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Takk til Simone Diab og medarbeidere for en grundig oversiktsartikkel om hvordan
kirurgisk palliasjon muliggjør overlevelse for barn som blir født med univentrikulære
hjerter (1). Selv om disse barna «reddes» fra en tidlig død, er langtidsprognosen dårlig, og
det beskrives senkomplikasjoner som øker i forekomst og alvorlighetsgrad allerede fra
ungdomsalder. Både grunnsykdommen og de beskrevne følgetilstander innebærer en
betydelig økt risiko for tidlig død. Angsten for å miste barnet sitter dypt i foreldrene fra det
øyeblikket de meddeles diagnosen, ofte lenge før barnet er født. Uansett utfall av kirurgisk
palliasjon, lever disse barna hele sitt liv med en livstruende og livsbegrensende tilstand.

Land vi liker å sammenlikne oss med har erkjent at disse pasientene kvalifiserer ikke bare til
kirurgisk palliasjon, men også til livslang palliativ oppfølging i ordets rette forstand (2).
Palliasjon til barn og unge innebærer en aktiv og helhetlig oppfølging av barnets og
familiens fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle behov. I motsetning til gammeldags
oppfatning er ikke palliativ oppfølging ensbetydende med lindring ved livets slutt;
hovedfokus er best mulig livskvalitet gjennom hele sykdomsforløpet.

I en spørreundersøkelse blant barnekardiologer og thoraxkirurger fra 19 barneklinikker i
USA svarte 85 % at palliativ oppfølging var nyttig, og et flertall mente at denne typen
oppfølging ble tilbudt for sent i forløpet. Grunner til denne forsinkelsen var blant annet
legers bekymring for at foreldrene ville oppfatte det som at man «ga opp», og legers frykt for
at man ved å introdusere «palliasjon» ville frata foreldrene håpet (3). Andre studier viser at
introduksjon av tverrfaglig, palliativ oppfølging fra diagnosetidspunkt kan bidra til å styrke
pasientens og familiens autonomi og deres evne til å ta beslutninger ved vanskelige veivalg
(4). Unge voksne med medfødte, komplekse hjertefeil ga uttrykk for at de opplevde
forhåndssamtaler («advance care planning») som positivt (5).

Det forundrer meg at artikkelforfatterne ikke nevner palliativ oppfølging med ett ord, men
heller velger den tradisjonelle tilnærmingen, der pasientens «øvrige helseproblemer» skal
adresseres til «riktig instans». Hvem er «riktig instans» for barn og unge voksne som mer
eller mindre uvitende er del av et «fysiologisk eksperiment»?
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