Varkonferanse

Radisson Blu Caledonien Hotel, Kristiansand 12 og
13 april 2012

Et samarbeid mellom
BARNESYKEPLEIERFORBUNDET NSF )

S

¥ “Helt - ikke stykkevis og delt’

ik kR i




VIL DU VARE MED PA A SKRIVE HELSEHISTORIE I
KRISTIANSAND 12 OG 13. APRIL 2012?

Samarbeid er viktig for 4 fremme utvikling, og derfor har Barnesykepleierforbundet, NSF og
organisasjonen, JA til lindrende enhet og omsorg for barn gatt sammen om & arrangere en
konferanse som vi har kalt: ’"HELT- IKKE STYKKEVIS OG DELT”.

Tittelen kjenner kanskje noen igjen, og er hentet fra en bok som Jan Kare Hummelvoll har
gitt ut. Denne tittelen syntes vi passer meget bra til det som er temaet for denne viktige
konferansen, nemlig a sette lindrende behandling og omsorg for barn- ogsa kalt palliativ
behandling og palliasjon i fokus.

Vart mal for konferansen er a gi grunnleggende innfering i hva palliasjon til barn i alle
aldergrupper er, og hva det ikke er. Hvilket fokus har vi pa dette i Norge, og hva er eventuelt
gjort og hva ber gjeres fremover. Det vil bli presentert forskning og anbefalinger pa hva som
gjores pa omradet internasjonalt, satt fokus pa nedvendigheten av gkt kunnskap, kompetanse
og utdanning, samt kommunikasjon med deende barn og deres familier for a forberede
helsepersonell pa 4 uteve palliasjon til barn.

Konferansen skal inspirere og motivere til 4 jobbe videre med temaet innen for alle nivaer av
helsetjenestene 1 Norge.

Programmet for konferansen er blitt veldig bra, med svaert dyktige og anerkjente
internasjonale og nasjonale forelesere! Konferansen har et tverrfaglig- parerende - og politisk

fokus, da dette er nekkelen til en optimal lindrende behandling for barn.

Konferansen er godkjent for en rekke yrkesgrupper.
Vi tar forbehold om eventuelle endringer 1 programmet.

Du vil finne en naermere presentasjon av den enkelte foreleser i etterkant av
programmet.
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PROGRAM

Registrering
Apning av konferansen

"Et kort liv, er ogsa et liv”
v/ Siri Fuglem Berg

Pause/besgke utstillere

Helse er mer enn helbredelse
v/ Bent Hoie

Mapping global access and development in Paediatric Palliative Care
v/ Ms Sue Boucher

Lunsj / besgke utstillere

The development of children’s palliative care in the UK
v/ Katrina McNamara-Goodger

Pause/besgk hos utstillere

“Increasing access to palliative care for children in Europe through the
EAPC”

v/Joan Marston

Pause/besgk hos utstillere

Nasjonale retningslinjer- A sikre en tverrfaglig standard for et lindrende
tilbud for barn

v/ Jens Grogaard

Avslutning av dag 1

Sosialt arrangement/Festmiddag

”Care without Cure: Palliative Medicine in Children”
v/ Dr. Richard Hain

Pause + utsjekk
Dr. Richard Hain fortsetter
Pause + utsjekk

"Psykisk helsehjelp nar barn der 1 Norge”
v/ Tor Levin Hofgaard

Luns;j

Begrensning av medisinsk behandling — bare legens ansvar?
v/Per Nortvedt



Kl. 1330 — 1345 Pause

Kl. 1345 — 1430 Mote med familier som har barn og unge med en fremadskridende sykdom
v/ Torill Overby Kvan
KI. 1430 — 1515 Communicating with Seriously I11 Children and Their Families:

“Here’s What You Said, Here’s What I Heard”: A case study in the
1mportance of effective communication
v/ Dianne Gray

Kl. 1515 - 1530 Oppsummering/ avslutning

Presentasjon av foreleserne

Siri Fuglem Berg har bakgrunn som anestesilege. Var ferdig utdannet 1 1995.
Parallelt med studiene forsket hun ved Anatomisk Institutt, innen faget
immunologi. Det resulterte 1 en doktorgrad i 1999, deretter turnustjeneste pa

s Gjovik og i Nordre Land. I tiden etter turnus jobbet hun som anestesilege ved
i Ulleval Universitetssykehus og ved Gjovik sykehus. Som spesialist i anestesi har
= hun erfaring fra voksenintensivmedisin og smertelindring, men har ikke jobbet
med barn. Palliasjon er en del av hennes yrke. Siri er ogsa styremedlem i Ja til lindrende
enhet og omsorg for barn.

Bent Hgie er Stortingsrepresentant og nestleder 1 Hoyre, samt leder for
Stortingets Helse- og omsorgskomité.

Sue Boucher is the International Information Officer for the ICPCN,
an international network of children’s hospices and people working O
in the field of children’s hospice and palliative care. She comes from

an education background and is also an author of children’s books

and teaching resources. ool

represents children with life-limiting or life-threatening conditions and their
families, since 2004. She is a trained nurse and worked in the North West of

ACT Katrina McNamara-Goodger has worked with ACT, the UK charity that
b

Valing short
. England before joining the Department of Health as nursing adviser for children’s

services, during which time she led the development, launch and implementation
of the Diana, Princess of Wales community children’s nursing teams across England. In 2009,
the Elisabeth Kiibler-Ross Award for Outstanding Contribution was presented to Katrina for
her vision in developing the UK’s first Integrated Care Pathway for children’s palliative care
at the Children’s Hospice International (CHI) Awards Ceremony.

Joan Marston is Chief Executive: International Children’s Palliative Care
Network. Director: Worldwide Palliative Care Alliance and the Palliative Care
Society of South Africa. Project manager for developing Beacon Centres for
Children’s Palliative Care in Africa.




Jdens Greogaard er pediater og har tidligere veert klinikksjef ved Barneklinikken pa
OUS. Han er na seniorradgiver 1 Helsedirektoratet avdeling for sykehustjenester.

Dr. Richard Hain: I am currently a specialist in paediatric palliative medicine at
the Children's Hospital for Wales in the UK. I was the second specialist in
paediatric palliative medicine to be appointed in the United Kingdom.

It was while I was a medical student that I decided to make this my specialty. I

*§ first trained in paediatrics and paediatric oncology, and then trained again in
adult palhatlve medicine. My master’s and doctoral degrees were in the pharmacology of

opioids in children, and more recently I have developed a research and academic interest in
clinical ethics in children.

Tor Levin Hofgaarder psykologspesialist, og president 1 Norsk Psykologforening
siden 2007. Hofgaard er utdannet psykolog ved Universitetet i Oslo (2001), og er
psykologspesialist fra 2007 1 klinisk voksen psykologi. Hofgaard har arbeidet ved
Regionalt kompetansesenter for tidligintervensjon ved psykose (TIPS Sor Ost),
DPS Vinderen, akuttavdelingen ved Lovisenberg sykehus, BUP Sendre
Nordstrand, samt ved Ullvin rusbehandlingsinstitusjon. For han ble psykolog var
han tilknyttet et konsulentselskap og arbeidet med seleksjon, lederutvikling og testing. Han
har 1 tillegg offisersutdanning, og har jobbet i forsvaret i flere ar. Hofgaard ble 1 2010 valgt inn
1 styret 1 hovedorganisasjonen Akademikerne. Og varen 2011 etterfulgte han tidligere statsrad
Ansgar Gabrielsen som styreleder i Radet for psykisk helse.

Per Nortvedt er professor og leder for Senter for medisinsk etikk, ved
Universitetet 1 Oslo. Han har mange ars erfaring som sykepleier ved instensiv og
anestesiavdelinger og er forfatter av mange leereboker og artikler om
sykepleieetikk og etikk 1 helsetjenesten.

Torill Gverby Kvan er ansatt pa Frambu som spesialpedagog og radgiver.
Hun har hovedfag i spesialpedagogikk og er Frambus kontaktperson for gruppen
fremadskridende/progredierende diagnoser.

Dianne Gray is President of Hospice and Healthcare Communications and board
member of the Elisabeth Kubler-Ross Foundation will share her own case history
as it pertains to the importantance of compassionate communication which also
includes active listening and the ethical issues of disclosure. As well, she will
discuss the importance of including the minor patient’s wishes and tools for

. discerning what those wishes are.




