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Remissrunda — Nationellt vardprogram for Palliativ
vard av barn

Den nationella vardprogramgruppen for Palliativ vard av barn har reviderat det nationella
vardprogrammet. Vi emotser tacksamt synpunkter pa innehallet.

Remissvaren limnas via webbenkiten som hittas hir.
Limna remissvaret senast 2025-06-13 sedan stings enkiten.

Vid frigor, kontakta helena.adlitzer(@regionstockholm.se

Syftet med remissrundan ar foljande

1. Att ge profession och patienter tillfille att kommentera och ge synpunkter pé innehallet
1 vardprogrammet. Ge girna konkreta forslag pa dndringar och tilligg, t.ex. om det
saknas relevanta behandlingsalternativ, om en rekommendation ar svartolkad eller om vi
har virderat den vetenskapliga bakgrunden felaktigt.

2. Att ge regionernas linjeorganisationer och huvudmin mojlighet att analysera
organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av andringarna i vairdprogrammet och
utifran detta meddela om de stiller sig bakom vardprogrammet.

Malsittningen med vardprogrammet ar att belysa den diagnostik, behandling, omvirdnad och
uppfoljning som ir specifik och central f6r palliativ vard av barn, vilket innebar att vi inte
belyser mer generella atgirder, t.ex. rehabiliteringsatgirder som tas upp i vardprogrammet for
rehabilitering.

Den bilagda nationella konsekvensbeskrivningen ger en 6versiktlig bild av vad som ir reviderat
och vilka konsekvenser vardprogramgruppen bedémer att indringarna kan medféra.
Forandringar framgar ocksa i vardprogrammets inledningskapitel.

Pa vardprogramgruppens vagnar,

Christina Lindstrom

Ordférande, vardprogramgruppen for Palliativ vard av barn
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Nationell konsekvensbeskrivning — Palliativ vard av barn

Datum: 2025-04-08

Detta ir en nationell konsekvensbeskrivning av det nationella vardprogrammet f6r palliativ vard
av barn. Den kan anvindas som underlag f6r regionala konsekvensbeskrivningar i samband
med remissrundan.

Incidens och prevalens

Enligt Socialstyrelsens dodsorsaksregister fran 2023 dog 439 barn i Sverige, de flesta under sitt
forsta levnadsar. Dodsfallen intriffade frimst under de forsta 28 dagarna efter fodelsen, av
medfédda eller genetiska avvikelser och/eller av sjukdom efter petinataltiden (innan fédseln)
eller den tidiga nyfoddhetsperioden.

For hilften av de barn som dor och dr Gver ett ar, dr orsaken oftast olycksrelaterad. Resterande
barn dor av onkologiska sjukdomar (20-30 %), neurologiska sjukdomar (10-20 %), metabol-
endokrina sjukdomar, medfédda missbildningar, respiratoriska och kardiologiska sjukdomar.
Betydligt fler barn har behov av palliativa insatser.

I studier fran England uppskattas férekomsten av barn med livshotande tillstand till cirka 66
barn per 10 000* invanare, vilket motsvarar 16 000 barn i Sverige.

Antal patienter aktuella for behandling och uppfdljning

Symtombilden ir ofta komplex med varierande forlopp av sjukdom och vardbehov men har en
sak gemensamt, behov av palliativ vird i olika perioder.

Virdbehovet gillande palliativ vard av barn kan variera mellan dagar, veckor, manader och ar.
Barnen samt familjerna gynnas diarfér av en sammanhallen vardkedja, dir multiprofessionella
team fran olika verksamheter bidrar till en helhet, palliativ vard ingar 1 all vard.

Nir det giller vard av barn med diagnoser och ej botbara sjukdomstillstind 1 behov av palliativ
vard 1 Sverige, utférs majoriteten av varden pa avdelningar f6r barn pa sjukhus,
dagvirdsenheter, mottagningar inom primérvard. Barn kan beh6va stéd av palliativ
verksamhet/specialitet under perioder av sjukdomstiden, vilket idag ser lite olika ut i landet.

Utbudet av verksamheter som erbjuder specialiserad palliativ véard ar litet och varierande,
specifikt for barn eller som del av palliativ vard f6r vuxna, dir barn utgdér en mindre del av den
totala patientgruppen. Specialiserade palliativa vardbehov kan i vissa fall tillgodoses inom allman
vard med stod av ett specialiserat palliativt konsultteam.
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Huvudsakliga forandringar

En stor utmaning for varden ar att 1 ratt tid och pa ett korrekt sitt, identifiera patienter med
palliativa vardbehov. Man bor tidigt halla samtal med patient och nirstaiende angaende sjukdom
och prognos, utarbeta vardplaner som f6ljs upp, f6lja upp symtombilden samt identifiera
optimal vardniva.

Dokumentet “Personcentrerat sammanhallet vardforlopp palliativ vard” kartligger tidig
identifiering av palliativa vairdbehov hos patienter samt vidare handliggning inom vérden.

Virdprogrammet ar ett kunskapsdokument som fértydligar och foérdjupar vardférloppets
intentioner samt ger en tydligare koppling till vardférloppets innebord nir patienten ar ett barn.
Det fortydligar ocksa nédvindigheten av sjukdomsforloppets start, genom att arbeta enligt ett
palliativt forhallningsitt med multiprofessionell symtomlindring, narstiendestod samt
kommunikation.

Vardprogrammet och virdférloppet kompletterar varandra.

Virdprogrammet har genomgitt en kondensering av text i ett flertal av kapitlen, vilket har 6kat
“lasvanlighet” och samstimmighet gillande begrepp. Nagra av kapitlen har genomgatt storre
revideringar. Ett av dem dr kapitlet f6r symtomlindring dir avsnitten till viss del har
strukturerats om. Ett annat ar kapitlet for neurologiska sjukdomar som har arbetas om med
annu tydligare beskrivning av symtom och behandling.

Vardprogrammet har utokats med kontaktuppgifter till fler specialiserade palliativa
verksambheter f6r konsultation.

Forandringar av verksamhet och organisation

En god implementering av vardprogrammet kommer att leda till att Sveriges olika
sjukvardsregioner behover uppritta ett strukturerat satt att arbeta med palliativ vard av barn.
Centralisering och decentralisering

Malet dr att sakerstilla en jimlik och likvardig palliativ vard av barn i hela landet.

Palliativ vard av barn behover erbjudas 1 manga olika verksamheter, effekter av
vardprogrammets inférande kommer att se olika ut beroende pa nuldget i de olika regionerna.

Okade kostnader

Det reviderade vardprogrammet beskriver den palliativa varden av barn ur ett
kunskapsperspektiv. Utredning pa regional niva kan kravas for att kartligga behov av en
utvecklad organisation av den palliativa varden, i form av kompetens och rutiner inom allmin
palliativ vard. Det beh6vs dven for ett sakerstillande av specialiserade palliativa enheter for
komplexa patienter.

Minga patienter ar 1 behov av palliativa vardinsatser ocksa under tidigt skede i en kroniskt
progredierande sjukdom. Aven fér denna patientgrupp behévs en regional kartliggning och
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oversyn av befintlig vardstruktur for att faststilla patientvolymer och behov av utvecklad
vardorganisation. Ett exempel kan vara palliativa konsultteam som utgar fran specialiserade
palliativa enheter, som ett sitt att na storre patientgrupper. Detta behover utvecklas 6ver hela
landet.

Avstimning och samsyn med dokumentet ”’personcentrerat sammanhallet vardférlopp palliativ
vard” innebar att fler patienter bor erbjudas palliativ vard.

Virdprogramsgruppen identifierade dven vid aktuell revision, stora skillnader i utbyggnad av
palliativ vard inom landet.

Resurs- och kostnadsbesparande atgarder

Tidig introduktion av ett palliativt férhallningssitt till barn med livshotande sjukdom édr med
stor sannolikhet resursbesparande. Detta giller bade for patient, nirstiende och
vardorganisation. Diskussioner relativt tidigt 1 ett vardforlopp med patient och nirstiende kring
vardens inriktning, limplig vardniva och patientens egna 6nskemal bedéms vara
resursbesparande. Patienter erhaller 1 storre utstrackning vard pa optimal vardniva.

Den palliativa varden kan betraktas som en del av omstillningen och didrmed erbjuda utbyggda
och goda mojligheter till att varda svirt sjuka vardkrivande patienter utanfor sjukhuset. Det kan
vara i det egna hemmet eller pa ett vardboende. For att detta ska vara mojligt behover
primirvard, kommunal vard och specialistvird forstarkas. Samverkan och flexibilitet mellan
vardnivaer och férvaltningar maste forbittras.

Etiska aspekter

Om vardprogrammet foljs kan det innebira att alla barn med behov av palliativ vard har
mojlighet att erbjudas holistisk vard utifrin hens och familjens behov under hela
sjukdomsforloppet. Detta dr i enlighet med Svens lag och FNs barn konvention. Regionala
skillnader kan utgora en risk for jamlik vard ur detta perspektiv.
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KAPITEL 1
Sammanfattning

Detta dr 2025 drs uppdatering av det nationella vardprogrammet f6r palliativ
vard av barn, som giller fran 2021. Vardprogrammet beskriver palliativ vard 1
tidig palliativ fas, sen palliativ fas och livets slutskede samt efterlevandestod.
Det riktar sig till alla professioner och vardformer som vardar svart sjuka och
d6ende barn samt till studenter och intresserade organisationer. Programmet ér
framtaget av RCC i samverkan och inkluderar representanter for samtliga RCC

1 Sverige samt forildrarepresentanter.

WHO utformade 1998 en sarskild definition for palliativ vard av barn, som
tydliggor att barn har ritt till palliativ vard under hela férloppet. Varden ska

fokusera mer pa livskvalitet och lidande snarare dn pa sjukdomen i sig.

Den palliativa varden av barn liknar den for vuxna men ska mota barns
sarskilda behov. Vardutbudet i Sverige 4r begrinsat, och palliativ vard av barn

ar en liten specialitet eftersom fa barn dor.

Virdens organisation varierar, men bade barnen och deras familjer gynnas av
en sammanhallen vardkedja med interdisciplinira team. Ett strukturerat
arbetssitt med vardplaner och checklistor 6kar virdkvaliteten, och tidiga
insatser av palliativa team kan forbittra livskvaliteten. Etiska fragor hanteras

bist av teamet med olika kompetenser, inklusive barnet, och vardnadshavarna.

Barn har ritt till vila, fritid och lek, och nirstaende ses som viktiga
samarbetspartner 1 virden av barn och unga. Vid livets slutskede anpassas
varden efter barnets behov och mognad. Fysisk kontakt och sjalvstindighet ar
viktigt for tonaringar. God symtomlindring 4r en etisk skyldighet for barn att fa

avsett sjukdom.

Barn som avlider bor registreras 1 Svenska palliativregistret. Data fran registret

kan anvindas for kvalitetsuppf6ljning och utveckling av varden.



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 2
Inledning

21 Vardprogrammets giltighetsomrade

Denna reviderade version av Nationellt vardprogram for palliativ vird ay barn
innehaller generella rad och riktlinjer f6r palliativ vard 1 alla aldrar, med
tordjupad information for ett par av de storsta diagnosgrupperna. I Sverige

riknas alla individer upp till 18 4r som barn.

Virdprogrammet tar inte specifikt upp palliativ vard av barn 1 behov av vard
under neonatalperioden. En arbetsgrupp ir tillsatt for att skriva ett
kunskapsstod eller nationellt vardprogram for palliativ vard av dessa barn. Det
kommer att liggas in som link i avsett kapitel vid revideringen av detta

vardprogram.

Virdprogrammet ar utarbetat av den nationella arbetsgruppen och faststills av
Regionala cancercentrum 1 samverkan (RCC) 2025-xx-xx. Den nationella
arbetsgruppen omfattar representanter for olika diagnoser med spridning 6ver
landet. Beslut om implementering tasi respektive region i enlighet med
overenskomna rutiner. Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland ar

stodjande.

Tabell 1. Tidigare versioner av vardprogrammet

Datum Beskrivning av férandring

2021-04-13 Version 1.0

Tidigare vardprogram publiceras inte men kan begiras ut fran Regionala

cancercentrum, info@cancercentrum.se

2.2 Forandringar jamfort med tidigare version

Denna férsta revidering av nationellt vardprogram f6r palliativ vard av barn
har genomgitt en kondensering av text i ett flertal av kapitlen. Ovriga
forindringar:

e Bakgrunden dr kompletterad med ett avsnitt om Triggers f6r palliativ vard.

e Kapitlet om Strukturerat arbete i palliativ vard dr borttaget, innehallet har
flyttas om till andra kapitel.


mailto:info@cancercentrum.se
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e Kapitlet som tidigare hette Aktivitet och skola har dopts om och fatt ett
kompletterande avsnitt om Bocker.

e Kapitlet Symtomlindring vid palliativ vard av barn har strukturerats om.

e Kapitlet om barn med neurologiska sjukdomar har reviderats och fitt en ny
rubrik.

e Kapitlet om Neonatalvard har fatt aningen reviderad rubrik och vintar
fortfarande pa tilligg av link.

e Kapitlen om Kvalitetsindikatorer och malnivaer samt Forslag pa

tordjupning ar borttagna.

2.3 Malgrupp

Vardprogrammets huvudsakliga malgrupp ér hilso- och sjukvardspersonal som
arbetar inom barnsjukvard, barnhabilitering och primérvard samt studenter

inom olika professioner.

En annan malgrupp 4r nirstaende, beslutsfattare, politiker, férskole- och
skolpersonal, elevvirdsteam och andra som pa nigot sitt moter barn med
livshotande sjukdom eller tillstand.

2.4 Vardering av.det vetenskapliga underlaget

Denna version av Nationellt vardprogram f6r palliativ vard av barn ir inte
evidensgraderad enligt GRADE:s klassificering. Arbetet har utgatt fran
befintliga internationella och nationella kunskapsstod samt systematiska
oversikter inom omradet. Det bygger dven till viss del pa Nationellt
vardprogram for palliativ vard (av vuxna) och baseras dven delvis pa konsensus

och beprévad erfarenhet.
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KAPITEL 3
Mal med vardprogrammet

Det 6vergripande malet med vardprogrammet ér jamlik och god palliativ vard

av barn med livshotande sjukdom eller tillstand.

Vardprogrammets delmal ir att det ska:

e vara ett stod sa att vardprofessionen kan bedriva god palliativ vard oavsett
det sjuka barnets diagnos, alder och geografiska bostadsort

e bidra till att barn tidigt far tillgdng till palliativ vard

e bidra till att den palliativa varden bedrivs utifran barnets bdsta under hela
sjukdomsforloppet, oavsett var barnet far vard

e vara ett underlag f6r arbetet med att planera och skapa rutiner f6r de

verksamheter som vardar barn med behov av palliativ vard
e bidra till att det kan skapas gemensamma nationella uppfoljningsrutiner
e Oka kunskapen om palliativ vard av barn

e bidra till 0kad samverkan mellan olika verksamheter.

10



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 4

Bakgrund

4.1 Palliativ vard av barn

Ordet palliativ kommer fran det latinska ordet pallium som betyder mantel,
och det anvinds for att beskriva den hilso- och sjukvard som ges i syfte att
’lindra lidande och frimja livskvaliteten fOr patienter med progressiv, obotlig
sjukdom eller skada och som innebir beaktande av fysiska, psykiska, sociala

och existentiella behov samt organiserat st6d till nirstaende” [1].

Traditionellt har svensk sjukvard anvant begreppet palliativ vard férvard i
livets slutskede, och den specialiserade palliativa varden dr ofta uppbyggd f6r
att ge vard i livets slutskede till vuxna, framforallt inom cancervarden. Ar 2023
dog 94 385 personer, varav 439 var barn 1 aldern 0-18 ar [2]. De flesta av dessa
barn avled fére 1 idrs dlder, och dédsfallen intriaffade frimst under de f6rsta 28

dagarna efter fédelsen, se Dodsorsaksregistret - Socialstyrelsen. Men det finns
ocksd manga barn som lever méanader eller ar med livsbegrinsande och
livshotande sjukdom. Barn har dven andra sjukdomsbilder och vardbehov dn
vuxna, vilket stiller krav pa kompetens inom barns sjukdomar och utveckling

3, 4].

4.2 Barnetivarden

Flera olika lagar beskriver barns ritt till vaird och vardens skyldigheter att lata
barn och ungdomar och deras vardnadshavare vara medbestimmande. De
viktigaste ar patientlagen och hilso- och sjukvirdslagen. FN:s konvention om

barnets rattigheter, barnkonventionen som svensk lag - Regeringen.se,
tortydligar att barn har ritt till biasta méjliga hélsa och sjukvard och till

bibehallen personlig integritet, och att de har ritt att ge uttryck for sin asikt.
Barnets bista ska vara en grundliggande tanke och bedémas i alla atgarder

samt Véiga tungt mot andra intressen.

NOBAB standard och EACH charter

NOBAB standard (Nordisk forening for sjuka barns behov) beskriver barns
rittigheter inom halso- och sjukvirden och innefattar en charter med tio

1


https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/dodsorsaksregistret/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://www.regeringen.se/regeringens-politik/barnkonventionen-som-svensk-lag2/
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artiklar. Artiklarna har sin grund i barnkonventionen och finns oversatta till sex
sprak.
Nobabs standard | NOBAB

EACH charter (European Association for Children in Hospital), ar en
internationell paraplyorganisation som ir 6ppen for europeiska icke-statliga,
ideella nationella sammanslutningar som arbetar med vilfird f6r barn pa
sjukhus och inom andra halso- och sjukvardstjanster.

Each charter - EACH, the European Association for Children in Hospital
(each-for-sick-children.org)

Palliativ vard ska ges pa samma villkor oavsett om patienten ér barn eller
vuxen, och virdens filosofi bor vara att dldern 4r ovidkommande. Det ar

viktigt att palliativ vard av barn kan ges i hela Sverige.

Det palliativa férloppet dr en process utan tydliga grinser. Trots detta kan det
finnas behov av att specificera var i forloppet ett barn befinner sig, och i detta
vardprogram anvinds darfor uttrycket fas. Hittills har den palliativa processen
delats in 1 tidig palliativ fas, sen palliativ fas och livets slutskede samt
efterlevandestod 1 varden av vuxna. Detta synsitt dr under revidering men vi
har valt att behalla denna beskrivning 1 nuliget. Lasaren uppmanas dock att
inte se dessa faser som isolerade fran varandra utan som delar i ett
sjukdomsforlopp utan klara grinser, och med behov som stricker sig mellan

och utanfor faserna.

4.3 Definitioner

WHO utformade 1998 en sarskild definition for palliativ vard av barn, som
med mindre justeringar bestar dn i dag. Definitionen tydliggor att barn har ritt
till palliativ vard under hela vardférloppet [5, 6] och forutsitter att varden har

mer fokus pa livskvalitet och lidande till f6ljd av sjukdom snarare 4n pa

sjukdomen i sig [7]. Detta ar WHO:s definition av palliativ vard av barn:
Palliativ vird av barn dr en aktiv vard av barnets kropp, sjil och ande,
och innebar ocksa att ge stdd till familjen.

Den bérjar nir sjukdomen dr diagnostiserad, och fortsitter oavsett om

barnet far behandling riktad mot sjukdomen eller ej.

Vardgivaren maste utviardera och lindra barnets fysiska, psykiska och

sociala symtom.

God palliativ vard kriver bred tvirvetenskaplig kompetens och alla
tillgdngliga resurser.
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I Palliativ vard for barn kan ges av flera olika vardgivare.

Den europeiska standarden som ar framtagen for att beskriva palliativ vard, tar
ocksa upp livshotande sjukdom eller tillstind under barndomen. I standarden

beskrivs fem grupper [8]:

e Barn med livshotande tillstind eller sjukdom, exempelvis cancersjukdom,
tor vilken det finns botande behandling. Om behandlingen misslyckas kan
palliativ vard vara nédvindig pa grund av patientens komplexa behov.

e Barn med allvarlig sjukdom som kan innebira att tidig d6d 4r oundviklig,
exempelvis Trisomi 13 och 18.

e Barn med progressiva sjukdomar som inte gar att bota men som anda gar
att leva linge med, exempelvis Krabbes sjukdom. Dessa patienter kan
beh6va palliativ vard under manga ar.

e Barn med kroniska sjukdomar som inte dr progressiva men som medfér en
svar funktionsnedsittning med komplikationer som kan leda till for tidig
dod, exempelvis svir flerfunktionsnedsittning och skador vid asfyxi
(syrebrist).

e Prenatala barn, dvs. ofédda barn, som har fatt diagnos i magen och

forvintas do nagra timmar eller dagar efter férlossningen [8, 9].

Den palliativa varden av barn kan bérja redan innan barnet ér fott via
fosterdiagnostik, om man identifierar en obotlig sjukdom, missbildning eller

liknande och inkluderar en manga livshotande och livsbegrinsande sjukdomar

[8].

4.4 Triggers for palliativ vard

Den europeiska standarden beskriver dven s.k. triggers, som ger forslag pa nar

palliativa vardinsatser kan vara aktuella:

e Diagnos av ett livsbegrinsat eller livshotande tillstand.

e Allvarlig episod av sjukhusinlaggningar, minst tre sjukhusinliggningar for

allvarliga kliniska kriser under 6 méanader.
e Sjukhusvistelse pa 6ver 3 veckor utan klinisk forbattring enligt det

medicinska teamet.

e Inliggning pa intensivvardsavdelning 1 6ver en vecka utan klinisk

forbittring.
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e Anvindning av invasiva medicintekniska produkter for livsuppehallande

insatser.

e Livshotande tillstind som orsakar svarighet att hantera smarta eller andra

symtom.

e Livshotande tillstind och komplexa psykosociala och andliga behov hos

barnet eller familjen.
e Nir virden och familjen inte dr Gverens om vard och behandling.
e Sviar och komplex hantering av barnets vard mellan hem och sjukvard.

e Familjer med forvintan pa sirskilt stod under sorgetiden.

Sjukvirden bor utvirdera de specifika behoven hos barnet och familjen samt
skriva en vardplan som kontinuerligt utvirderas och revideras. Det ar viktigt att

lyssna in barns och forildrars 6nskemal.

4.5 Fyra hornstenar och fyra:dimensioner

Den palliativa varden utgar ifran fyra hornstenar och fyra dimensioner [10].
Dimensionerna dr behov som tillgodoses med hjilp av de fyra hérnstenarna,
vilka anvinds som arbetsredskap med malet att patienterna ska ha en god
livskvalitet.

Fyra hornstenar

e Samarbete — i ett mangprofessionellt arbetslag eller team.
e Symtomlindring — fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.

e Kommunikation och relation — for att frimja patientens livskvalitet med
god kommunikation, frimja relationen inom och mellan arbetslag och

frimja forhallandet till patienten och hens nirstaende.

e Stod till de nérstiende under sjukdomen och efter dédsfallet [10].

Fyra dimensioner

e Fysiska behov — t.ex. smarta, andnéd, illamaende, klada, cancersar och
torstoppning.
e Psykiska behov — t.ex. nedstimdhet, oro, somnproblem och forvirring.

e Sociala behov — t.ex. relationer, nirstiende, boende, ekonomi och

nirstaendes problem.

e Existentiella och andliga behov — t.ex. dédsangest, skuldkinslor,

ouppklarade relationer och kinslor av mening eller meningsloshet [10].

I palliativ vard talar man om lindring av ”total pain” (total smirta) som

omfattar de fyra dimensionerna; av fysisk, psykisk, social och existentiell
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smarta. Med andra ord ser man hela manniskan och summan av de olika

smirtaspekterna, for detta krivs samverkan mellan olika professioner [11].

451 Teamarbete

Teamarbete dr en av det hérnstenarna i palliativ vard 1 den palliativa varden kan

olika former for teamarbete finnas, nedan en kort forklaring av olika team.

e Multidisciplinirt team
Personer 1 teamet genomfor sina arbetsuppgifter parallellt. Systemet dr ofta
hierarkiskt och det finns en tydlig grins mellan teammedlemmarna [12].

¢ Interdisciplinirt team
Arbetet genomfors tillsammans och medlemmarna stirker varandra
synergistiskt. Detta arbetssitt ger enligt forskningen en mer effektiv vard, en
mer mangsidig belysning av patientens situation och en mer individanpassad
vard [12, 13].

e Transprofessionellt team
Teamet ir sjilvstyrande och medlemmarna dr beredda att ersitta varandra
vid behov, vilket da ér ytterligare ett steg i samarbetet [12]. I dessa team
mots olika professioner for att samverka mot ett bestimt mal. Alla bidrar
med sin specifika kompetens men tar samtidigt hinsyn till de Gvrigas bidrag,
och medlemmarna har ett gemensamt mal. Teamet bygger pa tydlig
kommunikation, samspel och delat ansvar. Utmaningen med det
transprofessionella teamet édr att det dr svart for en professionell person att
agera grinsoverskridande samtidigt som hen vill och maste behalla sin

expertis i forhallande till 6vriga teammedlemmar [12].

Figur 1: Principer for teamarbete

Multidisciplinart Interdisciplinart
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4.6 Palliativa faser

Palliativ vard foljer olika férlopp. Vardbehovens varaktighet kan variera
mycket, liksom deras omfattning och komplexitet. Risken for dod kan ga i
vagor, komma plotsligt eller stadigt 6ka f6r varje dag. Ibland gar det att urskilja
en tidig fas, en sen fas och livets slutskede. Den palliativa virden omfattar dven

efterlevandestdd till nirstaende, som kan behdvas en lingre tid efter dédsfallet.

Skillnaden mellan tidig och sen palliativ fas kan vara att sjukdomen i den tidiga
fasen dr obotlig men fortfarande paverkbar med specifik behandling, eller att
sjukdomen ér livshotande men maijlig att bota. De palliativa insatserna syftar da
till att forbittra livskvaliteten medan livet forlings. Nir den sena palliativa
fasen inleds dr malet inte lingre att forldnga livet utan att skapa de bista
mojliga forutsittningarna for en god livskvalitet under personens sista tid 1
livet. Den sena fasen kan vara i ndgon vecka till nagra manader innan livet gar
in 1 sitt slutskede [10]. Férloppet dr dock individuellt. For vissa gar faserna in i

varandra, och malet med virden kan se annorlunda ut i de olika faserna.

Detta ir en férenklad beskrivning av faserna:

e Tidig palliativ fas
Mal: Livsfoérlingning och god livskvalitet.
Tidsperiod: Fran nagra manader till flera ar.
e Sen palliativ fas
Mal: God livskvalitet men inte livsforlingning.
Tidsperiod: Ofta nagra veckor till nigra manader.
e Livets slutskede
Mal: En virdig och god dod.
Tidsperiod: Vanligast 1-2 dagar, ev. upp till en vecka.
e Efterlevandestod
Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas nirstaiende, med
malet att ge stod och fanga upp behov av ytterligare stod samt hinvisa till

fortsatt stodkontakt. Efterlevandestod kan behdvas under en lingre tid.

Vid palliativ vard bér man stilla féljande fragor:

e Vad ir malet? Definiera det tillsammans med patienten och de nirstaende.
e Vad ir viktigt fOr patienten och de nirstiende?

e Vad ir rimligt?

e Hur kan vi maximera livskvaliteten?

e Varidet palliativa forloppet befinner vi oss?
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4.6.1 Barns mognad och utveckling

Personal som vardar barn behover ha kinnedom om barns mognad och
utveckling. Varje barn ér unikt och kan ha kommit olika langt i sin utveckling.
Sjukdomen paverkar ocksd. Barn som har levt linge med en sjukdom och
vardats mycket pa sjukhus kan ibland upplevas som bradmogna f6r sin dlder, i

sitt sdtt att vara mot bade vuxna och andra barn.

Mycket talar for att tidigare erfarenheter har stor betydelse for barnets
kompetens, mognad och utveckling, snarare dn dldern och utvecklingsnivan.

Har finns mer information:

Barnets utveckling - 1177

Barns utveckling (psvkologiguiden.se)

Bed6éma barns mognad f6r delaktighet (socialstyrelsen.se)

Mognadsbedémning f6r barns delaktighet - Kunskapsguiden
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KAPITEL 5
Organisation av den

palliativa varden av barn

Rekommendationer

e Skapa en sammanhallen virdkedja dar multiprofessionella team fran
olika verksamheter samarbetar fOr att erbjuda en sammanhingande

enhetlig vard under barnets hela sjukdomsperiod.

e Erbjud avancerad specialiserad palliativ vard 1 hemmet under hela
sjukdomsforloppet, oavsett inriktning pa medicinsk vard. Sadan sjukvard

kan stodja familjers vardagsliv och hilsa.

e Ta tidigt kontakt med hemsjukvardsteam fér exempelvis hjilp med
provtagning, antibiotika, niringsdropp eller blodtransfusion.

o Ak girna tva personer pa hemsjukvardsbesok.

e Palliativa ombud eller palliativa konsultteam inom barnsjukvarden kan

bidra till att medarbetare far 6kad kompetens om palliativ vard av barn.

Kontakta girna nedanstidende for konsultation:

e DPecdiatriskt palliativt kompetenscentrum i norr — PPKC - RCC Norr

e Lilla Erstagarden (erstadiakoni.se)
e SOl .-teamet Astrid Lindgrens Barnsjukhus Karolinska

Universitetssjukhuset

e SABH - Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard i Hemmet
e Konsultteam palliativ vard av barn och unga - RCC Syd

Organisationen av palliativ vard f6r barn och f6r vuxna varierar internationellt,
nationellt och 6ver tid, beroende pa bland annat befolkningsunderlag, hilso-
och sjukvardssystem och geografiska férutsittningar. Vildokumenterad och
utbredd organiserad specialiserad palliativ vard av barn finns framfor allt 1
Nordamerika, Australien och flera europeiska linder (icpen 2019, [14]).
Specialiserad palliativ vard av barn erbjuds genom hospisverksamhet, vard i

hemmet och sjukhusbaserade enheter eller konsultteam [15-18].
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5.1 Palliativ vard inom barnsjukvarden

I Sverige, liksom 1 6vriga virlden, vardas de flesta barn med palliativa
vardbehov pa avdelningar, dagvardsenheter och mottagningar pa sjukhus och
inom primirvard dir barn generellt virdas. Aven inom barnhabilitering,
barnhilsovard och elevhilsa finns barn med livshotande eller livsférkortande
sjukdom. Alla enheter dir dessa barn kan komma att fa vard behéver dirfér
kunskap om allmin palliativ vard av barn [8, 18]. Ett satt att 6ka kunskapen ér
att utveckla en organisation med palliativa ombud eller ett palliativt
konsultteam, med medarbetare som har férdjupad utbildning inom palliativt
torhallningssitt [15, 19]. Malet med palliativa ombud eller palliativa
konsultteam ar att uppmirksamma patienter med palliativa vardbehov i tidigt
skede, samt att sprida och implementera kunskap om palliativ vard [19]. I
Sverige har flera regioner utbildning f6r ombud for palliativ vard av batn,
liknande den som tidigare frimst getts inom aldrevarden (Palliativt

kunskapscentrum Stockholm).

5.2 Specialiserad palliativ vard for barn

Det behé6vs dven tillgang till specialiserad palliativ vard for patienter med
komplexa vardbehov [19, 20]. I Sverige finns ett utbud av verksamheter som
erbjuder specialiserad palliativ vard specifikt for barn, eller f6r barn och vuxna
samlat. Lilla Erstagirdens barn- och ungdomshospice i Stockholm ar i
dagsliget Sveriges enda hospis specifikt for barn, och dit dr barn fran hela
landet vilkomna efter specialistvardsremiss. Dar det saknas specialiserad
palliativ vard f6r barn, kan den specialiserade palliativa varden f6r vuxna utgora
en samarbetspartner genom att till exempel, erbjuda konsultation eller vard pa

specialiserade palliativa slutenvardsenheter eller i hemsjukvard.

5.3.. Vard i hemmet

Forskning visar att manga familjer foredrar specialiserad sjukvard i hemmet
framfor vard pa sjukhus under olika skeden av sjukdom och vid livets slut |21,
22]. Nar familjerna kanner sig trygga med det professionella stodet kan vard i
hemmet stirka vardagslivet och hilsan dven vid svar sjukdom [23-25].
Mojligheten till sjukvird i hemmet bor dirfor vara en sjalvklar del av palliativ

vard for barn i alla aldrar och genom hela vardforloppet.

Forutsittningarna for specialiserad vard i hemmet f6r barn varierar i Sverige

(SKR Specialiserad vard i hemmet (skr.se) 2022). Ibland erbjuds delar av

barnets vard av verksamheter med begriansad kompetens om barn, och da blir
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samverkan med barnsjukvard extra viktig. Med ritt anpassningar kan dock
familjer med barn med livshotande sjukdom erbjudas trygg och jamlik vard i
hemmet [21, 26, 27]. Upparbetade samarbetsvigar inom organisationen och f6r
det enskilda barnet underlittar. Det kan vara vardefullt att vara tva personer
vid ett hembesdk, sa att en kan koncentrera sig pa barnet och den andra pa de

narstaende [28].

Barns och familjers behov varierar 6ver tid, och det ar viktigt att under hela
vardtiden vara 6ppen for att anpassa vardformen. Barn och familjer gynnas av
ett sammanhallet vardforlopp dir multiprofessionella team ser palliativ vard
som en komponent i all vard [8, 29, 30] Las mer i avsnitt 4.2.1 Team. Malet om
jamlik vard i Sverige kriver dirfor att alla barn ska erbjudas en god palliativ
vard oberoende av var de bor, vilket stirks av det nationella personcentrerade

vardférloppet £6r palliativ vard [31].

5.4 Digitalt stod

Forflyttningar och uppbrott fran vardagslivet kan vara smartsamma,
tidskrivande och oroande, och har stor inverkan dven pa familjer som bor nira
sjukhuset. Digitala verktyg kan 6ka familjens kinsla av tillganglighet och
kontroll, och genom arbetet med e-hilsa finns bland annat méjlighet att
kommunicera med sjukvarden via videosamtal eller limna digitala rapporter av
hilsotillstind och symtom [32]. Forskning visar att e-hilsa ar efterfragat, och
det finns visst vetenskapligt stod for att personal och familjer uppskattar de
digitala verktygen nér ett barn med palliativa vardbehov vardas i hemmet [33].
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KAPITEL 6
Brytpunktsprocessen —

att klargora malet med
varden

Rekommendationer

e Besked om allvarlig sjukdom behover vara vil férberedda och gesi en
lugn milj6 med lyh6rdhet f6r kanslor.

e Samtalet ska alltid f6ljas upp vid flera tillfallen.

e [ sent palliativt skede dr det viktigt att alla inblandade forstar att doden ar
nira forestdende, att det finns en plan for alla de symtomlindringsbehov

som kan uppsta och att det finns en plan for sjdlva déendet.

Brytpunktsprocessen handlar om 6vergangen till palliativ vard 1 livets slutskede.

En hornsten inom all barnsjukvard dr kommunikation med barnet och
familjen. Vid palliativ vard blir denna kommunikation 4n mer central eftersom
barnsjukvard omfattar manga olika sjukdomar och prognoser, och eftersom

man under behandlingens gang kan beh6va dndra vardens inriktning och mal.

Vid diagnostillfallet behéver man veta om sjukdomen méjligtvis gar att bota,
om det finns behandling och hur denna planeras samt vilka biverkningar barnet
kan fa (tidiga och sena). Besked om allvarlig sjukdom behéver ges i samtal som
ar val férberedda, i lugn miljé och med lyhordhet f6r barnets och de
nirstiendes kianslor. Informationen behéver presenteras pa ett tydligt och

enkelt sitt. Samtalet ska alltid f6ljas upp vid flera tillfallen.

Under sjukdomens gang beh6vs nya samtal om vad man kan hoppas pa att
uppna med behandlingen, hur sannolikt det 4r och om det finns nackdelar och
risker med behandlingen. Milet ér alltid att ge basta méjliga vard till barnet,
vilket innebir att ge de behandlingar som innebir mojlighet till bot eller 6kad
livskvalitet, men i det ingar ocksa att avsta frain behandlingar om den
potentiella nyttan inte stér i relation till riskerna eller forsimringen av

livskvalitet. Denna avvigning dr sillan latt. Det forsta steget ar alltid att bade
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vardteamet och virdnadshavarna (och givetvis barnet om alder och tillstind
tillater) har en samsyn nir det galler det aktuella tillstindet, det virsta och det
bista scenariot fram&ver och det som ar viktigast att forséka uppna. Dessa
aterkommande samtal skapar en trygghet 1 kommunikationen och ger

Omsesidig forstaelse for vad som bist gagnar barnet.

Vid brytpunkt da det inte finns chans till bot eller langtidséverlevnad behéver
man ta upp fragor om barnets sista tid 1 livet, sjilva déendet och tiden fram till

dess.

Dessa fragor ir viktiga att besvara:

e Finns det kvar viktiga mal f6r barnet och familjen som man ska forséka

uppfylla?

e Ska barnet vardas i hemmet, pa barnklinik, i palliativ slutenvard eller annat
boende?

e Vilka symtom dr besvirande och vilka planer finns for att behandla dessa?

e Vilket stéd behéver familjen?

e Vilka behandlingsbegrinsningar ir tillimpliga?

e Finns det syskon? I sé fall ska dven de fa information och separat anpassat
stod.

I ett sent palliativt skede ar malet att man har hunnit skapa ett lugn kring det
doende barnet si att alla inblandade vet att doden ar nira forestiende, att det
finns en plan for alla behov av symtomlindring som kan uppsta och att det
finns en plan for sjalva déendet. Det ir inte alltid méjligt att samtala direkt med
det sjuka barnet om att hen snart ska d6, men om det gir bor vardnadshavarna

fa stod 1 att prata med sitt barn pa det sitt som de kdnner ar limpligt [34].
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KAPITEL 7
Etik i barnsjukvarden och

sjalvbestammande

Etik handlar om virdefragor, det vill sdga saidant som ar viktigt f6r oss
minniskor. Var dirfor lyhord f6r vad andra faktiskt menar och f6rsok sjilv

hitta sd konkreta ord som moijligt som beskriver det du tycker ar viktigt.

Rekommendationer

e Minga barn och ungdomar bér sjilva fa vara med och bestimma. Ritten
att bestimma Over sin egen vard dr inte kopplad till en viss alder utan till
beslutsformaga (och diarmed ocksa till frigans komplexitet).

e Forsok enas om vad som dr gott nog for barnet. Vuxna, oavsett om de ar
vardnadshavare eller vardpersonal, kan vara oense om vad som ar 1 ett
barns bista intresse. Ibland ir det enklare att enas om vad som ir gott
nog.

e Hantera etiska fragestillningar i en grupp som bestar av alla 1 teamet runt

det sjuka barnet, inklusive barnet och vardnadshavarna. Ingen profession

har féretride ndr det giller att bedoma virdefragor.

7.1 Etik och.moral

Etik och moral handlar om virdefragor, det vill siga vad som ar viktigt eller
virdefullt. Alla val i livet, stora som sma, bygger pa vad som ir ritt, gott,
onskvirt, tillborligt etc. Orden moral och etik betyder i grunden samma sak
och 1 moralfilosofisk litteratur gér man oftast ingen atskillnad mellan dem. Men
pa svenska tycker de flesta att det finns en skillnad. Moral uppfattas ofta som
den personliga kinslan av ritt och fel, gott och ont — vilket innebar att den
ocksa paverkar vara val. Men moral i denna betydelse ar svar att diskutera; en
person tycker kanske att ndgot dr ritt medan en annan tycker att det ar fel. Det
kan konstateras att vi tycker olika, men mycket lingre an sa kommer vi inte.
Etik kallas ibland moralens teori och handlar dirmed om férsoket att forklara
varfor nagot ér ritt eller fel, gott eller ont. I den meningen ir etik viktig nir

minniskor tillsammans behover fundera pa olika val.
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Moral och etik i betydelsen ovan ir lika viktiga, men pa olika sitt. Moralen dr
det som motiverar oss, och var och en kan utveckla sin moral for att bli bittre
minniskor (och dirmed kanske ocksa leva lyckligare liv, enligt Aristoteles).
Men etiken ar viktig nar moralen sviktar och vi inte sakert vet vad som ir ritt,
eller nir vi sinsemellan tycker olika. Etik i denna mening kan upplevas som
svart. Det handlar ofta om att identifiera de virden (det vi tycker ar viktigt)
som star pa spel, och att hitta ritt ord for att uttrycka dem. Det handlar ocksa
om att forstd varandra — vilket ibland ar svart nar det giller abstrakta, vaga eller
mangtydiga saker sisom livskvalitet, virdighet, autonomi och rittvisa. Ska den
etiska diskussionen bli fruktbar maste vi vara noga med vad vi sjdlva menar och
siager, och vara mycket lyh6rda gentemot varandra, for att forsta vad den andre

egentligen menar [35].

7.2 Barnets formaga till sjalvbestammande

Autonomi handlar om sjalvbestimmande — att ha en vilja, bestimma vad man
vill och sedan géra det som man har bestimt. For att betraktas som autonom
bor personen dérfoér ha en vilja, kunna bestimma (vara beslutskapabel) och
kunna handla. Om det finns en begrinsning i en eller flera av dessa faktorer ér
ocksa autonomin begrinsad [35]. I svensk sjukvard bor vardpersonalen
respektera patienters autonomi. Det star ocksd 1 patientlagen; i 1 kap. 1 § finns
inledande bestimmelser, och dir behandlas information och samtycke [30]. Se

aven kapitel 1.

Autonomin avgors inte av alder utan av i vilken utstrickning en manniska har
formégan att fatta beslut 6ver sig sjilv. Dirfor kan (och far) dven ildre barn
och tonaringar bestimma sjalva 6ver sin vard om de har tillricklig f6rmaga att
fatta beslut.

For att betraktas som beslutskapabel menar man ofta att individen ska
kunna:

1. forsta (anpassad och relevant) information
2. Overblicka utfallen av de olika handlingsalternativen

3. viga de méjliga utfallen utifran sina egna virderingar.

I sjukvarden bér man ta hinsyn till om en patient ar tillrackligt beslutskapabel
tor beslutet i friga. Ett forskolebarn kan mycket vil bestimma om hen ska ha
sina grona eller gula strumpor i forskolan. Diremot ér barnet kanske inte
kapabelt nog att besluta om hen ska ha vinterjacka eller bara t-shirt ute en kall

vinterdag, och dn mindre kapabel att besluta om fortsatt livsuppehallande
behandling.
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Det dr fel av virden att lita en patient besluta om nigot som hen inte ir insatt i
eller forstar, eftersom patienten da kan utsittas for en betydande risk. Darfor dr
det viktigt att avgdra om patienten ér beslutskapabel eller inte. Hir galler det
att hélla isdr fragan om hur beslutskapabel en patient dr (en gradfriga och en
faktafraga) och fragan om hur beslutskapabel hen bir vara f6r att fa bestimma
sjalv (en antingen-eller-fraga). Den senare dr dessutom ingen faktafraga — det
finns inga experiment eller data som kan ge svaret, utan den dr normativ. Det
ar upp till sjukvardspersonalen att avgoral Och eftersom fragan ar normativ

kan vardpersonalen vara oense om svaret.

Nir det giller livsavgorande beslut bor det stéllas héga krav pa bedomningen
av beslutskompetens. Men samtidigt kan dven unga minniskor, framfor allt de

med stor sjukvardsvana, vara mycket insiktsfulla i sina 6verviganden [35, 36].

7.3 Vard i barnets basta intresse

Hur g6r man om en patient inte r beslutskapabel och dirmed inte kan fatta
beslut om sin egen vard? Enligt f6rildrabalken [37] har vardnadshavare till
barn (upp till 18 drs dlder) en rittighet och en plikt att fatta beslut at sina barn, 1

barnets bista intresse. Enligt patientlagen och barnkonventionen ar sjukvarden

ocksa forpliktigad att fatta beslut med barnets bista i atanke [35, 38].

Hur ska da ”bista intresse” forstas ur ett juridiskt och etiskt perspektiv?
Virdnadshavare maste inte alltid gora det som ar absolut bist for sina barn. En
vardnadshavare kan till exempel ge sina barn f6r mycket godis, eller vagra att
vaccinera dem trots att man ur medicinsk synvinkel generellt inte anser att det
ar 1 barns basta intresse. Ett visst svingrum f6r vardnadshavare accepteras —
for att alternativet verkar alltfor svart eller betungande eller kontrollerande.
Dessutom kan det vara svarare om man har hand om flera barn, f6r det som ar

bast for ett barn blir kanske mindre bra for de andra.

Slutligen dr det inte alltid uppenbart vad som faktiskt dr bast for ett barn.
Minniskor kan virdera saker pa olika sitt och till exempel vara oense om vilket

som ar bast — att leva ett kort men bra liv, eller ett lingt men daligt liv.

Om man stir infor ett svart val eller 4r oense om vad som 4r bist, kan det
ibland vara bra att 1 stillet fraga sig vad som ér gott nog. Det kan visa sig att
flera handlingsalternativ dr acceptabla (inte sa déliga sa att de passerar en grins
mot det otillitna eller oetiska) och att det inte gar att sakert sdga vilket som ar
absolut bist. D4 minimerar man atminstone risken for att gora fel och kan i

stallet fraga sig vem som bor fa bestimma bland dessa alternativ. Kanske kan
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barnet sjilvt fa bestimma? Eller sa far vardnadshavarna bestimma, om de vill
— darfor att det dr gott nog [35, 37-39].

7.4 Barns ratt till information

Barn har ritt till information om sin sjukdom och behandling, precis som
vuxna patienter. Patientlagen 4 kap. 3 § och 6 § dr mycket tydlig pa den
punkten. I barnsjukvarden finns ocksa en lang tradition av att barn informeras
och forbereds infor det som sker med dem 1 varden, och mycket forskning
stoder nyttan med detta. Men hur mycket information ska barnet fa, och

varfor?

Det finns tva principiella skil till att vardpersonal i allménhet ska
informera patienter:
1. Det ir bra for patienten att vara informerad.

2. Patienten har ritt att fa veta, oavsett om det ar bra for patienten eller inte.

Principskalet kan paverka vilken information patienten far, och pa vilket sitt.

Ritten till information bygger pa respekten for patientens autonomi. For att en
patient ska kunna vara helt autonom — alltsa kunna leva sitt liv utifran sina egna
virderingar — maste hen vara informerad om sakférhallanden som kan paverka
olika val. Om patienten inte far viktig information om sin halsa (for att
personalen till exempel tinker att hen blir olycklig eller upprord av att fa veta)

blir hens autonomi begransad.

Men om patienten inte ir autonom, till exempel ett litet barn, dr det svarare att
argumentera for rittigheten till 2/ information (alltsa dven sidan som kan vara
svar att forsta eller som kanske Okar patientens oro och dngslan). Da bor

tonvikten ligga pa vilken information som barnet faktiskt har nytta av att fa.

Hur stor nyttan blir beror pa vilken information som barnet fir, och inte minst
hur. Det ir till stor del en professionell fraga som avgoérs av personalens
kunskap och erfarenhet nir det giller barn [35, 36, 38].

7.5 Etik och teambaserad vard

Modern palliativ vard dr baserad pa den samlade kunskapen och erfarenheten
hos flera professioner som samlas som ett team runt barnet, och dven pa
barnets och familjens kunskap och erfarenhet. Det betyder att de virdefragor

som uppstar behover lyftas till en etisk diskussion som inbegriper hela teamet.
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Det finns flera goda skal till att etiska fragor bor diskuteras inom teamet i
stallet for att 6verlata beslut till nigon som utgir fran sin magkansla eller en
privat analys. Ett skl dr att alla 4r mindre rationella 4n vad de kanske tror. Alla
minniskor har inbygeda kognitiva biases, alltsa psykologiska tankemonster som
kan skapa en subjektiv bild av virlden som avviker fran verkligheten. Ett
exempel ar bekriftelsebias, alltsa att man littare ser och ligger vikt vid
torhillanden som Gverensstimmer med det som man redan tror ar sant eller
riktigt. Ett annat ar endowment bias (angefir insatsrattfardigande-bias), vilket
innebdr att man kriver mer for att ge upp nagot dn vad man vill ge f6r att fa
det (det uppfattas som enklare att inte paborja respiratorvard dn att avbryta

den).

Ytterligare ett exempel ér irrationell eskalering, vilket innebir att man
rittfardigar 6kande investeringar i ett beslut med redan gjorda investeringar
(Ceftersom vi har gjort alla dessa insatser for att ridda livet pa barnet kan vi ju
inte avbryta nu utan maste ju férsoka nista behandling ocksa ...”). Om fler
personer deltar i en etisk diskussion kan eventuella biases hos enskilda

medlemmar kompenseras och motverkas av Gvriga deltagare.

Grupper kan dven paverkas av olika biases. Om en grupp ar f6r homogen (till
exempel bara bestar av likare) kan den glida in i vad som kallas delad-
informations-bias; man talar mest om det som man har delad kunskap om (’du
talar om ndgot som jag kan, och dirfér uppfattar jag det som att du kan dina
saker och ar kompetent, och dirfor ar det du sager relevant”). Da finns det risk
for att man utelimnar stora och viktiga omraden som ocksa ar relevanta f6r

diskussionen.

For att undvika detta kan man se till att gruppen omfattar manga olika
professioner, men den kan fortfarande vara f6r homogen om den bara bestar
av vardpersonal. Helst bor dirfor patienten och/eller hens virdnadshavare
vara med. Om det inte gar kan nagon i gruppen utses till att vara patientens

rost i diskussionen.

Ett annat exempel pa gruppbias ror nagot som kallas cykelstallsfragor — att
man under ett mote ligger mer tid pd att diskutera triviala frigor som man har
en klar asikt om, 4n pa komplexa fragor dir asikterna ar mer oklara. (Namnet
kommer av ett klassiskt exempel didr man under ett och samma mote lade
mycket tid och engagemang pa att diskutera om ett nytt cykelstall skulle byggas
och vilken firg det skulle ha, medan man snabbt klubbade igenom friagan om

att bygea ett nytt kirnkraftverk.) Lardomen hir ar att man bor dréja vid det
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svara och inte fly till det som kidnns litt att diskutera, bara f6r att man da vet

vad man tycker.

Etik dr svart. Och samtidigt tycker alla att det 4r viktigt. Bland vardpersonalen
finns mycket god vilja och sunt férnuft, men ibland ricker det inte — nir man
inte vet vad som dr det bista att gora eller nir man dr oense — och da krévs det
mer kompetens. Men den kompetensen maste forvirvas, precis som vilken
klinisk eller omvardnadsmissig skicklighet som helst. Den férvirvas genom
erfarenhet, praktik och en fértrogenhet med teorin f6r omradet 1 fraga — i det
hir fallet etisk teori. For att utveckla denna kompetens krivs tid och
engagemang, vilket far betraktas som dyr hardvaluta 1 dagens sjukvard och
ndgot som en serios klinik- eller sjukhusledning inte kan ta for givet utan att
tillféra resurser. I sammanhanget lir dock resurserna vara vil spenderade [35,

40].
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KAPITEL 8
Kommunikation med
sjuka barn

Rekommendationer

e Beakta barnets individuella utgiangslige och kommunikativa f6rmaga.

e Ta stdd 1 alternativ och kompletterande kommunikation (AKK), till
exempel bildst6d, f6r att 6ppna upp for samtal eller icke-verbal
kommunikation.

e Se viardnadshavare som en resurs for att forsta barnet men var noga med
att ocksa inhdmta barnets eget perspektiv (om mojligt).

e Sitt inte likhetstecken mellan dlder och forstaelse.

e Be barnet aterberitta vad som ir sagt sd att du forsdakrar dig om att hen
forstatt.

e Dorsikra barnet om att hen ir dlskad, kommer fa vard och omsorg och

inte kommer att bli Gvergiven.

Moétet med sviart sjuka barn och ungdomar forutsitter en fungerande
kommunikation dir barnets eller ungdomens engagemang i kommunikationen
blir tydlig. Det dr viktigt att minska vardpersonalens maktovertag gentemot
patienten, genom att ge barnet eller ungdomen kunskap om de beslut som
fattas 1 vardandet. Hen har ocksa ritt att férmedla sina kinslor och 6nskemal.
Detta kapital belyser kommunikationen med sjuka barn men kan med fordel

ocksa appliceras pa syskon.

8.1 Samtal med sjuka barn

Barn behover en fortroendefull relation for att samtala och har sjilva beskrivit
att det ar viktigt for dem att vuxna dr ikta, drliga och personliga samt ger raka
svar 1 frigor om sjukdom och vard [41]. Samtalet kan ocksa ge information
fran barnet som vardgivaren behéver ta ansvar for, t.ex. bestimma om den ska
foras vidare till vardnadshavare som kan vara delaktiga pa flera sitt, for att
stotta barnet. De kan till exempel finnas med under samtalet, eller inte,
beroende pa barnets 6nskan. Hinsyn behéver tas till barnets mognad, inte
enbart aldern. Forskning visar att 4ven yngre barn gagnas av att samtala om

sjukdom och dod [42]. Det ar inte ovanligt att barn som linge har umgitts med
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vuxna inom sjukvarden ger ett braidmoget intryck, for de har stillts infér fragor
och situationer som barn normalt sett inte stoter pa. Bam paverkas positivt av att
fa veta sin diagnos och prognos, och far exempelvis ligre niva av angest och
depression samt battre foljsamhet till behandling /43]. Barn som diskuterat sin
egen kommande déd dor ocksa 1 hogre grad fridfullt.

Viardpersonal bor vara nyfikna pa varje barns sitt att kommunicera. For vissa
kan en icke-verbal kommunikation ricka, medan andra vill prata 6ppet om sin
sjukdom och sin férestiende dod. Det dr bra om det finns bocker och filmer
som kan underlitta kommunikationen dir barn vardas. Ofta dr det barnet sjilv
som Oppnar for dessa samtal genom att exempelvis rita, visa saker eller vilja
vissa berittelser eller filmer [44]. Vardpersonal behover bemota detta, och
forbereda férildrarna pa att barnet kanske vill prata om sin forestiende déd,
ofta pa ett konkret sitt. Detta kan ske nir man minst anar det. Barn som ingen
pratar med kan kédnna sig ensamma och utelimnade i svara situationer, dven
om alla barn inte vill ha samtal eller information. Det ar vildigt sillsynt att

vardnadshavare som har talat med sitt barn om doden angrar sig [45].

Tiank pa detta i samtal med sjuka barn:

e Lyssna forst.
e Kinn in signaler fran barnet.

e Tink efter vad du sjilv tror pa, till exempel gillande andlig och religiés tro

och vad som hinder efter déden och vad din egen oro giller.
e Anvind ord som barnet forstar och var konkret.
e Ta reda pa information innan du svarar barnet.

e Be barnet aterberitta vad som ér sagt sa att du forsakrar dig om att hen

torstatt.
e Dela litteratur med barnet som passar hens situation.

o Overvig att anvinda kommunikationsverktyg sisom bilder, foton och

teckningar, som ett sitt att Gppna upp for samtal.

e [6rsiakra barnet om att hen ar édlskad, kommer fa vard och omsorg och inte

kommer att bli Gvergiven.

e Var irlig.
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Undvik detta i samtal med sjuka barn:

Satt inte likhetstecken mellan dlder och forstielse.
Betrakta inte sjukdom och d6éd som nagot statiskt.

Anta inte att barnet inte kan nagot om déden eller att vara déende, bara f6r

att hen inte kan sitta ord pa det.

Anvind inte férskénande omskrivningar eller f6r komplicerade férklaringar.
Gor inga antaganden om vad barnet fragar.

Anta inte att ett samtal dr tillrickligt — ta dig tid.

Sdg inte vad du inte tror pa.

Var inte ridd for att siga ”jag vet inte”.

[42]

I Socialstyrelsens kunskapsstod Att samtala med barn finns konkret och

grundliggande information for sjukvardspersonal om hur man stéttar bade

barnet och férildrarna. I figur 1 hir under finns ndgra exempel fran
publikationen (s. 44—45).

Figur 1. Att samtala med barn

Alltsd jag tyckte det var bra att det var bade bilder och text, da forstar
man ju liksom extra tydligt. Man kénde sig lite mera forberedd pa det.
(7-arig pojke om hemskickad information infér sjukhusbesok).

Vilka material, verktyg och hjalpmedel bebiver du ha tillgangliga for
att kunna ge barnet information pa relevant vis?

h Mer om bildstéd och andra hjilpmedel, se nedan 17ka material,
=1 verktyg och hjalpmedel behivs? samt ovan Barn med funktionsnedsdttningar.
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8.2 Alternativ och kompletterande
kommunikation (AKK)

Det finns hjilpmedel for att kommunikationen ska bli sa bra som méjligt.
Modellen alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) gar ut pa att
minimera kommunikativa barridrer [46, 47], som exempelvis spraksvarigheter,
kognitiv nedsittning eller lag mognadsgrad hos barnet. Alla manniskor kan
hamna i situationer didr kommunikationen sviktar och dir spraket upplevs
obegripligt, pa grund av exempelvis kriser eller sjukdomstillstind som leder till
kognitiv svikt. AKK dr dirfor anvindbart och gynnsamt i nistan alla
virdsituationer, och en av de enklare formerna av AKK ir att forstarka
budskapet i en text med bilder [48]. Olika bilder gar att ladda ner kostnadsfritt
pa www.bildstod.se. Bilderna symboliserar det budskap som avses, och det

viktigaste dr att barn och ungdomar forstar budskapet.

Samtalsmattan ir ett begrepp och stéd i modellen AKK {6r att anvinda bilder
vid beslut i vardsituationer. Det dr ett enkelt kommunikationssystem dir
samtalsmattan har olika symboler. Symbolerna i Samtalsmatten nedan i figur 2.

visar de tre uttrycken:

e 1A, 1B, 1C. - "tycker om”.

o 2A. 2B, 2C. - ’vet inte”.

e 3A., 3B, 3C. - "tycker inte om” [47].

Figur 2.

Barnet eller ungdomen far sedan bilder av vardpersonalen, och kan svara pa en
fraga genom att placera bilderna pa den plats pa samtalsmattan dar hen tycker

att de passar bist, exempelvis under symbolen f6r “tycker om”.
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Fram tills nu har lagteknologiska former varit vanligast vid AKK. De ér enkla
att anvinda och gar snabbt att lara sig. Men i dag finns nya digitala verktyg som
pa ett enkelt sdtt gor det littare att anvinda AKK. Det digitala formatet tilliter
aven mer avancerade former av AKK till exempel att texter ldses upp av en
berittarrost. Ett exempel dr den nyligen utvecklade appen “Pictorial support in
person-centred care for children” (PicPecc) dir bilder férstirker texten, och
dir texten till bilderna ldses upp hogt [49]. Detta ar virdefullt f6r barn och

ungdomar som till exempel édr f6r trotta fOr att ldsa en text eller titta pa en bild.
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KAPITEL 9

Stod i utveckling

Rekommendationer

Barn har enligt barnkonventionen ritt till lek, vila och fritid. Det finns olika

satt att tillgodose dessa behov fo6r sjuka barn:

Lekterapi ir en specialpedagogisk verksamhet vid landets barnsjukhus
som erbjuder kreativa uttrycksformer och kulturupplevelser 1 en milj6
som barnet kinner igen. Ratten till lekterapi ar faststalld 1 lag.

Barn pa sjukhus har lagstadgad ritt till skolundervisning. Vid landets
barnsjukhus finns darfér sjukhusskolor med lirare som ar vana vid att
undervisa sjuka barn.

Musikterapi dr en beforskad holistisk behandlingsmetod i arbetet med
patient- och familjecentrerad palliativ vard.

Sjukhusclowner interagerar genom fantasi, lyh6rdhet och humor.
Social tjanstehund kan i motet med barnet skapa trygghet, skratt,
lekfullhet, trést och kroppskontakt.

VR-teknik (Virtual Reality-glaségon) ar en relativt ny teknik som kan
anvindas for att ge positiva upplevelser och f6r avledning.

Bocker och berittande kan underhalla men dven skinka vila i ndgot

annat an situationen man befinner sig i.
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9.1 Perspektiv i den palliativa varden av barn

Figur 3
Barnperspektiv Barnets perspektiv | Barnrattsperspektiv
Vuxens perspektiv pa Det individuella barnets | Att se pa en fraga utifran
barn, samhallets syn pa | perspektiv, delaktigheten de rathgheter barnfat har
barn enligt barnkonventionen

)

Kalla: Temagrupp Barn och unga - Samverkan i Géteborgsomradet

9.1.1 Barnperspektiv

Barnperspektivet ar den vuxna personens syn pa barnet, pa barndomen och
barndomens villkor, och den synen bygger pa egna erfarenheter frain
barndomen om hur barn har det och hur vuxna ser pa barn. Samhallets
barnperspektiv spelar ocksa in, alltsa synen pa barn som speglas i till exempel

lagstiftning, allminna rad, féreskrifter, normer och attityder.

9.1.2 Barnets perspektiv

Barnets perspektiv dr varje barns syn pa sitt eget liv och sin omvirld. Det ar
baserat pa barnets alder, mognad, erfarenheter, tradition, kultur och inte minst
nulige. Barnets perspektiv kan darfor forindras under uppvixten. Det kommer
fram forst nir barnet sjilv far beritta, sa vuxna maste fraga och lyssna for att

sakerstilla att de beaktar barnets perspektiv.

9.1.3 Barnrattsperspektiv

Att ha ett barnrittsperspektiv 1 en friga som ber6r barn innebir att ha
barnkonventionen som utgangspunkt. D4 behover man se fragan utifran alla
de rittigheter som varje barn har i konventionen och ta hinsyn till hur de har
tolkats 1 FN:s barnrittskommittés rekommendationer och allminna

kommentaret.
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Alla rittigheter dr inte relevanta i alla frigor som ber6r barn, men for att
sakerstilla ett barnrittsperspektiv ska atminstone barnkonventionens fyra

grundprinciper genomsyra fragan:

Alla barn har samma rittigheter och lika virde.

Varje barn har ratt att fa sina grundldggande behov uppfyllda.

Varje barn har ritt att fd skydd mot 6vergrepp och utnyttjande.

Varje barn har ratt att fa uttrycka sin mening och bli respekterat.

Se mer: FN:s barnkonvention

I barnkonventionens artikel 31 star att barn har ritt till vila, fritid och lek [38].
Artikeln omfattar alla barn i aldrarna 0—18 ar, dven barn inom den palliativa
vardens samtliga faser. Svar sjukdom och sjukhusvistelse medfér alltid ett
avbrott i barnets eller ungdomens liv, och dirfér dr stimulans, lek och
meningsfull aktivitet n6dvindigt for att barnet ska kunna bibehalla sitt
vilmédende och psykiska halsa [50].

Barn har lagstadgad ritt till lekterapi och sjukhusskola. Det finns ocksa

andra beprévade aktiviteter som kan anvindas inom den palliativa varden:

musikterapi

e sjukhusclowner

e social tjanstehund

e VR-teknik (Virtual Reality-glasdgon)

e bocker.

Samtliga aktiviteter syftar till moten dér barnet far mojlighet att uttrycka gladje,

radslor och lust samt stilla fragor.

De aktiviteter som erbjuds bor utformas individuellt efter barnets behov och
onskemal. Resurserna kan variera mellan vardgivare, men virden bor striva

efter att moéta barnets eller ungdomens behov s lingt det dr mojligt.

9.2 Lek och lekterapi

Leken ir ett sitt for barn att kommunicera och uttrycka sig pa och den ar
sarskilt n6dvindig for att barn ska forsta, bearbeta och hantera upplevelser
som ror deras sjukdom Leken maste alltid vara frivillig och bor utga fran
barnets egna behov. Genom lek och skapande verksamhet kan barnet littare

hantera den oro och stress som kan uppkomma i samband med sjukdom.
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Lekterapi ir en specialpedagogisk verksamhet inom barnsjukvarden. Pa
lekterapin arbetar lekterapeuter med sirskild kompetens och erfarenhet av att
mota barn och ungdomar i sjukvirden. Lekterapeuten ordnar lektillfallen och

ger bade tankemissigt bistind och emotionellt stéd [51].

Den fysiska miljon i lekterapin dr anpassad till barns behov och férutsittningar,
och piaminner om den pa férskolor och fritidshem. Pa flera av landets
lekterapier finns ocksd méjlighet till sa kallad sjukhuslek, en lekmiljé med det
material som barnet méter under sin vardtid. Genom att anvinda autentiskt
material och till exempel dockor kan man férklara behandlingsprocedurer och
stédja barnet till att forstd och bli mer delaktig i sin vard [38].

Figur 3.

For att ge basta mojliga forutsittningar till lek under den palliativa varden dr
det bra om nirstaende till barnet kan nirvara for att bidra med kunskap om
barnet och hens behov och tidigare erfarenheter. Tillsammans med
lekterapeutens kompetens och forstdelse for lekens betydelse kan barnets

lekutveckling fortsitta utvecklas trots sjukdom.

9.3. Sjukhusskola

Barn och unga pa sjukhus har ritt till skolundervisning, enligt skollagen kapitel
24 paragraf 17-19 [52]. Vid landets barnsjukhus finns ddrfér sjukhusskolor
med pedagoger som idr vana vid att undervisa sjuka barn. Ritten till
undervisning omfattar barn fran férskoleklass till och med gymnasiet. Sedan
hésten 2018 dr forskoleklass obligatoriskt for 6-dringar och under
sjukhusvistelsen 4r det lekterapeuterna som ansvarar f6r denna malgrupp.

Undervisningen féljer liroplanen.
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Pa samtliga sjukhus med barnavdelningar ska ligeskommunen erbjuda
sjukhusundervisning. Sjukhuslararna ligger upp undervisningen i dialog med
elevens ordinarie skola och genomfor den sé linge barnet vardas pa sjukhuset.
Om barnet far palliativ vard i hemmet ar det elevens ordinarie skola som
ansvarar for undervisningen. Barnet bor alltid uppmuntras till att fortsitta sin
skolgiang under sjukhusvistelsen eller i hemmet utifrin sina forutsittningar [53].
Det dr bara om elevens medicinska tillstand inte tilliter det som man far neka

sjukhusundervisning [54].

9.4 Musikterapi for barn

Musikterapi dr en vardefull intervention for hela familjen i den palliativa varden
av barn for att uppna valmaende och stirka livskvaliteten [55, 56]. Det ir en
internationellt erkind behandlingsform som har vixt fram genom kliniskt
arbete och akademisk forskning. Musikterapeuter utbildas pa hégskola eller

universitet.

Musiken anvands som verktyg for upplevelset, skapande och samspel. Den kan
hjilpa barnet att uttrycka sig genom bland annat rytm, melodi, text och rorelse,
men det gir ocksd att hitta lugn och ro i en sangtext, och pa samma gang
aktivera minnen och tankar. Med sanger kan barnet forsoka férklara for sig
sjalv vad som hinder och uttrycka kdnslor som kan vara svara att formedla pa
annat satt. Aktiviteterna i musikterapin hjilper barnet att f6r en stund bli mer
social och ta en mer aktiv roll [57], och kan aven férbattra barnets,

vardnadshavares och syskons fysiska tillstand.

Viardnadshavate som har mist sina barn uttrycker att musikterapi var en vital
komponent i den palliativa virden for deras barn [58]. Med musikens hjilp kan

musikterapeuten vara med fran tidig palliativ fas till livets slut.

9.5 Sjukhusclowner

Professionella sjukhusclowner dr specialiserade pa att verka i olika vardmiljGer
och moéta manniskor i alla aldrar med olika behov. Clownbesoken ar ett

komplement till den medicinska varden.

Genom fantasi, lyhérdhet och humor interagerar sjukhusclownerna med barn,
ungdomar och vuxna i syfte att underlitta deras tillvaro och héja livskvaliteten.

Métet dr improviserat och bygger helt pd individens foérutsittningar och vilja.
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Genom olika konstnatrliga uttryck 6ppnar clownen fér nya mojligheter, méten
och upplevelser i vardvardagen. Sjukhusclownen har god férmaga till bade

verbal och ordlos kommunikation.

Figur 4.
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Sjukhusclownerna arbetar nira sjukvardspersonalen och anpassar sina artistiska
fardigheter till vardsituationen. De f6ljer vardens bestimmelser om hygien och
sekretess [59].

9.6 Social tjanstehund

Sociala tjanstehundar ér ett samlingsnamn f6r de hundar som utbildas och
arbetar tillsammans med sin forare for att ge stéd till manniskor inom vard,
skola och omsorg. De kallas dven for terapihund, vardhund och skolhund.
Terapihund (engelska therapy dog) ir ett internationellt begrepp f6r hundar i
varden, med en internationell standard. Terapi- eller vardhundar arbetar med

malinriktade metoder som utvirderas och dokumenteras [60].

Redan pa 1800-talet lyfte Florence Nightingale fram betydelsen av kontakt med
djur och natur i skriften Notes on nursing what it is and what it is not. Aven nutida
forskning visar att sociala tjanstehundar gor att patienten blir mer villig att
interagera med personal och mer motiverad att utmana sina ridslor samt

kinner hogre livskvalitet, mer social gemenskap och mindre angest [61].

Hunden kan gora att svart sjuka barn fir tinka pa nagot annat och far vila fran

det ’tunga”. Den har en f6rmaga att skapa positiva kinslor; den lockar fram
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skratt, far barnet att leka och bidrar med virme och kirlek. Genom att klappa
och kela med en hund frisitts ocksa oxytocin, det sa kallade ”lugn och ro”-

hormonet, samtidigt som halten av stresshormon minskar [62].

Hunden och féraren kan triffa barnet pa sjukhuset, men alla kan ocksa till
exempel ga ut pa promenader, besoka ett kafé eller hilsa pa i skolan, vilket
bidrar till att minska kdnslan av utanf6rskap, social isolering och ensamhet.

Teamet arbetar alltid efter barnets férmagor och 6nskningar.

Perapilhunden Moltas pa Lilla Erstagardens

barn- och ungdomshospice

Sangligeande barn kan sméprata med hunden och ha den som sillskap
samtidigt som de till exempel spelar spel eller liser en bok. Barn kan dela
tankar, hemligheter, fragor, funderingar och dangest med hunden utan att den
for det vidare. Hunden kan ocksa anvindas som avledning och stéd vid

behandlingsprocedurer.

Den sociala tjinstehunden f6ljer barnet under en lingre tid och blir en vin som
inte stéller nagra krav eller gor nagra virderingar — en vin som finns med till

slutet.
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9.7 VR-teknik (Virtual Reality-glasogon)

VR-tekniken blir allt vanligare inom barnsjukvarden och kan anvindas vid en

mingd olika situationer.

VR-glasdgon kan ge barn och nirstiende en positiv upplevelse av att ha
torflyttat sig till + en helt annan milj6, en plats dir de med utrusningens hjilp
kan skapa och spela.

VR-utrustningen ger moijlighet till aktivering, bade 1 stillhet och 1 rérelse.
Program anpassas efter behov och 6nskemil, oavsett om barnet ar
sangliggande eller har begrinsad alternativt full rorlighet. Tekniken kan med
tordel ocksa anvindas i samband med olika behandlingsprocedurer om barnet

sd Onskat.

9.8 Bocker

Bocker och olika barnboksfigurer representerar nagot valkidnt som barnet dven
har hemma, pa férskolan eller 1 skolan. De bidrar med trygghet i den ovana

miljén och situationen.

Genom en bok kan barnet uppritthalla intresset f6r sadant som hen for
tillfillet inte kan sysselsitta sig med, eller o mer kunskap och kinna

nyfikenhet.

Boken kan ocksé ge vila genom att barnet far tinka pa nagot annat an sin
situation. Men om man vill gar det dven att vilja en bok som tar upp hur det ar

att ha en allvarlig sjukdom eller vardas pa sjukhus.

Hoglisning tillsammans kan:

underlitta f6r nirstiende och personal att trésta och distrahera barnet
e ge nirhet och gemenskap
e e barn och nirstiende nya saker att samtala om

e ge trygghet at ett barn som kan héra sin nirstaendes rost 4ven om barnet
inte kan hallas 1 fysiskt.
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KAPITEL 10
Narstaende

Rekommendationer

e Nirstdende bor fa stéd, bade individuellt och i grupp, fran
diagnostillfillet till manga ar efter forlusten.

e Flera professioner behéver vara aktiva och kontinuerligt inventera vilka
behov som kvarstar och om nya har tillkommit, samt ge allmint
psykosocialt stod.

e Kuratorn har en viktig plats i vardteamet genom sin specifika kompetens

inom psykosocialt stod, sarskilt efter en forlust.

Inom palliativ vard anvinds termen ndrstaende £61 de personer som star
patienten nirmast, bade kdnslomaissigt och praktiskt. Enligt Socialstyrelsens
termbank dr nirstiende de personer som patienten sjilv anser sig sta

nira, medan anhiriga har sliktband till patienten [1]. Till nirstaende raknas
oftast vardnadshavare och syskon, men det kan dven gilla mor- och
farforildrar, slikt och kamrater. Inom batnsjukvarden dr de nirstaende och de
anhoriga oftast samma personer, men det ér inte sjalvklart. Barnsjukvarden
omfattar dessutom ungdomar upp till 18 ars alder, som kan ha hunnit skapa
mycket nira relationer till personer utanfor familjen. Narstiende ses som
sjalvklara samarbetspartner i all barnsjukvard, och sjukhusvarden dr anpassad

for att barnet alltid ska kunna ha en nirstiende narvarande.

Nirstaende kan behova stéd av det palliativa teamet, medan sliktingar som

kanske saknar nira kontakt med patienten snarare behover information.

10.1 -Generellt om narstaendestod

Det dr 6nskvirt att nirstaende far det stoéd som limpar sig bist 1 varje situation.
Det kan bade vara individuellt stod och stod till flera, exempelvis ett par, en
familj eller en grupp. For att fler ska fa ett bra stod bor varden ha ett
helhetsperspektiv genom att flera professioner ar inblandade och kontinuerligt
inventerar stédbehoven. Likasa dr det viktigt att vardpersonalen kan ge
information om stodfunktioner utanfér varden, exempelvis ideella
organisationer, och hinvisa till dem. Vinner, skolpersonal och andra i

nitverket kan ocksa ge stoéd, som komplement till stédet fran professionella
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inom vard, kommun eller organisationer. Stdd behovs under hela
sjukdomsperioden och dven efter dodsfallet. For f6rdjupning, se kapitel 11 Det

doende barnet.

Stéd fran vinner handlar ofta om konkreta saker som att ta hand om husdjur,
himta syskon fran férskola, komma med mat och finnas som en vin med
kramar och nirvaro. Nirstdendestod frin vardpersonal ser olika ut beroende
pa hur teamen dr uppbyggda. Samtliga inom varden kan finnas som stéd i att
dela situationen. Omvardnadspersonal ger ofta stort stod till nirstiende i det
konkreta arbetet och ska vara inlyssnande och stédjande. Kuratorn har ofta tva
funktioner nir det giller narstaendestod: att ge praktisk hjilp med blanketter
och andra konkreta fragor och att ge psykologiskt stéd, ofta i form av samtal.
Nirstaende kan ocksa beh6va annan psykologisk hjilp och bor dé remitteras
vidare till exempelvis vardcentralen f6r kontakt med en psykoterapeut eller

psykolog, beroende pa behovet.

Stodet till ndrstiende bor paborjas vid forsta motet med varden. En
fortroendefull relation ger storre maojlighet till ett framgangsrikt samarbete, sa
vardpersonalen behéver skaffa den kunskap som behdvs om barnet och
familjen samt goOra sitt yttersta for att skapa en tillitsfull relation. Det kan
handla om att inhamta kunskap, att vara delaktig och att vara med och fatta
beslut i lamplig omfattning. Vem som ger stodet till de nirstiende beror pa
deras behov och 6nskemal. Alla i det specialiserade teamet kan ge stod utifran

sina specifika kompetenser.

En stor del av de fysioterapeutiska och sjukgymnastiska insatserna handlar om
att ge ndrstaende utbildning och instruktioner om exempelvis
andningsgymnastik, positionering, lyft- och barteknik samt anvindning av
barnets hjidlpmedel [63, 64]. En fysioterapeut eller sjukgymnast kan dven
uppmuntra all form av motorik och fysisk aktivitet sisom att promenera, folja
ett anpassat trainingsprogram for ett storre barn eller trina maglige for ett litet
barn. Radet kan ocksa vara att anvinda yoga, tai-chi, musik,

avspanningsévningar eller avslappning via appar och poddar.

Insatserna fran fysioterapeut eller sjukgymnast kan dven rikta sig direkt till
nirstiende 1 syfte att 6ka vilmaendet f6r hela familjen, till exempel massage

och andnings- och avslappningsévningar [65].
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10.2 Vardnadshavare

Viardnadshavare blir ofta experter pa barnets reaktioner pa sjukdomen eller
tillstindet och dess behandling. De behover stod fran vardpersonalen i att vara
just vardnadshavare och inte primirt ta ansvar for barnets vard. Det dr ocksa
viktigt f6r vardnadshavare att kunna férmedla till sitt barn att det ar édlskat, och
att fokusera pa barnets hilsa, medverka i medicinska beslut och sta upp for
barnet [660]. Manga efterstrivar ett normalt familjeliv [67]. M6jlighet att dela
problem och bekymmer under barnets sjukdomstid paverkar vardnadshavares
psykiska halsa positivt likasa ar relationen till vardpersonal av stor betydelse

[68]. Vardpersonal behover involvera vardnadshavare i samma utstrickning.

Det har ar viktigt att tinka pa som vardpersonal i métet med vardnadshavare:

e Ge tid till moten och fragor.

e Involvera virdnadshavare tidigt 1 processer.

e [at forildrar vara delaktiga 1 beslut som r6r barnets vard och behandling.
e Hall kontakten mellan vardtillfallena.

e Uppmuntra vardnadshavare att ta egentid.

e Rekommendera stodprogram och stédgrupper till de forildrar som kan ha
nytta av det.

10.3 Syskon

For att kunna beméta ett syskon till ett sjukt barn 4r det viktigt att kinna till
syskonets kontext (kultur, religion etc.) [69] och om det sjuka barnet befinner
sig 1 tidig eller sen palliativ fas [70, 71]. Eftersom mycket av familjens tid gar at
till det sjuka barnet far syskonet ofta mindre uppmairksamhet [69]. Syskonets
situation kan ocksa paverkas om hemmet paminner om en sjukhusmiljé med
t.ex. hjilpmedel, personliga assistenter och dterkommande besok fran

sjukvarden.

10.3.1 Syskons situation och halsa

Syskon till svart sjuka barn kallas ofta for ”’the forgotten grievers” baserat pa
antagandet att de star utanfér varden och kan fa mindre uppmairksambhet.
Dirfor ar det viktigt att varden far kontakt med syskon och uppmirksammar
dem. Forskning visar exempelvis att syskon som undviker vardpersonalen har
hogre risk for psykisk ohilsa pa sikt [72]. Kommunikationen inom familjen har
ocksa stor betydelse for syskons psykiska hilsa [69, 72-74].
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Syskon till svart sjuka barn vill veta vad deras sjuka syster eller bror har f6r
diagnos och prognos [75]. De vill ocksé girna fa information fran vardpersonal
och vara delaktiga i virden. Bristande information 6kar risken for psykisk
ohilsa hos syskon [76, 77]. Syskon vill aven att vardpersonalen hjilper
vardnadshavarna att stédja dem [75]. Det ar viktigt att lata syskonet vara sa
mycket som mojligt 1 sin vardag, d.v.s. ga 1 skola och delta i fritidsaktiviteter

som i sin tur dr skyddande f6r ohilsa [75].

Syskon som mist en bror eller syster 16per hogre risk att prestera simre i skolan
och ha hégre skolfranvaro, samt att sjilv do 1 fortid [74, 78]. Syskon kan
dirmed beh6va stéd fran familj, vinner och samhalle (t.ex. skola, vard och
socialtjanst). Varden kan ha i uppgift att samordna syskonets stod, tillsammans

med vardnadshavarna.

10.3.2 Dalig prognos och dod

Manga syskon har inte forstatt vad som hinder med det sjuka barnet sa nira
som ett dygn fore dodsfallet [76]. Nir syskonet ska fa besked om en dalig
prognos bor man ta hinsyn till dlder och mognad [75]. Den som ska ge
informationen bor forbereda samtalet men ocksa ordna sa att nagon tar hand

om syskonet efter samtalet, se Socialstyrelsens skrift ”Att samtala med barn”.

Nir doden narmar sig bor vardpersonalen beritta vad som kommer att hinda
med kroppen 1 livets slut. Ovissheten kan minska om syskonet har mojlighet
att forbereda sig. Manga syskon uppskattar ocksa att fa vara med och ta hand
om den doda kroppen [76].

10.3.3 Samtal om ddéden med syskon

Det kan vara svart att prata om déden med barn, och vuxna ér inte alltid
betedda om det dr syskonet som tar upp amnet. Darfor ar det viktigt att
vardpersonal stodjer forildrar i att férbereda sig pa sidana samtal men ocksa
att sjilva initiera samtal om det sjuka barnets prognos och déd. Det kan vara

littare att prata om déden om man utgar fran en film eller en bok.

Nir vardpersonal ska tala med syskon om dod kan det underlitta att utga frin

dessa aspekter av doden [79]:

o Diendeprocessen omfattar de kroppsliga symtom som kan uppsta 1 livets
slutskede, hur kroppen férindras, och hur sjukvirden kan komma att lindra

det lidande som symtomen innebir.
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e Hindelsen did handlar om vad som hinder med kroppen nir doden intriffat,
vilka kldder den doda ska ha, och vad som hinder med kroppen i vintan pa
begravning.

o Tillstandet did ir den existentiella aspekten av dod, och syskonets och

familjens tankar och forestillningar om vad som hinder efter déden.

10.4 Sorg efter dodsfall

Forlust i barndomen av en familjemedlem kan leda till ohilsa och fortidig dod
[80, 81]. Ndrmare en fjirdedel av fordldrar som mist sitt barn rapporterar att de
har obearbetad sorg 49 ar efter férlusten [82], och efter 2-9 ar anger drygt
hilften av de som mist en bror eller syster samma sak. Av betydelse for att
kunna bearbeta sin sorg idr att narstiende har fatt information om
sjukdomsrelaterade fragor under sjukdomstiden, stod under sjukdomstiden och
1 samband med dodsfall, fatt prata om eget maende och situation, samt upplevt
ett fridfullt dodsfall [68, 72, 77, 83]. Stédinsatserna kan behdvas under en ling
tid.

Ingen individ orkar kinna sorg hela tiden utan man behéver pauser for att
kunna bearbeta sin forlust. Det kan beskrivas som att den soérjande pendlar
mellan att vara i sorgen och att tinka och gora annat, och den sa kallade
pendlingsmodellen (dual process model of coping with grief) ir en viletablerad

teoretisk modell som beskriver sorg [84, 85].

Denna pendling giller sirskilt barn, och man brukar siga att barns sorg ar
randig. Sorgereaktionerna hos barn kan variera mycket och inkludera
hyperaktivitet, ilska, sémnproblem, problem med maten, dagdrémmeri,
impulsivitet, sjilvdestruktivitet och risktagande [86, 87]. Barn sérjer inte heller
alltid pa samma sitt'som vuxna, vilket kan gora att deras sorg férbises. I en del
fall kan vuxna tro att barn inte sorjer eller ledsna, eller se det som konstigt att
en del barn fortsitter att leva pa sisom ingenting hént. Detta kan tolkas som
okanslighet. Det finns flera myter om barns sorg som ar oférdelaktiga for
barnen sjilva, t.ex. att barn inte ska vara delaktiga i det som hinder i samband
med dodstall [88].

10.5 Efterlevandestod

Behov av st6d efter barnets d6d varierar och vardpersonalen behéver
identifiera den enskilda familjen behov. Under den forsta tiden handlar det ofta
frimst om praktiska géromal: limna tillbaka hjilpmedel och likemedel,

kontakta arbetsgivare och férskola eller skola och planera begravning. Manga
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har fragor om bade besoket pa begravningsbyran och sjilva begravningen,

vilket vardpersonalen kan hjilpa till med men inte ansvara for.

Det ir viktigt att beakta de efterlevandes 6nskemal nir det giller att himta och
aterlimna hjalpmedel. Ansvaret for detta ligger ofta pa en fysioterapeut,

sjukgymnast eller arbetsterapeut [64].

Efter en tid — ndgra veckor eller manader — kallas vardnadshavarna till ett
efterlevandesamtal med teamet fOr att bl.a. stilla fraigor om vardtiden och
dodsfallet [89]. Manga vardnadshavare behéver nagon typ av professionell
hjalp med att bearbeta forlusten och sorgen [90]. Kuratorn bér fortsitta att ge
det stod som planerats for de narstaende, utifran familjens behoy och
sjukvardens resurser, och exempelvis skota kontakten med Forsakringskassan.
Om den egna kliniken dar kuratorn arbetar inte har tillrickliga resurser bor de
nirstaende fa vigledning 1 att hitta annat st6d. Vissa forsikringar ticker ett

visst antal krissamtal.

Stédgrupper finns pa olika platser i Sverige, exempelvis genom kyrkan och
Barncancerfonden. Det dr bra om vardpersonalen undersoker vad som finns 1
nirheten och hjilper familjen att komma i kontakt med verksamheten om det

behovs.

Forslag pa rutiner for att stodja familjer: som har mist sin sjuke
ndrstaende:

e Fortsatt stod fran kurator 6ver tid. Vid behov kontakt med psykolog eller

psykoterapeut for samtalsstod.
¢ Ge information infér besok pa begravningsbyra.
e Kalla virdnadshavarna till ett efterlevandesamtal.

e Reckommendera att familjen ordnar en arlig minnesdag for att hedra det
barn som inte lingre lever samt knyter kontakter med andra familjer 1

liknande situation.
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Mer information

Barncancerfonden Barncancerfonden | St6d barncancerforskning
Barncancerfonden
https://www.barncancerfonden.se/for-
drabbade/narstaende/sorg/

Kompetenscentrum | Hem | Kompetenscentrum For Sorg

for sorg (kompetenscentrumforsorg.se)

Nationellt Nationellt kompetenscentrum anhoriga | Nationellt

kompetenscentrum kompetenscentrum anhériga

anhoriga

Nira Cancer

Nara cancer startsida (naracancer.se)

Svenska kyrkan

Stod 1 sorgen - Svenska kyrkan

Ung Cancer

Ung Cancer - En organisation f6r unga vuxna
cancerberorda
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KAPITEL 11
Det doende barnet

Rekommendationer

e Var lyhord.

e Var tydlig.

e Var 6dmjuk.

e Behandla symtom.

e Ha framférhallning.

e Gor de narstaende delaktiga.

e Hjilp till att skapa minnen.

Nir barnet nirmar sig doden och bedéms vara 1 livets slutskede, ska varden ges
utifran hens behov och 6nskemal — oberoende av om barnet vardas i hemmet
eller pa sjukhus, och oavsett vem som dr vardgivare. Bide de nirstiende och
barnet har ofta énskemal om var man vill vara den sista tiden [91, 92]. Alder
och mognad spelar en avgorande roll £6r hur autonomt barnet kan vara och
dirmed hur varden 1 livets slutskede utformas [93, 94]. De nirstiende har i de
flesta fall stor betydelse f6r vardens utformning och ir oftast de som kinner
barnet bist. Vardpersonalen ér dock ansvarig for att bedéma, planera och

utvirdera den vard som barnet fir och behéver [95].

11.1 Vanliga symtom i livets sista tid

Ibland kommer déden plétsligt aven om den har varit forvintad. I andra fall
kan déendet dra ut pa tiden, vilket ofta upplevs som vildigt pafrestande for de
nirstiende. Barnets symtom beror i viss man pa diagnos och élder. Det dr dock
vanligt med trétthet och fatigue (kéinsla av total utmattning och brist pa
energi), minskad rorlighet, 6kad eller férindrad smirta, nedsatt aptit och
viktminskning; illamaende och krikningar, depression, nedstimdhet, angest,
6dem, andrat andningsmonster, forstoppning och besvir fran urinvigarna [96].
Det dr vardgivarens uppgift att bedoma, lindra och utvirdera barnets behov

och symtom [97].

Nir barnet nirmar sig livets slutskede forindras kroppen. Denna tid kan vara i
nagra timmar eller flera dagar. Det d6ende barnet kan da ocksa bli

medvetandepaverkat eller okontaktbart. Barnet kan bli rastlést, oroligt och
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agiterat, och kramper kan férekomma [98-100]. Somliga symtom kan bero pa
obehandlad smiirta eller besvir fran urinvigarna, sa det ar mycket viktigt att

lindra de symtom som idr behandlingsbara.

11.1.1 Andning och cirkulation

Det dr vanligt att andningen férandras. Den kan bli ytligare eller djupare. Det
kan uppsta rossel pa grund av att slem har stannar kvar i luftstrupen nér barnet
inte kan hosta upp det. Att suga rent hjilper ofta inte utan kan snarare stora
barnet och reta slemhinnan sa att det produceras mer slem. Forsok 1 stallet att
indra lige pd barnet sa att slemmet kan rinna ut, och anvind muntork for att
manuellt ta bort slem. Beror slemmet pa sekretion som barnet inte kan ta hand

om kan likemedel hjilpa [99, 101]. Se vidare avsnitt 14.2 Andningspaverkan.

Hos nyfédda och for tidigt fodda barn kan hjartat sla linge nar andningen har
upphort, och ibland kommer andningen ater en tid for att sedan upphora igen
[102, 103]. Stotta de narstaende sa att de orkar vara nira eller halla sitt barn
eftersom detta ofta ir en extremt pafrestande situation fér dem. Pa grund av
torsaimrad cirkulation blir huden ofta blek, grabla eller marmorerad och
extremiteterna kalla. I sillsynta fall kan blodningar férvintas. Det dr da bra att
ha forberett med morkfirgade handdukar f6r att stoppa blodningen eftersom
blodet syns mindre pa morkt tyg [99].

11.1.2 Elimination

Urinproduktionen kan bli mer koncentrerad och minska, for att till slut
upphora helt. Barnet kan férlora kontroll 6ver blasa och tarm, och bade det
sjuka barnet och de nirstiende kan uppleva det som plagsamt att det blir
nédvindigt med bl6jor och andra inkontinensskydd. Ibland kan urinkateter

beho6vas f6r att underlatta blastomning [101].

11.1.3 Hud och slemhinnor

Lipparna kan bli torra och fnasiga. Smérj lipparna med nagot mjukgorande
och fukta munnen ofta. Det finns dven olika smorjande medel mot
muntorrhet. For en sarig slemhinna i munnen kan en frisk pepparmintsmak
vara for stark. Besvir fran 6gonen ér ocksd vanliga. Det kan vara svirt att sluta
6gonen, vilket i sin tur kan leda till att de blir torra och réda. Var generés med
6gonsalva och/eller 6gondroppar for att aterfukta och smotja 6gonen. Om
huden ir torr, smérj med mjukgérande hudkrim. Om barnet har nedsatt

rorelseformaga, se om hen behéver tryckavlastande hjalpmedel beroende pa
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graden av rorelseférmaga, cirkulation och eventuella sar. Se dven avsnitt 14.5
Hud och vivnad.

11.1.4 Naring och vatska

Den déende kroppen har begrinsad f6rmaga att metabolisera, alltsa att ta upp
och bryta ner niring. Tillférsel av fett, protein och kolhydrater kan ge
illamdende, krakningar, smirta och andra symtom [102]. Nir barnet dr nira
doéden minskar ocksi behovet av f6da, se avsnitt 14.9 Nutrition. Tillfér man
vitska pa artificiell vig kan barnet fa 6dem, andnéd, overvitskning och 6kad
slemproduktion, och det finns risk for aspiration [102]. Om nutrition och
vitska ges via nasal sond, gastrostomi, jejunostomi eller intravends infart kan
man redan fore déendefasen beh6va minska mingden successivt och ibland
avsluta helt pa grund av besvirande eller plagsamma symtom. Att 1

dbéendefasen ge intravends vitska forlinger inte barnets liv [104].

Det beh6vs en individuell bedémning och planering f6r varje enskilt barn, och
flera parter bor vara involverade i beslutet att avsluta artificiell nutrition eller
vitska. Visar det sig att barnet lever lingre dn forvintat kan det beslutet behova
omvirderas [105]. Erfarenheter visar att barn initialt kan ma béttre nir man har
minskat eller satt ut mat och vitska eftersom belastningen pa kroppen minskar,
och symtom sasom 6dem, andnod och 6kad slemproduktion kan da avta.
Kroppen tolererar oftast det som barnet kan inta sjilv, via munnen, men var
vaksam pad risken fOr att svilja fel [98]. Ett d6ende barn som klarar av mat ska
givetvis fa det, oavsett alder, och fér ett litet barn kan det vara bréstmjolk eller
ersittning via sond. Malet med nutrition och vitska 1 livets slutskede ér att det

ska gagna barnet och inte ge besvirande symtom eller 6kat lidande.

11.2 Planering och forberedelse

11.2.1 Behandlingsbegransningar och
behandlingsstrategier

Behandlingsbegransningar kan ses som ett 16fte om att inte utsitta det svart
sjuka eller déende barnet f6r onddigt lidande. Det dr viktigt att de narmast
nirstiende fatt tydlig information om strategier for behandlingen. Barnet kan
ocksa vara delaktigt, beroende pa alder, mognad, tillstind och 6nskemal. Det ar
aven viktigt att vardpersonalen kinner till begrinsningar i och strategier for
behandlingen, och att de finns tydligt dokumenterade sa att personalen kan lisa
dem oavsett var barnet vardas under sin sista tid. Behandlingsbegransningar
foljer inte automatiskt med till olika vardgivare och vardtillfillen (SOSES
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2011:7). Dirtor kan det vara bra att skriva ut dem pa papper sa att de f6ljer
med om varden alternerar mellan olika vardgivare och hemmet. En viktig
torberedelse ir att se 6ver likemedelslistan, att alla mediciner som ges ar
nodvindiga. Se dven till att limpliga vidbehovslakemedel finns ordinerade; ligg

steget fore.

Det ir viktigt att viga f6r- och nackdelar mot varandra innan man gor
procedurer 1 livets slutskede. Tank igenom ifall det dr nédvindigt med
exempelvis vindningar, nalbyten, provtagningar och omliggningar. Gor inget

av slentrian; varje potentiellt obehaglig vardhandling ska vara nédvindig.

11.2.2 De narstaende

Ha hela tiden en dialog med de som stir barnet nirmast, var lyhord och lyssna
in. Om man har haft ett Sppet samtalsklimat om barnets sjukdom redan fran

bérjan kan det vara littare for barnet och familjen att tala om déden [100].

Diskutera ocksd barnets omvardnad med de narstiende, si att barnet inte fir
tor mycket eller for lite ansvar [107]. Vardpersonalen ansvarar for barnets vard
men de behéver inte utféra den rent praktiskt. Ofta dr det bra med ett
samarbete dir vardpersonalen handleder och instruerar de nirstiende nir det

giller exempelvis munvard, 6gondroppar och hygien.

Det dr viktigt att beakta barnets integritet och ritt till sjalvbestimmande 1
samband med omvardnad. Beroende pa dlder, mognad och 6nskemal bér den
déende sjilv fa bestaimma, for det kan ibland vara littare att acceptera att
nigon annan an mamma eller pappa skéter hygien och byter blojor.
Integriteten dr ocksa viktig aven om det inte gar att fa kontakt med det déende
barnet. Horseln kan vara vilfungerande, vilket dr viktigt att formedla till de
ndrstaende. Man kan fortsitta att tala med barnet och till exempel vilja musik
eller andra ljud som barnet gillar. Bade vardpersonal och nirstiende bor dven

»

tinka pa vad som sigs 1 det déende barnets narhet och inte tala “6ver huvudet

pa hen.

Ibland kan vardnadshavarna ha en 6nskan om att fa gbra nagot en sista gaing
tillsammans med sitt doende barn, till exempel ga pa en fotbollsmatch, komma
ut i skogen eller dka hem en sista gang. Da dr det viktigt att man som
vardpersonal dr lyhord och hjilper till att om moijligt forverkliga detta. For
nyfédda som befinner sig i livets slutskede, dr den forsta tiden i deras liv dven
den sista, och varken de eller familjen har hunnit fa nagra minnen. D4, liksom
tor stérre barn, kan vardpersonalen hjilpa de nirstiende att skapa minnen

genom att till exempel géra hand- och fotavtryck i farg eller gips, hjilpa till
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med fotografering, klippa en harlock, géra en utflykt, lata barnet aka i sin vagn

en gang eller genomféra ett dop eller annan namnceremoni.

Virdpersonalen maste hjilpa de nirstiende att vaga vara ndra for att de ska

kunna ge tillit och trygghet till sitt barn i livets slutskede [103].

11.2.3 Forberedelser infor det forvantade dodsfallet

Om tiden finns ér det bra att forbereda de nirstiende pa dodsfallet genom att
samtala om livets sista tid och vad de tinker om omhindertagandet av kroppen

nir doden intraffat.

De hir fragorna kan vara aktuella att ta upp:

e Vilka vill barnet ha hos sig under sin sista tid?

e Finns det nagot sirskilt som barnet och/eller de nirstiende vill gbrar Vad
ar moijligt att gora?

e Vill barnet och de nirstiende ha hjilp med att skapa minnen?

e Onskar man kontakt med nigon andlig eller religics foretridare?

e Ar det aktuellt med obduktion eller organdonation? I sa fall bér det planeras
1 forvig, 1 samband med forvintade doédsfall.

e Vilka vill de nérstaende ska fa komma och ta avsked?

e Finns 6nskemal om kladsel for barnet efter dodsfallet?

e Finns 6nskemal om kistliggning?

e Hur kan eventuella syskon goras delaktiga? Det giller bade fore och efter

dodsfallet, se mer i avsnitt 10.3 Svskon.

Ta vara pa tillfallena att ta upp detta, oavsett om barnet dor pa sjukhus eller i
hemmet. I de flesta fall vet de nirstidende att barnet snart kommer att d6, men

det ar inte sjilvklart.

Ibland ar det viktigt hur en déende person tas om hand, pa grund av en religios
trosuppfattning. Det kan till exempel vara viktigt med besok av en religios
toretradare fore eller efter dodsfallet. Vidare kan det finnas 6nskemal om hur

kroppen ska hanteras [108].

Om de nirstdaende vill att barnet ska kistliggas pa avdelningen eller i hemmet
(om barnet har avlidit dir) maste de ofta ha bestillt en kista 1 forvag. Darfor

underlittar det om de nirstiende har kontaktat en begravningsbyra fore
dodstallet.
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Ibland ér det aktuellt att avsluta intensivvard, att till exempel stinga av
respiratorn som barnet ligger i. Det ar da viktigt att ha en plan f6r hur man ska
ga tillviga, dels for att forbereda de nirstaende, dels for att ha ritt medicinering
tillganglio och minimera eventuella symtom som kan uppkomma. Lat de
nirstiende vara med och ha barnet i famnen om det ir ett litet barn. Gor girna
detta pa en lugn, mer avskild plats 4n pa en intensivvardssal. Man far i varje

individuellt fall se vad som ar moijligt och limpligt att gora.

11.2.4 Nar doden intraffat

Oavsett om barnet dor i hemmet eller pa sjukhus ar det viktigt att férbereda de
nirstiende pa hur kroppen kan forindras efter déden. Man kan exempelvis
beritta hur huden ser ut, att hinderna blir kalla eller att det inte ar mojligt att
stinga 6gonen. Syskon kan fa rita teckningar eller skriva brev till den déda.
Man kan dven lata syskon och andra nirstiende hjilpa till med att gora i
ordning i singen eller kistan dir den doda ligger. Gosedjur, fotografier och sma
leksaker kan placeras kring barnet, men tink pa att leksaker och mobiltelefoner
som innehaller batterier inte far dka med i kistan. Ljus, levande eller elektriskt

beroende pa vad som ir tillatet, kan tindas.

Den déda kroppen férindras olika snabbt, beroende pa bland annat
temperaturen i rammet och barnets alder och sjukdom. Ar barnet litet kan man
anvinda en specialanpassad kylviska for att barnet ska kunna vara kvar lingre i
hemmet eller pa avdelningen. Den kan dven anvindas for att transportera
barnet fran sjukhuset till hemmet. Att visa respekt f6r den déda kroppen ar att
visa respekt for barnets integritet, samtidigt som det dr en omtanke om de

narstiende.

Vem som rent praktiskt gor i ordning kroppen varierar. Ibland vill de
nirstiende skota allt, och ibland gor vardpersonalen det. Ofta blir det ett
samarbete, men det dr viktigt att vara lyhord £6r det enskilda tillfallet. Ofta
tinns 6nskemal om att kld den déda 1 egna klidder och kanske att ha en egen filt
eller ett eget lakan. Man bor ocksa tinka Gver om det dr nddvindigt att ta bort
intravendsa infarter, eftersom det finns risk for lickage senare. SVP-nalar (till
subkutan venport) ska dock alltid dras ut f6r att minska risken for stickskador
hos den som senare hanterar kroppen. Dessutom ir risken fo6r lickage liten.
Nasogastriska sonder, nalar som sitter subkutant och urinkatetrar tar man bort,
men gastrostomier och jejunostomier kan med foérdel sitta kvar. Lokala

riktlinjer bor utformas.

Vardpersonalen ansvarar ocksa for att man foljer sjukhusets och regionens

rutiner och riktlinjer f6r omhiandertagande av avlidna [109]. Oavsett om barnet
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doér hemma eller pa sjukhus maste ett dodsbevis och ett dédsorsaksintyg
skrivas efter dodsfallet. Vid forvantade dodsfall i hemmet kan det vara bra att i

torvig ha en plan f6r vem som ér ansvarig for detta.

En organdonation eller obduktion bor ha planerats och dokumenterats 1
torvig, likasa eventuella provtagningar efter déden eftersom det ofta maste ske

inom en viss tid efter dodsfallet.

Ge tid for de nirstaende att ta avsked. Som vardpersonal maste man vaga
stanna kvar men ocksa ga ut och komma tillbaka. Viga vara tyst; ord beh6vs
inte hela tiden. Kinn av situationen. Se till att de nérstaende far i sig

atminstone dryck, for det kan vara vildigt litt f6r dem att glomma.

Ibland kan déden komma fortare 4n man har trott, aven om den varit
forvantad. Man har kanske inte bestimt och dokumenterat vad som ska ske
med kroppen efter doden. Det dr da viktigt att samla vardnadshavarna for att
samtala om detta och gora de nirstiende delaktiga. Samtidigt dr det viktigt att
tormedla ett lugn och ge tid f6r avsked.

Nir det doda barnet limnat vardavdelningen eller hemmet for kylférvaring,
kan man ofta ordna visning i efterhand. Det varierar hur och vem som ordnar
detta, men ofta kan sjukhuskyrkan, en kurator, vardpersonalen eller

begravningsbyran hjilpa till.

Nir ett barn dor férandras virlden for alltid f6r de narstiende. Deras minnen
och upplevelser av barnets sista tid kommer sannolikt att paverka dem i resten
av livet. Oavsett om dodsfallet var vintat eller inte, kan till synes sma
handlingar eller ord fa storre betydelse for de nirstiende dn vad man som

vardpersonal har férvintat sig.
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KAPITEL 12
Kulturella, existentiella

och andliga aspekter

Rekommendationer

e Virdnadshavare och familjer kan ha flytt frin krig och forféljelse och
kommit till Sverige for att fa bittre vard for sitt svart sjuka barn.

e Forutom att varda det sjuka barnet dr det viktigt att vardgivaren stottar
de nirstdende, vilket oftast dr vardnadshavare och syskon men aven

mor- och farférildrar samt andra slidktingar och vinner.

12.1 Ett barns dod ar svar att utharda

Alla familjer med svart sjuka barn vill ge sitt barn en god omvardnad under den
sista tiden 1 livet, aven om det i 6vrigt kan finnas stora skillnader. Det ér viktigt
att sjukvarden sa langt det dr mojligt méter dessa familjer utifran deras
kulturella bakgrund.

Sittet att forhalla sig till doden och sjilva déendet varierar bade 1 och mellan
kulturella grupper [110]. Det kan exempelvis handla om huruvida man vill ha
besked om en diagnos eller inte, och instillningen till livsuppehallande
atgirder. Skillnader finns dven 1 asikter och traditioner i samband med
sorgearbete och omhiéndertagande av kroppen efter doden. Som vardpersonal
ar det viktigt att inte géra antaganden eller forutsigelser som 4r baserade pa

bristande kunskap om en viss kulturgrupp.

Ett barns d6d ar alltid en smirtfylld upplevelse f6r de nirstiende och den ir
kulturellt grinslés. Det dr viktigt att sjukvarden kan tillgodose medicinska,
omvardnadsmissiga och psykosociala behov, men det ricker inte. Det dr ocksa
viktigt att vara medveten om kulturella och andliga behov, och virdpersonalens
egna attityder till dessa behov.

Det handlar om att skapa en 6ppen, aktivt lyssnande, stodjande och trygg miljo
tor samtal. Det ar viktigt att vara narvarande och lyhord, visa intresse for

familjens historia och vaga friga om rutiner, 6nskemal och religios tro.
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I vistvirlden behandlas déden ofta som en rent medicinsk fraga, men i
tusentals ar har méinniskor fatt avsluta sitt liv i hemmiljon, omhindertagna av
sina familjer och lokalsambhillet. Familjens st6d édr och har ofta varit avgérande
f6r manga doende manniskor, men vardsituationerna varierar mycket beroende
pa om patienten kommer fran en kollektivistisk eller en individualistisk kultur.
Viardpersonalen kan vara ovana vid kollektivistiska kulturer dar patienten till
synes passivt gir igenom behandling som familjemedlemmar eller andra
vardgivare foreslar och ger. Det kan ocksa kidnnas ovant om de nirstdende har

lag tilltro till myndigheter, dit dven delar av varden inkluderas.

De familjer som har flytt fran sitt land, eller limnat det av andra skil, har ofta
ocksa limnat kvar sin trygga bas av slikt och vinner. Den basen ar manga
ganger familjens stottepelare med kunskap och erfarenhet, och dér finns
miénniskor som ocksa hjilper till och avlastar i omvéirdnaden. I traditionen kan
det ocksa ligga forvintningar pa att man ska dela sorgen med familj och slakt
som ska vara nirvarande under barnets sista tid. Dérfor kan det vara svart for
vardnadshavarna att sjilva sitta grinser om de skulle vilja tillbringa den sista
tiden sjdlva med sitt déende barn, med fa eller inga besok. Det ar da viktigt att
vardpersonal véagar trida in och hjilpa virdnadshavarna att sitta grinser ur ett

professionellt omvardnadsperspektiv.

En annan utmaning kan vara familjemedlemmars sitt att prata med barnet om
sjukdomen. I vissa kulturer anses det viktigt att inte belasta barnet med
information om allvarlig sjukdom eftersom man tinker att det kan ge dnnu

samre livskvalitet.

Sorjandet dr individuellt — kultur eller tro spelar ingen roll. Méanga ginger dr det
hoppet om att det finns nagonting battre efter déden som gor att
vardnadshavare orkar med sorgen. Det ar vasentligt att tala om doden och att
motas 1 besluten som r6r det sjuka barnet. Respektera olika vardnadshavares

syn pa palliativ vard och forsok att fa en samsyn med dem.

12.2 Andligt och existentiellt stod

Andlighet ir ett stort begrepp, som kan handla om en relation till hégre makter
men ocksa en djupare relation till sig sjalv. Ett andligt behov kan vara att soka
efter meningen med livet [111]. Andra beskriver andlighet som ett vidare
begrepp som inkluderar religiositet [L03]. Andlighet (liksom religion) dr inte
sillan en aspekt av individens kultur. Med andlig anknytning menas att vaga
eller orka befinna sig i det existentiella omride dar bade liv, sjukdom och d6d

ryms. Andlig anknytning handlar ocksd om vad man har med sig hemifran nir
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det giller andlighet och religiositet — de traditioner och sammanhang som man
fostrats 1. Religion kan skapa samhorighet med andra som finner en trygghet i
kollektiva riter och traditioner. Riter kan ocksa skapa trygghet utanfér en
organiserad religion [112].

De existentiella fraigorna handlar om minniskans livsvillkor: att alla vi som
lever en dag ska do, vilken mening var och en av oss har 1 vara liv och vilken
mening — om nagon — som gar att finna genom det som hinder oss. Fragorna
kan ocksa handla om ensamhet och gemenskap, trygghet, tillit, sorg, skuld och
forlatelse. Aven frigor om kiirlek och forundran ir en del av det existentiella
faltet.

Virdpersonalen bor vara lyhord och férséka forsta hur de pa bista sitt kan
hjilpa varje familj, oavsett vilken tro som barnet eller de nirstdende har.
Virdmiljén har betydelse for att tillgodose barnets och de nirstaendes andliga
behov. Barn kan exempelvis uttrycka sin andlighet genom bild-, djur- eller
musikterapi [113]. Barn som dr vana vid religiésa sammanhang kan gestalta och
leka olika skeenden, samtidigt som de i leken bearbetar bade verklighet och

fantasi.

I litteraturen finns flera modeller {6 hur vardpersonal kan tala om existentiella

fragor med patienter och for barns sitt att se pa andlighet.

En modell, FICA, kan hjilpa virdpersonal att ta upp barns tankar, drommar
och virderingar. Den kan ocksa visa barns forstaelse av boner och ritualer eller

deras egna overtygelser om doden.

Nedan foljer en kort beskrivning av frigor som man kanske kan stilla
till barnet, enligt verktyget FICA:

F Faith, Belief, Meaning: Anser du dig sjilv vara andlig eller
religis? Har du ndgon andlig 6vertygelse som hjilper dig? Om

svaret dr nej kan man fraga: Vad ger ditt liv mening?

I Importance and Influence: Vilken betydelse har din tro i ditt
live Har din tro paverkat hur du hanterar stress? Har du nagon

sarskild overtygelse som kan paverka din halsa och vard?

C Community: Ar du en del av en andlig eller religiés gemenskap?
Ar dessa viktiga for dig? Finns det nigra andra grupper av

minniskor som ir viktiga for dig?
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A Adpress, action in care: Hur vill du att ditt virdteam ska ta itu
med problem i din vard? Vill du triffa en pastor eller prist eller
annan andlig foretridarer [114-116].

12.2.1 Sjukhuskyrka och religiésa samfund

I olika livssituationer vicks ofta existentiella fragor och en oro for framtiden,
och kyrkan kan ge utrymme for att reflektera 6ver dessa fragor. Kyrkans
tjanster finns till f6r bade barnen, de nirstiende och personalen.
Sjukhuskyrkan kan ocksa hjilpa till om ndgon vill ha kontakt med féretradare
for en annan religion, och man vinder sig till alla oberoende av tro och

livsaskadning.

Diakonens och pristens tystnadsplikt 4r total och inga journaler férs, och det

giller dven andra religitsa foretridare. Deras arbete kan besta av att:

e lyssna och samtala med den som kinner oro eller ensamhet och som vill tala

om sin tro, sitt tvivel eller sin sorg

e formedla kontakt med hemférsamlingar och andra kyrkor, samfund eller

religioner

e Jeda och medverka i stodgrupper

e tillsammans med personal reflektera 6ver livsfragor 1 utbildning och
handledning

e leda etiska reflektioner

e crbjuda enkel andakt och nattvardsgudstjinst

e crbjuda bon

e crbjuda dop

e nirvara vid dédsbadden

e erbjuda stod vid dédsfall och tiden efter.

Virdpersonalen kan hjilpa till med att kontakta en prist, diakon eller
toretradare for en annan religion eller ett religiost samfund. Vid behov av
krisdop ska man i férsta hand kontakta en prist, men 1 bradskande fall far alla

som dr dopta utféra detta dop.

12.2.2 Begravning

Nir ett barn vardas 1 livets slutskede bér man om méjligt fraga hur de
nirstaende Onskar ha det i samband med dédsfallet och efterat. Det ar
meningsfullt att planera f6r den nidrmaste framtiden, med begravning och allt

kring den, men ocksa svart.
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Manga vardnadshavare har varit pa begravningar men sillan sjilva planerat
ndgon, och inte heller varit pa en begravningsbyra. Den forforstaelsen kan
underlitta nir vardpersonalen moter familjen och skapa bittre forutsittningar

for ett gott arbete.

Det hinder att man som personal blir inbjuden till begravningar. Det

underldttar om arbetsplatsen har en policy for detta.

Sveriges Begravningsbyraers Férbund (SBF) har foldrar inom olika teman. De

finns att hamta som pdf-dokument pa webbplatsen (www.begravningar.se)

eller som hiften vid auktoriserade begravningsbyraer. Dagens mangkulturella
samhille kriver kunskap om och forstielse for olika traditioner och
ceremonier, och foldern Olika kulturers traditioner och ceremonier vid begravningar tar
upp hur man ser pa déden inom olika kulturer och religioner. I den finns bland
annat en 6vergripande sammanstillning av de vanligaste religionerna och

trossamfunden.

Det dr viktigt att undersoka varje barns och narstaendes 6nskemal och
sammanhang, och att komma ihdg att det generella inte stimmer for varje
individ. Viktiga fragor ir om begravningen helst ska ske snabbt eller om det ar

mojligt att vinta, och om kremering 6nskas eller om det dr uteslutet.
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KAPITEL 13
Narhet och intimitet

Det nyfédda barnet har ett stort behov av fysisk narhet och kroppskontakt,
och 1 varden av prematura barn har man sedan linge insett férdelarna med att
lita barnet ha direkt hudkontakt med sin forilder eller virdnadshavare [117].
Nira fysisk kontakt eller berdring fortsitter att vara lugnande, tréstande och
trygghetsskapande genom hela uppvixten. Narheten behover inte komma fran
torildern eller vardnadshavaren utan kan dven skapas via ett syskon, andra

slaktingar, vilkind vardpersonal eller husdjur.

Barn inom palliativ vard kan behéva bli burna eller fa fysisk kontakt, och man
boér om mojligt undvika saker som gor det svart f6r barnet att sitta i sin
vardnadshavares kni, leka lugnt med nira jamnariga eller bli buret. Det kan
exempelvis vara alltfér manga infarter i form av nalar eller slangar eller den

tysiska miljon pa ett vardrum [117].

Tonarstiden dr en fas 1 livet med 6kande sjilvstindighet, tonvikt pa kontakt
med jimnariga och ett 6kande sexuellt intresse. For svart sjuka tonaringar finns
betydande hinder f6r denna utveckling, och det ir en sirskilt sarbar grupp som

upplever sin egen situation som helt skild fran sina friska jimnarigas.

I palliativ vard av tonaringar behover man ge utrymme for sjilvstindighet,
privatliv och social kontakt med jaimnariga sd langt det dr méjligt, och man
maste vaga friga om tonaringen har nagra funderingar nir det giller nirhet
eller sexualitet. Utseendet och kroppen kan vara kinsligt, si man bor fundera
pa om det till exempel dr nddvindigt med synliga infarter eller om smink,
peruk, kldder eller andra attribut kan ge tonéaringen en mer positiv kinsla for
sin kropp. Enkla saker sisom moblering paverkar ocksa. Ofta ar det bittre med
en soffa dir besokare kan sitta tillsammans med den som ér sjuk an en
vardsing med pinnstolar runtomkring. En hund eller annat husdjur kan ocksa

ge trygghet och narhet, precis som for yngre barn [118, 119].
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KAPITEL 14
Symtom

Rekommendationer

e Det dr viktigt att identifiera malet med varden och i vilken palliativ fas
barnet befinner sig.

e Likemedel kan beh6va ges 1 ovanliga doser och forskrivas av likare for
en indikation som inte dr angiven i Fass.

e Undpvik stick och obehag. Fundera 6ver alternativ till intravends infart,
till exempel att administrera likemedel transdermalt (via huden), buckalt
(mellan kind och tandkott), nasalt (via nisan), rektalt (via dndtarm),
sublingualt (under tungan) och subkutant (under huden).

e PCA-pump (patient controled analgesia) kan vara ett bra alternativ for
vidbehovsdoser av kontinuerlig smirtlindring. Den kan exempelvis
anvindas i subkutan venport, i central venkateter eller med subkutan nal
samt styras av patienten eller narstdende.

e Komplikationer av symtomlindrande behandling i den sena palliativa

fasen kan behéva tolereras om malet dr symtomlindring.

Begreppet total pain” omfattar fysisk, psykisk, social och existentiell smarta
och kan anvindas som utgangspunkt vid smirtlindring och annan
symtomhantering vid livshotande sjukdom. Det handlar om att se hela

minniskan och hela summan av de olika smartaspekterna [11].

Det ir en etisk skyldighet att i méjligaste man lindra barnets symtom och
lidande. Utan god symtomlindring kan inte barnet eller de nirstaende
tillgodogéra sig Gvrig palliativ vard. De nirstaende kan ocksa paverkas negativt

1 manga ar efter dodsfallet om inte barnet symtom lindras pa basta sitt [120].

Oavsett vilket eller vilka symtom barnet uppvisar bor f6ljande initiala
frigor stillas inom teamet:

e Vad dr malet med varden i stort och i den aktuella situationen? Definiera det
tillsammans med barnet och de nirstiende.

e Vad ir viktigt f6r barnet och de nirstiende?

e Vad ir rimligt?

e Varidet palliativa forloppet befinner vi oss?
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e Hur kan vi maximera livskvaliteten?

I tidig palliativ fas behéver man tinka pa de mer lingsiktiga konsekvenserna av
en lindrande behandling. I sen palliativ fas, framfor allt vid vard i livets slut,

fokuserar man allt mindre pa eventuella sena biverkningar.

Vid symtomlindring bor bade farmakologiska och icke-farmakologiska
metoder anvindas. Ofta beh6vs flera behandlingsmodaliteter som kan
komplettera och forstirka varandra. Syftet dr att undvika onodiga biverkningar
och samtidigt hitta en balans mellan lindring och sedering, utifran barnets
symtom och palliativa fas. Barnet ska, med st6d fran familjen, 1 si stor
utstrickning som mojligt erbjudas att vara delaktig 1 beslut om
symtomlindrande behandling. Det finns ocksa en tydlig forstarkningseffekt
(’spill-over”-effekt) mellan olika symtom, och det ar viktigt med en samlad
bedémning av symtombilden f6r en effektiv behandling och konstruktiv

utvirdering.

Vid vird av barn kan likemedel behova forskrivas for en indikation och édlder
som inte dr angiven i Fass. Lakaren kan da fa st6d i att dosera och anvinda
likemedel via till exempel databasen ePed, som ar en erfarenhets- och
evidensbaserad databas for barnlikemedel [121]. Det finns ocksa olika
internationella rekommendationer sasom The Association of Pediatric Palliative
Medicin Master Formulary [122].

Strukturerad symtomlindring féljer denna process:

1. Identifiera symtom.

2. Skatta och dokumentera niva pa symtomen och pa det besvir barnet
har ay ett specifikt symtom.

3. Identifiera mojliga orsaker till symtomen och mojliga metoder for att
lindra dem.

4. Behandla symtomen.

5. Utvirdera och ompréva behandlingen:

a. Uppnadde vi malet, var administrationsvigen optimal
(tillrackligt men inte Overdimensionerat)?

b. Finns det anledning att justera behandlingen?

14.1 Stod for att identifiera, skatta, bedoma och
folja upp symtom och behov

Anviand om moijligt symtomskattningsinstrument som ar utvecklade f6r och

testade pa barn med ritt dlder och funktionsniva, for att barnet ska ha optimala

63



REGIONALA CANCERCENTRUM

forutsittningar for att ge sin bild av symtomet. Vardnadshavare och
vardpersonal skattar inte alltid ett barns symtom pa samma sitt som barnet
gor, och darfor bor sjalvskattning vara forstahandsvalet i alla sjukdomsskeden

[123-125]. Det finns i dagslaget inget validerat instrument for att géra en

samlad bedomning av barns palliativa behov. The Edmonton Symtom
Assessment System (ESAS-1) [126] och Integrated Palliative care Outcome

Scale (IPOS) https://palliativtutvecklingscentrum.se/ipos/ beskriver dominer

som dr relevanta for palliativ vard f6r vuxna, och de kan med viss forsiktighet

anvandas i samtal med barn och narstiende.

14.2 Administrationssatt for lakemedel

Valet av administrationssatt beror pa vad som passar bist for barnet 1 stunden,

och det behover kontinuerligt omprovas. Flera alternativ kan vara laimpliga.

Lis mer om symtomkontroll hir:
https://www.togetherforshortlives.org.uk/changing-lives /supporting-care-
professionals/introduction-childrens-palliative-care/.

14.2.1 Enteral administrering

Likemedel kan ges via munnen, nasogastrisk sond, gastrostomi (sond genom
bukviggen till magsicken) eller en jejunostomi (sond till den 6vre delen av

tunntarmen). Pa lakemedelsverkets webbsida Enteral likemedelsadministrering

— kunskapsstéd finns information om vilka tabletter som kan krossas eller 16sas

1 vatten. Vissa injektionslosningar kan ges i sond eller rektalt.

14.2.2 Intravenos administrering

Nir likemedel ges intravendst finns olika centrala och perifera infarter sisom

subkutan venportt, central venkateter, perifer venkateter, Picc-line och Mid-line.

Om barnet behdver kontinuerlig intravends behandling i hemmet eller pa
sjukhus, kan man 6verviga en PCA-pump som barnet skoter sjdlv med
eventuellt stod av vardnadshavare. Pumpen kan ge bolusdoser som ir
ordinerade och foérutbestimda. Dessa pumpar och tillhérande kassetter med

likemedel kan tas med i en ryggsick for att férenkla vardagen.

14.2.3 Transdermal administrering

Langtidsverkande bassmirtlindring kan ges via huden i form av plaster. Det
bor da sitta sa att det inte av misstag kan klias bort eller ramla av. Sitt girna

genomskinligt férband eller liknande Gver.
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14.2.4 Buckal administrering

Fettlosliga substanser 1 liten volym kan ges i munnen via kindslemhinnan. Vid
krampanfall kan buckal administrering vara littare 4n andra administrationssatt.

Nir barnet har mycket slem i munnen 4r administrationssittet mindre lampligt.

14.2.5 Nasal administrering

Fettlosliga likemedel kan ges via nidsan med hjilp av en adapter, exempelvis
Mucosal Atomization Device (MAD), dir en konformad topp av skumgummi
sitts pa en spruta och ger en finférdelad spraydusch. Via ndsan kan man dven
ge mycket sma barn kort- och lingtidsverkande opioider och sederande och

lugnande likemedel.

14.2.6 Rektal administrering

De likemedel som ges buckalt eller nasalt kan dven ges rektalt, vilket kan passa
sma barn med kraftig slembildning.

14.2.7 Subkutan administrering

Subkutan administrering kan ske som injektion eller som kvarvarande kateter 1
huden. Subkutan administrering innebir aningen langsammare anslagstid 4n
intravenos tillférsel, vilket ibland 4r en fordel. Det kan kombineras med
likemedel buckalt eller nasalt om ett snabbare anslag krivs. Det ar littare for
barnet och de nirstiende att sjalvstindigt ge lakemedel subkutant jamfért med

intravenost.

14.2.8 Sublingual administrering

Det finns likemedel 1 form av munlésliga tabletter som administreras under
tungan med i princip lika snabb effekt som vid intravends administrering [127].

14.3 Andningspaverkan

Barn i palliativ vird kan fa en rad symtom fran andningsvigarna sisom
andnod, kraftig slemproduktion och rosslighet. Malet med den samlade icke-
farmakologiska och farmakologiska behandlingen ar att atgirda orsaken till
besviren, och om det inte 4r mojligt 4r malet att lindra symtomen och minska

besvaren, med minsta mojliga biverkningar f6r barnet.

Andnéd idr en plagsam upplevelse, och sirskilt vanlig i livets slutskede. Kinslan

ar att andningsbehovet 6verstiger andningsfunktionen [99, 128].
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Andra symtom sasom oro kan tyda pa dyspné. Barnet kan beskriva sin
upplevelse med hjilp av en skala, till exempel 0-10. Saturationsmitning kan

vara av virde som del i en kartliggning av orsakerna till dyspné.

14.3.1 Icke-farmakologisk behandling

Kinslan av att ha svart att andas 4r separerad fran det objektiva
andningsarbetet, och barnet kan lira sig tekniker fOr att minska kéinslan av
andndd. Det handlar alltsa om att 6ka barnets egen férmaga att kompensera

for kianslan.

Oro och angest kan forvirra kinslan av andnéd och tvirt om, sa det dr viktigt
att skapa en lugn milj6 med trygghet och nirhet. Olika avslappnings- och
andningsévningar kan vara till hjilp. Med en god andningsteknik kan barnet fa
ett Okat valbefinnande med mindre angest, stress och smarta. Att distrahera
och avleda ir ocksa ofta till god hjilp [64, 129-131].

Andningsgymnastik ir viktigt for barn med stor slemproblematik. Den ges
av en fysioterapeut eller sjukgymnast men kan dven utforas av nirstiende och
vardpersonal efter given instruktion. Andningsgymnastiken bygger pa kunskap
om slemproblematikens grundproblem, och malet ir fria luftvigar och effektiv
andning. Insatserna kan ocksa syfta till att maximera syreupptaget, avlasta
andningsmuskulaturen, minska energidtgangen och forstirka kinslan av
kontroll. Barnets fysiska och kognitiva forutsittningar avgor valet av insatser,
tillsammans med andra omgivande faktorer sisom milj6 och hjilpmedel.
Nirstiende, och om mojligt aven patienten, behéver ocksa information och

stod for att anvinda individuellt anpassade hjalpmedel.

Vid livets slutskede kan andningsgymnastik, s.k. slemmobilisering behéva
modifieras om insatserna dr obehagliga for barnet eller om man har
omvirderat tidigare mal om att undvika lunginflammation eller bibehalla viss
andningskapacitet. Det dr viktigt att optimera valbefinnandet f6r dagen och
stotta de nirstdende i att andra den vanliga andningsgymnastiken till en mer
anpassad slemmobilisering i livets slut. Nar det fungerar bér man fortsitta med
de slemmobiliserande dtgirder som barnet tidigare haft sisom

andningsgymnastik och eventuell hostmaskin, 1 den utstrickning barnet orkar

Atgirder vid andnéd och annan andningspaverkan
e f6rmedla lugn och trygghet
e sc till att det finns frisk luft
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e Oppna tex. ett fonster

e crbjud en handhillen fldkt nira ansiktet [133]

e positionering och ligestorindring

e gc barnet en bekvim stillning 1 singen med hjilp av avlastande kuddar

e hoststdd, erbjud manuellt stod eller en hostmaskin, eller trina hostteknik

e testa mobilisering eller fysisk aktivitet, med eller utan hjalpmedel sisom

boll och studsmatta

e testa motstinds- och djupandning (Positive Expiratory Pressure, PEP).

Motstandet kan skapas av att andas ut med slutna lippar.

Atgirder vid slembesvir eller minskad andningsmuskulir férmaga

e testa motstands- och djupandning (PEP). Motstindet kan skapas av sluten
lippandning eller sa kallad PEP-mask.

e o0r regelbundna lagesforindringar.
® positionering.
o se till att det finns frisk luft. Oppna t.ex. ett fonster.

e testa mobilisering eller fysisk aktivitet, med eller utan hjilpmedel sisom boll

och studsmatta.

e hoststdd, erbjud manuellt stéd eller hostmaskin, eller trina hostteknik

sasom att “huffa.

Atgirder vid angest, oro och stress
e testa andningstekniker sasom diafragmaandning och fyrkantsandning.
e testa mobilisering eller fysisk aktivitet.

e Ova avslappningstekniker; avspanning och vila.

14.3.2 Farmakologisk behandling

Innan man sitter in farmakologisk behandling ar det viktigt att utreda
eventuella bakomliggande orsaker till andningsbesviren sisom slem, oro,

anemi (blodbrist) och 6vervitskning.

14.3.2.1 Opioider

Vid likemedelsbehandling mot andnéd rekommenderas i férsta hand opioider
sasom morfin. Barn som tidigare inte har behandlats med opioid behéver starta

med en lag dos som titreras upp till 6nskad behandlingseffekt [133].
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14.3.2.2 Bensodiazepiner

Oro och angest forstarker ofta kinslan av andnéd, och tvirt om. Da kan
bensodiazepiner vara virdefullt, framfor allt i kombination med opioider.

Midazolam ir ett vanligt val [133].

14.3.2.3 Syrgas

Det finns svag vetenskaplig och erfarenhetsmissig grund for att ge syrgas vid
livets slut. Behandlingen kan dock fortsitta om barnet upplever en lindring av
den. Da far barnets vilbefinnande styra, och behandlingen behéver inte foljas
med kontroll av saturation. Vissa barn kan uppleva obehag av masken eller
grimman, vilket i sin tur kan leda till 6kad andnéd. Méjligen dr det den ”blast”

som syrgasen dstadkommer som ger mest lindring [133-135].

14.3.2.4 Antikolinergika

Om barnet har besvir av slem och rosslig andning kan man anvinda
antikolinergika, exempelvis glykopyrronium. Det kan ges vid behov eller
regelbundet via munnen, subkutant och intravenost. Man kan ocksa 6verviga

att ge atropindroppar under tungan.

Undvik hyoscin eftersom det passerar blodhjarnbarridren, med risk f6r mental

paverkan [130].

14.3.2.5 Slemlésande och luftrorsvidgande

Andnéd kan behandlas genom inhalation av natriumkloridlésning och/eller

luftvigsvidgande lakemedel nir barnet tycker att det ger lindring.

14.3.2.6 Pleuradrdanage och pleuratappning

Luft eller vitska i lungsicken (pneumotorax respektive pleuravitska) kan ge
andnéd och smirta. Diagnosen faststills med lungrontgen. Ibland behéver luft
eller vitska evakueras med hjilp av ett drinage. Att tappa ut vitskan kan ge

god symtomlindring for stunden men vitskan dterkommer oftast efter en tid.

Man kan 6verviga att framkalla en inflaimmatorisk reaktion for att 16da ihop

lungsicken (pleurodes) men fa barn har behov av denna étgird [129, 137-139].

14.3.2.7 Diuretika

Overvitskning bor behandlas med vitskedrivande likemedel. Det ir viktigt att
aterkommande se 6ver barnets vitskebalans for att optimera mangden vitska i
torhallande till var i det palliativa skedet barnet befinner sig [129, 133].
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14.4 Cirkulation (inklusive blodning)

Cirkulationspaverkan kan férkomma 1 bade tidig och sen palliativ fas och beror
pa barnets grundsjukdom, allmantillstind eller behandling samt var 1 det
palliativa férloppet som barnet befinner sig. Barn med hjirtsjukdom kan ha
cirkulationsproblem som i tidigt skede av sjukdomen skéts enligt utarbetade
riktlinjer inom barnhjirtsjukvard, men successivt skiftar behandlingens fokus

till att undvika onddig sjukhusvard och onédiga biverkningar.

Barn med nedsatt rorlighet och lingvarig immobilisering kan ha forsimrad

perifer cirkulation och darmed 6kad risk f6r svullnad och hudproblem.

Barn med cancersjukdom kan ha tumérer som trycker pa blod- och lymfkarl
och darmed orsakar svullnad i en kroppsdel eller mer generellt. Vid livets slut
kan diuretika beh6vas, men det viktigaste édr att undvika vitsketillférsel som
kroppen inte kan tillgodogora sig och som riskerar att orsaka 6dem och

andnod.

I tidig palliativ fas ar blédningar mindre ofta ett problem, men blod- och
trombocyttransfusioner kan behévas. Vid avancerad leversjukdom eller
blodsjukdom kan koagulationsformagan vara rubbad, med 6kad blédningsrisk
som foljd. Aven blédning frin mag-tarmkanalen kan férekomma liksom

lungblédningar vid exempelvis lungaspergillos[129, 138, 139].

Vid livets slut forlorar kroppen férmagan att reglera puls, blodtryck och
temperatur. Blodtrycket sjunker och pulsen blir oregelbunden. Nir
cirkulationen forsimras kan barnets hinder och fotter bli kalla.
Kroppstemperaturen kan pendla mellan att vara lag och hog, och huden kan
kinnas klibbig. Den 6kande kroppstemperaturen boér behandlas med
tebernedsittande likemedel samt exempelvis svalkande avtvittningar, svala

lakan, 6ppet fonster, svala klider, ligesdndringar eller extra filtar.

Huden kan bli marmorerad blaaktig eller flickigt lila. Mot slutet far ansiktet
ofta en gragul vitaktig fiarg. Nidsan kan bli smalare och spetsigare [99, 128]. Se
aven kapitel 11 Det déende barnet.

14.4.1 Icke-farmakologisk behandling

Det ir viktigt att férvarna narstiende om att det ar mojligt med en storre eller
torvirrad blodning eftersom synligt blod ar ett sa patagligt och oroande

symtom. Man kan vid behov anvinda morka textilier f6r att det inte ska se sa
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dramatiskt ut. Vid akut stérre blodning ar det viktigt att stoppa blédningen och
ge adekvat angestlindring.

14.4.2 Farmakologisk behandling

Malet dr som alltid god symtomlindring till minsta mojliga besvir. Endast
noédvindiga likemedel bor anvindas, och de som har anvints sedan tidigare
bor omvirderas for att se om nyttan inte lingre 6verviager riskerna. Detsamma

giller vitskebehandling och blod- och trombocyttransfusioner.

Behandlingsforslag vid blédningar

e vid behov av diuretika ges i forsta hand furosemid

e vid mindre hudsar kan kompresser indrinkta med tranexamsyra eller
adrenalin prévas direkt pa saret. Tranexamsyra kan dven ges peroralt eller
intravenost

¢ slemhinneblédningar kan hanteras pa motsvarande vis

¢ vid koagulationsrubbningar kan K-vitamin ges

e protonpumpshammare kan anvindasvid magblodningar

e sederande och smirtlindrande lakemedel kan ocksa anvindas, se avsnitt
14.13 Smarta [129, 138, 139].

14.5 Elimination (urin och avforing)

Symtom fran tarmar och/eller urinvigar hos ett barn som tidigare har varit
kontinent kan orsaka oro hos barn och vardnadshavare, och det ar viktigt att
informera om dessa symtom [140, 141]. Svarigheter att styra tarm och blasa
kan uppsta till f6ljd av sjukdomsprogress och/eller given behandling. I livets
slutskede kan forstoppning eller diarré uppsta till £6ljd av sjukdomsprogress
och/eller given behandling. Besviren kan forvirras pd grund av smartstillande
likemedel med morfininnehall. Smirta, oro och rastléshet kan vara symtom pa
torstoppning eller en mycket fylld urinblasa. Dirfor behovs regelbundna

observationer av barnets avforings- och urinproduktion [142].

14.5.1 Forstoppning
14.5.1.1 Vanliga orsaker till férstoppning ir:

e behandling med likemedel som minskar tarmens rorelser, till exempel
opioider eller antikolinergika
e tumorsjukdom som ger en obstruktion av tarmen

e neurologisk paverkan
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e minskat vitskeintag

e fiberfattig kost

e immobilisering

e rubbningar i imnesomsittning eller elektrolyter

e urinretention (of6érmaga att tomma urinbldsan).
[140].

14.5.1.2 Behandling vid férstoppning
Icke-farmakologisk behandling kan omfatta

e atgirder fOr att optimera mat och vitskeintag

e fysisk aktivitet och mobilisering

e taktil massage

e ligesandringar om barnet inte sjilv kan rora sig

e virme och massage pa buken.

[10].

Farmakologisk behandling

Vid start av opioidbehandling ges i férebyggande syfte:

e laxantia i form av det motorikstimulerande likemedlet natriumpikosulfat
e peroral behandling med extempore mixtur Naloxon (beredning fran Apotek

Produktion & Laboratorier) 4 ganger per dag. Om det giller ett dldre barn

kan man 6verviga att anvanda naloxegol, se Riktlinjer for smirtbehandling

(karolinska.se).

Vid behov ges osmotiskt verkande likemedel:

e peroral administration av kaliumklorid och makrogol eller enbart makrogol
e rektal administration av likemedel sisom natriumcitrat, dihydrat eller
natriumlaurylsulfoacetat eller bisakodyl, som bara fungerar om det finns

avforing 1 rektum.

Ovriga behandlingsalternativ ir

e vattenlavemang med eller utan tarmsond

Om barnet far ont vid tarmtémning, i samband med rektal behandling eller vid
analfissur, kan man behandla lokalt med lidokain 1 form av gel eller stolpiller,
[143].

Undvik bulkmedel pa grund av risk for biverkningar [140].
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14.5.2 Diarré

Vanliga orsaker till diarré dr
e forstoppning

e likemedelsbiverkan

e alltfor intensiv laxering

e infektion

e bakomliggande sjukdom

e stralbehandling mot buken eller backenet.

14.5.2.1 Behandling vid diarré
Icke-farmakologisk behandling kan omfatta att

e hjilpa barnet att vara ren och torr

e vidra rummet vid behov

e bidda med engangsdraglakan eller ligga blojor eller baddskydd i singen
e anvinda barridrsskydd for att skydda huden

¢ minska mingden mat och ersitta mat med klara vitskor eller

vitskeersittning.

Farmakologisk behandling kan omfatta

o likemedel som normaliserar tarmens rorelse, motverkar vitskeforluster och
Okar férmagan att halla avforingen.
e Symtomatiskt kan diarré behandlas med motilitetshimmande likemedel,

loperamid, i férsta hand som munsénderfallande tablett.

14.5.3 Urinretention

Urinretention kan uppstd som en biverkan av opioidbehandling, vid
torstoppning eller vid tryck pa ryggmirgen [140, 141].

Eventuell urinretention bedéms genom att goéra en “bladder scan”, vilket
innebdr att volymen i urinblasan mits med ultraljudsapparat och genom att
forsiktigt palpera urinbldsan.

Medicinering med smirtlindrande likemedel, och en avslappnande milj6, kan
gora det lattare fOr barnet att kissa [141]. Vid urinretention kan det bli aktuellt
att tappa urin med kateter, och i vissa fall behovs en kvarliggande urinkateter,

vilket 4ar en lakarordination.
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14.6 Hud och vavnad

Hudens tillstand dr beroende av en god cirkulation i kroppens alla delar.
Personer som inte kan rora sig far simre cirkulation, vilket 6kar risken f6r
trycksar, sarskilt pa utsatta stillen sisom hoftkam, korsrygg, sittbensknolar,
fotknolar och hilar [64]. Mindre aktiva barn har ocksa 6kad risk for trycksar,
delvis pa grund av deras kroppskonstitution och relation mellan fett- och
muskelmassa [144, 145]. Det ar darfor viktigt att 4ven observera bakhuvudet
och 6ronen. Huden ska hallas varm, torr och mjuk sa att inte sprickor eller sar
uppstar, som i sin tur kan vara en inkoérsport f6r olika infektioner [146]. For att
tidigt uppticka trycksar rekommenderas regelbunden strukturerad bedémning
av huden [147].

Risken for trycksar gor att man beh6ver vara observant pa neurologiskt sjuka
barn som anvinder personliga hjidlpmedel av olika slag, till exempel korsett och
fothylsor. Dessutom kan medicinteknisk apparatur ge upphov till tryck i
ansiktet och pa halsen. Barn som har begrinsad kommunikativ f6rmaga och
svart att sjilva pakalla uppmirksamhet kriver en observant omgivning och

forebyggande rutiner enligt tidigare beskrivning [144, 148].

Vid livets slutskede bor besvirande ligesindringar minimeras, for de kan vara
vildigt pafrestande for barnet och ge upphov till smirta. Man kan 1 stillet gora
sma ligesindringar av exempelvis en arm och ett ben, snarare 4n att flytta hela

kroppen fran sida till sida.

For mer information om maligha tumérsar, se Regionalt vardprogram for

maligna tumorsar.

14.7 Ilamaende och krakningar

Illamaende och krikningar ir vanliga symtom i alla skeden av sjukdom och det
ar manga olika faktorer som paverkar symtomutvecklingen [149] och
livskvaliteten [150]. Barn reagerar ibland pa stress med illamaende och
krikningar [129]. Dessa symtom bor utredas med hjilp av anamnes och
barnets aktuella status. For att finna ritt behandling behéver man forsta
komplexiteten bakom symtomutvecklingen och det enskilda barnets
problematik. Behandlingen inkluderar ofta en kombination av olika icke-

farmakologiska och farmakologiska behandlingar som delvis 6verlappar [142].

Krikcentrum 1 hjdrnstammen (medulla oblongata) har en 6verordnad roll vid
utveckling av illamdende och krikningar. Detta kontrollcentrum tar emot

impulser fran kemoreceptorer i fjirde ventrikeln, hogre hjarncentrum och mag-
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tarmkanalen samt vestibulira signaler fran innerérat. Krikcentrum kan alltsa
aktiveras av flera olika orsaker samtidigt: substanser som transporteras via
blodet (till exempel likemedel och neurotransmittorer), ligesindringar och
faktorer som aktiverar hégre hjarncentrum (till exempel oro, dngest, smirta
och synintryck) [142].

Det finns manga specifika orsaker till illamaende vid svar sjukdom. Besviren
kan vara relaterade till tumorer i mag-tarmkanalen, grav njursvikt (uremi),
leversvikt, metabola orsaker, hyponatremi, hyperkalcemi, hyperglykemi,
obstipation, kostfaktorer, 6kat intrakraniellt tryck (stérd likvorcirkulation,
hjarntumor eller hjarnmetastas), antitumoralbehandling (cytostatika och
stralbehandling) och likemedelsbehandling sisom opioider,
antiinflammatoriska preparat (NSAID) och antibiotika [142].

14.7.1 Icke-farmakologisk behandling

Icke-farmakologisk behandling kan omfatta

e akupressurarmband

e aromaterapi, for férdjupning se [151]
e avledning

e avslappning

e flikt som blaser mot anstktet

e frisk luft pda rummet

® massage

® smd matportioner

e vissa dofter, exempelvis mentol och citron, som kan minska besvir.

Starka dofter, exempelvis parfym eller matrester, kan ge ett 6kat illamaende
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14.7.2 Farmakologisk behandling

Det finns svag evidens for optimal likemedelsbehandling av illamaende
(antiemetika) [152]. Den kliniska erfarenheten av likemedelsbehandlingar ér
diremot stor, i synnerhet inom barncancervard [153] och vid postoperativt
illamaende hos barn [154].

14.7.2.1 Antihistaminbehandling

Antihistaminbehandling som har en vestibular effekt, kan fungera val vid till
exempel opioidutlost illaméaende. I férsta hand rekommenderas

meklozinbehandling.

14.7.2.2 Antikolinerga

Antikolinerga likemedel sasom hyoscin, hyoscinbutylbromid och
glykopyrronium kan dimpa illamdende vid subileus och ileus, eftersom de kan
minska tarmsekretion. Hyoscin finns som plaster. Substansen passerar dock
blodhjirnbarridren och kan ha effekt pa rérelseutlost illamdende, har en
sederande effekt och kan ge upphov till f6rvirring. Butylskopolamin saknar
formaga att passera blodhjirnbarriaren och har dirfor ingen central effekt
[152].

14.7.2.3 Bensodiazepiner

Bensodiazepiner har en uttalad sederande effekt och kan dven anvindas for att

behandla illamaende.

14.7.2.4 D2-receptorantagonister

D2-receptorantagonister ir sa kallade prokinetiska likemedel som bland annat
stimulerar motiliteten i 6vre mag-tarmkanalen och relaxerar pylorus, med bade
central och perifer verkan [152]. Behandling med denna grupp av likemedel
kan utlosa extrapyramidala biverkningar. Metoklopramid anvinds ofta och kan
ges intravenodst, subkutant, oralt eller rektalt men bor undvikas vid totalt
tarmhinder. Andra behandlingsalternativ vid genombrottsillamédende ar
kombinationspreparat (D2-receptorantagonister och acetylkolin- och
histaminreceptorantagonister) [152] till exempel prometazin. Olanzapin
blockerar bland annat dopamin-, serotonin- och histaminreceptorer och ir ett
atypiskt antipsykotiskt likemedel. Det kan ocksa anvandas vid behandling av
illamaende [152, 153].
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14.7.2.5 5HT3-receptorantagonister

S5HT3-receptorantagonister sisom ondansetron och granisetron, anvinds ofta
for att férebygga illamaende vid onkologisk behandling [153]. Dessa likemedel
kan ha god effekt pa illamaende vid palliativ vard men behéver ofta

kombineras med andra preparat.

14.7.2.6 Kortikosteroider

Kortikosteroider ger ofta effektiv symtomlindring, sarskilt vid hjirntumorer
och metastaserande sjukdomar, aven om verkningsmekanismen ar oklar.
Kortikosteroidbehandling kan ocksa ha flera andra positiva effekter sisom att
motverka trotthet, stimulera aptit och lindra smirta. Kortisonbehandling
innebdr dock 6kad risk for gastrit och refluxesofagit. Det dr viktigt att 6verviga

behovet av limpligt syrahammande medel, dvs. protonpumpshimmare [152].

14.7.2.7 Neuroleptika

Neuroleptika dr en grupp av likemedel som i férsta hand anvinds for att
behandla psykotiska tillstind och svar oro och férvirring. LLevomepromazin
och haloperidol har primirt en rogivande effekt men kan ocksa anvindas for
att behandla illamaende och krikningar [155]. Precis som vid behandling med

D2-receptorantagonister finns risk fér extrapyramidala biverkningar.

14.7.2.8 NK1-receptorantagonistbehandling

NK1-receptorantagonistbehandling med aprepitant ir ett effektivt likemedel
vid behandling av cytostatikautlost illamaende [152].

14.8 Mobilisering och fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet inbegriper all kroppsrorelse och syftar till att forbattra
alternativt bibehalla kroppens funktioner och minska kinslor av trétthet, stress
och oro. Fysisk aktivitet kan komplettera medicinsk behandling och 6ka
livskvaliteten, bland annat genom minskad smirta och forbittrad sémn
[156-159].

Immobilisering (orérlighet) har negativ inverkan pé flera kroppsliga funktioner
och kan 6ka risken for andningsproblematik och trycksar. Dessutom minskar
kinslan av sjalvstindighet och vilmdende om barnet inte kan dndra sitt lige i
sittande eller liggande stallning [156, 157, 159].

Immobilisering ar vanligt férekommande vid allvarlig sjukdom. Ofta har barnet

negativa erfarenheter av smirta som tillaggsproblematik, och situationen blir
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innu mer komplicerad om barnet inte kinner motivation eller lust att rora sig
eller kinner oro och radsla. Barnets grad av vakenhet och medverkan kan
ocksa gora det svart att genomfora insatser. Vidare kan de nirstdendes
Onskemail vara svira att mota, siarskilt om de inte Overensstammer med det som
barnet uttrycker eller 6nskar. Det dr darfor viktigt att méta problematiken med
respekt och stor lyhérdhet f6r barnets och dess nirstaendes specifika farhagor
och 6nskemal. Insatser ska erbjudas utifran ett brett perspektiv med f6ljsamhet

och god timing. Barnets nirstaende behover involveras tidigt 1 processen.

Fysisk traning kan ske pa manga olika sitt, exempelvis lek, vardagsaktiviteter
eller individuellt utformade triningssituationer. Rorelser kan ske av egen kraft,
eller med hjilp om barnets egen rérelseférmaga inte ricker till. Triningen kan
bli en stund av rorelseglidje och en moijlighet att uppleva vilbefinnande och
njutning i kroppen. Barnet kan genom fysisk aktivitet ocksa fa en méjlighet till

autonomi och nirma sig en 6nskad sjalvbild [156-159].

Barn med svara funktionsnedsittningar ir beroende av andra personer for sin
rorelserepertoar och insatser bor erbjudas batnet oavsett funktionsnedsattning,
pa likvirdig grund [158].

Fysioterapi eller sjukgymnastik kan stodja barnet och de nirstiende att fa
balans mellan aktivitet och trining och vila [156, 157, 159]. Det dr ocksa viktigt
att samtliga i barnets nirhet ar uppmirksamma pa barnets signaler och
reaktioner. Mobiliseringsatgarder ska i forsta hand 6ka livskvaliteten och
vilbefinnandet, och det kan finnas situationer i livets slutskede da det 4dr bittre

att avsta 4n att genomfora exempelvis triningsprogram och ligesférindringar.

Mobilisering kan ske aktivt i olika anpassade former med bland annat
funktionell traning, men ocksa 1 aktivt avlastad form om barnet har nedsatt

tysisk funktion och passivt om barnet saknar egen rérelseférmaga.

Positiva effekter av fysisk aktivitet

e forbattrad eller bibehallen fysisk funktion
e fOrbattrad sémn

e minskad otro och stress

e minskad smarta

e minskad trotthet

e mojlighet att bibehalla sin sjilvbild eller omformulera sitt jag
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e upplevd autonomi
e upplevd njutning, vilbehag och rérelseglidje
e Okad livskvalitet.

[156, 157, 159].

14.9 Munvard och munhalsa

Att ha en god munhilsa dr betydelsefullt f6r vilbefinnandet och livskvaliteten.
Muntorrhet ar vanligt forekommande bland barn med allvarlig sjukdom, och

kan gora det svart att kommunicera och svilja.

Svamp 1 munnen, 1 form av en vitaktig beldggning och rodnad munslemhinna,

kan svida och férindra smakupplevelser.

14.9.1 Munvard

En god, f6rsiktic munhygien motverkar dailig andedrikt och kinns ofta
uppfriskande. Munvard kan ocksa innebidra en betydelsefull nirkontakt mellan
de ndrstiende och det déende barnet [13, 160-162].

Gor girna sa hir:
e Beritta for barnet vad du ska gora, dven om barnet dr medvetslost.

e Inspektera munhalan med ficklampa och spatel, och observera skador, sar,
rodnader och belaggningar pa tungan och slemhinnan.

e Borsta tinderna med mjuk tandborste alternativt anvind munsvabb 1-2
ganger per dygn.

e Torka ur hela munhalan och hall munhilan fuktig med fuktbevarande gel
eller saliversittning. Munhalan bor fuktas 1-2 ganger i timmen.

e Smorj lipparna med cerat.

e Ge isbitar, fryst saft eller isglass om barnet fortfarande kan svilja.

e Vid tecken pa munsmarta, préva lokalt smartstillande likemedel [13, 160-
162].

14.9.2 Mukosit

Mukosit ar en form av inflammatorisk slemhinneskada som kan vara mycket
smartsam. Den ér vanlig vid viss liakemedelsbehandling och i livets slutskede.
Mukosit kan gora det svirt att tala, dricka, dta och utféra munvard.
Slemhinnepaverkan kan yttra sig som allt fran en litt rodnad till en kraftig

inflammation med sarbildningar. God munhygien och smorda lippar idr viktigt
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for att om mojligt f6rebygga mukosit. Det dr dven viktigt med smirtskattning
for att kunna ge optimal smartlindring, eftersom mukositbesvir kan lika

langsamt och paga 1 flera veckor.

Smirtlindring vid mukosit kriver ofta en kombination av lokala och generellt
verkande preparat. Med lokalbehandling kan det bli littare att utféra munvard,
och littare f6r barnet att dricka och ata. Manga barn, sirskilt de yngre, har
dock svart att acceptera lokal smirtlindring och det ar viktigt att hela tiden

forsoka individanpassa behandlingen.

14.9.2.1 Icke-farmakologisk behandling

Kalla produkter sasom isbitar, isvatten och glass kan ge tillfillig smartlindring.

14.9.2.2 Farmakologisk behandling

14.9.2.2.1 Lokal behandling

o Afta Clear (receptfritt) fungerar som skyddshinna pa munslemhinnan och
finns som munskoljvitska, gel eller munspray. Preparatet innehaller
hyaluronsyra som ska paskynda likning. Det kan anvindas av alla aldrar och
innehaller ingen aktiv bedévningssubstans.

e Lidokain 5 % munhalepasta (receptbelagd) appliceras direkt pa omradet i
munnen som behéver bedovas, forslagsvis med hjilp av en 6ronpinne.
Preparatet kan med foérdel anvindas vid enstaka blasor.

e Morfingel 1 mg/ml (extempote likemedel) appliceras lokalt pa
munslemhinnan.

e Andolex (receptbelagt) har en antiinflammatorisk effekt och kan anvindas
som smirtlindrande 16sning genom att skdlja munhalan eller svabba
slemhinnorna i omraden som gor ont. Den smirtlindrande effekten ar
begrinsad eftersom preparatet kan ge uttalad sveda i munnen och

alkoholhalten dr hég (80 %). Detta begrinsar preparatets anvindbarhet.

14.9.2.2.2 Generell behandling

For generell behandling av mukosit kan barnet fi paracetamol och/eller

opiater intravenost [163].

14.10 Nutrition

Palliativ nutritionsvard ar en viktig del i den varden av barn med allvarlig
sjukdom. Nutritionsbehandlingen varierar beroende pa barnets palliativa fas.

God nutritionsvard forutsitter ett vilfungerande teamarbete dar alla
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yrkesgrupper bidrar med sin kompetens och dir alla i teamet kinner till
malsattningen med behandlingen [105, 138, 164].

Dietisten i det palliativa teamet har djupgidende kunskaper om niringslira och
kostbehandling av olika sjukdomar och sjukdomstillstand samt forstaelse for
det palliativa vardférloppet. Dietisten 6versitter nutritionsatgarder till konkreta
rad och anvisningar som ar anpassade efter barnets behov, tidigare matvanor

och kulturella och sociala situation.

I tidig palliativ fas syftar atgarderna ofta till att barnet ska uppna sitt
individuella energi- och niringsbehov. I senare skede kan malsittningen
behova justeras och nutritionsinsatserna vara av mer symtomlindrande
karaktir, med mer fokus pa maltidernas betydelse for livskvalitet och social

samvaro.

Barnets nutritionssvarigheter kan vara pafrestande for hela familjen, sa samtal

med barnet och de nirstiende om dessa svarigheter dr en viktig del av teamets
arbete [164].

Sambanden mellan sjukdom, aptitléshet och dmnesomsattning maste férklaras
pa ett begripligt sitt f6r barnet och de nirstiende, for att alla ska kunna se till
barnets basta genom hela vardfotloppet. Fa saker ir sa kdnsliga som mat och
dryck till ett svart sjukt barn [165]

14.10.1  Tidig palliativ fas

Den tidiga palliativa fasen kan vara laing, beroende pa patientens tillstind och
grundsjukdom. Det ar dock viktigt att starta nutritionsbehandlingen tidigt i
sjukdomsforloppet, enligt diagnosspecifika vardprogram eller riktlinjer.
Verksamheten ska ha rutiner f6r att uppticka och férebygga underniring [166].

Det finns screeningverktyg f6r barn som underlittar nutritionsbedémningen,
till exempel: Nutritional risk screeningtool for children aged month-18 years on
admission to the hospital (STRONGEKids) (screening for risk f6r underniring),
Screening tool for the assessment of malnutrition in paediatrics (STAMP) och
Paediatric Yorkhill Malnutriation score (PYMS) [167, 168].

Vid risk f6r underniring bor en dietist kopplas in for individuellt utformad
nutritionsbehandling. Malet dr ocksa att barnet ska bibehalla ork och styrka f6r
att kunna leva ett sa aktivt liv som majligt, och exempelvis kunna ga 1 férskola
eller skola samt leka och umgas med vinner. Behandlingen syftar till att

tillgodose energi-, protein- och niringsbehovet for att stimulera normal tillvixt,
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forebygga viktnedgang och trycksar, och forstirka immunfoérsvaret [169]. God
nutritionsbehandling kan ocksa bidra till att barnet klarar av medicinska
behandlingar utan avbrott. Eftersom tillstindet kan férindras ir det viktigt att

regelbundet screena barnet fér underniring under hela vardforloppet.

Viktforlust 4r vanligt hos patienter i palliativ vard och kan bland annat
bero pa

e illamiende

e aptitloshet

® smarta

® oro

e forstoppning

e svampinfektion eller sir och blasor i munnen

e smak- och luktférindringar.

Dessa tillstind ska om méjligt behandlas men kan ocksa vara ett resultat av
sjukdomsforloppet [138, 170].

Figur 5.

Principer for nutritionsbehandling

Kalla: Regional medicinsk riktlinje for prevention och behandling av undernaring hos barn och
ungdomar inom slutenvarden, Region Skane.

Nutritionsbehandlingen bygger pa den vanliga maten, eller pa brostmjolk till ett
litet barn. Amning eller bréstmjolk bér uppmuntras och stéttas 1 enlighet med
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WHO:s amningsrad [171-174] under alla skeden av sjukdomen. Den vanliga
maten till dldre barn kan behéva kompletteras med berikning eller kosttilldgg.
Om det orala intaget inte ar tillrdckligt bor enteral eller parenteral tillférsel
Overvigas, dar enteral nutrition dr férstahandsval vid fungerande mag-

tarmkanal.

14.10.2  Sen palliativ fas

I den sena palliativa fasen dr malsittningen inte lingre att tillgodose barnets
energi- och niringsbehov, utan nutritionsbehandlingen syftar i stillet till att
lindra symtom och optimera vilbefinnande och autonomi. Om maijligt bor
barnet sjilv vara med och fatta beslut om nutrition i denna fas. Har barnet en
vilfungerande nutritionsbehandling (med enteral nutrition eller parenteral
nutrition) kan den i de flesta fall fortsitta, men behandlingen behover
utvirderas kontinuerligt och omdefinieras beroende pa barnets 6nskningar och
situation [105, 175].

14.10.3 | livets slutskede

Behovet av niring och vitska avtar 1 livets slutskede. Det ir naturligt men kan
vara stressande for familj och nérstdende. Nutritionsatgirder i livets slutskede
handlar oftast om att hjilpa barnet att vilja mat och dryck som ér limplig med
tanke pa aktuella symtom, och att minska stressen och oron runt
matsituationen. Barnet kan uppmuntras att dta och dricka det hen vill och kan.
Om man har startat nutritionsbehandling i nagon form behdver barnet och de
nirstdende informeras om foérdelar och nackdelar med att fortsitta den [170].
Beslutet att avsluta behandling med artificiell vitske- och niringstillférsel ska

inkludera flera teammedlemmar, men likaren har det Overgripande ansvaret.

Tillforsel av vitska eller naring pa artificiell vig kan leda till 6dem, andnéd,
overvitskning, 6kad slemproduktion och aspiration [104, 105, 177]. Det tillh6r
det naturliga déendet att barnets intag av mat och dryck successivt minskar och
till slut upphor helt. Det behover inte vara férenat med att barnet upplever
obehag i form av hunger eller torst. God munvard ar viktigt oavsett om barnet

ater eller inte [178].

Se dven Kapitel 11 Det déende barnet.

14.11 Oro, angest och forvirring

Oro och fortvivlan dr normala krisreaktioner vid allvarlig sjukdom, f6r bade

barn och vuxna. Kanslorna aktiverar kroppens fysiologiska reglering av stress
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och medfor ofta fysiska symtom samt skarpt uppmarksamhet 1 syfte att hantera
det hot som utlost stressreaktionen [179]. Vanliga symtom vid oro ir till
exempel hjirtklappning, hyperventilering, motorisk rastloshet och

somnstorningar [142].

Forskning har visat att oro, angest och nedstimdhet hos barn med livshotande
sjukdom kan minska om vardnadshavarna och vardpersonalen talar Sppet med
barnet om diagnosen och prognosen [41]. For vardpersonal dr det darfor
viktigt att se och bemota individen, och att lyssna och fora samtal med 6ppna

fragestillningar om barnet vill.

Stark oro dr energikrivande och kan bland annat leda till nedsatta
neurokognitiva funktioner, férsimrad livskvalitet och forstirkta fysiska
symtom [142]. For sjukvardspersonal dr det viktigt att vaiga méta barnets och

familjens oro, erbjuda minsklig nirvaro och ta reda pa vilka behov familjen
har.

Angest kan upplevas som en fysisk smirta och férstirka smirtupplevelsen,
samtidigt som smartupplevelsen kan utlosa dngest genom att barnet omedvetet
upplever att den fysiska integriteten 4r hotad [180]. Angest ir en stark
individuell reaktion pa hot om att férlora centrala virden i tillvaron, till
exempel relationer till personer (separationsangest) eller sjilva livet
(dodsangest) [142].

Barn med livshotande sjukdom kan fa generell angest, separationsiangest,
procedurrelaterad angest eller dodsangest [181], och dessa typer kan ta sig olika
utryck beroende pa barnets dlder och utvecklingsniva.

Paverkan av angest ar fysisk, psykisk och social samt kan beskrivas som en
existentiell smirta. Utover psykosocialt stod kan det vara aktuellt med
likemedelsbehandling alternativt att sitta ut likemedel som kan bidra till
angestproblematik.

Barn uttrycker ofta sin oro eller angest genom ett inat- eller utatagerande
beteende [182] med exempelvis aggressivitet, ilska, radsla, nedstimdhet och
smarta. Det ér viktigt att barnet blir delaktigt 1 beslut som r6r hens hilsa och
behandling. Enligt patientlagen ar sjukvardspersonalen skyldig att ge
information som dr anpassad efter barnets alder, mognad, erfarenhet, sprakliga
bakgrund och andra individuella aspekter.

Forvirring (delirium) ir ett vanligt symtom bland vuxna vid palliativ vard 1
livets slutskede [142], men mindre vanligt f6r barn med livshotande sjukdom.
Forvirring kan ses som en svikt av hjirnans funktion dir yttre och inre orsaker
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kan bidra, till exempel sémnbrist, ny milj6, infektioner, elektrolytrubbningar,
likemedelspaverkan och somnbrist. I livets slutskede kan dven barn utveckla
torvirring, och mentalt vixla mellan kortare stunder av forvirring blandat med
vakenhet. Ett barn som befinner sig i ett tillstind av forvirring kan ha en 6kad

motorisk oro eller vara mycket stillsamt.

14.11.1 Icke-farmakologisk behandling

Ett déende barn kan paverkas av sina nirstiendes reaktioner 1 form av
exempelvis angest. Det ér ytterst viktigt att skapa trygghet f6r barnet.
Virdnadshavarnas trygghetskiansla och maende paverkar barnets upplevelse av
sjukdomen och sjukhusvistelsen, sa samarbete med och stéd till hela familjen
ar betydelsefullt [183, 184].

For att initialt behandla angest hos det déende barnet bér fokus ligea pa
kommunikation sa att barnet far méjlighet att uttrycka sin oro, dngest och
ridsla [181]. Barnets vard maste anpassas till barnets och familjens olika behov
och 6nskemal [185].

Angest som ir associerad med smirta kan behandlas framgangsrikt med
hypnos och akupunktur. Annan icke-farmakologisk behandling kan vara
avslappning, massage, “guided imagery” och musikterapi [181, 180].

14.11.2 Farmakologisk behandling

14.11.2.1 Lakemedel vid oro och angest

Klonidin 4r ett blodtryckssinkande likemedel som har dasighet som biverkan,
vilket kan utnyttjas i behandling av svar oro och somnsvirigheter.
Bensodiazepiner har ofta en mycket god rogivande effekt. I valet av
bensodiazepinpreparat kan midazolam har stora fordelar i det praktiska kliniska
arbetet eftersom det kan administreras buckalt, oralt, intravendst, subkutant
och rektalt. Diazepambehandling kan ges oralt, rektalt och intravendst.

14.11.2.2 Liakemedel som kan utlésa oro och angest

Bensodiazepiner och opioider kan som biverkan ge angestproblematik, sirskilt
om behandlingen sitts ut abrupt [142]. Angestproblematik kan dven ses vid
behandling med kortikosteroider och behandling med antikolinergika.
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14.11.2.3 Lakemedel vid forvirring

Neuroleptika fungerar ofta bra for att behandla férvirring. Om barnet ar
hypoaktivt kan behandling med risperidon 6ka vakenhetsgraden. Om barnet ér
hyperaktivt kan man prova haloperidolbehandling.

14.12 Palliativ sedering

Det finns avancerade metoder for symtomlindring 1 livets absoluta slutskede
eller ovintade akuta skeden, men det férekommer dnda att barn far otillricklig
lindring av outhardliga symtom, vilket kan leda till stegrad angest hos bade
barnet och de nirstiende. Det kan exempelvis intriffa vid massiva blédningar,
hastigt pakommande svar andnéd, agiterat delirium eller outhardlig smérta 1 ett
sent palliativt skede. Om det finns stor risk for sidana symtom bor vardteamet
diskutera moijlighet till palliativ sedering och ha en plan f6r behandling.

Beslutet att inleda sedering bor forst diskuteras med specialister med erfarenhet
av palliativ sedering och vara vil forankrat 1 virdteamet. Beslut om sedering
ska ocksa forankras hos barnet (om det ar mojligt) och med vardnadshavare.
Malet att uppna symtomlindring bor vara tydligt.

Palliativ sedering innebir kontinuerlig tillférsel av likemedel till den grans dar
barnet inte lingre visar tecken pa svara symtom. Djupet pa sederingen styrs
helt av vad som behévs for att astadkomma tillricklig lindring. Parallellt med
sederingen fortsitter man att ge 6vriga likemedel som riktar sig mot symtomet
1 fraga. Beslut om fortsatt nutrition eller vitsketillforsel ska baseras pa vad som
bed6ms gagna barnet.

De tva vanligaste likemedlen som anvinds vid sedering dr midazolam och
propofol. Sederingen ska inledas och titreras upp av likare som har god vana
av preparatet i fraga [187].

14.13 Palliativ stralbehandling

Barn med cancer kan ha tumérer som trycker pa nerver och blod- och lymfkarl
eller hotar luftvigarna. Tumorerna kan ocksa orsaka svullnad, smirta, blodning
och andra symtom. Nir bot inte lingre ar mojligt kan kortison, cytostatika och
stralbehandling erbjuda symtomlindring och ibland tumérreduktion. Speciellt
skelettmetastaser brukar svara bra pa stralbehandling 1 smartlindrande syfte,
och stralbehandlingen minskar dven risken for patologiska frakturer. Vid
rygegmargspaverkan kan stralbehandling tillsammans med kortison vara av

varde.
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Vid kurativ stralbehandling maste man ta hinsyn till biverkningsrisken pa lang
sikt, men palliativ strilbehandling kan oftast ges mer koncentrerat under
kortare tid, vilket kan underlitta f6r barnet genom att minska antalet
behandlingstillfillen [137-139].

Flera studier visar att palliativ stralbehandling hos barn ofta ger god
symtomlindring med lindriga biverkningar [188-193]. Det finns ocksa studier
som talar for att strailbehandling av barn i palliativt syfte dr ett underutnyttjat
behandlingsalternativ [194]. Det ar darfor viktigt att sprida kunskapen om
stralbehandling som alternativ i palliativ vard. Malet med palliativ
stralbehandling ar frimst att lindra symtom och forbittra livskvaliteten, men
det kan dven minska behandlingsbérdan eller férebygga hotande symtom [188,
190]

For mer information:

Microsoft Word - Palliativ stralbehandling, Nationella riktlinjer.docx
(barnlakarforeningen.se)

14.14 Smarta

Fysisk smirta dr en central del av begreppet total pain” och definieras som
”en obehaglig sensorisk och kinslomassig upplevelse férknippad med eller
liknar den som ér forknippad med faktisk eller potentiell vavnadsskada”.
Smiirta dr dirmed ett subjektivt symtom som paverkas av manga faktorer [195]

och optimal smartlindring beskrivs som en humanitir rattighet.

All smartbehandling innebar noggrann smirtanamnes, atgird, dokumentation
och utvirdering. Om méjligt bor man utreda vad som orsakar smirtan. Ofta
krivs en kombination av flera insatser och samverkan inom det
multiprofessionella teamet. Infor sirskilt invasiva utredningar behéver man
noga tinka igenom ifall de kan ge mer information dn en klinisk undersokning
och om de behé6vs. Vilka utredningar som kan bli aktuella styrs dven av i vilken
palliativ fas barnet befinner sig [196-198].

Smirtanamnes bygger pa foljande fragor:

e Pa vilket sitt paverkas barnet av smirtan?

e Ar smirtan akut eller lingvarig?

e Ar smirtan intermittent eller kontinuerlig?

e Arsmirtan rérelserelaterad (inflammatorisk)?
e Var dr smirtan lokaliserad?

e Hur skattar barnet sin smarta?

86


https://pho.barnlakarforeningen.se/wp-content/uploads/sites/20/2022/05/Palliativ-stralbehandling-Nationella-riktlinjer.pdf
https://pho.barnlakarforeningen.se/wp-content/uploads/sites/20/2022/05/Palliativ-stralbehandling-Nationella-riktlinjer.pdf

REGIONALA CANCERCENTRUM

e Vilken typ av smirta? Det finns flera typer:
— nocinociceptiv vavnadssmarta (smirta som uppstar vid retning av
nervindar)

— nocinociceptiv vivnadssmirta (smarta som uppstar vid retning av
nervandar)

— neuropatisk smirta (smirta som hor till nervsystemet), som kan vara
central eller perifer neuropatisk smarta

— visceral smirta, dvs. frain mage eller tarm, urinblasa och lungor (viscera)

— visceral hyperalgesi (6kad smartkinslighet) eller smarta som liknar
neuropatisk smirta

— visceral smirta av organisk orsak sisom inflammation, liknar nociceptiv
vavnadssmirta

— ”blandsmirta” bestiende av flera olika smarttyper, vanlig vid palliativ
vard.

Barn kan ha svirt att f6rmedla eller beskriva smirta, oavsett alder. Darfér bor
smirtskattnings- och observationsinstrument inga i smartbedomningen.
Resultatet gar ocksa att f6lja och utvirdera, och kan dirmed bli ett viktigt
underlag f6r dokumentation. Vilj smartskattningsinstrument som dr anpassade
efter barnets fysiska och kognitiva férméga, och involvera barnet och de
nirstaende 1 valet. Vad dr de vana vid och vad har fungerat tidigare? Tekniska
hjilpmedel kan ytterligare 6ka barnets mojlighet att uttrycka sin smarta.

Hir nedan finns exempel pa svenska validerade skalor f6r sma barn och
barn som saknar verbal kommunikation, f6r att bedéma barnets smirta.

e Face, Legs, Activity, Cry, Consolability revised (FLACC-r) [199].
¢ Ansiktsuttryck, andningsmonster, extremitetstonus, hand-/fotmotorik,
aktivitetsniva (ALPS2) [200]

e Beteende, obsetvation & skattning av smarta (BOSS) [201]
e NCCR-revised [202].

For dldre barn finns skalor som mer direkt syftar till att ge ett matt pa
smértupplevelsen:

e Coloured Analogue Scale (CAS)

e Faces Pain Scale — Revised (FPS-R)
e Numerisk skala (NRS)

e Visuell analog skala (VAS).

14.14.1 Icke-farmakologisk behandling och omvardnad

Fysioterapi och sjukgymnastik omfattar en mingd olika insatser med syfte att

térebygga och lindra smirta [63, 203]. Fysioterapeuter och sjukgymnaster har
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kompetens att bedéma och analysera barnets motoriska beteende [63, 158,
198]. Valet av insatser beror pa smartupplevelsens orsak, situationen och valet
av perspektiv (kort- eller langsiktigt). Individuella och miljémassiga
forutsittningar paverkar valet av metod och genomforandet. Ibland kan
insatsen riktas direkt mot en kind grundorsak, exempelvis vid ledfelstillning

och trycksar. I 6vriga fall dr det symtomen som ar viagledande [204].

Vid smiirta pa grund av inaktivitet syftar insatserna till att 6ka barnets
aktivitetsniva, ge fler méjlighet till lek och delaktighet samt finna balans mellan
vila och aktivitet [158, 205].

Vid smirta som ar orsakad av muskelspanning kan insatserna innehalla
avspanningsévningar, massage inklusive magmassage, behandling med varme
och kyla, TENS (transkutan elektrisk nervstimulering), vibration och
akupunktur [63, 203].

Hjilpmedel sasom avlastnings- och positioneringsredskap dr viktiga for att
bade lindra och forebygga smirta. Kunskap om och hyjilp till en god
positionering av barnet dygnet runt kan 1 hog grad forebygga viss smirta [130,
158).

Klinisk erfarenhet visar att olika former av sinnesstimulering i vissa fall kan ge
distraktion och ha en smirtlindrande effekt. Insatsen kan exempelvis omfatta

tyngdticke, sinnesrum, bad och musik.

14.14.2 Smarttyper och farmakologisk behandling

For att identifiera lamplig farmakologisk behandling ar det viktigt att skilja

mellan nociceptiv vavnadssmirta, neuropatisk smirta och visceral smarta.

14.14.2.1 Nociceptiv vavnadssmarta

Nociceptiv smirta dr en vavnadssmarta och en vanlig smartorsak hos barn med
livshotande sjukdom, exempelvis onkologisk sjukdom, progressiv

neurometabol sjukdom eller encefalopati.

Vid cerebral pares av komplex form kan spasticitet ge svara smirttillstand pa
grund av muskelspanningar, ledluxationer (framfér allt 1 hoft), snabb progress

av skolios, skelettsmirta och skelettskorhet.
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WHO:s rekommendation fran 2013 innefattar en ”tvastegstrappa”,
framfor allt f6r barn, med:
e icke-opioider for mildare smirta
e starka opioider f6r moderat eller stark smarta
— moderat smirta — ligre dos morfin, eventuellt bara om behov uppstar

— svar smirta — hégre dos morfin i form av en kontinuerlig dosering samt
vid behov [137, 206].

Svaga opioider saisom kodein och tramadol rekommenderas inte [137, 206].

14.14.2.1.1  Icke-opioider

Paracetamol ir en del av basbehandlingen vid nociceptiv smirta och kan

administreras bide oralt, rektalt och intravendst:

e Regelbunden dosering 3—4 ganger per dygn vid mer kontinuerliga och svira
smirttillstaind. Anslagstiden ar dock relativt lang, framf6r allt peroralt (cirka
2 timmar), rektalt (okdnd tid) och intravenost (cirka 1 timme).

e Upptag sker i tunntarmen. Det dr viktigt att ventrikeltémningen fungerar
normalt vid administrering via munnen eller via gastrostomi.

e Viss forsiktighet krivs vid leversjukdom [198]. En kortvarig hogre dos kan

behovas vid smirta varefter dosen sanks med cirka 20 % efter 3—4 dagar.

NSAID kombineras med férdel med paracetamol.

e Det ar framfor allt effektivt mot inflammatorisk och rérelseutlost smarta.
Vanligt férekommande NSAID-preparat for barn édr ibuprofen, naproxen
och diklofenak. Det finns risk for biverkningar saisom gastrit och blédning.

e Hos barn med 6kad blédningsrisk och liga trombocytnivaer bor cox2-
himmare ges i stallet f6r NSAID, till exempel celecoxib peroralt (kapsel dir
pulvret kan 16sas upp och ges inom 30 minuter) eller parecoxib intravendst.
Var forsiktig vid nedsatt njurfunktion [198].

Bade paracetamol och coxhimmare har en feberhammande effekt.

Klonidin ir en as-adrenoreceptoragonist som hjilper vid nociceptiv,
neuropatisk och visceral hyperalgesi eller smirta samt vid spasticitet, oro och
autonom dysfunktion. Trétthet dr en biverkan som man kan dra nytta av f6r
att Oka sederingen eller forbittra nattsomnen. Hos vuxna och éldre finns risk
tor blodtrycksfall men det ses mer sillan hos mindre barn [198]. Klonidin har

ingen andningspaverkan och kan administreras peroralt, intravendst och nasalt.

89



REGIONALA CANCERCENTRUM

Dexmedetomidin ir en annan ar-adrenoreceptoragonist som har en dnnu
starkare sederande effekt an klonidin. Den anvands framfor allt inom

intensivvarden [198].

Esketamin ir ett potent analgetikum men ett anestetitkum vid hégre doser.
Den analgetiska effekten sker genom blockering av NMDA-receptorn, vilket
gor att lakemedlet dven fungerar vid neuropatisk smirta. Biverkningarna édr
oftast dosrelaterade och omfatta hallucinationer och mardrémmar samt hogt
blodtryck. Detta kan férebyggas eller lindras med hjilp av bensodiazepiner. Vid
smarta kan esketamin anvindas som kontinuerlig ligdosinfusion for att
forstarka effekten av andra likemedel, exempelvis opioider. Esketamin kan
dven ges peroralt eller subkutant och har mindre biverkningar dn ketamin. Det
kan dven anvindas for att minska sa kallad wind-up”, det vill sdga nir

smartsystemet har fatt en 6kad kédnslighet mot smarta.

14.14.2.1.2  Starka opioider

Om paracetamol och eller coxhammare inte ger tillricklig effekt, eller om det
finns kontraindikationer, ger man en stark opioid. Starka opioider ar en del av
basbehandlingen vid medelsvar till stark nociceptiv smirta. De kan delas in i
kortverkande, medellangverkande och langtidsverkande utifran tiden till
analgetisk effekt. De kan dven ges i manga olika beredningsformer och
administreras pa olika satt utifrin barnets behov. Vid regelbunden eller

kontinuerlig behandling ska barnet ha tillgang till vid behovsdoser.

Valet av opioid beror pa om man Onskar nagon sarskild effekt eller om det
finns sirskild anledning att undvika ndgon opioid. Nir man sitter in en opioid

ar det viktigt att beakta foljande fragor:

limplig opioid

lamplig dos

limpligt administrationssatt

byte av opioid, s.k. ”opioidrotation”.
Y proiq, p

Biverkningar saisom klada och illamaende bor behandlas med antihistamin

och antiemetika.
Forstoppning behandlas med:

e bulkmedel, osmotiska laxantia och makrogol
e cventuell motorikstimulerare i form av natriumpikosulfat

e vid behov tarmtémning med hjalp av till exempel sorbitol rektalt
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e vid regelbunden behandling — mixtur Naloxon x 4 per dygn, per os
e for dldre barn — Naloxegol (Moventig R) x 1 per dygn.

Andningsdepression ir en ovanlig biverkan av opioider, framfér allt om
barnet har behandlats med opioider i 6ver en vecka och didrmed har utvecklat

viss tolerans (inte ar opioidnaiv).

Opioidrotation. Olika opioider har olika analgetisk effekt och
biverkningsprofil, vilket kan utnyttjas for sd kallad ”opioidrotation” — alltsa att
byta en opioid mot en annan for att paverka biverkningsprofilen, astadkomma
bittre analgetisk effekt eller minska toleransutveckling [198]. Det finns dock en
inkomplett korstolerans mellan preparaten vid opioidrotation. Vid biverkningar
eller toleransutveckling bér dosen sinkas med 25 % av ekvianalgetisk dos. Vid
bristande effekt kan man behalla den ekvianalgestiska dosen. Opioidrotation

ska ske 1 samrad med en erfaren likare.

Vid byte av opioider ska en konverteringsguide for opioider anvindas:

Konverteringsguide opioider 2023.pdf (sll.se)Terapirekommendationer Halland
(regionhalland.se)

Toleransutvecklingen vid behandling med opioider kriver en regelbunden
doshéjning. Om man 6nskar minska dosen, maste det géras med hinsyn till

risk for abstinens.

Opioiddoserna behéver anpassas till barnets alder, vikt och smirttillstind
samt den opioid som anvinds (analgetisk effekt) [207, 208].

Motfin dr den opioid som har anvints lingst och ar referenssubstans for
Ovriga opioider. Motfin tolereras ofta val av barn och viljs oftast 1 forsta hand
om barnet inte har njursvikt. Det dr en medellingverkande opioid som kan
administreras pa manga sitt. Vid 6vergang fran intravenos till peroral
behandling ir ratio (kvoten) cirka 1:3, alltsa 3 ganger hogre vid peroral dos pa
grund av simre biotillginglighet [198].

Oxikodon har en liknande farmakokinetisk profil som morfin och ir
medellingverkande. Substansen har bittre biotillginglighet peroralt, vilket ger
ratio cirka 1:2 vid 6vergang fran intravenés till peroral oxikodon [198].
Oxikodon ir att féredra framfor morfin vid nedsatt njurfunktion, men for
Ovrigt finns fa fordelar jamfoért med morfin. Det dr dock en bra opioid att

anvinda vid opioidrotation.
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Ketobemidon ir ett andrahandsalternativ till morfin eller oxikodon. Det ir en
medellangverkande opioid som inte bildar nagra metaboliter. Den har dock en
mer fettloslig profil och kan dirmed ge en s kallad kickeffekt” vid intravencos
dosering, och bor dirfér ges langsamt och anvindas med forsiktighet.
Ketobemidon kan vara aktuellt vid opioidrotation om barnet har besvirande

biverkningar som illamdende och klada [198] eller njursvikt.

Hydromorfon liknar morfin men dr 57 ganger mer potent och anvinds nir
man Onskar ge mindre volymlikemedel, exempelvis vid subkutana injektioner.

Det dr bra att anvanda vid till exempel blandsmirta.

Fentanyl ir en mer fettloslig och snabbverkande opioid 4n morfin och
anvinds exempelvis nir det behovs mycket snabb lindring men saknas en
intravends infart, eftersom det dven kan ges nasalt. Fentanyl finns ocksa som
smartplaster vid mer kontinuerlig stabil nociceptiv smittsituation och ger da en
jamn niva i blodet. Vissa plaster (endast matrixplaster) kan klippas 1 mindre
bitar [198]. Plastret ska bytas med 2-3 dygns mellanrum. Se till att det inte
ramlar bort eller rivs av eftersom det finns risk for allvarlig abstinens. Med
tanke pa det hoga opioidinnehallet kan det dven vara farligt f6r syskon eller
husdjur.

Metadon ir en langverkande opioid som dven blockerar NMDA-receptorn
(som dr en del i neuropatisk smarta). Metadon har mycket god biotillganglighet
peroralt, rektalt, nasalt och buckalt. Substansen anvinds framfér allt
tillsammans med en annan opioid fér att potentiera effekten, men kan dven
anvindas som enda opioid och som lingverkande grundbehandling. Metadon
ska sdttas in i samrdd med ldkare som dr van vid preparatet. Halveringstiden dr

ling.

14.14.2.2 Neuropatisk eller neurogen smarta

Neuropatisk smirta beror pa en skada eller en sjukdom 1 det somatosensoriska
systemet. Det beskrivs ofta som en brinnande, stickande kinsla, och som
allodyni (smarta i huden vid litt ber6ring). Tillstaindet dr ofta heterogent och
svarbedomt. Olika sjukdomstillstind kan leda till neuropatisk smirta. Vid
onkologisk sjukdom kan tumorens lige ge smarta, liksom behandlingen av den.
Hos exempelvis neurologiskt sjuka barn kan sjukdomstillstandet i sig medfora
neuropatisk smirta. Det gar inte att kliniskt testa neuropatisk smirta hos barn
pa samma satt som hos vuxna, sa ibland kan man beh6va prova en empirisk
behandling (grundad pa klinisk bedémning och erfarenhet) [196].
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Overvig empirisk behandling vid till exempel:

® smirta utan att man ser en ’nociceptiv orsak’ eller kan identifiera

e intermittent smirtbeteende som Gkar med tiden

e symtom som ir associerade med neuropatisk smirta

e symtom i samband med matning eller tarmrorelser, alltsa visceral
hyperalgesi

e plotslig och intensiv smirta eller aterkommande smirtbeteende

e persisterande muskelspasmer eller spasticitet, eller 6kade besvir

e dysautonomi (autonomisk dysfunktion)

e symtom som borjar efter kirurgi

e sjukdom som dr associerad med neuropatisk smirta, exempelvis Krabbes

sjukdom.

Gabapentin ir ett forstahandslikemedel for att behandla neuropatisk smirta
hos barn [196] och det likemedel som ir godkint pa indikationen perifer
neuropatisk smirta. Gabapentin har dock effekt mot bade perifer och central
neuropatisk smirta samt visceral hyperalgesi eller smarta, dysautonoma
symtom och spasticitet [196, 209]. Det kan ibland ge oerhért god
symtomlindring. Gabapentin stabiliserar nervfunktionen, exempelvis via
kalciumjonkanaler. Likemedlet kan ges som kapsel (som gar att 6ppna) och

som mixtur (licens).

Gabapentin ges regelbundet 3—4 ganger per dag och behéver trappas upp
under cirka 1-2 veckor, ibland mer och ibland mindre, beroende pa behovet av
lindring och de biverkningar som uppstar. Biverkningarna kan lindras genom
en langsammare upptrappning, men barn forefaller ha firre biverkningar an
vuxna. En biverkan dr bland annat trétthet, sd det kan vara lampligt att borja

behandling till natten och att till en borjan dven forligga doshéjningar da.

Efter cirka en vecka nar man en forsta behandlingsdos som behéver
utvirderas, och darefter kan dosen behéva hojas om effekten inte ér tillricklig
eller om symtomen aterkommer. Det kan dock ta flera dagar innan den
smiartlindrande effekten upptrider. Dosen per kg for barn kan behéva vara
betydligt hégre dn f6r vuxna, framfor allt f6r barn under 5 ars alder [196, 209].
Vid utsittning ska gabapentin om mojligt trappas ut.

Pregabalin kan overvigas for aldre barn och ungdomar, framfor allt om de
dven har en generell angestproblematik, men har i Gvrigt sillan nigra kliniska
fordelar jimfort med gabapentin. Det finns ocksa en storre klinisk erfarenhet

av att anvinda gabapentin jamfért med pregabalin f6r barn [198].

93



REGIONALA CANCERCENTRUM

Amitriptylin ir ett tricykliskt antidepressivum (TCA) som i ligdosbehandling
kan ge god effekt pa neuropatisk smirta. Det dr ett andrahandsmedel {61 barn
och kan ges som singelbehandling eller tillsammans med gabapentin.
Amitriptylin hojer niviaerna av serotonin och noradrenalin genom att himma
det presynaptiska aterupptaget i centrala nervsystemet. Amitriptylin hjilper
framfor allt vid central neuropatisk smirta och visceral hyperalgesi eller smirta.
Biverkan 4r muntorrhet och trotthet, varfor det oftast 4r bast med en dos till
natten. Om nattdosen ar svir att tolerera kan en dosering morgon och kvill
underlitta. Da dr det limpligt att forldgea den hégre dosen till natten med
fordelningen cirka 30/70 £6r morgon/kvill [209]. Vid utsittning ska TCA om
mojligt trappas ut.

Klonidin ir en ar-adrenoreceptoragonist som hjilper vid nociceptiv,
neuropatisk och visceral hyperalgesi eller smarta samt vid spasticitet, oro och

autonom dysfunktion.

Karbamazepin ir liksom gabapentin en antiepileptika och anvinds framfor
allt vid exempelvis trigeminusneuroalgi, det vill siga dd en specifik nerv ar
paverkad och ger svar smirta i det omradet. Karbamazepin dr mindre anvint

hos barn.

Metadon och esketamin kan 6vervigas vid behandling vid svar neuropatisk

smarta.

Opioider har vanligtvis dalig effekt pa neuropatisk smirta men kan ibland
anvindas som tilliggsbehandling.

14.14.2.3 Visceral smarta och hyperalgesi

Visceral smérta idr smirta som uppstar 1 bukhalans organ, lungsiacken eller
hjartsicken. Visceral smirta kan vara av nociceptiv typ och orsakas av till
exempel inflammation eller ischemi, sdsom vid blindtarmsinflammation eller
gallbesvir. Smirttillstindet kan dven drabba barn med spridd cancer i
bukhalan, och det beror da pa att tarmviggen, njurvigarna eller gallvigarna
paverkas av tumorvixten. Initialt hjilper ofta paracetamol och vid behov dven
opioider. I ett senare skede, nir tumoren vaxer till, kan barnet fa kolik eller
spasmer. Den kliniska bilden kan vara svarbedomd; till exempel kan extra
doser av opioider i stillet leda till 6kad smarta. Vid sidan smirta kan
behandling med likemedel mot kolik och spasm sisom NSAID med tilligg av
butylskopolamin (Buscopan) ge mycket god lindring.
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Visceral hyperalgesi ir vanligt hos till exempel barn med neurologisk
sjukdom och paminner dd mer om neuropatisk smarta. Tarmrorelser och andra
symtom fran buken som vanligtvis inte orsakar smirta tolkas da som
smartsamt, och det dr ofta relaterat till f6dointag, tarmrorelser, oro, 6kad
dystoni, krikningar och svarighet att tolerera f6da. Om man misstinker visceral
hyperalgesi bor en empirisk behandling provas, 1 forsta hand med gabapentin
och i andra hand med amitriptylin.

14.14.3 Procedursmarta

De flesta barn inom palliativ vard har gatt igenom en period med intensiva och
tita sjukhuskontakter som ofta har inneburit olika sméirtsamma procedurer.
Forhoppningsvis har smirtan kunnat lindras vil och proceduren har gjorts
under trygga, lugna férhdllanden. Tyvirr férekommer det fortfarande att barn
har upplevelser av smirta, oro, otrygghet och bristande information med sig i
bagaget. Dessa upplevelser kan leda till ridsla som férstarker smartupplevelsen.
Inom palliativ vard bér man forsoka att minimera smartsamma procedurer och
noga félja kunskapsdokumentet om procedursmirta vid de ingrepp som
planeras. Med god planering, noggrann information, férberedelse, ritt
likemedel och tryge omgivning bor man kunna leva upp till malet att inte

utsitta barn i palliativ vard for smirta i samband med procedurer.

For mer information:

Riktlinjer f6r smirtbehandling hos barn — akut och postoperativ smarta

For vidare lisning | Smarta hos barn och unedomar | Likemedelsboken

Lis aven mer hir:

Behandling av barn och ungdomar i samband med smértsamma procedurer —

kunskapsdokument | Likemedelsverket (lakemedelsverket.se)

14.15 Fatigue och somn

14.15.1 Fatigue

Fatigue ar ett av det vanligaste rapporterade symtomen hos barn i palliativ
vard. Det beskrivs som en overvildigande och foérsvagande kiansla av
utmattning som begrinsar livet och som inte gar att vila sig fri fran [210].
Fatigue kan dven yttra sig som depression, nedstimdhet, humérsvangningar,
brist pa motivation och kinslan av att inte vara sig sjalv.

Koncentrationsférmagan och minnet blir simre [210]. Fatigue paverkar pa si
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sitt barnets livskvalitet i flera dimensioner: fysiskt, psykiskt, socialt och
kognitivt. Aven virdnadshavare rapporterar fatigue som ett besvirande
symtom [211, 212].

Orsakerna till fatigue kan vara sjukdomsrelaterade och behandlingsrelaterade
samt ar vanligt férekommande i alla faser av palliativ vard men sirskilt i livets
slut. En bidragande orsak kan vara diliga blodvirden, smarta, feber och
nutritionssvérigheter. Aven stérd sémn pa grund av oro, medicinering och
nattliga kontroller kan bidra [211, 212].

14.15.1.1 Icke-farmakologisk behandling

Barnet och familjen behéver stéd 1 att strukturera dygnet sa att barnet kan
hushalla med sin kraft. Ett dygnschema bor innehalla rutiner f6r vila och
sémnhygien (se vidare under somn). Mattlig fysisk aktivitet och ligintensiv

trining kan minska fatigue.

14.15.2 SoOmn

Somn dr nédvindigt for barn, oavsett om de ir friska eller sjuka. Sémnen ger
aterhamtning och vila f6r bade barnet och hela familjen, och dr nédvindig f6r
barns tillvixt, utveckling och psykiska hilsa. Aven friska barn kan ha
sémnproblem, men det dr betydligt vanligare hos barn med livshotande
sjukdom [213, 214]. Brist pa somn eller en stord somn kan leda till férsamrad
livskvalitet genom trétthet pa dagen, huvudvirk och retlighet. Det kan dven
forvirra smirta och oka risken f6r fatigue [210].

Barn med gravt nedsatt syn kan sova simre eftersom de inte ser det dagsljus
som paverkar den naturliga somnregleringen [210].

Sémnproblem hos barn kan yttra sig som:

e stord dygnsrytm

e uppvaknanden under natten

e svirighet att somna pa kvillen

e svarighet att somna om pa natten

e nattskrick eller angest och oro under natten [215, 216].

Stérd somn kan ha psykologiska orsaker, sisom oro 6ver livssituationen,
doédsangest, separationsangest och ridsla f6r morker [210]. En del 1 arbetet f6r
bittre sémn 4r att observera barnet nir det somnar och sover. Sémnen kan
analyseras utifran skattningsskalor sisom VAS och BEARS
sémnscreeningverktyg [217] som anvinds for att ta en smnanamnes.

Sémndagbok kan ocksa vara ett bra hjalpmedel [218].
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Stoérd nattsémn kan dven forvirra andra symtom, till exempel smairta [210]. 1
livets slutskede kan barnet pendla mellan somn och medvetsloshet, vilket
innebdr att det kan vara svart att bedéma vakenhetsgraden. Det dr dock mycket
viktigt att alltid tala till barnet som om hen fortfarande kan hora [142].

Stérd somn hos barn med livshotande sjukdom och vardbehov kan upplevas

som ett stort problem av vardnadshavarna [2106, 219] eftersom hela familjen

paverkas. Vardnadshavare som blir vickta flera ganger per natt, och som redan
lever i en stressad situation, kan drabbas av psykisk utmattning, delvis pa grund

av sin stérda somn [213].

Beroende pa somnproblemets orsak och barnets behov finns en rad icke-

farmakologiska och farmakologiska atgarder att sitta in.

14.15.2.11cke-farmakologisk behandling

De vanligaste icke-farmakologiska atgarderna handlar om att se 6ver sovrutiner
och prova olika avslappningsbehandlingar.

14.15.2.1.1  Sovrutiner och sovmiljé &r viktiga, och enkla férandringar kan ge
stora resultat och stérka vardnadshavarna

Individuellt utformade sovrutiner kan innehalla flera olika atgirder:

e anpassad sing och speciell madrass

¢ omslutande biddning

e vindschema (hjilp till ligesindring under natten)

e justering av barnets egen vilostillning med eller utan positioneringskuddar

e ctt varmt bad om méjligt eller anvindning av virmedyna

e minimering av yttre faktorer sisom ortoser, korsett eller annat som kan ge
tryck

e minskad tystnad genom att sjunga eller spela svag musik

e rorelse genom att barnet vaggas 1 en vagn eller gunga eller far ligga i en

vattensiang [158].

14.15.2.1.2  Olika avslappningsbehandlingar sésom massage kan hjdlpa barnet
att slappna av och sova

Avslappningsbehandling kan ge bittre sémn:

e Nir andningstekniker kan tillimpas dr det en mycket god hjilp for att
minska spinning 1 kroppen och 6ka vilbefinnandet. Hir kan
fysioterapeuten vigleda bade barn och vardnadshavare. Generellt giller att

nattsomnen blir battre om man vaxlar mellan aktivitet och vila under dagen.
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e Massage kan ges 1 olika former och variera fran litt beréring av exempelvis
pannan till mjuka strykningar 6ver rygg, mage eller annan vald kroppsdel.
Ofta kdnner dven den som ger beroringen ett 6kat lugn. Det vetenskapliga
stodet dr otillrickligt ndr det giller palliativ vard av barn, men klinisk
erfarenhet talar fOr positiva effekter [142, 158].

14.15.2.2Farmakologisk behandling

For att forbittra somnen dr det viktigt att identifiera orsaken och behandla
med utgangspunkt fran det. En del orsaker kan vara medicinska som
exempelvis:

e anfall

e dystoni (onormal muskeltonus)
e myokloni (muskelryckningar)

e reflux

® smairta

® spasticitet.
Behandling med melatonin

Melatonin ir ett kroppseget hormon som kan inducera sémn vid
somnproblem till f6ljd av storning av den biologiska dygnsrytmen samt vid
somnsvarigheter och dygnsrytmstorningar hos barn med neuropsykiatriska
funktionshinder och neurologisk sjukdom. Personer som ir blinda eller har
nedsatt synférmaga kan ha nedsatt styrning av melatoninutséndring via

dagsljuset.

Tink pa detta vid melatoninbehandling:

e Doseringen ér individuell och ligsta effektiva dos bor efterstrivas.

e Melatonin rekommenderas inte till barn under 2 ar men kan ges vid
sarskilda omstindigheter.

e Dosen bor ges cirka 30-60 minuter fére insomnade.

e Melatonin finns som mixtur (beredning frain Apotek Produktion &
Laboratorier) och i tabletter som kan krossas och slammas upp och ges via
exempelvis gastrostomi (inte genom tunna sonder sisom jejnunalsond eller

nasogastrisk sond) [220].

98



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 15
Neurologiska symtom

och speciella symtom
hos barn med
neurologiska sjukdomar

Rekommendationer

e Barn utan neurologisk sjukdom kan utveckla neurologiska symtom under
palliativ fas.

e Minga barn med neurologiska sjukdomar behéver palliativ vard genom
hela livet.

e Det kan ibland vara svart att férutse nir livets slutskede ska intriffa.

e Virdpersonal behéver ha sirskilda kunskaper f6r kommunikation
eftersom manga barn med neurologisk sjukdom i behov av palliativ
vard inte har ett “talat” sprik. Aven virdnadshavare och patienten sjilv
behover lira sig ett alternativ kommunikation.

e Smirta pa grund av spasticitet ar vanligt bland barn med neurologisk

progressiv sjukdom och/eller svira neurologiska skador, och kriver

sarskilt omhandertagande.

Barn utan neurologiska sjukdomar kan fa neurologiska symtom pa grund av
sjukdomen eller behandlingen. Det kan handla om paverkan fran det centrala
nervsystemet, till exempel epileptiska anfall, och det perifera nervsystemet, till

exempel neuropatier.

Studier har visat att upp mot 40 % av barnen i palliativ vird har neurologiska
sjukdomar [221]. Dessa barn kan ha en komplex funktionsnedsittning till f6ljd
av medfodda eller forvirvade hjirn- och/eller ryggmirgsskador,
neurometabola sjukdomar, neurodegenerativa sjukdomar och genetiska
avvikelser. Inte sillan finns sjukdomen och/eller symtomen genom hela livet. I

manga fall ir sjukdomen dven livshotande, antingen pa grund av att det handlar
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om en progressiv sjukdom eller fOr att nedsittningen i sig forsamrar de

livsviktiga funktionerna.

Vid neurodegenerativa sjukdomar ar det vanligt att palliativ vard startar nir
diagnosen stills, eftersom manga av dessa sjukdomar saknar kurativ
behandling. Palliativ vard av barn med neurologisk sjukdom kan dirfér paga

under mycket lang tid — ibland hela livet.

Utmaningen ar att skilja mellan frimjande insatser och insatser som forlinger
lidandet. Anledningen ir att neurologiska sjukdomar kan ha en langsam
progress, vilket gor det svart att bedéma nér den palliativa varden gar over i
sen fas [222]. Manga ganger dr det svart att avgora om en akut forsamring ar

tillfallig eller innebir 6vergang till den sena palliativa fasen.

For de flesta barn och ungdomar med neurologiska sjukdomar pagar den
palliativa varden i manga ar. Varden ir inte botande utan omfattar behandling
och omsorg for att ge ett sa gott liv som moijligt. Behandlingsstrategin utgar
fran ett helhetstink dar man tar hinsyn till barnets grundldggande
kroppsfunktioner och sjukdomsrelaterade symtom [132, 223].

15.1 Speciella symtom

15.1.1 Andningssvarigheter

Andningen kan paverkas av exempelvis svaghet, 6kad slembildning, spinningar
och skolios. Barn med muskelsvaghet kriver oftast behandling med till
exempel hostmaskin, PEP-mask eller ett icke-invasivt andningsstoéd sasom

Optiflow, lingt innan man kommer in i livets slutskede.

15.1.2 Epilepsi och epileptiska anfall

Paverkan pa centrala nervsystemet 6kar risken for fokala epileptiska anfall.
Profylaktisk behandling med antiepileptika ges inte till barn med risk for att
utveckla epileptiska anfall, utan initieras efter forsta anfallet och nir man
bedémer att risken for ett nytt anfall dr stor, till exempel vid hjarntumér och

stroke.

Minga barn med neurologiska dkommor och epilepsi har en blandning av olika
epilepsityper som gor att man behover anvinda flera olika antiepileptika, for
bade fokala och generaliserade anfall. Trots detta blir barnen sillan anfallsfria.
Kombinationen av olika preparat ger ocksa 6kad risk for biverkningar, till

exempel trétthet samt 6kad slem- och salivproduktion som kan férsvara
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andningen [132]. Neurologiskt sjuka barn med epilepsi och behov av palliativ
vard behover ett multiprofessionellt omhindertagande, helst med kontinuerlig
kontakt med lidkare och sjukskoterska som har stor erfarenhet av epilepsi.
Utmaningen ar att tolka symtomen for att sedan erbjuda limplig behandling av
epilepsi och andra orsaker till symtomen, exempelvis myokloni, spanningar och
smarta [224].

15.1.3 Kommunikationsproblem

Barn med neurologiska sjukdomar har ofta begransningar i sina kognitiva och
kommunikativa funktioner. Manga behover alternativ till talat sprak for att
kunna uttrycka sig, och det ar viktigt att det finns nagon som specifikt kan
tolka barnet [132]. Det kravs bade sirskild kunskap och verktyg for att
kommunicera med barn som inte kan férmedla sig verbalt och/ellet har en
kognitiv funktionsnedsittning [225]. Exempel pa detta kan vara bildstod,

kommunikationsplatta och teckensprak.

15.1.4 Nutritionsproblem

Barn med neurologiska sjukdomar kan ha stord mag- och tarmfunktion eller
nedsatt tarmmotilitet. Gastrostomi kan underlitta nutritionen for de barn som
ocksa har andra symtom sasom spasticitet och reflux. Gastrostomi dr en slang

eller knapp 1 magen som anvands for att kunna ge niring [132].

15.1.5 Spasticitet

Spasticitet 4r vanligt bland barn med svira neurologiska skador och/eller
progressiva sjukdomar. Det kan orsaka smarta och pa sikt forkortade muskler
och sekundara férdndringar 1 ligament, leder och skelett som slutligen leder till
kontraktutrer och luxation. Detta medfor 1 sin tur 6kad smartproblematik.
Spasticiteten 6kar dven kaloriférbrukningen och kan forsvara matsituationen
[132].

15.1.6 Andra rorelserubbningar

Forutom spasticitet kan barn med neurologisk sjukdom eller skada utveckla

dystonier (ofrivilliga muskelsammandragningar), myoklonier (ofrivilliga korta
muskelryckningar) och dven parkinsonistiska symtom (tremor/skakighet och
rigiditet/ muskelstelhet). Dystonier och parkinsonistiska symtom beror oftast
pa paverkan 1 basala ganglierna, som kan ha orsakats av asfyxi eller metabola

eller neurodegenerativa sjukdomar.
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Myoklonier delas neurofysiologiskt in i olika subtyper: kortikal, kortikal-

subkortikal, subkortikal-nonsegmantal, segmental och perifer myokloni.

15.1.7 Smarta

Det kan vara svirt att tolka smarta hos barn med neurologiska sjukdomar. Det
giller att vara lyhord gentemot de nirstaende, sirskilt nir barnet har begrinsad
kommunikativ formaga. Dold smarta hos barn med neurologisk sjukdom
och/eller neurologiska symtom aterfinns i hela kroppen, och kan bero pi
minga olika saker. Nagra exempel dr muskelryckningar, kontrakturer, f6rhojt
intrakraniellt tryck, gingiviet (tandkéttsinflammation), otit (Groninflammation),
obstipation, urinvagsinfektion, njursten, gallsten och trycksar [226]. Andra
anledningar till smirta dr luxationer, fissurer, frakturer, muskelspdanningar och

neuropati vid neurodegenerativa processet.

15.1.8 SOmnbesvar

Minga barn med neurologisk sjukdom har stérd sémn pa grund av epilepsi,
spasticitet, slem i luftvigarna och stord dygnsrytm eller f6r att de behéver hjalp

med positionering under natten [132].

15.1.9 Psykiatriska symtom

Vid neurodegenerativa sjukdomar ses framst psykiatriska symtom, och de ar
ibland de forsta symtomen till sjukdomen innan annan neurologisk paverkan
ses. Symtomen kan vara oro, agitation, hallucinationer och psykos. De kan vara
svara att uppticka pa grund av sjukdomens progressiva forlopp i kombination

med barnets nedsatta kommunikationsférmaga.

15.1.10  Trycksar och andra hudbesvar

Hudens tillstind dr beroende av en god cirkulation i kroppens alla delar. Barn
som inte kan rora sig far simre cirkulation, vilket leder till svullnad i alla
extremiteter. Detta 6kar risken for trycksar, sirskilt pa utsatta stallen sisom
hoftkam, korsrygg, sittbensknélar, fotknélar och hilar [132].

15.2 Icke-farmakologisk behandling

15.2.1 Andningssvarigheter

Barn med neurologiska funktionsnedsittningar har ofta aven nedsatt

andningsférmédga och/eller svérigheter att syresitta sig. Regelbunden
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andningsgymnastik med st6d av fysioterapeut eller sjukgymnast och
anvindning av andningshjalpmedel sisom PEP-mask, hostmaskin, non-invasiv

ventilatorbehandling (NIV) kan férbittra andningssituationen.

15.2.2 Epilepsi och epileptiska anfall

Antiepileptisk behandling kan vara aktuell sisom ketogen kost,
vagusnervstimulering och epilepsikirurgi [227].

15.2.3 Spasticitet

Flera insatser kan forebygga och behandla spasticitet, exempelvis statrining,
frekventa ligesindringar, kontrakturprofylax och téjningar samt insatser {or att

bibehalla rérelseomfianget [132].

Sjukgymnast/fysioterapeut och arbetsterapeut kan sitta in dtgirder for att
torebygga att spasticitet leder till exempelvis felstillningar och kontrakturer.
Det kan handla om hjalpmedel sisom staskal och ortoser, positionering och

passivt och aktiva rérelseuttag [132].

Faktaruta: Behandling av spasticitet

Allmént Bemdtande

Adekvat vatske- och naringsintag

Trygghet, god kommunikation

Lugn och ro, anpassad kladsel, musik
Regelbundna lagesférandringar

Optimal sitt- och ligg-stalining, anatomiska kuddar
Anpassad taktil massage

Varma bad

Ridning

Bekvam madrass

Specifikt Fysioterapeutiska eller sjukgymnastiska
behandlingsmetoder for att bibehalla eller 6ka
muskellangd och darmed ledrérlighet och forebygga
biomekaniska férandringar, t.ex. aktiv rorelsetraning,
passiva rorelseuttag och kort- och langvarig téjning i
form av bl.a. statraning, positionering och ortoser.

TENS, akupunktur och vibrationsbehandling kan
temporart minska upplevd tonusokning.

[228-233]
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Lakemedel Botulinumtoxin
Baklofen

Diazepam

Kirurgi Ortopedisk kirurgi
Handkirurgi
Neurokirurgi (rizotomi)

[234]

15.2.4 Smarta

Fysioterapi dr en viktig del 1 behandling f6r att bade lindra och férebygga
smirta [130, 235], och en fysioterapeut/sjukgymnast och arbetsterapeut kan
med olika insatser bidra till minskad smarta. God positionering ar viktigt for att
lindra och férebygga smirta, liksom olika hjalpmedel for exempelvis
avslappning och positionering [130, 158]. Vid smirta pa grund av spasticitet
och muskelspinning kan icke-farmakologisk behandlingen 4ven besta av

massage, akupunktur, behandling med kyla och virme med mera [130, 235].

Tillgang till fysioterapeut/sjukgymnast och arbetsterapeut ér viktigt f6r barn
med neurologiska tillstind. Regelbundna bedomningar av smarta, kontrakturer,
om okad stelhet i musklerna beh6ver behandlas med botox etc. bor géras. En
erfaren fysioterapeut/sjukgymnast, arbetsterapeut, likare och sjukskoterska
bidrar tillsammans till tidiga insatser, anpassning av hjilpmedel,

ortosbehandlingar, taktil massage och akupunktur [132].

15.2.5 Trycksar och andra hudbesvar

Manga neurologiskt sjuka barn anvander ortoser av olika slag, till exempel
korsett och fothylsor, som Okar risken for trycksar vid nedsatt cirkulation. Det
ar viktigt att huden halls varm och torr, sa att det inte blir sprickor eller sar som

i sin tur kan leda till infektionet.

Beroring, taktil massage, ligesaindringar och adekvat nutrition ar avgérande for

hudens vilbefinnande. Trycksér dr smartsamma och ska smartlindras [132].

Ibland beh6vs ortopediska eller neurokirurgiska atgarder. Da dr det viktigt att
likare, fysioterapeut/sjukgymnast och arbetsterapeut gor en sammansatt
bedémning. Det dr alltid viktigt med pre- och postoperativa insatser fran
teamet [132, 222, 2306].
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15.3 Farmakologisk behandling

15.3.1 Andningssvarigheter

Behandlingen vid andningssvarigheter ar densamma som f6r andra barn i
palliativ vard. Exempel pa behandlingar dr inhalationer med koksalt, hyperton
koksalt och salivminskande medicin som Sialanar finns att tillga. Syrgas kan 1

vissa fall vara indicerat.

15.3.2 Epilepsi och epileptiska anfall

Valet av likemedel vid fokala anfall beror pa barnets alder samt interaktioner
med andra likemedel som barnet anvinder. I neonatal period ir fenobarbital
torstahandsval [237] och hos aldre barn levetiracetam och oxkarbamazepin
227, 237).

Hos barn med neurologiska sjukdomar beh6vs ofta flera typer av
antiepileptika, sa det dr viktigt att ha kunskap om likemedlens interaktioner
och biverkningar. For aktuella likemedelsrekommendationer hanvisas till
Likemedelsverket [227].

15.3.3 Spasticitet

Likemedel kan minska och motverka spasticitet. En standardbehandling ér
intramuskuldr injektion av botulinumtoxin. Injektionerna kriver férberedelse
av patienten och smartlindring. Ett annat ldkemedel som ofta anvinds ar

baklofen som kan ges via munnen eller intratekalt via en pump.

Vid svirare spasticitet kan en kombination av analgetika och avslappnande
likemedel ges 3—4 ganger dagligen som till exempel paracetamol och
kloralhydrat. Om inte detta ér tillrdckligt kan klonidin vara ett bra lakemedel,
ibland i kombination med morfinpreparat [132, 222, 230].

Se dven 15.2.3 Spasticitet.

15.3.4 Andra rorelserubbningar

Vid dystonier bestar ofta den farmakologiska behandlingen av trihexyifenidyl,
gabapentin, klonidin och baklofen. Isolerade dystonier kan dven behandlas
med botulinumtoxininjektioner. Vissa kombinationer av symtom kan svara
bittre pa vissa likemedel. Exempelvis kan gabapentin ha god effekt pa
smirtsamma dystonier i kombination med sémnsvarigheter, medan

bensodiazepin ger battre effekt pa dystonisk storm i kombination med
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sémnsvarigheter. Vid kombination av smirtsamma dystonier, sémn och

svarigheter med sittpositionering, ir klonidin ett bittre alternativ.

Vid svarare dystoni kan intratekal baklofenbehandling med en inopererad
pump bli aktuellt, liksom behandling genom Deep Brain Stimulation (DBS)
[238, 239]. Vid status dystonikus férordas bensodiazepiner och klonidin [239].

Ett flodesschema 6ver behandling av dystoni finns i en rapport av Lumsden et
al [239].

15.3.4.1 Myokloni

Levetiracetam, valproat och klonazepam anvinds oftast f6r att behandla
kortikal myokloni. Man prioriterar behandling av myokloniska anfall vid
kortikal-subkortikal myokloni, dir valproat dr huvudbehandling. Subkortikal-
nonsegmental myokloni behandlas med klonazepam, men olika preparat kan
anvindas beroende pa orsak. Segmental och perifer myokloni ar oftast
behandlingsresistenta, men antiepileptiska likemedel och botulinumtoxin

injektioner kan anviandas beroende pa orsak.

De flesta barn med myokloni kan inte behandlas farmakologiskt pa grund av
att behandlingen inte alltid har god effekt eller har likemedelsbiverkningar
40].

15.3.5 Smarta

Den farmakologiska smirtbehandlingen f6r barn med neurologiska sjukdomar
eller neurologiska skador och symtom dr pa manga sitt likadan som fér barn
med andra sjukdomar. Smirtanalysen dr en forutsittning for lyckad
smartbehandling. Det 4r viktigt att smirtlindra dygnet runt och vid behov

genom kombination av olika analgetika som viljs utifran effekt och smirtform.

Minga barn med neurologiska sjukdomar och palliativ vard har neuropatisk
smarta, bade central och perifer, samt visceral hyperalgesi eller smarta och
nociceptiv smarta. Vid visceral hyperalgesi eller smirta kan behandling med
gabapentin ha mycket god effekt. Det kan ibland vara indicerat med ett
empiriskt behandlingsférsék med gabapentin dven om ingen nociceptiv smirta
som orsak har identifierats. Gabapentinbehandling kan ocksa provas om
symtomen fortsitter trots behandling av till exempel Gastroesofageal reflux
(GER) samt om barnet har intermittenta besvir av agitation, oro eller obehag
som kommer allt oftare. Gabapentin kan dven vara aktuellt att prova vid
central neuropatisk smarta eller visceral hyperalgesi eller smarta, det vill siga

symtom som ar relaterade till matning, gaser och tarmrorelse.

106



REGIONALA CANCERCENTRUM

Nociceptiv smirta kan dven behandlas med morfin. Ibland behovs dock en

mindre dos 4n hos icke neurologiskt sjuka barn.

15.3.6 Psykiatriska symtom

Oro behandlas med lugnande likemedel, medan angest behandlas med
selektiva serotoninaterupptagshhimmare (SSRI-preparat). Vid hallucinationer
och agitation kan behandling med neuroleptika behévas, exempelvis risperidon
och haloperidol [241]. Beakta risken f6r malign neuroleptika syndrom vid nagra

neurometabola sjukdomar [242].

Behandling av svara psykiatriska symtom hos barn bor ges i samrad med en

barnpsykiater.
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KAPITEL 16
Neonatal palliativ vard

Neonatal palliativ vard ir en relativt ny term inom neonatologin som anvinds

tor att sirskilja varden fran aldre barns behov av palliativ vard.

Svenska Neonatalféreningens etikgrupp héller pa att ta fram ett dokument om

neonatal palliativ vird, och nir det ar klart kommer en link att laggas till har.
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KAPITEL 17
Kvalitetsregister

Svenska palliativregistret dr ett nationellt kvalitetsregister som ar finansierat av
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Det ska vara ett hjalpmedel for att
torbattra den palliativa viarden, oavsett diagnos, typ av vardenhet och plats i
landet [243].

Tanken ér att alla som dor ska registreras snarast mojligt efter dodsfallet, och
registreringen ska omfatta sista levnadsveckan. Registreringen ska utféras av
den eller de i personalen som har mest kunskap om barnet pa den vardenhet
dir hen avled. Aven om dédsfallet inte var forvintat forrin under det sista

dygnet, kan ritt vidtagna palliativa insatser gora stor skillnad.

Dédsfallsenkiten dr webbaserad och besvaras via registrets webbplats

www.palliativregistret.se. Enkiten bestar av ett begrinsat antal fragor om den

sista levnadsveckan. Det dr exempelvis fragor om den information som barnet
och de nirstiende fatt, symtomlindring, vidbehovsordinationer, omvardnad

och valfrihet vad giller dodsplats och erbjudande om efterlevandesamtal.

For att den palliativa varden ska bli allt bittre f6r patienterna och de
nirstiende behover alla enheter som vardar obotligt sjuka och déende barn.
regelbundet arbeta med sina registerdata, och utifran dessa successivt forbittra
sina rutiner och vardens innehall. Chefer pa olika nivder har ett stort ansvar for
att efterfraga nulagesbeskrivningar, identifiera eftersatta omraden och sitta i
gang ett systematiskt forbattringsarbete med krav pa uppfoljning och
regelbunden ny resultatredovisning, helst flera ganger per ar. I takt med att
registrets tickningsgrad blir hogre kan lokala, regionala och nationella

malnivaer och standarder definieras.

Via webbplatsen finns resultat for den aktuella enheten tillgingliga omedelbart
efter inloggning. Resultat pa lins-, kommun- och vardtypsniva redovisas helt
oppet (det vill sdga utan inloggning). Via urvalsfunktioner pa rapportsidan kan
man skriddarsy hur man vill att data ska presenteras utifran lin, kommun, olika
tidsperioder, diagnoser, aldersgrupper, kén och vardenhetstyper. Mojligheten
till snabb dterkoppling ér en stor tillgang i det kontinuerliga forbattringsarbetet,

eftersom enhetens egen personal kan snabbt se resultat av rutinférindringar.
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Under det senaste aret har enkiten reviderats pa forslag fran enheter som har

vardat flera barn i livets slutskede, och det dr nu det littare att registrera barn.
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KAPITEL 18
Vardprogramsgruppen

18.1 Vardprogramsgruppens sammansattning

Den nationella vardprogramsgruppen leds av en ordférande som ér utsedd av
RCC 1 samverkan och bestir av en styrgrupp, en arbetsgrupp, adjungerad
forfattare och en referensgrupp med forildrarepresentanter. Stédteamet utgar
fran RCC Stockholm Gotland och innefattar en vardprogramshandliggare och

en vardprogramssekreterare.

Styrgruppen bestar av representanter for samtliga sex RCC-regioneri Sverige

samt tva adjungerade omvardnadsforskare.

Vardprogramsgruppen ar multiprofessionell, vilket innebir att den innefattar
de flesta av de olika yrkesgrupper som kan finnas runt barnet for att ge
palliativ vard och omsorg under det palliativa sjukdomsskedet. Det kan
exempelvis vara arbetsterapeuter, dietister, fysioterapeuter, likare,
sjukskéterskor, socionomer och underskoterskor. Gruppen ar aven
multidisciplindr pa sa sitt att medlemmarna dr verksamma inom flera olika

specialiteter och vardformer med geografisk spridning i hela Sverige.

For att stirka patient- och narstiendeperspektivet har en referensgrupp

bestaende av foraldrarepresentanter granskat arbetet och limnat synpunkter.

18.2 Vardprogramsgruppens medlemmar

18.2.1 Styrgrupp

Christina Lindstrom, ordférande i vardprogramsgruppen,
specialistsjukskoterska barnsjukvard och palliativ vard, omvardnadschef SABH
Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet, Karolinska

Universitetssjukhuset, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm.

Helena Adlitzer, vardprogramshandliggare, specialistsjukskoterska,
processledare palliativ cancervard, Regionalt cancercentrum Stockholm
Gotland.
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Antri Savvidou, lakare pediatrik, specialist barnneurologi, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus 1 G6teborg,
RCC Vist.

Charlotte Castor, med.dr, barnsjukskoterska VO barnmedicin, Skines
universitetssjukhus i Lund/Institutionen f6r hilsovetenskaper, Lunds

universitet, adjungerad forskare.

Karin Backdahl, barnlikare, specialist 1 palliativ medicin, sektionschef SABH
Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet, Tema Barn Astrid
Lindgrens barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset Stockholm, RCC
Stockholm Gotland.

Malin Lévgren, professor i vardvetenskap inriktning palliativ vard, leg.
sjukskoterska, Marie Cederschidlds hégskola, Stockholm, adjungerad forskare.

Margaretha Stenmarker, 6verlikare, specialist barnonkologi, docent i pediatrik,
bitridande professor i onkologi, Futurum — akademin f6r hilsa och vard/Barn-

och ungdomsmedicinska kliniken, Jénkoping, RCC Sydost.

Maria Dahl, specialistsjukskéterska barn- och ungdomsvard, avd. 95B,
barnavdelningen fér neurologi och kirurgi, Akademiska sjukhuset Uppsala,
RCC Mellansverige.

Marita Vikstrom Larsson, specialistsjukskoterska, konsultsjukskoterska,

Barnonkologen, Umed, RCC Norr.

Susanne Schultz, specialistsjukskéterska barn och ungdom samt barnonkologi,
SABH Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm, RCC Stockholm Gotland.

18.2.2 Arbetsgrupp

Anna Hasselsten, sjukgymnast, Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice,
Stockholm, RCC Stockholm Gotland.

Charlotte Elf, enhetschef f6r pedagogisk och kulturell verksamhet, Astrid
Lindgrens barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm, RCC
Stockholm Gotland.

Charlotta Svalander, legitimerad dietist, palliativ vard och ASIH avancerad
sjukvard i hemmet, Region Skiane, RCC Syd.
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Helena Bergius, barnsjukskoterska, tidigare omvardnadschef, SABH
Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm, RCC Stockholm Gotland.

Helena Liljedahl, barnsjukskoéterska, Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice, RCC Stockholm Gotland.

Kerstin Ivéus, barnsjukskéterska, syskonstodjare, Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice, Ersta Sjukhus, RCC Stockholm Gotland.

Linnea Fernstedt, specialistsjukskéterska barn- och ungdomsvird, Orebro,
RCC Mellansverige.

Mikael Nilsson, leg. dietist, barnsjukvirden, Skanes universitetssjukhus, LLund,
RCC Syd.

Suzanne Runesson, hilso- och sjukvardskurator, psykoterapeut, SABH
Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm, RCC Stockholm Gotland.

Asa Hedlund, barnsjukskoterska, specialistsjukskoterska i cancervard, Lilla
Erstagardens barn- och ungdomshospice, RCC Stockholm Gotland.

18.2.3 Adjungerade forfattare

Stefan Nilsson, professor 1 omvardnad, Institutionen for vardvetenskap och
hilsa, Goteborgs universitet, universitetssjukhusoversjukskoterska, Drottning

Silvias barnsjukhus, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg.

18.2.4 Arbete med layout och referenshantering
Ann-Sofi Oddestad, RCC Stockholm Gotland.

18.2.5 Foraldrarepresentanter

Anna Pella, RCC Stockholm Gotland
Charlotte Sinneskog, RCC Syd
Emma Hagqvist, RCC Norr

Frida Virdung, RCC Sydost

Jenny Gyllén, RCC Viist

Linnea Pettersson, RCC Norr

Peter Sinneskog, RCC Syd
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18.2.6 Forfattare i tidigare version

Anette Jirback
Anders Castor
Annika Bjur6
Barbro Westerberg
Bettina Herm

Eva Turup

Gustaf Osterlundh
Ida Svird

Katrin LLehnhardt
Marie Johansson
Noomi Sifsten
Lena Uggla

Petra Viklund
Ulrika Kreicbergs

18.3 Jav och andra bindningar

Medlemmarna i vardprogramsgruppen har skrivit pa javsdeklarationer, och
bedémningen dr att det inte finns intressekonflikter eller javsproblematik.
Samtliga medlemmar ar utvalda med grund fran expertkunskap med spridning
till samtliga av RCC:s regioner i Sverige. Kopior pa jivsdeklarationerna gar att
fa fran stodteamet pa RCC Stockholm Gotland.

18.4 Vardprogrammets forankring

Virdprogrammet har utarbetats pa uppdrag av RCC:s samverkansgrupp, vilken
utsett Christina Lindstrém till vardprogramsgruppens ordférande.

Remissversionen av vardprogrammet har publicerats 6ppet pa
cancercentrum.se. Remissversionen har gatt till regionernas linjeorganisationer
tor kommentarer om organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av
vardprogrammet samt till specialist-, professions- och patientféreningar f6r
ovriga synpunkter pd innehallet. Under remissrundan har nedan listade
organisationer limnat synpunkter pa vardprogrammets innehall. Utover dessa
har svar inkommit fran enskilda kliniker och enskilda foretridare f6r patienter

och profession.

< Lista>
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Efter sammanstallning av de inkomna synpunkterna, och revidering som foljd
av den, har vardprogrammet bearbetats och godkints av vardprogramsgruppen

och faststillts av RCC i samverkan.
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