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Hva er barnepalliasjon R rama
* Palliasjon er aktiv tverrfaglig behandling av barn og unge med

alvorlige livstruende eller livsbegrensende tilstander.

- Helhetlig, tverrfaglig tenking med mal om a mate de behov barnet og familien
har.

* 4 hovedgrupper barn og unge som gis palliativ oppfalging:

1. Livstruende tilstander der det finnes behandling, men som ikke alltid
helbreder

2. Tilstander der tidlig dgd er uunngaelig
3. Sjeldne tilstander som blir verre over tid
4. Tilstander der det er stor sannsynlighet for tidlig dad

 Malom best mulig livskvalitet for barnet og familien giennom hele
sykdomsforlgpet



Barnepalliasjon

Pallium, gresk for «kappe»

” We cannot take away the whole
hard thing that is happening,

but we can help to bring the burden
into manageable proportions”
—Cicely Saunders 1918-2005
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«Drgmmetjenesten PALBU NLSH»

Tjenesteforlep Barnepalliasjon

Innleggelse pa sykehus
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Wed innleggelze 2w barn og ungdom med lvstruende
eller lvsbegrensende sykdam

Kontaktlege og sykepleier
pa barneavdelingen

- Kontaktlege informerer PALEU.

Henviser til PALBU.

Kontaktlege og sykepleler planlegger

videomete med fastlege og

kontaktpunkt | kommunen og
lokalsykehus.

Informasjon om innleggelse er sendt til

helsestasjon

tildelingskontor.

- omfattende behov mi meldes tydelig
il tildelingskontor og formidles tl
kommuneoverlege/ leder for helse- og
omsorgstjenester

Barnepalliativt team (PALBU)

+ PALBU mottar henvisning.

- Barnet meter kriteriene for
oppfelging av PALEU-teamet.
Fer tverrfaglig vurdering med

barnea
involvert og far informasjon om
PALBU/ tilbud

til barnet/familien

pé barneavdelingen
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Twerrtaglig mete relatert il
plantagt utskrivelse

Twerrfagilg vurdering

AN

Mate med pirerende.
Informasjon om ulike tilbud

Under innlleggelse

Videomete med fastlege,
lokalsykehus og kontaktpunkteri

kommunen

» Informasjon om pasient.
Informerer om tentative
hjelpebehov etter utskrivelse.
Hvordan PALBU/barneklinikken
kan bista etter utskrivelse.

« Informasjon om InfoCaption

Ivaretagelse av parerende
Kartlegg hele familiens
livssituasjon.

Sosionom: Informasjon om
aktuelle hjelpeordninger og
bistand til 3 fremme seknader.
Barn/sesken som parerende er
lovpalagt rettighet.

Formidle kontakt med lokalt
hjelpeapparat.

Kompetent medvandrere som
barnekoordinator eller
helsesykepleier.

Tverrfaglig vurdering

e zels &
noer innieggelse Rett far utskrivelse

Videomete med kommune

« Kontaktlege og PALBU gjar en » Twerrfaglig mete med fastlege,

tverrfaglig vurdering sammen.
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Rett fer utskrivelse

Videomete med
fastiegecontakepunicter |
lkommunen og Iskalzykehus.

PALBU/Sykepleler avtaler
opplaring mesd hjspl ikh.
jprosedyrer.

Hjemmebasert ormsorg

Barnekoordinator

» Koordinering av det samlede

PALBU og kontaktlegen begynner
arbeid med forhandssamtaler,
beredskapsplan og palliativ

kommunen
» Pédrarende inviteres til mate.
« Ansvarsforhold avklares.

sjekkliste. . videre ivitet for
helsepersonell og
samarbeidsstruktur.
Tverrfaglig vurdering relatert til Oppleering i prosedyrer
utskrivelse

« Ved behov reiser personale fra

. Kontaktlege og sykepleier i kommunen til sykehuset/PALBU og

lokalsy o p i

» Owversikt over og bidra til &
ivareta kommunens ansvar for
nedvendig oppfelging og
tilrettelegging for familien og
barnet.

» Fremdrift i arbeidet med
individuell plan.

Lokalsykehus

Det etableres kontakt med leger og evt.

Pasient ber fi en kontaktiege ved

« Lokalsykehus deltar i videomate far

Orienteres om beredskapsplan.
Avklare planer for hva som skal skje

kenlei
samarbeid med PALBU: T i F:il ; for .
-Opp er kritisk inf jon B e
- Resepter : + Veileder kommune og familie pa lokalsykehus
- Kjernejournal medisinering, smerteskaring, og : N
- Beredskapsplan andre prosedyrer utskrivelse:
- Sjekkliste « InfoCaption: opplazringsportal hvor *

« Kor ier o er tilr videoer og skriftlig .
PLO. o opplzringsmateriell og prosedyrer

tilpasset barnet

PALBU oppdaterer InfoCaption

wed sykdomsforverring/ behov for
sykehusinnleggelse.
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Barnekoordinator

— ey

Twerrfagiig mater

Hjemmebasert omsorg

Fastlege

+ Ansvar for a felge opp pasienten

hjemme.
Felge opp pasienten nér det

gjelder: fornying av resepter,

klinisk utvikling, medisinering og
psykososial statte.

Samarbeide med barneklinikken

wed behov.

Hjemmebaserte tjenester

Bistand i dagliglivet
Gjennomfarer medisinske
prosedyrer hjemme hos
pasienten.
Radgivning/psykososial stette.
Kontakt med fastlege.

Faste mater med
kommuneoverlege/fastlege

Etter innleggelse pa sykehuset

] Fastiege

[ ¢
Lokalsyhehus

Konferansen
Framtidens
Helsetjeneste

Barn o phrerende utskrevet til hjemmet
Pasient/pirarende fir opplelging, bistand, stene og

veiledning fra aktuelle kommunale aky
PALBU o Barneklinikken kan delta p

Hjemmebasert omsorg

Helsestasjon skole

Forebyggende fokus og ansvar for
ivaretakelse av familie og
nettverket til barnet og sesken.
Samarbeid med skole og PALEU.
Skolehelsetjenesten har ansvar
for & dele informasjon om
pasientens behov mtp. skolegang.
Samarbeidsmeter med

lerere og foreldre.

Andre kommunale akterer

» MNAV, BPA, skole og barnehage.
« Aktarer som ivaretar

pasient/parerendes behov

« Hjelpemiddelsentral.
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verriaglige mater.
Wed dodsfall

Tverrfaglige moter

+ Barnekoordinater legger til
rette for tverrfaglig meter
med familie,
lokalsykehus, fastlege,
kommunale aktarer,
kontaktlege ved
barneavdeling og evt.
PALBU.

« Ansvarsgruppemate.

+ Fysisk eller teams.

Ved dedsfall

« Fokus pa familiens ensker og
behov.

Stell, syning og ritualer.

Fa brosjyre: ved dadsfall.
Tilby samtale med preste- og
samtaletjenesten.

Tilby samtale med sosionom for
informasjon om aktuelle
rettigheter/ hjelpeordninger
Tilbud om ettersamtale pd
sykehuset.



PALBU modul DIPS (EPJ) R i

Helsetjeneste

* Egen moduli elektronisk pasientjournal, DIPS i Helse Nord,
med strukturert oversikt over status pa den enkelte pasient
som er inkludert i oppfalging fra PALBU

* Pasientliste med trafikklysmodell som viser status pa viktige
dokumenter og milepeeler.
- Grgnn: Aktiv og oppdatert
- Gul Neermer seg revisjonsdato
- Rod Gatt ut pa dato, ma revideres snarest

* Beredskapsplan som gnskes delt med alle
samaerbeidspartnere gjennom kjernejournal



€ P kFavoritter | 4 Pasient &b Stotte | [E Arkfaner @ System
Adresse 9602 HAMMERFEST | Oppmate

TESTPAS, Dans
010980%25303 - 43 ar - Mann

AKER*, Rita*
- 24 ar - Kvinne

DANSER, Folke
14, jan 1998 - 26 ar - Mann

TESTESEN, Testine
16. sep 1962 - 61 ar - Kvinne

BERGLAND*, Rafael*
09.jan 2010 - 14 ar - Mann

TELOKK, Gry
12. mai 1979 - 45 ar - Kvinne

DANSER, Folke
14, jan 1998 - 26 ar - Mann

FOLKEDAL*, Amelia*
08. jan 1973 - 51 ar - Kvinne

TELOKK, Gry
12. mai 1979 - 45 ar - Kvinne

TEST, Testa
06. jun 2013 - 10 ar - Kvinne

Fastlege lkke registrert
Hovedparsrende Ikke registrert
Pasient-id 47369109

Tana Legesenter (27...

Edvardsen, Marius R...
Wright, Linda Lynn,...

Tana Legesenter (27...

Wright, Linda Lynn,...
Nermo Legesenter - Tif....

Blaunfeldt-Petersen,...

«© 00O Q «©©OQ 0 Q

Akuttr, Akuttpost Tro...

Universitetssykehuset N...

Tana legesenter - TIf. 45...
Testlege, Doktor Test...
NLSH Winmed test - Tif....
Mgarkved Legesenter - Tl...
Nermo Legesenter - Tif....
Tana legesenter - TIf. 45..,

Notg, Ann-Trude Wit...
Kroken Legekentor AS -..

Hattfjelldal Legekontor -...

Ingen kommenge oppmater

Beredskapsplan

7 or0s20m)

Ulrichsen

Neset, Kirsti Agneth...

-

-
tullelege
“
Ulrichsen
~

Neset, Kirsti Agneth...

-

v 14,.09.2023 tu"elege
“
v 20.09.2023

Silje Kristensen

Har time pa sykehus...
N 1

" Dette er andre linje i
dette er farste linje I...
“ )

‘Planlegg oppstartsm.:
Gjer vurdering DHO...
~ ~




PALBU Beredskapsplan

Poliklinikk 23. sep 2020 ki 14:14 BARN-NLSH Test pasientskadeskjema

PALBU.Forlop

o/ Godkjenn (5° Opprett lenke

ist lagret: 12:41:06
| Kontaktlege
Haukland, Lars Utne, Mordlandssykehuset Hf

Diagnose

Diagnose .

5 Send til

ET43 Andre forstyrrelser i intestinal absorpsjon av karbohydrater

Symptomes/problemstillinger som kan forventes
sdafaf dsfasf asdf

Symptomes/problemstillinger som kan forventes.
asdfasdf sadkf measkdmf

' Overordnet mai for all behandling
Best mulig livskovalitet og lindring her eg na

@nskede behandlingstiltak

_ N A
Ved bakteriell infeksjon

. = A
dafasdisdf

Hendeise
Ved respirasjonssvikt

Onsket tiftak 1

sdfasdfasfd

IKKE enskede behandlingstiltak

Ved hjertestans

' Ikke ansket tiltak

sadfasdf

Kontaktperson ved akutt forverring
. Kontaktperson
Test Kontaktperson

-

Merknad
Legger her inn merkand hvs jeg

- Planen er giennomgatt med pasient/pirarende
vl

. Dato for gjennomgang med pasient/pararende h
27. mai 2024 k1 14:30 [

Plan besluttet av
Godkjent dato X
27. mai 2024
.m -
Test lege
+ Sett inn navn

Gyldig til
mai 2024



Digital hjemmeoppfalging R foi

Helsetjeneste

 Samarbeid NLSH og Bodg kommune

e Malsetning:
- Flytte spesialisthelsetjenesten hjem til pasient

- Fasilitere at pasient og familie kan veere sa mye som mulig hjemme, og mal om a
identifisere forverring av tilstand og igangsette tiltak fgr det er behov for
innleggelse

e Metode:

- Detaljert egenbehandlingsplan basert pa forventet komplikasjoner og anbefalte
tiltak ved endring av status, rapporteres via app pa telefon, nettbrett eller PC

- Trafikklys:
= Grgnn; Alt vel
= Gul; Forverring
= Rad; Kritisk syk
- Endring av trafikklys utlgser behandlingstiltak etter behandlingsplan, og
rapportering av effekt



Hva er viktig for deg? Eks: Ga tur, mgte barnebarn, vektoppgang/nedgang
Mal med oppfelgingen: Eks: Unnga hyppige sykehusinnleggelser, klare & vaere i fritidsboligen, mote venner
og ga pa cafe, vaere hjemme med minst mulig hjelp, men samtidig ha det trygt og godt

Kortsiktige mal: Unnga vektnedgang, roykeslutt, 1 tur i uka pa cafe, sende inn skjema til helsehjelpa
| = SyMPTOMER [ ~ TWTAK |

Hva er normalen for deg? Hva ber du gjgre i det daglige?
Eks.
Ta medisiner til riktig tid
Vaere i aktivitet, ke gradvis opp

Klarer 3 komme meg ut daglig

Noe smerter i ryggen, men det holdes stabilt
med medisin (VAS 0-3)

Kan ha litt grubletanker og uro i kroppen, tidvis
engstelig for 3 ga ut alene

Hva kjenner du pd nar formen blir Hva ber du gjere nar formen blir darligere?

darligere?

Eks. Eks

@kende tungpusthet ogs3 i hvile Ta ekstra inhalasjonsmedisin

@kt slimproduksjon med litt farge Bk opp bruken av PEP-fipyte

@kt hoste Vektoppgang 2 kg eller mer: Ta Burinex daglig inntil

Pkende smerter (VAS 5-6) wvekten er tilbake til normalen

Vektoppgang pi 2 kg eller mer

Klarer ikke 3 ga ut Ta i bruk mestringsstrategier mot angst (se vedlegg i

Mer uro i kroppen enn vanlig appen), eller ring helsehjelpa for stpttesamtale
Ta gjerne kontakt med helsehjelpa for

Hva kjenner du pé ndr du vanligvis ville
kontaktet lege?

Eks.
Eks. " . Mil puls, 5pO2, blodtrykk, temperatur
Puls over 100 i hvile (individualiseres)
Svaert tungpustet ogsa hvile
Inhalsjonsmedisin har ikke nok effekt
Hoster svart mye
Sterke smerter (VAS 7-10) beroligende medisin (gjere ring helsehjelpa f
Vektoppgang hvor ikke Burinex hjelper :m) = -
surkling i brystet

Ligger pi sofaen, veldig urolig og redd

vekten ikke er tilbake til normalen innen 5 dager med
Burinex.




Age Linken

Hvordan er pusten i dag?

Kjenner du deg surklete i brystet i dag?

Er du hoven i beina i dag?

Har du hatt avfering?

Har du tatt avferingsmidler? (eks Movikol,
laxoberaldraper, duphalac)

Hvordan har dagen vart?

Har du gjort noe bra for deg selv i dag?

Har du noe annet a fortelle fra dagen som vi
ikke har spurt om?

Onsker du at vi skal ta kontakt med deg?
(mandag-fredag 08.00-15.00)

1.4.2024, 12:00

SN
dagligdagse
gjoremal
(normal
dagsform?)

@ Pusten er god,
oq jeg klarer 3
vaere i lett
aktivitet
(husarbeid,
stavsuging,
rusletur)

@ Kjenner meg
fin i pusten

® Neij erfini
beina

L JF

0

@ Hatt en god
dag

Hatt besgk av et
vennepar pa
middag@

Skal pa

hjertepoliklinikken

neste uke @

@ Har ikke behov

for kontakt

2.4.2024, 12:00 5.4.2024, 12:00

S G
dagligdagse
gjoremal
(normal
dagsform?)

@® Pusten er
god, og jeg
Klarer & vasre
i lett aktivitet
(husarbeid,
stavsuging,
rusletur)

@ Kjenner meg
fin i pusten

® Nei, erfini
beina

02

0

@ Hatt en god
dag

Kjepte blomster
til fruen@

® Har ikke
behov for
kontakt

RRTPESEE
gjennom
dagen

@ Pusten er god,
men blir tung
i pusten ved
aktivitet

@ Kjenner meg
fin i pusten

® Er litt mer
hoven enn i
gar (husk &
holde beina
hevet nar du
sitter)

[ BF)

L BF)

@ Hatt det sann
midt pa treet

® Har ikke
behov for
kontakt

7.4.2024, 12:00

P ey e

iro

@ Er tyngre i pusten
bade i hvile og
aktivitet

© Kjenner meg litt
surklete i brystet

@ Er veldig hoven
(har problemer
med 3 fa pd meg
sokker/tafler/sko)

[ JF)

[ BF})

© Hatt en litt tung
dag

10.4.2024, 12:00

it SIREEE

dagen

© Klarer ikke gjaore
like mye som
vanlig, da pusten

foles tyngre i dag

© Kjenner meg litt
surklete i brystet

@ Er veldig hoven
(har problemer
med 3 & pa meg
sokker/tefler/sko)

© Ja, men litt
mindre enn jeg
bruker & ha

0

© Hatt en litt tung
dag

@ Ja, ensker kontakt @ Har ikke behov

med dere

for kontakt

11.4.2024, 12:00 12.4.2024, 12:00 13.4.2024, 12:00 14.4.2024, 12:00 17.4.2024, 14:18 18.4.2024, 14:14

RS A
gjennom
dagen

men blir tung i

pusten ved
aktivitet

@ Kjenner meg
litt surklete i

brystet

® Er litt mer
hoven ennii
gar (husk
holde beina
hevet nar du
sitter)

[ BE)

© Nei

O Hatt det sann
midt pa treet

® Har ikke
behov for

P gy

dagen

og jeg klarer 3
vaere i lett
aktivitet
(husarbeid,
stavsuging,
rusletur)

@ Kjenner meg
veldig surklete i
brystet, vanskelig
& puste

@ Er veldig hoven
(har problemer
med 3 f& pd meg
sokker/tafler/sko)

® Ja, men litt
mindre enn jeg
bruker & ha

0

@ Hatt en litt tung
dag

@ Har ikke behov
for kontakt

SR RS G SR
gjennom gjennom dagligdagse dagligdagse
dagen dagen gjaremal gjeremal

(normal (normal
dagsform?) dagsform?)

@ Pustenergod, @ Pustenergod, @ Pustenergod, @ Pustenergod, @ Pustenergod, @ Pusten ergod,
menblirtungi  menblirtungi  ogjegklarerd  og jeg klarer 3
pusten ved pusten ved vaere i lett vaere i lett
aktivitet aktivitet aktivitet aktivitet

(husarbeid, (husarbeid,
stavsuging, stavsuging,
rusletur) rusletur)
© Kjennermeg @ Kjennermeg @ Kjennermeg @ Kjenner meg
litt surklete i litt surklete i fin i pusten fin i pusten
brystet brystet
© Er litt mer © Er litt mer ® Nei erfini ® Nei, erfini
hovenenni hovenenni beina beina
gar (husk & gar (husk
holde beina holde beina
hevet nar du hevet nar du
sitter) sitter)
@ Nei 0 0 0
o) @ Nei 0 [ BF)
© Hattdetsann @ Hattdetsdnn @ Hatt en god @ Hatt en god
midt pa treet midt pa treet dag dag
Vaert & handlet
Q
® Har ikke ® Har ikke ® Har ikke ® Har ikke
behov for behov for behov for behov for
kontakt kontakt kontakt kontakt

kontakt

19.4.2024, 11:26

PR e s

iro

@ Er tyngre i pusten
bade i hvile og
aktivitet

® Kjenner meg litt
surklete i brystet

@ Er veldig hoven
(har problemer
med & f& pd meg
sokker/tofler/sko)

© Ja, men litt
mindre enn jeg
bruker 3 ha

[ B}

@ Har folt meg i
darlig form store
deler av dagen

Nei, hviledag

© Ja, onsker
kontakt med
dere



Blodsukker

15

Ters0ag, 1 Foteuar 2024, 12:00

« Oksygenmetning: 88%

Bekreftet maling mnsenct av pasient

« Legekontakt ved flere malinger under 84: <84

« Lavers enn normait. 84% . BE%

* Normalomedge: 86% - 92%

84 —a » For hey veo cksygenoruk: 92% - 100% T T
20 Nov. “TDes e Tran ) ) 12%Feb. 26 Fev

@ Cxsygenmetning
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