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Status etter PALBUs første 3 år
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• Barnepalliasjon? 
• Hvorfor PALBU?
• Hvem er pasientene våre?
• Hva er behovet i Helse Sør-Øst? 

• Hva gjør vi?
• Lokalt
• Regionalt
• Teamarbeid
• PALBUs verktøykasse
• Pasientene våre
• Utfordringer
• Nasjonalt samarbeid



Pallium = kappe (lat.)



Palliasjon til barn og unge – gjennom hele forløpet

• starter ved diagnosetidspunkt

• livstruende eller livsbegrensende tilstander

• fokus på best mulig livskvalitet
• bør tilbys samtidig med sykdomsrettet behandling 

• fysiske, psykiske, sosiale og eksistensielle behov 

• aktiv, helhetlig, tverrfaglig  
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Oppdragsdokumentet 2020 

Helse Sør-Øst RHF skal etablere et 
regionalt barnepalliativt team som skal 
veilede de lokale barneavdelingene og 
ha ansvar for helseregionens tilbud og 
kvalitet innen barnepalliasjon, i samsvar 
med Nasjonal faglig retningslinje for 
palliasjon til barn og unge. 

Januar 2020



Oppdragsdokumentet 2021 

Januar 2021



Lokale barneplliative team i hele HSØ etablert i løpet av 2020-21

• Lillehammer

• Elverum

• Ahus

• Kalnes

• OUS

• Drammen

• Tønsberg

• Skien

• Arendal

• Kristiansand
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777 ICD-koder!

Fire pasientgrupper

Fraser LK, Miller M et al. Pediatrics. 2012



Fire pasientgrupper

1. Livstruende sykdom, der det finnes behandling, men som ikke alltid helbreder; 
f.eks. nyre-/lever-/hjertesvikt, kreft

2. Tilstander der tidlig død er uunngåelig, f.eks. medfødte alvorlige misdannelser,              
cystisk fibrose, Duchenne muskeldystrofi

3. Progredierende, ofte arvelige sykdommer, der det ikke finnes sykdomsrettet -, 
men utelukkende lindrende behandling,  f.eks. nevrodegenerativ eller metabolsk sykdom

4. Tilstander der alvorlighetsgraden medfører risiko for komplikasjoner og tidlig død; 
f.eks. omfattende funksjonshemninger etter hjerneskade



Fire forløpsmodeller

1) Pre- og perinatal palliasjon

2) Diagnose eller erkjennelse av en
livstruende eller livsbegrensende tilstand

3) Å leve med en livstruende eller
livsbegrensende tilstand

4) Erkjennelse av at barnets død nærmer
seg, terminalfase og død

tidlig palliativ fase

sen palliativ fase





Pediatriveiledere fra Norsk barnelegeforening - Helsebiblioteket.no

https://www.helsebiblioteket.no/pediatriveiledere?menuitemkeylev1=5962&menuitemkeylev2=13098&key=272293
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Fraser et al. Make every child count, 2020

Total forekomst
66/10.000

8000    
i Norge



Fraser et al. 2020



Forekomst i Oslo og ved OUS

• Beregnet forekomst i Oslo 2021: 960

• Faktisk forekomst ved Oslo universitetssykehus:

• Norge i 2030: sannsynlig 10.000 barn og unge i palliative forløp

2019 2020 2021

Totalt 
innlagt

3469 3354 3335

Oslo-
pasienter

1092 1093 1037
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PALBUs oppgaver – lokalt og regionalt

lokalt/OUS

• pasientbehandling i samarbeid med moderavdelingen 

• hands-on, bedside i Avansert hjemmesykehus (terminalfase)

regionalt

• rådgivende, veiledende for alle barne- og ungdomsklinikkene i HSØ

• rådgivende for primærhelsetjenesten i HSØ

• kompetanseheving i regionen



• Undervisning i OUS og i HSØ

• Prosedyrer til eHåndboka

• Fagdager for barnepalliative team i HSØ

• Videreutdanning i barnepalliasjon, OsloMet

• Videreutdanning i palliasjon, Lovisenberg diak. høgskole

• Undervisning for Leger i spesialisering i pediatri

• Den årlige Barnepalliasjonskonferansen

• Artikler i fagtidsskrifter og media

Kompetansehevende aktivitet



Dokumenter i e-Håndboken, OUS
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https://youtu.be/qPlJWk8-b4E

https://youtu.be/qPlJWk8-b4E


Hva kjennetegner et team? 

• Felles mål 

• Engasjement

• Avhengig av hverandre for å lykkes

• Eierskap til hverandres arbeidsoppgaver

• Man hjelper hverandre, drar i samme retning

• Resultatet av helheten er mer enn summen av enkeltpersoners innsats
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PALBUs verktøykasse

• Symptomlindring

• Prosedyrearbeid

• Lyttende kommunikasjon 

• Forhåndssamtaler

• Beredskapsplan

• Klinisk etikkomité

• Kritisk info

• Kjernejournal

Illustrasjon: Hanne Bringager



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

• Hva bør være det overordnede behandlingsmålet?

• Behandlingsnivå og evt. begrensninger

Forhåndssamtaler  «advance care planning» 

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



Beredskapsplan = akuttplan









Hvordan få til gode beslutninger i 
tverrfaglige prosesser? 

• Pasienten (pårørende) må føle eierskap til prosessen

• Felles forståelse av overordnet behandlingsmål
• Å leve lengst mulig?

• Å leve så lenge som mulig liv med så god livskvalitet som mulig?

• Best mulig livskvalitet her og nå?

• Enighet om behandlingsstrategi



CONTINUOUS INTRAVENOUS MILRINONE THERAPY (CIMT) AS A BRIDGE TO HEART TRANSPLANT IN CHILDHOOD: 
FIRST NORWEGIAN EXPERIENCE WITH HOSPITAL-AT-HOME (H@H) 

A Lee, AB Wedum, KH Lindell, A Kristoffersen, T Möller

Background
Home-monitoring of CIMT is new in Norway. Low 
rate of complications and high rate of survival to 
time of transplant has been reported [1].

A baby diagnosed with dilated cardiomyopathy at  
two weeks of age has been CIMT-dependent 
since December 2019. SARS-CoV-2-positive in 
April 2020 [2]. Since May 2020, and still ongoing,  
treatment has been monitored by H@H, in close 
cooperation with the Department  of Paediatric
Cardiology at Oslo University Hospital. 

Method
Transition to home was based upon
1) Recommendations from Sick Children in 

Toronto, Canada [3]
2) Agreement between hospital staff and 

parents about:
• CIMT as a life-prolonging treatment
• Goals of care and advance care planning
• Specific  instructions  in case of emergency

Aims
To share the first Norwegian H@H experience of
CIMT, focusing on factors contributing to safety
in a life-threatening setting at home.

Copyright © 2021  
uxleea@ous-hf.no

Results:
HAH tasks:
• Initially daily home visits  for monitoring  of 

vital parameters, gradually reduced to twice 
weekly from June 2020

• Changing cassettes for continuous 
ambulatory drug device 

• Coordination of health-care needs of the 
family, including psychosocial matters and 
emergencies 24/7

Patient and family benefits: 
• Reduced risk of infections
• Less restrictions due to Covid-19
• Promotion of normal motor- and 

psychosocial development of the child
• Parents better able to take care of both the 

patient and older sibling
• Some degree of normalcy in  a very 

challenging family situation

Complications:
Emergency hospitalization twice:
• Central venous catheter injury
• Upper airway infection

Conclusions:
Home-monitoring of CIMT has been of great 
benefit to the patient and the whole family. 

Success factors:
 Detailed planning
 Holistic approach
 H@H-availability 24/7

[1] Birnbaum BF et al. Intravenous home inotropic use is safe in pediatric 
patients awaiting transplantation. Circ Heart Fail. 2015;8(1):64-70.
[2] Kristoffersen, AW et al. SARS-CoV-2 infection in an infant with severe 
dilated cardiomyopathy. Cardiol Young, Epub Oct 29, 2020
[3] Continuous Inotropic Therapy for Patients in Heart Failure: Transitioning 
from Hospital to Outpatient Setting. Departmental Guideline from the Hospital 
for Sick Children, Toronto, Canada, 2013

Ethical standards: The patient’s parents gave 
informed consent to present this case report.

Method
Transition to home was based upon
1)Recommendations from Sick Children in Toronto
2)Agreement between hospital staff and parents 

about:
•CIMT as a life-prolonging treatment
•Goals of care and advance care planning
•Specific  instructions  in case of emergency
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«ACT Categories»



Fire pasientgrupper

1. Livstruende sykdom, der det finnes behandling, men som ikke alltid helbreder; 
f.eks. nyre-/lever-/hjertesvikt, kreft

2. Tilstander der tidlig død er uunngåelig, f.eks. medfødte alvorlige misdannelser,              
cystisk fibrose, Duchenne muskeldystrofi

3. Progredierende, ofte arvelige sykdommer, der det ikke finnes sykdomsrettet -, 
men utelukkende lindrende behandling,  f.eks. nevrodegenerativ eller metabolsk sykdom

4. Tilstander der alvorlighetsgraden medfører risiko for komplikasjoner og tidlig død; 
f.eks. omfattende funksjonshemninger etter hjerneskade



Sykdomsrettet
behandling ikke mulig

Nevromuskulær/
metabolsk sykdom

Risiko for tidlig død

Kreft/organsvikt

april 2019 - mai 2022

93 pasienter – 4 pasientgrupper
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93 pasienter - 8 fagområder  

april 2019 - mai 2022



93 pasienter – tidspunkt for henvisning 

Livets siste fase (22)

Diagnosetidspunkt (8)

Å leve med ….   (63)

«End-of-life care»

april 2019 - mai 2022
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En utfordring: legers holdninger

 «jeg liker ikke ordet palliasjon»

 «jeg vil ikke ta fra foreldrene håpet»

 «ja, men dette gjør vi jo allerede»

 «ja, men han/hun skal jo ikke dø enda»

 «vi har en prosedyre for dette, så vi trenger ikke råd fra dere»

 «det gikk så fort, så vi trengte ikke palliativt team»
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• Helse Nord: 0 mill.

• Helse Midt: 1,9 mill. 

• Helse Vest: 2 mill.

• Helse Sør-Øst: 3 mill.

Ressurser til regionale 
barnepalliative team 

i Norge 2022 





Landsekkende, tverrfaglig 
kompetansenettverk for 

palliasjon til barn og unge 

Foto: N.G. Lycke, OUS 10.06.21

www.palliasjontilbarn.no

www.palliasjontilbarnogunge.no

https://vimeo.com/564945518

https://vimeo.com/564945518


www.palliasjontilbarnogunge.no

http://www.palliasjontilbarnogunge.no/


Pediatriveiledere fra Norsk barnelegeforening - Helsebiblioteket.no

https://www.helsebiblioteket.no/pediatriveiledere?menuitemkeylev1=5962&menuitemkeylev2=13098




Kontakt regionalt PALBU, HSØ

•palbu@ous-hf.no
• Mobil 901 19 062   

(8-15, kun for helsepersonell)

• Bruk intern henvisning i DIPS

• eHåndboka dok. ID 139307

uxleea@ous-hf.no



inspirert av Per Olov Enquist

Takk for oppmerksomheten!


