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En helhetlig tilneerming gjennom hele sykdomsforlgpet - palliasjon - gir bedre livskvalitet
for syke barn og deres familier.

«Vi skal alle dg en dag. Men alle andre dager skal vi leve» (1). Per Olov Enquists utsagn er ikke
minst aktuelt for barn og ungdommer som lever med alvorlig sykdom. Ekstrem
prematuritet, nevrodegenerativ sykdom, medfgdte hjertefeil og kreft er eksempler pa
livstruende og/eller livsbegrensende sykdomstilstander (2). Det finnes ingen systematisk
oversikt, men basert pa tall fra andre land lever ca. 3 500 barn med slike sykdommer i Norge
i dag. Arlig dor om lag 250 barn og unge i Norge, de fleste av de nevnte drsakene.

Ordet palliasjon assosieres ofte med uhelbredelig kreftsykdom og pleie i livets siste dager.
Denne misoppfatningen er en utfordring for fagomradet, ikke minst fordi mange leger ogsa
holder fast ved denne utdaterte forstaelsen (3). Palliasjon til barn og unge skal vaere «en
aktiv, helhetlig omsorg som innbefatter fysiske, emosjonelle, sosiale og eksistensielle
elementer» (2). Hensikten er & bidra til best mulig livskvalitet for pasienten og familien,
uansett om barnet kan tilbys kurativ behandling eller ikke. Forutsatt at det er til barnets
beste, kan livsforlengende tiltak, som for eksempel hjertekirurgiske inngrep ved medfodte
hjertefeil, hjemmerespiratorbehandling ved nevromuskuler sykdom eller etablering av
perkutan gastrostomi ved spisevansker vaere del av en palliativ behandling. Eksemplene
viser at etisk refleksjon ma veare en integrert del av barnepalliasjonen (2).

12016 kom den fgrste nasjonale retningslinjen for palliasjon til barn og unge (4).
Retningslinjen anbefaler at hver helseregion og hver barne- og ungdomsavdeling oppretter
tverrfaglige barnepalliative team og at spesialist- og kommunehelsetjenesten etablerer en
«samsone» for best mulig organisering av tilbudet. Vi har tidligere beskrevet mangelfull
oppfelging av barn med alvorlige, kroniske sykdommer og mener at den tverrfaglige
omsorgen ikke er god nok i helsevesenet (5, 6). Med dagens rammer i
spesialisthelsetjenesten er det ikke realistisk  fa etablert strukturerte pasientlgp slik
Helsedirektoratets retningslinje anbefaler. Kvalitetssikring av disse tjenestene krever ekstra
ressurser (5).
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Palliativ oppfelging ber tilbys fra diagnosetidspunkt. Pa sykehus vi gjerne sammenlikner
oss med, som Rigshospitalet i Kebenhavn og Charité i Berlin, tilbys pasienten og familien
kontakt med sykehusets barnepalliative team sa tidlig i forlgpet som mulig. Et slikt team
kan bestd av to personer, f.eks. lege og sykepleier, som samarbeider tett med
pasientansvarlig avdeling. Andre fagpersoner (sosionom, fysioterapeut, psykolog, prest,
musikkterapeut, lerer, fastlege, helsesgster mfl.) involveres etter behov. Barnelegen har
ansvar for kommunikasjon omkring diagnose og prognose, og ikke minst for
symptomlindring, som er helt avgjgrende for pasientens og familiens livskvalitet. Ordet
palliasjon blir mindre skremmende ndr familien opplever at det palliative teamet hjelper,
stotter og tilrettelegger. Et palliativt forlep kan ha en varighet pa noen timer eller flere tidr.
Behovet for oppfelging vil variere over tid, og kun et tverrfaglig team vil kunne ivareta
pasientens og familiens forskjellige behov.

Mye av det arbeidet som internasjonalt defineres som «pediatric palliative care» gjgres
daglig bade i spesialist- og kommunehelsetjenesten. Innen nyfpdtmedisin, barneonkologi
og barnehabilitering er utfordringene velkjente. Vi vet av egen erfaring hvor lett det er a
fortape seg i sma skritt i slike situasjoner; neste prove, neste dag, neste inngrep. Et
barnepalliativt team vil kunne vedlikeholde det langtidsperspektivet som trengs for d ta de
beste valgene.

For a lykkes med palliasjon til barn og unge og sikre like muligheter til oppfelging i hele
landet, kreves en holdningsendring blant helsepersonell og en ny organisering av
helsetjenesten (7). Bedre kommunikasjon, koordinering og kontinuitet i oppfslgingen gjor
livet enklere for pasient og pargrende. Nar barnets beste blir hovedfokus, kan ungdvendig
behandling unngas. Pasienten og familien far stgrre grad av autonomi og kan veere med pa a
bestemme behandlingsforlgpet i tiden som gjenstar. De far mulighet til & prioritere og til a
disponere tiden. «Ventesorgen» anerkjennes. God palliasjon vil kunne bidra til bedre
livskvalitet for hele familien og prege minnene som foreldre og s@sken skal bare med seg
resten av livet.
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