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Hva er 
barnepalliasjon?



Barnepalliasjon

Ifølge Verdens Helseorganisasjon (WHO)

Er en aktiv og helhetlig støtte til barnets og familiens fysiske, psykiske,

sosiale og eksistensielle behov, som starter ved diagnosetidspunkt og 

varer livet ut, med etterfølgende oppfølging for familie



Hvem trenger palliasjon

• Rundt 8000  barn i Norge trenger palliasjon

• Flere barn overlever  eller lever lenger med tilstander man 
før døde av

• I Norge dør ca 200 barn i året av sykdom og ca halvparten av 
disse i første leveår

• De fleste barn dør på sykehus



Lindrende behandling og omsorg til barn er 
forskjellig fra palliasjon til voksne
Antall barn som dør er begrenset

Mange diagnoser er svært sjeldne, oftest medfødte, og finnes ikke hos 
voksne

Diagnosene kan være arvelige, og andre barn i familien kan ha eller ha 
dødd av samme tilstand

Barn utvikler seg med alderen og vil ha ulike behov under livsløpet

Foreldre er sterkt involvert i alle avgjørelser om behandling og omsorg

Men  mye er 
likt også!



4 hovedgrupper

• Eks: Kreft, organsvikt i hjerte, lever, nyreLivstruende sykdom

• Eks: Medfødte alvorlige misdannelser, ekstremt 
prematureTidlig død er uunngåelig

• Eks: Nevromuskulære/ degenerative sykdommer, som 
muskeldystrofi

Progredierende, sjeldne 
sykdommer

• Eks: Medfødte syndromer, omfattende 
funksjonshemminger etter hjerneskade/ulykker

Stor sannsynlighet for 
tidlig død



Det ufødte barn, der det 
påvises tilstander som kan 
være livstruende intrauterint 
eller etter fødsel, f.eks. ved 
alvorlige misdannelser

Benini et al. JPSM 2022



Nasjonalfaglig retningslinje 2016

https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge



PALBU – et tverrfaglig team

Barneleger og sykepleiere 

Samarbeid med andre faggrupper 
ved behov



Barnepalliative team

PALBU HSØ

Opprettet 2019 

Barnepalliative team i 
alle regioner

Barnepalliative team 
på lokalsykehus med 
barneavdeling i vår

region

2024

Nasjonal kompetanse-
tjeneste for palliasjon

til barn og unge
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PALBU: 

Lege 50% + 20%  
Sykepleier 100% 
+ 50% x 2

UL: Lege 20% og sykepleier 20%
RH: Lege 20% og sykepleier 20%

UL: Lege 20%
RH: Lege 20%

LIBBO: Lege 20%

Tett samarbeid med 
andre faggrupper

Ny modell



Teamets mandat er

• Kompetansespredning og undervisning i 
HSØ – planlegge fagdager og 
barnepalliasjonskonferansen

• Utarbeide og implementere 
fagprosedyrer

• Gi råd og veiledning om barnepalliasjon
til lokale og regionale 
samarbeidspartnere

• Teamet samarbeider alltid med 
pasientens kontaktlege og moderavdeling

Foto: Maud Lervik, Avisa Oslo



• Etablere en felles forståelse av situasjonen, prognosen og barnets beste

• Hva bør være det overordnede behandlingsmålet?

Forhåndssamtaler  «advance care planning» 

Livsforlengende tiltak for enhver pris?
Så god livskvalitet så lenge som mulig?
Best mulig livskvalitet her og nå?



Kartleggingsverktøy

Systematisk kartlegging av pasientens symptomer og evaluering av tiltak



Systematisk kartlegging av pasientens symptomer og evaluering av tiltak

Kartleggingsverktøy







HÅP – endring av fokus

• Prøve å ikke bruke medisinske termer

• Ikke si at nå er det ikke mer vi kan gjøre. Det masse vi 
kan gjøre! Vi avslutter ALDRI sykepleie!

• God ivaretakelse av foreldre og søsken er en investering. 
Etter vanskelige samtaler bør foreldrene få mulighet til å 
bli sittende igjen i et skjermet rom. 

• Legge en plan for hvordan man avslutter behandlingen 
sammen med pårørende.

• Ingen av de som snakket om døden angret (Kreicbergs)



Informasjon om den naturlige 
dødsprosessen
• Vi kan ikke vite hvor lang tid det 

tar

• Informere om forventede 
symptomer

• Høre om tidligere erfaringer

• Dødens realitet kan komme 
uventet og som et sjokk uansett 
informasjon og kunnskap

Kirkens bymisjon



Samle minner
• Hjelp til å belyse valgmuligheter og 

konsekvenser av valg
• Tilrettelegge for kontakt med barnet
• Skape barnets historie, minnestund
• Forsiktig med å gi råd, vær tilstede –

ikke alltid så viktig å si noe
• Hjertelyd
• Avtrykk eller avstøpning av hånd og fot
• Hårlokk
• Minnearmbånd
• Gi foreldrene noe barnet har hatt
• Dagbok, foto, video



Inkludere hele familien Legge barnet på fanget

Ta vekk utstyr som ikke trengs, 
monitor i stillemodus

Tilby familien å være alene – ivareta 
søsken

Spørre om det er noe som er viktig å 
gjøre før barnet dør

Planlegge hva barnet skal ha på seg, 
ha med i kisten



Hvordan kan vi bidra til at barn kan dø 
hjemme når familien ønsker det?

• Introdusere barnepalliasjon ved diagnosetidspunkt

• Ta med foreldrene i beslutningsprosessen – barnets 
og familiens ønsker

• Målet med behandlingen – alltid tenke Barnets beste

• Gode veiledere og prosedyrer

• Mulighet for overflytting til hjemmet

• Tverrfaglig samarbeid 

• Barnekoordinator 

Johnston m. fl. 2020



Koblingen til Avansert hjemmesykehus
• AHS er PALBUs forlengede arm

• AHS muliggjør mobile tjenester for pasienter som bor i Oslo
• Antibiotikabehandling og andre medikamenter

• Prøvetaking

• Cytostatika behandling

• Ernæringsoppfølging 
• premature tidlig hjem med sonde

• TPN

• Oppfølging ved ønske om hjemmedød

• Hjemmebesøk med lege

• Telefonkontakt 24/7

Foto :Maud Lervik, Avisa Oslo



Samarbeidspartnere



Hvordan få kontakt 
med PALBU

Ring en venn

Mobil 90 11 90 62 
bemannet fra 08-15 på 
hverdager

Send en e-post

palbu@ous-hf.no

Henvise i DIPS

Sekundærhenvisning til 
BUL PALBU Henvisning

eHåndbok dok 135512

Må ha samtykke fra 
foreldrene

Regionalt palliativt team for barn og unge HSØ (PALBU) - Oslo 
universitetssykehus (oslo-universitetssykehus.no)

mailto:palbu@ous-hf.no
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/regionalt-palliativt-team-for-barn-og-unge-hso-palbu


HUSK:

• Ha alltid det beste for pasienten 
i fokus

• Vær til stede i situasjonen – være 
litt modig

• Se muligheter fremfor 
begrensninger


