det gierne herl?

(eller annen sentral funksjon) i elektronisk pasientjournal.

e Kopi av beredskapsplanen eller planens innhold ma legges inn i
Kjernejournal slik at AMK har tilgang til informasjonen. Vurder hvilke av omridene over du har mest behov for statte til na,

The CHSHAT (PEEDIATREC) Cogwiight © 01TY Unkamlly &f CanmbridpeThe Unbsamily of Manchaibe:, Sl At rsersed T50AT (PAEDIATEIC) B an aoaslaton wih
perrression of 1he oripingl CENET Copwiphn & 20063 hilpe) Aosrat oo by the CRI Paliovve o Péeeads of Children with Rore Cisepses pnd thisr Famdbes Fesseproh iy
Temnalriad in Tull with permizsion of the Lnkwrsiiy of Cambedge arsl the Lngwrdiy of Mpnchasiar o Boeaegian by Bagiona| Abiscry Link dor Pellaiis Cars of s a0
Urnearaity Houg il | Bamrs i ool akrorvtn sl Lisas B& Padiatlie Palstng S Un i o than Frarmbau P oo da b gormag . Soli renps rs 4 e i L srcs ursssy o U fra i st on
Ti=ans L s 1o knai, Cagraight £ 3000 UndeBisdty of CRinidred g/ TTed U e 0y o Ml s masame v, A1 nis nicevviad . The Ofigaal Comr ke Asessimaal Tl (CEHAT n
ifee English |Enpeaps s Coprright £ 2008 [verskon 200 CHHNAT simnors Gall Ewing (Cambridge) and Gurn Geanes |Wasohegier hane meserisd then meral sighi o e ioendded
Fm Authore o the C5HMAT. Plaosens oo il remesss this rerscn from fha CSRRAT Prsdieins or amp copiees Copaing, snd yse of the 5EMAT Pasdesrn = sp et o ragssration and
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Psykososial stotte
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Hvordan tar vi vare pa
hverandre?

* Refleksjonsmater

* Debrief etter spesielle
hendelser, minnestunder

Hele stiftelsen

* Debrief og refleksjonssamtaler
nar det er behov for det
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Hvordan tar vi vare pa
hverandre?

* Gode kollegaer
* Tilstedeveerelse

* Bekreftelse og endring

* «Vaktromsprat»

* Humor
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Sorgstotte og stottesamtaler for paregrende

Oppfelging av parerende
Stottesamtaler ved behov

Henvise videre til andre sorgstattetilbud
Oppfolging av sgsken som parerende

Saoskenklubben
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Hospitering

* Ta gjerne kontakt - vi tar imot studenter!
* MEN:

* Vierikke LLL for barn

* Hiemmebesak

* KuUurs
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Stalltips

* Prosjektutvikling | helsetjenesten - May Aasebo Hauken
* |varetagelse av hjelpere — Marie Haavik og Sirl Toven

* #Rabra

* https:.//www.idebanken.org/kloke-grep/artikler/rabra--en-metode-for-
positive-tilbakemeldinger-og-bedre-tjenester

* Podcast: Familieliv episode 161

https.//podtail.com/no/podcast/familiepodden/161-asta-silje-og-trond-livet-

med-et-alvorlig-sykt/
{8} Stiftelsen
Nordre Aasen
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Kontaktinformasjon

pbarnepalliasjon@nordreaasen.no

404 06 228

* Avdelingsleder Marie Bjorlow:

marie.bjorlow@nordreaasen.no Tlf: 916 82 927

* Fungerende prosjektleder Maren Spets Solheim:;

maren.solheim@nordreaasen.no Tlf: 459 73 234
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Barnepalliasjon

* https.//youtu.be/Z55f--031JU?si=rngovDnX4 TEsVFeu
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https://youtu.be/ZS5f--03IJU?si=rng9vDnX4TEsVFeu
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