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Varje barn ar ett for mycket

BARN SKA INTE d6. Punkt. Men sa

ser det tyvirr inte ut. Barn dér. Och
nér det dr forvintat att de ska gora
det, maste vi som samhalle ge barnen
chansen att fa den absolut bésta palli-
ativa vrden som gar att 4stadkomma.
Jag vet att alla ni som ldser detta, och
som har utrymme att paverka palliativ
vard av barn, gor just det - till det
bittre och varje dag.

Dessutom finns det fler barn i
palliativ vard 4n de som har palliativa
vardbehov. Dar ar syskonen till de
sjuka barnen, och de barn vars foralder
vardas palliativt. Det hiar numret av
tidskriften &r ett forsok att omfatta sa
manga delar som mojligt av &mnet
”barn i palliativ vard”. Men dmnet 4r s&
brett, sa mangfacetterat och sa engage-
rande att mycket trots allt saknas.

HUVUDDELEN AGNAS AT avancerad
barnsjukvard i hemmet — oavsett
vilken forkortning den har. Att bygga
upp, kompetensutveckla och ordna
kontinuitet i den varden ar i sanning
en utmaning. Inte minst eftersom
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8 "Viar nagot riktigt bra pa sparen,
men har en bit kvar”
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det, tack och lov, ér sa pass fa barn
som har palliativa virdbehov. P4 vissa
platser bor det sa manga manniskor
att det kan finnas dygnetruntteam som
arbetar enbart med svart sjuka barn
och ddrmed kan bygga upp spetskom-
petens. P4 andra platser ér det kanske
ett barn vartannat &r som skulle
behova palliativ vard i hemmet. Da
blir det ovana vuxenteam som maste
avgora ifall de vill (och tors) ta sig an
uppgiften.

TIDSKRIFTEN HALSAR PA i Gote-
borg, Oslo, Stockholm, Jénkoping och
litegrann i Skéne, stllen med olika
- men ganska goda - forutsattningar
att erbjuda vard av barn i hemmet.
Temat belyser ocksa symtomlind-
ring av barn i palliativ vard. Det bjuds
en tankvird kronika om nar déden
kommer till barnsjukhuset. I ett forsk-
ningssvep far ni ldsa om syskonstod,
om ett digitalt skattningsinstrument
och om barn till sjuka foréldrar. Ni
far ocksa traffa ett numera vuxet barn
till en demenssjuk foralder, samt tva

19 Symtomlindring vid
palliativa vardbehov
- en barnlékares tankar

21 Barnen som gléms bort
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25 Forskning med fokus pa barn-
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26 Roster fran ett syskonperspektiv

28 PicPecc - barnens eget digitala
verktyg fér symtomlindring

30 Uppfdljning av barn till svart sjuka
foéraldrar brister — fortfarande
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foraldrar som forlorat sina barn. Alla
tre arbetar nu for att stodja ménniskor
i liknande situationer — och vill att
varden blir battre p4 att tipsa om just
stod.

IDEN INLEDANDE texten intervjuas
Charlotte Castor fran Svensk férening
for pediatrisk palliativ vard om dess
verksamhet och, mycket 6vergripan-
de, om palliativ vard av barn. Enligt
henne maste medvetenheten om barns
palliativa vardbehov oka i alla delar av
vardkedjan. Inte bara i barnsjukvarden
utan ocksd i palliativa verksamheter.
Véga se — vaga ldra — vaga gora.

God lasning, och goda helger
framéver!

Linda Swartz
Chefredaktor

32 "Alla familjer ska ha den tur i
oturen som vi hade”

35
Hur gar det med implementering-
en av vardférloppet?

36 Forsoning och acceptans

37 Avancerad smartlindring vid
cancerrelaterad smarta

38 Profilen:
Henrik Angstrém

49 Vetenskaplig kommentar:
Effekter av en samtalsintervention-
palliativ hemsjukvard pé Island
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“Det syke barn” av Edvard Munch (1863-1944), malad
1896, finns i Goteborgs Konstmuseums samlingar.
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Hur kan vi skratta

dricka eftermiddagskaffe
jobba pa som vanligt
nar hela din varld

just har slagits

1 spillror?

For att vi maste.

*Kkk

Krya-pa-dig-kort
med bla kanin
och hjartan.

Aldrig har nagot sa valmenande
varit s& hjartskarande!

* Kk

Tusenariga 6gon

1 en trearig kropp

med gronskimrande hud
ser pa mig utan hopp.

Veckan efter ar rummet tomt.
Vemodet balanseras av lattnad.
Antligen far du vilal

* k)

Stadar den forsummade
foraldrakylen.

Stannar till nar handen nar
en burk med ett namn

pa en som inte langre finns.
Drar nagra djupa andetag
och kastar den.

Gar vidare.

* k)

Var hud méaste vara

av en sarskild sort.

Hard nog att kunna ga vidare

men mjuk nog att behalla empatin.

Semipermeabel.

Karin Oswald, Ur “Glimtar fran ett barnsjukhus’, 2016.
Las aven Karins kronika om sina erfarenheter av arbetet
pa barnsjukhus pa sidan 24.
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Palliativ vard av
barn beror oss alla

Efter tio ar som natverk finns nu Svensk forening for pediatrisk palliativ
vard — och ar redo for fler medlemmar. Ordforande Charlotte Castor ser
bade framsteg och utmaningar for barnpalliation 1 Sverige.

ET HAR VARIT en vision att
starta forening énda sedan
professor Ulrika Kreicbergs
bildade nitverket for pal-
liativ vard av barn. Eftersom man har
en multiprofessionell malgrupp med
alltifran préster och underskéterskor
till clowner och lékare, har det inte
varit sjélvklart var foreningen skulle
hora hemma organisatoriskt. Sedan i
fjol har den fatt en plats under Svenska
Barnlékarféreningen, och nu kan
alla intresserade bli medlemmar via
webben (se fotnot). Svensk forening
for pediatrisk palliativ vard, SFPPV,
har cirka 100 medlemmar men vill bli
manga fler.
SEPPV arbetar for likvirdig vard
till alla barn i hela landet. Manga i
styrelsen arbetar lokalt, regionalt och
nationellt med kunskapsspridning,
forskning, utbildning och ér kliniskt
verksamma déar barn med livshotande
sjukdom far vard. SFPPV stédr bland
annat bakom palliativa dagen under
Barnveckan - konferensen for alla som
jobbar i barnsjukvérden.
- Vi ser mer och mer att palliativ
vard av barn tar plats. Det var till
exempel 120 deltagare pa arets pallia-
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tiva dag, sager Charlotte Castor, som
i grunden ar barnsjukskoterska och
nu forskar och undervisar vid Lunds
universitet.

AVEN PA FORMELL nivé finns ett
tydligt erkdnnande av barnpalliation.
Sedan tva ar har palliativ vard av

barn ett eget virdprogram, vilket flera
medlemmar i SFPPV nu dr med och
reviderar. Ett annat exempel pa att
barn har fatt ett mer sjalvklart utrym-
me pé den palliativa “spelplanen” dr
att Charlotte, som en av fem personer,
ingar i projektledningsgruppen for att
skriva Socialstyrelsens nya Nationel-
la riktlinjer for palliativ vard. Dessa
riktlinjer ska vara firdiga inom tva ar.
Uppdraget ér att, till skillnad fran tidi-
gare riktlinjer, inkludera personer i alla
aldrar. Charlotte vill understryka att
det 4r ménga inom hela SFPPV som ar
aktivt involverade i arbetsgrupper och
funktioner pa flera olika nivaer.

— Mycket arbete gors av en liten
grupp manniskor som ska ha en eloge!
Vi har ménga stigar att trampa upp.

Charlotte sager att en stor utmaning
for den palliativa varden av barn, och
dérmed for foreningen, ér att anta det

breda perspektivet. Att savil barnsjuk-
varden som palliativa verksamheter
och hilso- och sjukvérdsstyrning
maste forsta vad palliativ vard av barn
ar. Annars blir det inte vérd utifran
barnets behov i olika skeden av sjuk-
dom och det blir ingen integrering.

Informationsfilmer om
palliativ vard av barn
Charlotte Castor ledde arbetet da det
i samband med vardprogrammet for
palliativ vard av barn producerades
fem filmer. Dessa finns pa webben och
ar till for alla som arbetar med svart
sjuka barn.

Amnen i de fem filmerna:
Introduktion till palliativt
forhallningssatt vid vard av barn
Teamarbete och vard i hemmet
Psykosocialt stod och etik
Symtomlindring och hélsa
Sista tiden och uppféljning

Snabblank till filmerna: bit.ly/RCCfilmer
Och till Nationellt vardprogram
palliativ vard av barn: bit.ly/VPbarn

- Barnkliniker ar duktiga pa att ge
en mycket god barncentrerad vard. Vi
kan ta Lunds barnsjukvérd som ett ex-
empel. Dir finns lekterapi, bassidng och
vardhundar, men personalen ar ibland
otrdnad att uttrycka att delar av det ar
palliativ vard. Samtidigt &r det ju sa att
den palliativa virden maste fokusera
pé livet. Barn ér i livets bérjan och vi
maste se alla mojligheter.

GRUNDLAGGANDE FOR ATT
fler inom barnsjukvarden
ska vaga borja prata om
palliativ vard &r enligt
Charlotte spridningen av
ett palliativt forhallnings-
satt.

- Och det maste gilla
for barn med

o M

Illustration: Stock.adobe

alla livshotande diagnoser och i alla
skeden av sjukdom - att aktivt tinka
tanken att barnet ska do, och att ibland
uttrycka detta.

Ett stod i starkandet av forhall-
ningssittet 4r de filmer som Regionala
Cancercentrum, RCC, i samverkan har
producerat som tillagg till vardpro-
grammet. (Lds mer i faktarutan.)

DET HARNUMRET av tidskriften
Palliativ Vard handlar mycket om olika
typer av avancerad sjukvérd for barn i
hemmet. Charlotte framhéller att det
finns vetenskapliga studier pa ett
globalt plan som visar att familjer
vill att det sjuka barnet ska fa vara
hemma, att de da far en storre
chans att styra sitt vardagsliv.

— Men att vara hemma riskerar
ocksa att gora familjen utsatt. For
mycket ansvar hamnar pa férald-
rarna och situationen kan géra barn

oroliga. Darfér méste man ge
mycket stod, bade pa
avstand och i hemmet,
siager Charlotte.
Enligt henne finns
manga olika former av
vard i hemmet av barn

Charlotte Castor ar ordforandeiSvenst '

ening for pedigti

T —

i Sverige. Ofta vardas barn i verksam-
heter, till exempel ASIH, som har mer
kompetens inom vuxensjukvérd. Da &r
det helt n6dvandigt med ett téitt samar-
bete mellan dem och barnsjukvérden.
ASIH behoéver stirkas for att ocksa
kunna ta hand om barnfamiljer. Detta
kan ske genom att ta hjalp nér de egna
kunskaperna inte ricker. Exempelvis
kan barnpalliativa ombud, konsult-
team eller Lilla Erstagérden gora stor
skillnad.

Charlotte beréttar att hon har tréffat
flera som arbetar i varden som har sagt
”vi ska inte ta hand om barn, det ar
inte darfor vi jobbar har”

- Men jag har ocksa manga ganger
sett att personal som vagar ta steget
kanner att detta ar det viktigaste jobb
de har gjort. Det &r utmanande att
varda barn — det giller oss alla — men
med samarbete och kompetensékning
kan vi komma langt. Det har barnen
rétt till och det ar de ocksé vérda!

Linda Swartz

Las mer om Svensk forening for
pediatrisk palliativ vard, och bli medlem:
https://sfppv.barnlakarforeningen.se
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Barnsjukskoterskorna Josefin
Westerberg och Maria Lonn och
barnskoterskan Pernilla Bjorkman
ingar i det nya teamet pd Drottning
Silvias barnsjukhus i Géteborg.

8- Palliativ Vard -nr4-2023
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Vi ar nagot riktigt
bra pa sparen, men
har en bit kvar”

[ september 1 fjol startade Sjukhusansluten barnsjukvard i hemmet

vid Drottning Silvias barnsjukhus 1 Goteborg. Vid arsskiftet blir den en
ordinarie verksamhet. An sa lange kan stodet till barn och deras familjer
bara erbjudas dagtid pa vardagar.

EAMET SOM AKER runt

i Goteborg med omnejd

bestod fran borjan av tva

barnsjukskéterskor, som nu
har fatt sallskap av en underskoter-
ska. De arbetar vardagar 7.30-16.15.
Upptagningsomradet 4r samma som
for barnsjukhusets ldnssjukvard, vilket
ar stort och omfattar ett tiotal kom-
muner. I teamet ingar inte ldkare, utan
man jobbar mot barnets ordinarie
specialist.

— I de fall da vi har haft patienter
med palliativa behov har vi kunnat
aka hem ett helt team, med lakare och
ovriga resurser. Vi har kunnat stodja
familjer att vara hemma, och pa sa vis
forebyggt slutenvard i den palliativa
fasen, siger Anna Pihlstrom.

Hon ér verksamhetsutvecklare pa
Drottning Silvias barnsjukhus och pro-
jektledare for Sjukhusansluten barn-
sjukvérd i hemmet. Alltihop borjade
egentligen som ett projekt pa Barn-

cancercentrum vid Drottnings Silvias
barnsjukhus, samtidigt som pandemin
startade i mars 2020. Den innebar en
rivstart for barnsjukvard i hemmet.
Efter en utvardering som gjordes 2021
togs beslutet att utvidga projektet.

- Vi kom fram till att fler barn 4n
bara de cancersjuka skulle kunna ha
nytta av sjukvard i hemmet.

DARFORKAN TEAMET i dag bedri-
va sjukhusansluten barnsjukvard i
hemmet for samtliga verksamheter
inom Drottning Silvias barnsjukhus.
Nir det giller patienter med palliativa
behov har teamet én sa linge samlat
erfarenhet fran ett fatal patienter. For
att kunna méta behoven hos barn och
ungdomar i palliativ vard, och for att
ticka dygnets alla timmar, kréavs sam-
verkan med den kommunala hemsjuk-
varden.

- Vi blir som en brygga mellan sjuk-
huset och hemsjukvarden. Personalen

dér kan sakna erfa-
renhet av att varda
barn. For att skapa
en trygg miljo for
barnet och familjen
moter vi upp i hem-
met och kan hjélpa
till vid procedurer ~ Anna Pihlstrom.
eller med att visa hur pumpar fungerar.

Arbetssittet innebér en utmaning,
inte minst eftersom upptagningsom-
radet utgors av s& manga kommuner.

Nista steg ar att utoka antalet med-
arbetare, eftersom verksamheten natt
maxkapacitet i sin nuvarande form. Sa
smaningom &r tanken ocksa att utdka
tiden da varden dr tillginglig. Ju langre
teamet har arbetat desto fler patienter,
och grupper av patienter, har de iden-
tifierat for vard i hemmet.

- Dels ser vi att det behévs véard-
insatser av mer komplex karaktir och
over langre tid, dels sdidana med kor-
tare tid fran planering till insats, som

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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under 24

inte stracker sig over sa lang tid eller
innebar manga besok. Vi vill ha bada
kategorierna, sdger Anna Pihlstrom.
Inspiration till vad teamet ska jobba
med har hidmtats fran flera olika hall.
Barnteamet har haft utbyte med mobila
team pé vuxensidan. Man har ocksa
haft god kontakt med Sjukhusansluten
avancerad barnsjukvard i hemmet i
Stockholm och gjort studiebesok i Oslo.
(L&s mer om dessa pa sidorna 11-13).

DET AR NU bestdmt att Sjukhusanslu-
ten barnsjukvard i hemmet ska infor-
livas i Drottning Silvias barnsjukhus
ordinarie verksamhet. Organisatoriskt
hamnar verksamheten under Barn-
cancercentrum, men har fortfarande
uppdraget att serva hela barnsjukhuset.
Anna Pihlstrom séger att man nu arbe-
tar med att syna sina arbetssitt och hitta

Viblir
somen
brygga mellan
sjukhuset och
hemsjukvarden.

rétt vardniva for olika vardinsatser.

- Det dr ett utvecklingsarbete dér
vi funderar kring nya vardfléden med
avancerad vard i hemmet som en "ny
spelare pa planen” Med vara 1 200
besok i ryggsicken kan vi sdga att vi ar
négot riktigt bra pa sparen, men har en
bit kvar.

Linda Swartz

FAKTA OM TEAMET

Sjukhusansluten barnsjukvard

i hemmet &r ett pilotprojekt

som ligger inom det regionala
barnuppdraget, Vastra
Gotalandsregionens utvecklingsplan
for barn och ungas halso- och
sjukvard som sjosattes 2019.

Fran den 1 september fram till
tidskriftens presslaggning har teamet,
bestdende av tva sjukskéterskor och
en underskoterska/barnskoterska,
gjort cirka 1200 besok. Utdver
onkologi, medicin och kirurgi
besoker de neurologpatienter och
hjartpatienter. Planer finns for att
psykiatrikompetens ska ldggas till
teamet och da far dven BUP-patienter
mojlighet till viss specialistsjukvard i
hemmet.

En tablett
En gang om dagen =
Enoxy Depot (oxikodon)

EnOXY Depot (oxikodon)

timmar?

Enoxy Depot (oxikodon)

ingar i

hogkostnadsskyddet?

+ Beroendeframkallande medel. lakttag
storsta forsiktighet vid forskrivning av
detta ladkemedel

1. Fass.se, Enoxy Depot (oxikodon) 2. TLV.se/beslut

Enoxy Depot (oxikodon) Rx F. Depottabletter 10
mg, 20 mg, 40 mg. ATCkod: NO2AAOS. Naturliga
opiumalkaloider. <+ Beroendeframkallande medel.
lakttag storsta forsiktighet vid forskrivning av detta
ldkemedel. Indikation: Svar smarta som endast kan
behandlas adekvat med opioidanalgetika. Enoxy Depot
ar avsett for vuxna och ungdomar i aldern 12 ar och
aldre. Varningar och forsiktighet: Innan behandling med
Enoxy Depot pabdrjas och under behandlingen ska
behandlingsmal och en utséttningsplan éverenskommas
med patienten. (se avsnitt 4.2). Fore och under
behandling ska patienten ocksa informeras om
riskerna for och tecknen pa opiodbrukssyndrom
(missbruk och beroende). Om sadana tecken
uppstar ska patienten radas att kontakta lakare.

En hogre dos och mer langvarig behandling kan

Oka risken for att utveckla opioidbrukssyndrom.

Den huvudsakliga risken med &verdrivet
opioidintag ar andningsdepression. Oxikodon

ska inte anvandas langre an nodvandigt.
Oxikodon har en primar beroendepotential
och missbruksprofilen ar densamma som for
andra starka opioidagonister. Oxikodon kan
komma att missbrukas av personer med latent
eller uppenbart beroende. Detta |dkemedel ska
undvikas under graviditet och amning. Samtidig
anvandning av opioider med sedativa ldkemedel sasom
bensodiazepiner eller liknande dkemedel 6kar risken
for sedering, andningsdepression, koma och dod pa
grund av den additiva CNS-depressiva effekten. Dosering
och duration av samtidig anvandning ska begransas.
For fullstandig forskrivarinformation och pris, se fass.
se. Datum for 6versyn av produktresumén 2023-04-20.
TevaSwedenAB,Box1070,25110 Helsingborg, 042-121100,

info@teva.se.
teva

Teva Sweden AB, Box 1070, 251 10 Helsingborg
Véxel: +46 (0)42-121 100, info@teva.se
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Norge:

Statliga pengar
till barnpalliation

Den palliativa varden for barm 1 Norge skiljer sig ganska lite fran

den svenska. Men pa en punkt har den lyckats battre: att paverka
rikspolitiken. Regeringen har nu anslagit oronmarkta pengar till hela
landet — hittills 61 miljoner norska kronor pa tva ar.

NJA LEE AR ¢verlakare pa

Oslo universitetssjukhus

och leder det regionala

palliativa konsultteamet
for barn och unga - PALBU - som
startade 2017. Hon berittar att peng-
arna fran regeringen r ett nationellt
anslag riktat sédrskilt mot team i barn-
palliation pa alla sjukhus.

- Tidigare har beslutsfattarna sagt att
detta maste finansieras inom sjukhu-
sens ramanslag. Men vi drunknar i
konkurrensen sa det ér fint att man
uppifran dntligen har forstétt att peng-

arna maste 6ronmdrkas, siger Anja Lee.

Hon ér dven ordforande i den na-
tionella barnlakarforeningens intres-
segrupp for barnpalliation, som har
funnits sedan 2019. Tillsammans med
barnsjukskéterskornas forbund har de
kampat for att fa mer finansiering. Till
slut nddde de framgéng: 30 miljoner
norska kronor f6r 2023, och 31 mil-
joner for 2024. Enligt Anja Lee 4r det
bara ungefir halften av vad som skulle
behovas, men hon tycker att det 4r en
mycket positiv signal infor framtiden.
Pengarna f6r 2023 kom dock forst i
somras, och det var da 4dven oklart om
det skulle bli fler utdelningar.

- For ménga sjukhus ér det svart att
etablera team for bara fyra-fem ma-
nader. P de flesta stéllen 4r det ocksa

brist pa sjukskoterskor, lakare och
andra professioner. Pengarna fordelas
utifran befolkningsméngd, sa pé vissa
stillen har man fatt véldigt lite. Det &r
bara pa Oslo universitetssjukhus som
vi har kunnat satsa pé fler tjanster.

PALLIATIVA TEAMET FOR barn och
unga, PALBU, bestar i olika procent-
grad, av specialiserade barnsjukskoter-
skor, psykolog, socionom, musik-
terapeut och tre barnldkare. Vid behov
samarbetar teamet med flera andra
professioner och med den kommu-
nala hemsjukvarden. PALBU ir inte
specialiserat pa vard i hemmet, for
detta finns ett team anslutet till barn-
sjukhuset som heter AHS —"avansert
hjemmesykehus”.

I sjukvardsregion Ser-@st, dir Oslo
ingar, finns tio barnkliniker vars un-
derlag ar ungefir halften av alla barn
som bor i Norge. PALBU har ansvar for
kunskapsspridning i regionen, och ska
fungera radgivande for all sjukvardsper-
sonal ddr. Teamet anordnar regionala
barnpalliationsdagar sedan 2019.

— Nir vi bjod in till den forsta bad vi
de 6vriga nio barnklinikerna att skicka
minst en lakare och en sjukskoterska.
Det kom 70 personer!

Sjukvardsregionerna ér liksom i Sve-
rige mycket sjélvstandiga. Bland annat

dérfor tog barnla-
karforeningen och
barnsjukskoterskefor-
bundet 2021 initiativ
till ett nationellt,
tvarprofessionellt
nitverk. Bland annat
har man gjort en
informationsbroschyr
for allménheten om pediatrisk palliativ
vard.

Utbytena mellan Norge och Sverige
kring palliativ vard f6r barn ar rika och
tata. Till exempel medverkade i no-
vember Karin Backdahl och Christina
Lindstrém frén SABH i Stockholm vid
en regional temadag for att beritta om
sitt arbete med ett konsultteam. (Lis
mer pé ndsta uppslag). Det nationella
nitverket anordnar sedan 2019 en arlig
konferens om barnpalliation, dér bland
andra rofessor Ulrika Kreicbergs och
Charlotte Castor har forelést, berittar
Anja Lee.

- Till konferensen har vi ocks alltid
bjudit in védra nordiska vinner. Nésta
ar, i juni, ska vi ha ett seminarium for
forskning och utveckling, foranlett av
framvixten av dessa ménga olika team
och tjanster i Norden.

Anja Lee.

Linda Swartz
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SABH i Stockholm
utvecklar konsultteam

Ett helt nytt pediatriskt palliativt konsultteam ar pa vag att
forverkligas 1 Stockholm. Det har redan startat, hos SABH
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus, och parallellt skapas en
arbetsmodell som kan bli permanent.

ABH, SJUKHUSANSLUTEN

AVANCERAD barnsjukvard i

hemmet, har funnits i 25 ar

och har stor erfarenhet av att
ta hand om barn med palliativa vérd-
behov. Med internationell inspiration
har planerna pa ett konsultteam vuxit
fram. SABH 4r dock inte forst i Sverige
med att dra igang ett sddant. I Lund
finns redan ett barnpalliativt konsult-
team.

— Men Stockholms team kommer att
vara det enda dér specialister aker hem
till patienterna. Vi féljer barnen var
de dn dr, pa ett mer aktivt satt, siger
Christina Lindstrom som &r speci-
alistbarnsjukskoterska och ny som
omvardnadschef pd SABH.

Pengarna till konsultteamet kommer
fran regeringens sdrskilda barncan-
cersatsning, men barn med alla typer
av diagnoser inkluderas sjalvklart.

I forsta vandan finns medel for fem
manader, fram till &rsskiftet. SABH
har med sig alla chefer pa tiget, dnda
upp till hogsta nivd inom Karolinska
universitetssjukhusets Tema Barn. De
uppmuntrade SABH att soka pengar.

— Malet ér att detta ska bli en ordina-
rie del av verksamheten. Det vi ska
gora den forsta tiden ar framfor allt att
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utarbeta en arbetsmodell f6r hur ett
pediatriskt palliativt konsultteam kan
se ut, sager Karin Backdahl.

Hon ér den enda i Sverige som béade
ar barnlakare och specialist i palliativ
medicin, och jobbar sedan i januari pa
SABH efter 9 ar pa Lilla Erstagarden.

KARIN BACKDAHL AR en av fyra
lakare om ingar i det barnpalliativa
konsultteamet, pa 20 procent var.
Teamet bestar ocksa av tvé sjukskoter-
skor pa 40 procent, tre sjukskoterskor
pa 20 procent var samt en person som
jobbar heltid med psykosocialt stod.

- Ménga i teamet kommer fran
SABH, dér vi har gedigen kunskap om
palliativ vard av barn. Teamet dr mul-
tiprofessionellt, men fran bérjan har vi
inte nagon egen fysio- eller arbetste-
rapeut. Det finns tillgang till detta pa
sjukhuset, sdger Karin Backdahl.

Samtidigt som konsultteamet borjar
jobba kommer “teamet bakom teamet”
att inventera vad barnsjukhuset har
for behov. Bland annat ska de gora
fokusintervjuer med personal. Karin
Biackdahl tror att det kommer att upp-
dagas ett utbildningsbehov.

- Vi vill ocksa s6ka svar pa fragor
som: Nér kontaktar man ett kon-

sultteam? Vilka &r
triggerfaktorerna for
att kontakta teamet?
Helena Bergius,
som dr omvardnads-
chef pa SABH och
projektledare for det

palliativa konsulttea-  chyristina Lindstrom.

met, sdger att teamet

ska byggas upp med kunskap och
inspiration fran ménga hall. Alla tre
har gjort studiebesok hos Pediatric
Advanced Care Team pa Boston Child-
ren’s Hospital i USA samt The Hospital
for Sick Children i Toronto, Kanada.
Medlemmar av temat har &ven deltagit
i en workshop kring teambaserad
barnpalliativ symtomlindring i Rom.

- Vi har ocksé planerat att samarbe-
ta med och ta lairdom av vara nordiska
grannldnder, ddr teamet planerar att
aka till bdde Oslo och Képenhamn for
studiebesok och kunskapsutbyte, siger
Christina Lindstrom.

DET BARNPALLIATIVA konsultteamet
ar den senaste lanken i en ldngre kedja:
starten av SABH 1998, 6ppnandet av
barnhospicet Lilla Erstagarden 2010,
det tvirprofessionella natverket kring
barnpalliation som har byggts upp pa

Astrid Lindgrens barnsjukhus sedan
2016 samt de senaste arens utbildning
av barnpalliativa ombud.

— I véras utexaminerades 30 sadana
ombud. De kommer fran alla avdel-
ningar och olika yrkeskategorier, till
och med sjukhusclowner. Syftet ar att
dessa personer ska kunna sprida kun-
skap pa sina respektive avdelningar,
sidger Helena Bergius.

UTBILDNINGEN AV barnpalliativa om-
bud kommer framover att ges en gang
per ar pa Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus. Det finns ocksa en tydlig ambition
att idén ska spridas 6ver landet. Helena
namner att sjukvérdsregion Mellan-
sverige ocksa har haft en utbildning,
dér bland andra Christina och Karin
forelaste.

- Ja, vi har fatt forfragan frén flera
regioner, dir virdprogrammet for barn
har uppmirksammats pa en hogre
niva. De som arbetar med palliativ
vard har fatt tydliga 6nskemal upp-
ifrdn” att de ska hitta 16sningar bade
for battre barnpalliation och for att
barn ska kunna fa vardas hemma,
sager Helena.

Christina Lindstrom flikar in att en
viktig poang med att skapa vard-

LT

programmet var att paverka de som
bestimmer i regionerna. Aven om
alla inte kan ha ett eget SABH gar
det att gora vard i hemmet majlig
med exempelvis vuxenhemsjukvérd.
Dessutom kan alla som vill och har
behov vinda sig till SABH eller Lilla

Vi féljer
barnen
varde an ar,

pa ettmer
aktivt satt

Erstagarden med fragor eller gora
studiebesok. SABH har de senaste
aren haft flera studiebesok fran olika
regioner och fran hemsjukvardsteam i
6vriga Norden.

- Nyligen hade vi besok fran en vux-
enpalliativ enhet fran Region Gévle-
borg, som tillsammans med vardgivare
inom barnsjukvarden i regionen pla-
nerade att skapa gemensamma rutiner
sa att barn med palliativa vardbehov

SABH

.

Omvardnadschef Helena B
och sektionschef Karin'Backd
SABH i Stoc I

ska kunna vardas hemma med hjilp av
ett vuxenpalliativt team, sdger Helena
Bergius.

Karin Béckdahl fyller i:

- Och i Skellefted hade de fatt ta
hand om sa pass méanga barn att vi
gjorde en liten utbildning for dem,
med exempelvis symtomlindring. Det
ar en tradition att vi i Sverige utbildar
varandra utan att ta betalt.

DARBLOTTLAGGS ETT av den svenska
barnpalliationens kdrnproblem:
finansieringen. Bade konsultteamet

pé SABH och det i Lund har fatt sina
pengar av andra 4n regionerna. En
mer stabil och forutsebar ekonomi ar
nodvindig, understryker alla tre inter-
vjuade. Christina Lindstrom framhal-
ler Norge som en forebild, dér staten
gor en nationell satsning. (Lds mer om
detta pa sidan 11.)

— Palliativ vard av barn 4r en viktig
del av varden, men liten och ofta bort-
glomd. Det behovs ett beslut fran hog-
sta niva om att alla universitetssjukhus
ska ha konsult- eller kompetensteam.
Och en rejal klumpsumma varje ar!

Linda Swartz
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Region Jonkopings lin:
Gemensamt lirande

kring liten patientgrupp

Dar finns ett val utvecklat samarbete mellan barnkliniken, den
specilaliserade sjukvarden 1 hemmet och kommunal hemsjukvard.
Det gor att barn med palliativa vardbehov 1 Region Jonkopings lan

har goda forutsattningar att kunna vardas hemma.

PECIALISERAD SJUKVARD
IThemmet (SSIH) i regionen
drivs i form av tre team i Jon-
koping, Eksjo och Virnamo
och teamen har i uppdrag att bedriva
specialiserad palliativ vard oavsett
alder. Inom teamen finns kurator som
kopplas in nir barn ar inskrivna i den-
na vardform. Enheten har ocksé ansvar
for att erbjuda kuratorskontakt till
barn som ér ndrstaende till en allvar-
ligt sjuk vuxen. I dessa fall dokumente-
ras familjesituationen i ett elektroniskt

14 - Palliativ Vard -nr4-2023

formulir i journalsystemet, i syfte att
uppmirksamma det enskilda barnets
behov.

For hela regionen giller att samtliga
verksambheter ska ha ett barnréittsom-
bud. Barnrittsombuden informerar
och stodjer verksamheten sa att barn-
rattsarbetet hélls aktivt och levande,
vilket bland annat innebér att barn i
behov av palliativa insatser ska fa sina
behov tillgodosedda.

Nir ett barn drabbas av allvarlig
sjukdom dr det en sjalvklarhet att all

hilso- och sjukvardspersonal gor sitt
bésta sa att barnet, vardnadshavare och
eventuella syskon kinner sig trygga. Vi
arbetar for att alltid ha ett gemensamt
synsdtt dér vi riktar oss till hela det
sjuka barnets familj.

BARN MED PALLIATIVT vardbehov
identifieras inom barnklinikens olika
specialistverksamheter och i samrad
med barnets virdnadshavare. Efter be-
hov kontaktas SSIH i respektive lansdel
samt tillhérande hemsjukvard. Varje ar
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Nar ett barn med palliativa
vardbehov har identifierats startar
det gemensamma regionala teamarbetet.

ar cirka fem barn och unga 0-18 ar
i behov av SSIH:s insatser.

I Jonkoping erbjuder SSIH hjalp,
bedomningar och ordinationsstod
pé barnklinikens vardavdelning for
patienter oavsett bostadsort och i
samverkan med ordinarie team inom
respektive ldnsdel. Detta kan till exem-
pel gélla behov av infusionspumpar for
smirtlindring och behandling av oro.

NARETT BARN med palliativa vard-
behov har identifierats startar det ge-
mensamma regionala teamarbetet. Det
inleds med ett méte dér barnklinikens
ansvariga lakare och sjukskoéterska, 13-
kare och sjukskoterska frén SSIH samt
personal fran hemsjukvarden deltar.
Detta kan ske pé plats i lansdelen eller
digitalt. Syftet med detta forsta mote ar
att fa en 6verskadlig bild av situationen
och vilka insatser som kan ténkas bli
aktuella, men att ocksa att ge forutsatt-
ningar for larande, d& patientgruppen
ar liten och forekommer séllan.

Vard av barn i Region
Jonkopings lan

| Region Jonkopings lan bor cirka 370 000 inva-
nare, varav cirka 80 000 barn. Regionen bestar
av 13 kommuner och det finns tre akutsjukhus
i norra (Jonkoping), 6stra (Eksjo) och sodra

(Varnamo) lansdelarna.

Inom regionen finns en lansgemensam
somatisk slutenvardsklinik for barn och
unga 0-18 ar, barnkliniken i Jonkoping,
med uppdrag att bedriva verksamhet

som ar akut (avdelning, akutmottagning),

planerad (mottagning, dagsjukvard,
lekterapi) och neonatal (intensivvard,
mottagning, dagsjukvard). Via regio-
nens Rehabiliteringscentrum har barn i
slutenvard tillgang till kurator, psykolog,
fysioterapeut och arbetsterapeut vid
behov.

Det forsta motet tillsammans med
familjen sker med fordel i hemmet,
om familjen inte har andra 6nskemal.
Vid detta méte skrivs en vardplan som
innefattar det aktuella laget, plan for
uppfoljning och vem som ansvarar
for olika delar av varden. Oftast har
barnklinikens personal det 6vergri-
pande ansvaret och SSIH &r konsulter.
Hemsjukvarden ér basen i hemmiljon
och personalen gar att na dygnet runt.
De kan i sin tur kontakta barnkliniken
eller SSIH beroende pa vad som ér be-
stimt i vardplanen. Barnlidkaren &r pa-
tientansvarig ldkare och barnklinikens
personal ar tillgédnglig for radgivning
och stéd dygnet runt, sju dagar i veck-
an. Lakare vid SSIH och barnkliniken
behover ofta utnyttja databasen ePed,
ett nationellt erfarenhets- och evidens-
baserat beslutsstod for saker lakeme-
delshantering till barn, och ibland via
telefon konsultera annan specialist-
verksambhet, till exempel Sveriges enda
hospice for barn: Lilla Erstagarden.

Som 6vergripande kunskapsstod finns
aven det Nationella vardprogrammet
for palliativ vard av barn.

SAMMANFATTNINGSVIS AR VAR
erfarenhet att den samverkan som har
byggts upp mellan barnkliniken, SSTH
och den kommunala hemsjukvar-

den &r vélfungerande och har skapat
forutsdttningar for barn med palliativa
vardbehov att vardas hemma. Samar-
betet har bidragit till utbyte av erfaren-
heter och kompetensutveckling hos
samtliga inblandade parter. Barnklini-
ken och dess personal star for kunskap
i barnmedicin och har stor erfarenhet
av att arbeta med barn och familjer.
Den specialiserade sjukvarden i hem-
met har specialistkunskap i palliativ
medicin och palliativt forhallningssatt.
De kan tillsammans med hemsjukvir-
dens personal erbjuda hjalp pa plats i
hemmet kring praktiskt handhavande
av hjdlpmedel och olika former av
administrering av lakemedel. Mal-
sdttningen &r att barnet ska ha en god
livskvalitet under svara omsténdighet-
er. Detta forhéllningssatt inkluderar
bland annat att undvika stick sa langt
som mojligt, att ge god smértlindring
och att barnet ges forutsattningar

att vara aktivt sa lange barnet orkar.
Barnkliniken och SSIH:s gemensamma
utmaningar handlar framf6r allt om
att ricka till for att ge barnen en jamlik
vard oavsett bostadsort.

Margaretha Stenmarker
specialistlékare i barn- och ungdomsmedicin och
barn- och ungdomshematologi och onkologi,
Barnkliniken, Region Jonkopings lan

Anna-Lena Ekstrand
barnsjukskoterska, Barnkliniken, Region J
6nkopings lan

Kristina Gustafsson
specialistlakare i palliativ medicin och r
ehabiliteringsmedicin, Specialiserad sjukvard
ihemmet, Jonkoping

Sofie Strang

sjukskoterska, Specialiserad sjukvard i hemmet,
Jonkdping
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Avancerad sjukvard i hemmet
Tillgangen beror
a var barnet bor

F& saker beror oss sa mycket som barn med livshotande eller obotlig
sjukdom. Svart sjuka barn langtar efter vardag, vanlig vardag. Hemma.
Tillsammans. Men har alla barn och deras familjer med behov av
avancerad sjukvard i hemmet mojlighet att fa det om de vill?

VARET PA FRAGAN ir ne;j.

I dag ar det inte mojligt

overallt. Vad dr det som gor att

mojligheten finns i vissa delar
av landet men inte i andra? Och vad
kravs for att mojligheten ska finnas for
alla?

Halso- och sjukvérdslagen beskriver
att vard ska ges pa lika villkor oavsett
diagnos, alder och bostadsort, samt
utifran andra likvirdiga faktorer. Den
redogor ocksa for hur sarskild hansyn
ska tas till barnets bésta nar det galler
beslut om hilso- och sjukvard for
barn. Dessa aspekter dr dven tydliga
i Barnkonventionen som sedan
ar 2020 ar lag i Sverige. Barn med
livshotande tillstand eller sjukdom,
allvarlig eller progressiv sjukdom
eller kronisk sjukdom med sam-
tidig svar funktionsnedséttning
har enligt WHO ritt till palliativ
vard. Ovan ndmnda tillstand och
sjukdomar ger alltsa upphov till
palliativa vardbehov och darmed
dven behov av ASTH.

I dag &r ASIH, eller dess mot-
svarighet under andra namn, en
naturlig del av vardkedjan om du
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ar over 18 ar, men mojligheten till
detta for barn och unga som ar yngre
dan sa ser valdigt olika ut beroende pa

i vilken region, eller i vilken del av en
region, man bor. Sveriges geografiska
skillnader med titort, glesbygd och
ldnga avstand ger naturliga utma-
ningar. Dessutom koncentreras ofta
specialistkunskaper till sjukhus i storre
stader. Trots detta har en del regioner
mojliggjort for barn att fa ASTH, men
langt ifran i alla. Varfor? Jo, det ér i dag
upp till varje region att sjalv besluta

2gopeID0IS :uolRAISN|||

om mdjligheten till ASIH for barn. P4
en del platser finns 6ver huvud taget
inte tillgdng till ASIH fér barn och
unga. P4 andra finns det i regionens
regi pa kontorstid, men ovrig tid far
familjen antingen sjilva skota varden
och hantera situationer i hemmet eller
soka akut, ofta med inldggning som
foljd. Det finns dven platser dar ASIH
mojliggors genom samverkan mellan
barnklinik och kommun men ocksé
platser dér det gors speciallosningar
ad hoc for de f4, om nagra, barn det
handlar om varje ar.

IREGION SKANE har méjligheten for
barn att fa ASIH funnits sedan 2013 ef-
ter ett politiskt beslut om alla medbor-
gares ritt till palliativ vard. Ansvaret
for att ge barnen ASIH landade pa

den befintliga ASIH-verksamheten
som vardade vuxna.
Annika Svensson
Bjuro, overlakare pa
ASIH i Lund, har varit
med fran start. Hon
berittar om hur delar
av personalen sag det
som en spannande

X

Annika Bjur6

utmaning, medan andra kunde kdnna
oro 6ver att varda en helt ny patient-
grupp som dessutom bestod av barn
och familjer. Personalen borjade med
att auskultera pa barnkliniken och che-
ferna rekryterade barnsjukskéterskor
som fungerade som kunskapsbarare till
arbetsgruppen. Dérefter borjade teamet
gora punktinsatser for barn och blev
pé sa sitt vana vid att bade varda och
bemota barn och deras familjer. Nar se-
dan remissen for det forsta barnet med
behov av kontinuerlig ASIH och med
palliativa vardbehov kom var de redo.

Det blev en fin vardtid for familjen
och personalgruppen stirktes av vad
de astadkom tillsammans. Med hjilp
av auskultationer, kliniskt och teore-
tiskt larande i form av lokala utbild-
ningsdagar och deltagande i nationella
och internationella konferenser skedde
en successiv kunskapsoverforing. I dag
ar personalen helt trygg med att virda
oavsett patientens alder.

Signes familj fick hjalp av ASIH de sista veckorna i hennes liv. Forald-
rarna Asa och Elin tycker att alla i Sverige borde kunna ha tillgang

till ASIH. Syskonen heter Julie och Max. Nu finns ocksa lillebror Sune

som foddes i oktober.

Nar en familj drabbas, pa ett

satt som liknar det vi var med
om, maste ASIH finnas tillgangligt.

IEN ANNAN del av landet bor Asa
Krantz, en av de fordldrar som har
personlig erfarenhet av ASTH. Dottern
Signe foddes med en hjarntumor. Nér
hon var tre manader gammal konstate-
rades att den inte var botbar. Likarna
gav henne négra veckor eller ndgon
ménad att leva, men Signe 6verraskade
alla. Hon fortsatte att leva och famil-
jen, som tidigare mest vintat pa déden
beslutade sig for att forsoka leva sa
normalt som mojligt, inte minst for de
tva dldre syskonens skull. De varvade
arbete, skola, fordldraledighet och
semesterresor med bade planerade och
akuta sjukhusbesok och inlaggningar.

Det var en period nér familjen skapade
ménga fina minnen, men ocksa dar
familjemedlemmarna ofta blev separe-
rade till f6ljd av akutinlaggningar. Det
tirde pa fordldrarna och gav en otrygg
och oférutsagbar vardag for syskonen.
De sista veckorna i Signes liv fick
familjen ASTH, vilket Asa ar vil-
digt tacksam for. Hon upplevde att
personalen hade tid pa ett annat stt
an pa sjukhuset och hela familjen fick
fint stod. Hon lyfter framfor allt fram
syskonperspektivet och berittar att det
var bra for Signes syster och bror att fa
vara med. Det har troligtvis gjort det
lattare for dem att bearbeta vad som

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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hént. ASIH gav familjen ett lugn i en
av de svaraste upplevelser en méanniska
kan ha. Asa ir vil medveten om att
Signe fick ASIH enbart for att de bor

i en storre stad och for att en special-
16sning gjordes just for dem. Hon ér
forvanad over att tillgangen till ASIH
for barn ser ut som den gor och anser
att den har delen av sjukvarden maste
utvecklas.

— Nér en familj drabbas, pa ett sitt
som liknar det vi var med om, maste
ASIH finnas tillgédngligt. Det ar till-
rickligt jobbigt med allt annat. Att fa
vara hemma tillsammans gjorde Signes
sista tid trygg och fin f6r hela familjen,
siger Asa.

Forskning visar att ménga familjer
foredrar att vardas i hemmet. Ur ett

hélsoekonomiskt perspektiv over-
skrider inte kostnaderna for ASTH
motsvarande vard inom slutenvarden.
Jamfort med slutenvéard dr ASIH, ur ett
samhallsperspektiv, halsoekonomiskt
héllbart bade pa kort och lang sikt

dé det okar fordldrars mojlighet att
arbeta, syskons skolndrvaro och inte
minst har en positiv inverkan pa hela
familjens hélsa och vilbefinnande.

DET RADER INGET tvivel om bety-
delsen av ASIH for barn. Detta ger
minskat lidande, okat vilbefinnande
och bittre livskvalitet for hela den
drabbade familjen. Oavsett vilken dia-
gnos barnet har, hur gammalt barnet
ar eller vilken region barnet bor i, och

inte fattats dar, bor alla ha tillgang till
ASIH. Speciallosningar ska undvikas
eftersom de riskerar att bli hogst god-
tyckliga. Varden bor vara organiserad
pé ett sadant sétt att det ar forberett for
de familjer som behover och 6nskar
ASIH. Samhallet behover sta redo.
Genom kloka politiska beslut, en for
andamalet korrekt organisation av var-
den, relevant kunskapséverforing och
medminsklighet kommer barn med
livshotande eller obotlig sjukdom att fa
det de har ritt till ndr de behover det:
avancerad sjukvard i hemmet.

Malin Hedlundh

vilka politiska beslut som fattats eller

Xydalba™ ym-

Dalbavancin 500 mg, IV

m- 1 dOS Xydalba ger dina patienter

m- 2 veckor effektiv behandling genom endast en
- 30-minuters infusion

Indikerat fér behandling
av akuta bakteriella hud-
och mjukdelsinfektioner
(ABSSSI’) hos vuxna och
barn frdn 3 mdanader.

Xydalba ar nu godkant for behandling
av barn fran 3 manaders alder.

'ABSSSI, Acute Bacterial Skin and Skin Structure Infection

Forkortad rodukresumé
Xydalba™ (dalbavancin) Pulver till koncentrat fill infusionsvatska, 16sning 500 mg ATC-kod JO1XA04 Rx, EF. Indikation Xydalba dr avsett for behandling av akuta
bakteriella hud- och mjukdelsinfektioner (ABSSSI) hos vuxna och pediatriska patienteridldern 3 mdanader och dldre. Hansyn ska tas till officiella riktlinjer for Idmplig
anvéndning av antibakteriella medel. Kontraindikationer Overkdnslighet mot den aktfiva substansen eller mot ndgot av de hjélpdmnen som anges i avsnitt
Férteckning dver hjélpdmnen. Dosering Vuxna:Rekommenderad dos av dalbavancin ér 1 500 mg administrerat som en enstaka infusion eller som 1000 mg foljt
av 500 mg en veckasenare. Barn och ungdomar=6 drtill <18 ar: Rekommenderad dos av dalbavancin aren enstaka dos pd 18 mg/kg (hdgst 1500mg). Spddbarn
och barn 23 mdnader fill <6 dr: Rekommenderad dos av dalbavancin dr en enstaka dos pd& 22,5 mg/kg (hégst 1500mg) Administreringssatt Xydaloa mdaste
rekonstitueras och spddas ytterligare fére administrering som infravends infusion under en 30-minuters-period. Anvisningar om rekonstituering och sp&dning av
|dkemedlet fére administrering finns i avsnitt Sarskilda anvisningar fér destruktion och 6vrig hantering. Varningar och férsiktighet Dalbavancin ska administreras
med forsiktighet fill patienter med kand &verkdnslighet féor andra glykopeptider eftersom korsdverkanslighet kan férekommma. Om en allergisk reaktion mot
Xydalba uppstér boér behandlingen avbrytas och I&émplig behandling fér allergisk reaktion pdboérias. Xydalba

rekommenderas inte under graviditet, sdvida inte den potentiella férvantade nyttan tydligt dvervéger den potentiella

risken for fostret. Férpackningsinformation Pulver till koncentrat fill infusionsvétska, 16sning 500 mg. Vitt fill blekgult

pulver. 500 milligram injektionsflaska. Innehavare av godkdnnande av férsaljning AbbVie Deutschland GmbH & Co. A DV NZ
KG, Knolls vaBe, 67061 Lucwigshafen, Tyskland. Produktresumé 12/2022. For fullstéindig information hdanvisas till FASS.se P H A R M A

Vid medicinska fragor kontakta: medicalinformation@advanzpharma.com eller Tel. 08-408 384 40.

Symtomlindring vid
palliativa vardbehov
- en barnlikares tankar

Symtomlindring ar en hormsten inom palliativ vard. Men finns det ndgot
som skiljer varden av barn fran den av vuxna? Vilka ar likheterna? Och
hur skapas forutsattningar for god symtomlindring av barn som véardas
hemma? Lakaren Ann Forsberg ger en oversikt.

AG ARIgrunden barnli-

kare och neonatolog, men

arbetar i dag som ST-lakare

i palliativ medicin vid ASIH
i Angelholm. I virt uppdrag ingér att
tillhandahalla god och jamlik speciali-
serad palliativ vard oavsett alder eller
diagnos. Vi har under min tid héar vid
nagra tillfillen haft barn inskrivna
hos oss under en period eller till livets
slut.

Jag, som nu har ett ben i vuxenvarl-
den och ett i barnvérlden, upplever att
den storsta utmaningen vi star infor
ar att identifiera barn med palliativa
vardbehov. Ju tidigare vi kan komma
in som ett komplement till barnsjuk-
varden nir barn lider av en livshotande
sjukdom desto béttre. Vi ar experter
pa symtomlindring. Dessutom ar det
en del av var vardag att prata om hotet
fran doden. Vi dr ocksé experter pd att
prata om vikten av att hoppas pa det
bésta men att forbereda sig pa det vir-
sta. For att uppna god symtomlindring
behovs sjalvklart ocksa en medicinsk
kompetens som &r svér att fa, da barn
med livshotande sjukdom lyckligtvis ar
sillsynta. Gott stod kring det finns att

fa hos vart pediatriska palliativa kon-
sultteam pa Skéanes universitetssjukhus
i Lund och 4ven i Stockholm p& SABH,
Astrid Lindgrens barnsjukhus och Lilla
Erstagarden.

Hur gor vi att for varda barn med
palliativa vardbehov pa bésta sitt da
tillgangen till specialiserad pediatrisk
palliativ véard ér begrinsad?

"
-

\t\

4

Likheter och skillnader
Likheterna mellan barns och vuxnas
behov ér i praktiken fler &n skillna-
derna - den palliativa varden bedrivs
och vilar pa samma hornstenar oavsett
alder. Véart mal 4r att lindra svéra sym-
tom, 6ka vélbefinnande och livskvalitet
for patienten samt ge stod till narsta-
ende. De symtom vi behandlar skiljer
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sig inte ndmnvart at och de lakemedel
vi anvédnder 4r i stort sett desamma —
med skillnaden att anvindningen till
barn ofta blir off-label och doseras ef-
ter kroppsvikt. Barn har dock generellt
en hogre metabolism av ldkemedel
och ddrigenom en snabbare tolerans-
utveckling. Detta leder till mer uttalad
multifarmaci 4n hos vuxna.

De uppenbara skillnaderna mot
varden av vuxna dr férekomsten av
andra diagnoser, ofta sallsynta, med
langa och/eller oférutsédgbara forlopp.
Den sjuke dr ocksa en vaxande individ
som fortsatt utvecklas. Besluten kring
varden tas till stor del av féraldrarna
som dr vardnadshavare och inte av
barnet sjdlv. Att ett barn dor r aldrig
naturligt och férutom stod till foréld-
rarna maste syskons behov finnas med
i bilden.

Ta hjilp av foridldrarna!
Nyckeln till en god symtomlindring av
barnpatienter ér att ta hjélp av forald-
rarna. De ér experter pa att bedoma
sitt barns maende. Det ar viktigt med
bred symtomskattning; vlj skatt-
ningsinstrument utifrdn den medicin-
ska situationen, gor gdrna skattningen
tillsammans med fordldrarna.

Det finns en méingd olika instru-
ment; en del 4r desamma som vi
anvénder inom vuxenvérlden medan
en del dr unika for barn. Flera exempel
finns att hitta i det nationella vardpro-
grammet for palliativ vard av barn.
Skattningsinstrumenten underlittar
en strukturerad bedéomning och
kommunikation kring symtomen. De
ger ocksa en 6kad medvetenhet kring
patientens symtom och utvirderingen
av atgarder: Vad besvérar mest? Vad
hjalper bast? Gor en bred symtom-
skattning, tink “total pain”. En viktig
uppgift for oss ér att formedla fokus-
skifte fran 100 procent 6verlevnad till
100 procent livskvalitet och minskat
lidande nér barnet lider av en obotbar
sjukdom.

Palliativ nutrition

hos barnpatienter

I den tidiga palliativa fasen &r nutri-
tionen mycket viktig och ofta kan man
behova kaloriforstarka maten for att
kunna tillgodose energi och nirings-
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behov. I den sena palliativa fasen édr
nutrition framst till for att ge livskvali-
tet och vélbefinnande. I livet slutskede
fortstter man att ge naring om det gar
-ofta har kroppen svart att tillgodogéra
sig ndring och detta ger latt upphov
till illamaende, krakningar och okat
lidande. I dessa fall ar det viktigt att
avsluta néringstillforseln, och det ar
mycket viktigt att man tidigt beréttar
detta for foraldrarna. De behover tid
att forbereda sig for situationen och
kommer att behéva fa informationen
vid flera tillféllen, samt ha mojlighet
att stélla fragor.

forvantat forlopp, symtom. Vem
ansvarar for vad? Gor gemensamt upp
en handlingsplan kring alla nuvarande
och forviantade symtom; exempelvis
andningsbesvir, forstoppning, smarta,
oro, kramp etcetera. Skapa en tyd-
lig gemensam medicinsk vard- och
omvardnadsplan inklusive vardniva.
Uppdatera hela tiden efter behov. Kom
6verens om lampligt skattningsinstru-
ment. Ett ndra samarbete mellan ASTH
och barnsjukvarden under hela forlop-
pet dr ett maste for att kunna bedriva
god och medicinskt séker vard.
Regelbunden handledning for

Nyckeln till en god

symtomlindring av
barnpatienter ar att ta hjalp av
fordldrarma. De ar experter pa att
bedoma sitt barms maende.

Det kan finnas onda symtomcirklar:
barn med neurologiska sjukdomar
utan férméga att kommunicera verbalt
har ofta en visceral hyperalgesi som
kan forvarras av for stora matméngder.
Peroralt gabapentin har ofta en god
effekt hér. Fér mycket mat kan i vissa
fall medfora 6kad slemmighet, vilket
i sin tur kan leda till kriakning, 6kad
spasticitet och smarta. Ga igenom
rutiner for maltiderna — kanske kan
mindre mangder lite oftare eller konti-
nuerligt langsamt matdropp via pump
underlitta?

Ténk dven pa att halla en dygnsrytm
och tank pa positioneringen i sittande
och liggande. For en mer ingaende
beskrivning av medicinsk symtom-
lindring s rekommenderar jag "Basic
symptom control in paediatric palliati-
ve care’, 2022, 10th edition.

Hur ligger man upp samarbe-
tet for en god symtomlindring
i hemmet?

Borja med ett gemensamt moéte
mellan véardgivare och barnsjukvir-
den. Inhdmta kunskap kring diagnos,

teamet dr en forutsittning och en
noggrann utvirdering efterat ska alltid
goras. Det ar ocksé viktigt att ge efter-
levandestod till familjen och att fraga
dem vilken uppf6ljning de 6nskar och
behdover.

Vard av barn med palliativa
behov ir fullt mojligt i ASTH
Min erfarenhet dr att vi kan till-
godose familjens 6nskemal om att
vardas hemma och att vi kan erbjuda
symtomlindring och trygghet. Det dr
en utmaning for oss och kréaver god
planering, kommunikation inom ASIH
och med barnsjukvarden. Palliativa
team kan palliativ vird bést oavsett
alder pa den patient vi vardar.

I stora delar av landet kommer det
att behovas ett ndra samarbete mellan
barnsjukvarden och den specialiserade
palliativa varden. Barnet och familjen
har rétt till, och behov av, bada kompe-
tenserna.

P Ann Forsberg
5y = Lakare, spec neonatalogi samt ST-lakare
i palliativ medicin

ASIH i Angelholm, Region Skane

Barnen som
gloms bort

Att ha en foralder med demenssjukdom ar ganska vanligt, om an
jobbigt. Men nar foraldern ar it medelaldern, och man sjalv ar ett barn?
D4 blir man enligt Maria Cavalli helt osynlig. Utifran sin egen erfarenhet
arbetar hon med stod till dessa utsatta unga.

SVERIGE LEVER MELLAN

sjutusen och tiotusen unga

under 30 ar med en forilder som

drabbats av kognitiv sjukdom/
demenssjukdom. Maria Cavalli var en
av dem, vilket préaglar hennes engage-
mang dven som vuxen. Nar Maria var
tondring fick hennes pappa diagnosen
alzheimer. D4 var han ungefar 50 ar
gammal och hade redan haft symtom
en langre tid.

- Min pappa var stark och driftig,
vildigt engagerad i samhillsfragor. Jag
tyckte att det var jéttejobbigt att den
pappa som jag var uppvuxen med holl
pé att fordndras.

Maria vdgrade lange att acceptera
att hennes pappa var sjuk. Hon blev
valdigt latt irriterad nir han glomde
saker och upprepade sig.

- Da kunde jag vésa 4t honom. Vissa
siger att man ska vara arg som tonar-

Maria Cavalli arlgetar for att alla barn vars
foralder drabbats av deménssjukdom ska
fa detstéd hon sjalv saknade.

ing. Men jag var det av fel anledning
och fick daligt samvete for det.

Hon séger att hon hade beh6vt kun-
skap och redskap att hantera situatio-
nen redan innan pappan faktiskt fick
en diagnos. I stillet gick det flera ar da
Maria holl allt inom sig och separerade
skolans virld fran hemmet.

— I skolan var jag “normal”. Sedan
kom jag hem till en virld dar jag fick
paminna, stotta, hjélpa till. Det tog
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otroligt mycket energi att halla vatten-
téta skott.

Till slut ordnade Marias mamma
sa att hon fick kontakt med BUP.
Det var en hjilp, men den skulle
ha kommit tidigare.

MARIA TYCKER ATT det borde
vara sjalvklart for varden att redan
vid misstédnkt kognitiv sjukdom

ta reda pa om det finns barn med i
bilden. Och de barnen maste snabbt fa
veta var de kan fa hjélp och stod. Dir-
for har hon tillsammans med sin man
Gustaf skapat ett digitalt anhorigstod
som heter En bra plats.

Den utgér ifran de behov hon sjilv
hade, men som Maria tror att manga
har: att fa veta att man inte dr ensam,
att fa kontakt med andra och samtidigt
kunna vara anonym, att ha ndgon att
vanda sig till inom exempelvis varden
eller kommunen som kan guida vid
fragor, och man vill fa mer informa-
tion om kognitiva sjukdomar.

Plattformen ”En bra plats” finns nu
tillganglig i 27 kommuner, med lokalt
anpassat material. Anhoriga 6ver 16
ar fér tillgang till det digitala anhorig-
stodet genom en inloggningskod fran
till exempel elevhilsan eller demens-
team. Aven minnesmottagningar
och kognitiva mottagningar kan ge
anhoriga tillgang. P4 ”En bra plats”
finns information om stédfunktioner
och kontaktpersoner i den kommun
dédr man bor. Anvidndarna kan ocksa
byta erfarenheter med varandra om
vardagens utmaningar.

MARIA OCH GUSTAF har tillsammans
med samarbetspartner, organisationer
och engagerade enskilda skapat ytter-
ligare tva webbtjanster: Demenslotsen
och Alzheimerguiden (lis mer om
dessa i faktarutan). Maria ar dven aktiv
i Svenskt Natverk for Unga Anhoriga
— SNUA, vars webbsida vander sig till
professionella inom vard, skola och
psykosocialt omhéndertagande.

For Maria var tiden mellan 15 och
25 ar annorlunda én for andra i sam-
ma alder.

— Nér kompisarna var ute och festa-
de var jag med och flyttade min pappa
mellan korttidsboenden. Jag fick ldra
mig, och vara med om saker, som nog
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ingen skulle nska for nagon som ar
20 ar. Det var manga kdmpiga ar.

Till sist blev det dags for Marias
pappa att flytta till ett sarskilt boende.
Det var en kris for familjen, men livet
blev dnda littare. Efter att pappan varit
sjuk i sa manga ar lyckades Maria finna
ett nytt sétt att vara tillsammans med
sin pappa.

- Tyvarr hade han tappat mycket
av sitt sprak, men vi hade en jittefin
relation. Vi kunde sitta och lyssna pé
musik som han gillade, dansa, ga pa
promenader.

MEN TILLVARON RUNTOMKRING

var tuff. Pappan bodde pa ett Sabo dar
medelaldern var ungefar 80 ar. Miljén
var inte alls anpassad for yngre, fysiskt
aktiva personer. Marias pappa hade
varit en sadan som sprang flera mil i
veckan och hallit sig stark och frésch.
Nu fick han bara tvitta héaret en gang

i veckan.

Hon understryker att hon inte 4r
kritisk mot personal pa Sibo utan
tycker att de ar helt fantastiska. Men
det ér frustrerande nar omgivningen
inte dr anpassad till den boendes élder.
I den situationen tror Maria att det
tyvirr inte dr ovanligt att det blir kon-
flikter mellan anhdriga och boendet.

— Det ar svart nidr man &r sd pass
ung att diskutera och argumentera fér
en bra vard och omsorg om ens férald-
er, siger Maria.

Nér en relativt ung foralder drabbas

2qope303S :uonensn|||

Webbplatser for stod
kring demenssjukdom

Svenskt Natverk for Unga
Anhoriga, SNUA, som pa

sin webbplats vander sig till
professioner som moter unga
anhoriga. Dér finns bland annat
tips pa bocker och digitala resurser.
www.kognitivssjukdom.se

En bra plats - Erbjuds av enskilda
kommuner till anhoériga. Dér far
man en egen kontaktperson,
hjélp att hitta andra anhériga i
natverk samt information om vad
kommunen kan erbjuda. Under
webbplatsens paraply ryms 180
diagnoser. www.enbraplats.se

Demenslotsen - Erbjuds ocksa
via kommuner. En webbtjanst

for anhoriga som fungerar

som en kronologisk vagvisare.
Informationen anpassas till

vad anhoriga kan behova i

varje skede av den drabbades
sjukdomsforlopp — bade praktiskt
och existentiellt. Tjansten har
skapats i samverkan med vard-
och omsorgsforvaltningen

i Helsingborg samt en

stor grupp sjukskoterskor,
arbetsterapeuter, fysioterapeuter,
anhorigkonsulenter och anhériga.
www.demenslotsen.se

Alzheimerguiden - Riktar sig till
den som sjalv ar sjuk. Stottar med
kunskap, andras beréttelser och
praktiska rad. Exempelvis finns rad
fran experter till patienter som har
barn och ungdomar. Oppen fér
alla. Utvecklad tillsammans med
patienter. www.alzheimerguiden.se

av kognitiv sjukdom péverkar det inte
bara familjen praktiskt och kdnslomas-
sigt utan dven ekonomiskt, forklarar
Maria. Personer med demenssjukdom
hamnar pa kommunala Sdbo, som
kostar pengar.

- Hir finns en stor ordttvisa som
manga far fightas med mitt under sin
sorg. Hade min pappa haft en svar
cancersjukdom och legat pa sjukhus
eller fatt vard i hemmet i slutet av livet,
s& hade vi inte haft den ekonomiska
belastning det innebar att betala for
sarskilt boende.

NAR DET FINNS yngre barn i familjen
riskerar dessa att hamna i barnfattig-
dom, beréttar Maria. Hon har till och
med hort om familjer dér fordldrarna
har blivit uppmanade att skilja sig och
sdlja huset for att ha rad med Sébo.

Nar kompisarna var ute
och festade var jagmed
och flyttade min pappa mellan

korttidsboenden.

Specialistvarden, dér diagnosen
stills, den kommunala omsorgen, dér
den sjuke vardas, och barnens skola
blir som tre stolar dér barnen kan falla
emellan. Skolan som utgor sé stor del
av barnens vardag kan bli de sista som
far veta att nagons forélder ar pé vag
att do.

Marias pappa dog plotsligt, i kom-
plikationer av tarmvred. Aven om just
han aldrig hann fa uttalade palliativa
vardbehov ar det méanga i hans sits

som har det under den sista tiden.

Utifrén sin erfarenhet har Maria
manga rad att ge personalen inom vérd
och omsorg. Men hon vill lyfta fram
det viktigaste:

- Véga fraga och vaga lyssna. Unga
maénniskor kanske inte genast kan
svara pa vad de behover i sin sorg 6ver
foraldern, men det ar ovédrderligt att fa
kénna att nagon bryr sig om en.

Linda Swartz

SVENSKA
PALLIATIVREGISTRET

Tillsammans med NRPV, Nationella Radet for
Palliativ Vard uppdaterar vi Palliativguiden!

Vi ber dig besvara 6 inledande fragor om din
enhet i samband med nasta registrering.

Var nya Enhetsenkét ger uppdaterade
uppgifter om alla enheter!

L&s mer pa

www.palliativregistret.se
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KVART OVER ELVA en sondagskvill,
efter narmare tvd timmars overtid, blir
jag utskalld av en vardnadshavare. Vi
hade lovat att barnet skulle fa duscha

i dag, vad héande med det?

Jag kdmpar for att behalla fattning-
en. Forklarar sé lagaffektivt jag kan att
det tyvarr korde ihop sig, vi hade inte
full personalstyrka.

Jag kan inte berétta att jag for forsta
gangen i mitt liv har sett en d6d ménn-
iska. Ett barn, som jag har varit med
om att varda under flera ar, som jag
forgaves har forsokt lugna under langa
vaknatter.

Jag kan inte berétta att jag med en
klump i halsen har blandat trolldeg for
att gora gipsavgjutning av en stilla liten
fot. Ingenting kan forbereda en pa still-
heten hos ett barn vars sjdl inte lingre
finns i kroppen.

Jag kan inte berdtta hur det kanns
att byta bloja pa ett barn som vare sig
samarbetar eller kimpar emot. Hur
det tar emot att lamna den lilla ensam
tio sekunder medan jag hdmtar ett
underldgg. Lamna aldrig ett barn pa ett
skotbord! Tank om det plotsligt vaknar
till liv och ramlar ner?

Kronika:

Nar doden
inte ar vardag

Jag kan inte berdtta att jag med ma-
nualen i handen ensam har svept detta
barn. Denna sommarsondag finns
ingen har som vet hur man gor. Eller
vet vem man ringer. Var checklista
stimmer inte. Stilla rummets kylbadd
pé neonatalen dr inte till for tvadringar.
Patologen har inte 6ppet pa helgen. Vi
vet inte vad vi ska gora. Avdelningen &r
full, de andra har inte tid till detekti-
varbete. Det ligger pa mig att ta reda
pa allt.

JAGKANINTE beritta hur ensamheten
kénns, nér jag vantar pa transporten
av den lilla kroppen. Jag kan bara ta
emot utskillningen och be om ursékt.
Imorgon kan vi hjilpa ditt barn att
duscha. Imorgon, nér stimningen pa
avdelningen ligger som ett tungt técke.
Imorgon, nér vi maste halla masken
och inte lata ndgon ana vad som har
hént.

Indignerade foraldrar under pande-
min ifragasétter varfor grannen far ta
emot besok men inte de. Specialfall?
Jaha, men da kan vil vi ocksa fa vara
specialfall!

Ditt barn har brutit benet. Din gran-

ne har fatt besked om en ponstumor.
Jag far ingenting séga.

Upprorda fordldrar som har 6ppnat
ett skap som inte ar till for dem, som
har sett var lada mérkt "vid dodsfall”

Menar ni att barn dor har?!

Ja.

Det hiander. Inte ofta. Inte varje ar.
De flesta av vara palliativa patienter
dor hemma, eller pa nagon battre
lampad plats 4n en blandad barn-
avdelning. Ibland far vi mojlighet
att i personalgruppen ventilera vara
kénslor och tankar kring dessa barn.
Ibland inte.

Vira checklistor har uppdaterats
efter den dar sondagen. Men emotio-
nella rutiner har vi inte. Utmaningen
med att balansera den brutna armba-
gen den obarmhartiga neurologiska
sjukdomen kvarstar.

Karin Oswald
Barnspecialistunderskoterska och
specialistunderskoterska i palliativ vard,
Akademiska Barnsjukhuset, Uppsala

Fortbildningskurs for specialiserade team
17-18 april 2024 via Zoom

- Samtal vid allvarlig sjukdom, samtal med barn som narstaende, samtal i teamet

- Dyspné - fysiologi, medicinska och icke-farmakologiska atgarder
- Konfusion - utredning, behandling och hur vi beméter personen med kognitiv sjukdom som ter sig forvirrad

Anmalan och schema hittar du pa www.nrpv.se
Dessutom mojligheter till falldiskussioner och natverkande i grupp.

Forskning med fokus
pa barnfamiljer med
palliativa vardbehov

ARNFAMILJER SOM DRAB-
BAS av svar sjukdom be-
traktas som en sirskilt utsatt
grupp eftersom de star infor
manga och svara utmaningar. En av
de vanligaste utmaningarna for svart
sjuka foréldrar eller foraldrar till sjuka
barn ér oro for deras barns vilbefin-
nande. Oron handlar méanga ganger
om hur de bist tillgodoser sina barns
behov eller kommunicerar med dem
om sjukdomen. Tyvirr far féraldrar
sdllan vdgledning fran vardpersonal
om vad de ska beritta for sina barn, pa
vilket sétt eller ndr. Detta géller bade
inom barnsjukvarden och nir
en forélder ar sjuk.

Barn som nirstdende samt sjuka
barn beskriver att det kan vara svért att
prata om sjukdomsrelaterade fragor,
exempelvis prognos och komplikatio-
ner av sjukdomen. Det kan ocksa vara
svart att dela kédnslor kring sjukdomen.
Detta beror ofta pé att barn tar hiansyn
till omgivningens kénslor och inte vill
gora nagon upprord. Att som barn
inte fa information om sadant som
kan péverka ens egen livssituation, till
exempel prognos ar dock nagot som
manga barn lider av, sarskilt barn som
nérstaende. Ovisshet kring sdédana
fragor gor att barn som nérstdende inte
far mojlighet att exempelvis prioritera
att umgés med den sjuke, vilket kan
leda till anger och obearbetad sorg
flera ér efter den sjukes dod.

Trots barnfamiljers vilkidnda

psykosociala behov bedrivs sparsamt
med forskning kring hur vi kan stédja
dessa familjer. Det finns fa forskare

i Sverige som dgnar sig at pediatrisk
palliativ vird och/eller barnfamiljer
dér en forélder ar svért sjuk. Vid Marie
Cederschiold hogskola (MCHS) i
Stockholm finns dock en forskargrupp
som uteslutande dgnar sig at forskning
som inkluderar barnfamiljer. Dar har
pediatrisk palliativ vardforskning en
central plats, liksom forskning om
barnfamiljer nir en forélder ar sjuk.
Forskargruppen ar multiprofessionell
och bestar av doktorander, postdokto-
rer, assistenter, seniora forskare samt
Kkliniker. Fokus &r pé psykosocial hilsa,
vardkvalitet, barns delaktighet, kom-
munikation samt sorg.

EN STOR DEL av forskningsprojekten
inkluderar utvérdering av olika typer
av psykosocialt stod, antingen till
hela familjen eller delar av familjen.
Stodinsatserna syftar till att starka
familjesammanhallningen, stodja
par-relationen (féraldrarnas relation),
eller syskonens psykosociala hilsa.
Forskargruppen utvecklar ocksé olika
typer av kommunikationsverktyg for
barn.

Med utgéngspunkt fran observa-
tionsstudier som bedrivits under ldng-
re tid baserade pa barnfamiljer skapas
interventioner till hela eller delar av
familjen. Dessa utvirderas och imple-
menteras sedan i klinisk praktik. Vad

som behovs for implementeringen av
dessa typer av interventioner studeras
ocksa. Genom att identifiera faktorer
som underlattar respektive forsvirar
inférandet av nya metoder i klinisk
praktik kan vi skraddarsy strategier
som forhoppningsvis gor det mojligt
att omsdtta forskning i verkligheten

- och ddrmed komma familjer till
gagn. Forskargruppens fraimsta mal ar
att bedriva forskning som kan applice-
ras under verkliga forhallanden. Den
kliniknédra forskningen utfors i nira
samarbete med mélgruppen.

- Malin Lévgren

= Professor, forskargruppsledare
Institutionen for vardvetenskap
Marie Cederschiold hogskola

~

) |

2qope}03S :uonensn|||

7 SR

Palliativ Vard -nr4-2023 - 25

WINIJUSD [ USLLIB( PIJA ‘RS, .



wnnued [ usureq pojy -ewnl, @

RoOster fran ett
syskonperspektiv

” ... fOor ndr en fordlder ar trott och inte mar
sa bra sa paverkar ju det barnen liksom”

Citatet kommer frdn ett13-drigt syskon som deltagit i pilotstudien av stodprogrammet
Family Talk Intervention, en psykosocial intervention for barnfamiljer.

OM BARNSJUKSKOTERSKA

OCH syskonstddjare pa Lilla

Erstagarden har min blick

under aren riktats mot syskon;
barn som nérstaende till ett barn med
palliativa vardbehov. Vem ér det som
ligger i singen bredvid det sjuka bar-
net Vad hor det barnet? Vad forstar det
barnet? Vem pratar med det barnet?
For precis som citatet ovan beréttar, ar
det inte bara det sjuka barnets méende
som paverkar syskonet utan dven for-
dldrarnas maende. Vem ser syskonen
ndr ett annat barn i familjen ar svart
sjukt och tar huvudfokus?

Ar 2013 fick jag mojlighet till en
delad tjanst som en av Barncancerfon-
dens syskonstodjare med mitt ordina-
rie arbete som barnsjukskéterska. For
att ta mig an uppgiften att gora mitt
arbete sd bra som mojligt borjade jag
ldsa om vad syskon i barnsjukvarden
onskar och har for behov och kom i
kontakt med Malin Lovgrens forsk-
ning. Detta gav mig mojlighet att bli
doktorand i hennes forskargrupp, dar
vi utvdrderar The Family Talk Inter-
vention (FTI). Malet med FTT ar att
underlitta kommunikationen inom
familjen om det som &r svart, att stodja
foraldraskapet och synliggora barnens
behov. FTI bestér av en samtalsserie pa
sex till elva samtal, men kan modifie-
ras utifran familjens behov. Att lyfta
fram barnen och darmed syskonen i
systemet familjen, dér varje barn far
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ett enskilt samtal med samtalsledaren,
samtidigt som familjen ses som en en-
het, 4r sérskilt intressant utifrdn mina
kliniska erfarenheter.

I interventionsforskning méste forst
en pilotstudie utforas. Detta for att
undersoka om en ténkt intervention &r
genomforbar. Resultatet fran pilotstu-
dien ligger till grund for eventuella
andringar och guidar sedan en fullska-
lig studie som undersoker effekten
av interventionen. Var forskargrupp
undersoker bade effekt och hur inter-
ventionen tas emot pé kliniken.

I pilotstudien, som genomférdes pé

en barnonkologisk enhet i Sverige, be-
svarade syskonen enkiter och deltog i
intervjuer om sina erfarenheter av FT1.

Syskons erfarenheter av att
delta i stodprogrammet FTI
Syskonen rapporterade att de rekom-
menderade FTT till andra familjer i
liknande situationer, men att samtalen
med fordel skulle kunna erbjudas
under en langre tid av det sjuka sys-
konets sjukdomsforlopp. De berittade
ocksa att det var skont att med nagon
utomstaende fa dela tankar som rorde
deras egna problem och att de kunde
prata 6ppet om sina kénslor och tankar
under FTI. Syskonen beskrev att den
hjalp och de insikter kring att borja
prata om sjukdomsrelaterade fragor
som de fatt under stodprogrammet
bidrog till en 6kad forstaelse for de

lllustration: Stock.adobe

andra familjemedlemmarnas tankar,
kanslor och behov och é@ven for sin
bror eller systers sjukdom. I samtalen
fick syskonen exempelvis insikter om
sina foraldrars svéra situation, vilket
kunde lugna dem att de inte var bort-
glomda. En annan erfarenhet syskonen
delgav var att de tyckte det var skont

for dem att deras foraldrar fick stod att
hantera svara situationer. Nar fordld-
rarna fick stod hjilpte det syskonen
indirekt, eftersom konfliktfyllda situa-
tioner minskade i familjen. Syskonen
beskrev ocksi att familjen hade pratat
om siddant som de inte brukade:

Nu pratar vi met, vi dr mer 6ppna med
varandra. Innan sd pratade vi inte ens
om ndgonting, sd hon [samtalsledaren]
har hjdlpt, och hon har pratat om ndgra
dmnen som har varit kinsliga for oss,
sd jag tyckte det hjdlpte jittemycket ...
Ja nu kan vi prata normalt, nu pratar
vi .... nu ndr Kalle blev sjuk, s blev
det lite svdart att prata. For det var ett
kansligt tema, men nu efter det hdr
stodprogrammet sd dr det bdttre. Nu

I samtalen fick syskonen
exempelvis insikter om sina
fordldrars svara situation.

pratar vi om typ allt, sd det dr jittebra.
Syskon, 15 ar

I mitt fortsatta avhandlingsarbete
utvirderar jag FTT for familjer med
palliativa vardbehov, inte bara cancer.
Vi undersoker hur just detta stodpro-
gram fungerar i klinisk verklighet, pa
ett barnsjukhus. Jag fokuserar ocksa
pé en langtidsuppfoljning av FTI. Jag
hoppas p4 att forskningen kan leda till

att det psykosociala stodet till famil-
jerna starks och inte minst méter och
synliggor syskonens behov och ger
dem en rost i en utsatt situation.

Lilla Erstagarden, doktorand i palliativ

Kerstin Ivéus
- Barnsjukskoterska, syskonstddjare vid
4 vard vid Marie Cederschiold Hogskola

Lanseras varen 2024!

Lindring bortom boten - certifieringsprogram

Vill ni héja kunskapsnivaerna och ¢ka vardkvaliteten pa
din enhet? Nu ar vi pa Betaniastiftelsen stolta att kunna
presentera vart nya certifieringsprogram i palliativ vard.

Mer information
o o .
pa var hemsida
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PicPecc - barnens

eget digitala verktyg
tor symtomlindring

Barn och unga inom palliativ vard behover fa
stod 1 att lindra symtom fran undersokningar,
behandlingar och sjukdomsprocesser.
Utgangspunkten i all symtomlindring ar att barm
och unga sjalva far uttrycka hur de kanner sig
vid alla tillfallen da det ar mojligt. Ett verktyg for
detta kan vara appen Pictorial support in person-
centred care for children (PicPecc).

PEDRIATISK PALLIATIV VARD
bor barns och ungas egna mal
vara vigledande i all bedomning
och behandling, och hilso- och
sjukvérdspersonalen kan stodja dem
genom att erbjuda de behandlings-
alternativ som finns tillgangliga och
som har evidens. Det &r viktigt och
vardefullt att efterstrava god sym-
tomlindring for alla barn och unga
inom palliativ vard, oavsett vardform.
Sjukhusvard och hemsjukvérd ér de
vanligaste vardformerna fér barn och
unga inom palliativ vard, och dér
behovs en god kommunikation mellan
familjen 1 hemmet och hilso- och
sjukvérdspersonalen.

ENFUNGERANDE SYMTOMHAN-
TERING paverkar hela familjen, inte
bara barn och unga med palliativa
vardbehov. Tidigare forskning har visat
att undermalig symtomlindring kan
leda till langvarig psykisk ohélsa hos
sorjande familjemedlemmar under
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manga ar. En riktad symtomkontroll
kan dérfor underlétta och i manga
fall férhindra negativa upplevelser
kopplade till symtomhantering i den
palliativa fasen.

Det finns ett behov av att utveckla
nya och innovativa metoder for att
kunna bedéma och behandla symtom
hos barn och unga inom palliativ
vard. Det 4r inte ovanligt att dessa
barn och unga har svart att berétta om
sina symtom pa grund av exempel-
vis fatigue eller andra férhindrande
omstindigheter. De senaste 15 aren
har varit revolutionerande inom moéj-
ligheterna att kommunicera, och den
digitala tekniken har utvecklats till nya
nivéer. En av de viktigaste faktorerna ar
det paradigmskifte som uppstod i och
med anvidndningen av smartphones
och surfplattor, och nér dessa blev
tillgdngliga f6r néstan alla personer i
sambhillet. De flesta barn och unga har
i dag vuxit upp med den hir digitala
tekniken som en del av deras

Tisdag

T frdvaied 20020

Verktyget PicPecc ingér nu i flera studier dar
det utvarderas av barn och unga.

vardagsfungerande. Det finns dérfor
stora mojligheter att anpassa den
digitala tekniken till att anvdndas inom
symtomhanteringen for barn och unga
i palliativ vard.

PICTORIAL SUPPORT IN person-cen-
tred care for children (PicPecc) ar bade
ett forskningsprojekt och ett digitalt
symtomhanteringsverktyg som dr
utvecklat utifrdn en universell design.
Utvecklingen av det digitala verktyget
har skett genom deltagande design och
har baserats pa det teoretiska ramver-
ket for personcentrerad vard. Barn och
unga har tillsammans med forskare

i Sverige, Sydafrika, USA, Island och
Danmark utvecklat ett digitalt verktyg
med syftet att optimera symtomhante-
ring. I PicPecc kan barn och unga

1. sjalvskatta sina symtom genom den
elktroniska Faces Thermometer Scale
(en 11-gradig skala med dndarna 0=
inget och 10=mycket) och svara pa
foljdfragor,

2. se sjdlvrapporterade data i anpass-
ningsbar statistik,

3. fa tillgang till lankar till sjalvhante-
ring av symtom,

4. skriva meddelanden genom en chatt
till ansvarig vardpersonal.

I det digitala verktyget kan barn
och unga fa vilja sin egen avatar och
genom spelifiering kan de samla nya
digitala husdjur efter hand som de
skattar sina symtom. Det har gjorts
en genomforbarhetsstudie som visar
att barn och unga 4r néjda med den
nuvarande layouten och funktionerna
i det digitala verktygets granssnitt.

De flesta barn och unga i dag har
» vuxit upp med digital teknik som en
&E’ del av deras vardagsfungerande.

Preliminira resultat visar dven att
skattningarna pé den elektroniska
Faces Thermometer Scale &r valida och
trovérdiga. Det pagar for nirvarande
flera studier som undersoker barns
och ungas uppfattning om det digitala
verktygets anvindbarhet, och det finns
stora mojligheter att anpassa PicPecc
for att st6tta barn och unga inom
palliativ vérd.

Stefan Nilsson

professor i omvardnad vid Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet,

samt vid barncancercentrum, Drottning Silvias
barnsjukhus, Géteborg

Charlotte Castor

Barnsjukskoterska, dr med vet,
bitrddande lektor, Lunds universitet.
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Uppfoljning av barn
till svart sjuka foraldrar
brister - fortfarande

Barn som lever med foraldrar som drabbats av livshotande
sjukdom riskerar stort lidande. Det ar val kant, men trots
nya regler och riktlinjer foljer varden inte upp dessa barm

sa bra som de borde.

ARJEARTVINGAS i Norge
cirka 3 500 barn och ung-
domar under 18 ar uppleva
att en av deras forildrar
drabbas av cancer. Motsvarande siffror
for barn till cancerdrabbade i Sverige
ar 6 900. Mangarig forskning visar att
denna malgrupp stér infor mer eller
mindre allvarliga halsoutmaning-
ar som beteendeproblem, allvarligt
psykiskt lidande, langvarig somatisk
sjukdom och for tidig dod. Men stodet
och uppfdljningen fran hélso- och
sjukvéardspersonal r fortsatt inte
tillfredsstallande. Baserat pa egna
erfarenheter som sjukskoterska och
forskare kan jag bekrifta vad tidigare
forskning visar. Detta trots att bade
riktlinjer, lagar och férordningar har
blivit tydligare nér det géller barns och
ungas réttigheter de senaste aren.
Siffrorna fran norska och svenska
cancerregister dr dystra nog i sig, men
de ger inte en fullstdndig bild av hur
ménga barn detta paverkar. I dagens
samhalle ser familjer olika ut: skilda
foraldrar, bonusforaldrar eller familjer
dér ndrmaste omsorgsperson inte ar
biologiskt slikt med barnet. Detta syns
inte i statistiken.
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Flera tusen norska och svenska
barn kommer alltsd att leva med 6kad
risk for att utveckla mer eller mindre
allvarliga hélsoproblem. Varje ar.

DETTA HAR INTE gatt samhéllet forbi.
Nya riktlinjer for anhorigstéd har
utformats, med sérskild tonvikt pa just
barn som anhoriga. Lagstiftningen har
justerats for att vara dnnu tydligare om
barns roll i familjer som drabbas av
béde allvarlig fysisk och psykisk sjuk-
dom. Barnkonventionen finns ocksé
dér som en bakgrund, med nyligen
uppdaterade riktlinjer. Men av
okédnda anledningar nar det inte
riktigt ut dit dir man méter unga
som faktiskt behéver stod fran
hélso- och sjukvardspersonal.

Barn och unga méter hélso-
och sjukvardspersonal bade
pa sjukhuset och hemma.
Det senare kanske i
storre utstrackning,
eftersom modern
palliativ behandling
integreras tidigare i
sjukdomsforloppen.
Som det ser ut i dag kan
unga leva med en fordlder som

far palliativ behandling i dagar, veckor,
manader upp till &r. Barnen moter
hilso- och sjukvardspersonal hemma,
men de upplever att de inte kidnner sig
involverade. De ir ju inte sjuka sjdlva.

2qOope}03S :uonensn|||

Det ar fordldern som ér sjuk — och det
ar darfor sjukskoterskor och lakare

ar hemma hos oss nu och inte for att
prata med mig, tdnker barnen.

Om barnen hade fatt vélja sjilva
skulle de vilja bli motta med genuint
intresse fran hilso- och sjukvardsper-
sonal, fa kdnna sig sedda och delaktiga.
Det ér inte sakert att alla barn tanker
sa frdn borjan, men det ar tankar
som for méanga dyker upp vid nagon
tidpunkt under sjukdomsprocessen.
Det ar klart att barnen ocksa vill veta
vad som hdnder med féraldern. Hur
kommer mamma eller pappa att bete
sig efter att de har bytt likemedel,
borjat med cellgifter, genomgatt den
dér operationen? Vilka konsekvenser
far det for mig som barn och f6r min
familj?

IDEFALL da informationen vil ges,
upplever barnen att den kommer for
sent. Vissa barn och unga 6nskar till
och med nigon form av "utbildning”
fran halso- och sjukvardspersonal:
grundldggande information om foréld-
erns diagnos, behandling och prognos.
Flera unga har erfarit att eget sokande
via Google bara gor saken virre. Dir
finns mycket och skrimmande infor-
mation. Och hur ska man veta vad
man kan lita pa?

Forutom frin Google far barnet
oftast information fran fordldrarna
sjdlva. Det dr bra pa manga sitt. Barn
och unga foredrar faktiskt stod fran
foraldrarna om de sjélva far valja. Men
de ér ocksa osikra pa forildrarnas
kompetens inom det medicinska om-
rddet och pa om de terger informa-
tion fran sjukhuset pa ritt satt. Barn
och unga upplever ofta att fordldrarna
inte kan svara pa alla fragor. En annan
faktor som skapar osdkerhet ar hur
arliga fordldrarna faktiskt ar. Haller
de tillbaka information for att forsoka
skydda mig? Aven om barnet vet att
det i sa fall sker i all vilmening, skapar
det anda osikerhet och frustration,
kanske aven ilska och raseri.

Information om foéralderns
sjukdom méste ocksa vara
begriplig for det enskilda
barnet. Ett sitt att tinka
ar att mota barnet utifrdn
hens dlder. Det finns ménga
modeller som handlar om
barns kognitiva utveckling.
Gemensamt for dem alla 4r att
barns férmaga att ta emot och
hantera information skiljer sig
beroende pa deras élder. Likasé
finns det skillnader i barns for-
maga att uttrycka sig. Att sattas i
ett rum med en helt frimmande
person (som hilso- och sjuk-
vardspersonal vid forsta
motet dr) och prata om
svara kinslor ar inte alltid
det basta tillvagagangssat-
tet. Inte heller att moétas via
en datorskarm, vilket var verk-
ligheten f6r manga under pandemin.

BARN BOR HELLER inte ges for stort
ansvar i forhéllande till sin roll som
anhorig. "Bara kontakta mig om det

ar nagot du undrar 6ver” sager ofta en
valmenande sjukskoterska eller lakare.
Det fungerar inte nodvandigtvis for

ett barn. Tiden gar. Fragorna dyker
kanske upp, men dé kénns steget langt
till att sjalv ta kontakt. Det hade varit
sa mycket lattare om hélso- och sjuk-
vardspersonal sjalva tog initiativ till att
kontakta barnet. Girna flera ganger
och over lite tid. Den som hor av sig
bor helst vara en person som barnet
har haft kontakt med tidigare, som
kéanner till foralderns sjukdomshistoria
och vad som hdnder dérhemma. Det
blir en extra borda for barnet att tving-
as upprepa sig manga ganger.

Malet med denna artikel dr dock
inte att klanka pa hélso- och sjuk-
vardspersonal. Jag ar sjdlv en stolt
sjukskoterska i grunden och vet att
de gor sa gott de kan. Min erfarenhet
stods ocksa av tidigare forskning (ut-
ford av andra 4n mig sjélv). Hélso- och
sjukvérdspersonal upplever att det ar
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svart att forhalla sig till barn och unga
som anhoriga. De ér osékra pa sin
kompetens i moétet med denna grupp,
och i deras hart pressade arbetsdag

ar det svart att avsatta den tid som
behovs.

Mitt personliga 6nskemal ér att
hilso- och sjukvardspersonal ska fa
mer tid, och mer pengar. Resurser ska
oronmarkas for vidareutbildning och
kompetensutveckling inom omhéander-
tagande av barn och unga. Jag vagar
pésta att detta dr en god investering.
Forhoppningsvis kan férebyggande
och mer riktat arbete bidra till att
vanda statistiken kring riskfaktorer
for barn och unga som forlorar en
foralder.

Emily Beatrice Bergersen
Emily Beatrice Bergersen
PhDiomvardnad,
disputerad vid Karlstad universitet i

samverkan med MCHS,
arbetar pa Hogskolen i Innlandet, Norge

Fotnot: Artikeln &@r baserad pa avhandlingen "When a
parent is affected by a life-threatening iliness. Exploring
children's and parent's need for support", 2023.
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Alexandra Brandin var mycket nojda med var-

.. i

=

"Alla familjer ska ha den
tur 1 oturen som vi hade”

Emelie Revelj och Alexandra Brandin forlorade sina barn hosten 2018.
Mitt 1 det varsta tankbara fick de den basta mojliga varden — pa Lilla
Erstagarden 1 Stockholm. Nu driver de en podd om sorg, och sadant
som kommer fram dar kan fa dem att ifragasatta den ojamlika palliativa

varden 1 Sverige.

ARJEFORALDERS SORG

efter sitt barn ar unik,

och dnda har man mycket

gemensamt. Genom att
dela sin berittelse kan man stotta
andra. Alexandra och Emelie, vana
poddlyssnare, hade svart att hitta
sddana sorgeberittelser. Da fick Alex-
andra idén att de skulle starta en egen
podcast. “Utan dig - Ag din sorg” har
sants sedan 2019 och 4r nu uppe i 6ver
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100 avsnitt. Ddr beréttar narstaende,
framst foraldrar, om hur de forlorat en
dlskad person i bland annat sjukdom,
olyckor, suicid.

- Vi far ofta hora att podden ger
stod, tips och rad till andra drabbade
och deras anhoriga, men dven for sjuk-
vardspersonal och andra som méter
sorg och forlust i sin yrkesroll. Det

kanns jattefint for oss, sdger Alexandra.

Anda fran bérjan har podden

velat sprida kunskap och forstaelse i
samhallet, samtidigt som den later alla
sorters berittelser bli horda och kan
vara en gemenskap for drabbade.

- Alla moten med vara poddgaster
har l4tit oss forsta att upplevelser inom
varden, och den palliativa virden, skil-
jer sig mycket beroende pa var i landet
man bor och vardas. Vi skulle 6nska att
varden var jamlik for alla. Det borde
vara en sjilvklarhet, sdger Emelie.

Z}1eMS epul :0304

Personalen blir som en andra familj.
Det dr ju dem jag har delat Sallys liv med.

Den morka bakgrunden till Emelies
och Alexandras engagemang ér att
deras barn Ture och Sally inte ldngre
finns. De tvéa kvinnorna traffades
hésten 2018 pa Lilla Erstagarden, dar
barnen vérdades. Ture led av Krabbes
sjukdom, en snabbt progredierande
hjarnsjukdom, och dog nér han var
ett och ett halvt ar gammal. Diagnosen
stalldes nér Ture var dtta méanader.

- Vi mirkte att han tappat i moto-
rik. Nar han slutade 4ta blev vi inlagda
pé Astrid Lindgrens barnsjukhus och
fick ganska snabbt diagnosen. Vi fick
veta tydligt och klart att detta var en
obotlig hjarnsjukdom. Vi gavs inget
falskt hopp, sidger Emelie.

Tures pappa Andreas och hon fick
snart efter diagnosen information om
Lilla Erstagarden, men var forst inte alls
intresserade av att ens aka dit pa besok.

- Vi hade ju fitt besked om att det
inte fanns nagonting som kunde radda
Ture. Men nér vi vél bestimde oss
for att ka dit och titta moéttes vi med
Oppna armar av personalen. Och sedan
dess har Lilla Erstagarden varit den
viktigaste platsen jag vet.

P& barnhospicet métte Emelie och
Andreas andra familjer som de kdnde
gemenskap med. En av de dir andra
familjerna var Alexandra, Sam, Sally
och hennes storebror Nicolas. Emelie
och Alexandra fann varandra i sin
gemensamma situation.

FORSTA GANGEN ALEXANDRA och
hennes famil;j fick frégan om att besoka
Lilla Erstagarden kiande hon sig radd
och osiker. Tanken pa att vistas bland
doende barn och deras familjer var obe-
haglig, men efter ett forsta besok kande
hon direkt att familjen skulle stanna.
Nar Alexandras dotter Sally lag i
magen i 39:e veckan, drabbades Alex-
andra av en livmoderruptur. Innan

Sally kom ut med kejsarsnitt hade hon
hunnit fa allvarliga hjarnskador av
syrebristen. Efter nagra veckor fragade
fordldrarna om de fick ta med sig Sally
hem fran sjukhuset.

- De svarade ja, men vad de inte sa
var “hon dr jattesjuk och kommer att
do snart”. Personalen maste vaga siga
sddant rakt ut. Hellre att man far det
virsta beskedet och sa kan det raka
vara bittre én man trott, dn att de
undviker det oundvikliga. I det ldget
vill man inte ha nagra rosa moln!

Alexandra sdger att det inte var for-
rin familjen kom till Lilla Erstagdrden
som nagon berittade att Sally skulle
kunna d6 nér som helst, vid minsta
infektion eller slem som téppte igen
luftvagarna. Information som de borde
ha ftt redan pa sjukhuset.

- Det var en kdftsmall. Likaren pa
sjukhuset hade sagt att Sallys hjarn-
skada kunde fa foljder inom ett spann
fran "en slipande arm” och dod. Nar
jag fragade hur det sdg ut i Sallys fall
sa lakaren “troligen sldpande arm” Det
var bara en enda sjukskoterska som sa
“det ser inte bra ut”.

SJALVKLART FORSTOD ALEXANDRA
att familjen hade hénvisats till ett
barnhospice, men tinkte att barn kan
var anslutna dit under lang tid. Nar
Alexandra och familjen hiamtat sig
nagorlunda fran den forsta chocken
kunde de 6ppna sig for atmosfaren pa
Lilla Erstagérden.

- Dir finns bara kirlek, virme, glad-
je och omhindertagande. Personalen
blir som en andra familj. Det ér ju dem
jag har delat Sallys liv med.

Sally vardades pa Lilla Erstagérden
i tre och en halv ménad, med négra
korta avbrott da familjen fick hjélp
av sjukhusansluten barnsjukvard i
hemmet - SABH. Ocksa den vérden

Nagra rad fran Alexandra
och Emelie till de som
jobbar i palliativ vard

Beratta i forvag vad palliativ
vard faktiskt innebar. Manga
tror att det handlar om
absolut sista slutskedet, s&
dven vi innan vi fick egen
erfarenhet.

Lat barn och deras familjer fa
kontakt med den palliativa
varden tidigare, det skulle
delvis ta bort skrackstampeln.

Vid 6verlamningen fran
sjukhuset: ta reda pa i forvag
vad familjen har fatt for
besked, sé att ni kan anpassa
mottagandet.

Kontinuitet i personalen ar
mycket viktigt.

Nar barnet dor skulle det
kunna finnas en person som
ringer och informerar de
narmaste. Det dr véldigt tungt
att behova svara pa deras
fragor i den situationen.

Las journalen! Man ska inte
behdva berdtta om och om
igen om sjukdom, lakemedel
och hjdlpmedel. Detta galler
bade sjukhus, hemsjukvard
och hospice.

Begar inte att foraldrarna
ska forklara varfér en annan
lakare har skrivit ut ett visst
ldkemedel. Kontakta hen
direkt i stallet.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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beskriver Alexandra som jéttebra, och
att personalen fanns dér inte minst for
henne sjélv. Sally dog pa sin fyraména-
dersdag.

De tvd mammorna talar varmt om
tiden pé barnhospice. De uppskattade
sdrskilt att personalen arbetade i team
som ldrde kidnna bade Sally och Ture
och familjerna.

— Nar vi fasade ut maten fick vi vélja
vem i personalen som skulle vara med
den allra sista tiden. Jag fick vélja den
som just jag kdnde mig trygg med. Det
var vildigt vardefullt, sdger Alexandra.

DET INDIVIDUELLA STODET frin per-
sonalen betydde mycket for Alexan-
dra. Hon var mycket rddd for att vara
ensam med Sally, och for att behéva
vara med i dodségonblicket.

— Men personalen var man om att
jag skulle vaga vara fordlder. De gav
mig valdigt mycket stod. Alla pa Lilla

Erstagarden ar verkligen ratt personer
pa rtt plats.

Emelie och Alexandra plockar fram
fler positiva aspekter: barnen fick bra
hjalpmedel och de fick tillrackligt med
ldkemedel for att lindra symtom. Per-
sonalen uppmuntrade forildrarna att
gora saker tillsammans med syskonen,
till att skapa minnen i form av exem-
pelvis foton och videor eller hand- och
fotavtryck pa papper. Familjerna fick
ocksé gott stod i att forbereda sig pa
barnens dod, bade praktiskt och kins-
lomassigt.

P4 den mer negativa sidan kinde
Alexandra ett vildigt stort ansvar for
att ta hand om Sally, men utan att kun-
na nagot om palliativ vard. Dar skulle
hon ha 6nskat mer guidning.

- Vi fick ofta hora att "du &r expert
pa ditt barn”. Men jag ville att de forst
skulle visa vad som var “ritt”, s att
man sedan kunde gora det till sitt.

Kursen ger dig verktyg att vaga ge dig in
i det svara samtalet med fokus

pa hur man ger stod vid
existentiell kris.

Liljeholmen

— FOLKHOGSKOLA —

www.liljeholmen.nu

Sa mtals'konist

Hur méter man de stora fragorna om
livet, sjukdom, lidande och dod?
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Emelie & sin sida tycker att den
omtinksamma personalen pé Lilla
Erstagarden kunde bli lite val flamsig
ibland, aven om hon inser att ens egen
reaktion ar mycket individuell.

- Det var skont att kunna prata med
personalen pd ett enkelt stt om sina
kanslor, men det kunde ocksé bli for
lattsamt. Det ar faktiskt hela varlden
att mitt barn ska do.

MEN PA DET hela taget tycker bdda tva
att den palliativa varden var fantastisk
hela végen fram till att Ture och Sally
dog. Daremot dr de inte lika néjda
med stodet efterat.

Emelie sager att de forst fick hjélp
via Lilla Erstagarden med sjukskriv-
ning och samtalsstod.

— Men efter det fick jag kimpa for att
fa stod. Jag trodde att ndr man forlorar
ett barn blir man uppfangad.
Alexandra tilldgger:

— Dagen efter att barnet dott ar det i
samhillets 6gon som om det aldrig har
existerat.

Just nar ens barn har dott ar det
inte létt att sjalv leta upp stéllen dar
man kan fé stdd, enas Alexandra och
Emelie. De skulle 6nska att bli tipsade
om bra mottagningar, organisationer,
Facebookgrupper och sa vidare. De
anser ocksa att behovet av stod kan
komma langt efterat, och att det dérfor
ar viktigt att varden inte sldpper en.
Enligt Emelie kan det racka om nagon
hor av sig en gang per ar och kollar
hur ldget 4r, och erbjuder hjdlp att hitta
stod om man behéver det.

ALEXANDRA OCH EMELIE dr mycket
medvetna om att Lilla Erstagérden ar
unik inom den palliativa varden av
barn, och att nagot liknande skulle
vara narmast omojligt att erbjuda i
mindre stider. Men de anser att famil-
jer har ritt till den bésta vard de kan
fa, oavsett var i landet de bor. De som
vill att barnet ska vardas hemma ska
ha ratt till det 4ven om teamet inte ar
specialiserat pa barn. Alexandra siger:

- Vi vill helt enkelt att alla andra
familjer ska ha samma tur som vi.

Emelie fyller i:

— ... ha samma tur i oturen.

Linda Swartz

2gopeI03S (uoeISN|||

ATIONELLA ARBETS-

GRUPPEN FOR palliativ

vard (NAG) har sedan

publiceringen av vardfor-
loppet foljt det regionala arbetet med
implementeringen. Vi ar mycket tack-
samma for alla synpunkter som har
kommit in och de goda exempel som
vi hittills har fatt till oss i olika forum.
Dessa ger oss underlag for en forsta
sammanfattning av laget nér det géller
implementering av vardférloppet.

Arbetet med implementeringen av

vardforloppet for palliativ vard har
inte ovdntat kommit olika langt i regi-
onerna: en del regioner har paboérjat,
eller redan genomfort, arbetet med
framtagande av gap- och konsekvensa-
nalys medan andra 4n sa ldnge inte har
péborjat sitt arbete.

DET FINNS OLIKA orsaker till det
senare, exempelvis:

« Till skillnad fran mer avgridnsade
vardférlopp, exempelvis hoft-
ledsartros, medf6ér omfattningen
av det palliativa vardférloppet (alla
aldrar, diagnoser, bostadsort och
vardform) att det behovs komplexa
enhetsévergripande analyser med
ménga berorda vérdgivare.

o I de flesta regioner finns det teore-
tiska modeller fér implementering,
men det saknas samarbetsplattfor-
mar for kliniskt verksamma och

beslutsfattare. Det 4r dven oklart

vilket beslutsmandat grupperna har

for att ta fram konkreta handlings-

planer som giller i saval kommun

som region.
« Kunskapsstyrningens struktur
pa nationell nivd med ett Natio-
nellt programomrade (NPO) som
omfattar bade Aldres hilsa och
Palliativ vard aterspeglas inte alltid
pé sjukvardsregional niva (RPO)
och lokal/regional niva (LPO). Det
finns RPO och LPO dir formell
palliativ kompetens saknas. Darfor
kan en naturlig adressat saknas for
fragor om uppfoljning och imple-
menteringsarbete i palliativa fragor.
Befintliga grupperingar inom pallia-
tiv vard 4r inte alltid en naturlig del
av implementeringsarbetet.
Ytterligare forsvarande ér aktuella
ekonomiska och personalrelate-
rade problem samt att den stora
méngden publicerade vardférlopp
konkurrerar med varandra i imple-
menteringsarbetet.
Sarskilt angeldget ar att sdkerstélla
att arbetet med implementeringen av
vardforloppet ger ett konkret mervérde
till patienter och narstdende.

Hur kan vi hjélpas ét att driva arbetet
framat? Har kommer nagra forslag som
har hjélpt andra enheter:

Borja med att se 6ver din egen verk-
samhet i relation till vardférloppet:

« Finns det dtgdrder i vardforloppet
som inte genomfors? Sdsom att
péborja forbattringsarbete med att
ta fram rutiner for strukturerad
symtomskattning med till exempel
IPOS.

« Kan vi som jobbar med specialise-
rad palliativ vard erbjuda stod till
kollegor i allmén palliativ vard? Ett
exempel 4r gemensamma projekt
pa dldreboende, dér vi ser 6ver
rutiner for att inventera palliativa
behov och fora “Samtal vid allvarlig
sjukdom”™?

« Kan vi initiera enhetsoverskridan-
de nitverkstraffar dér vi sprider
kunskap och erbjuder utbildning i
utvalda delar av vardforloppet?

« Kan var enhet ha nytta av att anvéin-
da Nationell véardplan for palliativ
vard? Kan vi stotta andra enheter
med att komma igdng med det?

Ta reda pé hur din region jobbar
med implementeringsfragor. Efterfraga
arbete med palliativa vardforloppet.
Och beritta girna for oss i NAG vilken
grupp som haller pd med implemente-
ringsarbetet hos er.

= Ursula Scheibling

I Ordférande i Nationella
arbetsgruppen for palliativ vard
ursula.scheibling@regionvastmanland.se
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Forsoning
och acceptans

Under denna rubrik gav Carina Modéus, Carina
Halvardsson och Ulrica Fritzson en tankvard
forelasning om existensens fragor, betydelsen
av val och forsoningens mojligheter i mote med

doden.

ORSONING HANDLAR OM att

vara i kontakt med verklig-

hetens bristfillighet, och om

modet att stanna i den genom
att inkludera, acceptera och omfamna
alla de manga rum som finns i var
livsberittelse. Allt for att vi sjalva ska
kunna bebo vara liv. Att, dven om det
ar svart och utmanande, kunna accep-
tera det som blev trots att det inte blev
som det var tankt.

For att kunna arbeta med foérsoning
och acceptans behover vi bli sedda,
hoérda, tagna p4 allvar och inklude-
rade. Carina Modéus beskriver att
hon ofta brukar séiga att alla sorters
ménniskor dor, dven de som inte nar
acceptans’, men som vardpersonal tror
vi ofta att patienten "behover” veta att
hen ska do for att kunna bearbeta det
som komma skall. Men vilka ar vi att
bestdmma vilken information patienten
och nérstaende ér i behov av? Alltfor
ofta tar vér palliativa hjdlpnodighet
o6ver. Vi behover (maste!) utga ifran
personens onskemal och ddrmed se
och bekrifta hens val. Alla personer
som lever med en obotlig sjukdom vill
inte prata om att hen ska do. Att inte
vilja veta av eller acceptera sin d6d
ar personens val, kanske det som hen
behover for att kunna sté ut i sin situ-
ation. Vi kan, enas Ulrica Fritzson och
Carina Modéus, stodja genom att vaga
sta kvar, visa att vi finns hér och hjélpa
patienten att “hélla rummet”.

Carina Halvardsson lever med ma-
lignt melanom i stadium fyra och har
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, For att
Kunna
arbeta med
féorsoning och
acceptans
behover vi
bli sedda,
horda, tagna
pa allvar och
inkluderade.

avbrutit sina behandlingar. Generdost
och modigt delade hon sina tankar om
sjukdomen, livet och déden. Carina
beskrev sin rddsla for att doden ska
hindra henne fran att leva. Tidiga-

re har hon haft svart att somna pa
kvéllarna av rédsla for att inte vakna,
men efter att hon nu fullt ut kunnat
acceptera doden som ett faktum sé har
en frid infunnit sig. Genom att hitta
végar att leva den tid som 4r kvar, utan
att veta hur kort eller lang den tiden dr,
beskriver Carina att hennes liv blivit
extra starkt. Hon ldimnade oss med
fragan vi alla kan stilla oss: ”Vad star
ivdgen for att jag ska kunna leva det
liv jag vill leva?”

Petra Tegman

Enkat fran
Nationella konferensen

Fragor:

1. Vadlockade digatt delta
i Nationella konferensen?

2. Vadtar dumed dig harifran
till din arbetsplats eller
verksamhet?

Johanna
Skoglund

Kurator, palliativa enhe-
ten — ASIH, Sahlgrenska
universitetssjukhuset,
Goteborg

1. For att presentera mitt abstrakt om
sorgens uttryck i Sverige, men saklart
ocksa att ta del av kunskap och traffa
andra kuratorer och personer som
jobbar i palliativ vard. Utbyte och inspira-
tion, helt enkelt.

2.13ar har det varit mycket fokus pa de
svara samtalen. Det tror jag att vialla i
teamet kampar med att fa till pa et bra
satt, att mota patienter och narstaende
nér de har behovet. Tar ocksa med mig
insikten hur viktigt det &r att vi inte bara
dokumenterar samtalen, utan ocksa
pratar med varandra i teamet om dem.

Pontus
Karlsson
Sjukskéoterska, hem-
sjukvérd i Ostersund

1. Forattjag ar sa
intresserad av och
engagerad i palliativ vard. Det har jag
varit dnda sedan utbildningen, trots att
jag har varit obekvdam och osaker infor
doden. Vid det forsta dodsfallet ndr jag
satt vak kdnde jag att jag inte gjorde det
bra, att jag var otillrdcklig. Da ville jag lara
mig mer.

2. Jag tar med mig 6vertygelsen att jag
vill engagera mig dnnu mer pa jobbet
nar det handlar om palliativ vard. Vi har
bara en chans att gora ratt, och dd maste
man strunta i om man sjalv kanner sig
obekvam och vagai stallet vara nara,
vaga ta svara samtal.

2gopeI03S (uoeISN|||

Avancerad smartlindring
vid cancerrelaterad smarta

TAFFAN LUNDSTROM, docent

och overldkare, Palliativ

vard och FoUU-enheten vid

Stockholms Sjukhem, inledde
sessionen med att sammanfatta aktuell
evidens och gav rad for behandlings-
strategier: En bra smartanalys ar
centralt for val av behandlingsstrategi,
eftersom olika sméartmekanismer kra-
ver olika forhallningssatt nar det galler
farmakologisk och icke-farmakologisk
behandling.

Nya studier bekréftar dn en gang

att evidens for kontinuerlig tillaggs-
behandling med paracetamol saknas.
Staffan Lundstrém gav ocksa forslag
for behandling av neuropatisk smarta.
Aven for- och nackdelar i val av olika
COX-hdammare samt kortisontilldgg,

bisfosfonat och antikolinergika berordes.

Morfin anses fortsatt vara forsta-
handsval f6r opiodkrivande cancer-
relaterad smérta. Buprenorfin och
tapentadol har dn ingen given plats i
behandling. Daremot samlas allt storre
erfarenhet for tilldgg av metadon,
sdrskilt vid blandsmirta med otill-
fredsstillande effekt av konventionell
opioid. Staffan Lundstréms genom-
gang avslutades med konkreta rad for
anvandning av esketamin (Ketanest),
dexmedetomidin (Dexdor) samt
smartpumpar.

I andra delen av forelasningen gav
specialistlakaren Hossein Radafshar,
Palliativa Enheten Lund, en 6verblick
over interventionell smértlindring:

Interventionell smartlindring, ex-
empelvis blockader eller epidural res-
pektive intratekal smartlindring, bor
overvigas vid terapirefraktar smirta,
héga opioid-dygnsdoser eller progre-
dierande svar neuropatiskt smarta.
Indikation och eventuella fér- och
nackdelar bor med fordel diskuteras
i interdisciplindra och multiprofessio-
nella team.

Den avslutande dialogen med
publiken visade att férutsittningarna
ar mycket olika i de olika regionerna.
Vi behover utveckla samarbete med
smartspecialister pa vara respektive
enheter for att sikerstilla att dialog
fors i god tid och att den smértdrabba-
de patienten kan ges fortur.

Ursula Scheibling

Caroline
Isaksson
Underskoterska,
palliativa avdelningen,
Lasarettet i Ystad

1. Nyfikenheten pa
nya grejer, nya upplevelser. Det har ar
min forsta Nationella konferens, men
jag har hort mycket gott om att delta i
konferensen fran mina kollegor.

2. Jag tar faktiskt med mig lite av allt,
men mest att vardhundar har en sd stor
paverkan pa vélbefinnande och livskva-
litet. Pa min arbetsplats har vi sadan tur
att vi kan ta med hundar till avdelningen,
bade patienter och personal. Aven om
de inte dr vardhundar sa gor de skillnad.

Jan Hallstrém
Overldkare, palliativa /
enheten, Skaraborgs |
sjukhus, Skovde \
1. Jag vill bli uppdate-
rad om vad som hander

pa omradet. Och nar man som jag
jobbar dels med palliativ vard, dels pa
ett mindre sjukhus dr det latt att kdnna
sig ensam. Det ar viktigt och vardefullt
att traffa andra i samma sits.

2. Jag tar med mig att jag inte ar sa
ensam, att vi &r manga som star med
samma svarigheter. Det dr skont att inse
att vi alla funderar pa liknande saker — vi
forstar varandra. | dvrigt tar jag med mig
tankar om hur vi ska arbeta for tidigare
integrering.

Foto: Linda Swartz
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Profilen:

Henrik Angstrom

Nar han tog det uppdrag som ledde till arbetet med

vardférloppet, hade Henrik Angstrom ingen aning om vad han
gav sig in pa. Nu har lakaren fran Umea varit med hela vagen
fran 1dé till verklighet. Men han har fler idéer for en battre palliativ
vard — och provar sjalv dessa 1 praktiken

ENRIK ANGSTROM HAR

de senaste tre aren dgnat

mycket tid och kraft at

“Personcentrerat och sam-
manbhéllet vardférlopp palliativ vard”.
Det lanserades i fjol somras och nu
péagar implementeringen i regionerna.
Men mer om detta senare.

Vi borjar lingre bak i tiden. Efter
fyraarig teknisk linje p4 gymnasiet och
négra ars arbete som ingenjor, satte
Henrik igang att plugga medicin. Han
borjade jobba péa onkologen i Umea re-
dan under termin tio av utbildningen.

- Jag trivdes med avdelningsarbetet,
att arbeta med de svart sjuka, men inte
s& mycket med att ordinera cytostatika.
Det blev snart tydligt att jag var en
ganska kass onkolog. Pa den tiden
pratades det inte s& mycket om palli-
ativ vard men det var ju precis det jag
dgnade mig at pa avdelningen.

SA SMANINGOM INSAG Henrik att
han inte ville jobba pa en onkolog-
avdelning pa ett universitetssjukhus.
Da valde han i stillet att specialisera
sig som allménlédkare och fick jobb pa
en hilsocentral.

- Under den perioden stétte jag
ihop med chefen for en ny enhet for
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palliativ vard. Jag fastnade direkt! Dar
fanns bredden over alla diagnoser och
ett ndra patientarbete. Man far ta del
av verkligt viktiga skeden i manniskors
liv och ofta gora praktisk nytta. En bra
dag pé jobbet kan vara som att ldsa en
riktigt god roman, det ger perspektiv.

NU HAR HENRIK jobbat i 6ver 20 ar
i specialiserad palliativ vard. P4 Umed
universitetssjukhus tillhor palliativ
medicin organisatoriskt Cancercen-
trum, men tar hand om alla diagnoser
och alla aldrar. De yngsta patienterna
var spadbarn.

- Vi gor ingen skillnad utifran diag-
nos och dlder. Det ér sjdlvklart for oss
att hjélpa alla som behéver specialise-
rad palliativ vard. Vi ér ju specialister
och vara verktyg funkar p4 alla dessa
patienter. Min personliga asikt ar att
alla specialiserade palliativa enheter
ska jobba med barn.

Henrik séger att det 4r fa barn i
upptagningsomradet som behéver
palliativ vard och att remisserna ar val
overvigda. Varden utfors i titt sam-
arbete med barnkliniken, som Henrik
och hans kollegor har en mycket god
relation till.

P& Umea universitetssjukhus provas

ett nytt sétt att samarbeta dar Henrik
ar drivande. Hans idé &r att specia-
lister i palliativ medicin inte bara ska
gora konsultronder pé 6vriga avdel-
ningar, utan faktiskt arbeta pa plats
som overldkare med ratt att ordinera.
Samarbetet har pagatt under nagra ar
pé onkologen och de tva senaste ocksa
pa medicinkliniken. An sé linge ar
det Henrik ensam som jobbar en dag
per vecka pd medicinkliniken. Han
sdger att ddr kan eftersatta grupper
som patienter med KOL, lungfibros
eller hjért- och njursvikt fangas upp.
Finansieringen sker som ett tjanstekop,
dér mottagande klinik betalar.

- Jag har fétt bygga relationer och
langsiktiga samarbeten. Det nuva-
rande samarbetet pa medicinkliniken
foregicks av palliativa ronder under
mer dn tio ar. Det 4r ett jatteintressant
och roligt satt att jobba pa. Dér vara
patienter finns borde vi ocksa finnas,
inte bara ge kloka rad.

LIKA LANG TID har det faktiskt

inte tagit att fa fram vardforloppet

for palliativ vard. Henrik hamnade i
det arbetet eftersom han gjorde som
manga engagerade ménniskor: tackade
ja. Inom Sveriges Kommuner och

regioner finns ett system for
kunskapsstyrning. Dér ingar
ett antal nationella program-
omraden, varav ett hette NPO
Aldres hilsa nir det startade
for fyra ér sedan. Sjalva nam-
net har sedan dess utvidgats
med “och palliativ vard”, tack
vare gediget arbete av alla
involverade fran palliativ vard.

NAR NPO ALDRES hilsa skulle sit-
tas samman behovdes en representant
for Norra sjukvardsregionen och en

representant for palliativ vird. Henrik
blev nominerad och har (néstan) ald-

rig dngrat att han tog pa sig uppdraget.

Han var sedan med och satte samman
den nationella arbetsgruppen, NAG,

som har utvecklat sjalva vardférloppet.

Gruppen har bestatt av 28 personer

Vigor ingen

skillnad utifran
diagnos och alder.

fran alla delar av palliativ vard.

— Nar de fick fragan om att vara med
tackade allihop ja. Alla tyckte att detta
var viktigt och vettigt, och alla brinner
for att forbattra palliativ vard. Det har
varit ett haftigt arbete. Ordférande och
processledare i NAG har varit otroligt
bra och det har varit en forman att
fa arbeta tillsammans med gruppens
extremt kompetenta deltagare.

Den stora nationella arbetsgruppen
har nu bantats ner till en mindre -

Kort om profilen

Gor: Overlakare i palliativ

medicin vid Umea

universitetssjukhus. Djupt

engagerad i arbetet med

"Personcentrerat och

sammanhallet vardforlopp

palliativ vard”.

Alder: 59 ar.

Bor: pa landet utanfor
Umea.

Familj: hustru, tre barn.
Pa fritiden: alla typer av
naturupplevelser, jobbar
med hus och gard, gillar
film och fotboll.

och permanent - nationell
arbetsgrupp inom NPO. Vird-
forloppet ér i implemente-
ringsfasen (Lds mer om detta
pa sidan 35). Alla regioner
har férbundit sig att infora
det, men det ar upp till varje
region hur det ska g till. Sjalv
ar Henrik en av dem som é&r
involverad i arbetet i Vdsterbotten.

- Vardférloppet ér en beskrivning
av ett strukturerat palliativt omhéan-
dertagande. I den bésta av varldar
skulle det inte behovas, men det vet vi
ju att det gor.

Fran stora nationella processer till
hands-on i det egna teamet och pa
klinik - Henrik 4r definitivt en sadan
som brinner f6r palliativ vard. m

Linda Swartz
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Effekter av en samtalsintervention
i palliativ hemsjukvard pa Island

Petursdottir, A. B., & Svavarsdottir, E. K. (2019). The effectivness of a strengths-oriented
therapeutic conversation intervention on perceived support, well-being and burden

among family caregivers in palliative home-care. Journal of advanced nursing, 75(11),
3018-3031. https://doi.org/10.1111/jan.14089

Bakgrund

Cirka 23 miljoner nya fall av cancer
beréknas varje ar fram till 2035, och
dodsfallen i cancer forvéntas oka till

14 miljoner per ar i hela varlden.
Narstaendevérdare till patienter med
avancerad cancer upplever ofta psyko-
logisk stress och okad ohélsa. Samtal
mellan sjukskéterskor och nérstaende i
palliativ vard kan vara av betydelse, och
fora familjen samman. Betydelsen av en
familjefokuserad strategi inom cancer-
varden har uppmarksammats tidigare,
men samtalsinterventioner for att lindra
effekter av kinslomissigt lidande i
palliativ hemsjukvard saknas. Samtal ar
en omvardnadsatgird som kan vara ett
stod for familjer vid avancerad cancer
att hantera komplexa upplevelser av
sjukdom och lidande. Syftet med denna
studie var att utvirdera effekten av en
samtalsintervention med nirstiaende
till personer med avancerad cancer i
palliativ hemsjukvérd pa Island.

Metod

Studien har en pre-experimentell
design dir samtalsinterventionen
FAM-SOTC (Family strenghts-orien-
ted intervention) genomfordes. Inter-
ventionen bestod av tva sessioner om
60-90 minuter med en veckas intervall
(totalt 96 sessioner). Deltagarna besva-
rade tre frageformulér; innan interven-
tionens genomforande, efter den forsta
sessionen, och 2-4 veckor efter den
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andra sessionen. Frageformulédr som
anvindes var; ICE-FPSQ (Iceland-
Family Percieved Support Question-
naire), som méter behov av kognitivt
och emotionellt stod, DASS (Depres-
sion Anxiety Stress Scale) som mater
grad av depression, oro och stress,
och BASC (Brief Assassment Scale for
Caregivers of the Medically Ill) som
mater grad av upplevd pafrestning,
emotionell som stressrelaterad, samt
nérstaendes skattning av egenvard.
Forskarnas hypotes var att stodet till
familjerna skulle forbattras efter sam-
talsinterventionen, och att de skulle
uppleva ldgre nivéer av psykologiska
stressymptom och minskad vardbérda
jamfort med fore interventionen.
Deltagarna var 48 narstaende-
vardare, 19 man och 29 kvinnor (77
procent var over 60 ar). Narstaende
och patienten bestaimde tillsammans
vilken familjemedlem som skulle delta
i interventionen. Samtalen med nérsta-
ende till personer med cancer genom-
fordes i hemmet av en sjukskoterska
i ett specialiserat palliativt hemsjuk-
vardsteam. Sjukskoterskan hade fore
interventionens genomforande fatt
utbildning om den teoretiska bakgrun-
den och tillimpningen av interventio-
nens modeller i klinisk praxis.

FAM-SOTC-interventionen
FAM-SOTC ér en samtalsmetod
som ger utrymme for reflektion,

dér deltagarna kan uttrycka svara
tankar, smartsamma kénslomaéssiga
upplevelser och osikerhet. Interven-
tionen inkluderade bade bedomning
och intervention. Ett exempel ar nér
sjukskoterskan bedomde att familjen
behovde stdd och information och da
ingrep direkt under sessionen. Pa sa
satt overlappade bedomningen och
interventionen varandra. Kognitiva,
kénslomassiga och beteendemissiga
funktioner var i fokus under samtalet
och sjukskoterskan var uppmérksam
pé den del av familjens funktion som
behovde mest stod eller forandring.
Vid forsta sessionen introducerade
sjukskoterskorna syftet med studien,
dess lingd och antal tréffar och de
nérstaende fick beskriva erfarenheter
av cancersjukdom. Tillsammans med
sjukskoterskan ritade de genogram,
som ar ett verktyg for att kartlagga
familjeforhallanden och for att se vil-
ken inverkan dessa har pé deras liv.
Vid den andra sessionen valde sjuk-
skoterskan ut viktiga delar frén den
forsta sessionen som stod for att 6ka
forstaelsen for néarstdendevardaren och
andra familjemedlemmar. Deltagarna
uppmuntrades att berdtta om sina upp-
levelser och tankar samt hur de hade
haft det. Samspelet mellan att stalla
fragor och att bekrifta de narstaendes
kénslomassiga reaktioner kan framja
en relationell process mellan sjuk-
skoterskan och nérstaende i samtalet.
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Resultat
FAM-SOTC-interventionen var till
nytta for familjer som vérdar en famil-
jemedlem med avancerad cancer. Sto-
det till familjerna forbattrades och de
upplevde ldgre nivéer av psykologiska
stressymptom och minskad anhorig-
borda jamfort med fore interventio-
nen. Depressiva symtom eller &ngest
forbattrades inte, vilket kan innebéra
att nirstdende behover mer intensiva
insatser for att minska dessa symtom.

Kommentar

Sjukskoterskor ér centrala dé patienter
med cancer vardas i hemmet och har
stora mojligheter att erbjuda stod till
deras familjer. Med tanke pa kom-
plexiteten i varden av dessa patienter
beh6vs en omvardnadsinsats som
riktas till hela familjen. Genom samtal
enligt FAM-SOTC kan sjukskoter-
skor erbjuda en sjukskéterskeledd
strategi och pa sa vis battre stodja
béde narstdendevardarna och andra
familjemedlemmar. Det finns ett stort
behov av att forbereda narstaende for
den komplexa roll de star infor. Enligt
denna studie kan samtal lindra deras
vardborda. m

Christina
'r Melin-Johansson
Specialistsjukskaterska, PhD, professor
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