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Erkjennelse av at barnet er dgende

Vurdering av behov og @nsker ved livets slutt

Avansert pleie- og omsorgsplan

(e

Planlegging av begravelsen
Organdonasjon
Besteforeldre

Kultur og livssyn
Planlegging av begravelsen
Organdonasjon
Gjenopplivingsplan
Spesielle gnsker/besok
Minneskrin

Familie og pargrende Barnet Omgivelsene
+ Avansert pleie- og + Avansert pleie- og omsorgsplan » Hvor skal det dgende barnet
omsorgsplan ¢ Lindring av smerter og veere?
o Praktisk stotte symptomer » Omgivelsene
Involvering av s@sken Livskvalitet Hvor skal det dede barnet
Emosjonell stotte Venner vere?
Sjelesorg Emosjonell stotte
Kultur og livssyn Sjelesorg

v v \ 4
Dod
v v \ 4 v
o |varetakelse av familien + Bisettelse og ¢ Syning + Organdonasjon
(kontinuerlig, for, under og etter). kremasjon + Omgivelsene
o Praktisk hjelp + Begravelse
+ Oppfelging av s@sken
+ Kontakter
STANDARD 4. Den avanserte pleie- og omsorgsplanen ma

Alle bergrte familier skal fa hjelp til a sette
opp en avansert pleie- og omsorgsplan, og
de skal fa den omsorgen og statten som er
nedvendig for & gjennomfore den. Det kan
vaere svaert hensiktsmessig a tenke pa dette
og se pa planen i god tid for dgden inntreffer.
Mal

1. Helsepersonalet ma vaere apne og arlige
med familien nar det ma erkjennes at barnet
har en livsbegrensende tilstand.

2. Familien og relevant helsepersonale ma sa
snart det er mulig komme sammen og starte
planleggingen.

3. En skriftlig avansert pleie- og omsorgsplan
skal utarbeides og deles med
akutt-tjenestene. Den skal inkludere
beslutninger angaende gjenoppliving.

gjennomgas og tilpasses i samsvar med
endringer underveis i forlapet.

. Det ma utarbeides en plan for

symptomlindring gjennom hele dggnet.
Planen ma inkludere rutiner for tilgang til
medikamenter.

. Personalet som har ansvar for

symptomlindring, ma ha relevant kunnskap
0g erfaring.

. Barnet og familien skal ha tilgang til

emosjonell stotte og sjelesorg.

. Barnet og familien ma fa hjelp til a gjennom-

fgre de valgene de tar for livets sluttfase.

. Personalet og familien ma vaere kjent med de

formelle og praktiske prosedyrene som ma
utfores etter barnets ded, og nar dette vil skje.

. Familien skal ha tid og mulighet til & veere alene

med det dgde barnet.

—— — — — — — — — — — — — — — —— — — — — — — "



Sorgstotte

Vurdering av behov for oppfelging av familie og naerstaende

Plan for oppfelging av familie og pargrende

h

Helsepersonell

Sikre stabilitet blant personalet
Stette til helsepersonalet
Veiledning av personalet
Avslutte stotten til familien
Stotte organisasjonen

A 4

Familie og pargrende

Oppfelging av foreldrene

Oppfelging av s@sken og besteforeldre
Veer oppmerksom pa andre neerstaende
Stotte fra tidligere involvert helsepersonell,
for eksempel fastlege

+ Henvisning til andre tilbud ved behov

A 4

Kontinuerlig planlegging, evaluering og oppdatering i samarbeid med familien

STANDARD

Barnets familie og andre naerstaende skal
gis omsorg og stotte gjennom det palliative
forlopet og etter barnets dod.

Mal
1. Foreldrene skal fgle at de har kontroll over
det som skjer bade nar barnet er deende

og etter barnets d@d. De skal kunne foreta
egne valg og gjennomfgre dem.

2. Familien og andre naerstaende skal tilbys
hjelp til & bearbeide tapet og sorgen, og
tilbudet ma vaere tilgjengelig over lang tid.

3. Seskens behov for hjelp og sorgstatte ma
anerkjennes og dekkes.

4. Det ma tas hensyn til behovene til
helsepersonalet, inkludert nar stetten til
etterlatte skal avsluttes.

Kvalitetsmal
(utarbeidet av National Institute for
Health and Care Excellence, NICE)

Mal 1: Barn med en livsbegrensende tilstand
og deres foreldre/omsorgsgivere skal
involveres i utarbeidelsen av en avansert
pleie- og omsorgsplan.

Mal 2: Barn med en livsbegrensende tilstand
tildeles en dedikert lege med relevant
spesialisering som leder og koordinerer
pleien og omsorgen.

Mal 3: Barn med en livsbegrensende tilstand
og deres foreldre/omsorgsgivere gis
informasjon om hvordan og hvor de kan fa
emosjonell og psykologisk statte.

Mal 4: Barn med en livsbegrensende tilstand
gis pleie og omsorg av et tverrfaglig team
som inkluderer medlemmer av et spesialisert
barnepalliasjonsteam.

Mal 5: Foreldre/omsorgsgivere til barn i
livets sluttfase tilbys stotte slik at de lettere
kan forsone seg med tapet og bearbeide
sorgen nar barnet er dgende og nar det har
gatt bort.

Mal 6: Barn i livets sluttfase som bor
hjemme, har dggnkontinuerlig tilgang til et
pediatrisk pleie- og omsorgstilbud og
veiledning fra en primaerkontakt i
barnepalliasjon.



Innledning

FFB anbefaler at det utarbeides en hel-
hetlig plan for omsorgen for et barn med
en livstruende eller livsbegrensende til-
stand, og hvordan barnets familie skal iva-
retas, slik at barnet og familien er i fokus
for omsorgen gjennom hele forlgpet. Det
skal vaere en avansert pleie- og omsorgs-
plan som skal veere et supplement til pasi-
entens Individuelle plan (IP). Den avanserte
pleie- og omsorgsplanen skal beskrive
hovedtrekkene for pleien og omsorgen
fra diagnosen formidles til oppfalgingen
av familien etter at barnet har gatt bort
(Chambers, 2013).

Denne veilederen er ment a vaere en verk-
toykasse for helsepersonalet som har ansva-
ret for pleie og omsorg av barn, fra nyfedte
til tenaringer, med en livsbegrensende til-
stand. Den definerer standarder og mal for
god praksis og gir henvisninger til lovverk,
retningslinjer og annen nyttig informasjon.

Innholdet er basert pa standarder som er
utarbeidet av National Institute for Health
and Care Excellence (NICE) i Storbritannia
og forskrifter og krav som er fastsatt av bri-
tiske myndigheter.

Malet er a hjelpe helsepersonalet til & utvikle
kunnskap og ferdigheter de kan bruke i
arbeidet med familier som er i krise. Vi haper
denne veilederen bidrar til at helseperso-
nalet utvikler rutiner som statter barnet og
familien pa en god mate.
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doende barn



1.1 Innledning

A gi omsorg til et deende barn er utford-
rende. Det innebzerer vanskelige beslut-
ninger (GMC, 2010) og kompleks symp-
tomlindring. Nar vi ma ta inn over oss
at livet gar mot slutten, er det viktig at
helsepersonalet og familien i fellesskap
fokuserer pa planleggingen av den tiden
barnet har igjen, og pa det som vil komme
etterpa. Tverrfaglighet er grunnleggende
for a sikre barnet god omsorg og pleie
pa dette stadiet, og det er av stor betyd-
ning at kommunikasjonen og samarbeidet
mellom tjenestene fungerer godt. Det bor
utarbeides en avansert pleie- og omsorgs-
plan som beskriver familiens prioriteringer
for pleien og omsorgen, deres onsker om
hvor det dgende barnet skal oppholde seg,
beslutninger om gjenoppliving og organ-/
vevsdonasjon og planer for lindring av
symptomer. Valgfrihet og fleksibilitet skal
vektlegges der det er mulig.

1.2 Kommunikasjon

For a sikre en hgy kvalitet pa omsorgen for
dgende barn og deres familier ma kom-
munikasjonen vaere profesjonell og malret-
tet. Ved a lytte oppmerksomt og gi respons
pa en empatisk mate kan personalet formidle
viktig informasjon og samtidig vise at de
forstar og stotter familien i en vanskelig tid
(Duke & Bailey, 2008). Malrettet, profesjonell
og sensitiv . kommunikasjon er avgjerende
i alle faser av det palliative forlgpet (NHSE,
2012). God kommunikasjon og informa-
sjon vil gjere familiene i stand til a ta infor-
merte valg om hvordan pleien og omsorgen
skal gis (Price & Cairns, 2009). Malet er god
toveiskommunikasjon og forstaelse mellom
personalet og familien.

Av frykt for a forverre situasjonen eller av
mangel pa selvtillit kan noen helsearbeidere
kvie seqg for & ta initiativ til samtaler, ga inn
i familiemedlemmenes bekymringer eller
avslutte samtaler. Oppleering, refleksjon og
veiledning forebygger dette. Nye medarbei-
dere bor fa mulighet til & utvikle sine kom-
munikasjonsevner ved & observere og leere
av mer erfarne kolleger.

Rad for god kommunikasjon

« Veer bevisst pa kroppssprak og
annen ikke-verbal kommunikasjon.
- Lytt oppmerksomt og unnga a
snakke i utide.
- Still dpne, fokuserte sparsmal.
- Skap tillit — veer alltid respektfull og
hoflig.
- Anbefalt fremgangsmate:
- Begynn med a hilse og introdu-
sere deg.
- Ga igjennom historikken frem til
na.
- Ga igjennom endringer som kan
skje.
- Gaigjennom planen for de neste
fasene.
Kontroller at dere forstar hver-
andre.
Rund av og gi informasjon om
hvor familiemedlemmene kan
henvende seg hvis det er mer de
lurer pa.

Samtaler med barn

A arbeide med barnepalliasjon innebaerer
ikke bare & snakke med det syke barnet,
men 0gsa a snakke med s@sken, venner og
andre jevnaldrende. Dette medfgrer mange
komplekse utfordringer nar det gjelder per-
sonvern og hvor dpen og arlig en bor veere.
Pa dette omradet finnes det mange myter
og misforstaelser, for eksempel at barn ikke
vil vite sannheten, at de ikke forstar eller
ikke vil forstd og at det & fortelle sannheten
kan gjgre skade. Forskning om kreftsyke
barn dokumenterer at det er viktig a snakke
med barna (Gibson, Glass, Lartique, Noskov,
Chuang, Algire ... Benders 2010). Kommu-
nikasjonsradene ovenfor er like viktige i
samtaler med barn. Det er ogsa viktig 3 ta
hensyn til barnets alder og utviklingsniva,
eventuelle leerevansker, evne til & forsta hva
sykdom og ded innebeerer, familiens verdier
og livssyn og hvordan barnet kan medvirke
til a ta og forsta beslutninger.



Andre ferdigheter i samtaler med barn

Snakk med barnet, ikke om det mens det
horer pa.

Bruk ord barnet forstar, ikke omskrivnin-
ger eller bortforklaringer.

Bruk barnets sprak (og veer bevisst pa at
kroppssprak og lek er en del av dette).
Vis barnet respekt — vaer talmodig og la
barnet snakke ut.

Lytt oppmerksomt.

Ta samtalen i et miljg der barnet fgler
seg komfortabelt.

Refleksjonssparsmal

Tenk pa en situasjon der du har
snakket til en gruppe barn om

sykdom og omsorg. Hvilke andre
ferdigheter har du hatt nytte av for
a sikre at det du sa ble mottatt og
forstatt?

Vanskelige samtaler

For helsepersonalet er den stgrste utford-
ringen i kommunikasjonen ofte & formidle
eller dele darlige nyheter (Amery, 2016). Det
finnes flere verktgy som kan veere til hjelp i
denne situasjonen. Her har vi samlet noen
nyttige tips du kan bruke nar vanskelige
samtaler skal gjennomfares.

Grunnprinsipper for a
gjennomfegre vanskelige
samtaler

Skap muligheter for a lytte til det
familien har a si.

Bearbeid din egen reaksjon pa
informasjonen fer du forbereder
deg pa a dele den med andre.

God, tydelig og sensitiv kommuni-
kasjon vil ha stor betydning for
hvordan en familie mottar og
reagerer pa informasjon.

|deelt sett bor informasjon deles pa
et rom som er avsatt til dette, der
dere kan bruke den tiden som er
nedvendig uten a bli avbrutt.

Sett deg inn i tilgjengelig informa-
sjon og forbered deg pa temaer og
problemer som kan bli tatt opp.
Sett deg inn i den kliniske situasjo-
nen og familiens situasjon. Tenk for
eksempel igiennom hvilken rolle
familiemedlemmene og andre naer-
staende har, og hvordan de tar imot
og forholder seg til informasjon.
Veer alltid forberedt pa a sparre om
hjelp ved behov.

Ha en plan for samtalen (se «trafikk-
lysmodellen» pa neste side), og
vurder om du ber gve deg sammen
med en kollega pa forhand.

Still apne spgrsmal for & sondere
deg frem til hva familien allerede
vet og forstar, og hvilke bekymrin-
ger de har.

Gjenta og klargjer slik at du er sikker
pa at familien forstar alt du har for-
talt dem.

Veer alltid apen og eerlig.

Sett deg inn i hvor og hvordan du
kan fa stgtte og veiledning etter
vanskelige samtaler.

Gi tilbakemelding til alle som tren-
ger informasjon, og rapporter i
samsvar med gjeldende rutiner.
Oppsummer det som har blitt sagt,
og sett opp en ny avtale. Tilby deg a
snakke med andre familiemedlemmer
og dele skriftlig materiale med dem.
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Modell for gjennomfgring av vanskelige samtaler
University of Southampton, (2012)
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Lytt
Gi respons

Lag enplan

Avslutt
samtalen

Bruk noen minutter til a forberede hva du skal si nar du apner samtalen.

Se personen i gynene og vaer oppmerksom = Du er viktig.

Ver respektfull: «Tror du at du kan si hva som bekymrer deg?» = Jeg
vil gjerne hore pa deg, men jeg forstar at det er vanskelig a snakke om
dette, og jeg vil ikke plage deg.

Stillhet: Stillhet lar personen samle tankene.

Apne sporsmal: «Hvordan foler du deg?» / «Hva tenker du om
det?» = Jeg er interessert og bryr meg om deg.

Kvalifiserte gjetninger: «Jeg ser for meg at det kom som et
sjokk.» = Jeg gnsker a sette meg inn i hvordan dette er for deg.

Respons: «Ja, fortsett» = Jeg lytter.

Bekreft og reflekter: «Det hores ut til at du ikke har det sa bra»
eller «Du virker trist.» = Jeg bryr meg om hvordan du fgler deg.
Jeg ser at du er trist. Det er greit & fortelle meg om det, jeg vil
hjelpe deg.

Klargjering: «Hva er viktigst for deg akkurat na?»
= Jeg ansker a hjelpe til der du trenger det aller mest.

Gjenta med dine egne ord: «A vaere syk har veert veldig vanskelig
for deg.» / «Det er viktig for deg a fa svar pa dette.» = Jeg vil at
du skal vite at jeg har hert pa deg, og jeg sjekker at jeg har forstatt
deg riktig.

Apne sporsmal: «Sa, hva tenker du na?» = Jeg tar hoyde for at du
har bekymringer/behov, og jeg vil hjelpe deg.

Oppsummering: «Sa det som er viktigst for deg er ... [liste av ting
personen har nevnt].» = Jeg har hort pa det du sa, og haper jeg
har forstatt deg riktig. Har jeg glemt noe?

Tillatelse: «Kan jeg snakke med noen om dette?» = Det er ikke
lett & vite hva en skal gjere i den situasjonen vi er i — og det finnes
flere mater a ga frem pa. Jeg vil gjerne ha din tillatelse ...

Husk & avslutte: «Jeg er glad du ville snakke med meg. Vil du at
jeg skal komme tilbake? / Vil du jeg skal si fra nar jeg har ...?» =
Det var bra du snakket med meg, du har gitt meg oppgaver jeg skal
gjore for deg, og jeg vet at du vil vite det nar jeg har gjort dem.



1.3 Ivaretakelse av familien

Barn lever med stadig mer komplekse helse-
problemer. Dette stiller okende krav til fami-
lien som har omsorgen for barnet, og har stor
innvirkning pa deres, fysiske, sosiale, folel-
sesmessige og gkonomiske situasjon. Dette
innebaerer at de barnepalliative teamene ma
gi barnet og familien profesjonell, intensiv og
kontinuerlig oppfelging, og at det er et stort
behov for empatisk og respektfull stgtte nar
et barns liv neermer seg slutten (Kirk & Glen-
dinning, 2002). Situasjonen er ogsa en belast-
ning pa forholdet mellom familiemedlem-
mene, spesielt mellom foreldrene. Derfor er
sensitiv kommunikasjon en viktig del av den
palliative omsorgen for barn. Viktigheten av a
kunne mobilisere et kompetent og koordinert
omsorgsapparat til riktig tid for & kunne folge
opp hele familien, kan ikke undervurderes.

Familien bor f& den informasjonen som er
ngdvendig for & ta beslutninger pa barnets
vegne, og nar det er mulig, skal barnet delta
i beslutningsprosessen. Familier og familie-
medlemmer reagerer pa forskjellige mater,
og det ma vurderes individuelt nar informa-
sjon bar gis. Det ma ogsa tas hensyn til at
beslutningsprosesser kan veere flytende. Det
er vanlig at familiemedlemmene forandrer
mening underveis.

1.4 Livssyn og kultur

Livssynet er den dynamiske dimensjonen
i menneskers liv som angar hvordan de,
individuelt eller kollektivt, erfarer, uttryk-
ker og/eller saker etter mening, formal og
det eksistensielle, og hvordan de forholder
seg til oyeblikket, selvet, andre, naturen og
det som anses viktig og/eller hellig. Nolan,
Saltmarsh & Leget (2011).

Behovet for & gjare livet forstaelig og finne
mening med deden er noe av det som gjor
oss til mennesker. Fortolkningene formes
av livssyn og kulturelle verdier. Det finnes
mange ressurser helsepersonell kan ha nytte
av for 3 tilpasse omsorgen til livssyn og kul-
tur, og det er viktig & samarbeide med lokale
trossamfunn for a leere mer om disse. Alle
som gir medisinsk og sosial omsorg, ma
bidra til & stette opp om familiens behov,
onsker og tro, og de ma vaere bevisst pa at
det finnes utallige variasjoner innenfor reli-
gioner og tradisjoner.

Trossamfunn har ulike filosofiske og sosiale
systemer. Det er viktig a vaere oppmerksom
pa kulturforskjeller mellom mennesker som
tilherer forskjellige etniske grupper og tros-
samfunn. Hver situasjon er unik og krever
kreative og fleksible strategier.

Noen ser religionen som fundamentet i
livet, mens andre er ateister. Enkelte bryr
seg ikke om ytre uttrykk for religigs praksis,
men har likevel en sterk andelighet og tro.
De som ikke ser seg selv som troende, inn-
retter likevel livet etter verdiene og ritualene
i den religigse tradisjonen de er oppvokst i.
For mange uttrykkes religigsiteten gjiennom
daglige ritualer, og det er mange eksempler
somviser hvordandetahanoeatropa, kangi
mennesker trgst og hap, seerlig i mgte med
dgden.

Helsepersonell ma anerkjenne og respektere
den enkeltes tro og verdier selv om de ikke
forstar eller deler dem. Det er nyttig a ha litt
kjennskap til forestillinger og ritualer i for-
bindelse med deden og dgende mennesker,
spesielt om det har betydning for prose-
dyrene som skal utfgres umiddelbart etter
barnets ded, eller for stellet av den dode.
| noen kulturer skal den avdgde begraves
sveert raskt, og i noen kulturer anses det som
upassende a stelle et barn av motsatt kjgnn
etter deden. | andre er vasking av kroppen
en del av ritualet. Det er viktig a sette seg inn
i krav og forventninger pa forhand.
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Tips til god praksis

- La familien ta fgringen pa dette
omradet, og spar hvis du er usikker.
Selv. om en familie har nevnt hvilket
trossamfunn de tilhgrer, kan du ikke
ta for gitt at du vet hva slags praksis
de vil fglge.

-« Hvis familien har bakgrunn fra et an-
net land, kan de gnske assistanse fra
trossamfunnet de tilhorer, eller fra
ambassaden, for a kunne fglge kultu-
rell og religios praksis nar barnet dor.

Refleksjonssparsmal

Tenk pa familier du har veert i
kontakt med som helsearbeider.
Tilhgrer mange av dem samme
trossamfunn? Var det forskjel-

ler i hvordan deres tro og ritualer
kom til uttrykk? Hvilke lokale tros-
samfunn kan du samarbeide med?

Ressurser

Nash, Hussain, Parkes & sju forfattere
til (2015). Multifaith Care for Sick and
Dying Children and their Families:

A Multi-disciplinary Guide. London:
Jessica Kingsley.

1.5 Etikk og beslutninger

Barnepalliasjon kan innebaere komplekse be-
slutninger (Larcher, Craig, Bhogal, Wilkinson
& Brierley (2015) og etiske avveininger mel-
lom barnets interesser, foreldrenes onsker
og kostnadene ved forskjellige pleie- og
omsorgslgsninger. Det er viktig & sette seg
inn i alle synspunkter og perspektiver som
inngar i beslutningsprosessen. Det ma leg-
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ges til rette for at beslutninger kan tas i fel-
lesskap av barnet, foreldrene og personalet
(Ray, Brierley, Bush, Fraser, Halley, Harrop &
Casanueva. 2018). Innenfor dette omradet
er det viktig & ha mulighet til & ta opp pro-
blemstillinger med en klinisk etikk-komité
eller lignende.

1.6 Organ- og vevsdonasjon

Barn med en livstruende eller livsbegren-
sende tilstand kan ha mulighet til & donere
organer eller vev. For at beslutningen skal
kunne tas i tide, bor temaet tas opp for bar-
net der, og familien ma fa informasjon om
hva som er mulig ut fra barnets tilstand.
Mange barn kan donere vev og hornhinne
til tross for at de har en genetisk tilstand.

| samtaler med foreldre om organ- og vevs-
donasjon ma personalet veere kjent med
familiens verdier og livssyn. Studier har vist
at foreldre vil ha informasjon om organ-
donasjon (Transplantasjonslova, 2015) og
at de fleste foreldre vil hgre om mulighe-
ten til & donere organer og/eller vev tid-
lig i det palliative forlgpet. Hvis personalet
og familien onsker en grundigere samtale
om organdonasjon, kan Transplantasjons-
senteret ved Rikshospitalet kontaktes. De
kan gi informasjon til familier og veiledning
og stotte til helsepersonell nar det gjelder
hvordan de kan ta opp temaet med foreld-
rene og barnet.

Noen organer og vevstyper ma hgstes innen
fire timer etter dodstidspunktet for at de skal
kunne benyttes. Familien bgr derfor gjo-
res oppmerksom pa at valget om a donere
organer og vev vil begrense hvor barnet kan
oppholde seg den siste tiden. Alternativene
ma fremlegges for familien pa en omsorgs-
full og respektfull mate. Donasjon av orga-
ner og vev kan bare foretas dersom dgds-
arsaken er fastslatt, og samtlige prosedyrer
ma veere i henhold til Transplantasjonslova
og ovrig norsk lovgivning pa omradet. Se
seerlig Transplantasjonslova, kapittel 3.



: Tips til god praksis

I« Bergrte familier bgr fa mulighet til a
' diskutere alternativer for organ- og
: vevsdonasjon tidlig i forlgpet.

, = Helsepersonell som arbeider med
I palliasjon, ma vite hvor de kan

[ henvende seg for & fa informasjon
' og rad angaende organ- 0og vevs-
' donasjon.

| .

, + Personale som deltar i samtaler

I om organ- og vevsdonasjon, ma

| ha god forstaelse av prosedyrer og
: alternativer.

1.7 Avansert pleie- og
omsorgsplan

For a sette opp en avansert pleie- og om-
sorgsplan er det ngdvendig med samtaler
mellom pasienten og personalet som er
ansvarlig for omsorgen, og ofte med de
neermeste pargrende. Samtalene bor avklare
onsker og preferanser nar det gjelder opp-
holdssted i den siste tiden, avslutning av
kurativ behandling og HLR-status. Familien
ma ta stilling til behandlingsalternativer og
aktuelle tiltak ved akutt eller gradvis forver-
ring av barnets tilstand. Samtalen bgr ogsa
avklare om det gis samtykke til organ- og
vevsdonasjon. All dialog om den avanserte
pleie- og omsorgsplanen krever ivare-
takende og kompetent kommunikasjon
som tar hensyn til komplekse dimensjoner
ved omsorgen, inkludert barnets tilstand og
antatt sykdomsforlgp, relasjonene innen
familien og hap, onsker og forventningene
til omsorgen. Det ma vurderes ngye hva
som er de best egnede tidspunktene for
ngdvendige samtaler, og beslutningene ma
evalueres og oppdateres regelmessig. God
kommunikasjon og koordinering mellom
relevant personale er essensielt for a sikre at
personalet og familiene er kjent med de til-
gjengelige mulighetene slik at de kan foreta
informerte valg.

Ressurser
CYPACP network http://cypacp.uk

1.8 Plan for symptomlindring

Effektiv planlegging av lindringen av barnets
symptomer er viktig for & forebygge smerter
0g ubehag og sikre best mulig livskvalitet.
Det er viktig & forutse hvilke symptomer
som kan oppstd gjennom hele forlgpet fra
diagnosen stilles til barnet dor, og ha planer
klare for & lindre dem. Familiens priorite-
ringer for omsorgen, for eksempel hvor de
onsker at barnet skal veere, kan ha betyd-
ning for hvor godt symptomene kan lindres.
Det kan veere nedvendig a planlegge tiltak
mot en lang rekke forskjellige symptomer
som kan opptre i forskjellige faser pa de
stedene der barnet oppholder seg. | noen
tilfeller kan det veere nyttig & sette opp et
flytdiagram for a gi personalet og pargrende
oversikt over sannsynlige symptomer, og
hvordan de kan lindres (Willis, 2007).

| denne veilederen har vi ikke mulighet til &
gi en detaljert beskrivelse av tiltak for a lindre
symptomer, men slik informasjon er samlet
i boken Basic Symptom Control in Paedia-
tric Palliative Care (Together for Short Lives,
2016). Personalet bar ogsa radfere seg med
kolleger som har erfaring med symptom-
behandling innenfor barnepalliasjon.

Det er viktig a tenke over at symptom-
lindring dreier seg om mer enn farmako-
logi. Tilneermingen ma veere tverrfaglig og
inkludere personale med erfaring i avansert
pleie- og omsorgsplanlegging og spesialist-
kompetanse om detaktuelle barnets sykdom,
slik at de i fellesskap kan vurdere alle sider
ved barnets lidelser og familiens bekymrin-
ger (fysisk, psykisk, sosialt og andelig). Det
er viktigere & veere i forkant av utviklingen,
det vil si & ha planer klare for situasjoner som
kanskje ikke oppstar, enn at det oppstar kri-
ser og usikkerhet underveis. Omsorgen ma
ha fokus pa barnet og gis i samarbeid med
barnet og familien, med omsorgsfull og
sensitiv kommunikasjon underveis.
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Tips til god praksis

- Klargjer hvem som vil vaere ansvar-
lig for forskriving og bestilling av
medikamenter til barnet i forskjel-
lige situasjoner og faser av forlgpet.

- Sogrg for at et medikamentskrin er
tilgjengelig nar barnet skrives ut for
a tilbringe den siste tiden hjemme,
eller hvis tilstanden forverrer seg,
mens barnet er hjemme.

- Segrg for at planen for symptom-
lindring er oppdatert og tilgjengelig
for dem som kan ha behov for a
kjenne til den, og tenk noye igjen-
nom hvem som vil vaere ansvarlige
for hjelp og omsorg utenfor vanlig
arbeidstid eller i ngdstilfeller, for
eksempel ambulansepersonell.

- Gi familien kontaktopplysninger
til personell som kan gi hjelp i og
utenfor vanlig arbeidstid.

1.9 Barnets digitale arv

| tillegg til den helsemessige oppfelgingen
av barnet ma planleggingen av den pallia-
tive omsorgen ogsa omfatte andre sider ved
barnets liv, slik som barnets sosiale liv pa
nettet. Barn og unge tilbringer mye tid pa
nettet. De har kontakt med andre gjennom
sosiale medier og dataspill, de deler bilder
og kanskje bruker de nettbank. Det er vik-
tig a oppfordre barnet og familien til a tenke
igiennom hvordan dette skal tas hand om
nar barnet der — om profiler og kontoer skal
avsluttes eller om de skal sta igjen til minne
om barnets liv. Det kan veere lurt & sporre
barnet og/eller familien om a begynne a ten-
ke pa dette tidlig i forlgpet i tilfelle barnet
dgr raskere enn forventet. Ansvaret for 3 ta
opp dette bor tillegges koordinator for indi-
viduell plan. Det anbefales a lage en liste som
inneholder e-postadresse, passord, bruker-
navn der barnet har kontoer, slik at pare-
rende far tilgang til disse arenaene etter bar-
nets ded.
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2.1 Innledning

Nar det er klart at barnet er i ferd med a dg,
er det viktig & gi omsorg og stotte som er
tilpasset familiens behov. Tverrfaglig plan-
legging og samarbeid og bevissthet om
kulturelle og livssynsmessige perspektiver,
er helt avgjorende for god omsorg i denne
fasen. Det er viktig a veere kjent med pro-
sedyrer for forventede og uventede dods-
fall, sa vel som prosedyrene for a konsta-
tere dodsfall for a sikre at omsorgen kan
gis pa en koordinert og semlas mate ved
barnets dod.

2.2

Mange foreldre til barn med livstruende eller
livsbegrensende tilstander opplever i lgpet av
barnets liv og sykdomsforlgp vanskelige og
sammensatte folelser av sorg og tap. A iva-
reta familien nar barnet dor og i tiden etterpa,
krever sensitivitet og empati. Det er viktig &
anerkjenne og vise respekt for det unike livet
hvert enkelt barn har levd.

Ivaretakelse av familien

Det er ikke lett & beregne hvor lenge et barn
med en dgdelig tilstand kan leve, og den
siste tiden frem til barnet dor, kan veere en
intens folelsesmessig pakjenning. Foreldre
vil ofte oppleve en overveldende folelse
av sorg nar barnet degr, selv nar deden er
forventet. Selv om du tror at deden har
inntradt, er det ikke ngdvendig a fa konsta-
tert dette umiddelbart. Du behover ikke a
foreta deg noe umiddelbart hvis deden var
forventet, men du ma veere forberedt pa
a svare foreldrene pa en tydelig og med-
fglende mate hvis de spgr om barnet na har
dedd. For eksempel «ja, na er han dod».

Det er viktig & veere kjent med prosedyrer
og formelle krav ved dgdsfall. Pa et egnet
tidspunkt ma familien informeres om disse.
Du ma sette deg inn i familiers og familie-
medlemmers individuelle behov. Noen vil
ha informasjon om dette pa forhand. Andre
foretrekker & vente til tiden kommer. | mange
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tilfeller vil familien gnske tid for seg selv, og
du bor tilrettelegge for dette i den grad det er
mulig. | denne tunge fasen er det alltid best
a sporre foreldrene hva de gnsker for noe
gjores.

Mange foreldre kan veere slithe og ha behov
for sgvn, og hente seg inn fgr de gjgr noe mer.

Selv om det er mange praktiske oppgaver
som ma utferes, er det viktig & kunne
arbeide side om side med familien, folge
deres tempo og fa bedre kjennskap til deres
onsker. Disse kan endre seg underveis. Per-
sonalet ma ha kompetanse om alle sider av
stell og oppfolging etter et barns dgd for a
sikre at alle hensyn blir ivaretatt pa en god
mate. Oppgaver ma utfgres pa en omsorgs-
full mate for a stotte familien. Personalet ma
kommunisere godt med familien for a fa en
forstaelse av deres forventninger og ensker
med hensyn til livssyn og kultur (se avsnitt
14). Alle beslutninger ogqg tiltak i forbindelse
med og etter barnets ded ma dokumente-
res ngye.

Det dode barnet kan flyttes hvis prosedy-
rer for transport av en dgd person blir fulgt.
Dette gir muligheter for at barnet og fami-
lien kan tilbringe sine siste timer sammen
pa det stedet de matte gnske, og at fami-
lien deretter kan ta avskjed med barnet
pa det stedet som er best egnet for dette.
Det bor i stgrst mulig grad tilrettelegges
for at familier kan velge hvor barnet skal
vaere den siste tiden. Det er likevel viktig a
tenke over at barnet kan trenge behand-
ling eller tjenester som begrenser denne
muligheten, for eksempel hvis barnet er pa
en intensivavdeling og avhengig av invasiv
behandling. Det er ogsa viktig a huske pa at
familien ofte gnsker a endre planene under-
veis. God kommunikasjon og forklaring av
konsekvensene av forskjellige alternativer
kan forhindre at det ma gjores plutselige
endringer i rammene rundt omsorgen for
barnet, noe som kan skape frustrasjon.



2.3 Forventet og uventet dod

En av utfordringene ved omsorg for barn med
livstruende eller livsbegrensende tilstander
er a kunne identifisere uventede dedsfall slik
at tilfellet kan undersgkes raskt, og det kan
trekkes leerdom av erfaringen.

Stortinget vedtok i 2011 en nasjonal ordning
for gjennomfering av dedsstedsundersgkelse
dersom fglgende fire kriterier er til stede:

1. Samtykke fra de pargrende

2. Barnet deode plutselig og uventet

3. Barnet var under fire ar

4. Det er ikke mistanke om noe kriminelt

En dedsstedsundersokelse utfgres av retts-
medisineren som utfgrte obduksjonen sam-
men med en utreder med politibakgrunn,
men som na er ansatt i helsevesenet. Under-
sokelsen ber utferes innen 48 timer etter
dodsfallet.

Det er tre utredere som deler pa en treukers
turnus. En av utrederne koordinerer ordnin-
gen, og er med det dgdsstedskoordinator.

Oppgavene til en dgdsstedskoordinator:

e Holde kontakt med de fire andre retts-
medisinske stedene i Norge: Stavanger,
Bergen, Trondheim og Tromse.

« Sette opp beredskapsliste for leger og
utredere.

» Koordinere fagmeater mellom helse-
vesenet og politiet der en blant annet
diskuterer de enkelte sakene og selve
konklusjonen i obduksjonsrapporten.

e Har ansvaret for utstyret som benyttes
ved dodsstedsundersokelser, som duk-
ker, fotoutstyr og diverse skjemaer.

Forventet dad er det naturlige og uunngae-
lige endepunktet for en uhelbredelig og dede-
lig tilstand. Det er da klart at deden er det
forventede resultatet. Konklusjonen om at
barnet forventes & do, ma dokumenteres
tydelig i journaler.

Budskapet ma kommuniseres pa en stgttende
og empatisk mate til alle involverte, og en
avansert pleie- og omsorgsplan ma utarbei-
des.

Uventet dad er nar et barn dor plutselig og
uforutsett. Norske lover og retningslinjer,
samt prosedyrer pa arbeidsstedet, fastset-
ter hva som da skal gjgres. Det er viktig at
fremgangsmaten er kjent for personalet.

For barn og unge (0-18 ar) med en livs-
begrensende eller livstruende tilstand defi-
neres dgdsfallet som uventet hvis:

« det ikke var ansett som overveiende
sannsynlig i forkant, for eksempel
24 timer for dodsfallet inntraff, eller

e en like uventet forverring eller hendelse
forarsaket, eller utlgste, utviklingen som
forte til dedsfallet (Working Together,
2018).

Det er viktig a forsta forskjellen pa forven-
tet og uventet dgd. Dersom et dodsfall skjer
uventet basert pa definisjonen ovenfor, eller
det virker mistenkelig, skal ansvarlig lege i
henhold til Lov om helsepersonell, § 36,
rapportere dodsfallet til politiet.

Er det usikkerhet, skal de som var ansvar-
lige for omsorgen da det uventede dgds-
fallet inntraff, konsulteres og prosedyren for
uventet dod folges inntil det kan fastslas at
det ikke foreligger mistenkelige forhold.

Selv om det er forventet at et barn med en
livsbegrensende eller livstruende tilstand vil
dg tidlig, er det vanskelig a forutsi nar, eller
hvilken mate det vil do pa. Mange faktorer
kan medvirke til plutselig og uventet ded,
og det er viktig a identifisere disse faktorene
med en grundig undersokelse. Uventet dgd
hos et barn med en livsbegrensende eller
livstruende tilstand ber derfor behand-
les pd samme mate som alle andre tilfeller
av uventet dod slik at dgdsarsak og med-
virkende arsaker kan fastslas.

Hvis det skjer en uforutsett og bra endring
i barnets tilstand, og verken barnet selv
eller de foresatte eksplisitt har ensket HLR
minus-status, eller deres syn pa gjenopp-
living er ukjent, skal alle rimelige tiltak set-
tes inn for a preve a gjenopplive barnet med
mindre, eller inntil, det fastslas at deden har
inntradt.
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Sykepleiere som er involvert i pleien av eller
tilkalles til en pasient som dgr uventet, skal
alltid felge vanlige prosedyrer og forholde
seg til barnets avanserte pleie- og omsorgs-
plan og HLR-status. De ma sgorge for at de
ikke patar seg oppgaver som ligger utenfor
deres kompetanse- og ansvarsomrade. Ved
alle tilfeller av uventet ded skal sykepleierne
kontakte ansvarlig lege for tiltak settes inn.

Det er viktig a veere forutseende og i storst
mulig grad ha lagt planer for hva som skal
skje hvis et barn med en livstruende eller livs-
begrensende tilstand dor uventet, slik at en
kan unnga & pafgre familien ungdvendig
folelsesmessige belastninger og sikre at riktig
prosedyre blir fulgt. Planene ma omfatte
samarbeid pa ledernivd mellom alle invol-
verte fagpersoner og institusjoner. Alle insti-
tusjoner og avdelinger som arbeider med
barnepalliasjon, ma ha prosedyrer som skal
folges ved uventet dgd, og det ma etableres
god kommunikasjon og kontakt mellom fag-
personer lokalt.
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Fremgangsmate ved
uventet dod

Nar et barn med en kjent livstruende
eller livsbegrensende tilstand dor uven-
tet, uansett hvor dette skjer, skal felgen-
de gjgres:

Tilgangen til rommet skal begren-
ses.

Ingenting ma fjernes eller bergres,
0og utstyr ma ikke slas av for ansvar-
lig lege kommer.

Intravengse slanger, ventrikkel-
sonder, trakealtuber o.l. ma ikke
fijernes.

Ansvarlig lege skal varsle politiet.
Det dgde barnet skal ikke vaskes.
Barnet skal ikke transporteres til
barerom eller kjglerom med mindre
politiet har gitt spesifikk tillatelse til
dette.

En lege med lang erfaring bor fglge
opp prosessen sammen med helse-
personell som kjenner familien.

Alle medikamenter som er forskre-
vet til barnet, skal oppbevares i det
tidsrommet som kreves i henhold til
lover og forskrifter eller av prosedy-
rer pa arbeidsstedet.

Hvis et barn dor uventet hiemme,
skal prosessen om mulig ledes av
fastlegen.

Det er viktig med sensitiv og
profesjonell kommunikasjon med
familien og involverte fagpersoner
gjennom hele prosessen.



Tips til god praksis

|

I

I« Alt helsepersonell ma fa oppleering
: som setter dem i stand til a forsta

| forskjellen mellom forventet og

I uventet ded, spesielt med hensyn

I til livstruende og livsbegrensende

I tilstander.

'« Alle avdelinger og institusjoner som
: arbeider med barnepalliasjon ma

| ha en prosedyre for fremgangs-

I mate ved uventet ded.

I« Alt helsepersonell ma kjenne til

: prosedyrene pa arbeidsstedet.

Refleksjonssparsmal

Se for deg at tilstanden til et

barn som far palliativ pleie pa ditt
arbeidssted, bratt forverres, og at
barnet der. Hvilke spgrsmal ville
du stille for a tydeliggjere forskjel-
len pa et forventet dodsfall og et
uventet dgdsfall i dette tilfellet?

2.4 Konstatering av dgdsfall

Konstatering av dedsfall skal gjeres av
lege og er den formelle erkleeringen pa at
en person er dgd.

Ved alle dgdsfall er det kun lege som kan
konstatere dgdsfall og skrive dedsmelding.
Sykepleier som er til stede, kan «bevitne» og
gi informasjon til pargrende om at personen
er dod, men kan formelt ikke selv erkleere
personen for dod.

Konstatering av ded er et dramatisk eyeblikk
for familien. De praktiske oppgavene i for-
bindelse med dette ma utferes i en situa-
sjon som fglelsesmessig er sveert vanskelig.
Det er viktig & vise hensyn, veere empatisk
og stgtte familien, samtidig som en som
helsepersonell forholder seg profesjonelt.
Ved syning og erkleering av den dede ma
pargrende fa god informasjon om synin-
gens formal.

Konstatering av dedsfall ma utferes for
dgdsmeldingen kan sendes inn.

For barn som fgdes levende etter et svan-
gerskap pa minst 24 uker, skal fgdselen
registreres i folkeregisteret. Dgdsfallet skal
ogsa konstateres og registreres, selv om
det er barseldadt, eller om barnet bare var i
live en kort periode som felge av komplika-
sjoner under svangerskap eller medfgdte
genfeil, alvorlige sykdommer eller lignende.

Prinsipper ved konstatering
av dedsfall

Det er viktig & forsta prinsippene for konsta-
tering av dedsfall for & sikre trygg praksis. Det
er ogsa viktig at helsepersonell forstar hva
konstatering av dedsfall er, og rollen denne
prosedyren spiller i omsorgsforlepet frem
til dgdsmeldingen med angivelsen av dgds-
arsaken sendes inn. Ved institusjoner og
avdelinger som arbeider med barnepalliasjon,
ma det sgrges for at det finnes gjennom-
tenkte prosedyrer og klare regler for konsta-
tering av dedsfall. Disse ma sikre god ivare-
takelse av familien, definere klare grenser for
hvilke oppgaver personalet kan utfgre, og
redusere forsinkelser til et minimum.
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Konstatering av dgdsfall krever teamarbeid.
Sykepleier kan bevitne dgdsfallet og der-
etter tilkalle lege som konstaterer dgdsfall
og skriver dgdsmelding.

Det blir stadig mer vanlig & gi omsorg til syke
barn utenfor sykehusene — pa hospicer eller
ibarnets hjem. Ved alle dgdsfall skal det kon-
stateres offisielt av en lege at personen er
dad. Leger har plikt til a8 syne den dede, og
deretter sende melding om dgdsfall.

Dette krever at;:

e Legen som skal konstatere et forventet
dedsfall og sende dedsmelding, ma ha
innsikt i lovverket.

» Prosedyrer for konstatering av dedsfall
skiller mellom forventet og uventet dad,
og hjemmelen til & konstatere dedsfall er
begrenset til forventet dedsfall hos barn
med livsbegrensende eller livstruende
sykdommer. Prosedyren for a konstatere
dgdsfall er basert pa kvalitetsstandarder
og resultatmal.

e Konstatering av dedsfall og sending av
elektronisk dedsmelding bor veere
integrert i den avanserte pleie- og
omsorgsplanen.

20

Refleksjonssparsmal

Reflekter over tidligere erfaring
eller snakk med en erfaren kollega
om hvordan du vil handtere de
praktiske oppgavene rundt ivare-
takelsen av familien umiddelbart
etter barnets ded.







Nar et barn dor, er det en stor folelsesmes-
sig pakjenning for bade familien og fag-
personene som er tilknyttet. | tillegg til a
stotte familien i sorgen ma personalet ut-
fore praktiske og formelle oppgaver. Dette
kapitlet tar for seg de praktiske, folelses-
messige og kulturavhengige sidene ved
omsorgen og gir rad som kan vaere til hjelp
i arbeidet.

Nar et barn dgr, skal dedsfallet registreres i
Folkeregisteret. Dette skjer ved at lege utste-
der dodsattest. Legen sender dgdsattesten
enten elektronisk direkte til Folkeregisteret,
eller pa papir/skjema til tingrett/byfogd. Skje-
maet formidles normalt av et begravelses-
byra. NAV melder om dedsfall for personer i
Folkeregisteret som dor i utlandet. Ved dads-
fall utenfor helseinstitusjon, vurderer lege
og politi behovet for medisinsk eller rettslig
obduksjon. Dette avhenger blant annet av
omstendighetene rundt dgdsfallet og om
dgdsfallet var ventet eller ikke.

Begjeering om gravlegging og/eller krema-
sjon, fylles normalt uti samtalen med begra-
velsesbyraet. Skjemaet sendes av byraet til
gravplassmyndigheten. Dersom barnet skal
kremeres, varsles politiet om dette av kre-
matoriet (gravplassmyndigheten) minst tre
dager for kremasjon finner sted.

Fagpersoner som er i kontakt med familien
nar barnet der, ma ha kompetanseia veilede
og informere foreldrene pa en profesjonell
og medfeglende mate. Denne veilederen tar
for seg noen av de formelle kravene som
gjelder i Norge.
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Det er grunnleggende for omsorgen for bar-
net og familien at kommunikasjonen foregar
pa en profesjonell og omsorgsfull mate, at
det tas hensyn til familiens kultur og livssyn
og at det gis relevant og riktig informasjon
til riktig tid. A£rlig og apen kommunikasjon
med barnet og familien er ngdvendig for a
kunne forene deres behov og @nsker med
de praktiske oppgavene som ma utfores
etter barnets dad.

|deelt sett skal sparsmal omkring oppfal-
ging i tiden etter barnets ded ha veaert disku-
tert i arbeidet med den avanserte pleie- og
omsorgsplanen, slik at personalet vet hvor
det dgde barnet skal veere. Barnet kan selv
ha deltatt i utformingen av den avanserte
pleie- og omsorgsplanen, og ha veert med
pa a bestemme dette. Det ma likevel tas
hensyn til at pargrende i noen tilfeller ikke
har mulighet eller lyst til a diskutere dette
pa forhand. Det er derfor viktig at persona-
let som er til stede nar barnet der, har til-
strekkelig kunnskap og pa en profesjonell
mate kan orientere familien om alternati-
vene og forklare forskjellene, slik at de
pargrende kan ta beslutninger pa informert
grunnlag.

Det dode barnet kan vaere pa avdelingen der
det ble pleiet pa sykehuset, i barerommet
pa sykehuset, i barerommet hos begravel-
sesbyraet, pa et hospice eller i hjiemmet.
Kombinasjoner av disse er ogsa en mulig-
het. Det er viktig a veere kjent med hvilke
tilbud som er tilgjengelige i ditt omrade, og
hvilke regler som gjelder, for eksempel hvor
lenge en avded kan ligge pa et kjglerom,
om familien kan holde syning i barerommet
pa sykehuset, og om familien kan fa hjelp
med stellet av det dede barnet hvis de tar
det med seg hjem. Familien vil vanligvis ikke
ha satt seg inn i hvilke tilbud som kan gis pa
forskjellige steder. Det er viktig at dette for-
klares grundig, slik at de kan ta en informert
beslutning.



Foreldrene bor forsikres om at de (innenfor
rimelighetens grenser) har frinet til a ta egne
valg, og at det er flere mater a ta avskjed med
det dgde barnet pa. Det er ogsa helt i orden
at de forandrer planene underveis. | alle til-
feller bgr personalet, i den grad det er mulig
og ressursene tillater det, hjelpe familien til a
realisere sine gnsker.

e Det dgde barnet kan flyttes og tas
hand om pa mer enn ett sted hvis
familien onsker det.

« Bruk tid. Felg de pargrendes tempo
0g hjelp dem varsomt og omsorgs-
fullt gjennom oppgavene som ma
utfgres i tiden etter barnets dod.

e Hold familien informert om hva
som vil skje i den naermeste tiden
fremover, og om tidsrammene
pa grunnlag av prosedyrene pa
arbeidsstedet.

Refleksjonssparsmal

Tenk igjennom hvordan du vil ta
opp med familien hva slags ensker
de har for ivaretakelsen av og
avskjeden med det dgde barnet.
Hva bgr du sette deg inn i, og hva
ma familien fa informasjon om?

Nar et forventet dedsfall er konstatert, kan
familien fa hjelp til a ta beslutninger om
stell av det dgde barnet. Begravelsesbyraet
kan bidra med rad og informasjon. For-
eldre vil ofte gnske a delta i stellet av det
dede barnet. Dette gir en mulighet til a leere
mer om oppfatninger, tradisjoner og skikk
og bruk innenfor trossamfunn og kulturer.
Foreldrene ma samtidig, pa en forsiktig og
omsorgsfull mate, tilbys informasjon om
endringene som skjer med det dede bar-
nets kropp i lgpet av timene og dagene etter
dgden, spesielt hvis de gnsker at det dede
barnet skal ligge pa et kjslerom. Det er viktig
at personalet som har omsorgen for barnet
og familien, viser verdighet og respekt og gir
familien tid for seg selv.

Mange foreldre gnsker & vaske barnet. De
bor da gis veiledning om hvordan dette bar
gjores. Hvis foreldrene selv ber om det, eller
de sporres om det og samtykker, kan inva-
sivt medisinsk utstyr som kanyler, ventrik-
kelsonde, trakealtube og PEG fjernes. Det er
viktig & vise omtanke og veere oppmerksom
pa de pareorendes reaksjoner. Hvis utstyret
har veert i bruk lenge, kan familiemedlem-
mer oppleve det som at barnet fratas litt av
identiteten sin nar det fjernes. | noen tilfeller
har barnet og familien utviklet et sa tett for-
hold til slikt utstyr at de har gitt det et eget
navn. Personalet ma ogsa avklare med for-
eldrene om de vil veere til stede nar utstyret
fijernes.

Vaer oppmerksom pa at det kan renne vaeske
fra slanger, sonder, tuber og katetre, og at
det kan sive fra innstikkssteder og stomier.
Ved behov kan vaeske fjernes med et sug.
Ha papir og vatservietter for handen. Hvis
lekkasjene skaper problemer, bor en radfere
seg med begravelsesbyraet eller personalet
ved sykehusets barerom.
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Etter fjerning av PEG, kanyler og dren skal
apningen dekkes med vanntett kompress.
Det er vanlig praksis & fjerne PEG og ven-
trikkelsonde, men personalet ma sette seg
inn i retningslinjer og praksis pa arbeids-
stedet nar det gjelder slanger og dren. | og
med at medisinsk teknologi blir stadig mer
kompleks, kan personalet ha behov for mer
detaljert veiledning nar det gjelder prosedy-
rer for fijerning av dren og nye typer utstyr i
fremtiden.

Veer spesielt oppmerksom pa gyne og munn.
Pa dette omradet kan det ogsa veere ngd-
vendig med veiledning fra begravelses-
byraet. Det anbefales a heve barnets over-
kropp (hode og skuldre) noe for & unnga at
det samler seg mye blod i overkroppen.

Hvis barnet har fatt respiratorbehandling, kan
det veere et vanskelig oyeblikk for de pare-
rende nar maskinen slas av etter barnets ded.

Familier har ofte planlagt at barnet skal ha pa
seg enkelte favorittplagg eller ha med seg
en favorittleke nar det transporteres til et
kjgle- eller barerom eller hentes av begra-
velsesbyraet. Hvis foreldre vil at barnet skal
ha pa seg et bestemt antrekk i begravelsen,
bor de rades til 4 legge dette til side frem til
det, fordi det kan oppsta lekkasjer i timene
0g dagene etter at dgden har inntradt.

Foreldrene ma fa beholde kontrollen over
det som gjores med barnet ogsa etter at
deden har inntrddt. Endringene som skjer
med kroppen, kan virke skremmende. De
pargrende ma holdes fullt informert om
det som skjer. Ngdvendig informasjon ma
deles pa en hensynsfull mate i hver fase.
Endringene kan indikere at det dede barnet
bor legges i kisten (se avsnitt 3.13).

Hvis det dgde barnet ikke er pa et sykehus,
er det viktig a ha tett kontakt med begra-
velsesbyraet, slik at de kan fglge med pa
utviklingen. Hvis barnets kropp begynner a
vise alvorlige tegn pa nedbrytning, bgr det
anbefales for foreldrene at barnet legges i
en Kkiste eller at begravelsesbyraet tar over.
Foreldre bgr fa informasjon om fremgangs-
maten sa tidlig som mulig slik at de har full
oversikt over hva som skal skje.
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Nar livet opphgrer og sakalt somatisk dgd
inntrer, starter den prosessen som Kkalles
molekyleer dgd. Dette innebeerer at kroppen
i stadig sterkere grad brytes ned. Nar hjertet
slutter & sla, oppherer blodsirkulasjonen, og
nar cellene ikke lenger far tilfarsel av oksy-
gen, begynner de 3 do.

Algor mortis: Nar hjertet har sluttet a sla,
begynner kroppstemperaturen umiddelbart
a synke. Denne fasen kalles algor mortis,
eller dodskulde. Ekstremitetene blir kalde i
l@pet av to til atte timer. Midten av kroppen
vil holde seg varm mye lengre. Dess mindre
hud som er tildekket, dess raskere vil krop-
pen kjoles ned. Kleer og sengetgy isolerer
kroppen mot nedkjgling. Nedkjoglingen er
viktig for & forsinke nedbrytningsprosessen.
Det kan veere ngdvendig a forklare dette pa
en forsiktig mate til de pargrende hvis de vil
bre over barnet. Familien ma fa mulighet til
a vise omsorg for barnet, men det er viktig a
veie dette opp mot behovet for a kjgle ned
kroppen sa raskt som mulig.

@Qynene: Nar deden har inntradt, kan du
lukke gynene ved & skyve gyelokkene for-
siktig ned med fingrene. Far gynene forbli
apne en stund etter at dgden har inntradt,
kan de ikke lenger lukkes pa naturlig mate.
| samrad med familien kan begravelses-
byraet sgrge for at gyelokkene festes slik
at oynene holdes lukket. Etter hvert vil
gynene virke innsunkne. Dette kan oppleves
ubehagelig for familien og personalet.

Huden blekner og stivner: Huden blekner
fordi blodet ikke lenger transporterer oksy-
gen til cellene. Den kan ogsa bli terr. Ansik-
tet og kroppen kan smgres inn med fuktig-
hetskrem, og leppepomade kan brukes for &
holde leppene fuktige. Dette er noe foreld-
rene kan gjgre, og det kan fgles meningsfylt
a stelle barnet pa denne maten. Veer opp-
merksom pa at huden kan bli skjgr, og at
det er en fare for at den far synlige merker
hvis foreldrene klemmer og klapper barnet.
Det ma forklares forsiktig at dette kan skade
huden.



Livor mortis: Livor mortis, eller dodsflekker,
er en dyp lilla misfarging av huden forarsaket
av at blodet samler seg i drene og kapillarene
i de laveste delene av kroppen nar blod-
sirkulasjonen opphgrer. Dgdsflekkene vil vise
seg i form av bleke rede flekker eller merker
i lgpet av en halvtime etter at deden har
inntrddt. Flekkene vil megrkne og smelte
sammen i lepet av de felgende timene slik at
store omrader far en rgdlilla misfarging. Etter
10-12 timer blir dedsflekkene «fiksert», det
vil si at de ikke lenger kan flyttes eller fjer-
nes ved & endre kroppens stilling. Det kan
variere en del hvor godt dedsflekkene synes.
I mange tilfeller vil blodansamlingene vise
seg i de delene av kroppen som er i kontakt
med underlaget. Hvis barnet ligger pa ryg-
gen, vil blodet samle seg i bakhodet, i ryggen
og baken og pa baksiden av beina. Men mis-
fargingen er som regel mest fremtredende i
oreflippene og under neglene.

Rigor mortis: Etter doden vil musklene van-
ligvis veere slappe, men tre—fire timer etter
dgdstidspunktet vil de stivne. Dette kalles
rigor mortis (dedsstivhet). Rigor mortis vil
opphgre etter mellom 36 og 48 timer. Det
er viktig a ta hensyn til dette hvis foreldrene
onsker at barnet skal fa pa seg kleer de har
valgt ut.

Bladning: Nar blodsirkulasjonen opphaorer,
vil ikke lenger blodplatene stoppe blagdnin-
ger. De kan bare stoppes ved a suge bort
blodet eller med blokkering, for eksempel
ved 3 tamponere neseborene. Hvis barnet
blar, bor alternativene for & stoppe blad-
ningen diskuteres med familien. Begravel-
sesbyraet bgr konsulteres hvis bledningen
fortsetter og blir et problem. Handkleer og
sengetgy med en mork farge kan gjgre
blodflekker mindre synlige. Husk & folge
generelle hygieneregler ved handtering
av blod. Hvis bledningen fortsetter og blir
et hygieneproblem, kan det veere best a la
begravelsesbyraet overta.

Utsiving eller lekkasje av kroppsveesker:
Dette kan forekomme nar som helst etter
barnets ded. Lekkasje av urin og avfering
er vanlig. Det anbefales at det legges en
madrassbeskytter under den dede og obser-
vere den regelmessig. Det kan ogsa fore-
komme sekresjon fra andre kroppsapninger
(for eksempel fra munnen eller nesen) nar
kroppen flyttes eller i andre situasjoner. Det
bar vurderes om et sug skal veere tilgjengelig.
Ngdvendig utstyr kan plasseres diskret under
sengen. Husk & folge generelle hygiene-
regler ved behandling av kroppsvaesker. Sarg
for a ha nok madrassbeskyttere, vatserviet-
ter, kluter og sengetgy tilgjengelig. Hvis det
siver ut kroppsvaesker, ma barnet kontrolle-
res oftere.

Invasivt utstyr

Noen barn kan den siste tiden ha vaertavhen-
gige av invasivt utstyr som ventrikkelsonde,
sentralt venekateter eller trakealtube. Slike
hjelpemidler bar ikke fijernes uten at det er
avklart med foreldrene. | tilfeller der det har
veert ngdvendig & amputere kroppsdeler,
kan noen familier gnske at disse begraves
eller kremeres sammen med barnet.

Balsamering

Det inngar ikke i vanlig prosedyre a balsa-
mere et barn som dgr. Dersom dgdsfallet
skjer i Norge, og den dgde skal transporteres
ut av landet, vil barnet normalt balsameres.
Det er flyselskapet/spediteren og/eller mot-
takerlandet som setter krav til balsamering.

Balsamering er en metode for & konservere
en dgd person slik at nedbrytningen forsin-
kes. Dette gjores av sykehuset eller begra-
velsesbyraet, og er vanligvis noe de tar ekstra
betalt for. Balsameringen kan ikke utfgres for
dedsmelding er utstedt. Begravelsesbyraet
ma folge forskrift om transport, handtering,
og emballering av lik samt gravferd.
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» Det er viktig a veere oppmerksom
pa endringene som skjer med
kroppen nar barnet der, slik at du
kan informere familien om dette pa
en sensitiv mate.

Refleksjonssparsmal

Tenk igijennom erfaringene du har
med stell og oppfelging etter et
barns ded, og hvordan du ga fami-
lien informasjon om endringene
som skjer i kroppen. Hvis dette

er noe du forelgpig ikke har veert
med pa, kan det veere nyttig a folge
arbeidet til en erfaren kollega og
leere av ham eller henne.

Ressurser

Parorendeveileder fra Helsedirekto-
ratet.

https://www.helsedirektoratet.no/
veiledere/parorendeveileder

Uansett om det dode barnet befinner seg
hjemme, pa et sykehus eller pa et hospice, er
det viktig at nedkjelingen starter sa raskt som
mulig.

| hjemmet

Barn som har kort tid igjen a leve, gis i skende
utstrekning mulighet til & tiloringe den siste
tiden hjemme sammen med familien. Det er
ikke ngdvendig & bruke spesielt kjoleutstyr
etter barnets ded, men det er viktig med god
kommunikasjon med det begravelsesbyraet
familien har valgt. Om veer og arstid gjer det
nedvendig, kan det undersgkes om det er
mulig a lane en luftkjoler eller et kjgleteppe
fra et hospice, et sykehus eller et annet sted.
Det optimale er at kroppen kjoles ned i lopet
av fire til seks timer etter dedstidspunk-
tet. Panelovner eller annen oppvarming av
rommet ma slas av umiddelbart. Ved bruk
av kjgleutstyr er det viktig at utstyret er rik-
tig plassert i rommet og at alle vinduer er
lukket. Det bgr pa forhand tenkes igjiennom
hvilket utstyr som trengs, og hvilke praktiske
hensyn som ma tas, for eksempel at begra-
velsesbyraet ma ha plass til a baere inn kisten
og flytte den dede. | dialogen om dette er
det viktig a ta hensyn til hygienekrav, privat-
livet og verdigheten til familien og andre som
er knyttet til barnet.

Hospice

De fleste hospicer har et kjglerom der den
dgde kan plasseres frem til begravelsen, eller
frem til begravelsesbyraet sorger for videre
transport. Her kan praksisen variere mye.
|deelt sett bor kjolerom veere tilgjengelig
for alle barn med livsbegrensende eller livs-
truende tilstander innenfor det omradet et
hospice dekker. Det anbefales at prosedyrer
diskuteres og samordnes mellom hospicer,
sykehus (fedeavdelinger, barneavdelinger og
akuttavdelinger), hjemmesykepleietjenesten
og relevante interesseorganisasjoner i regi-
onen. Ved hospicer bgr det vurderes om
kjglerom ogsa kan tilbys barn som dgr uten
at det tidligere har veert tilknyttet hospicet.



P& Andreas Hus — Norges forste barne-
hospice — vil man ha mulighet for a legge til
rette for avskjed med de riktige omgivelsene
0g utstyret, selv om familiene og barnet ikke
har oppholdt seg der eller hatt tilknytning til
Andreas Hus.

Nar et barn dgr, enten det er pa et sykehus,
hjemme eller pa et hospice, ma du gjere deg
kjent med familiens @nsker om hvor det dede
barnet skal veere frem til begravelsen. Det er
viktig & veere klar over at det ikke er ned-
vendig & flytte eller videretransportere det
dede barnet umiddelbart, men helseperso-
nell ma kunne utfgre nedvendig stell, starte
nedkjolingen og felge med pa kroppens til-
stand — og samtidig ivareta familiens behowv.
Det anbefales a kjole ned det dede barnet i
lgpet av fire—seks timer og at transporten til
kjglerommet, barerommet eller begravelses-
byraet skjer neste dag.

Det dgde barnet kan normalt ikke flyttes for
dgdsfallet er fastslatt av en lege.

Det er nyttig & ha kjennskap til hvordan
familien skal reise, og om de trenger hjelp.
Familien har lov til & transportere barnet
selv, nar det er lagt i kiste.

Fra sykehuset

Hvis barnet der pa sykehuset, vil sykepleier
kunne orientere om hvor lenge barnet kan
veere i sengen pa rommet. Sykepleier og
begravelsesbyra vil ogsa gi informasjon om
hvordan transporten derfra kan foretas.

Til hjemmet

Hvis barnet der pa et hospice eller pa et
sykehus, kan familien likevel gnske & ta med
barnet hjem for a ta farvel med det der.
Begravelsesbyraet kan organisere dette og
ta seg av det praktiske med transporten.
| noen tilfeller kan en familie ogsa gnske
a4 ta med barnet innom hjemmet pa vei til
begravelsen. Det kan da veere nodvendig
med kjgleutstyr i hjemmet.

Den 01.02.2021 vedtok regjeringen a innfore
en dedsstedsundersokelse som et frivillig
helsetiloud i alle tilfeller der barn under fire ar
der plutselig og uventet, detvil siide tilfellene
der det ikke foreligger mistanke om straffbart
forhold. Oppgaven er tillagt helsetjenesten.
Helsetjenesten har plikt til & gi et slikt tilbud.
Folkehelseinstituttet har fatt i oppdrag fra
Helse- og omsorgsdepartementet & organi-
sere tilbudet.

Folgende prosedyrer vil bli iverksatt:

* Alle tilfellene blir innlagt pa neermeste
barnesykehus der det blir fgrt vanlig
journal i sykehusets regi.

» Disse dgdsfallene anses alltid som
unaturlige, og (behandlende) lege plikter
derfor snarest a underrette politiet, jf. for-
skrift av 21. desember 2000 nr. 1378 § 1.

e En rettsmedisiner obduserer barnet
pa oppdrag fra politiet. Etter dette
kan prosessen ga to alternative veier:
Etterforsking i regi av politiet i henhold
til straffeprosesslovens regler blir iverk-
satt dersom obduksjonen eller andre
forhold avdekker mistanke om straffbart
forhold. Dgdsstedsundersgkelse i regi av
helsetjenesten vil da ikke bli iverksatt.

o Sykehuset der barnet blir mottatt, infor-
merer familien skriftlig og muntlig om
tilbudet om dgdsstedsundersgkelse.

« Foreldrene gjgres oppmerksom pa at
selv om de som gjennomfgrer under-
sokelsen i utgangspunktet har taus-
hetsplikt, kan observasjoner og funn fra
dgdsstedsundersekelsen som registreres
i barnets journal, etter omstendighetene
likevel bli gitt til politiet.

e Tilbudet er frivillig og det kreves skriftlig
samtykke fra foreldre eller foresatte.

o Dersom dgdsfallet finner sted i andres
private hjem, skal det innhentes samtykke
ogsa fra dem som disponerer hjiemmet.
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o Dersom familien takker ja til tilbudet,
varsler sykehuset dedsstedsunder-
sokelsesteamet som er lokalisert til
Nasjonalt Folkehelseinstitutt, Divisjon
for rettsmedisin og rusmiddelforskning,
rettspatologi og klinisk rettsmedisin.

o Dgdsstedsundersgkelse i regi av helse-
tienesten skal igangsettes snarest mulig
0g senest 48 timer etter dgdstids-
punktet.

e Dersom familien takker nei til tilbudet,
skal familien spgrres om de samtykker i
a bli kontaktet for deltakelse i en under-
sokelse om hvordan de har blitt ivaretatt
og fulgt opp.

e Dersom det avdekkes mistanke om
straffbart forhold etter at dgdssteds-
undersgkelsen er pabegynt, skal under-
sokelsen i regi av helsetjenesten avbry-
tes. Den videre oppfolging skal da skje i
regi av politiet.

o Foreldrene kan trekke sitt samtykke til-
bake pa ethvert tidspunkt. Det vil da ikke
vaere noen opplysninger a registrere fra
dgdsstedsundersgkelsen.

 Astedsteamet foretar ngdvendige
undersgkelser av dgdsstedet | sam-
svar med prosedyrer som er beskrevet
nedenfor.

» Det gjennomfares en kasuskonferanse
eller «drgftingskonferanse» der ngdven-
dig helsepersonellkompetanse trekkes
inn etter behov.

Pargrende bgr fa informasjon om hva en ob-
duksjon innebaerer, og at noen undersokel-
ser krever samtykke fra de parerende.

Obduksjon utfgres av en lege med spesiali-
sering i patologi for a fastsla eller klarlegge
dgdsarsaken. Undersgkelsen innebaerer van-
ligvis at det gjores to snitt — ett langs hele
brystbeinet og ett i bakhodet. Vev og indre
organer undersokes for a finne tilstander eller
sykdommer som kan ha forarsaket dedsfal-
let. Det er ngdvendig med en nedkjolings-
periode i forkant.
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Obduksjon kan utfgres pa anmodning av en
parerende, en lege eller politiet (ved uven-
tede dedsfall). En obduksjon kan vaere aktu-
elt dersom barnet ikke har en fullstendig
utredning og en hoveddiagnose. Informa-
sjonen som kommer frem ved en obduksjon
blir et sentralt og viktig redskap for kvalitets-
kontroll av den medisinske behandlingen
som er gitt. Obduksjon er ogsa nedvendig
for & fa kunnskap om sykdommer.

Undersokelser viser at foreldre som sam-
tykker til dette ikke angrer (Stensdal, 2014).

Kommunikasjonen og formidlingen av et
onske eller krav om obduksjon gjennom-
fgres med respekt, empati og omsorg for de
etterlatte. Det er ngdvendig at de etterlatte
far veiledning om forlgpet. Helsedirektoratet
har en egen veileder som er et nyttig verktgy
for de etterlatte og helsepersonell. Den heter
«Nar en av vare neermeste dor» (Helsedirek-
toratet, 2016).

Obduksjon kan ogsa kreves av politiet der-
som dgdsfallet er rapportert som uventet
eller mistenkelig.

Det er viktig at kommunikasjonen om anmod-
ning eller krav om obduksjon skjer pa en res-
pektfull og omsorgsfull mate, og at familien far
god veiledning. Noen sykehus har informa-
sjonshefter til familier og helsepersonell som
inneholder nyttig informasjon.

Etter inngrepet sys vanligvis snittene sam-
men, og de dekkes med en selvklebende ban-
dasje for & hindre at det siver ut vaeske. Det
anbefales at personalet og familien radferer
seg med begravelsesbyraet om hvordan det
dode barnets kropp bar behandles. | noen
tilfeller vil det vaere mest hensiktsmessig at
begravelsesbyraet overtar ansvaret rett etter
obduksjonen, slik at vi sikrer at stellet ivare-
tar barnets verdighet. Dette er hovedsakelig
avhengig av hva slags type obduksjon som
er utfort, hvor omfattende den er og krop-
pens fysiske tilstand.

En obduksjon er ikke til hinder for at familien
kan ta det dede barnet med seg hjem og la
det ligge pa et kaldt rom.



Dgdsmeldingen er ngdvendig for & regist-
rere dedsfallet i offentlige systemer. Dads-
meldingen fylles vanligvis ut elektronisk. Den
skal blant annet inneholde den avdedes navn
og fedselsnummer, registrert bosted, dods-
kommune og sted, samt opplysninger om
umiddelbar, underliggende og medvirkende
dedsarsak. Barnets ded kan registreres i kom-
munen der det hadde folkeregistrert adresse,
eller i kommunen der det dede. Hovedrege-
len er at dette gjores like etter konstatering,
og dgdsmelding skjer elektronisk.

Som hovedregel er det den siste legen som
hadde behandlingsansvar som skal skrive
dedsmeldingen. Eventuelt kan legevakt og
sykehus kontaktes for a skrive dgdsmelding,
eller den legen som sist sa til barnet mens
detvarilive. Hvis legen ikke kan fastsla dods-
arsaken, skal saken henvises til statsforvalte-
ren. Kommunikasjonen om dgdsarsaken
kan fortsette fra konstatering av dedsfallet
og frem til dgdsmeldingen sendes inn, spe-
sielt hvis det er usikkerhet. Det anbefales a
ga igjennom dgdsmeldingen med familien
for den sendes inn, slik at familien ikke blir
utsatt for ungdvendig forvirring og folelses-
messig pakjenning.

Dgdsmelding er ikke det samme som dads-
attest. Dgdsattesten er et dokument som
forst kan utstedes etter at dgdsfallet er regist-
rert.

Det anbefales at legen bruker elektronisk
dgdsmelding. Da kommer dedsmeldingen
automatisk til de rette instansene. Dersom
dgdsattesten blir skrevet pa papir, skal deds-
meldingen videreformidles til blant andre
politistasjonssjefen eller politiet i hjem-
kommunen, Folkeregisteret, Dgdsarsaks-
registeret, Statistisk sentralbyra, NAV og for-
sikringsselskaper.

Registrering av dedsfallet ma gjores for be-
gravelsen kan finne sted. Det er viktig med
god planlegging for & sikre at registrerings-
prosessen blir fullfert i tide, slik at en unngar
at begravelsen blir forsinket.

Dadsmelding skal sendes inn for alle levende-
fodte etter 24 ukers svangerskap, uansett hvor
kort tid barnet er i live.

Nar et spedbarn dor kort tid etter fodselen,
ma fedselen veere registrert for dodsfallet
kan registreres. Det kan veere ngdvendig a
kontakte Folkeregisteret direkte for a sikre at
prosessen gar raskt nok.

Malet med en utredning av et uventet eller
unaturlig dedsfall er a:

* Gjennomga bakgrunnshistorien,
behandlingen og resultatene av under-
sokelser for a kunne fastsla den sann-
synlige dedsarsaken sikrest mulig.

+ |dentifisere faktorer som kan ha med-
virket til eller pavirket utfallet pa tvers
av fagmiljoer, barnets sosiale og fysiske
milj@ og tjenestetilbudet det har fatt.

o Beskrive hvilke l&ardommer som kan
trekkes av dodsfallet, og dersom det er
relevant identifisere tiltak som bgr iverk-
settes av involverte fagmiljoer for & gke
sikkerheten og livskvaliteten til barn i
lignende situasjoner og forbedre utred-
ningsprosessen.

» Gjennomga oppfelgingen av familien
og sikre at familien far resultatene av
alle utredninger av dgdsfallet og en for-
klaring pa et forstaelig sprak av hvorfor
barnet dede (med forbehold om at det
i noen tilfeller ikke er mulig a finne en
forklaring) og de leerdommene som
utredningsprosessen har fgrt frem til.

e Sikre at alle relevante parter far informa-
sjon om resultatet av alle utredninger av
dedsfallet.

» Debrifing og oppfelging av personalet
som har veert involvert i omsorgen for
barnet.
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* Involver foreldrene i prosessen ved
a sperre dem om det er mer de
tenker pa.

» Hvis det gjennomfgres en utred-
ning av et tilfelle der et barn du ikke
har arbeidet med, har dedd uven-
tet, kan du fglge denne prosessen
for a laere mer.

e Avtale et mgte med foreldrene for
a gi tilbakemelding nar resultatet av
utredningen er klart.

Noen familier begynner a planlegge begra-
velsen lang tid i forveien og har kanskje alle-
rede valgt et begravelsesbyra. Hvis ikke, bar
informasjon om begravelsesbyraer gjogres
tilgjengelig nar familien er klar for det. Et
godt forhold til et begravelsesbyra kan sikre
at familien og personalet far god hjelp og
stotte.

Valg av begravelse eller kremasjon, og hvor-
dan det skal forega, er en sentral del av bear-
beidelsen av sorgen nar et barn der (Dent &
Stewart, 2004). Noen kan av kulturelle, reli-
giose eller praktiske grunner gnske at begra-
velsen skjer raskt, men hvis de pargrende
er usikre, er det viktig a huske at de ikke ma
bestemme seg med en gang. Gravferdsloven
(se nedenfor) fastsetter imidlertid at begra-
velse eller kremasjon skal finne sted innenfor
ti virkedager etter dodsfallet.

NAV yter gravferdsstgnad ubetinget nar den
dede er under 18 ar (2021: kr. 25.377). Ver-
digheten ved en begravelse er ikke avhengig
av hvor mye den koster. Kostnadene ved en
begravelse vil normalt avhenge av eventu-
elle sang- og musikkinnslag i seremonien,
blomster, minnesamvaer og gravstein.
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Begravelsesbyraer har stor kompetanse in-
nenfor sitt omrade og kan veere behjelpelige
med rad og veiledning til familien om hvor-
dan de kan ga frem. Listen nedenfor gir noen
eksempler pa hva et begravelsesbyra kan
bidra med, men er ikke pa noen mate full-
stendig.

Begravelsesbyraet kan:

« Hente det dode barnet og pase at alle
nedvendige dokumenter er utfylt.

e Hjelpe til med & gjore dodsfallet og
seremonien kjent, gjennom avis(er) og
digitale minnesider.

e Samarbeide med seremonisted, krema-
toriet eller gravlunden for & arrangere
begravelse eller kremasjon.

o Gjgre avtaler med gravferdstaler som
kan lede begravelsen.

e Transportere kisten og kranser til grav-
lunden eller krematoriet.

» Legge ut for ngdvendige utgifter pa fa-
miliens vegne.

e Oppbevare urnen med den avdodes
aske etter kremasjonen og frem til urne-
nedsettelse eller asken skal spres.

o Girad om stell av det dede barnet og
om kroppens tilstand.

e Gjgre det dode barnet klart for syning
(om gnskelig).

e Assistere ved bestilling av gravstein.

Merk at familien kan velge a la veere a bruke
et begravelsesbyra. Det er mulig for familien
a ta seqg av de praktiske sidene av begravel-
sen selv.

| Norge reguleres begravelse og kremasjon
av Gravferdsloven fra 2021. En begjeering om
begravelse eller kremasjon ma underskrives
av paregrende eller verge og leveres til begra-
velsesbyraet. Det gjelder samme fremgangs-
mate for a bestille begravelse eller kremasjon
for barn og voksne.



Qyeblikket da barnet legges i kisten vil veere
en sveert folelsesladet del av sorgprosessen.
Dette krever god planlegging og oppfalging
fra begravelsesbyraet. Tilstanden til kroppen
til det dede barnet kan pavirke nar dette bor
skje, og med sensitiv og omsorgsfull kom-
munikasjon kan foreldrene ta informerte
valg om hvordan de vil at det skal gjgres. Alle
regler for flytting og handtering ma fglges,
0og barnet og familien ma behandles med
respekt og verdighet. Det bgr veere opp til
familien om de vil veere med pa dette. Luk-
kingen av kisten kan representere et annet
vanskelig @yeblikk. Familien ma sparres om
de er klare for at lokket legges pa og kisten
forsegles. Samtidig ma det ogsa tas hensyn
til faglige rad fra begravelsesbyraet.

Hvis det dede barnet skal transporteres ut
av landet, skal politiet i dgdskommunen
varsles. Begravelsesbyraer i Norge kan veere
behjelpelige med innhenting av hedvendige
dokumenter og varsling til mottakerlandets
ambassade. Dgdsfallet skal ogsa meldes til
tingrett/byfogd.

Far transport ut av landet kan gjennomfeares,
ma folgende dokumenter vaere i orden: Inn-
forselstillatelse fra mottakerlandets ambas-
sade, utfgrselstillatelse fra politiet, dedsmel-
ding fra retten, smitteattest og loddeattest.
Mottakerlandet kan krev at disse dokumen-
tene oversettes og attesteres. Det norske
begravelsesbyraet kan veere behjelpelig med
dette.

En avded kan begraves pa en kirkegard eller
annen gravlund. Om foreldrene gnsker a
begrave barnet eller ikke, vil veere avhengig
av livssyn og tradisjoner.

Gravlunder i Norge administreres av Kirke-
lig fellesrad i hver kommune. Noen fami-
lier gnsker & ha en familiegrav slik at fami-
liemedlemmer kan begraves sammen selv
om de dgr med mange ars mellomrom.
Retningslinjer for disse kan variere mellom
kommuner og gravlunder.

Alle har rett til & bli begravet pa en gravlund i
kommunen de bor i, 0g i neerheten av slekt-
ninger. Noen gravlunder har imidlertid fa
ledige plasser, og bare urnenedsettelse til-
lates, En kan ogsa velge a bli begravet i en
«minnelund».

Det har blitt mer vanlig a ta hensyn til mil-
joet ved valg av kiste, blomster og hvor og
hvordan gravleggingen skal finne sted. Kon-
takt begravelsesbyraet, Kirkelig fellesrad
eller gravferdsetaten i din kommune for mer
informasjon.

Ved kremasjon brytes den avdedes kropp
ned ved at den brennes. Det er en av de eld-
ste tradisjonene i forbindelse med dgden,
og den er i bruk innenfor mange livssyn og
kulturer.

Under bisettelsesseremonien ligger avdgde
i en kiste som ved en kistebegravelse. Etter
bisettelsesseremonien blir kisten baret ut til
barebilen og kjgrt til et krematorium. Kre-
matoriet samler asken i en urne som forse-
gles og merkes. Nar urnen er klar, kan det
holdes en seremoni (urnenedsettelse) der
urnen settes ned i en grav pa en gravlund.
Kremasjonen kan ogsa utferes for bisettel-
sesseremonien. Da vil urnen sta i kirken eller
seremonirommet i stedet for kisten.

Nar et spedbarn kremeres, vil det pa grunn
av kroppens stgrrelse og krematoriets utstyr
bli sveert lite aske. Det er viktig a radfore seg
med begravelsesbyraet og personalet ved
krematoriet og serge for at foreldrene er
klar over dette pa forhand.

Asken kan spres pa et egnet sted, anvist av
Statsforvalteren. Sted pa vann eller land ma
ha et tilstrekkelig ode preg.

Hvis urnen med asken skal tas med til et
annet land, ma det for avreise undersgkes
grundig hvilke regler som gjelder i vedkom-
mende land.
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Nar det forste stellet av barnets kropp er
utfort, ber personalet vende oppmerksom-
heten mot & folge opp familien og hjelpe
dem til & komme seg igjennom det som ma
gjoresilgpet av de neste dagene. Det er viktig
a huske at foreldrene ogsa vil ha behov for a
vise omsorg for barnet en stund etter barnets
dad. | dagene etter kan foreldrene, sgsknene
0og andre i den neere omgangskretsen opp-
leve mange forskjellige og vanskelige folel-
ser. Reaksjonene vil avhenge av personlighet,
verdier og livssyn. De som sto naermest bar-
net har ofte behov for a veere sammen med
det for a bearbeide fglelser og preve a forsta
det som har skjedd. Personalet ma veere for-
beredt pa a svare pa sparsmal og henvise til
andre tjenester ved behov.

Familien trenger & fokusere pa planleggin-
gen av begravelsen og pa hjemreisen hvis
barnet fikk palliativ omsorg langt hjiemmefra.
Familien kan trenge hjelp og statte til dette.
Det er viktig & la dem fa bruke den tiden de
trenger, og med oppmerksom og omsorgs-
full kommunikasjon og forsiktig oppmuntring
hjelpe dem i gang med den planleggingen
som ma gjgres. Spgrsmal om behov for
sorgstgtte kan na tas opp. Du kan gjgre en
forelgpig vurdering av hva slags ressurser og
strategier familien har for a takle situasjonen
0g bearbeide tapet. Har de et stgttende nett-
verk av familie og venner rundt seg? Hva
slags statte kan de fa i neermiljoet?

Foreldre kan trenge hjelp og statte til & for-
klare sgsken som ikke var til stede da bar-
net dgde, hva som har skjedd. Det er viktig
a fglge familiemedlemmenes tempo, veere
oppmerksom pa folelser og signaler og til-
passe seg ut fra det. Sorg kan pavirke barn
pa mange mater avhengig av alder, erfaring
og forholdet mellom familiemedlemmene.
/Arlig og gjennomtenkt kommunikasjon er
viktig. A fortelle s@sken om hva som skjer,
og involvere dem aktivt, kan bidra til at de
takler sorgen bedre.
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Kommunikasjonen ma tilpasses deres indi-
viduelle behov, utviklingsniva og evne til a
forsta. Foreldrene ma ha innflytelse pa hva
slags informasjon som deles, og de bor fa
rapport om hva som har blitt sagt i ettertid.
Barnehage eller skole, venner, utvidet fami-
lie og andre nzerstdende vil fortsatt ha vik-
tige roller i sesknenes liv. Mange vil kunne ta
egne beslutninger om hvor mye de vil invol-
veres. Vi gir en oversikt over ressurser som
kan veere til hjelp under «Nyttige ressurser»
i Del fire.

Besteforeldre har ofte tatt del i omsorgen
for barnet som har gatt bort, og kanskje har
de passet det mens foreldrene har veert pa
jobb. De kan derfor ogsa fole tap og sorg
som i stor grad kan pavirke livene deres. |
tillegg kan de fgle at det er vanskelig a stotte
sennen eller datteren gjennom sorgen. Det
er derfor viktig & involvere besteforeldrene
0og undersgke med dem om de ogsa kan
trenge statte.

Videre er det viktig a vurdere om det er
andre i barnets omgangskrets, slik som klas-
sekamerater eller andre naere venner, som
kan trenge hjelp til 8 komme seg gjennom
sorgen og tapet.

Det er nyttig a lage en liste over alle
praktiske og formelle oppgaver som
ma utfgres nar barnet der. (Wadey,
2010).

o Kontroller at alt involvert helse-
personell har nedvendig kunnskap
om lovpalagte og formelle krav i
forbindelse med et barns dad.



Del 4

Sorgstotte



4.1 Innledning

Det finnes ikke én mate & gi sorgstotte pa
som passer for alle. Den ma tilpasses indi-
viduelle behov. Den oppgaven krever ikke
ngdvendigvis en person med spesial-
utdannelse, men alt personell som arbeider
med barnepalliasjon, bgr fa opplaering i a
stotte familiene og i & utvikle gode kommu-
nikasjonsevner. En vurdering av familiens
behov kan konkludere med at stotten de
har i sitt eget nettverk, er tilstrekkelig. Det
er viktig a spille pa lag med familien og vaere
oppmerksom pa risikofaktorer og indivi-
duelle mestringsstrategier (Relf, Machin &
Archer, 2010; The Irish Childhood, 2014).

| tillegg til & ivareta familien i dagene frem
mot begravelsen, er det viktig a sikre at
familien har et stottende nettverk i de for-
ste ukene og manedene etter at de mistet
barnet. Forskjellige organisasjoner har for-
skjellige modeller for sorgstatte, avhengig av
geografisk lokalisering og ressurser. Enkelte
frivillige organisasjoner har team som kan
felge opp hele familien i lang tid og organi-
serer sorggrupper som megtes jevnlig. Andre
kan hjelpe familier a finne statte i sitt eget
neermilje. Uansett hvilken modell som fol-
ges, er det en del hovedprinsipper og grunn-
leggende rad som bear felges, basert pa god
praksis ved sorgstotte.

Familiemedlemmene vil reagere pa tapet pa
forskjellige mater. Ved behov er det en viktig
del av oppfelgingen a sikre at besteforeldre,
sosken, tidligere partnere og andre som sto
barnet naert, tilbys eller henvises til relevante
tilbud.

4.2 Oppfelging rett etter
barnets dod

| de farste timene etter barnets ded kan det
oppsta mange forskjellige folelser. Dette kan
virke forvirrende og gjore det vanskelig & ta
beslutninger. P4 den andre siden kan noen
familiemedlemmer ga helt opp i de prak-
tiske oppgavene som ma utferes. Det er vik-
tig a veere sammen med familiene i denne
perioden, og veere forberedt pa a svare pa
spe@rsmal og gi omsorg og stette.

34

4.3 Sorgens uttrykk

Forskjellige kulturer har forskjellige mater a
uttrykke felles sorg pa, og det er mange for-
skjellige oppfatninger av hva som skjer nar
livet er over. Individers reaksjon pa et dgdsfall
avhenger av samfunnet rundt dem, kulturen,
livssynet og familiens verdier. Dette pavirker
bade hvordan de lever livet og hvordan de
reagerer pa dgden.

De fleste familier vil feire det livet barnet har
levd. Noen velvalgte ord om barnet, sanger
eller salmer og opplesning av tekster kan
skape en verdig markering. Blomster er ofte
en viktig del av begravelsen, og levende lys
kan representere flammen i barnets liv (og
slukkingen av den). Familier forholder seg til
dgden og minnes barnet pa mange mater.

44 Samle minner

A samle gode minner til en historie kan sette
barnets livinn i en sterre sammenheng som
gir det mening. Dette kan gjgres bade for
og etter barnets ded. Det kan veere en god
mate for familien & stgtte hverandre pa a
snakke med barnet om hva som skal sam-
les i en minnekiste. For en familie som har
mistet et spedbarn, kan det a samle min-
ner veere spesielt viktig fordi barnets liv ble
sa kort og det kanskje ble tatt hdand om av
helsepersonell mye av tiden slik at familien
ikke fikk bli sa godt kjent med det.

Familien kan oppmuntres til 8 minnes barnet
pa mange forskjellige mater, for eksempel:

« Enliten harlokk fra barnets bakhode.

« Avtrykk av en fot eller hand i maling eller
gips.

- En kopp eller skal som barnet har malt pa.

- Halskjeder eller pynteband som barnet
har brukt.

+ Flere slike ting kan samles i et minne-
skrin eller en minnekiste.

- Det kan lages en minnebok — en formell
journal om barnets liv.

- Det kan ogsa lages en mer uformell
bok for & minnes barnet, der familien,
venner og personalet pa sykehuset eller
hospicet gir glimt av barnets livi ord og
bilder.



- En minnehage som kan ha elementer
som stier, steiner, treer og vann som
familien kan assosiere med barnet.

« Ensamling eller andakt for & minnes
barnet.

- De som sto barnet naermest, kan ogsa
sende hverandre kort i anledning burs-
dager, hgytider og andre merkedager
nar savnet er sterkere enn vanlig.

4.5 Forberedelse av
begravelsen

Mange pargrende engasjerer seg i plan-
legging av begravelsen for a bidra til at de
gjennom seremonien kan fa gitt et bilde av
den personen barnet var, og minnene de
har. Det er sveert viktig & involvere stotte-
nettverket rundt familien (prest/seremoni-
leder, begravelsesbyraet og andre relevante
personer og tjenester) sa raskt som mulig —
om mulig allerede for et forventet dedsfall.
Barn som har den modenheten og forstael-
sen som kreves, vil ofte gnske a vaere med
pa a planlegge sin egen begravelse. Sgsken
kan ogsa ha stort utbytte av a delta i plan-
leggingen av begravelsen.

Det er mange forskjellige mater & minnes
barnet pa i en begravelse, bade religigse og
ikke-religigse. Det viktigste valget en fami-
lie ma ta, er om de gnsker begravelse eller
kremasjon. Med mange alternativer for kiste,
barebil, tekstlesing og musikk kan det veere
vanskelig for familien & ta beslutninger.
Familien ber oppmuntres til a la noen i nett-
verket sitt avlaste dem med planleggingen
av begravelsen.

4.6 Ivaretakelse av familien
i tiden etter begravelsen

Etter begravelsen kan familien sparres om
de fortsatt vil ha kontakt. Det er god praksis
a tilby et oppfelgingsbesok. Det kan veere
en god idé a koordinere dette slik at flere av
dem som var involvert i omsorgen for bar-
net, fra forskjellige organisasjoner, institu-
sjoner og tjenester, kan delta. A samtale
apent om hvem som kan tilby hvilke typer
stgtte, kan gjore familien tryggere pa at
de har kontroll over beslutningsprosessen.

Det kan 0gsa veere nyttig a henvise til andre
typer hjelp i lokalsamfunnet. Enkelte helse-
tilbud som er rettet mot barn tilbyr lang-
varige oppfelgingsprogrammer som kan
omfatte arrangementer for s@sken, grupper
for besteforeldre og arlige minnedager. Slike
arrangementer gir anerkjennelse til familien
som har opplevd tapet, og gir en mulighet til
a minnes og feire barnet.

Sgsken, besteforeldre og venner kan oppleve
lignende folelser av tap og sorg som kan kreve
langvarig oppfalging. Sorgen vil endre seg med
tiden. Fedselsdager, heytider og andre merke-
dager kan vekke sorgen til live.

Tips til god praksis

- Tilpass deg familiemedlemmenes
individuelle behov nar du statter
familien i sorgen og hjelper dem a
planlegge begravelsen.

- Segrg for at personalet som opp-
lever at et barn dor, deltar i klinisk
og psykologisk debrifing/veiled-
ning.

Refleksjonssparsmal
Hvordan vil du ga frem for a finne

lokale tjenester som kan veere til
hjelp og statte for en familie som
har mistet et barn?

Ressurser

« Guidance for Bereavement Needs
Assessment in Palliative Care (Relf
etal, 2010)

- Parents and Bereavement (Young,
2012)

» A Guide to developing good
practice in childhood bereavement
services (The Childhood Bereave-
ment Network, 2006)

« The Irish Childhood Bereavement
Care Pyramid
www.childhoodbereavement.ie/
professionals/childhood-
bereavement-care- pyramid/
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4.7 Andre ressurser ved tap og sorg
Oversikt over nasjonale sorgstatte-tjenester som gjelder tap av barn

Nyttige lenker og nettsteder

Landsforeningen for etterlatte etter selvmord

Unge LEVE — en organisasjon for og med unge etterlatte og bergrte ved selvmord
Landsforeningen uventet barnedgd

Georgs gave — til minne nar noen dor

ELPIS selvmordsforebygging

Foreningen Stille

Regionalt senter om vold, traumer og selvmord

NSSF — Nasjonalt senter for selvmordsforskning og -forebygging
Landsforeningen for forebygging av selvskading og selvmord
Vivat — kurs i selvmordsforebygging

Foreningen Et barn for lite

Helsesista i sosiale medier

Klinikk for krisepsykologi

Mental helse

Selvmordspodden — en podkast som omhandler selvmord

SORGpodden — Her moter du mennesker som har mistet noen, som har sgrget og som fortsatt
serger

A leve til vi dor — podkast til Foreningen for barnepalliasjon FFB
Fransiskushjelpen, https://www.fransiskushjelpen.no/
Sorggrupper.no, https://www.sorggrupper.no/

Sorgstette.no, https://www.sorgstotte.com/

Modum Bad, https://www.modum-bad.no/

Ventesorg.no, https://ventesorg.no/

Foreninger

Andreas Hus, https://www.andreashus.no/

Landsforeningen uventet barneded, https://www.lub.no/

Vi som har et barn for lite, https://etbarnforlite.no/

Leve, https://leve.no/

Barnekreftforeningen, https://www.barnekreftforeningen.no/
Lillebrors minne, https://www.lillebrorsminne.no/

Det ma ogsa nevnes at det er opprettet en Sorgstatteallianse og at det finnes mange flere ressurser
enn de som er nevnt her!
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Det er godt dokumentert at det er sveert kre-
vende a arbeide med doende mennesker.
Ogsa helsepersonell som har behandlet og
pleid et menneske som har dedd, kan opp-
leve a fole tap og hjelpelashet. Ledere har
et ansvar som inkluderer a sikre at persona-
let far god oppfalging. Bade uformell stotte
i teamet og mer formalisert veiledning kan
hjelpe hver enkelt helsearbeider til a reflek-
tere mer over arbeidet og bearbeide folelser
av tap og sorg pa en bedre mate. Personalet
ma fa tid til a bli bevisste pa egne reaksjoner
nar et barn dar, hvordan de opplever tap og
sorg, og hva slags mestringsstrategier de
bruker.

Personalet trenger ogsa hjelp til & bli bevisst
pa, og reflektere over, verdier og livssyn hos
seg selv og andre, slik at de kan dekke fami-
liers kulturelle og religigse behov pa en pro-
fesjonell mate. Med slik veiledning og bevisst-
gjering er det mindre fare for at deres eget
livssyn og deres egne fglelser kommer i veien
for & hjelpe familien de arbeider med.

Det ma veere tilbud om veiledning for a
bidra til personlig refleksjon, enten individu-
elt eller i grupper. Det kan veere vanskelig a
fa til refleksjon over veldig personlige folel-
ser til & fungere i en gruppe, men det kan
0gsa styrke teamets arbeid og fere til at hver
enkelt foler seg mindre overlatt til seg selv.
Veiledningen bgr organiseres slik at den gir
sterst mulig leeringsutbytte og identifiserer
endringer i praksis som kan bedre omsorgen
for familiene.

Ledelsen ma veere oppmerksom pa tegn til
stress eller utbrenthet blant ansatte og ta
ansvar for a gi de ansatte relevant opplee-
ring, veiledning og generell statte. Det er
viktig at oppleeringen bidrar til a styrke pro-
fesjonelle terapeutiske relasjoner samtidig
som viktigheten av a skille mellom jobb og
privatliv ma understrekes.
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Det bor prioriteres & tilby veiledning til
nyansatte, spesielt til personer som ikke har
arbeidet med barnepalliasjon tidligere. | den
forste tiden bgr nyansatte fa mulighet til a
folge en erfaren kollega i arbeidet med a qi
pleie og omsorg til barnet og ivareta fami-
lien gjennom det palliative forlepet.

Det er god praksis & holde et forberedel-
sesmgte sa tidlig som mulig nar et barn begyn-
ner det palliative forlgpet og en debrifing etter
at barnet har gatt bort — enten internt eller for
hele det tverrfaglige omsorgsteamet. Debri-
fingen skal gi folelsesmessig stotte, bidra til
refleksjon og hjelpe personalet til & bearbeide
0g mestre emosjonelt og eksistensielt stress i
forbindelse med dgdsfall. | tillegg kan debri-
fing gi muligheter til & leere av erfaringer, av
pasienter og av kolleger, slik at teamet kan
styrke strategier som fungerer, og endre dem
som ikke fungerer.

Vi haper denne veilederen kan bidra til a
hjelpe helsepersonell til a tilegne seg den
kunnskapen og de ferdighetene som er ngd-
vendige for & ta hdnd om et barn fgr og etter
dgden, og samtidig ivareta barnets familie.

Alt helsepersonell ma fa regelmessig opp-
leering og muligheter til & utvikle sin kompe-
tanse og faglige selvtillit gjennom arbeidet.
Oppleering er spesielt viktig nar det gjelder
kommunikasjon med familiene, stell av det
dede barnet og ivaretakelse av familiene.
Det er essensielt & dekke disse omradene i
oppleeringen av nyansatte og gi nyansatte
og uerfarne helsearbeidere mulighet til a
folge og leere av erfarne kolleger. | tillegg
ma det gis muligheter til & utvikle seg videre.



Personalet ma ha den oppleeringen og pro-
fesjonelle kompetansen som kreves for a
oppna en hey standard pa omsorgen og
stotten. Dette er like viktig etter barnets dgd.
Kompetanse dreier seg ikke bare om a oppna
en viss standard pa omsorgen eller a klare a
utfere en bestemt oppgave. Det handler
0gsa om a arbeide systematisk innenfor en
leeringsmodell som gir muligheter til & reflek-
tere over omsorgen som gis, slik at det kan
utvikles en helhetlig tilneerming til arbeidet.

Alle organisasjoner og team som arbei-
der med barnepalliasjon, bgr gjennom-
fore debrifing for a sikre at det trekkes
leerdommer av erfaringene slik at tjenes-
tene kan utvikles og forbedres.

Refleksjonssparsmal

Hvordan kan du effektivt promo-
tere og bruke veiledning individuelt
og/eller pa tvers av organisasjo-
nen?

Ressurser

RCN Competencies for Children’s
Palliative Care
www.rcn.org.uk/professional-
development/ publications/pub-
007033

Skills for Care & Hospice UK Compe-
tencies
www.skillsforcare.org.uk/Learning-
development/ongoing-learning-and-
development/end-of-life-care/
End-of-lifecare.aspx
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Temasider

Pa de felgende sidene har vi samlet nyttig informasjon om
forskjellige temaer innenfor barnepalliasjon som kan bidra
til utvikling og refleksjon. Sidene er laget slik at de enkelt
kan kopieres og brukes ved opplaering av ansatte.




1 Omsorg for et doende barn: Innledning

Denne temasiden gir en oversikt over viktige punkter du ma tenke
igjennom ved omsorg for et deende barn. Denne listen kan vaere til hjelp

for a gi god oppfalging i denne fasen av det palliative forlapet.

- Barnets behov ma vurderes, og en avansert pleie- og omsorgsplan bgr diskuteres og
settes opp i samarbeid med barnet og familien. Den avanserte pleie- og omsorgsplanen
ma tilpasses barnet og familiens livssyn og gnsker.

- Familien og omsorgsgiverne ma gis relevant skriftlig informasjon som setter dem i stand
til & delta i diskusjoner om alternativer og ta beslutninger pa informert grunnlag. Barnet
selv, eventuelle sgsken og foreldrene ma fa informasjon som er tilpasset den enkeltes
alder og evne til a forsta innholdet.

- Det bar gjores en gjiennomgang av legemidlene barnet far. Det bgr vurderes a avslutte
behandling som ikke er essensiell for lindring av smerter og symptomer. Det bgr ogsa
vurderes om ungdige intervensjoner som blodpraver, intravengse infusjoner og rutine-
observasjoner av vitale tegn kan avsluttes.

« Det er viktig a veere forberedt pa og utstyrt for en rekke potensielle symptomer, som
smerte, angst, kvalme, oppkast og luftveissekresjon, og sikre at all medikamentell
behandling er forskrevet og tilgjengelig ved behov i samsvar med en tidligere utarbeidet
symptomlindringsplan.

- Det ma sgrges for at familien har oppdatert kontaktinformasjon til relevante personer
og tjenester. Fastlegen, det barnepalliative teamet og andre, for eksempel ambulanse-
tjenesten, inkludert tjenester som kan tilkalles utenfor vanlige dpningstider, ma varsles
om at det na er forventet at barnet kommer til & do i neermeste fremtid.

- Familien ma gis mulighet til & diskutere planer for stell, omsorg og stotte etter at barnet
gar bort, inkludert hvem som skal kontaktes, hva som ma gjgres med en gang og hva
som kan vente. Hjelp familien & ga igiennom hvilke stattetjenester som er tilgjengelige
nar barnet dor.

- Behovet for stotte til familiemedlemmene, inkludert foreldrene/omsorgspersonene,
spsknene, besteforeldrene og andre naerstaende, bar vurderes pa dette tidspunktet.

Denne innledningen bar brukes sammen med de mer spesifikke temasidene Vanskelige
samtaler og Avansert pleie- og omsorgsplan.
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la Omsorg for et doende barn: Vanskelige samtaler
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God kommunikasjon er avgjerende for a kunne gi god omsorg til barn og
deres familier, spesielt nar barnet er dgende. Ved a lytte oppmerksomt og
svare omtenksomt kan du stotte barnet og familien ved a gi informasjon,

traste og vise forstaelse i en vanskelig tid. | denne situasjonen kan du
ogsa oppdage problemer og gjore erfaringer som kan bidra til a forbedre
omsorgen.

Disse punktene kan veere til hjelp for a tenke igjennom hvordan du kan gjennomfere van-
skelige samtaler med et deende barn og barnets familie.

- Gjennomga din egen reaksjon pa nyheter om barnets tilstand fgr du forbereder deg pa
a dele dem med andre. Leqgg til side egen «bagasje» og personlige folelser.

- God, tydelig og sensitiv kommunikasjon kan og vil ha stor betydning for hvordan en
familie mottar og responderer pa informasjon.

- Du ma sette av tid og finne et egnet sted der du kan dele informasjon uten a bli avbrutt.

. Sett deginni relevant informasjon og tenk igjennom hvilke temaer og problemer som
kan bli tatt opp. Sett deg inn i den kliniske situasjonen og familiens situasjon. Du ber for
eksempel tenke igjennom hvilken rolle familiemedlemmene spiller, og hvordan de tar
imot og responderer pa informasjon.

- Veer alltid forberedt pa a sparre om hjelp fra andre. Sett deg inn i hvor og hvordan du
kan fa stgtte og veiledning etter vanskelige samtaler.

- Ha en plan for samtalen og vurder om du bgr trene med en kollega pa forhand. Det er
viktig a lytte aktivt og oppmerksomt til det foreldrene og barnet sier og spgr om. Sam-
talen ma styres mer av deres sporsmal enn av en faglig agenda.

- Apne spersmal er nyttige for & sondere deg frem til hva familien allerede vet og forstar,
og hvilke bekymringer de har.

- Gjenta og klargjer slik at du er sikker pa at familien forstar alt du har fortalt dem.
« Veer alltid apen og eerlig.

- Del informasjon med alle som har behov for den, og rapporter i samsvar med gjeldende
rutiner.

. Oppsummer hva som har blitt sagt. Sett opp en ny avtale. Tilby deg & snakke med andre
familiemedlemmer, og del skriftlig materiale med dem.

Du kan ogsa ha nytte av a lese temasiden Avansert pleie- og omsorgsplan.
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1b Omsorg for et doende barn: Avansert pleie- og
omsorgsplan

En avansert pleie- og omsorgsplan gir en oversikt over hva som skal
gjores nar et barn utvikler potensielt livstruende komplikasjoner.

Den gir en mulighet til a diskutere og bli enige om tiltak sammen med
barnet (avhengig av alder) og barnets familie. Det er viktig at barnet og

familien kan vaere med og pavirke omsorgstilbudet nar barnet er deende.
En avansert pleie- og omsorgsplan kan redusere ungdige innleggelser og
intervensjoner til et minimum og gi barnet og familien starre valgfrihet
og bedre kontroll over forlgpet.

Disse punktene kan veere til hjelp for a utarbeide den avanserte pleie- og omsorgsplanen
og tenke igjennom relaterte temaer og utfordringer.
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En avansert pleie- og omsorgsplan kan vaere nyttig for et barn som har en kronisk og
livsbegrensende sykdom, og barnets familie, for a ta avgjgrelser om pleien, omsorgen
og stotten i den gjenvaerende levetiden, nar barnet dgr og i tiden etterpa.

God kommunikasjon og koordinering mellom relevant personale er essensielt for &
sikre at personalet og familiene er kjent med de tilgjengelige mulighetene slik at de kan
ta informerte valg.

Det ma avklares om familien allerede har diskutert en avansert pleie- og omsorgsplan
eller i det hele tatt har tenkt igjennom hva de gnsker i den siste fasen av barnets liv.

Den avanserte pleie- og omsorgsplanen bar inneholde beslutninger om gjenoppliving
og pleie ved en akutt forverring av barnets tilstand.

Ideelt sett bar sparsmal om organ- og vevsdonasjon bringes pa bane tidlig i forlopet
fordi dette har betydning for hvor barnet kan oppholde seg nar livet gar mot slutten.

Det bgr ogsa utarbeides en plan for symptomlindring. Det kan veere nyttig a radfere seg
med et palliativt team og barneansvarlig lege for & kunne gi god veiledning og stotte.

Samtalene om den avanserte pleie- og omsorgsplanen ma gi svar pa hvor barnet skal
veere den siste tiden frem mot det forventede dodsfallet, hvor barnet skal vaere etter
at dgden har inntradt og hvordan familien vil ta hand om det dgede barnet frem mot
begravelsen.

Avklar med familien om det er kulturelle eller religigse hensyn som ma tas i omsorgen
for og etter deden.

| noen tilfeller begynner familien a tenke pa organisering av begravelsesseremonien fgr
barnet dor.

Nar det er behov for obduksjon, er det viktig & gi god informasjon og at informasjonen
kommuniseres til familien pa en omtenksom og omsorgsfull mate.



2 Omsorg nar barnet der: Innledning
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Denne listen gir en oversikt over de viktigste punktene det ma tas hensyn
til ved omsorg for et doende barn. | denne vanskelige tiden er det helt

avgjoerende a gi god og gjennomtenkt stotte og omsorg som er tilpasset
behovene til hver enkelt familie.

Disse punktene kan vaere til hjelp for a gi god oppfalging i denne fasen av det palliative
forlapet.

- Personalet og familien bar i fellesskap komme frem til hvor barnet skal vaere nar det
forventes at deden vil inntre.

- Hvis det er utarbeidet en avansert pleie- og omsorgsplan, er det viktig at personalet gjor
seg kjent med og folger denne.

- Tenk igiennom om det er mer du trenger a sporre familien om nar det gjelder gnsker
for barnets siste tid. Ta opp eventuelle usikkerheter med familien sa snart som mulig.

- Det ma alltid tas hensyn til familiens livssyn og kultur, men ikke ta for gitt at du vet hvor-
dan deres bakgrunn vil pavirke handlinger og ritualer.

- Valg angaende organdonasjon og obduksjon bar ogsa veere tatt opp.

- Tenk igiennom om det er behov for & utfere undersokelser, obduksjon eller organdona-
sjon etter barnets dod.

- Deter kun lege som har myndighet til a konstatere dgdsfall og skrive dedsmelding.
Hovedregelen er at det er siste behandlende lege som gjor dette. Men en lege fra lege-
vakten kan ogsa kontaktes for stadfestelse av deden.

« Serg for 3 sette deg inn i hvilke juridiske og administrative krav som gjelder nar et barn
som du gir pleie og omsorg, dor. Radfgr deg med en erfaren kollega hvis du er usikker.

- Det ma vises respekt for familiens @nsker for tiden rett for og etter dgdsfallet, og de bar
i den grad det er mulig fa anledning til & invitere andre mennesker de vil skal vaere til
stede.

- Det er viktig at familien vet hvem de ma kontakte etter barnets ded, og nar de ma gjore
det. Familien kan trenge informasjon om dette, og kanskje bor de fa en liste, slik at de
kan veere sikre pa at de husker alt.

- Sorg for a ha oversikt over hva slags stotte som er tilgjengelig for familien nar barnet
der, og for & stotte familien giennom tapet og sorgen etterp3, slik at du ved en passen-
de anledning kan gi informasjon om dette.

Denne temasiden bar brukes sammen med de mer spesifikke temasidene Praktiske spars-
mal og Formelle prosedyrer.
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2a Omsorg nar barnet dor: Praktiske sparsmal

A gi en eksakt prognose for et barns gjenvaerende levetid er vanskelig,
og den siste tiden frem til barnet dor kan vaere en intens folelsesmessig
pakjenning. | denne svaert vanskelige tiden er det alltid best a sparre
foreldrene hva de gnsker fgr noe gjores. Noen foreldre gnsker veiledning
om hva de kan gjare, for eksempel & holde rundt barnet eller a ligge

ved siden av barnet i sengen. Foreldrene kan ogsa ha behov for a sove
og hente seg inn for de gjgr noe mer. Nar et barn dor, er det mange
beslutninger som ma tas, det er mye som ma organiseres og alle de
praktiske oppgavene kan virke overveldende.

Disse punktene kan vaere til hjelp for & organisere de praktiske gjgremalene som ma
utfores etter barnets dad.

Selv om du tror at deden har inntradt, er det ikke nedvendig a fa konstatert dette
umiddelbart. Det er ingenting som ma gjores med én gang.

| denne sveert vanskelige fasen er det alltid best & sparre foreldrene hva de onsker for
noe gjgres. lkke veer redd for a sparre.

Foreldre vil ofte gnske a delta i stellet av sitt dode barn. Dette gir en mulighet til & leere
mer om kulturell praksis og trosoppfatninger.

Familier ma fa informasjon om endringene som skjer med det dede barnets kropp i
lepet av timene og dagene etter at deden har inntradt. Denne informasjonen ma gis pa
en forsiktig og omsorgsfull mate, og det kan veere ngdvendig a& gi informasjonen flere
ganger.

Noen familier foretrekker & fa informasjon skriftlig, slik at de kan lese den pa nytt nar de
matte gnske.

Det er viktig a la foreldrene gjare ting nar de er klare for det, og i sitt eget tempo. De ma
ikke presses til & ta beslutninger eller ga frem raskere enn de er klare for.

Familier ma fa informasjon om forskjellige alternativer for & ta hand om det dede
barnet. Noen steder kan for eksempel barnet bringes til et gravkapell der det kan ligge
frem til begravelsen. Familien kan ogsa ta med seg barnet til gravkapellet og ta det med
hjem etterpd, eller barnet kan veere hjemme helt frem til begravelsen. Et hospice kan
tilby et kjslerom eller et spesielt soverom der barnet kan ligge.

Temasiden Formelle prosedyrer kan ogsa veere til hjelp nar et barn dor.
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2b Omsorg nar barnet dor: Formelle prosedyrer

Nar et barn dor, er det en lang rekke juridiske krav som ma folges. Dette
inkluderer at det skal foretas en formell konstatering av dedsfallet,

og at en dedsmelding ma fylles ut og sendes inn. | visse tilfeller skal
politiet varsles om dadsfall. Dersom det er behov for a utfere obduksjon,
ma foreldrene informeres om dette. Ved onske om kremasjon ma
foreldrene orienteres om at begjaering om kremasjon ma sendes til

begravelsesbyraet. Helsepersonell som har kontakt med familien nar
barnet dor, ma ha kompetanse i a veilede og informere foreldrene pa en
profesjonell og medfelende mate om det som ma gjores. Dedsmelding ma
fylles ut og sendes inn av en lege. Foreldrene kan senere fa skrevet ut en
dadsattest pa grunnlag av de utfylte opplysningene.

Disse punktene kan vaere til hjelp for a leere mer om formelle prosedyrer i forbindelse
med et barns dad.

- Det er viktig & veere forutseende og i starst mulig grad legge planer for hva som skal
skje nar et barn med en livstruende eller livsbegrensende tilstand dar. Slik kan en unnga
at familien opplever ungdvendig folelsesmessige belastninger og sikre at riktig prosedy-
re folges.

- Du ma sette deg inn i gjeldende lover og regler og bidra til & sikre at avtalte prosedyrer
fglges av alle involverte.

- Det er forskjell pa forventede og uventede dedsfall. Dersom pargrende eller behand-
lingsteamet rundt pasienten har mistanke om at dgdsfallet er uventet, skal behandlende
lege informeres. Det er den behandlende legen som skal vurdere om dgdsfallet er for-
ventet eller uventet. Ved uventede dgdsfall, se del 2 og 3.

- Det er viktig at du har fatt tilstrekkelig oppleering til & forsta de administrative og juri-
diske prosedyrene som ma fglges nar et barn dar, nar politiet skal varsles og forskjellen
mellom konstatering av dgdsfall, melding av dedsfall og dedsattest.

- Noen foreldre bekymrer seg for papirarbeidet i forbindelse med at et barn dgr. Men
dedsmelding sendes inn av legen, og informasjonen i den, blir videreformidlet til dem
som trenger den.

- Samarbeide med familien for a sgrge for at utldnt medisinsk utstyr blir hentet pa et
passende tidspunkt, og at reseptbelagte legemidler avhendes i samsvar med gjeldende
regler.

Temasiden Praktiske sparsmal kan ogsa veere til hjelp nar et barn dor.
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Omsorg etter barnets dod: Innledning

Denne temasiden gir en oversikt over viktige ting du ma huske for a stelle
og ta hand om det dode barnet, ivareta familiemedlemmene og pase at

formelle krav blir fulgt.

Disse punktene kan vaere til hjelp for a gi god oppfalging i denne fasen av det palliative
forlgpet.

Sett deg inn i hvilke lover og regler som gjelder i Norge og hvilke prosedyrer som gjel-
der pa ditt arbeidssted.

Du ma saerge for at familien far god informasjon og veiledning, samt tips om andre
ressurser. Dersom det finnes et kjglerom i omradet, eller muligheter for hjemlan av
kjgleutstyr, bar de fa informasjon om dette, slik at de kan ta seg av det dgde barnet selv
frem til begravelsen.

Familier bar informeres om at ansvarlig lege fyller ut og sender inn dedsmelding
(som regel elektronisk) for barnet. Det ma undersokes om familien kan fa hjelp av noen
i nettverket sitt til & planlegge begravelsen.

Det er sveert viktig & kommunisere pa en oppmerksom, omtenksom og gjennomtenkt
mate.

Vurder behovene til alle familiemedlemmene, inkludert hensynet til religion og kultur.

Pass pa at s@sken inkluderes og involveres, og at besteforeldre, barnets venner og andre
som har et naert forhold til familien og barnet, folges opp og blir stattet.

Denne temasiden bor brukes sammen med de mer spesifikke temasidene Stell av det dode
barnet, Forberedelse av begravelsen og Sorgstatte.
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3a Omsorg etter barnets ded: Stell av det dode barnet
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| tillegg til a statte familien i sorgen ma helsepersonalet utfare
mange praktiske og administrative oppgaver. Familien kan i samrad
med helsepersonalet komme frem til at det dede barnet skal ligge

pa avdelingen der det ble behandlet pa sykehuset, i barerommet pa
sykehuset, hos begravelsesbyraet, i hjemmet eller pa et hospice. Det er
ogsa mulig med kombinasjoner av disse alternativene.

Disse punktene kan vaere til hjelp for & tenke igjennom hvordan familien kan ta hand om
det dede barnet.

- Det dode barnet og barnets familie ma alltid behandles med verdighet og respekt.

- Du ma kjenne til gjeldende lover og regler pa omradet og gjeldende prosedyrer pa ditt
arbeidssted.

- Sper familien om hva slags behov og gnsker de har, og felg deres tempo. Det er viktig
at foreldrene far beholde kontrollen over hva som gjgres med barnet etter at dgden har
inntradt. Det kan for eksempel hende at de vil vaske barnet og ta pa det kleer de selv har
valgt ut. Sasken kan ogsa enske a bli involvert i stellet av den dede broren eller sgsteren.

- Tenk igjennom religigse og kulturelle hensyn som kan veere aktuelle ved stellet av det
dgde barnet.

- Du ma ha kunnskap om de endringene som skjer i kroppen etter barnets dgd, og de bes-
te matene a handtere disse pa og veere oppdatert pa moderne teknologi relatert til dette.
Familien ma fa informasjon om hvordan kroppen til barnet sannsynligvis vil endre seg.

- Du ma sgrge for at kroppen stelles fortlgpende. Det ma spesielt fokuseres pa oynene,
munnen, huden og eventuelt bledninger eller utsiving av vaeske.

- Du ma kjenne til riktig prosedyre for a stoppe utlevering av reseptbelagte medikamen-
ter, infusjonsvaesker og andre legemidler. Etter konstatering av et forventet dedsfall er
det akseptabelt a fijerne invasivt medisinsk utstyr som kanyler, ventrikkelsonde, PEG og
trakealtube.

- Du bgr veere forberedt pa at det kan forekomme lekkasje av vaeske. Hvis du er usikker
pa noe som gjelder denne delen av omsorgen, ber du radfere deg med en erfaren kol-
lega.

- Qyeblikket nar barnet flyttes over i kisten kan vaere en stor felelsesmessig belastning for
familien. Det er viktig med god planlegging og tett samarbeid med begravelsesbyraet.
Vaer oppmerksom pa familiemedlemmenes behov og ensker, og om de vil veere til ste-
de ndr dette gjores.

- Det er viktig at familien forstar betydningen av at det dede barnet kjgles ned, enten det-
te foregar i hjemmet, pa et hospice eller hos begravelsesbyraet.

- Det anbefales at personalet som arbeider med palliativ omsorg for barn, far kontinuerlig
oppfelging og har mulighet for regelmessige veiledningssamtaler.

Det kan veere nyttig a lese temasidene fForberedelse til begravelsen og Statte og veiledning
for helsepersonell, som ogsa er relevante etter barnets dod.
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3b Omsorg etter barnets dod: Forberedelse av begravelsen

Noen familiemedlemmer kan finne det meningsfylt & engasjere seg i
planleggingen av begravelsen, men husk at dette for andre kan virke som
en uoverkommelig oppgave de helst vil slippe a tenke pa. Mange familier
vil gjore mye for at seremonien avspeiler den personen barnet var, og de
minnene familien har med seg. Det er sveert viktig at det organiseres et

nettverk rundt familien (prest/seremonileder, begravelsesbyraet og andre
relevante personer og tjenester) sa raskt som mulig — om mulig allerede
for dedsfallet. Barn som har den modenheten og forstaelsen som kreves,
vil kanskje onske a vaere med pa a planlegge sin egen begravelse. Sgsken
kan ogsa ha stort utbytte av a delta i planleggingen av begravelsen.

Disse punktene kan veere til nytte nar du forbereder en samtale med familien om planleg-
ging av begravelsen.

Finn ut hvor mye barnet og familien har snakket sammen om gnsker for begravelsen far
barnet dgde.

Veer oppmerksom pa og ta hensyn til familiens kultur og livssyn. Skikker kan variere mye
mellom forskjellige kulturer, og mellom trossamfunn innenfor samme kultur. Det er
viktig & sparre familien hva de gnsker, og ikke ta for gitt at du vet det.

Det er viktig at familien har valgfrihet og tilstrekkelig kunnskap til & ta informerte beslut-
ninger.

Det kan veere ngdvendig a henvise familier til andre steder der de kan fa rad og
informasjon. Det er lurt & samle nyttig informasjon og kontaktopplysninger i en mappe
som familien kan bla igjennom.

Prov & engasjere familiemedlemmene i praktiske oppgaver, som & bestemme utformin-
gen av programheftet eller velge ut blomster.

Du ma forsikre deg om at familien kan samarbeide og kommunisere godt med begra-
velsesbyraet.

Familien bar ha en navngitt kontaktperson som de kan snakke med bade for og etter
begravelsen.

Det er god praksis a ringe og folge opp familien rundt seks uker etter begravelsen for &
hore hvordan de har det, og undersgke om det kan veere behov for mer langsiktig opp-
felging.

Det kan veere nyttig a lese temasidene Stell av det dgde barnet og Sorgstgtte. Disse kan
ogsa veere nyttige etter barnets dad.
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3c Omsorg etter barnets ded: Sorgstotte
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Ingen kan forutsi ngyaktig hva de vil fgle eller hvordan de vil reagere
hvis de mister et barn. De fleste som har opplevd dette, beskriver det
som en berg-og-dalbane av folelser som gar fra nummenbhet til sinne og
depresjon, og til og med lettelse. Det er vanlig a reagere og oppfare seg
pa mater som kan virke irrasjonelle. Andre opplever en overveldende

fysisk utmattelse, eller de far en «manisk» energi og viser en overdreven
aktivitet. Sorgen kan komme til uttrykk pa ulike mater i forskjellige
familier, samfunn og kulturer, og ritualer kan ofte vaere til hjelp for a
forsone seg med og akseptere tapet. Og selv om det kan veere likheter,
bar en huske pa at barn serger pa andre mater enn voksne.

Disse punktene kan vaere til hjelp nar du planlegger hvordan du kan felge opp en familie
etter at de har mistet et barn.

- Foreldrene skal fgle at de har kontroll over det som skjer i den siste tiden de har
sammen med barnet og etter at barnet har gatt bort. De skal kunne foreta egne valg og
gjennomfgre dem. De ma ikke presses til & ta avgjerelser eller delta i aktiviteter som de
ikke foler seg klare for.

- Familiemedlemmer bor forsikres om at fglelsene og reaksjonene de har sannsynligvis er
helt normale, og at det er viktig at de respekterer sine egne instinkter og instinktene og
reaksjonene hos andre familiemedlemmer og neerstdende og lar dem reagere pa den
maten som foles riktig for dem.

- Det ma anerkjennes at alle barns og familiers erfaringer er forskjellige, og at behovet
for oppfelging kan forandre seg over tid. Noen vil trenge oppfglging umiddelbart, mens
andre kanskje ikke trenger stgtten for mange ar senere.

- Gjor deg kjent med de mange typene hjelp og statte som er tilgjengelig lokalt og nasjo-
nalt, slik at du kan henvise familier videre til det tilbudet som er best egnet for dem.

- Sorgstoette bor gis ut fra en vurdering av behovet.

- Sorgreaksjonene hos s@sken, besteforeldre og andre naerstaende ma ogsa anerkjennes,
og oppfelging ber tilbys.

- Det er viktig med god oppfelging av personalet som arbeider med barnepalliasjon. Alle
bor ha et fast tilbud om debrifing, oppfelging og veiledning.
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Statte og veiledning for helsepersonell

A arbeide med barn i palliativ pleie kan veere bade faglig krevende og
folelsesmessig belastende. Personalet ma kunne takle fglelsesmessige og
eksistensielle spgrsmal som er knyttet til det a arbeide med barn som lider

og dar, og de pargrendes sorg. De trenger fleksible og robuste personlige
mestringsstrategier for a takle utfordringene i arbeidet.

Disse punktene kan veere til hjelp for a tenke igjennom om du far tilstrekkelig stotte i
arbeidet.
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Tenk over om erfaringen har gjort deg til en ekspert pa a veere empatisk og forstaelses-
full og pa om du kan kommunisere godt med syke og deende barn og deres foreldre.

Det er viktig a erkjenne og akseptere at noen barn ikke kan «reddes».

Du ma hele tiden forsoke & behandle pasienten og familien profesjonelt. A jobbe med
alvorlig syke og dgende barn er krevende. Du skal fremsta som omsorgsfull og empa-
tisk. En arena for a ivareta ditt behov for egenomsorg er via felles refleksjoner med dine
kolleger.

Hold deg frisk og i form ved a spise sunt, sove nok og drive fysisk aktivitet.

Bestem deg for a ha en optimistisk innstilling og se det beste ved ting i stedet for det
verste.

Dyrk venneforhold slik at du fgler deg som en del av et samhold. Venner kan gi deg
fglelsen av a veere verdsatt, de kan hjelpe deg til & se ting i perspektiv og de kan veere
noen a snakke med.

Husk viktigheten av teamarbeid for & kunne gi barna og familiene deres den stgtten de
trenger.

Sorg for at det gjennomfgres arlige medarbeidersamtaler. Det er viktig & reflektere over
hvor du er, og planlegge hvor du vil videre.

Seorg for at du far profesjonell veiledning. Dette gir en mulighet til 4 ga igjennom
vanskelige saker, dele frustrasjoner og planlegge veien videre.

Sorg for at det holdes et debrifingsmeote hver gang et barn gar bort.



Referanser
og ordliste




7.1 Ord og begreper

Begjeering om gravlegging/kremasjon: Dette skjemaet ma fylles ut for at den dede skal
kunne begraves eller kremeres.

Dodsattest: Dgdsattesten kan pa anmodning skrives ut pa grunnlag av opplysningene i
dedsmeldingen.

Dadsmelding: Offisiell innrapportering av et dgdsfall foregar som regel elektronisk. Opplys-
ningene videresendes til etater som trenger dem.

Konstatering av dadsfall: En prosedyre for & undersoke en pasient og fastsla at deden har
inntruffet.
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