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Det er anslagsvis 8000 barn og unge med behov for palliasjon i Norge. Barnepalliasjon handler 
om oppfølging av barnet og familien fra diagnosetidspunkt og gjennom hele sykdomsforløpet, 
men forbindes fremdeles med livets siste fase. Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon til 
barn og unge er et viktig grunnlag for opprettelse av de barnepalliative teamene. Det er mange 
dyktige fagfolk som har jobbet i mange år for gode barnepalliative tilbud, men det har vært 
utfordrende å nå frem til politikerne med faglige argumenter for en organisering som sikrer 
alle barn med livstruende og livsbegrensende tilstander over hele landet et likeverdig offentlig 
helsetjenestetilbud.

Approximately 8000 children (0–18 years) in Norway are in need of palliative care services. 
Palliative care for children is about the follow up of the child and the child’s family from the 
time of diagnosis, through the course of illness. Despite this, palliative care for children is still 
associated with end-of-life care. National guidelines for palliative care for children form an 
important basis for the development of children’s palliative care teams throughout the coun-
try. For professionals who have worked for many years for sufficient palliative care services 
for children, it has been challenging to reach government officials about what is needed for 
children with life-threatening and life-limiting conditions, and their families. Equal healthcare 
services for everyone are a goal of the Norwegian welfare state.

Begrepet barnepalliasjon forbindes fremde-
les av mange i Norge med den siste del av 
livet og knyttes til situasjoner der det ikke 
lenger er et medisinsk behandlingstilbud. 
Dette er både misvisende og feil og bidrar 
til at store deler av palliasjonstilbudet til 
barn og unge usynliggjøres. Målgruppene 
for barnepalliasjon er barn og unge med 
livstruende og livsbegrensende tilstander 
(LT/LB). Barn med LT/LB har ulike diag-
noser, hvorav ca. 20 % har kreftsykdom-

mer, ca. 40 % har genetiske eller medfødte 
tilstander, og ca. 40 % har nevromuskulære 
tilstander. Mange av barna lever med til-
standen sin gjennom hele barnelivet og blir 
voksne (1).

Barnepalliasjon i Norge
Basert på beregninger fra England/Wales (2) 
er det anslagsvis 8000 barn og unge (0–18 
år) i Norge som har en LT/LB-tilstand og 
som har behov for palliasjon. Palliasjon 
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til barn er tverrfaglig og helhetlig behandling, pleie 
og omsorg til barn med LT/LB-tilstander, som star-
ter ved diagnosetidspunkt og varer hele livet og inne-
bærer oppfølging av familien etter barnets død. Målet 
er å forbedre eller opprettholde livskvalitet for barnet 
og familiene gjennom hele sykdomsforløpet (3). Fordi 
palliasjon forbindes med at døden er nær forestående, 
har det vært diskusjoner både blant fagpersoner og 
foreldre om man bør finne et annet begrep som for-
bindes med mer enn døden. Lindring er foreslått, men 
lindring og palliasjon er ikke synonymer (4). Det er verd 
å merke seg at begrepene lindring og palliasjon side-
stilles i offentlige norske dokumenter, men der lindring 
handler om å dempe og mildne, handler palliasjon om 
å beskytte. Begrepene er dermed ikke synonymer, men 
utfyller hverandre (4). Palliasjon er et internasjonalt 
anerkjent begrep, og fagmiljøer jobber for at begrepet 

skal bli kjent for sin grunnleggende betydning som 
handler om å legge til rette for å leve best mulig gjen-
nom hele sykdomsforløpet (5).

I norsk kontekst har barnepalliasjon en kort histo-
rie, men ser vi tilbake på de siste 15 årene, har pallia-
sjon til barn hatt en god utvikling der mange ildsjeler 
har jobbet hardt for et helhetlig barnepalliativt tilbud 
i den offentlige helsetjenesten. Både offentlige og pri-
vate aktører har bidratt til at barnepalliasjon er satt på 
dagsordenen.

Ildsjeler i den offentlige 
helsetjenesten og private aktører
Avansert hjemmesykehus for barn (AHS) ved Oslo uni-
versitetssykehus (OUS) har siden etableringen i 2008 
jobbet for å øke kunnskapen om palliasjon til barn og 
unge, og har utviklet rutiner, prosedyrer og systemer 
for å sikre helhetlige palliative tjenester til barn med 
behov for palliativ innsats. Hverken ved etablering eller 
i utviklingen av hjemmesykehus og barnepalliasjon 
i Norge har den offentlige helsetjenesten bevilget til-
strekkelig midler til et helhetlig palliativt tilbud til barn 
og unge og deres familier. For eksempel har Støttefore-
ningen for kreftrammede (Sfk) gitt store beløp til flere 
sykehus og sørget for hovedfinansiering av Barne- og 
ungdomsklinikken ved OUS’ flerårige palliasjonspro-
sjekt, med etablering av et barnepalliativt team som 

hovedmål (6). Nasjonal faglig retningslinje for palli-
asjon til barn og unge (2016) anbefaler at AHS har en 
sentral rolle i spesialisthelsetjenestens oppfølging av 
barna, slik at de kan ivaretas godt hjemme (7). De fleste 
barna og deres familier ønsker å være hjemme dersom 
det legges til rette for det, og dersom det er godt samar-
beid mellom familiene og fagfolk med kompetanse om 
palliasjon til barn (8). Det er flere sykehus som tilbyr 
hjemmesykehus, men omfanget av tilbudet varierer fra 
ambulante team til rent digitale tilbud.

Foreningen for barnepalliasjon ble stiftet i 2009 
under navnet Ja til lindrende enhet og omsorg for barn, 
og var et privat initiativ med formål om å øke kunnskap 
om barnepalliasjon og å gi alvorlig syke barn et bedre 
helhetlig behandlingstilbud. Foreningen har vært en 
pådriver for å få oppmerksomhet omkring barnepal-
liasjon og har drevet lobbyvirksomhet for finansiering 

av et barnehospice i Norge. Et barnehospice er ikke et 
tilbud anbefalt av fagmiljøene før det er etablert grunn-
leggende palliative tjenester til barn med LT/LB-tilstan-
der i hele landet (1, 9). På tross av faglige anbefalinger 
har politikerne de siste årene bevilget tosifrede milli-
onbeløp til et barnehospice i Kristiansand, både gjen-
nom øremerkede midler og søkbare midler. I tillegg har 
Kristiansand kommune bekostet bygg av barnehospicet 
med 75 millioner kroner. I revidert nasjonalbudsjett 
(2020) ble det bevilget 30 millioner kroner årlig i fem 
år til etablering og drift av barnehospicet. Begrunnelsen 
for prioriteringen var valgfrihet, noe som synes under-
lig all den tid det ikke fantes alternative tilbud til barna 
andre steder i landet. I behandling av statsbudsjettet for 
2023 valgte regjeringen å endre prinsippene for private 
og frivillige organisasjoner over statsbudsjettet til en 
søknadsbasert ordning der FFB på lik linje med andre 
organisasjoner kunne søke om midler. Høsten 2022 ble 
det imidlertid fremstilt mistanke om avvik i bruken av 
midler i henhold til formålet, der store summer hadde 
blitt brukt på blant annet møblering av en leilighet, 
markedsføring og konsulentbruk. Helsedirektoratet 
har gransket foreningens pengebruk og krever nå mil-
lionbeløp tilbakebetalt. Til tross for at det er bevilget 
penger til og det er brukt flere millioner på å bygge et 
barnehospice, blir det ikke åpnet barnehospice i Norge. 
Et nyvalgt styre i FFB valgte i januar 2023 å legge ned 

Barnepalliative team organisert 
i spesialisthelsetjenestens 

barneavdelinger sikrer prinsippet om 
likeverdig helsetilbud til alle barn.
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prosjektet og er i dialog med Kristiansand kommune 
om fremtidig bruk av de ferdigstilte lokalene.

Nasjonal faglig retningslinje for palliasjon 
til barn og unge og offentlige utredninger
I 2016 publiserte Helsedirektoratet nasjonal faglig ret-
ningslinje for palliasjon til barn og unge uavhengig diag-
nose (7). Retningslinjen var den første av sitt slag, som 
ga anbefalinger og retning for det offentlige palliative 
tilbudet til alle barn og unge med LT/LB-tilstander. En 
livstruende tilstand er en tilstand der det er en mulighet 
for at barnet dør, men det er også en sjanse for at barnet 
overlever og blir voksen. En livsbegrensende tilstand 
er en tilstand der det ikke er håp for en livreddende 
behandling, og der en for tidlig død kan forventes (10). 
En viktig anbefaling som retningslinjene kom med, 
var opprettelse av tverrfaglige, regionale og lokale 

barnepalliative team i alle landets helseregioner (7). 
De regionale barnepalliative teamenes oppgaver skal 
være å veilede de lokale barneavdelingene og bidra til 
helseregionens kompetanse, tilbud og kvalitet innen 
barnepalliasjon. De skal også være rådgivende for den 
kommunale helse- og omsorgstjenesten og bidra til godt 
samarbeid mellom primær- og spesialisthelsetjenesten. 
Teamene er anbefalt å ha et nært samarbeid med alle 
relevante enheter i barne- og ungdomsavdelingen/-kli-
nikken, inkludert barnehabilitering og Avansert hjem-
mesykehus, der dette finnes (7).

Regjeringen oppnevnte i 2016 et utvalg med opp-
drag om å gjennomgå og vurdere det palliative tilbudet 
i Norge, og i 2017 ble «På liv og død» publisert (1). Anbe-
falingene for barn bygget i stor grad på den nasjonalfag-
lige retningslinjen for barn, som ble publisert året før og 
anbefalte barnepalliative team over hele landet. Anbe-
falinger om barnepalliasjon omhandler pasienttilpas-
sede forløp, palliasjon i utdanningene, forskning, orga-
nisering, struktur og kompetanse. Utvalget anbefalte 
revisjon av nasjonal faglig retningslinje for palliasjon 
til barn og unge med fokus på integrasjon av palliasjon 
i pediatrien, og for integrasjon av palliative tjenester til 
barn og unge i kommune- og spesialisthelsetjenesten. 
Den pågående revidering ferdigstilles i 2023.

Stortingsmeldingen Lindrende behandling og 
omsorg (9) peker på et utfordringsbilde for barnefeltet 

som er spesielt knyttet til lite åpenhet om døden, at 
tilbud til barn og unge ikke er godt nok tilrettelagt, og 
at det er mangelfull kompetanse og kunnskap om bar-
nepalliasjon. Utvalgets flertall anbefalte å styrke fagom-
rådet barnepalliasjon gjennom eksisterende strukturer 
for slik å sikre gode palliative tilbud til barn med LT/
LB-tilstander over hele landet.

I 2022 ble det fremsatt et representantforslag om 
helhetlig barnepalliasjon der regjeringen ble bedt om 
å fremme en sak for Stortinget basert på gode offentlige 
palliative tilbud til barn og unge der de bor, utarbeiding 
av gode palliative planer basert på tverrfaglighet, og 
der kompetansen hviler på spesialisthelsetjenesten, og 
at det skal være operative barnepalliative team ved alle 
landets barne- og ungdomsklinikker som skal bistå 
de kommunale tjenestene (11). Forslaget innebar også 
ressurser til et nasjonalt, tverrfaglig kompetansenett-

verk. Helseforetakene er gjennom oppdragsdokumentet 
bedt om å styrke de barnepalliative teamene, og det er 
bevilget 30 millioner kroner til formålet.

I september 2022 fikk barn og unge (0–18) med 
alvorlig sykdom, skade eller nedsatt funksjonsevne og 
med sammensatte helse-, omsorgs- og velferdstjenester 
rett til barnekoordinator (12). En barnekoordinators 
oppgaver er å koordinere det samlede tjenestetilbudet, 
ivareta kommunens ansvar for oppfølging og tilrette-
legging for familien og barnet/ungdommen, sørge for 
nødvendig informasjon og veiledning, samt å sørge for 
fremdrift i arbeidet med individuell plan. Ansvaret for 
å tilby barnekoordinator påligger kommunene. Mange 
kommuner har ansatt barnekoordinator, men det er 
ulikt fra kommune til kommune hva slags oppgaver 
den enkelte koordinator faktisk har, og hvordan de 
er organisert innad i kommunen. Noen har oppgaver 
dedikert for målgruppen, mens andre også har andre 
oppgaver. Det er for tidlig å konkludere hvordan ord-
ningen fungerer, da barnekoordinatorene har fungert 
i stillingene i bare om lag et halvt år.

Barnepalliative team
For å sikre et likeverdig tilbud til barn med LT/LB-til-
stander er regionale og lokale barnepalliative team 
i alle helseregionene en faglig begrunnet organisering 
som skal sikre et likeverdig barnepalliativt tilbud (1, 7). 

«Palliasjon til barn er tverrfaglig og 
helhetlig behandling, pleie og omsorg 

som starter ved diagnosetidspunkt 
og varer hele livet.»
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I 2020 ga regjeringen helseforetakene i oppdrag å opp-
rette regionale barnepalliative team. Det første regio-
nale barnepalliative teamet i Norge, PALBU, ble opp-
rettet ved Oslo universitetssykehus i 2019. Siden den 
gang er det etablert 21 barnepalliative team fordelt på 
alle landets helseregioner. Teamene varierer i størrelse 
og sammensetning. Selv om noen av teamene kan frem-
stå som store, gitt antallet personer, er stillingsprosen-
tene ofte lave. Teamet ved OUS er med sine 3 årsverk 
det største, og er finansiert gjennom Helse Sør-Øst. 
Nordlandssykehuset har 0,8 årsverk og driftes med pro-
sjektmidler. Andre lokale team igjen har ingen midler 
dedikert teamene sine; eksempler er Ålesund og Kris-
tiansund som ikke har noen stillingsprosenter avsatt.

Supplerende tjenestetilbud
Frambu er et landsdekkende kompetansesenter for 
sjeldne diagnoser, som er et statlig finansiert supple-
ment til det ordinære hjelpeapparatet. Høsten 2020 
opprettet Frambu, Leve NÅ – Enhet for samhandling, 
livskvalitet og lindring, som har som mål å styrke kom-

petanse på fagfeltet barnepalliasjon og bidra til sam-
handling og koordinering av tjenester, slik at barnet 
og familien kan leve et så godt liv som mulig. Leve NÅ 
arrangerer samlinger for barn med genetiske, medfødte 
eller ervervede sykdommer som er LT/LB, og barnas 
familier.

Stiftelsen Nordre Aasen tilbyr helhetlige bo- og 
omsorgstjenester, samt rehabiliteringstjenester, i Oslo. 
Nordre Aasen har en egen avdeling for barn og unge 
med behov for palliasjon, der barna og familiene kan 
få et opphold, eller de kan bistå familiene i hjemmet. 
Avdelingen bistår helsepersonell med behov for støtte 
og veiledning om barnepalliasjon. I tillegg tilbyr de 
sorgstøtteoppfølging til familier som har behov for 
det. Både Nordre Aasens og Frambus barnepalliative 
tilbud er finansiert med prosjektmidler fra Helse-
direktoratet.

Flere interesseorganisasjoner for barn har de senere 
årene hatt barnepalliasjon på agendaen. Eksempelvis 
har Løvemammaene (lovemammaene.no) en egen 
barnepalliasjonskomité (2019), som er aktiv i offent-
lige debatter, sosiale medier og i politiske høringer. De 
driver opplysningsarbeid og hjelper familier som har 

barn og ungdom i palliasjon, med å få på plass gode 
helse og sosiale tjenester.

Utdanning i barnepalliasjon
Utdanning i barnepalliasjon er helt grunnleggende for 
utvikling av gode palliative helsetjenester (13). Som 
et implementeringstiltak av Nasjonal faglig retnings-
linje for palliasjon til barn og unge fikk OsloMet i 2016 
i oppdrag fra Helsedirektoratet å utvikle en videreut-
danning for sykepleiere i barnepalliasjon. Utdanningen 
er på masternivå, er samlingsbasert over ett år og gir 
30 studiepoeng. 30 studiepoeng tilsvarer et halvt års 
fulltids studium. Videreutdanningen kvalifiserer fag-
personer til å utvikle og drifte barnepalliative team. Fra 
2019 ble utdanningen tverrfaglig og har studenter med 
ulik profesjonsbakgrunn fra hele Norge. Studentene er 
sykepleiere, fysioterapeuter, ergoterapeuter, leger, peda-
goger, psykologer, sosionomer, barnevernspedagoger 
og vernepleiere. Flere av studentene har vært med på 
å opprette de barnepalliative teamene rundt om i lan-
det, og mange er i dag ansatt i teamene.

Fagmiljøene så tidlig et behov for et kompetan-
senettverk i barnepalliasjon. Barnelegeforeningen og 
Barnesykepleierforbundet gikk i 2021 sammen og eta-
blerte tverrfaglig kompetansenettverk for palliasjon til 
barn og unge (14). Alle landets regionale helseforetak er 
representert i nettverket. Nettverket har ingen midler 
og driftes på frivillig basis av de regionale barnepal-
liative teamene med ledelse fra Helse Midt-Norge, St. 
Olavs hospital.

Kunnskapsutvikling
Kunnskapsgrunnlaget i barnepalliasjon er økende, men 
fremdeles er det behov for kunnskap om hva norske 
barn og familier har behov for (7). Forskningsnettverket 
Children in Palliative Care (CHIP) ble etablert i 2016 og 
har som overordnet mål å øke kunnskapsgrunnlaget for 
palliasjon til barn og unge. CHIP er et flerinstitusjonelt, 
tverrfaglig forskningsnettverk der medlemmene har 
bakgrunn fra klinikk, forskning og utdanning, eller de 
er foreldre og jobber i interesseorganisasjoner for syke 
barn. Brukerrepresentanter fra interesseorganisasjoner 
for barn, fagorganisasjoner og myndighetspersoner er 
medlemmer og samarbeidspartnere. Nettverket har 

«De fleste barna og deres 
familier ønsker å være 

hjemme dersom det 
legges til rette for det.»
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siden oppstart jobbet systematisk med å identifisere 
forskningssvake områder innenfor palliasjon til barn, 
samt å  utvikle forskningsprosjekter med grunnlag 
i kunnskapshull slik det er identifisert av pasientgrup-
pen, brukerrepresentanter, klinikere og i forskning. 
Nettverket har også internasjonale medlemmer og 
samarbeidspartnere, og jobber for ytterligere å styrke 
det internasjonale samarbeidet.

Fem utfordringer for veien videre
Selv om det har skjedd mye de senere årene og mye 
begynner å komme på plass, er det utfordringer som 
gjenstår for at barn med LT/LB-tilstander og deres 
familier får et helhetlig og sømløst tjenestetilbud 
uansett hvor i  landet de bor. Ett av de områdene 
som må opprettholdes og videreutvikles, er finansi-
ering. En engangsbevilgning på 30 millioner norske 
kroner gir lite forutsigbarhet og gjør det vanskelig 
å planlegge for kontinuitet og fremtidig drift av de 
barnepalliative teamene og kompetansenettverk for 
barnepalliasjon. Begrepet barnepalliasjon må gjøres 
kjent for sin betydning, som er å tilrettelegge for best 
mulig livskvalitet for barnet og barnets familie fra 
diagnosetidspunkt og gjennom hele sykdomsforlø-
pet. Videre må funksjonen som barnekoordinatorer 
følges opp for å sikre at disse fungerer etter hen-
sikten, slik at barnet og familien får de tjenestene 
de har behov for. En fjerde utfordring er at det er 
mange som jobber i barne palliative team, i helse-
tjenestens barneavdelinger, innenfor habilitering, 
skole og barnehage, som mangler formell utdan-
ning og kunnskap om barnepalliasjon. Sist, men ikke 
minst er kunnskapsgrunnlaget om barnepalliasjon 
og norske forhold fremdeles svakt. Konkurransen 
om forskningsmidlene er hard og det er vanskelig 
å oppnå finansiering, selv om formålene er viktige 
og søknadene gode.
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