Tilbakemeldingsskjema
Ekstern høring - utkast til Nasjonal faglig retningslinje for palliativ behandling til barn og unge uavhengig diagnose
· Vær vennlig å gi tilbakemeldinger i skjemaet nedenfor
· Frist 15. januar 2016
· Send på e-post til postmottak@helsedir.no 
	Navn: Styret i Norsk Forening for Palliativ medisin 

	Organisasjon: Den Norske Legeforening


Flere i styret har sendt inn egne kommentarer utfra sin egen Helseinstitusjon (AHUS og Haukeland Universitetssykehus) og vi viser til disse Høringskommentarene. 
	Anbefaling:

	Kommentarer:


	Kapittel: Grunnleggende barnepalliasjon, etikk og jus

	Barn med livstruende/livsbegrensende sykdom og deres familier skal tilbys palliativ oppfølging i henhold til internasjonal standard
	

	All palliativ og kurativ behandling av barn må ivareta deres grunnleggende rettigheter
	

	All palliativ og kurativ behandling av barn må fylle kravet om å være til barnets beste
	

	Alle barn med livstruende og livsbegrensende tilstand skal sikres like muligheter
	

	Barn med livstruende/livsbegrensende tilstand skal sikres rett til medvirkning
	

	Foreldre til barn med livstruende/livsbegrensende tilstand skal sikres rett til medvirkning og informasjon
	

	All palliativ og kurativ behandling av barn inkluderer etisk refleksjon og vurdering
	

	Vanskelige problemstillinger og uenighet drøftes i åpen dialog i behandlingsteamet og med barnet og foreldre
	

	Kapittel: Pasientløpsmodell for barnepalliasjon

	Pasientforløpsmodellen bør bli en nasjonal standard for barn med livstruende/livsbegrensende sykdom og deres famlier
	Flytskjemaet på side 15 er veldig bra. 

	4 pasienthistorier
	Det henvises flere ganger til ”Det palliative teamet” i hjemkommunen. Vanligvis refererer ”Palliativt team” i Norge til de tverrfaglige Lindrende teamene innen spesialisthelsetjenesten/sykehustjenesten. I Norge er det svært få kommuner som har eget Lindrende team, men flere har tverrfaglige ressursgrupper for palliasjon. ”Palliativt team” er her brukt i mange ulike betydninger og vi anbefaler at betegnelsen må være teamet på det palliative senteret på foretaket. Hvis det ønskes et eget palliativt team på Barneavdelingen, er det viktig at det får en eget navn. 

	Kapittel: Diagnose og erkjennelse av en livsbegrenset tilstand

	Ansvarlig lege og sykepleier må sikre god kommunikasjon og gode forhold når barn og foreldre skal meddeles «alvorlig helsebeskjed»
	

	Ansvarlig lege må sikre informasjonens innhold
	

	Familien i krise må ivaretas på sykehuset i henhold til sine behov
	

	Kapittel: Palliasjon under graviditeten

	Gravide som venter barn med alvorlige kromosomfeil/sykdommer skal møtes med samme respekt og støtte uavhengig det valg de tar
	

	Prenatal diagnostikk med alvorlige funn henvises regional fostermedisin innen 1-3 døgn
	

	Prenatal palliativ omsorg skal tilbys som et alternativ til svangerskapsavbrudd når fostret er diagnostisert med en livstruende tilstand
	

	Det bør legges en plan for fødsel og nyfødtperiode ved graviditet med et alvorlig misdannet foster.
	

	Kapittel: Palliasjon i nyfødtperioden og tidlig spedbarnsperiode

	Barneavdelingen må kontinuerlig vurdere behandlingen av ekstremt premature barn med barnets beste som mål
	

	Palliativ behandling bør være standard i alle nyfødtavdelinger
	

	Skifte av fokus fra helbredende til lindrende behandling krever åpen kommunikasjon mellom behandlere og foreldre
	

	Kapittel: Å leve med en livstruende/livsbegrensende tilstand

	Barnets helhetlige behov skal ivaretas
	

	Barn med behov for langvarige og koordinerte tjenester skal ha tilbud om koordinator og individuell plan
	

	Barn med livsbegrensende tilstand bør ha en tverrfaglig koordineringsgruppe(ansvarsgruppe)
	

	Barn med livsbegrensende tilstand bør få være mest mulig hjemme
	

	Søsken til barn med livstruende/livsbegrensende sykdom skal ha et eget tilpasset tilbud
	

	Helsepersonell må forstå og forholde seg til sorgen som oppstår når et barn har en livstruende/livsbegrensende tilstand
	

	Kapittel: Livets siste fase

	Alle barn som ønsker det, bør få tilbud om det
	

	Barnet og familien skal få mulighet til å planlegge døden
	

	Familien som pleier sitt døende barn hjemme, skal gis profesjonell støtte og kontinuerlig oppfølging
	

	Ved terminal pleie på sykehus, skal det tilrettelegges for at hele familien får være sammen
	

	Lindrende sedering i livets sluttfase følger strenge retningslinjer
	Sedering under avslutning av Respiratorbehandling er utfra Retningslinjene for Lindrende sedering ikke Lindrende sedering og bør etter vår mening heller ikke taes med i definisjonen her. . 

	Det skal gis tilbud om ettervern for foreldre og søsken
	

	Kapittel: Organisering av tilbud om barnepalliasjon og samhandling mellom tjenestene

	Hver helseregion bør opprette et tverrfaglig palliativt team for barn
	

	Hver barneavdeling bør etablere et tverrfaglig palliativt team for barn
	

	Enhver kommune må avklare hvordan de skal organisere et palliativt tilbud til et barn som bor i kommunen
	

	Ved langvarig behov for palliativt tilbud til et barn og familie bør tjenestenivåene ha en «samsone»
	

	Barn med livsbegrensende/livstruende tilstander bør få tilbud om avlastning
	

	Kapittel: Symptomlindring

	Barnet og familien skal ha et helhetlig og tverrfaglig tilbud i forhold til sine behov, og symptomlindring skal ha et helhetlig fokus
	

	Åndenød lindres om mulig årsaksrettet, om ikke, gis symptomatisk lindring
	

	Hoste lindres årsaksrettet og symptomatisk
	

	Surkling i øvre luftveier
	

	Blødning behandles i samsvar med grunnsykdommen
	

	Anemi bør utredes og eventuelt behandles
	

	Feber eller infeksjonssymptomer
	

	Kramper i livets sluttfase
	

	Smerteanalyse utføres ved grunn til mistanke om smerter hos barnet
	

	Smertebehandling
	

	Ernærings- og væskestatus overvåkes nøye og eventuelt tilskudd vurderes etisk og medisinsk i behandlingsteamet
	

	Væske/elektrolytt- eller syre/baseforstyrrelser bør tilstrebes normalisert
	

	Hikke
	

	Dyspepsi og refluks
	

	Kvalme og oppkast
	

	Diare krever observasjon og tiltak for å opprettholde væske- og elektrolyttbalanse
	

	Forstoppelse bør primært forebygges
	

	Urinveissymptomer
	

	Hud bør være en del av daglig vurdering, pleie og forebygging
	

	Munntørrhet og andre plager fra munn og svelg bør forebygges og behandles etter årsak og symptomer
	

	Angst og uro gis en flerfaglig tilnærming
	

	Kapittel: Krav til nødvendig kompetanse innen barnepalliasjon, utdanning og forskning

	Hver helseregion bør sørge for tverrfaglig barnepalliativ kompetanse
	

	Hver barneavdeling bør prioritere kompetansebygging innen barnepalliasjon
	Viktig at det dokumenteres kompetansekrav for de ulike yrkesgruppene. (Jamfør kravene som er beskrevet i Det Nasjonale Handlingsprogrammet for Palliasjon.)

	Hver barneavdeling bør ha en struktur for ivaretakelse av personell som arbeider med barnepalliasjon
	


	Generelle kommentarer: 

	Vi er svært glade og takknemlige for at det utvikles retningslinjer for barnepalliasjon. Retningslinjene er generelt gode og er preget av en klar palliativ tankegang. Vi har noen generelle kommentarer: 
· Hvor skal barnepalliasjonen plasseres ifhtil det palliative arbeidet som allerede gjøres i dag? Barnepalliasjon er et lite område (og gjelder heldigvis forholdsvis få pasienter) Det er viktig at det er et tett samarbeid mellom barnepalliasjon og det fungerende paliative arbeidet. 

· Det er urealistisk med et ”Vakthavende palliativt team for barn” innen hver institusjon. Teamet må evt ha sin base i Barneavdelingen og være i tett samarbeide med det Palliative senteret på samme sykehus. ( må også være i kontakt med det regionale Palliative Kompetansesenteret)
· Det vil være urealistisk at temaet skal komme inn hele tiden ved de lange forløpene. 
· Anbefaler at det opprettes et eget Nasjonalt Kompetansesenter for barnepalliasjon.

· Det er flere steder nevnt ”Ettervern” av familier. Dette er et begrep som ikke anbefales brukt innen palliativ medisin. Vi anbefaler heller at man bruker ”Oppfølging” av familier.

· Ordet ”Flerfaglig” står nevnt flere ganger, men vi anbefaler at begrepet ” tverrfaglig” brukes konsekvent. 




