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Hensikt og omfang

e Kartlegge behov for palliativ behandling

e Sikre helhetlig ivaretagelse av barn med livstruende eller livsbegrensende
sykdom og deres familier

e Sikre best mulig livskvalitet for barnet/ungdommen gjennom hele
sykdomsforlgpet, ogsa nar livet gar mot slutten

e Palliativ behandling inkluderer ivaretagelse av sosiale, psykologiske, somatiske
og eksistensielle behov, bekymringer og utfordringer for hele familien

e Gjelder barn og ungdom 0 - 18 ar

Ansvar/malgruppe

e Helsepersonell

e Leder har ansvar for a sikre kontinuitet i behandlingsteamet

e Kontaktsykepleiere har hovedansvar for oppfglging av den helhetlige pleien i
samrad med kontaktlege, se Funksjonsbeskrivelse - Kontaktsykepleier ved
Barne- og ungdomsavdelingen

Barnepalliasjon

e Barnepalliasjon er en aktiv og helhetlig stgtte til barnets og familiens fysiske,
psykiske, sosiale og eksistensielle behov, som starter ved diagnosetidspunkt og
varer livet ut, med etterfglgende oppfglging for familien

e Barnepalliasjon omfatter alle barn og unge fra 0 - 18 ar, men utelukker ikke de
som er diagnostisert i barndommen og som lever ut over denne alder. Gjelder
ogsa barn som kan ha alvorlig livstruende sykdom med mulig kurativ utgang.

e Barnepalliasjon er lindring av symptomer hos barn

e Lindrende behandling for barn er forskjellig fra den behandlingen som tilbys
voksne fordi barnas livs- og helsesituasjon er forskjellig

e Alle som arbeider med barn/ungdom ma inneha kunnskap om grunnleggende
palliasjon og kunne utfgre helhetlig pleie og iverksette tiltak. Ved behov kan det
henvises til barnepalliativt team.

Handling

Fire hovedgrupper skal ha tilbud om palliativ behandling
e Livstruende sykdommer, som f.eks kreft, hjertesykdom og nyresvikt
¢ Tilstander der tidlig dgd er uunngaelig, f.eks medfgdte misdannelser
e Sjeldne sykdommer som blir verre over tid, som muskeldystrofi og metabolske
tilstander
e Tilstander der det er stor sannsynlighet for tidlig dgd, som f.eks medfgdte
syndromer og fglgetilstander av alvorlig ulykke

Forlgpsmodellen



https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK50102.pdf
https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK50102.pdf
https://sml.snl.no/symptom
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e For a sikre god flyt i pasientforlgpet; fglg forlgpsmodellen i Palliasjon til barn og
unge, nasjonal faglig retningslinje. Modellen skisserer viktige stadier og
momenter i et barnepalliasjonsforlgp, som ma utvikles i neert samarbeid mellom
kommunale tjenester og spesialisthelsetjenesten.

Modellens fire faser (flytskjema)
1. Pre- og perinatal palliasjon
2. Diagnose eller erkjennelse av en livstruende eller livsbegrensende tilstand
3. Aleve med en livstruende eller livsbegrensende tilstand
4. Erkjennelse av at dgden neermer seg

Kartlegging av barn med palliative behov
e Deter viktig a kartlegge barnets behov pa et tidlig tidspunkt. Barn - PaPas scale
(ARKIVERT) er anbefalt som kartleggingsverktgy.
e PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory) kan benyttes til barn pa ulike
alderstrinn og til foreldre

Sjekkliste ved behov for palliasjon
e Nar behovet for palliasjon er kartlagt; fglg Barn - Palliasjon, sjekkliste

Symptomkartlegging og symptomlindring

e Fglg og analyser barnets symptombyrde, bade fysisk og psykososialt gjennom
hele sykdomsforlgpet. Dersom lindring ikke kan gis drsaksrettet, behandles det
symptomatisk.

e Benytt anerkjente verktgy for kartlegging av symptomer og for evaluering av
symptomlindrende tiltak. Veaer spesielt oppmerksom pa at «livssmerter» ogsa kan
skyldes psykiske, sosiale, andelige/eksistensielle forhold og at fysisk smerte bade
kan forsterkes av og forsterke disse. For kartlegging av smerter, se avsnitt under.

e Symptomlindring er tverrfaglig og helhetlig, med kombinasjon av medikamentell
og ikke-medikamentell behandling og tilnaerming. Dette er i trad med en
biopsykososial tenkning og en forstaelsesmodell for fysiske og psykiske
symptomer, som tar hensyn til helhet ved a vektlegge bade biologiske,
psykologiske og sosiale forhold.

e Fysiske, psykiske og andelige aspekter ma ses samlet og gis helhetlig giennom
tverrfaglig tilneerming. Symptomlindring er ofte legemiddelbasert, men alltid
samtidig med helhetlige tiltak for lindring. Det tverrfaglige teamet ma derfor
samhandle tett for & optimalisere lindring, pleie og behandling.

Smertevurderingsverktgy
Verktgy velges ut ifra den enkeltes situasjon og behov;
e Barn - Smertevurdering, 0-18 ar (ARKIVERT)
e Til premature barn: COMFORTneo
e Til nyfgdte og premature barn, fglg Nyfgdt - Smerteskaring med ALPS Neo
e Tilbarn 0 - 5 dr som ikke kan sette ord pa egen smerte og smerteintensitet:
FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)
e Til barn fra 4 - 5 ar: Ansiktskala FPS-R (Faces Pain Scale-Revised)
e Tilbarn 4 - 19 ar uten verbalt sprak med fysisk og kognitiv funksjons-
nedsettelse: r-FLACC (Revised-Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)
e Til barn fra 8 ar som har tallforstaelse: NRS (Numeric Rating Scale)
e ESAS- Edmonton Symptom Assessment System



https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/pasientforlopsmodell-for-barnepalliasjon
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/pasientforlopsmodell-for-barnepalliasjon
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/dokumenter-palliasjon-barn-og-unge/Flytskjema%201%20Barnepalliasjon.pdf/_/attachment/inline/f8d3185a-a9f1-4e33-993a-1d2984e0e9dd:19d77f93ca51db081c5ce0de1e5b7d40803db65c/Flytskjema%201%20Barnepalliasjon.pdf
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/dokumenter-palliasjon-barn-og-unge/Flytskjema%202%20Barnepalliasjon.pdf/_/attachment/inline/0b741a18-d34e-411c-919f-7e223b557f7e:952691d0b84334f071e65b59838567f47b6d782e/Flytskjema%202%20Barnepalliasjon.pdf
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/dokumenter-palliasjon-barn-og-unge/Flytskjema%203%20Barnepalliasjon.pdf/_/attachment/inline/9aac6b92-c361-4d21-affc-62ed4a574d4d:bc1e469cface12f2a3d2e689bb497fb9d52dd043/Flytskjema%203%20Barnepalliasjon.pdf
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/dokumenter-palliasjon-barn-og-unge/Flytskjema%204%20Barnepalliasjon.pdf/_/attachment/inline/10dd1733-cf52-4cfd-ba96-7454a326b807:293443de163945b029d3ce32e6ea9768a2b87807/Flytskjema%204%20Barnepalliasjon.pdf
https://ek-sihf.sikt.sykehuspartner.no/docs/pub/DOK50380.pdf
https://ek-sihf.sikt.sykehuspartner.no/docs/pub/DOK50380.pdf
https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK50193.docx
https://ek-sihf.sikt.sykehuspartner.no/docs/pub/DOK46172.pdf
http://www.comfortassessment.nl/web/files/4615/2093/4477/COMFORTneo_Norwegian_2018_03_13_final.pdf
https://www.varnett.no/portal/procedure/7798
https://ehandboken.ous-hf.no/document/121815
https://ehandboken.ous-hf.no/document/121831
https://ehandboken.ous-hf.no/document/121816
https://ehandboken.ous-hf.no/document/121833
https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK37400.pdf
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e ESAS - smertekartlegging, Kroppskart
e [ESAS pa flere sprak
e Kartlegging av symptomer fra munnen: Oral Assessment Guide (0OAG)
e Non-communicating Children’s Pain Checklist- Revised (NCCPC-R)

Aktuelle symptomer
Se prosedyre Barn - Palliasjon, smerte- og symptomlindring

Trgtthet/fatigue
Svekket sirkulasjon
Smerter

Kvalme

Angst

Hikke
Forstoppelse/diare
Svekket matlyst
Trykksar
Vannlatningsplager
@yesymptomer
Klge

Eksistensielle smerter
Andengd

Dokumentasjon

Dokumenter i DIPS, benytt VBP Barn - Palliasjon (under arbeid)
Mange barn har ogsa individuell plan og beredskapsplan

Beredskapsplan

Beredskapsplan bgr utarbeides for alle barn og unge som lever med livstruende
eller livsbegrensede tilstander i palliative forlgp. Planen bgr utarbeides sa tidlig
som mulig. Den gir tydelig informasjon om behandlingsstrategien og ev.
potensielle livstruende akuttsituasjoner. Planen er dynamisk og ma justeres i takt
med sykdomsutviklingen til barnet, og revurderes nar barnet eller foreldrene
gnsker det, se Barn - Palliasjon, beredskapsplan.

Utarbeidelse av en beredskapsplan er en prosess som forutsetter god dialog med
pasient og foreldre over tid, gjennom forhandssamtaler som bgr integreres nar
barnet er i en stabil fase, de skal veere planlagte og frivillige. Slike prosesser er
vist a fremme god kommunikasjon mellom pasient og foreldre og kan gi gkt
tilfredshet og tillit til behandlerne.

Bereskapsplanen sikrer gjensidig forstaelse av aktuelle tiltak og begrensninger
Beredskapsplanen ligger som frase i DIPS og settes inn i Journalnotat EDI.
Betegnelsen endres til Beredskapsplan/Palliativ plan for enklere gjenkjenning i
EPJ.

Barn som pargrende

Fglg prosedyre Barn som pargrende - Organisering og ansvar med tilhgrende
prosedyrer/dokumenter ved behov.



https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK37683.docx
https://www.cancercareontario.ca/en/search?nav_field_type_of_contents=All&nav-search=esas&=Apply
https://media.starship.org.nz/oral-assessment-guide/oral.pdf
https://barnepalliasjon.no/wp-content/uploads/2016/02/NCCPC-P-og-PV.pdf
https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK50270.pdf
https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK50191.docx
https://kvalitet.sykehuset-innlandet.no/docs/pub/DOK39283.pdf
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Barn - Palliasjon, smerte- og symptomlindring
Barn - Palliasjon, beredskapsplan

Barn - Palliasjon, overfgringsrutiner

Barn - Palliasjon, sjekkliste

ESAS- Edmonton Symptom Assessment System
CADD pumpe - Doseringsskjema

ESAS - smerteregistrering, hvordan har du det i dag?
ESAS - smertekartlegging, Kroppskart

Kartlegging av smerte hos nyfgdte og premature
Smertelindring til nyfgdte og premature

Barn - Veileder, generell pediatri
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