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PaPas Scale — er verktoy for kartlegging av behovet for barnepalliativ oppfelging

Palliativ oppfalging av alvorlig syke barn og unge er et relativt nytt fagomrade i Norge, og vi
har begrenset erfaring og kunnskap om nar i sykdomsforlgpet det er hensiktsmessig a
henvise pasienten til barnepalliativt team (PALBU).

Hovedmalet for palliativ oppfelging og behandling er best mulig livskvalitet bade for pasienten
og hele familien.

For a kunne gi et likeverdig tilbud til alle barn og unge som lever med livstruende og/eller
livsbegrensende tilstander, snsker PALBU & teste PaPas Scale, et skaringsverktgy utviklet
av barneleger i Sveits, som kan hjelpe kollegaer i vurderingen av om pasienten bgr henvises
til PALBU eller ikke.

PaPas Scale er bygget opp av 5 temaer som pa forskjellige mater belyser pasientens
situasjon:

1) Sykdomsfase og sykdommens pavirkning i hverdagen

2) Forventet effekt av sykdomsrettet behandling, og byrden av slik behandling
3) Symptomer og generell sykdomsbelastning

4) Pasientens/foreldrenes gnsker/prioriteringer

5) Prognose
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TEMA | EMNE STATUS SKAR
(sett kryss)
1 Sykdomsfase og pavirkning i hverdagen
Stabil 0
11 Langsom forverring uten 1
Sammenliknet med barnets vesentlig pavirkning av
habitualsituasjon (baseline)/ hverdagen
Jfr. siste 4 uker — - .
Ustabil situasjon med pavirkning | 2
av hverdagen og begrensning av
daglige aktiviteter
Betydelig forverring med stor 4
begrensning av  daglige
aktiviteter
1.2 @kt antall innleggelser (> Nei 0
50% gkning siste 3 mnd,
sammenliknet med tidligere periode) Ja 3
2 Forventet effekt av sykdomsrettet behandling og behandlingsbyrde
2.1 ... er kurativ 0
... gir sykdomskontroll and 1
Sykdomsrettet behandling (her menes | livsforlengelse med god
ikke symptomlindrende behandling) livskvalitet
... medfgrer ikke kurasjon, men 2
har en positiv effekt pa
livskvalitet
... medfgrer ikke kurasjon, og har | 4
ingen effekt pa livskvalitet
2.2 Ingen eller helt minimal byrde av | O
Behandlingsbyrde (bivirkninger av behandlingen, eller ingen
sykdomsrettet behandling og av behandling er aktuell
konsekvensene av denne behandlingen | jten behandlingsbyrde 1
(f.eks. a vaere innlagt eller 3 matte
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komme ofte til sykehuset) Medium behandlingsbyrde 2
Stor behandlingsbyrde 4
3 Symptomer og generell sykdomsbelastning
3.1 Ingen symptomer 0
Intensiteten av symptomer/grad av Symptomene er milde og lette 8 | 1
symptomkontroll lindre
(siste 4 uker)
Symptomene er moderate og lar | 2
seg lindre
Symptomene er betydelige og 4
vanskelig 3 lindre (behov for
innleggelser/hjemmebespk
3.2 Ingen belastning 0
Psykisk belastning relatert til pasientens | nild 1
symptomer
Moderat 2
Betydelig 4
33 Ingen belastning 0
Psykisk belastning pa foreldrene eller Mild 1
hele familien relatert til pasientens
symptomer Moderat 2
Betydelig 4
4 Pasientens/foreldrenes gnsker/prioriteringer
4.1 Nei 0
Pasient/foreldre gnsker palliativ Vennligst svar pa 4.2
oppfelging, eller gir uttrykk for behov Ja 4
som kan imptekommes av PALBU
Ikke svar pa 4.2
4.2 Behandlingsteamet mener at pasienten | Nei 0
vil ha nytte av palliativ oppfglging
Ja 4
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5 Prognose
5.1 Flere ar 0
Vennligst svar pa 5.2
Maneder til 1-2 ar 1
Uker til maneder Ikke 3
svar pa 5.2
Dager til uker Ikke 4
svar pa 5.2
5.2 Ja 0
Ville du blitt overrasket om pasienten
plutselig dpde innen de neste 6 Nei 2
maneder?
Total skar

Vurdering av skaringen:

Skar 210: informer pasienten/familien hva PALBU er og hva PALBU kan bidra med

Skar > 15: forbered pasienten/familien pa henvisning til PALBU Skar

> 25: start barnepalliativ oppfglging/behandling
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3.
Start palliative care
2,
Prepare start of
palliative care score 2 25
1.
Explain goals
of palliative oo 15
care
Evaluation score & 10 According to the score, my patient
would be on step:
Figure 3 Stepwise approach (Version 2 of the instrument).
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