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Beslutningen om a gi 30 millioner kroner arlig til et privat
barnehospice pa Sgrlandet er en prioritering som ikke er
forenlig med den typen etisk refleksjon man daglig
forholder seg til i det offentlige helsevesenet.

Barnepalliasjon handler ikke forst og fremst om deende barn (1), men om ca. 7
500 barn og unge i Norge som lever med alvorlig sykdom. Under 3 % dor i
barndommen (2).

30. september 2020 var det hgring om stortingsmelding nr. 24 Lindrende
behandling og omsorg — Vi skal alle do en dag. Men alle andre dager skal vi
leve (3). I en debatt 22. september sa saksordferer Tuva Moflag
(Arbeiderpartiet) at Helse- og omsorgskomiteen har mottatt pafallende mange
innspill til meldingens kapittel 7 om barnepalliasjon. Helt siden Sylvi Listhaug,
irollen som eldre- og folkehelseminister, hosten 2019 annonserte at
Foreningen for barnepalliasjon (FFB) skulle fa 30 millioner kroner til
etablering av Norges forste barnehospice, har det veert over 30 debattinnlegg i
Dagens Medisin, Dagsavisen og Faedrelandsvennen. Kronikken Organisering
av det palliative tilbudet. Faglig begrunnet eller et udemokratisk politisk spill?
(4), skrevet av forfatterne av utredningen Pd liv og ded (5), papeker at
prosessen preges av at «profilerte personer settes pa lenningslista til
statsstattede organisasjoner for a fa gjennomslag for en bestemt lgsning».
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Frontene er steile mellom Foreningen for barnepalliasjon pa den ene siden og
et samlet fagmiljg, et flertall av brukerorganisasjoner og Helsedirektoratet pa
den andre siden. Hvorfor vekker saken sa sterkt engasjement?

Norge henger etter

Verken lindrende behandling av alvorlig syke eller hospice-filosofi, som betyr
«helhetlig behandling og omsorg», er noe nytt. Tvert imot: Helhetlig
tilneerming er selve kjernen av begrepet palliasjon, som definert av Verdens
helseorganisasjon i det forrige arhundret (6).

«Ifolge oppdragsdokumentet i 2020 skal etablering av regionale
barnepalliative team prioriteres»

I andre land har barnepalliasjon veert et fagomrade i flere tiar. I Norge kom den
forste retningslinjen i 2016, med anbefalinger for organisering som sikrer
likeverdige tjenester til alle barn og unge (7). I 2019 ble landets forste regionale
palliative team for barn og unge etablert ved Oslo universitetssykehus. Med et
budsjett pa 2,2 millioner kroner har teamet bidratt til etablering av lokale team
ved ni av ti barne- og ungdomsklinikker i Helse Ser-Ost. Ifglge
oppdragsdokumentet i 2020 fra Helse- og omsorgsdepartementet til de
regionale foretakene skal etablering av regionale barnepalliative team
prioriteres (8). Helse Midt-Norge har gremerket 1,2 millioner til formalet,
mens Helse Vest starter et regionalt nettverk med tilsvarende finansiering.
Helse Nord har forelgpig ikke fulgt opp oppdraget.

Skreddersgm

Barn og unge i palliative forlep har sveert komplekse tilstander, som ponsgliom,
spinal muskelatrofi, leukoencefalopati etter fadselsasfyksi, medfedte
misdannelser, lever-, nyre- eller hjertesvikt. De har behov for gjentatte
operasjoner, avansert utredning i narkose og livsforlengende behandling i form
av trakeostomi, hjemmerespirator, gastrostomi, pacemaker eller parenteral
ernaring i manedsvis.

Mens barnet stéar pa transplantasjonsliste, ligger pa barneintensivavdeling eller
er pa avlastning, skal foreldrene fa tilvaerelsen til 4 henge sammen. Sykehuset
forsgker & mgte behovene. Barne- og ungdomsavdelinger har tilknyttet
barnepsykologer, sosionomtjeneste, fysio-, ergo- og musikkterapeuter,
sykehusklovner, prestetjenester, leketerapi og sykehusskole. Enkelte steder
finnes avansert hjemmesykehus, slik at spesialisthelsetjenesten kan komme dit
barnet bor. Sist, men ikke minst, har barne- og ungdomsavdelingene etablerte
strukturer for det viktige samarbeidet med kommunene. Det er i denne
«samsonen» at hvert barn mé fa skreddersydd en sammenhengende helse- og
omsorgstjeneste ((7); (9), s. 26).
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Barnets beste

Dessverre er ikke barne- og ungdomsklinikker satt i stand til 4 tilby en helhetlig
organisering av det samlede tilbudet. Tverrfaglighet er ressurskrevende (10).
Flere fagpersoner ma mgtes regelmessig for a skape helheten som akkurat dette
barnet og denne familien trenger.

«Valgfrihet er ikke a matte reise til et barnehospice langt unna, men
a kunne velge a bli vaerende der man bor, omgitt av sine nermeste»

I trdd med FNs barnekonvensjon har alvorlig syke barn og unge rett til
behandling i spesialisthelsetjenesten (11). Dette gjelder ogsa nar et barn er
deende. Valgfrihet er ikke & matte reise til et barnehospice langt unna, men &
kunne velge & bli veerende der man bor, omgitt av sine nermeste.

Rettferdighet inkluderer likeverdig behandling og ansvarlig fordeling av
ressurser (12). Palliasjon konkurrerer om ressursene som forvaltes gjennom
helseforetakene, pa lik linje med livsforlengende immunterapi, flere MR-
maskiner eller nye medisiner mot hjerte- og karsykdom. I revidert statsbudsjett
okte Helse- og omsorgsdepartementet basisbevilgningen til de regionale
helseforetakene med 600 millioner «med formaél & redusere helsekgene og
redusere etterslep som har oppstétt som folge av Covid-19» (13). Tilfoyd er:
«Midlene skal videre benyttes til & etablere regionale barnepalliative team, jf.
oppdragsdokumentet for 2020».

Det gjenstar & hape at pandemiens etterslep er begrenset, slik at det blir noe
igjen til lindrende behandling og omsorg for barn og unge i palliative forlap.
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