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pårørende kunnskap om lindrende 
behandling, samtidig som det bi-
drar til økt kompetanse om pallia-
tiv behandling hos helsepersonell 
(3).

STUDIEN. I min studie har jeg sett 
på hjemmesykehusets betydning 
for det kronisk syke barnet under 
14 år i den palliative fasen, og sam-
menliknet tilbudet med sykehus-
behandling. Jeg har brukt både 
kvalitativ og kvantitativ forskning i 
studien, mer spesifikt gjennom 
analyse av statistikk og forsknings-
artikler fra tidsrommet 1991–2015. 
Årsaken til at første artikkel kun 
går tilbake til 1991 er at dette er tid-
ligste året jeg fant relevant fors-
kning rundt temaet. Jeg valgte to-
talt 27 relevante artikler til videre 
analyse og endte, etter en grundig 
gjennomgang av alle artiklene, til 
slutt opp med tolv norske og inter-
nasjonale forskningsartikler som 
var relevante. 

FAMILIEN. Pleie til et sykt barn 
omfatter ikke bare barnet selv, men 
involverer hele familien. Flertallet 
av barna ønsker spesialisert hjem-
mebehandling hvor de får mulighet 
til å dø i hjemmet (2). Tverrfaglig 
samarbeid mellom ulike instanser, 
som for eksempel barneavdeling og 
palliativ enhet, er sentralt for å 
kunne gjennomføre terminal om-
sorg i hjemmet. 

Fakta

Hoved­
budskap
Det er et stadig økende 
behov for utvikling av et 
bedre optimalisert be­
handlingstilbud innen 
barnepalliasjon. Barne­
palliasjon omfatter hele 
familien, noe som kre­
ver en familiesentrert 
pleie. Forskning viser at 
behandling i hjemmet 
gir den beste familie­
sentrerte pleien. Det er 
likevel viktig å få frem 
at dersom dette skal bli 
fremtidens behand­
lingsarena er det 
strengt nødvendig med 
økt faglig kompetanse 
blant sykepleiere innen 
palliasjon til pediatriske 
pasienter.

ØNSKER PALLIASJON 
TIL BARN HJEMME
Avansert pleie. De fleste uhelbredelig syke barn og 
deres familier foretrekker hjemmesykehus, noe som 
krever at helsepersonell har bred kompetanse.

Norge viser døds-
årsaksregisteret fra 
2000–2012 at det er 
om lag 300–450 døds-

fall blant barn og ungdom årlig. En 
tredjedel av dødsfallene skyldes 
onkologiske diagnoser, mens re-
sten skyldes nevrologiske lidelser 
og misdannelser hos barnet (1). 

PALLIASJON. Palliativ behandling 
er nødvendig for ethvert barn som 
er rammet av uhelbredelig sykdom. 
Det gjelder ikke bare medisinsk be-
handling, men også eksistensiell 
smerte og psykosomatisk behand-
ling (2). Palliativ omsorg for barn i li-
vets sluttfase er en av de mest om-
fattende oppgavene innenfor 
helse- og omsorgssektoren. Økt 
vekt på lindrende omsorg og pleie, 
både for barn og deres pårørende, 
er viktig for å kunne gi et bredspek-
tret tilbud innenfor palliativ pleie. 

ØKT KOMPETANSE. Dette krever 
et tverrfaglig samarbeid mellom 
ulike instanser innen helse- og om-
sorgstjenesten. For å kunne ivareta 
barnas behov er det strengt nød-
vendig med økt og bred kompetan-
se og kunnskap hos helsepersonel-
let, slik at kvaliteten på tilbudet 
som gis heves. For å kunne nå et 
slikt mål fokuserer man mer på på-
rørendes deltakelse. I tråd med 
dette er det opprettet et opplæ-
ringsprogram som skal gi 

I
Til tross for at flertallet ønsker 

hjemmebasert palliativ behand-
ling, vil det i noen tilfeller kunne 
forekomme at barnet har behov 
for terminal behandling på syke-
hus. Dette kan for eksempel skje 
hvis behandling i hjemmet blir 
for belastende for pårørende (2). 
At den palliative behandlingen er 
bredspektret innebærer at omsor-
gen i større grad omfatter hele fa-
milien. (7,8,12,13).

BARN PÅ SYKEHUS. Barnas be-
hov ved en sykehusinnleggelse har 
tidligere vært lite vektlagt i helse-
vesenet og forskning. Tidligere 
mente man at barn hadde det best 
på sykehus uten foreldres tilstede-
værelse. Grunnen til dette var at 
helsepersonellet mente foreldre-
nes tilstedeværelse medførte økt 
emosjonell uro hos barna (4). I lø-
pet av de siste to tiårene har det 
skjedd store forandringer med sy-
kehusopphold for barn. Til tross for 
at omveltning av barnets hverdag 
kan by på utfordringer, ansees sy-
kehusoppholdet som mindre trau-
matiserende for barnet. Mye av 
grunnen til dette er at foreldres til-
stedeværelse nå er et nøkkelord 
under barnets opphold på sykehu-
set (5,6).

SOSIALE BEHOV. Barn med alvor-
lige kroniske lidelser opplever hyp-
pige og lange sykehusinnleggelser 
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ØKT LIVSKVALITET. Ved en syke-
husavdeling kan tid være en man-
gelvare ettersom sykepleieren har 
ansvaret for flere pasienter om 
gangen (13). Mye nyere forskning 
konkluderer med at den «nye» be-
handlingsarenaen – hjemmet – byr 
på flere positive aspekter for den 
helhetlige familien. Det å 
få ha en så normal til-
værelse som mulig blir 

«Pleie til et 
sykt barn 
omfatter ikke 
bare barnet 
selv, men 
involverer hele 
familien.» 

FORELDREROLLEN TRUES. For-
eldre til et sykt barn som innlegges i 
sykehus vil oppleve at foreldrerol-
len trues. Det meste av barnets pleie 
skal nå overlates til helsepersonell, 
noe som kan være utfordrende og 
vanskelig for foreldrene. Det er der-
for viktig å bidra til kontroll og mest-
ring av foreldrerollen ved å støtte og 
veilede foreldrene i avgjørelser ved-
rørende barnets pleie (12). 

med varierende tidsrom. Selv om 
barnet er inne i et palliativt syk-
domsforløp og ofte gjennomgår in-
tensiv behandling, er det likevel 
viktig at man vektlegger barnet og 
foreldrenes sosiale behov (7). 

Funn viser til at barn og pårøren-
de har behov for sosial omgang selv 
i en livskrise, og at den sosiale de-
len av barnets liv virker inn på bar-
nets livskvalitet (5,7–11)

Trygg: Det er positivt med en 
mest mulig normal tilværelse 
når et barn er uhelbredelig 
sykt. (NB: Barnet på bildet 
har ingen forbindelse med 
temaet.) Illustrasjonsfoto: 
Colourbox
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ansett som det absolutt viktigste 
for både barnet og foreldrene. 

Behandlingen i hjemmet bidrar 
til økt livskvalitet for hele familien. 
Pleien er direkte rettet mot famili-
en som helhet og ivaretar dermed 
alles behov. Selv uten kontinuerlig 
tilsyn, slik som ved en barneavde-
ling, opplevde foreldrene og barna 
trygghet. Sykepleieren hadde al-
dri dårlig tid, ga dem hjelp og vei-
ledning og bidro dermed til mest-
ring, og satte av tid til samtaler 
(7,8,11,13–16).

IVARETATT. Hjemmebasert be-
handling byr i større grad på fami-
liesentrert pleie ettersom syke-
pleierens tid i hjemmet kun er 
avsatt til den enkelte pasient og 
hans eller hennes familie (13). Funn 
indikerte at pleien ga psykososial 
støtte for familien og at familien 
 følte sykepleierne hadde god tid til 
samtale og dermed bidro til at 
 familien følte seg ivaretatt (8,13).

SPESIALUTDANNELSE. Barne-
palliasjon krever at sykepleieren 
har bredspektret kompetanse, en 
kompetanse som dessverre 
mangler  hos helsepersonell uten 
spesialutdannelse (10,13). Derfor er 
det svært viktig at sykepleiere, og 
annet helsepersonell involvert i 
 behandlingen, enten er spesialut-
dannet eller gjennomgår grundig 
opplæring før man setter i gang 
med behandlingen i hjemmet (17). 

Hjemmesykehus skal kunne  tilby 
like pasientsentrert og kvalitets-
sikker pleie som i sykehus. Det kre-
ver derfor at det iverksettes tiltak 
som kan opprettholde disse krave-
ne. Selv om hjemmesykehus kan 
by på visse utfordringer innen pa-
sientsikkerhet, konkluderer likevel 
funnene med at behandling i hjem-
met er like forsvarlig som behand-
ling i sykehus – dersom god kom-
petanse hos sykepleier og foreldre 
foreligger. (7,9,13,18,19).

RELASJON. Behandling av et al-
vorlig sykt barn i hjemmet skal 
foregå på barnas premisser. Det er 
derfor viktig å se på barna som et 
eget individ som har helt andre 
pleiebehov enn voksne (20). For å 

gi barnet helhetlig pleie er det 
 essensielt å etablere et tillitsfor-
hold til barnet, og samtidig sette 
seg inn i barnets perspektiv og 
tilstand. 

Den helhetssentrerte palliati-
ve pleien skal være preget av om-
sorg, trygghet og tilstedeværelse, 
slik at det oppstår et tillitsbasert 
forhold mellom barnet og sykeplei-
eren. Det bygges videre på jeg-du-
for holdet og skapes et jeg-oss-for-
hold. Ved jeg-oss-forholdet sees 
partene fortsatt på som to helt uni-
ke individer, men i et fellesskap ba-
sert på tillit, trygghet og forståelse 
(14).

NEGATIVE FØLGER. En studie 
 viser til at hjemmesykehus kan gi 
negative følger ved langtids-
behandling, og at økt stressnivå er 
mest fremtredende. Årsaker som 
nevnes er blant annet utfordringer 
rundt medisinske prosedyrer, 
samt organiseringen av behandlin-
gen og interaksjonen med sykeplei-
erne (7). Det pekes på at videre 
forskning er nødvendig. 

Det er også observert at stress-
nivå og graden av byrde som 
 påføres foreldrene i noen tilfeller  
er høyt, selv etter innføring av 
hjemme sykehus (13). Det kan vi-
dere føre til fysisk utmattelse hos 
foreldrene ettersom de overtar 
 hovedansvaret for barnets pleie 
(10).  

KONKLUSJON. Min studie viser at 
hjemmesykehus oppleves som 
tryggere, mer avslappende og gir 
mulighet for en normal hverdag. 
Hjemmesykehus er derfor å fore-
trekke for de aller fleste syke barn 
og deres familier. Man ser også et 
tydelig behov og stadig høyere 
 ønske blant barn og familier om 
 behandling i hjemmet som en del 
av dagens helsesystem, og at hjem-
mesykehus i dag utvikles til å bli så 
pasient- og familiesentrert som 
mulig. Dette innebærer at man 
vektlegger pasientsikkerhet, kvali-
tet på pleien og trygghet. Nøkkel-
ord for hjemmesykehus er familie-
sentrert og livskvalitet – og at man 
styrer pleien mot å oppfylle hele 
 familiens behov for omsorg. •

→

«Barn og 
pårørende har 
behov for sosial 
omgang selv i en 
livskrise.»
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