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KAPITEL 1
Sammanfattning

Palliativ vard dr en egen specialitet, men palliativ vard av barn har dnnu inte barnspecialitetsstatus
1 Sverige. Denna vard ir nirbesliktad med palliativ vard av vuxna och innefattar dven vard av
kroniskt sjuka barn. Det finns dock skillnader: Det ar farre barn dn vuxna som dor,
sjukdomsspektrat ser olika ut och barn dr barn med sina speciella behov.

1.1 Tala om sjukdomen och doden

Besked om allvarlig sjukdom behéver ges 1 ett vil forberett samtal, 1 lugn milj6 och med
lyhordhet £6r kinslor. Informationen beh&ver presenteras pa ett tydligt och enkelt sitt. Samtalet
ska alltid f6ljas upp vid flera tillfillen. Om det inte finns nagon chans till bot eller
lingtidsoverlevnad behéver man ta upp fraigor om barnets sista tid i livet, sjdlva déendet och
tiden fram till dess.

Etiska fragestillningar hanteras bast av en heterogen grupp — bestiende av alla 1 teamet runt det
sjuka barnet, inklusive barnet och viardnadshavarna. Ingen profession har foretride nir det giller
att bedoma virdefragor.

Det ar viktigt att barn far samtala under trygga former. Nir det finns narstiende vuxna, oftast
vardnadshavare, bor sjukvardspersonalen i forsta hand stotta dem att samtala med barnet. Men
fragor om sjukdomen kan sjukvardspersonalen vara battre limpade att svara pa. Det finns olika
satt att kommunicera med barn, bade verbalt och icke-verbalt.

1.2 Involvera de narstaende i varden

Nira fysisk kontakt eller ber6ring ger lugn, trést och trygghet, f6r bade barn och vuxna. Det
sjuka barnets nirstiende ses som sjilvklara samarbetspartner, och sjukhusvarden bygger pa att
nagon alltid ska vara med det sjuka barnet. De nirstiende ar oftast foraldrar och syskon, men det
kan dven gilla mor- och farforaldrar, slikt och kamrater. Syskon till svart sjuka barn vill och
behover veta vad som hinder med deras sjuka bror eller syster. De vill girna fa information om
diagnos och prognos direkt fran viardpersonalen och ha méjlighet att vara delaktiga 1 varden.

1.3 Anpassa varden efter individens behov och 6nskemal

Alla barn har ritt till vila, fritid och lek, sd varden bor ha som mal att kunna mota barnets egna
onskemal om lek och aktivering. Barn inom slutenvirden kan ocksa vara hjilpta av exempelvis
lekterapi, musikterapi, clownbesok, sjukhusskolor, terapihund och VR-teknik. Barn i den tidiga
palliativa fasen bor stottas till att fortsitta med skolan och sina vanliga fritidsaktiviteter.

Nir barnet bedéms vara i livets slutskede ska varden ges utifrin hens behov och énskemal. Alder
och mognad avgor ofta hur mycket barnet kan bestimma sjélv, och dirmed hur varden utformas.
Virdpersonalen ska dock bedéma, planera och utvirdera den vard som barnet far och behéver.
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Forutom de fysiska behoven behéver barn information, bekriftelse, erkinnande och aktivitet
samt kdnna att de dr delaktiga i varden.

I palliativ vard av tonéringar behover man dven ge utrymme for sjilvstindighet, privatliv och
social kontakt med jaimnariga sa lingt det dr mdjligt, och personalen maste viga fraga om det
finns nagra funderingar om nirhet eller sexualitet.

Personalen behover ocksa ta hinsyn till familjer fran olika kulturer — med olika religioner, olika
erfarenheter av omvardnad och olika syn pa vad god omvérdnad ir.

1.4 Lindra barnets symtom och lidande

Det dr en etisk skyldighet att lindra barnets symtom och lidande sa langt det gar. Utan god
symtomlindring kan inte patienten eller de narstiende tillgodogora sig 6vrig palliativ vard. De
nirstaende kan ocksa paverkas negativt i manga ar efter dodsfallet om inte barnet fatt bista
mojliga symtomlindring.

Vid palliativ vard har man en lagre tolerans for biverkningar av mediciner eftersom fokus ar att
ge barnet s hog livskvalitet som moijligt. I den tidiga fasen behéver man ofta tinka pa de
langsiktiga konsekvenserna av en lindrande behandling, men 1 den sena fasen och framfér allt vid
livets slutskede, fokuserar man mindre eller inte alls pa eventuella seneffekter. Man har da mycket
lag tolerans f6r smirta och obehag. Malet ar lindring och man behéver acceptera vissa risker med
den palliativa behandlingen.

1.5 Organisering av palliativ vard

Sittet att organisera palliativa verksamheter varierar mellan linder, inom landet och 6ver tid. 1
Sverige finns 1 dag ett litet och varierande utbud av verksamheter som erbjuder specialiserad
palliativ vard specifikt f6r barn, eller som del av palliativ vard f6r vuxna dar barn star for en
mindre del av patientgruppen.

Barnens och familjernas behov varierar 6ver tid. De gynnas déirfér av en sammanhillen vardkedja
med multiprofessionella team fran olika verksamheter som bidrar till en helhet, dir palliativ vard
ingér i all vard. For detta krivs att verksamheterna har samma palliativa vardfilosofi och
grundliggande kunskap om palliativ vard for barn.

Ett strukturerat arbetssitt 6kar kvaliteten 1 varden av barnet, familjen och 6vriga nirstiende. Det
underlittar att anvinda vardplaner, skattningsinstrument och checklistor.

For att 6ka livskvaliteten hos barn som behéver palliativ vard kan det vara bra att tidigt koppla in
ett palliativt team som har barnets och familjens behov 1 centrum. Inom den internationella
palliativa varden av barn férordas ett interdisciplinirt teamarbete eftersom det kraver ett nira
samarbete runt barnets vard.

1.6 Register och kvalitetsindikatorer

Barn som avlider bor registreras 1 Svenska palliativregistret eftersom uppgifter darifran kan hjilpa
vardgivarna att utvirdera sitt arbete med barn 1 livets slutskede.

Kvalitetsindikatorer och malnivaer som ingér i Socialstyrelsens Nationellt kunskapsstid for god
palliativ vard i livets slutskede omfattar dven barn.
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1.7 Om vardprogrammet

Detta dr det forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn och giller fran 2021 tills
det revideras och en ny version publiceras digitalt. Vardprogrammet beskriver palliativ vard
utifran tidig fas, sen fas och livets slutskede samt efterlevandestod. Det omfattar alla barn som
behover palliativa insatser och palliativ vard, oavsett diagnos. Denna utgava innehaller dock inte
specifik palliativ vard av neonatala barn. Barnlikarféreningen utkommer med en egen del om
detta, och den kommer vi att ldnka till 1 den reviderade versionen av detta vardprogram.

Virdprogrammet ér framtaget pa uppdrag av RCC i samverkan, av en vil sammansatt grupp med
professioner fran olika specialiteter och representanter for alla regioner. I gruppen ingar dven
torildrarepresentanter. Programmet vinder sig frimst till de professioner och vardformer som
har kontakt med och vardar svart sjuka och déende barn. Det vinder sig ocksa till studenter,
patient- och nirstiendeféreningar, organisationer och andra som ir intresserade av palliativ vard.
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KAPITEL 2
Inledning

Nationellt vardprogram for palliativ vard av barn dr det forsta som omfattar barn med olika
livshotande sjukdomar. Det vinder sig framst till alla professioner och vardformer som har
kontakt med svirt sjuka och déende barn, men ocksa till studenter, patient- och
nirstaendeforeningar, organisationer och andra som ir intresserade av palliativ vard.

Vardprogrammets syfte ér att stodja alla barnkliniker och regioner sa att de kan erbjuda god
palliativ vard till alla barn som behéver det.

Palliativ vard ska ges pa samma villkor oavsett om patienten ar barn eller vuxen, och vardens
filosofi bor vara att dldern ar ovidkommande. Det ar viktigt att palliativ vard av barn kan ges 1
hela Sverige. Om regionen bara erbjuder specialiserad palliativ slutenvard eller hospicevard for
vuxna kan den verksamheten fungera som stéd dven for barn som behover palliativ vard. Barn
ska erbjudas god palliativ vard néra sin hemmiljé och i sa stor utstrickning som moijligt 1 hemmet.

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

Palliativ vard brukar delas in i allmédn och specialiserad:

o Allmain palliativ vard — till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med
grundliggande kunskap och kompetens i palliativ vard.

o Specialiserad palliativ vard — till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation
medfor sarskilda behov. Den utférs av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap
och kompetens 1 palliativ viard. Virden kan ges inom en specialiserad palliativ verksamhet
eller inom en verksamhet som bedriver allmin palliativ vard med st6d fran ett palliativt

konsultteam [1].

Den palliativa varden av barn kan borja redan innan barnet ar fott via fosterdiagnostik, om man
identifierar en obotlig sjukdom, missbildning eller liknande. Den palliativa processen ér da redan i
sen fas och i livets slutskede. Det ér heller inte tydligt med olika faser f6r de smé barnen.

Denna version av vardprogrammet tar inte specifikt upp palliativ vard av neonatala barn. En
arbetsgrupp ar tillsatt for att skriva Nationellt vardprogram for palliativ vard av neonatala barn,
det kommer att liggas in som link i avsett kapitel vid revideringen av detta vardprogram.

I forsta revideringen av vardprogrammet kommer mer information om 6vriga professioners
roller.

Vardprogrammet dr utarbetat inom ramen for Regionala cancercentrum i samverkan (RCC) som
har representanter f6r olika diagnoser och spridning 6ver landet.
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Barnet i varden

Denna version av det nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn innehaller generella
rad och riktlinjer for palliativ vard, men ger dven férdjupad information om ett par av de storsta
diagnosgrupperna. I Sverige riknas alla upp till 18 ar som barn.

Flera olika lagar beskriver barns ritt till vard och vardens skyldigheter att lata barn och ungdomar
och deras vardnadshavare vara medbestimmande. De viktigaste dr Patientlagen och Hilso- och

sjukvardslagen.

FN:s konvention om barnets rittigheter, Barnkonventionen, ar lag i Sverige sedan januari 2020.
Den fortydligar att barn har ritt till basta méjliga hilsa och sjukvard och bibehillen personlig
integritet, och att de har ritt att siga sin asikt. Barnets bista ska inte enbart vara en
grundliggande tanke, som det uttrycks i konventionen, utan maste alltid bedémas i alla atgarder
och viga tungt mot andra intressen. Det giller vid alla dtgirder, oavsett om de vidtas av offentliga
eller privata sociala vilfirdsinstitutioner, domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande
organ. Barnkonventionen ir i princip direkt tillimplig 1 alla dtgarder som ror barn.

NOBAB standard och EACH charter

NOBAB standard beskriver barns rattigheter inom halso - och sjukvarden och innefattar en
charter med tio artiklar. Artiklarna har sin grund i FNs konvention for barns rittigheter och finns
oversatt till 6 sprak.

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

Vird av barn i1 Sverige bygger pa en familjecentrerad eller barncentrerad vard ddr man sitter
barnet och barnets familj i centrum. Bade barnet och vardnadshavare ska goras delaktiga, och
barnets alder, mognad och hilsotillstind avgor i vilken utstrickning barnet kan ta sjalvstindiga
beslut om sin egen vird. Vardens och vardpersonalens ansvar ér att se hela familjens behov och
tillgodose dessa [2].

For mer information

NOBAB: s standard

EACH charter

2.1 Evidensgradering och giltighetsomrade

Denna forsta version av Nationellt vardprogram f6r palliativ vard av barn ar inte
evidensgraderad. Det bygger delvis pa Nationellt vardprogram f6r palliativ vard vid livets
slutskede, och baseras till stor del pa konsensus och beprovad erfarenhet. Det innehaller
vetenskapliga artiklar men dven linkar och hinvisningar till bilagor i form av pdf-dokument samt
har ett kapitel om férslag pa fordjupning.


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.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2020/01/idag-blir-barnkonventionen-svensk-lag/?TSPD_101_R0=088d4528d9ab200096c77d062906323ba66fecbe115b1263e53ba175291630e12bb6ee5318cfbfe7081c41f2191430008c0237b068952efca5bece6aeda3ae8c8d28fb90454acb5760395c6c7b8c21a7687db0e7e58013e4d7b05a919ae74728
https://plus.rjl.se/info_files/infosida39094/Affisch_Nordisk_standard_for_barn_och_ungdomar_inom_halso_och_sjukvard_Nobab_publicerad160523.pdf
https://www.each-for-sick-children.org/each-charter/introduction-each-charter-annotations
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KAPITEL 3
Mal med vardprogrammet

Det 6vergripande malet med vardprogrammet ér god palliativ vard av barn med livshotande
sjukdom eller tillstand.

Delmal:

Virdprogrammet ska

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

vara ett underlag for arbetet med att planera och skapa rutiner f6r de verksamheter som
vardar barn med behov av palliativ vard

Oka kunskapen om palliativ vird av barn

bidra till att den palliativa varden bedrivs utifran barnets bista
bidra till att barn tidigt far tillgang till palliativ vard

bidra till 6kad samverkan mellan olika verksamheter.
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KAPITEL 4

Bakgrund

4.1 Smarta och lidande

Otrdet palliativ kommer fran det latinska ordet pallium som betyder mantel, och det anvands for
att beskriva den halso- och sjukvard som ges i syfte att ”’lindra lidande och frimja livskvaliteten
tor patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebir beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat stod till narstiende” [3].

I palliativ vard talar man om “total pain” (total smarta) dir de olika aspekterna fysisk, psykisk,
social och existentiell smirta behéver lindras. Med andra ord ser man hela minniskan och
summan av de olika smirtaspekterna [4].

Det dr en etisk skyldighet att i méjligaste man lindra barnets symtom och lidande. Utan god
symtomlindring kan inte patienten eller de narstiende tillgodogora sig 6vrig palliativ vard. De
nirstaende kan ocksa paverkas negativt i manga ar efter dodsfallet om inte barnet symtomlindras
pa basta sitt [5].

Vid symtomlindring bor man stilla f6ljande frigor:
e Vad dr malet? Definiera det tillsammans med patienten och de nirstiende.
e Vad ir viktigt for patienten och de narstiende?
e Vad ir rimligt?
e Hur kan vi maximera livskvaliteten?
e Varidet palliativa férloppet befinner vi oss?

Allmién palliativ vard ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grundliggande
kunskap och kompetens i palliativ vard. Det finns ocksa specialiserad palliativ vard till patienter
som har komplexa symtom eller en livssituation som medfor sarskilda behov, och den utférs av
ett multiprofessionellt team med sirskild kunskap och kompetens i palliativ vard [1].

4.2 Palliativa faser

Palliativ vard indelas vanligtvis i tidig fas, sen fas och livets slutskede. Det ar dock ocksa viktigt
att kunna erbjuda efterlevandestdd till nirstaende en tid efter dédsfallet, och det stédet kan
behovas 6ver en lingre tid. Darfor tas det upp i samband med faserna.

Skillnaden mellan tidig och sen palliativ fas kan vara att sjukdomen i den tidiga fasen ér obotlig
men fortfarande paverkbar med specifik behandling och palliativa insatser. Det medfor bittre
livskvalitet och livsforlangning. Nir den sena palliativa fasen inleds 4r malet inte lingre att
forlinga livet utan att skapa de basta mojliga forutsittningarna for en god livskvalitet under
personens sista tid i livet. Den sena fasen kan vara i nagon vecka till nagra manader innan livet
gar in 1 sitt slutskede [3].
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For riktigt sma barn giller inte dessa faser, for ett litet barn kan ha ett snabbare férlopp och
déden kan komma plétsligt utan att varden och de nirstiende hinner forsta. Detta kan dven gilla
tor dldre barn.

Nedanstiende beskrivning kan i dagsliget anvindas som ett stod:

e Tidig palliativ fas:
Mal: Livsforlingning och god livskvalitet.
Tidsperiod: Kan vara fran manader till dr.

e Sen palliativ fas:
Mal: God livskvalitet men inte livsforlingning.
Tidsperiod: Ofta nagra veckor till nagra mdnader.

e Livets slutskede:
Mail: En virdig och god dod.
Tidsperiod: V anligast 1—2-dagar, ev. upp till en vecka.

e Efterlevandestod:
Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas nirstiende med malet att ge
stod och fanga upp behov av ytterligare stod och hinvisning till fortsatt stodkontakt.

Efterlevandestod kan behévas under en lingre tid.

4.3 WHO:s definition av palliativ vard
I Sverige arbetar vardpersonal utifran Virldshalsoorganisationens (WHO:s) definition av palliativ

vard (rev. 2002). WHO definierar palliativ vird som ett f6rhallningssatt som syftar till att
forbittra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbats av problem som kan uppsta vid
livshotande sjukdom. I praktiken bestar en vilfungerande palliativ vard av fyra dimensioner och
fyra hornstenar [3]. Dimensionerna dr behov som tillgodoses med hjilp av de fyra hérnstenarna,
som anvands som arbetsredskap med malet att patienterna ska ha en god livskvalitet.

Fyra dimensioner

e Tysiska behov — t.ex. smirta, andndd, illamaende, klada, cancersar, forstoppning.
e Dsykiska behov — t.ex. nedstimdhet, oro, somnproblem, férvirring.
e Sociala behov — t.ex. relationer, nirstiende, boende, ekonomi, nirstaendes problem.

e Existentiella behov — t.ex. dodsangest, skuld, mening/meningsléshet, ouppklarade
relationer.

Fyra hornstenar

e Samarbete — i ett mangprofessionellt arbetslag eller team.
e Symtomlindring — fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.
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e Kommunikation och relation — f6r att frimja patientens livskvalitet med god
kommunikation, frimja relationen inom och mellan arbetslag och frimja férhéllandet till
patienten och hens nirstiende.

e St6d till de nirstdende under sjukdomen och efter dédsfallet [3].

4.4 Palliativ vard av barn

Traditionellt har svensk sjukvard anviant begreppet palliativ vard for vard i livets slutskede, och
den specialiserade palliativa varden dr ofta uppbyggd for att ge vard 1 livets slutskede till vuxna,
framfor allt inom cancervirden. Av de 90 000 personer som avlider i Sverige per ar, bedoms
70 00075 000 behova palliativ vard. Mindre an 1 % ar barn, cirka 550 personer.

De flesta av dessa barn avlider innan ett ars dlder och dédsfall intraffar frimst under de forsta 28
dagarna efter fodelsen, se Socialstyrelsens Dédsorsaksregister. Det finns darfor begriansad
erfarenhet av att ge palliativ vard till barn jimfért med vuxna 1 Sverige. Samtidigt har barn andra
sjukdomsbilder och vardbehov dn vuxna, vilket stiller krav pa kompetens inom barns sjukdomar
och utveckling [6, 7].

I allt fler linder utvecklas palliativ vard till en egen specialitet [8]. I Sverige finns palliativ medicin
som en egen specialitet for likare och som en specialistutbildning for sjukskéterskor och
underskoterskor, men den ar da frimst inriktad pa vuxna. Det finns dock planer pa en
tvirprofessionell utbildning specifikt f6r palliativ vard av barn.

WHO har utformat en sirskild definition for palliativ vard av barn. Skillnaden mot palliativ vard
av vuxna ar att det dr farre barn 4n vuxna som dor, sjukdomsspektrat ser olika ut och barn har
sina speciella behov. En skillnad mot WHO:s definition av palliativ vard av vuxna ar att den for
barn tydligt inkluderar hela sjukdomsférloppet och att varden kan borja redan innan barnet ar
fott:

WHO:s definition av palliativ vard av barn

Palliativ vird av barn dr en aktiv vard av barnets kropp, sjil och ande, och innebir ocksa att
ge stod till familjen.

Den bérjar nir sjukdomen ir diagnostiserad, och fortsitter oavsett om barnet far
behandling riktad mot sjukdomen eller e;.

Vardgivaren maste utviardera och lindra barnets fysiska, psykiska och sociala symtom.
God palliativ vard kriver bred tvirvetenskaplig kompetens och alla tillgingliga resurser.

Palliativ vird for barn kan ges av flera olika vardgivare.

WHO:s definition fér palliativ vard av barn

Livshotande sjukdom under barndomen kan vara en mingd olika diagnoser, men barnen kan
kategoriseras 1 fyra olika grupper utifran sina tillstind eller sjukdomar. De diagnoser som
berittigar till palliativ vard kan grupperas utifrin olika karaktiristika tillstind/sjukdomat.
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Detta lyfts 1 en europeisk standard som ar framtagen for palliativ vard av barn, se IMPaCCt:
standards for paediatric palliative care in Furope [9].Barn med livshotande tillstind eller
sjukdomar som kan ha botande behandling men dir behandlingen kan misslyckas, exempelvis
cancersjukdom.

Barn med allvarlig sjukdom dar tidig d6d kan vara oundviklig, exempelvis Trisomi 13 och 18.

Barn med progressiva sjukdomar som inte gar att bota men som dndé kan innebira ett langt
liv, exempelvis olika syndrom.

Barn med kroniska sjukdomar som inte ir progressiva men som medfor en svar
funktionsnedsittning , och dir komplikationer kan leda till f6r tidig d6d, exempelvis svar
flerfunktionsnedsittning och skador vid asfyxi (syrebrist) [10].

Las mer:
https://www.who.int/publications/i/item/integrating-palliative-care-and-symptom-relief-into-

paediatrics

Internationella riktlinjer f6r palliativ vard av barn; http://paed.pallcare.info/ [11] .

4.4.1 Barns mognad och utveckling

Personal som virdar barn behéver ha kinnedom om barns mognad och utveckling. Vatje barn ar
unikt och kan ha kommit olika langt i sin utveckling. Barn som har levt linge med en sjukdom
och vardats mycket pa sjukhus kan ibland upplevas som bridmogna for sin dlder, 1 sitt satt att
vara mot bade vuxna och andra barn. Mycket talar for att tidigare erfarenheter har stor betydelse
tor barnets kompetens och mognad, snarare dn alder och utvecklingsniva [12].

Nedan finns mer information om barns mognad och utveckling:

https://www.1177.se/Stockholm/Sok/?q=barns+utvecklin

http:/ /www.kunskapsguiden.se /barn-och-unga/Teman/Mognadsbedomning-for-barns-
delaktichet/Sidor/Barns-utveckling-%E2%80%93-en-sammanfattning.aspx
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http://paed.pallcare.info/
https://www.1177.se/Stockholm/Sok/?q=barns+utveckling
http://www.kunskapsguiden.se/barn-och-unga/Teman/Mognadsbedomning-for-barns-delaktighet/Sidor/Barns-utveckling-%E2%80%93-en-sammanfattning.aspx
http://www.kunskapsguiden.se/barn-och-unga/Teman/Mognadsbedomning-for-barns-delaktighet/Sidor/Barns-utveckling-%E2%80%93-en-sammanfattning.aspx
https://www.psykologiguiden.se/rad-och-fakta/barn-och-familj/barns-utveckling
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KAPITEL 5
Organisation av den
palliativa varden av barn

Rekommendationer

¢ Identifiera en sammanhallen vardkedja dir multiprofessionella team fran olika
verksamheter samarbetar for att fa en sammanhingande enhetlig vard under barnets hela
sjukdomsperiod.

e Erbjud avancerad specialiserad sjukvard i hemmet under hela sjukdomsférloppet, oavsett
inriktning pa medicinsk vard. Sadan sjukvard kan stédja familjers vardagsliv och hilsa.

e Ta tidigt kontakt med hemsjukvardsteam for exempelvis hjalp med provtagning,
antibiotika, naringsdropp eller blodtransfusion.

Al giirna tva personer pa hemsjukvardsbesok.

Foljande enheter erbjuder konsultation om palliativ vard av barn:

* Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice

https:/ /www.etstadiakoni.se/sv/sjukhus/Patient/Kliniker--avdelningar/Hospice/Lilla-
Erstagarden/

* SABH (Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard 1 Hemmet)

https://www.sabh.nu/

Organisationen av olika palliativa verksamheter varierar internationellt, nationellt och 6ver tid.
Antalet verksamheter som erbjuder palliativ vard f6r barn 6kar men tillgangen ar ojamnt férdelad
ivirlden [8, 13-15]. De flesta barn som doér dr bosatta i lag- och medelinkomstlinder samtidigt
som tillgdngen till palliativ vard dr hogst i linder med ett hogt utvecklingsindex [16]. Majoriteten
av linder med en identifierad specialiserad palliativ vard f6r barn finns i Nordamerika och
Europa [16, 17]. Storbritannien och USA ir tva exempel pa linder med vil utvecklad palliativ
vard for barn. I Storbritannien har man valt att fokusera pa utbyggnad av hospice, och det

forsta — Helen House — 6ppnades 1982. I USA ir palliativ vard 1 storre utstrickning organiserad
som sjukhusbaserade palliativa konsultteam och sjukvard i hemmet [16].

I Sverige virdas de flesta barn med palliativa vardbehov pa avdelningar, dagvardsenheter och
mottagningar inom primérvard och pa sjukhus dar barn generellt vardas. Alla enheter dir dessa
barn kan komma att vardas behover darfor grundliggande kunskap om palliativ vard for barn,
tor att f6lja WHO:s riktlinjer och tillhandahalla en jamlik vard [15, 18]. Barn kan dessutom under
perioder behova stéd av specialiserad palliativ verksamhet.

I Sverige finns i dag ett litet och varierande utbud av verksamheter som erbjuder specialiserad
palliativ vard specifikt f6r barn eller som del av palliativ vard f6r vuxna, dar barn utgoér en mindre
del av den totala patientgruppen. Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice 1 Stockholm ir i
dagsliget Sveriges enda hospice for barn. Lilla Erstagarden har 5 vardplatser dit barn fran hela
landet dr vilkomna efter specialistvardsremiss. I flera regioner kan barn fa palliativa vardinsatser
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av palliativa team inom vuxensjukvarden och vard pa specialiserade palliativa slutenvardsenheter
tor vuxna.

Forskning visar att manga familjer féredrar avancerad sjukvard i hemmet framfor vard pa sjukhus
under olika skeden av sjukdomen och vid livets slut. Nir familjerna upplever att de far adekvat
professionellt stod och trygghet, kan vard i hemmet stirka vardagslivet och hilsan dven vid svir
sjukdom [19, 20]. M6jligheten till hemsjukvard bor dirfor vara en sjilvklar del av palliativ vard
tor barn under hela vardkedjan [21]. Vird i hemmet kan utforas av verksamheter som ar
specialiserade pa barn, exempelvis Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard i Hemmet (SABH) 1
Stockholm som erbjuder vard till barn med olika diagnoser.

Pa flera sjukhus finns 16sningar med organisation av hemsjukvard till specifika patientgrupper
sasom for tidigt fédda barn eller barn med kronisk sjukdom. Avancerad sjukvard 1 hemmet édr
huvudsakligen organiserad for att ge vard till vuxna, men med ratt anpassning i arbetssattet kan
den fungera dven for barn i olika aldrar och i alla skeden av sjukdom, med hég tillfredsstillelse
hos familjer [21]. Samarbete mellan barnsjukvard och hemsjukvard ar viktigt for att ge jamlik
vard och trygghet till bade familjer [19] och vardgivare inom hemsjukvard [22, 23].
Verksamheterna med sjukvird i hemmet f6r barn visar att det ar bra att vara tva personer vid ett
hembesok, sa att en kan koncentrera sig pa barnet och den andra pa den nirstiende. Uppsokande
konsultteam med hog kunskap i palliativ vard kan verka for att tidigt identifiera barn och familjer
med palliativa vardbehov och bidra till att integrera den allmdnna och den specialiserade palliativa
varden [16, 24].

Barns och familjers behov varierar 6ver tid, och det ar darfor viktigt att under hela vardtiden vara
oppen for att anpassa vardformen efter barnets och familjens behov. Barn och familjer gynnas
dirfér av en sammanhallen vardkedja dar multiprofessionella team fran olika verksamheter bidrar
till en helhet dir palliativ vard ingar i all vard [23-27] (lds mer i avsnitt 5.2 om team). Det kriver
att verksamheterna har samma palliativa vardfilosofi och grundliggande kunskap om palliativ
vard av barn [16, 25], och att det finns upparbetade samarbetsvigar inom organisationen och for
det enskilda barnet. Malet jamlik vard i Sverige kriaver darfor att alla barn ska kunna erbjudas en
god palliativ viard oberoende av var de bor.

Under hela sjukdomsférloppet bor barnets och hela familjens behov pa kort och lang sikt vara
utgangspunkten for den vardform som viljs. Tank pa att anvanda tekniken; ibland kan
konsultation via digitala méten eller videométen med familjer i hemmet vara ett bra alternativ, for
att familjen bor lingt fran sjukhuset eller har svart att forflytta sig. Aven fér familjer som bor nira
sjukhuset kan forflyttning vara svart och digitalt stod vara virdefullt.

Kapitlet kommer att kompletteras framover med link till beskrivning av palliativ vard pa
neonatalavdelningar i Sverige.
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KAPITEL 6
Strukturerat arbete i

palliativ vard

Rekommendationer

Koppla tidigt in palliativa team f6r att 6ka livskvaliteten hos barnet och familjen.

Inkludera barnhabiliteringen 1 varden av barnet.

e Teamarbetet kan liggas upp utifran olika modeller: multidisciplinirt, interdisciplinirt eller
transprofessionellt. Till exempel kan interdisciplinirt teamarbete ge en mer mangsidig
belysning av barnets situation och leda till att varden blir mer effektiv och individuell.

e Eitt strukturerat arbetssitt 6kar kvaliteten i varden av barnet, familjen och 6vriga

nirstaende. I detta kan vara vardplaner, skattningsinstrument och checklistor vara bra

verktyg.

Ett strukturerat arbetssatt ger hogre kvalitet 1 varden av barnet, familjen och 6vriga nirstaende.
For att uppna det kan man anvinda vardplaner, skattningsinstrument och checklistor [28].

Palliativregistret dr ett kvalitetsregister med syfte att forbattra varden i livets slutskede och ar
samtidigt ett stod for att arbeta strukturerat och evidensbaserat [29]. Lis mer i kapitel 18
Kvalitetsregister och pa http://palliativregistret.se/

Omvirdnadsforskaren Britt-Marie Ternestedt har tillsammans med forskare och yrkesverksamma
sjukskéterskor utvecklat en omvardnadsmodell som har sin grund i omvardnadsforskaren Alice
Rinell Hermanssons introducerande av S:n, till svenska forhallanden utifran tanatologen och
psykiatrikern Avery Weismanstankar om en virdig dod. Modellen bygger pa en humanistisk
minniskosyn och har ett tydligt patientperspektiv [30, 31]. Den dr personfokuserad och utgar
fran sex nyckelord, De 6S:n, om att planera, genomfdra, utvirdera och utgora ett forhallningsitt 1
palliativ vard.
Nyckelorden ir:

e Symtomlindring.

e S§jilvbestimmande.

e Sociala relationer.

e Sjilvbild/sjilvrespekt.

e Sammanhang

e Strategier.

Nyckelorden ir tinkta att vara ett stéd f6r en god vard i livets slutskede [28, 30, 31].
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Modellen De 68:n kan anvindas vid virdplanering vid olika tidpunkter 1 det palliativa
sjukdomsforloppet [30, 31]. Den ér utformad f6r vuxna men kan dven anvindas inom
barnsjukvarden efter viss omarbetning fOr att passa in i ett barnperspektiv.

Modellen ir beskriven i de nationella riktlinjerna for palliativ vard av vuxna och beskrivs dir som
ett bra hjilpmedel vid vardplanering [28].

Tabellen nedan visar en modell som kan passa in 1 ett barnperspektiv utifran barnets alder,

mognad och formaga.

Ar behandlingen
som ges
adekvat?

Hur ar patienten
delaktig i
varden?

Hur kan
symtomen
lindras?

Vad ar viktigt for
personen att
sjalv
bestdmma?

Vilket ansvar
har féraldrarna?

Bevaras
patientens
autonomi?

Bevaras
patientens
integritet?

sig?

Vilket natverk
finns runt
barnet?

Vilka personer
ar sarskilt
viktiga for
barnet?

exempel; familj,
forskola/skola,
intressen,
fritidsintresse,
livsaskadning.

Hur uppfattar
patienten sin
sjukdom/prognos
och de forluster
som sjukdomen
innebar?

Hur kan
patienten stddjas
i att bevara en
sa positiv
sjalvbild av sig
sjalv som
mojligt?

Kvarstar nagra
konflikter livet?

Vill barnet
samtala om sitt
levda liv?

Symtomlindring | Sjalv- Sociala Sjalvbild/ Sammanhang | Strategier
bestammande | relationer sjalvrespekt

Ar symtomen Ar patienten Vem/vilka Vem ar patienten | Vad har varit Hur tanker barnet

under kontroll? delaktig i sin personer vill och vad ar viktigt | viktigt i barnets | om livet framat?
vard? barnet ha nara | for hen som till liv?

Kan
barnsjukvarden
hjalpa barn och
ungdomar att
forverkliga sina
drémmar?

Onskar
barnet/narstaende
forbereda sig pa
nagot satt infor
doden?

Det hir ar ett forslag pa vardprocess som innebir ett strukturerat arbetssatt kring barnet:

e Virdplanering mellan sjukhus, hemsjukvird eller palliativ slutenvard/hospice.
e Inskrivning i ndgon av ovanstiende verksamheter.

Vardplanen individanpassas for barnet och familjen utifrain problem, risker, resurser och

diagnoser. En bra utgangspunkt ér att ”ligga steget fére” och ha en plan f6r vad som kan komma
upp, att forsoka hitta mélet med varden och planera efter det [32, 33]. Planen behéver utvirderas
och féljas upp regelbundet.
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6.1 Perspektiv i den palliativa varden av barn

6.1.1 Barnperspektiv

Barnperspektivet dr den enskilde vuxnes syn pa barnet, pa barndomen och barndomens villkor,
och den synen bygger pd egna erfarenheter fran barndomen, hur barn har det och hur vuxna ser
pa barn. Samhillets barnperspektiv spelar ocksa in, alltsa synen pa barn som speglas i till exempel
lagstiftning, allméinna rad, féreskrifter, normer och attityder.

6.1.2 Barnets perspektiv

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

6.1.3 Barnrattsperspektiv

Att ha ett barnrittsperspektiv i fragor som beror barn innebir att ha barnkonventionen som
utgangspunkt. Da behéver man se fragan utifran alla de rattigheter som varje barn har i
konventionen och ta hansyn till hur de har tolkats i FN:s barnrattskommittés rekommendationer
och allminna kommentarer.

Alla rittigheter dr inte relevanta i alla frigor som ber6r barn, men for att sikerstilla ett
barnrittsperspektiv ska atminstone barnkonventionens fyra grundprinciper genomsyra fragan:

Alla barn har samma rittigheter och lika virde.
e Varje barn har ritt att fa sina grundliggande behov uppfyllda.
e Varje barn har ritt att fa skydd mot 6vergrepp och utnyttjande.

Varje barn har ritt att fa uttrycka sin mening och bli respekterat.
Se mer: FN:s barnkonvention

6.1.3.1 Checklistor och screeningverktyg inom omvardnad

Generell symtomskattning
Forskning framst fran palliativ vird av vusxcna men kan dven anvindas som exempel for daldre barn.

e [ESAS-r— The Edmonton Symtom Assessment System. Instrument for att skatta nio
vanliga symtom: smirta, orkesloshet, illamaende, nedstimdhet, oro/dngest,
somnloshet/désighet, dalig aptit, vilbefinnande och andfiddhet [34].

e JPOS (Integrated Palliative care Outcome Scale). Skattningsinstrument for fysiska,
pSykologiska, sociala och existentiella fragor. Forutom vanligt forekommande symtom inkluderar det
excenmpelvis fragor om ndrstaendes oro, patientens informationsbehov och praktiska problem
https://palliativtutvecklingscentrum.se/ipos

Specifik symtomskattning
Skattningsskalorna kan behdva anpassas utifran barnets dlder och funktionsniva.
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Fallrisk

e Fallriskanalys — vigledning f6r Downton Fall Risk Index [35].

Munhailsa

e ROAG — Revised Oral Assessment Guide [36-38].

Nutrition

e STRONGkids — Nutritional risk screeningtool for children aged month-18 years on
admission to the hospital (screening for risk f6r underniring) [39, 40].
e PYMS — Paediatric Yorkhill Malnutriation score [41].

e STAMP — Screening tool for the assessment of malnutrition in paediatrics [42].

Smirta inklusive beteende

e NRS — Numerisk skala/VAS — Visuell Analog Skala.

e TFLACC — Face, Legs, Activity, Cry, Consolability [43].

e ALPS — Ansiktsuttryck, andningsmonster, extremitetstonus, hand-/fotmotorik,
aktivitetsniva [44].

e BOSS — Beteende Observation & skattning av smirta [45].

Trycksar
e Nortonskalan [46].

6.2 Team

Teamarbete dr en av de fyra hornstenarna i palliativ vard, se avsnitt 4.3 WHO:s definition av
palliativ vard. Barn i den palliativa virden triffar manga personer, och det dr viktigt att sitta
barnet i centrum, liksom deras narstiende. For att 6ka livskvaliteten hos dessa barn kan det vara
virdefullt att tidigt koppla in ett specialiserat palliativt team [47]. Barnhabiliteringen arbetar med
manga barn som behover palliativa insatser i tidigt skede. I den man det i Sverige finns palliativa
team som tar emot barn bor man ta hjilp av dessa och samarbeta for att optimera barnets
livskvalitet.

I litteraturen beskrivs olika typer av team och 1 Sverige ar det mest vanligt mest om ar det
multidisciplinira team [48]. Internationellt inom den palliativa varden av barn ar i stillet det
interdisciplinira teamarbetet en bra modell att arbeta utifran med ett nira samarbete runt barnets

vird [47].
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Multidisciplinart Interdisciplinart

Multidisciplinirt team
Personer i teamet genomfor sina arbetsuppgifter parallellt. Systemet ér ofta hierarkiskt och det
finns en tydlig grins mellan teammedlemmarna [48].

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 [47, 48].

Transprofessionell

Teamet dr sjilvstyrande och medlemmarna 4r beredda att ersitta varandra vid behov, vilket da 4r
ytterligare ett steg i samarbetet [48]. I den hir formen av team mots olika professioner for att
samverka mot ett bestimt mal. Det som gor teamet speciellt dr att alla bidrar med sin specifika
kompetens men samtidigt tar hinsyn till de 6vrigas bidrag, och medlemmarna har ett gemensamt
mal. Teamet bygger pa tydlig kommunikation, samspel och delat ansvar.

Utmaningen med det transprofessionella teamet dr att det 4r svart for en professionell person att
agera gransoverskridande samtidigt som hen maste och vill behalla sin expertis i férhallande till
6vriga teammedlemmar [48].

Fysioterapeutens eller sjukgymnastens roll i det palliativa teamet
En fysioterapeut eller sjukgymnast ingér i det palliativa teamet och erbjuder behandling som
kompletterar den medicinska [47, 49, 50].

Insatser bor handla om lek, aktivitet, rérelsegliddje och delaktighet. Vad som kan genomféras
beslutas gemensamt med barnet och familjen, sa det 4r viktigt att tinka brett och att vara kreativ i
valet och genomférandet [51].

I ett tidigt palliativt skede 4r malet oftast att barnet ska behélla och eventuellt 6ka sin fysiska
funktionsférmaga. I en senare fas kan behoven och férutsittningarna snabbt dndras, och de
fysioterapeutiska eller sjukgymnastiska insatserna bor ha stérre fokus pa symtomlindring.
Insatserna dr sillan smartsamma, har fa biverkningar och ir kostnadseffektiva [52].

Fysioterapeuten eller sjukgymnasten ska fortlopande utvirdera och anpassa insatserna efter
behoven. Dessutom bor hen ge stéd till nirstaende och annan vardpersonal for att de
rekommenderade insatserna ska utféras kontinuerligt i vardagen [51]. Dessutom ska barnet, de
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nirstaende och vardpersonalen informeras om insatsernas syfte och mal, 4ven nidr insatser inte ar
aktuella eller avslutas. [53].

Mer information om vanliga fysioterapeutiska och sjukgymnastiska insatser inom palliativ vard av
barn, finns bland annat 1 avsnitten Icke-farmakologisk behandling.

I forsta revideringen av vardprogrammet kommer en mer utforlig beskrivning av olika
professioners roller i den palliativa varden av ett barn.
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KAPITEL 7
Brytpunktsprocessen — att

klargora malet med
varden

Rekommendationer

e Besked om allvarlig sjukdom behdver ges i samtal som dr vl férberedda, i lugn miljé och
med lyh6rdhet f6r kinslor.

e Samtalet ska alltid foljas upp vid flera tillféllen.

e [ sent palliativt skede dr det viktigt att alla inblandade kdnner sig inférstadda med att déden
ir nira forestaende, att det finns en plan for alla de symtomlindringsbehov som kan uppsta
och att det finns en plan for sjilva déendet.

Brytpunkt handlar om 6vergangen fran palliativ vard till livets slutskede.

En hérnsten 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 behéva andra
vardens inriktning och mal.

Vid diagnostillfillet 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 1 samtal som ar vil forberedda, 1 lugn miljé och med
lyhordhet £6r kinslor. Informationen beh&ver presenteras pa ett tydligt och enkelt sitt. Samtalet
ska alltid f6ljas upp vid flera tillfallen.

Under sjukdomens giang beh6évs nya samtal om vad man kan hoppas uppna med behandlingen,
hur sannolikt det 4r och om det finns nackdelar och risker med behandlingen. Malet ér alltid att
ge bista mojliga vard till barnet, vilket innebir att ge de behandlingar som innebar moijlighet till
bot eller 6kad livskvalitet, men ocksé att avsta frain de behandlingar vars chanser att uppna nytta
inte star 1 relation till riskerna eller férsaimringen av livskvalitet. Denna avvigning ar sillan litt.
Det forsta steget ar alltid att bade vardteamet och vardnadshavarna (och givetvis barnet om élder
och tillstand tilliter) har en samsyn nar det giller det aktuella tillstindet, det varsta och det bista
scenariot framéver och det som ir viktigast att fors6ka uppna. Dessa dterkommande samtal
skapar en trygghet 1 kommunikationen och ger 6msesidig forstaelse for vad som bidst gagnar det
mal man har med varden.

Om det inte finns nagon chans till bot eller langtidséverlevnad behéver man ta upp fragor om
barnets sista tid i livet, sjdlva déendet och tiden fram till dess:

e Finns det kvar viktiga mal f6r barnet och familjen som man ska férséka uppfylla?
e Ska virden ske i hemmet, pa barnklinik, hospice eller annat boende?
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e Vilka symtom dr besvirande och finns det planer f6r att behandla dessa?

e Vilket stéd behover familjen?

e Vilka behandlingsbegrinsningar ir tillimpliga?

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

I ett sent palliativt skede dr malet att man har hunnit skapa ett lugn kring det déende barnet sa att
alla inblandade kidnner sig inférstidda med att déden ar nira férestaende, att det finns en plan for
alla behov av symtomlindring som kan uppsta och att det finns en plan for sjilva déendet. Det idr
inte alltid mojligt att samtala direkt med det sjuka barnet om att hen snart ska d6, men om det gar
bor viardnadshavarna fa stéd 1 att prata med sitt barn pa det satt som de kidnner ar lampligt. [54].
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KAPITEL 8
Etik i barnsjukvarden och

sjalvbestammande

Rekommendationer

# FEtik handlar om virdefragor, det vill siga sadant som ir viktigt f6r oss manniskor.

Var dirfor lyhord for vad andra faktiskt menar och forsok sjalv hitta sa konkreta ord som
mojligt som beskriver det du tycker dr viktigt.

e Minga barn och ungdomar bor sjilva fa vara med och bestimma. Ritten att bestimma
over sin egen vard 4r inte kopplad till en viss alder utan till beslutsférmaga (och didrmed
ocksa till frigans komplexitet).

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

e Hantera etiska fragestallningar i en grupp som bestar av alla i teamet runt det sjuka barnet,
inklusive barnet och vardnadshavarna. Ingen profession har féretride nir det giller att
bed6éma virdefragor.

8.1 Etik och moral

Etik och moral handlar om virdefragor, det vill siga vad som ar viktigt eller vardefullt. Alla val 1
livet, stora som smd, bygger pa vad som dr ritt, gott, onskvirt, tillborligt etc. Orden moral och
etik betyder 1 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 innebir att den ocksé paverkar vara
val. Men moral i denna betydelse ar svar att diskutera; en person tycker kanske att nagot ar ritt
medan en annan tycker att det dr fel. Det kan konstateras att vi tycker olika, men sa mycket lingre
an si kommer vi inte. Etik kallas ibland moralens teoti, och handlar dirmed om forsdket att
torklara varfor nagot ir ritt eller fel, gott eller ont, och om forsoket att ge skd/ f6r det. I den
meningen 4r etik viktig ndr manniskor tillsammans behéver fundera pa olika val.

Moral och etik i betydelsen ovan idr lika viktiga, men pa olika satt. Moralen dr det som motiverar
oss, och var och en kan utveckla sin moral for att bli bittre manniskor (och dirmed kanske ocksa
leva lyckligare liv, enligt Aristoteles). Men etiken dr viktig nidr moralen sviktar och vi inte sikert
vet vad som dr ritt, eller nir vi sinsemellan tycker olika. Etik 1 denna mening kan upplevas som
svart. Det handlar ofta om att identifiera de virden (det vi tycker dr viktigt) som star pa spel, och
att hitta ritt ord for att uttrycka dem. Det handlar ocksa om att f6rsta varandra — vilket ibland ér
svart nir orden ar abstrakta, vaga eller mangtydiga, sasom livskvalitet, vardighet, 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

[55].
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8.2 Barnets formaga till sjalvbestammande

Autonomi handlar om sjilvbestimmande — att ha en vilja, bestimma vad man vill och sedan gora
det som man har bestimt. For att betraktas som autonom bor personen dirfér ha en vilja, kunna
bestimma (vara beslutskapabel) och kunna handla. Om det finns en begrinsning i en eller flera
av dessa faktorer dr ocksa autonomin begrinsad [99]. I svensk sjukvard bor vardpersonalen
respektera patienters autonomi. Det stir ocksé 1 Patientlagen; 1 1 kap. 1 § finns inledande
bestimmelser, dir behandlas information och samtycke [56]. Se dven kapitel 1.

Autonomin avgors inte av alder utan av 1 vilken utstrickning en ménniska har férmagan att fatta
beslut 6ver sig sjalv. Dirfor kan (och far) aven aldre barn och tonéringar bestimma sjalva 6ver
sin vird om de har tillricklig formaga att fatta beslut.

For att betraktas som beslutskapabel menar man ofta att individen ska kunna:
1. forsta (anpassad och relevant) information
2. o6verblicka utfallen av de olika handlingsalternativen
3. viga de moijliga utfallen utifran sina egna virderingar.

I sjukvarden bér man ta hinsyn till om en patient ér tillrickligt beslutskapabel {61 besiutet i fraga.
Ett forskolebarn kan mycket vil bestimma om hen ska ha sina gréna eller gula strumpor i
forskolan. Diaremot dr barnet kanske inte kapabelt nog att besluta om hen ska ha vinterjacka eller
bara t-shirt ute en kall vinterdag, och d4n mindre kapabel att besluta om fortsatt livsuppehallande
behandling.

Det ir fel av varden att lata en patient besluta om nagot som hen inte kan eller férstar, eftersom
patienten da kan utsittas for en betydande risk. Darfor ar det viktigt att avgéra om patienten ar
beslutskapabel eller inte. Hir giller det att halla isir fragan om Jur beslutskapabel en patient ar
(en gradfrdga och en faktafraga) och frigan om hur beslutskapabel hen bir vara f6r att fa
bestimma sjilv (en antingen-eller-fraga). Den senare ar dessutom ingen faktafriga — det finns
inga experiment eller data som kan ge svaret, utan den ar normativ. Det dr upp till
sjukvardspersonalen att avgoral Och eftersom fragan dr normativ kan vardpersonalen vara oense
om svaret.

Nir det giller livsavgorande beslut bor det stillas héga krav pa bedomningen av
beslutskompetens. Men samtidigt kan dven unga minniskor, framfér allt de med stor
sjukvardsvana, vara mycket insiktsfulla 1 sina 6verviganden [55, 56].

8.3 Vard i barnets basta intresse

Hur g6r man om en patient inte ar beslutskapabel och dirmed inte kan fatta beslut om sin egen
vard? Enligt forildrabalken [57] har vardnadshavare till barn (upp till 18 ars dlder) en rattighet
och en plikt att fatta beslut at sina barn, 1 barnets basta intresse. Enligt Patientlagen och
barnkonventionen ir sjukvarden ocksa forpliktigad att fatta beslut med barnets bista 1 atanke [595,

58].

Hur ska da ”bista intresse” forstas ur ett juridiskt och etiskt perspektiv? Vardnadshavare maste
inte alltid géra det som ér absolut bast for sina barn. En vardnadshavare kan till exempel ge sina
barn f6r mycket godis, eller vigra att vaccinera dem trots att man ur medicinsk synvinkel
generellt inte anser att det dr 1 barns basta intresse. Ett visst svingrum f6r vardnadshavare
accepteras — fOr att alternativet verkar alltfor svart eller betungande eller kontrollerande.
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Dessutom kan det vara svirare om man har hand om flera barn, f6r det som 4r bist for ett barn
blir kanske mindre bra f6r de andra.

Slutligen ér det inte alltid uppenbart vad som faktiskt dr bast f6r ett barn. Méinniskor kan virdera
saker pa olika sitt och till exempel vara oense om vilket som dr bist — att leva ett kort men bra
liv, eller ett langt men daligt liv.

Om man stir infOr ett svirt val eller 4r oense om vad som ir bist, kan det ibland vara bra att i
stillet fraga sig vad som ér gott nog. Det kan visa sig att flera handlingsalternativ ar acceptabla
(inte sa daliga sd att de passerar en grins mot det otillatna eller oetiska) och att det inte gar att
sakert siga vilket som ér absolut bast. Da minimerar man atminstone risken for att géra fel och
kan i stallet fraga sig vem som bor fa bestimma bland dessa alternativ. Kanske kan barnet sjilvt
fa bestimma? Eller sd far virdnadshavarna bestimma, om de vill — dérfor att det ar gott nog [55,

57-59].

8.4 Barns ratt till information

Barn har ritt till information om sin sjukdom och behandling, precis som vuxna patienter.
Patientlagen 4 kap. 3 § och 6 § ar mycket tydlig pa den punkten. I barnsjukvirden finns ocksa en
ling tradition av att barn informeras och férbereds infér det som sker med dem i varden, och
mycket forskning stoder nyttan med detta. Men hur mycket information ska barnet fa, och
varfor?

Det finns tva principiella skal till att vardpersonal 1 allmanhet ska informera patienter:
1. Det dr bra fér patienten att vara informerad.
2. Patienten har ritt att fa veta, oavsett om det dr 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 — 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
hilsa (for att personalen till exempel tinker att hen blir olycklig eller upprord av att fa veta) blir
hens autonomi begrinsad.

Men om patienten inte dr autonom, till exempel ett litet barn, 4r det svarare att argumentera for
rittigheten till 2/ information (alltsd aven sadan som kan vara svir att forsta eller som kanske
Okar patientens oro och dngslan). Da bor tonvikten ligga pé vilken information som barnet
faktiskt har nytta av att fa.

Hur stor nyttan blir beror pa vilken information som barnet far, och inte minst hur. Det ar till
stor del en professionell fraga som avgors av personalens kunskap och erfarenhet nir det giller

barn [55, 56, 58].

8.5 Etik och teambaserad vard

Modern palliativ vard 4r 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 stillet fOr att Gverlata
beslut till ndgon som utgar fran individuell magkinsla eller privat analys. Ett skil ar att alla ar
mindre rationella an vad vi kanske tror. Alla manniskor har inbyggda kognitiva bzases, alltsa
psykologiska tankemonster som kan skapa en subjektiv bild av virlden som avviker fran
verkligheten. Ett exempel dr konfirmeringsbias, alltsa att man littare ser och ligger vikt vid
torhallanden som Gverensstimmer med det som man redan tror ar sant eller riktigt. Ett annat ar
endowment bias (ungefir insatsrittfardigande-bias), vilket innebir att man kriver mer for att ge upp
nagot 4an vad man vill ge fOr att fa det (det uppfattas som enklare att inte paborja respiratorvard
an att avbryta den).

Ytterligare ett exempel ér irrationell eskalering, vilket innebar att man rittfardigar 6kande
investeringar i ett beslut med redan gjorda investeringar (eftersom vi har gjort alla dessa insatser
tor 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 6vriga deltagare.

Grupper kan dven paverkas av olika biases. Om en grupp dr f6r homogen (till exempel bara
bestar av lidkare) 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 nagot som jag kan, och darfor uppfattar jag det
som att du kan dina saker och dr kompetent, och dirfor relevant”). Da finns det risk for att man
utelimnar stora och viktiga omraden som ocksa ir 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 gir kan nigon i gruppen utses till att vara
patientens rost i diskussionen.

Ett annat exempel pa gruppbias rér nagot som kallas cykelstillsfraigor — att man under ett méte
ligger mer tid pa att diskutera triviala fragor som man har en klar asikt om, an pa komplexa
fragor dir asikterna dr mer oklara. (Namnet kommer av ett klassiskt exempel dir man under ett
och samma moéte lade mycket tid och engagemang pa att diskutera om ett nytt cykelstill skulle
byggas och vilken firg det skulle ha, medan man snabbt klubbade igenom fragan om att bygga ett
nytt karnkraftverk.) Lardomen hir dr att man bor dréja vid det svara och inte fly till det som
kanns latt att diskutera, bara for att man da vet vad man tycker.

Etik dr svart. Och samtidigt tycker alla att det ar viktigt. Bland vardpersonalen finns mycket god
vilja och sunt férnuft, men ibland ricker det inte — niar man inte vet vad som 4r det basta att géra
eller nar man ar oense — och da kravs det mer kompetens. Men den kompetensen maste
torvirvas, precis som vilken klinisk eller omvardnadsmissig skicklighet som helst. Den férvirvas
genom erfarenhet, praktik och en fortrogenhet med teorin f6r omradet i fraga — i det hir fallet
etisk teori. For att utveckla denna kompetens krivs tid och engagemang, vilket far betraktas som
dyr hirdvaluta i dagens sjukvird och nagot som en serios klinik- eller sjukhusledning inte kan ta
tor givet utan att tillféra resurser. I sammanhanget lir dock resurserna vara vil spenderade [595,

60].

28



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 9
Kommunikation

Rekommendationer

Barn behéver samtala under trygga former.

Se alltid till barnets bista. Nir det finns vuxna som ar nara barnet, oftast virdnadshavare,
bor sjukvardspersonal 1 forsta hand stétta dem i att samtala med barnet. Fragor om
sjukdom kan dock sjukvardspersonal vara bittre limpade att svara pa.

e Beakta barnets individuella utgangslige och kommunikativa f6rmaga.

Fundera pa: Hur kan barnet kommunicera? Behovs hjilpmedel?

Ta hjilp av vardnadshavare for att forsta barnet.
e Invinta helst barnets svar.

Kapitlet handlar om kommunikation med barn som patienter och med barn som narstiaende, da
oftast syskon men dven kompisar.

Det finns olika sitt att kommunicera med barn, bide verbalt och icke-verbalt. I det hir nationella
vardprogrammet tar vi upp bagge sitten.

Neurologiskt sjuka barn kan behova alternativ till talat sprak, och nagon som specifikt kan tolka
det barnet, se dven kapitel 17 Barn med neurologiska sjukdomar och/eller funktionsnedsittningar
— speciella symtom och symtomlindring.

9.1 Verbal kommunikation

Barn behover en fortroendefull relation for att samtala och har sjilva beskrivit att det ar viktigt
for dem att vuxna ar akta, drliga och personliga. Barn vill ha raka svar i frigor om sjukdomen,
enligt forskning som har gjorts i Sverige [61]. En nyligen publicerad sammanstillningsrapport ger
rad om hur vardpersonal kan prata med svart sjuka barn och familjerna om deras livshotande

sjukdom [62].

Det ir viktigt med férberedelser infor samtal med barn, precis som infor samtal med vuxna. Det
kan da handla om att bestimma rum och tid och vem som sitter var, att ta fram material som
underlittar samtalet och att avgéra vilken typ av samtal det giller (informerande eller stodjande).
Man behover dven ta stillning till vad som ska hinda med informationen som barnet ger under
samtalet. Ska den till exempel foras vidare till vardnadshavarna? Fragan om delaktighet bor
beaktas bade for barn och for vardnadshavare. Vardnadshavarna kan vara delaktiga pa flera sitt,
och syftet dr att stotta barnet. De kan till exempel finnas med i rummet i borjan av samtalet eller
under hela samtalet. En vardnadshavare kan dven komma in 1 slutet och fa aterberattat for sig vad
samtalet har handlat om, och pa det sittet hjilpa barnet att dela ett svart amne.

Man behover ta hansyn till barnets mognad, och da inte enbart dldern utan ocksa sammanhanget
och bakgrunden. Det kan bero pa hur linge barnet har varit sjukt och vad sjukdomen har
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inneburit. Det ér inte ovanligt att barn som linge har umgatts med vuxna inom sjukvarden [63]
ger ett bradmoget intryck, for de har stillts infér fragor och situationer som barn normalt sett
inte stoter pa. Darfor ar det viktigt att se och mota varje enskilt barn utifran just sin mognad,
oavsett alder. Se aven kapitel 4 Bakgrund.

En annan viktig uppgift for vardpersonalen ar att stotta de vuxna som finns nira barnet, oftast
torildrar och vardnadshavare men aven andra vuxna sisom mor- och farférildrar. Det handlar
exempelvis om att stodja och ibland vigleda vardnadshavare i att prata med sitt barn. Det ér inte
ovanligt att vairdnadshavare och barn vill skydda varandra, bland annat genom att inte prata om
det som ar sviart. I Socialstyrelsens kunskapsstod A samtala med barn finns konkret och
grundliggande information for sjukvardspersonal om hur man stéttar bada parter. Hir under
finns nagra exempel fran publikationen (s. 44—45).

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

Viilka material, verktyg och hjdalpmedel behiver du ha tillgingliga for
att kunna ge barnet information pa relevant vis?

Mer om bildstéd och andra hjalpmedel se nedan 17/ka material,
verktyg och bjalpmedel behovs? Samt ovan Barn med funktionsnedsatiningar.

Viardpersonal tycker ofta det ar pafrestande att prata med barn och familjer nir de ska framféra
svara besked. Det kan vara besvirligt att veta vad, hur och nir man ska beritta, trots att
forskning visar att barn och familjer vill ha information, dven svara besked. Manga tror att
familjen kommer att tappa hoppet, men det behover inte vara sa. Snarare Okar tilliten och dven
hoppet dven om det kanske inte finns hopp om bot.

Aterigen bor vardpersonal se till varje enskilt barn och den specifika situationen. Barnens behov
och forstaelse varierar med alder, mognad och familjens kultur. Barn visar ofta pa ett eller annat
sitt att de ar medvetna om allvaret med sjukdomen genom att stilla fragor, rita vissa saker eller
vilja vissa berittelser eller filmer. Barn som ingen pratar med kan kidnna sig ensamma och
utelimnade i svara situationer, 4ven om alla barn inte vill ha samtal eller information. Ingen
vardnadshavare som har talat med sitt barn om doden har dock angrat sig efter att barnet har
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avlidit [64]. Det finns ocksa hjalpmedel fOr att prata med barn om svira saker, till exempel
bocker och filmer som tar upp svira saker sisom sjukdom och déden [63].

Hilso- och sjukvirden ir skyldig att ge information, rad och stdd till barn som nirstiende [65].
Virdnadshavare bor ocksa erbjudas och rekommenderas samtal med kurator, som efter
individuell bedémning kontaktar eller férmedlar kontakt med forskola, skola, socialtjianst eller
annan lamplig instans.

9.2 Icke-verbal kommunikation

Att kunna ge uttryck for sin vilja och reagera pa handlingar och situationer kan ses som
grundliggande minskliga egenskaper, men det ér inte sjalvklart f6r barn och ungdomar med
grava funktionsnedsittningar. Barnets grundstatus och diagnos kan begrinsa mojligheterna att
kommunicera verbalt, och dd madste man se Over alternativen i form av kroppssprak med rorelser,
mimik och gester, eller ljudande och blickkontakt.

Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) kan vara en god hjilp vid icke-verbal
kommunikation. Det dr en samlingsterm for insatser som avser att férbattra en manniskas
mojligheter att kommunicera, genom att man kompletterar eller ersitter ett bristfilligt tal eller
sprak. Férutom s.k. naturliga AKK-former sisom kroppssprik och gester, finns specifika AKK-
former sasom tecken, bilder, blissymboler och ord. Behov av AKK finns 1 olika grupper med
funktionsnedsittningar, men dven omgivningen har nytta av dessa kommunikationssitt.

Inom patientgruppen med cerebral pares, utvecklings- och sprakstorning och autism ér det
vanligt att barnen behover AKK-insatser [66, 67]. De kan bygga pa teckensprak och teckenstéd
eller annu mer avancerad teknisk utrustning. Manga ganger kan dock enkla stodtecken pa
kroppen och i handen ge viktig information och komplettera det talade ordet. For barn i alla
aldrar med intellektuell funktionsnedsittning kan man anvinda tydliga bilder, i bokform eller i
dags- och veckoscheman. Avancerade symbolbilder kriver en mer utvecklad abstrakt formaga.
Teknisk apparatur kan ocksa erbjudas, med olika programval {6r skrift och tal, och den kan
fungera val aven om barnet har mycket begrinsad fysisk funktionsférmaga.

Virdnadshavarna har oftast mycket god kinnedom om hur deras barn visar eller uttrycker
kanslor och behov. Det kan till exempel finnas ljud, skrik och mimik som uttrycker glidje, och
andra som signalerar smarta. Risken for att missforsta dem kan minimeras med kunskap om
barnets “normala” (vanliga) uttrycksformaga. I kontakt med barnet behéver man ofta vara
mycket lyhord och vinta lite lingre pa svar.

Barnets diagnos, sjukdom eller skada kan ge reflexmassiga reaktioner och de behéver ocksa
forstas 1 sitt ssmmanhang. Kroppsposition och 6kad eller minskad tonus kan ibland informera
om barnets maende, liksom puls och andningsfrekvens, svettning och hudens fargskiftningar.
Detta idr dock individuellt: hog aktivitet, oro och irritation kan vara ett barns sitt att signalera,
medan ett annat reagerar med tystnad och med att avvirja kontakt. Barnets icke-verbala
kommunikativa signaler ska tolkas och forstas i relation till ett individuellt utgangslige.

Personal inom palliativ vard behéver vara intresserad och anstringa sig for att forsoka se, hora
och forsta barnets kommunikation. Detta maste sedan kombineras med generell kunskap om
vard och omsorg 1 livets slutskede.
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KAPITEL 10

Aktivitet och skola

Rekommendationer

Lekterapi dr en specialpedagogisk verksamhet vid landets barnsjukhus som erbjuder
kreativa uttrycksformer och kulturupplevelser i en miljé som barnet kinner igen. Stimulans,
lek och meningsfull aktivitet ar viktigt f6r alla barns psykiska hilsa, dven under en
sjukhusvistelse. Ritten till lekterapi 4r lagstadgad.

Musikterapi dr en viktig del 1 arbetet med en patient- och familjecentrerad palliativ vard,
och det handlar om att mota olika behov av holistiskt vilmaende och att stirka
livskvaliteten.

Sjukhusclowner ir ett komplement till den medicinska varden. Genom fantasi, lyh6rdhet
och humor interagerar sjukhusclownen med barnet.

Sjukhusskolor. Barn pa sjukhus har lagstadgad ritt till skolundervisning. Vid landets
barnsjukhus finns dirfér sjukhusskolor med lirare som ér vana vid att undervisa sjuka
barn. Sedan hosten 2018 omfattas dven barn i forskoleklass av ritten till skolgang.

Social tjanstehund. Hunden skapar trygghet, skratt, lekfullhet, trost och kroppskontakt.
Barn som far triffa en tjanstehund under sin vardtid far hojd livskvalitet.

VR-teknik (Virtual Reality-glaségon) ar en relativt ny teknik. Den blir allt mer synlig inom
barnsjukvarden och kan anvindas vid en mangd olika situationer.

Barn har enligt barnkonventionen ratt till lek, vila och fritid. Behovet kan f6r det sjuka barnet
tillgodoses pa flera olika sitt.

I barnkonventionens artikel 31 star det att barn har ritt till vila, fritid och lek [58]. Artikeln
omfattar alla barn i aldrarna 0—18 ar och rattigheten innefattar sjalvklart ocksa barn inom den
palliativa vardens samtliga faser. Det dr viktigt att barn under den palliativa varden far samma
mojligheter till lek som innan de blev sjuka. Sjukhusvistelse medfor ett avbrott i barnets eller

ungdomens normala liv, men alla beh6ver dnda stimulans, lek och meningsfull aktivitet f6r att
bibehalla sin psykisk hilsa [68].

Uppligget av aktiviteter och lek kan och boér variera. Det dr barnets behov och 6nskemal som ska
styra innehallet.

Hir dr nagra exempel pa beprévade aktiviteter som kan anvindas inom den palliativa varden:

Lekterapi

Musikterapi

Sjukhusclowner

Sjukhusskola

Social tjinstehund

VR-teknik (Virtual Reality-glaségon)
Barnbibliotek

Skapande aktiviteter.
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Lokala och praktiska férutsittningar kan paverka det som kan erbjudas barnet men bor aldrig ses
som ett hinder. I delar av landet finns begrinsad tillgang till vardhundar och sjukhusclowner, men
malet bor alltid vara att méta barnets egna 6nskemal om lek och aktivering. Samtliga aktiviteter
syftar till méten ur ett relationellt perspektiv. I dessa méten far barnet méjlighet att uttrycka
glidje, ridslor och lust samt stilla fragor.

10.1 Lekterapi

Lekterapi dr en specialpedagogisk verksamhet inom barnsjukvarden. Den fysiska miljon i
lekterapin dr anpassad till barns behov och férutsittningar, och paminner om den pa férskolor
och fritidshem. P4 flera av landets lekterapier finns ocksa méjlighet till sa kallad sjukhuslek, en
lekmilj6 med det material som barnet méter under sin vardtid.

Lek dr barns sitt att kommunicera och uttrycka sig, och den ar sirskilt n6dvandig for att barn ska
forsta, bearbeta och hantera upplevelser som ir relaterade till sin sjukdom. Leken maste alltid
vara frivillig och bor utga fran barnets egna behov. Genom lek kan barnet littare hantera den
eventuell oro och stress som uppkommer i samband med sjukdom. Med hjilp av autentiskt
material och pedagogiska verktyg, till exempel dockor, kan man forklara behandlingsprocedurer
och stédja barnet till att forsta och vara mer delaktig 1 sin vard.

For att barnet ska fa bista mojliga forutsittningar till lek under den palliativa varden dr det bra
om nirstiende kan nirvara, med kunskap om barnet, hens behov och tidigare erfarenheter.
Tillsammans med lekterapeutens kompetens och forstaelse for lekens betydelse kan barnets
lekutveckling fortsitta utvecklas trots sjukdom.

Pa lekterapin arbetar lekterapeuter med sirskild kompetens och erfarenhet av att méta barn och
ungdomar i sjukvarden. Lekterapeuten ordnar lektillfallen och ger bade tankemadssigt bistind och
emotionellt stéd [69].

10.2 Musikterapi for barn

Musikterapi dr en relationell, konstnirlig och resursstirkande behandlingsform dir man anvinder
musiken som verktyg f6r upplevelser, skapande och samspel. Det dr en internationellt erkind
behandlingsform som har vixt fram genom kliniskt arbete och akademisk forskning.
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Musikterapeuter utbildas pa hogskola eller universitet och erbjuder barnet mojlighet att uttrycka
sig genom musikaliska element sisom rytm, melodi, text och rorelse [70].

Forskning visar att musikterapi dr en virdefull intervention f6r hela familjen i den palliativa
varden av barn [71] f6r att uppna ett holistiskt vilméaende och stirka livskvaliteten [71, 72].
Interventionerna kan ga ut pa att sjunga sanger, lyssna pa musik eller skriva saingtexter, och de
kan bidra till positiva erfarenheter under en svar tid samt gora det littare att bade ge och ta emot
hjilp och stod vid livets slut [73]. Valfriheten i musikterapi dr stirkande eftersom barnen far en
kinsla av kontroll trots att de inte har nagon kontroll 6ver andra aspekter i livet [74].

Musikterapi kan ocksa understodja kontakten och kommunikationen mellan vardnadshavare,
syskon och det svart sjuka barnet [71]. De olika musikaliska aktiviteterna i musikterapin hjilper
barn att f6r en stund bli mer sociala och ta en mer aktiv roll [75], och de kan dven forbittra barns
och vardnadshavares fysiska tillstind. Vardnadshavare beskriver ocksa att musikterapin kan
upplevas som trostande och stimulerande f6r barnet samt avslappnande f6r bade barn och
familjemedlemmar [71]. Forildrar som har mist sina barn uttrycker ocksa att musikterapi var en
vital komponent i den palliativa varden for deras barn [76].

Musikterapi inom den palliativa varden av barn kan vara individuell eller erbjuda gemensamma
sangstunder for de inneliggande familjerna, dir musiken kan ge st6d i en oméjlig situation. Det
gar att hitta lugn och ro 1 en sangtext och pa samma ging aktivera minnen och tankar. Med
sanger kan man forsoka forklara for sig sjalv vad som hinder och uttrycka de kinslor som kan
vara svara att formedla med det talade ordet.

Musiken kan ocksa hjalpa barnet att uttrycka sig och ibland vara en hjilp nir det ar dags att
slippa taget om livet och vaga limna. Sangerna blir dven ett minne for familjen att ha kvar nir
man ir redo for det.

Med musikens hjalp kan musikterapeuten vara med fran tidig palliation till livets slut och darmed
vara beredd pa den pendling i mdendet som ir vanligt f6rkommande.

Internationell forskning och beprovad erfarenhet visar ssammanfattningsvis att musikterapi ir en
virdefull del i den palliativa varden. Det ar en resurs for bade barn, forildrar, syskon och
personal och borde vara en sjilvklar del inom den svenska palliativa varden av barn.

10.3 Sjukhusclowner

Professionella sjukhusclowner ar specialiserade pa att verka i olika vardmiljéer och moéta
minniskor i alla dldrar med olika behov. Clownbeséken ir 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 hoja livskvaliteten. Métet dr improviserat och bygger
helt pé individens foérutsittningar och vilja. Sjukhusclownerna har fokus pa det friska hos varje
individ.

Genom olika konstnirliga uttryck 6ppnar clownen for nya méjligheter, méten och upplevelser i
vardvardagen. Sjukhusclownen har god f6rmaga till bade verbal och ordlés kommunikation.
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Sjukhusclownerna arbetar nira sjukvardspersonalen och anpassar sina artistiska firdigheter till
vardsituationen. De f6ljer vardens bestimmelser om hygien och sekretess [77].

10.4 Sjukhusskola

Barn och unga pa sjukhus har ritt till skolundervisning enligt skollagen 24 § [78]. Vid landets
barnsjukhus finns dérfér sjukhusskolor med pedagoger som ir vana vid att undervisa sjuka barn
och man foljer liroplanen. Ritten till undervisning omfattar barn fran férskoleklass till och med
gymnasiet. Sedan hosten 2018 ér foérskoleklass obligatoriskt for 6-dringar och under
sjukhusvistelsen dr det lekterapeuterna som ansvarar fér denna malgrupp.

Pa samtliga sjukhus med barnavdelningar ska ligeskommunen erbjuda sjukhusundervisning.
Sjukhuslirarna ligger upp undervisningen i dialog med elevens ordinarie skola och genomfér den
sa linge barnet vardas pa sjukhuset. Om barnet far palliativ vard i hemmet ér det elevens
ordinarie skola som ansvarar for undervisningen. Barnet bor alltid uppmuntras till att fortsitta sin
skolgang under sjukhusvistelsen eller i hemmet utifran sina forutsittningar [78]. Det dr bara om
elevens medicinska tillstind inte tillater det som man far neka sjukhusundervisning [79].

10.5 Social tjanstehund

Sociala tjainstehundar dr ett samlingsnamn f6r de hundar som utbildas och arbetar tillsammans
med sin forare for att ge stdd till ménniskor inom vird, skola och omsorg. De kallas dven for
terapihund, vardhund och skolhund. Terapihund (engelska therapy dog) ir ett internationellt
begrepp for hundar i varden med internationell standard. Terapi- eller vardhundar arbetar med
malinriktade metoder som utvirderas och dokumenteras [80].

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 kar patientens vilja att interagera med personal, 6kar motivation till att utmana
ridslor, 6kar kinslan av livskvalitet, 6kar kinslan av social gemenskap och minskar angest [81].
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Hunden kan g6ra att svart sjuka patienter far tinka pa nagot annat och far vila fran det ’tunga”.
Den har en formaga att skapa positiva kinslor; den lockar fram skratt, far barnet att leka och
bidrar med virme och kirlek. Genom att klappa och kela med en hund frisitts ocksa oxytocin,
dven sa kallat ’lugn och ro”’-hormonet, samtidigt som halten av stresshormon minskar [82].

Hunden och féraren kan triffa barnet pad sjukhuset, men ocksa till exempel gi ut pa promenader,
besoka ett kafé och hilsa pa i skolan, vilket bidrar till att minska kinsla av utanférskap, social
isolering och ensamhet. Teamet arbetar alltid efter barnets férmagor och 6nskningar.

Terapihunden Moltas pa Lilla
Erstagardens barn- och
ungdomshospice

Singliggande 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
angest med hunden utan att den f6r det vidare. Hunden kan ocksa anvindas som avledning och
stod vid behandlingsprocedurer.

Den sociala tjainstehunden f6ljer barnet under en lingre tid och blir en vin som inte stiller nigra
krav eller gbr ndgra virderingar — en vin som finns med till slutet.

10.6 VR-teknik (Virtual Reality-glasdogon)

VR-tekniken ér relativt ny men blir allt mer synlig inom barnsjukvarden och kan anvindas vid en
mingd olika situationer.

VR-glaségon kan fa barn och nirstiende att uppleva det som att de byter miljo, forflyttas till
annan vald plats dar de kan skapa och spela.

VR-utrustningen ger moijlighet till aktivering, bade i stillhet och i rorelse. Program anpassas efter
behov och 6nskemal, oavsett om barnet dr singligegande eller har begrinsad eller full rérlighet.
Tekniken kan ocksd anvindas i samband med olika behandlingsprocedurer om barnet si 6nskar.
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KAPITEL 11
Narstaende

Rekommendationer

e Nirstiende bor fa stéd, bade individuellt och som familj. For att det ska vara mojligt
maste varden ha ett helhetsperspektiv; flera professioner behéver vara aktiva och
kontinuerligt inventera vilka behov som kvarstiar och om nya har tillkommit.

Nirstaende ar de personer som patienten sjilv anser sig std nira, medan anhoriga har sliktband
till patienten, enligt Socialstyrelsens termbank [1]. Inom palliativ vard anvinds termen nirstiende
eftersom den anses ge ett bredare och mer tydligt fokus. Termen nirstiende anvinds dven 1
Nationellt vardprogram for palliativ vard (av vuxna), vilket vi har valt att f6lja 1 detta
vardprogram.

Inom barnsjukvirden ir det vanligt att de personer som stir kinslomissigt nira dven ar de
anhoriga, men det ar inte sjilvklart. Det kan finnas tidigare eller pagaende konflikter som har lett
till avstandstagande inom familjen, och det kan finnas personer som star patienten mycket nira
kanslomaissigt utan att ha nagra sliktband. Inom svensk barnsjukvird vardas personer upp till 18
ar. Barn i den dldern har troligen hunnit skapa egna relationer utanfor familjen och nagra av dessa
personer kan riknas som nirstaende.

De personer som stér patienten narmast, bade kinslomissigt och praktiskt, kan vara de som mest
beho6ver det palliativa teamets stéd. Andra kan behéva mer information dn stod.

Det ar 6nskvart att nirstiende far det stod som limpar sig bist 1 varje situation. Det kan bade
vara individuellt st6d och st6d till flera, exempelvis ett par, en familj eller en grupp pa annat sitt.
For att fler ska fa ett bra stéd bor varden ha ett helhetsperspektiv genom att fler professioner ér
inblandade och kontinuerligt inventerar vilka behov som kvarstir och om nya uppkommit.
Personalen ska ocksa kunna ge information om stodfunktioner dir varden inte finns med,
exempelvis ideella organisationer, och hanvisa till dem.

Nirstaende ses som sjalvklara samarbetspartner i all barnsjukvard, och sjukhusvirden r anpassad
for att barnet alltid ska kunna ha en nirstiende hos sig.

11.1 Narstaendestod

De nirstiende far stod via en direktkontakt pa den enhet dir barnet vardas, och inom flera
diagnosgrupper och specialiteter far familjen alltid en konsultsjukskéterska eller
kontaktsjukskoterska. Inom exempelvis neurologi och hjirtsjukvard har nirstaende ofta en tit
kontakt med mottagningssjukskoterskor.

Till ndrstiende riknas oftast vardnadshavare och syskon, men det kan dven gilla mor- och
farforildrar, slikt och kamrater. Det ér inte alltid professionella inom varden som ska ge st6d till
de nirstiende, men vardpersonalen bor vara med och underséka om stédet finns. Stod kan i
stallet ges av vinner, skolpersonal och andra i nitverket, och det kan komplettera stéd fran
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professionella inom vard, kommun eller organisationer. Stéd behévs under hela
sjukdomsperioden och dven efter dédsfallet. For fordjupning, se avsnitt 12.2.3 De nirstidende.

Stoéd fran vinner kan ofta vara konkret, till exempel att ta hand om husdjur, himta syskon fran
forskola, komma med mat och finnas som en vin med kramar och narvaro. Nirstaendestdd fran
personal inom sjukvarden ser olika ut beroende pa hur vardteamen ir uppbyggda, men alla inom
varden kan finnas som stod genom att dela situationen. Omvardnadspersonal ger stort stod till
nérstaende i sitt arbete med patienten, och ska dar vara lyssnande och stédjande 1 samtalet.

Kuratorn har ofta tva funktioner inom nirstaendestod: att ge praktisk hjilp med blanketter och
andra konkreta fragor och att ge psykologiskt stod, ofta i form av samtal. Narstiende kan ocksa
behova annan psykologisk hjilp och bor da remitteras vidare till exempelvis en vardcentral f6r
kontakt med psykoterapeut eller psykolog, beroende pa behovet.

Stod till nérstiende bor paborjas vid forsta motet med varden. En fortroendefull relation ger
storre mojlighet till ett framgangsrikt samarbete, sa personalen behover vara insatt i patientens
och familjens situation samt gora sitt yttersta for att skapa en tillitsfull plattform till fortsatt
arbete.

I otrygga situationer dr det viktigt att hitta trygghet i det som ar mojligt trots sjukdom. Det kan
handla om att fa kunskap, att vara delaktig och att vara med och fatta beslut i limplig omfattning.
KASAM, kinsla av sammanhang, underlittar f6r de nirstiende och kan bidra till en tryggare och
mer begriplig situation [83]. Vem som ger stédet till nirstaende star i direkt relation till vilket st6d
som ska ges.

Vikten av att virda sig sjilv for att orka bor lyftas. Det ar viktigt att kunna fa avlastning, att turas
om i sitt omsorgstagande med andra nérstiende och att dven ta hjilp av personal.

Vissa vardnadshavare kan inte sova av ren utmattning. Det palliativa teamet bor ansvara for att
hitta utrymme fOr att stétta vardnadshavarna.

Fysioterapeutiska och sjukgymnastiska insatser till nirstiende kan 6ka valmaendet f6r hela
familjen, till exempel massage och andnings- och avslappningsévningar. Narstiende kan ocksa fa
instruktioner om exempelvis lyft- och barteknik samt anvindning av barnets hjialpmedel [53]. En
fysioterapeut eller sjukgymnast kan dven uppmuntra all form av fysisk aktivitet sasom att simma,
promenera eller jogga. Radet kan ocksé vara att anvinda yoga, tai-chi, musik,
avspanningsévningar eller avslappning via appar och poddar.

I torberedelserna infor ett dodsfall dr det viktigt att ge information och inhdmta familjens
onskemal. For fordjupning, se avsnitt 12.2 Planering och férberedelse, 1 kapitlet Det déende
barnet.

11.2 Psykosocialt stod

Psykosocialt stod handlar om att vara narvarande, visa medkinsla, ge hjilp for att hantera den
sociala situationen och samtala och lyssna for att ge kraft at den som behéver stod. Alla individer
formar sin personlighet 1 samspel med sin sociala omvirld. Intersubjektiviteten, den delade
erfarenheten i minniskans relationer till sin omvirld, dr det som formar gemensamma synsiitt,
virderingar och normer, malsittningar osv. Dirfoér gar det inte att helt klart dra grinser mellan
vad som ir socialt eller psykiskt utan hur minniskan lever ”psykosocialt”.
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Sjukvirden kan vara psykiskt pafrestande for hela familjen, och en praktisk och social
pafrestning. Det kan till exempel vara besvirligt for syskon att komma till och fran skolan och
leka med kamrater, och familjens vanner kan ha svart att hantera situationen. Varden méter
familjer i olika situationer med olika sitt att hantera vardagen, och det ér viktigt att ha ett
helhetsperspektiv pa familjen, ett holistiskt synsitt. I detta avsnitt presenteras de tre begreppen
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet som beskriver olika sitt att stotta familjen [84].

Begriplighet handlar om att det som hinder inom och utanfér individen i méjligaste man ska vara
strukturerat och férutsigbart. Det dr inte alltid méjligt, och da dr det extra viktigt att begripliggora
det som gar. Syftet dr att ge mer trygghet i en otrygg situation.

Hanterbarhet handlar om att individen far hjilp med att anvinda sina egna resurser for att klara av
situationen pa ett sd bra sitt som moijligt. Nir de egna resurserna inte ricker till forséker varden
bista. Konkret kan det handla om att nattpersonal tar hand om barnet pa natten sd att
vardnadshavare kan sova eller att dagpersonal tar hand om barnet medan vardnadshavarna vilar,
handlar, umgas med syskon, tar en promenad osv. Ett annat sdtt dr att i samtal hjilpa
vardnadshavare att forsta hur de kan st6tta varandra och hitta egna sitt att hantera vardagen.
Vidare finns det stod att fa genom icke-farmakologiska atgirder saisom distraktion, musikterapi,
vardhund, lekterapi och sjukhusclown.

Meningsfullbet ir nir individen upplever att det ar virt att engagera sig i livets utmaningar. Det
betyder inte att allt 4r meningsfullt och har en mening, utan det handlar om att finna saker som ar
meningsfulla for det sjuka barnet och/eller de nirstiende. Varden kan ge virdnadshavare stod i
att vara tillsammans med sitt sjuka barn. De kan ocksa fa hjilp med att skapa minnen fér familjen
genom att gora saker tillsammans, till exempel att mala en gemensam tavla med sitt barn i ateljén,
gora sma utflykter eller delta i en sangstund.

11.3 Syskon till barn i palliativ vard

For att kunna mota ett syskon till ett svart sjukt barn kan det vara bra att kinna till
omstindigheterna och om det sjuka barnet befinner sig i tidig eller sen palliativ fas. Ar barnet
sjukt i cancer eller giller det en genetisk och progredierande sjukdom? Eller en olyckar [85, 86]
Beroende pa diagnosen kan syskonets vardag se olika ut. Familjens liv kan praglas av rutiner runt
det sjuka barnet sa att syskonet far mindre uppmirksamhet [87]. Virdnadshavarna kan
exempelvis vara schemalagda med det sjuka barnet pa avdelningen under behandlingar, och
syskonet kanske bor hos sina mor- eller farforildrar. Hemmet kan ocksa vara ett litet sjukhus
med hjilpmedel och méinga vuxna sasom personliga assistenter som hjélper till att varda det sjuka
barnet. Vidare kan det finnas kulturella faktorer att ta hinsyn till. Varje familj ar unik, oavsett
ursprung och religion [88].

11.3.1 Stod till syskon

Syskon till svart sjuka barn, aven minderariga, vill och behéver ha en érlig kommunikation om
vad som hinder med deras sjuka bror eller syster. De vill veta diagnos och prognos [87, 89]. De
vill ocksa girna fa information fran vardpersonal och vara delaktiga 1 viarden. Det dr dven viktigt
att man kan prata inom familjen; férmaga till kommunikation inom familjen 4r en stor
skyddsfaktor for att syskon inte ska fara illa senare i livet [87, 90-92]. Syskon vill ocksa att
vardpersonalen hjilper vardnadshavarna att stodja dem och att personalen inger hopp samtidigt
som de dr drliga [89)].
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Nir syskon kommer till avdelningen eller mottagningen bor vardpersonalen visa intresse for dem.
Syskon som undviker vardpersonalen har storre risk att drabbas av angest senare i livet [92], sd
du som vardpersonal kan fundera pa om det gar att gora nagot med syskonet, pyssla eller bjuda in
till ett samtal. Vad ar aldersadekvat fo6r just det hir barnet? Kan syskonet fa en uppgift pa
sjukhuset? Samtidigt ar det viktigt att lata syskonet fortsitta med sin vardag sa mycket som
mojligt, eftersom det skyddar mot ohilsa [91].

Skolan spelar ocksa en viktig roll, f6r syskon till svart sjuka barn riskerar att fa simre skolresultat
och hégre skolfranvaro [91]. Aven andra nirstiende sdsom kompisar och kompisars forildrar
kan ha en viktig funktion nir det giller att se och stotta syskonen.

11.3.2 De sista dygnen fore doden

Nir syskonet ska fa besked om det sjuka barnet snart kommer att d6 bor man ta hansyn till alder
och mognad, men det ér viktigt att samtalet blir av [89]. Vem som ger beskedet ir olika; ibland ar
det de nirstaende och ibland dr det vardpersonalen. Férbered samtalet men bestim ocksa vem
som kommer ta hand om barnet efter samtalet, se Socialstyrelsens skrift ”Att samtala med barn”.
Vardpersonalen behover beritta vad som kommer att hinda med kroppen i livets slut, f6r oron
kan minska om syskonet har mojlighet att forbereda sig. Manga syskon har inte férstatt vad som
hinder med det sjuka barnet sa nira som ett dygn fore dodsfallet. Det dr en skyddsfaktor att tala
om detta. Syskon brukar ocksa uppskatta att fa vara med och ta hand om den déda kroppen [93].

11.3.3 Samtal om déden med syskon

Att prata om ddden ir inte litt eller naturligt f6r alla, och de vuxna kring syskonet eller det sjuka
barnet ar inte alltid férberedda nir fragan kommer upp. Lyssna och f6rsok forsta vad barnet
funderar 6ver. Funderingarna kan komma nar som helst: i en lek, i ett samtal, 1 mataffiren, 1 bilen
eller pa en promenad. Ar man sjilv beredd att prata om det? Fér virdnadshavare kan det vara
littare att prata om doden om man utgar frin en film eller en bok [64]. Fundera ocksa pa vilken
av tre aspekter av doden som samtalet ska gilla [94]:

o Diendeprocessen, om de kroppsliga symtom som kan komma, hur kroppen férindras 1 livets
slutskede och hur sjukvirden kommer underlitta det eventuella lidandet som symtomen
innebar.

e Hindelsen did, den d6da kroppen. Vad som hinder med kroppen nir déden infallit? Vilka
kldder ska den d6da ha? Vad hinder med den d6da kroppen 1 vintan pa begravningen?
Ska det vara en begravning? Ska kroppen kistliggas? Vad ir en kista?

o Tillstindet did, den existentiella aspekten av doden. Vad finns det for tankar och
torestallningar om vad som hinder efter déden?

11.3.4 Sorg

Barn sorjer olika beroende pa alder och mognad. Sma barn kan fa sémnproblem och bli
hyperaktiva medan andra blir mer tillbakadragna och kan dagdrémma [95]. En del syskon mar
bittre av att ga till skolan och andra tycker skolarbetet 4r betungande [90]. Var lyhord f6r vad
som dr bra for just det hir syskonet. Oavsett syskonets dlder forindras sorgen 6ver tid, 1 takt med
okad mognad och forstielse. Syskon som har varit delaktiga och informerade under det sjuka
barnets sista tid kan fa en kortare sorgeprocess dn andra [96]. En del syskon har beskrivit det
som att de gar igenom fyra olika stadier av sorg: en medkinnande sorg vid det sjuka barnets
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diagnos, en sorg 6ver de forluster som sjukdomen medfor f6r det sjuka barnet, en sorg 6ver att
torlora sitt syskon och vara bortprioriterad, och slutligen blir sorgen ett band till det déda barnet
[97].

11.3.5 Syskonstddijare

Specifika syskonstodjare finns pa de sex Barnonkologiska centrumen i Sverige och pa Lilla
Erstagirdens barn- och ungdomshospice i Stockholm. De bekostas av Barncancerfonden [98]
och har fem fokusomriaden i sitt arbete med syskonen:

e De ger stod till syskonet sa linge som det dr nédvindigt. Vissa syskon har kontakt med
syskonstbdjare i flera ar efter att det sjuka barnet har dott, vilket ocksa ligger i linje med
att sorgen forandras over tid och att syskonen sjilva vill ha kontakt med andra i en
liknande situation [96].

e De underlittar f6r syskon att triffa andra 1 liknande situation och alder.

e De anordnar aldersadekvata aktiviteter for syskon, for att erbjuda en arena for samtal och
umginge. Aktiviteten dr da medlet och moétet syftet.

e De ser till att syskonen far géra nagot som de sjdlva tycker ar viktigt.

e De ser ocksa till att stotta syskonets nitverk s att det kan stotta syskonet [99].

Det finns alltsa inte syskonstédjare pa alla avdelningar dir man vardar svart sjuka barn, men
vardpersonalen kan dnda gora skillnad genom att se och lyssna pa syskonet samt genom att vara
intresserade och snilla. Ofta dr det vildigt lite som beh6vs fOr att gora en svar tid mer hanterbar.

11.4 Sjukskoterskor med specialistuppdrag i barnsjukvard

Inom barnsjukvarden finns det sjukskoterskor med specialistuppdrag inom olika vardomraden,
exempelvis epilepsi, diabetes och allergi med koppling till den palliativa varden. Dessa
sjukskéterskor kan ge information och radgivning och didrmed vara ett stéd for barn och
nirstaende samt olika delar av hilso- och sjukvirden.

Pa de sex barncancercentrumen i Sverige finns s kallade konsultsjukskoterskor med uppdrag att
vara en link mellan sjukhuset, hemmet och skolan. Konsultsjukskéterskan kan ge stéd,
radgivning och information samt hjilpa till att férmedla kontakter bade inom sjukvarden och mot
skolan.

Lis mer pa Barncancerfondens webbplats dir ocksa telefonnummer finns:
https://www.barncancerfonden.se/for-drabbade/leva-med-barncancer/pa-
sjukhuset/konsultsjukskoterskor/

11.5 Efterlevandestod

De f6rsta dagarna efter dodsfallet handlar stédet till de efterlevande om konkreta uppgifter [100].
Man f6ljer den tidigare framtagna planen om exempelvis begravning, och vardpersonal eller
kurator behover uppmuntra vardnadshavare till att informera skolan och ta emot hjilp av vinner.
Behovet av st6d ser dock vildigt olika ut i olika familjer.
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Manga vardnadshavare har varit med pa nagon begravning, men de flesta har inte varit pa en
begravningsbyra for att planera en begravning. Det dr ddrfor vanligt med fragor om bade beséket
pa begravningsbyran och om sjilva begravningen.

Efter dodsfallet dr det viktigt att beakta de efterlevandes 6nskemal nir det galler att hamta och
aterlimna hjalpmedel. Ansvaret f6r detta ligger ofta pa fysioterapeut eller sjukgymnast och
arbetsterapeut [53].

Efter omkring 6—8 veckor kan vardnadshavare kallas till ett efterlevandesamtal med teamet, dér
de far moijlighet att stélla frigor om vardtiden och dodsfallet [101].

De flesta virdnadshavare som har mist ett barn behéver nagon professionell hjilp med att
bearbeta forlusten och ta sig an en sérjandes uppgifter [102]. Kuratorn bor ge de nirstaende stod
utifrin familjens behov. Om den egna kliniken inte har tillrickliga resurser bor de narstiende fa
vigledning for att hitta annat stod. Vissa forsakringar ticker ocksa ett visst antal krissamtal.

Stoédgrupper finns pa olika orter 1 Sverige, exempelvis genom kyrkan och Barncancerfonden. Som
vardpersonal kan det vara bra att undersoka vad som finns i nirheten och hjilpa familjen att
komma 1 kontakt med verksamheten om det behévs.

Mer information

Kompetenscentrum fér sorg

Barncancerfonden

Svenska kyrkan

Forslag pa rutiner for stod till familjer

Rutiner for stod till familjer bor arbetas fram pa varje klinik, och hir ér bara tva exempel:

e Information infér besok pa begravningsbyra [103].
e Efterlevandesamtal (se ovan).

En del kliniker har méjlighet till en lingre tids uppfoljning. F6r dem foljer hir tva
exempel himtade fran Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice:

Kort pa arsdagen

Nir det ndrmar sig ett ar sedan barnet avled kan ett kort skickas, girna en naturbild. Valj ett
kuvert dar det framgar att det édr skickat fran sjukhuset sa att mottagaren inte tror att det ar
fran en privatperson. Inkludera kontaktuppgifter om familjen vill ta kontakt med avdelningen.

Meddelandet kan exempelvis formuleras sa har:

He, (fordldrars och syskons namn), det dr nu snart ett ar sedan ni var hos oss tillsammans med (barnets
nanm). Det dar underligt med tid, den verkar kunna ga bade fort och véldigt langsamt samtidigt ...

Vi tanker extra pd er dessa dagar och ni far garna kontakta oss.

Varma halsningar fran all personal pa (avdelningens namn) genom (namn pa personal som skickar kortet).
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Minnesdag

Familjer till de barn och ungdomar som har avlidit under det senaste aret bjuds in till en
minnesdag via brev. Syftet dr att hedra de personer som vi har mist och ge familjerna en
mojlighet att triffa andra familjer samt personal i den miljé dir man tidigare har moétts. Det ar
ett av manga avslut i sorgeprocessen.

Programmet ér enkelt. Vi inleder med en gemensam samling med sang och nagra ord, ett
bildspel till musik dér varje familj valt ut ett foto som de vill visa upp f6r oss, med stolthet.
Diirpa foljer en ballonghilsning vilket innebir att varje familj far varsin ballong dir de kan
skriva eller rita en halsning till den person som de har mist. Vi slipper sedan gemensamt ivig
ballongerna till skyn.

Dagen avslutas med en fikastund ddr méten, samtal, pyssel och singstund fyller rummen.
Minnesdagen brukar piga i tva timmar.

Mer information:

Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Niracancer

Ungcancer
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KAPITEL 12
Det doende barnet

Rekommendationer
e Var lyhord.

e Var tydlig.

e Var 6dmjuk.

e Behandla symtom.

Ha framférhallning.

Gor de nirstiende delaktiga.
e Hjilp till att skapa minnen.

Nir barnet nirmar sig déden och bedéms vara i livets slutskede, ska virden ges utifrin hens
behov och 6nskemal — oberoende av om barnet vardas i hemmet, pa hospice eller pa sjukhus
samt oavsett vem som ir vardgivare. Bade de nirstiende och barnet har ofta 6nskemal om var
man vill vara den sista tiden [104]. Alder och mognad spelar en avgérande roll for hur autonomt
barnet kan vara och dirmed hur varden i livets slutskede utformas [105]. De nirstiende har i de
flesta fall stor betydelse f6r vardens utformning och ir oftast de som kinner barnet bist.

Virdpersonalen dr dock ansvarig f6r att bedéma, planera och utvirdera den vard som barnet far
och behéver [106].

12.1 Vanliga symtom i livets sista tid

Ibland kommer déden plotsligt aven om den har varit forvintad. Ibland kan déendet dra ut pa
tiden, vilket ofta upplevs som vildigt pafrestande f6r de nirstaende. Vilka symtom det sjuka
barnet drabbas av dr individuellt och beror i viss man pa diagnos och édlder. Det dr dock vanligt
med trétthet och fatigue (kinsla av total utmattning och brist pa energi), minskad rorlighet, 6kad
eller forandrad smarta, nedsatt aptit och viktminskning, illamaende och krikningar, depression,
nedstimdhet, dngest, 6dem, dndrat andningsmonster, férstoppning och besvir fran urinvigarna
[107, 108]. Det dr vardgivarens uppgift att bedéma, lindra och utvirdera barnets behov och
symtom [109].

Nir barnet nirmar sig livets slutskede forandras kroppen. Denna tid kan vara 1 ndgra timmar eller
flera dagar. Det d6ende barnet kan da ocksa bli medvetandepaverkat eller okontaktbart. Barnet
kan bli rastlost, oroligt och agiterat, och kramper kan férekomma [104, 110, 111]. Somliga
symtom kan i sin tur bero pa andra symtom sasom obehandlad smairta eller besvar fran
urinvagarna. Det dar mycket viktigt att lindra de symtom som ar behandlingsbara.

12.1.1 Andning och cirkulation

Andningen férandras och kan bli rosslig, andetagen kan bli ytliga eller djupa. Det kan uppsta
rossel pa grund av att slem har stannar kvar i luftstrupen nir barnet inte kan hosta upp det. Att
suga rent hjilper ofta inte utan kan snarare stora barnet och reta slemhinnan sa att det produceras
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mer slem. Forsok 1 stillet att dndra lige pa barnet sa att slemmet kan rinna ut. Beror slemmet pa
sekretion som barnet inte kan ta hand om kan likemedel hjilpa [110, 112]. Se avsnitt 16.2
Andning inklusive andnéd. Hos nyfédda och for tidigt f6dda barn kan hjirtat sld linge nir
andningen har upphort, i upp till 20 minuter. Ibland kommer andningen éter en tid for att sedan
upphora igen [113, 114]. Lingre uppehall kan ocksa férekomma. Stotta de nirstiende sa att de
orkar vara nira eller halla sitt barn eftersom detta ofta ir en extremt pafrestande situation for
dem. Pi grund av férsamrad cirkulation blir huden ofta blek, grabla eller marmorerad och
extremiteterna kalla. I sillsynta fall kan blodningar férvintas. Det dr dd bra att ha forberett med

morkfirgade handdukar f6r att stoppa blédningen eftersom blodet syns mindre pa morkt tyg
110}

12.1.2 Blasa och tarm

Urinproduktionen kan bli mer koncentrerad och minska for att till slut upphora helt. Barnet kan
torlora kontroll 6ver blasa och tarm, och bade det sjuka barnet och de nirstiende kan uppleva
det som plagsamt att det blir n6dvandigt med bléjor och andra inkontinensskydd. Ibland kan
urinkateter beh6vas for att underlitta blastdmning [112].

12.1.3 Hud och slemhinnor

Lipparna kan bli torra och fnasiga. Smérj lipparna med nagot mjukgorande och fukta munnen
ofta. Det finns olika smérjande medel mot muntorrhet pa apoteket som man kan prova, men en
frisk pepparmintsmak kan upplevas for stark for en sarig slemhinna. Besvir fran 6gonen ar ocksa
vanliga. Det kan vara svart att sluta 6gonen, vilket 1 sin tur kan leda till att de blir torra och roda.
Var generos med 6gonsalva och/eller 6gondroppar for att dterfukta och smétja 6gonen. Om
huden ir torr, smér) med mjukgérande hudkrim. Om patienten har nedsatt rorelsef6rmaga, se
om hen behéver tryckavlastande hjilpmedel beroende pa graden av rérelseférmaga, cirkulation
och eventuella sir. Se dven avsnitt 16.5 Hud och vivnad.

12.1.4 Naring och vatska

Den déende kroppen har begrinsad formaga att metabolisera, alltsa att ta upp och bryta ner
niring. Tillférsel av fett, protein och kolhydrater kan ge illamaende, krikningar, smirta och andra
symtom [13]. Nir barnet dr nara déden minskar behovet av f6da, se avsnitt 15.9 Nutrition.
Tillf6r man vitska pa artificiell vig kan patienten fa 6dem, andndd, 6vervitskning och 6kad
slemproduktion, och det finns risk f6r aspiration [113]. Om nutrition och vitska ges via sond,
gastrostomi eller intravends infart kan man redan fore déendefasen behéva minska miangden
successivt, ibland avsluta helt pa grund av besvirande eller plagsamma symtom. Att i
déendefasen ge intravends vitska forlinger inte barnets liv [115].

Det behé6vs en individuell bedémning och planering f6r varje enskilt barn, och flera parter bor
vara involverade 1 beslutet att avsluta artificiell nutrition eller vitska. Visar det sig att barnet lever
lingre dn forvintat kan det beslutet beh6va omvirderas [116]. Erfarenheter visar att barn initialt
kan ma bittre nir man har minskat eller satt ut mat och vitska eftersom belastningen pa kroppen
minskar. Symtom som beror pa sondmat eller intravendst dropp kan da avta. Kroppen tolererar
oftast det som barnet kan inta sjilv, via munnen, men var vaksam pa risken for att svilja fel [13,
104]. Man maste hela tiden f6lja barnet, inget far ske per automatik. Ett déende barn som klarar
av mat ska givetvis fa det oavsett dlder, och for det lilla barnet kan det vara bréstmjolk eller
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ersittning via sond. Malet med nutrition och vitska i livets slutskede dr att gagna barnet och inte
ge besviarande symtom eller 6kat lidande.

12.2 Planering och forberedelse

12.2.1 Behandlingsbegransningar och behandlingsstrategier

Behandlingsbegrinsningar kan ses som ett 16fte om att inte utsitta den svart sjuka eller déende
barnet f6r onddigt lidande. Har de ndrmast nirstiende fatt tydlig information om strategier for
behandlingen? Om inte, ar det oerhort viktigt att detta gors. Patienten kan ocksa behéva den
informationen, beroende pa alder, mognad, tillstind och 6nskemal. Det dr aven viktigt att
vardpersonalen kinner till behandlingsbegrinsningar och behandlingsstrategier, och att de finns
tydligt dokumenterade sa att de kan lisas oavsett var barnet vardas under sin sista tid.
Behandlingsbegransningar féljer inte automatiskt med till olika vardgivare och vardtillfallen
(SOSES 2011:7). Diartor kan det vara bra att skriva ut dem pa papper s att de foljer med om
varden alternerar mellan olika vardgivare och hemmet.

12.2.2 Att gora sa lite som majligt ar att goéra det mesta mojliga

Tink pa att viga for- och nackdelar innan man gor insatser i livets slutskede. Beh6éver nalen 1 den
subkutana venporten verkligen bytas? Om barnet har beh6évt omliggningar, tink pa syftet med
omlaggningen. Tank igenom f6r- och nackdelar med exempelvis vindning, duschning och andra
procedurer. Gor inget av slentrian.

12.2.3 De narstaende

Ha hela tiden en dialog med de som star barnet nirmast. Hur mycket vet det sjuka barnet om sin
sjukdom? Vad har vardnadshavare eller andra nirstiende berittat for barnet? Vad har virden
informerat om? Vet den sjuka att hen kommer att d6? Var lyhord och lyssna in. Om man haft ett

Oppet samtalsklimat om barnets sjukdom fran borjan kan det reflekteras 1 hur barnet talar om
déden [117].

Ha ocksa en dialog med de nirstiende nar det giller omvardnaden av barnet. Vad vill och kan de
gora sjilva? Munvard? Ogondroppar? Hygien? Toalettbesok? Virdpersonalen ansvarar for att
barnet far omvardnad men de behover inte utféra den rent praktiskt. Ofta ar det bra med ett
samarbete dir vardpersonalen handleder och instruerar de nirstaende. Det dr ocksa viktigt att
beakta barnets integritet och ritt till sjalvbestimmande i samband med omvardnad. Beroende pa
alder, mognad och 6nskemal bor den déende sjilv fa bestimma, f6r det kan ibland vara littare att
acceptera att ndgon annan in mamma eller pappa skéter hygien och byter blgjor. Aven om den
d6ende till synes dr okontaktbar kan horseln vara vilfungerande, vilket dr viktigt att formedla till
de nirstaende. Man kan till exempel vilja musik eller andra ljud som barnet gillar och fortsitta att
tala med hen. Bade vardpersonal och de nirstiende bor dven tinka pa vad som sigs 1 den
déendes narhet och inte tala ”6ver huvudet” pa barnet.

Ibland kan vardnadshavarna ha en 6nskan om att fa géra nagot en sista gang tillsammans med sitt
déende barn, till exempel som att ga pa en fotbollsmatch, komma ut i skogen eller aka hem en
sista gang. D4 dr det viktigt att man som vardpersonal dr lyhérd och hjilper till att om maojligt
torverkliga detta. For nyfédda som befinner sig i livets slutskede dr den forsta tiden i deras liv
aven den sista, och de har inte hunnit skapa niagra minnen. D4, liksom f6r storre barn, kan
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vardpersonalen hjilpa de nirstiende att skapa minnen genom att till exempel gora hand- och
fotavtryck i farg eller gips, hjilpa till med fotografering, klippa en harlock, géra en utflykt, lata
barnet aka 1 sin vagn en gang eller genomfoéra ett dop eller annan namnceremoni.

Virdpersonalen maste hjilpa de nérstiende att vaga vara nira for att kunna ge tillit och trygghet
till sitt barn i livets slutskede [114].

12.2.4 Forberedelser infor det forvantade dodsfallet

Det kan kinnas svart att fraga de nirstiende hur de vill ha det efter dédsfallet, men det bor géras
1 torvag om tiden finns. Har de tankar om vilka som ska fa komma och ta avsked? Vill de
kontakta en andlig eller religios foretridare? Har de 6nskemal om hur de vill kld barnet? Planeras
en obduktion? Ar det aktuellt med organdonation? Vet virdpersonalen vart de ska vinda sig om
det dr aktuellt? Hur brattom dr det efter dodsfallet [104]?

Om det inte finns planer pa en obduktion eller donation transporteras kroppen oftast fran
hemmet eller sjukhuset till patologen eller en bisittningslokal for kylforvaring 1 vintan pa
begravning. Familjer som har hunnit ha kontakt med begravningsbyra fore dodsfallet kinner ofta
en stor littnad 6ver det och kan ha lattare att koncentrera sig pa sitt barn under de sista dagarna.
Ta vara pa tillfillena att ta upp detta, oavsett om barnet dor pa sjukhus eller i hemmet. De
nirstiende vet ofta att barnet snart kommer att do, men man ska inte forutsitta att si 4r fallet.
Det finns studier som visar att manga syskon inte har forstatt vad som héller pa att hinda deras
d6ende syster eller bror s nira som ett dygn fore dodsfallet [93]. Se mer i avsnitt 11.3 Syskon till
barn i palliativ vard.

Om de narstaende vill att barnet ska kistligeas pa avdelningen eller i hemmet (om barnet har
avlidit dar) maste de ofta ha bestillt en kista i f6rvig. Ibland ér det pa grund av religis
trosuppfattning viktigt hur den déende tas om hand, det kan till exempel vara viktigt att en
religios foretridare kommer fore eller efter dodsfallet. Vidare kan det finnas 6nskemal om hur
kroppen ska hanteras [118].

Ibland ir det aktuellt att avsluta intensivvard, att till exempel stinga av respiratorn som barnet
ligger i. Det dr da viktigt att ha tinkt igenom hur man ska ga tillviga, dels for att forbereda de
nirstaende, dels for att ha ritt medicinering tillganglic och minimera eventuella symtom som kan
uppkomma. Lat de nirstiende vara med och ha barnet i famnen om det ir ett litet barn. G6r
girna detta pa en lugn, mer avskild plats dn pad en intensivvardssal. Man far i varje individuellt fall
se vad som ar mojligt och limpligt att gora.

12.2.5 Nar doden intraffat

Oavsett om doden sker 1 hemmet eller pa sjukhus édr det viktigt att f6rbereda 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 4r mojligt att stinga 6gonen. Syskon kan fa rita teckningar
eller skriva brev till sin déda bror eller syster. Man kan dven lata syskon och andra nirstiende
hjilpa till med att gora i ordning i singen eller kistan dar den doda ligger. Se avsnitt 11.2
Psykosocialt stod. 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. Pa en del
avdelningar kan man fa tinda ett ljus f6r den déda. Om det inte dr mojligt att erbjuda levande ljus
kan man anvinda batteridrivna.
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Den déda kroppen férindras olika snabbt, beroende pa bland annat temperaturen i rummet 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 frin sjukhuset till hemmet [119]. Att visa respekt f6r den déda kroppen ir att
visa respekt for barnets integritet, samtidigt som det dr en omtanke om de nirstiende [28]. 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 ar viktigt att vara lyhord f6r det
enskilda tillfallet. Ofta finns 6nskemal om att kld den doda i egna klader och kanske att ha en
egen filt eller ett eget lakan. Som vardpersonal ansvarar man ocksa for att sjukhusets och
landstingets rutiner och riktlinjer f6r omhindertagande av avlidna f6ljs [120]. Oavsett om barnet
d6r hemma eller pa sjukhus maste ett dodsbevis och ett dédsorsaksintyg skrivas efter dodsfallet.
Vid férvintade dodsfall i hemmet kan det vara bra att i forviag bestimma vem som dr ansvarig
for detta.

En organdonation eller obduktion bér ha planerats och dokumenterats innan, likasa om nagra
prover ska tas efter déden eftersom detta 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 behovs inte hela tiden. Kénn av situationen. Se till
att de narstdende far i sig atminstone dryck, det kan vara vildigt litt f6r dem att glomma.

Ibland kan d6den komma fortare 4n man har trott, aven om den varit férvintad. Man har kanske
inte bestimt och dokumenterat vad som ska ske med kroppen efter doden. Det ar da viktigt att
samla vardnadshavarna for att samtala om detta och gora de nirstiende delaktiga utifran de
aktuella forutsittningarna. Samtidigt dr det viktigt att formedla 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 forindras virlden for alltid f6r de nérstiende. Deras minnen och upplevelser av
barnets sista tid kommer sannolikt att paverka dem i resten av livet. Oavsett om dédsfallet var
vintat eller inte, kan till synes smé handlingar eller ord fa storre betydelse f6r de narstiende an
vad man som virdpersonal har forvintat sig.
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KAPITEL 13
Kulturella, existentiella

och andliga aspekter

Rekommendationer

e Virdnadshavare och familjer kan ha flytt fran krig och férfoljelse och kommit till Sverige
for att fa bittre vard for sitt svart sjuka barn eller for att ge familjen en bittre chans i livet.

e Fo6rutom att varda det sjuka barnet dr det viktigt att vardgivaren stottar de nirstiende,
vilket oftast dr forildrar eller virdnadshavare och syskon men dven mor- och
farforildrar samt andra sliktingar och vinner.

Alla familjer med svart sjuka barn har en sak gemensamt: De vill ge sitt barn en god
omvardnad under den sista tiden i livet. Det dr viktigt att sjukvirden sd langt det ar mojligt
moter dessa familjer utifran den kulturella bakgrunden. Vardnadshavare eller familjer fran
olika kulturer och religioner, har olika erfarenheter av omvardnad och olika syn péa vad god
omviardnad ar.

13.1 Ett barns dod ar svar att utharda — dar finns inga
kulturella granser

Forskaren Kersey-Matusiak [121] menar att sittet att forhalla sig till déden och sjdlva déendet
varierar bade i och mellan kulturella grupper. Det kan exempelvis handla om huruvida man vill ha
besked om en diagnos eller inte, och installningen till livsuppehallande atgarder. Skillnader finns
aven 1 asikter och traditioner i samband med sorgearbete och omhindertagande av kroppen efter
déden. Som vardpersonal dr det viktigt att inte géra antaganden eller forutsigelser som ar
baserade pa bristande kunskap om en viss kulturgrupp.

Ett barns dod ér alltid en smartfylld upplevelse f6r de nirstaende och den ar kulturellt granslos.
Det dr viktigt att sjukvarden kan tillgodose medicinska, omvardnadsmassiga och psykosociala
behov, men det ricker inte. Det dr ocksa viktigt att vara medveten om kulturella och andliga
behov och vardpersonalens attityder till dessa behov.

Det handlar om att skapa en 6ppen, aktivt lyssnande, stodjande och trygg milj6 f6r samtal. Det ar
viktigt att vara narvarande och lyhord och intresserad av familjens historia, och att viga friga om
rutiner, 6nskemal och religi6s tro.

I vistvirlden behandlas déden ofta som en rent medicinsk fraga, men i tusentals ar har
ménniskor fatt avsluta sitt liv 1 hemmiljon, omhéndertagna av sina familjer och lokalsamhallet.
Familjens stod édr och har ofta varit avgérande f6r manga déende minniskor, men
vardsituationerna varierar mycket beroende pa om patienten kommer fran en kollektivistisk eller
en individualistisk kultur. Vardpersonalen kan vara ovana vid kollektivistiska kulturer dar
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patienten till synes passivt gar igenom behandling som familjemedlemmar eller andra vardgivare
toreslar och ger.

De familjer som har flytt eller av andra skil limnat sitt land har ofta ocksa limnat kvar sin trygga
bas av slakt och vinner. Den basen dr méinga ganger familjens stottepelare med kunskap och
erfarenhet, och dir finns manniskor som ocksa hjilper och avlastar i omvirdnaden. I traditionen
kan det ocksa ligga forvintningar pa att man ska dela sorgen med familj och slikt som ska vara
nirvarande under barnets sista tid. Darfor kan det vara svart for vardnadshavarna att sjalva sitta
grinser om de skulle vilja tillbringa den sista tiden sjilva med sitt déende barn, med fa eller inga
besok. Det dr da viktigt att vardpersonal vagar trida in och hjilpa vardnadshavare att sitta
granser ur ett professionellt omvardnadsperspektiv.

En annan utmaning kan vara hur familjemedlemmar pratar med barnet om sjukdomen. I vissa
kulturer anses det viktigt att inte belasta barnet med information om allvarlig sjukdom eftersom
man tanker att detta ytterligare kan férsimra barnets livskvalitet.

Sorjandet dr individuellt — kultur eller tro spelar ingen roll. Manga ganger dr det hoppet om att
det finns nagonting bittre efter déden som gor att virdnadshavare orkar med sorgen. Det ér
visentligt att tala om déden och att métas i besluten som ror det sjuka barnet. Man maste
respektera olika vardnadshavares syn pa god palliativ vard och forséka fa en samsyn med
vardpersonalen.

13.2 Andligt och existentiellt stod

Andlighet ir ett stort och vitt begrepp, det kan handla om en relation till h6égre makter men ocksa
en djupare relation till sig sjlv. Ett andligt behov kan vara ett s6kande efter meningen med livet
[122]. Andra beskriver andlighet som ett vidare begrepp dn religiositet, dir religiositet dr en del av
andligheten [114]. Andlighet (liksom religion) ér inte sillan en aspekt av individens kultur. Med
andlig anknytning menas att vaga eller orka befinna sig 1 det existentiella omrade dar bade liv,
sjukdom och déd ryms.

De existentiella fraigorna handlar om minniskans livsvillkor: att alla vi som lever en dag ska do,
vilken mening var och en av oss har i vara liv, vilken mening — om nagon — som finns med det
som hander oss. Fragorna kan ocksd handla om saker som ensamhet och gemenskap, trygghet,
tillit, sorg, skuld och forlatelse.

Virdpersonalen maste vara lyhord och forsoka forsta hur de pa basta sitt kan hjalpa varje familj,
oavsett vilken tro som patienten eller de nirstaende har. Vardmiljon spelar ocksa in for att
tillgodose barnets och de nirstaendes andliga behov. Barn kan uttrycka sin andlighet genom till
exempel bild-, djur- eller musikterapi [123].

I litteraturen finns flera modeller £6r hur vardpersonal kan tala om existentiella fraigor med
patienter och for barns sitt att se pa andlighet.

En modell, FICA, kan hjilpa vardpersonal att ta upp barnens tankar, drommar och virderingar.
Den kan ocksa visa barns forstaelse av boner och ritualer eller deras egna 6vertygelser om déden

[123].
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Nedan foljer en kort beskrivning av fragestillningar man kan ha gentemot barnet,
enligt verktyget FICA:

F Faith, Belief, Meaning: Anser du dig sjilv vara andlig eller religiés? Har du nagon
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 liv? Har din tro

paverkat hur du hanterar stress? Har du ndgon sirskild 6vertygelse som kan paverka din
hilsa och vard?

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

A Adress, action in care: Hur vill du att ditt vardteam ska ta itu med problem i din
vard? Vill du triffa en pastor eller prist eller annan andlig foretradare?

13.2.1 Sjukhuskyrka och religiosa samfund

I olika livssituationer vicks ofta existentiella fragor och en oro fér framtiden, och kyrkan kan ge
utrymme for att reflektera Gver dessa fragor. Kyrkans tjanster finns till f6r bade patienter,
nirstiende och personal. Sjukhuskyrkan kan ocksa hjilpa till om nagon vill ha kontakt med
foretradare f6r en annan religion, och man vinder sig till alla oberoende av tro och livsaskadning.

Diakonens och pristens tystnadsplikt dr total och inga journaler fors, detta giller dven andra
religiGsa 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 eller sitt tvivel

e formedla kontakt med hemférsamlingar och andra kyrkor, samfund eller religioner
e leda och medverka i stédgrupper

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

e crbjuda enkel andakt och nattvardsgudstjinst
e crbjuda dop
e nirvara vid dédsbidd.

Virdpersonalen kan hjilpa till med att kontakta en prist, diakon eller féretridare f6r en annan
religion eller ett religist samfund. Vid behov av krisdop ska man 1 férsta hand kontakta en prast,
men i bradskande fall far alla som ar dopta utféra detta dop.

13.2.2 Begravning

Nir ett barn vardas i livets slutskede bér man om méjligt fraga hur de nirstiende 6nskar ha det 1
samband med dédsfallet och efterit. Det dar meningsfullt att planera for den narmaste framtiden,
med begravning och allt kring den, men ocksa svart.
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Manga vardnadshavare har varit pa begravningar men sillan sjilva planerat nagon och inte heller
varit pa en begravningsbyrd. Den forférstaelsen kan underlitta nir vardpersonalen moter familjen
och skapa en battre forutsittning for ett gott arbete.

Det hinder att man som personal blir inbjuden till begravningen. Da kan det underlitta om
arbetsplatsen har en policy f6r detta.

Sveriges Begravningsbyraers Férbund (SBF) har foldrar inom olika teman. De finns att himta
som pdf-dokument pa webbplatsen (www.begravningar.se) eller som hiften vid auktoriserade
begravningsbyraer. Dagens mangkulturella samhille kriaver kunskap och férstielse for olika
traditioner och ceremonier, och foldern Olika kulturers traditioner och ceremonier vid begravningar tax
upp hur man ser pa déden inom olika kulturer och religioner. I den finns bland annat en
overgripande sammanstillning av de vanligaste religionerna och trossamfunden.

52


http://www.begravningar.se/

REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 14
Narhet och intimitet

Det nyfédda barnet har ett stort behov av fysisk nirhet och kroppskontakt, och i varden av
prematura barn har man sedan linge insett férdelarna med att lata barnet ha direkt hudkontakt
med sin forilder eller vardnadshavare [124]. Nira fysisk kontakt eller beréring fortsitter att vara
lugnande, tréstande och trygghetsskapande genom hela uppvixten. Narheten behover inte
komma frin forildern eller virdnadshavaren utan kan dven skapas via ett syskon, andra
slaktingar, vilkind vardpersonal eller husdjur.

For barn inom palliativ vard kan behova bli burna eller fa fysisk kontakt, och man bér om méjligt
undvika saker som gor det svart for barnet att sitta i sin virdnadshavare knd, leka lugnt med nira
jamnariga eller bli buret. Exempel pa sadant kan vara alltf6r manga infarter 1 form av nalar eller
slangar och den fysiska miljon pa ett virdrum [124].

Tonarstiden dr en fas i livet med 6kande sjilvstindighet, tonvikt pa kontakt med jamnariga och
ett 0kande sexuellt intresse. For svart sjuka tonaringar finns betydande hinder f6r denna
utveckling, och det dr en sirskilt sirbar grupp som upplever sin egen situation som helt skild fran
den f6r sina friska jamnariga.

I palliativ vard av tonaringar beh6ver man ge utrymme for sjalvstindighet, privatliv och social
kontakt med jimnariga sa langt det dr mojligt och man maste vaga fraga om det finns frigor om
nirhet eller sexualitet. Tonaringar kan vara kinsliga infér den egna bilden av sin kropp, sa man
bér fundera pa om det till exempel dr n6dvindigt med synliga infarter eller om smink, peruk,
klider eller andra attribut kan ge tonaringen en mer positiv kiansla infoér sin kropp. Enkla saker
som moblering paverkar ocksa, hellre en soffa dir besokare kan sitta tillsammans med den som
ar sjuk 4n en vardsing med pinnstolar runtomkring. En hund eller annat husdjur kan ocksa ge
trygghet och narhet, precis som for yngre barn [125, 126].
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KAPITEL 15
Omvardnad

Rekommendationer

Utga fran bade barnets och familjens behov.

Se barnet och de nirstdende som individer men dven familjen som en helhet.
Erbjud information, bekriftelse, erkdnnande, aktivitet och delaktighet.

Malet med varden vid livets slut dr att skapa ett vilbefinnande i rofylld milj6 for barnet
och familjen.

Omvirdnaden utgar fran barnets och familjens behov. Barn behéver fa sina fysiska behov
tillfredsstillda, men de behdver ocksa information, bekriftelse, erkinnande och aktivitet samt
kdnna att de dr delaktiga i varden [127]. I nya miljéer, exempelvis sjukvirden, 6kar barns behov
av att ha kontroll 6ver situationen. De beh6ver fa vara nira sina vardnadshavare och sin familj
for att fa trygghet, och omgivningen behover respektera deras integritet.

Samarbetet mellan vardpersonalen och vardnadshavarna dr grunden for en god omvardnad.
Virden har alltmer inriktats mot en familjeinriktad omvéardnad dir familjen ses som en helhet

128].

Det ir viktigt med tillgang till symtomlindrande insatser, bland annat fysioterapi med exempelvis
andningsgymnastik inklusive andningshjalpmedel, statrining, regelbundna ligesférindringar och
kontrakturprofylax. Annan symtomlindring kan vara smirtbehandling, epilepsibehandling och
mojlighet att lindra spasticitet. En gastrostomi kan férenkla administration av likemedel [129,

130].

Vid omvardnaden av det sjuka barnet ar det viktigt att det finns tid till att bade férbereda och
utféra olika procedurer, for att barnet inte ska uppleva stress 1 situationen utan trygghet och tillit.

Nir barnet dr déende dr malet med omvardnaden att skapa valbefinnande, en lugn och rofylld
tillvaro for barnet och hela familjen. Oavsett om barnet vardas pa sjukhus, pa hospice eller 1
hemmet ska miljon vara avskild och kinnas trygg [127].

De flesta omvardnadsteoretiker definierar fyra centrala begrepp inom omvardnad av barn
131]:
e Hilsa: Hur barnet uppfattar sin egen situation och framfor allt sitt halsotillstand.

¢ Omvirdnad: Omvardnadspersonalens uppgift ér att stirka hilsa och férebygga sjukdom
och ohilsa samt aterstilla och bevara halsa. De ska dven minska lidande och ge mojlighet
till en virdig dod.

e Minniska: Den som dr mottagare av omvardnaden, i detta fall barnet.

e Miljo: Hir innefattas bade barnets sociala gemenskap, men dven barnets fysiska miljo.
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KAPITEL 16
Symtomlindring vid
palliativ vard av barn

Rekommendationer

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

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

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

e PCA-pump (patient controled analgesia) kan vara ett bra alternativ f6r vidbehovsdoser av
kontinuerlig smartlindring. Den kan exempelvis anvindas i subkutan venport, 1 central
venkateter eller med subkutan nal samt styras av patienten eller nirstdende.

e Komplikationer av symtomlindrande behandling i den sena palliativa fasen kan behova
tolereras om malet 4r symtomlindring.

I palliativ vard talar man om total pain” dir de olika aspekterna fysisk, psykisk, social och
existentiell smérta behéver lindras. Med andra ord ser man hela méinniskan och hela summan av
de olika smirtaspekterna [4].

Det dr en etisk skyldighet att i méjligaste man lindra barnets fysiska symtom och lidande. Utan
god fysisk symtomlindring kan inte patienten eller de nérstaende tillgodogora sig 6vrig palliativ
vard. De nirstiende kan ocksd paverkas negativt i méanga ar efter dédsfallet om inte barnet
symtomlindras pa basta sitt [9].

Vid symtomlindring bor man stilla f6ljande frigor:
e Vad ir malet? Definiera det tillsammans med patienten och de nirstiende.
e Vad ir viktigt for patienten och de narstiende?
e Vad ir rimligt?
e Hur kan vi maximera livskvaliteten?
e Varidet palliativa férloppet befinner vi oss?

Vid palliativ vard har man en lidgre tolerans for biverkningar av mediciner som eventuellt sinker
livskvaliteten eftersom fokus ligger pa sa hog livskvalitet som mojligt. I den tidiga fasen behover
man ofta tinka pa de mer langsiktiga konsekvenserna av en lindrande behandling men i den sena
fasen, framfor allt vid vard 1 livets slut, fokuserar man mindre eller inte alls pa eventuella
seneffekter. Man har da mycket lag tolerans f6r smirta och obehag, si om malet ar lindring kan
man behéva acceptera vissa risker med den palliativa behandlingen.
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Det ar viktigt att beakta skillnader 1 symtomlindring av det neurologiskt sjuka barnet i jimférelse
med andra sjuka barn vilket medfor sirskilda utmaningar [132], se mer i kapitel 17 Barn med
neurologiska sjukdomar och/eller funktionsnedsittningar — speciella symtom och
symtomlindring.

Vid palliativ vard kan lakemedel forskrivas f6r en indikation som inte dr angiven i Fass. Lakaren
kan da fa stod 1 att dosera och anvanda lakemedel via till exempel databasen E-Ped (erfarenhets-
och evidensbaserad databas f6r barnlikemedel) http://eped.se [133]. Det finns ocksa olika
internationella rekommendationer sasom The Association of Pediatric Palliative Medicin (APPM)
Master Formulary [134].

I palliativ symtomlindring bor bade farmakologiska och icke-farmakologiska metoder anvindas.
Ofta beh6vs flera likemedel som kompletterar och forstirker varandra, exempelvis likemedel
med olika verkningsmekanismer f6r olika smarttyper som kan forstirka eller forbattra effekten
for att uppna optimal lindring. Syftet r att undvika onddiga biverkningar och samtidigt hitta en
balans mellan lindring och sedering, allt relaterat till barnets symtom och palliativa fas. De
nirstiende bor vara involverade nir man utformar den lindrande medicineringen, och dven
patienten om mojligt.

16.1 Administrationssatt for lakemedel

Man behover identifiera det optimala sittet att administrera likemedel, vilket kan vara flera olika
satt. Undvik om méjligt injektioner som upplevs som stick. Tank ocksa pa att vissa
administrationssatt kan ge barnet och familjen mer sjilvstindighet, medan andra gor att de dr mer
knutna till sjukhuset. Vilj helst inte sitt som gor det oméjligt £6r familjen att vara hemma.

16.1.1 Peroralt (via munnen)

Barn bor framf6r allt f4 mediciner via munnen (peroralt eller per os), och manga barn med
framfor allt neurologisk sjukdom kan beh6va en gastrostomi (en sond genom bukviggen till
magsicken) eller till och med en jejunostomi (smalare sond direkt i jejunum, alltsa den 6vre delen
av tunntarmen). Manga mediciner ar dock 1 kapsel- och tablettform och mixturer kan vara for
tjocka fOr att ges i en jejunostomi. Manga tabletter kan man i stillet krossa och smiiltas 1 vatten
(fungerar dock inte med depatabletter) och ges via gastrostomi eller jejunostomi, se
Likemedelsverkets webbsida Enteral likemedelsadministrering — kunskapsstéd. Man kan ocksa

overviga att ge injektionslosning 1 sond eller rektalt (se nedan).

16.1.2 Intravenos infart

Intravends infart dr oftast den huvudsakliga administrationsvigen nir det inte fungerar att ge
likemedel genom munnen. Oftast gors detta via subkutan venport (SVP) eller central venkateter
(CVK). Symtomlindringen bor inte enbart ges via perifer venkateter (PVK), sa prioritera om
mojligt intravendsa mediciner for att undvika stick.

Om barnet behéver kontinuerlig lindring 1 hemmet, exempelvis intravendst, kan det vara bra att
overviga en PCA-pump som patienten skoter sjalv med eventuellt stéd av vardnadshavare.
Pumpen ger bolusdoser som ar ordinerade och forutbestimda. Dessa pumpar och tillhérande
kassetter med likemedel dr relativt sma och kan tas med i en ryggsick for att forenkla vardagen.
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Exempel pa PCA-pump

I vissa situationer dr det mindre limpligt att ha PCA-pump kopplad till en intravends infart, till
exempel nar:
e infarten behovs for kontinuerliga infusioner som gor det svarare att ge annat parallellt
e man vill undvika nal i porten (av psykologiska skil eller vid hég infektionsrisk); en SVP
innebdr alltid en infektionsrisk och den kan inte alltid anvindas av nirstiende
infarten gor att familjen inte kan limna sjukhuset.

16.1.3 Transdermalt (via huden)

Langtidsverkande bassmirtlindring med opioider kan ges via huden med fentanylplaster. Det bor
da sitta sa att det inte av misstag kan klias bort eller ramla av (tips: satt genomskinligt férband
eller liknande 6ver). Ett plaster som har ramlat av kan ocksa vara farligt f6r sma barn eller
husdjur om de sviljer det.

Smartplaster

16.1.4 Buckalt (via kindslemhinnan inne i munnen)

Fettlosliga substanser som inte smakar illa och som ges 1 liten volym kan ges 1 munnen via
kindslemhinnan. Midazolam ir ett exempel, det kan fungera utmarkt att ge en lagom dos
lugnande buckalt. Vid krampanfall kan det ocksé vara littare for nirstiende att ge jimforelsevis
med annat likemedel som ges rektalt (via dandtarmen) eller intravendst. Langtidsverkande opioid i
form av metadon kan ocksa ges buckalt, men det dr mindre limpligt f6r barn med mycket slem i
munnen.
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16.1.5 Nasalt (via nasslemhinnan)

Fettlosliga likemedel kan ges via ndsan med hjilp av en MAD (Mucosal Atomization Device), en
konformad topp av skumgummi som satts pa en spruta. En vanlig kanyl appliceras i ena dnden,
och 1 andra dnden finns ett mycket litet hal som ger en finférdelad spray.
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Via nidsan kan man aven ge mycket sma barn langtidsverkande opioider sisom metadon
(Metadon), korttidsverkande opioider sasom fentanyl eller sufentanil (Fentanyl och Sufenta),
nedsovande likemedel sisom esketamin (Ketanest) och lugnande likemedel sisom midazolam.
Detta underlittar f6r familjer som behéver ge likemedel 1 hemmilj6 samt pa vardavdelningar, nir
man snabbt vill ge likemedel till barn utan intravends infart eller dir den 4r olimplig att anvanda.

16.1.6 Rektalt (via andtarmen)

De likemedel som ges buckalt eller nasalt kan dven ges rektalt, vilket kan passa sma barn med
kraftig slembildning. Exempel dar Midazolam och Stesolid som dr lugnande och lindrande och
motverkar kramper.

16.1.7 Subkutant (under huden)

Vid palliativ vard av vuxna édr det vanligt att ge likemedel subkutant, f6r det passar f6r i princip
alla likemedel som anvinds f6r symtomlindring férutom Propofol. Ofta sitts en kateter 1 huden,
exempelvis Neoflon, som kan sitta i upp till en vecka. Att sitta en kateter innebir inte ett storre
stick dn att satta en SVP. Subkutan administrering innebdr aningen langsammare anslagstid, vilket
ibland ir en fordel. Det kan kombineras med likemedel buckalt eller nasalt om ett snabbare
anslag krivs. Det ar ocksa littare f6r de nirstaende (eller for patienter i tonaren) att ge likemedel
subkutant dn intravendst, och darmed kan familjen vara mer sjalvstindig. Likemedlet kan dven
anvindas pa barn, men det ar da viktigt att sitta den i omraden dir det finns rikligt med
underhud. Olika typer av nalar finns pa marknaden.

Exempel pa olika typer av subkutana nalar
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16.1.8 Sublingualt (under tungan)

Det finns fentanyl (Abstral) i form av munl6sliga tabletter som administreras sublingualt. Det ger
smartlindring i princip lika snabbt som intravends administrering [135].

Lis mer om symtomkontroll hir: https://www.togetherforshortlives.org.uk /changing-

lives/supporting-care-professionals/introduction-childrens-palliative-care/.

16.2 Andning inklusive andnod

Rekommendationer

e Gor en skattning av patientens besvir av andndd.

e Tecken pa oro och angest kan tyda pa lufthunger.

e Mailet med den farmakologiska och icke-farmakologiska behandlingen dr att i mojligaste
mal lindra symtom och minska kinslan av andnéd, med minsta moéjliga biverkningar f6r
patienten.

e Slemmobilisering dr viktigt for patienter med stor slemproblematik, ligesférindringar ir en
viktig del.

e En flikt kan hjilpa till att lindra andndd.

Manga svart sjuka barn har en slemproblematik, framfér allt de med neurologisk sjukdom.
Andnéd (dyspné) ir en plagsam subjektiv upplevelse, en kinsla av att ha svart att andas som ér
separerad fran det objektiva andningsarbetet och eventuella matvirden sisom saturationsvirde

[110, 136

Andndéd ir alltsa kdnslan av att andningsbehovet 6verstiger andningsfunktionen. Framfor allt i
livets slutskede 4r det ett vanligt symtom hos bade neurologiskt och onkologiskt sjuka barn,
oavsett om de har en lungsjukdom eller inte. Milet dr symtomlindring f6r patienten.

16.2.1 Skattning av andningssymtom

Det ir viktigt att forsoka skatta patientens besvir av andnod. Patienten kan gora en sjilvskattning
med hjilp av en skala frin 0 till 10 f6r upplevd andnéd. Det finns olika skalor att anvinda. Om
det inte fungerar kan vardpersonalen bedéma olika tecken pa oro, till exempel ansiktsuttryck som
tyder pa lufthunger.
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16.2.2 Farmakologisk behandling

Malet med den farmakologiska behandlingen dr i méjligaste man lindra symtom och minska
kanslan av andnod, med minsta mojliga biverkningar for patienten.

I f6rsta hand bor man férsoka att behandla eventuell bakomliggande orsaker sisom slem, oro,
anemi (om mojligt) och 6vervitskning. Om det fungerar bor man fortsitta med de
slemmobiliserande atgirder som patienten tidigare haft sisom andningsgymnastik och eventuell
hostmaskin, i den utstrickning patienten orkar. Det galler framfér allt £6r neurologiskt sjuka barn.
Man behover eventuellt behandla 6vervatskning med vitskedrivande likemedel vid sidan av
andra symtomlindrande likemedel. Det idr viktigt att dven se 6ver matmangder och eventuella
intravenosa naringsdropp. Naringsdropp bor undvikas i livet slut [137, 138].

16.2.2.1 Opioider

I forsta hand rekommenderas behandling med opioider sisom morfin som minskar kinslan av
andn6d. Patienter som inte tidigare har behandlats med opioider behover fa cirka halva
smirtdosen som sedan justeras upp till symtomfrihet [138].

16.2.2.2 Bensodiazepiner

Oro och angest 6kar ofta kinslan av andnéd och tvirt om. Da kan bensodiazepiner vara
virdefullt, framfor allt 1 kombination med opioider, till barn med andndéd. Ofta viljs midazolam

[138].

Andnéd Oro/angest

16.2.2.3 Syrgas

Det dr inte bevisat att syrgas vid livets slut ger nagon lindring. Manga barn blir dessutom oroliga
av masken eller grimman, vilket i sin tur leder till 6kad andnéd. Syrgas kan dock ges om man
upplever att syrgasen minskar besviren, men det ar ingen vits med att f6lja syrgasmittnaden
(saturationen) i detta skede eftersom det inte ger mer information an klinisk observation av
andnodssymtomen. Mojligen 4r det den ”’blast” som syrgasen astadkommer som ger mest
lindring [138-140].

16.2.2.4 Antikolinergika

Om patienten har besvir av slem och rosslig andning kan man anvinda antikolinergika,
exempelvis glykopyrronium (Robinul). Det kan ges vid behov eller regelbundet via munnen,
subkutant och intravendst. Man kan ocksa overviga att ge atropindroppar under tungan
(sublingualt).

Undvik hyoscin (Scopoderm) eftersom det passerar blodhjirnbarridren [141].

16.2.2.5 Inhalationer

Behandlingen vid andnéd ér delvis subjektiv, men man kan ge inhalationer med
natriumkloridlésning och/eller Ventoline alternativt Atrovent om patienten och familjen tycker
att det ger lindring.
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16.2.2.6 Pleuradrianage och pleuratappning

Luft eller vitska i lungsicken (pneumotorax respektive pleuravitska) férekommer oftast i
samband med cancer och kan ge andnéd och smairta. Sikrast diagnostik sker med lungréntgen.
Ibland behéver luften eller vitskan evakueras med hjalp av ett drinage, vilket innebér atminstone
nagon dags sjukhusvard. Att tappa ut vitskan kan ge god symtomlindring f6r stunden men
vitskan aterkommer oftast efter en tid.

Man kan 6verviga att framkalla en inflammatorisk reaktion for att 16da thop lungsacken
(pleurodes) for att motverka detta, men det dr ovanligt i barnsjukvarden [137, 142-144].

16.2.3 Icke-farmakologisk behandling

For att minska kinslan av andnod behévs ocksia komplementira metoder och omvardnad som
Okar patientens egen f6rmaga att kompensera for kinslan.

Andningsgymnastik dr viktigt for barn med stor slemproblematik. Den ges av en fysioterapeut
eller sjukgymnast men kan dven utféras av nirstiende och omvardnadspersonal.
Andningsgymnastiken bygger pa kunskap om slemproblematikens grundproblem, och malet ar
fria luftvigar och effektiv andning. Insatserna kan ocksa syfta till att maximera syreupptaget,
avlasta andningsmuskulaturen, minska energiatgingen och forstirka kinslan av kontroll. Barnets
tysiska och kognitiva forutsittningar avgor valet av insatser, tillsammans med andra omgivande
faktorer som kan péaverka sasom miljé och hjilpmedel. Nirstaende, om mojligt dven patienten,
behover ocksa information och stéd for att anvinda individuellt anpassade hjalpmedel.

Vid livets slutskede kan slemmobiliseringen behéva modifieras om insatserna ar obehagliga f6r
barnet eller om man har omvirderat tidigare mal om att undvika lunginflammation eller bibehalla
viss andningskapacitet. Det dr viktigt att optimera vilbefinnandet f6r dagen och stétta de
nirstaende i att andra den vanliga andningsgymnastiken till en mer anpassad slemmobilisering 1
livets slut [50, 53, 137, 145].

Atgirder vid slem eller minskad andningsmuskulir formaga

e Motstands- och djupandning (PEP — Positive Expiratory Pressure). Motstandet kan skapas
av sluten laippandning.

Ligesforindring.

Positionering.
Frisk luft, 6ppna ett fonster.

Mobilisering eller fysisk aktivitet, med eller utan hjilpmedel sisom boll och studsmatta.
o Hoststdd: manuellt stod, hostmaskin eller hostteknik.

Atgirder vid angest, oro och stress

¢ Andningstekniker.
e Mobilisering eller fysisk aktivitet.
e Avslappningstekniker: avspanning och vila.

61



REGIONALA CANCERCENTRUM

Oro och angest kan forvirra kinslan av andnéd och tvirt om, sa det dr viktigt att skapa en lugn
milj6 med trygghet och nirhet dér olika avslappnings- och andningsévningar kan vara till hjalp.
Med en god andningsteknik kan barnet fi ett 6kat vilbehag med mindre angest, stress och
smarta. Att distrahera och avleda dr ocksa ofta till god hjilp [50, 53, 137, 145].

16.2.4 Omvardnad

En handhillen flakt nira ansiktet kan ge betydande lindring av andnéd, liksom sval temperatur 1
rummet eller 6ppet fonster och en positionering som underlittar andningen [146].

Andningsmoénstret forindras 1 livets slutskede. Andningen blir emellanat ytlig, ibland djup och
t6ljs av andningsuppehall, sa kallad Cheyne-Stokes-andning. I vissa fall blir andningen mer
anstringd med ett rosslande ljud som beror pa att slem och partiklar r6r sig upp och ner i
luftvigarna utan att barnet kan hosta upp eller svilja ner det[136]. Detta upplevs ofta som
obehagligt av de nirstiende, se Nationellt vardprogram fér palliativ vard.

For att lindra andnéd och rosslig andning kan man gora ligesandringar och ge patienten en
bekvim stillning i singen med hjilp av avlastande kuddar [136].

16.3 Cirkulation (inklusive blodning)

Rekommendationer

e Barn med hjirtsjukdom kan ha cirkulationsproblem som skots efter vissa riktlinjer under
den kurativa fasen.

e Barn med neurologisk sjukdom kan ha férsimrad perifer cirkulation under ling tid pa
grund av nedsatt rorlighet eller total immobilisering med 6kad risk for svullnad och
hudproblem.

e Barn med cancersjukdom kan ha tumoérer som trycker pa blod- och lymfkirl och ddrmed
orsakar svullnad i en kroppsdel eller mer generellt.

e Vid blédningsrisk dr det viktigt att fo6rvarna de nirstaende och vid behov anvinda mérka
textilier for att det inte ska se sa dramatiskt ut.

Lingden pa den tidiga och sena palliativa fasen beror pa patientens grundsjukdom och
allmintillstind. Barn med hjartsjukdom kan ha cirkulationsproblem som skéts efter vissa
riktlinjer under den kurativa fasen, och successivt skiftar behandlingens fokus till att undvika
onodig sjukhusvird och onddiga biverkningar.

Barn med neurologisk sjukdom kan ha foérsimrad perifer cirkulation under lang tid pa grund av
nedsatt rorlighet eller total immobilisering, och didrmed har de 6kad risk f6r svullnad och
hudproblem, se dven kapitel 17 Barn med neurologiska sjukdomar och/eller
funktionsnedsattningar.

Barn med cancersjukdom kan ha tumorer som trycker pa blod- och lymfkirl och dirmed orsakar
svullnad 1 en kroppsdel eller mer generellt. Cytostatika och palliativ strilbehandling kan erbjuda
lindring och tumorreduktion (och smirtlindring) dven om sjukdomen inte lingre gér att bota.
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Under de palliativa faserna kan dven kirurgi komma ifriga som symtomlindring, fOrutsatt att de
generella palliativa principerna beaktas.

I tidig palliativ fas dr blédningar mindre ofta ett problem, men blod- och trombocyttransfusioner
kan behovas for barn som har leukemi eller far palliativ cytostatikabehandling mot annan
cancerform. Vid avancerad leversjukdom eller leukemi kan koagulationsférmagan vara rubbad
med 6kad blédningsrisk. Aven blédning frin mag-tarmkanalen kan férekomma liksom
lungblédningar vid exempelvis lungaspergillos.

I slutet av den sena palliativa fasen och 1 livets slutskede blir patienten allt mindre rérlig och
cirkulationen blir simre, med risk for svullnad och vitskeansamling. Diuretika kan behovas, men
det viktigaste dr att undvika vitsketillférsel som kroppen inte kan tillgodogéra sig och som
riskerar att orsaka 6dem och andnéd.

Det ir viktigt att fOrvarna narstiende om att det ar troligt med en storre eller forvarrad blédning
eftersom synligt blod 4r ett sa patagligt och oroande symtom. Man kan vid behov anvinda mérka
textilier for att det inte ska se sa dramatiskt ut.

Vid akut storre blodning ér det viktigt att stoppa blodningen och ge adekvat angestlindring,
exempelvis med midazolam, opioider och liknande [137, 143, 144].

16.3.1 Farmakologisk behandling

Malet dr som alltid god symtomlindring till minsta mojliga besvir. Endast nédvindiga likemedel
bor anviandas, och de som har anvints sedan tidigare bor omvirderas for att se om nyttan inte
lingre 6verviger riskerna. Detsamma giller vitskebehandling och blod- och
trombocyttransfusioner.

e Vid behov av diuretika ges 1 forsta hand furosemid.

¢ Vid mindre hudsar kan kompresser indrinkta med tranexamsyra eller adrenalin prévas
direkt pa saret. Tranexamsyra (Cyklokapron m.fl.) kan dven ges peroralt eller intravenost.

e Slemhinneblédningar kan hanteras pa motsvarande vis.

e Vid koagulationsrubbningar kan K-vitamin ges (Konakion Novum, intravendst eller via
munnen.

e Protonpumpshimmare (omeprazol m.fl. substanser) kan anvindas vid magblédningar.

e Sederande och smirtlindrande (midazolam, morfin m.fl.) kan ocksd anvindas, se avsnitt
16.13 Smirta [137, 143, 144].

16.3.2 Omvardnad

Vid livets slut forlorar kroppen formagan att reglera puls, blodtryck och temperatur. Blodtrycket
sjunker och pulsen blir oregelbunden. Nar cirkulationen férsimras kan barnets hander och fotter
bli kalla. Kroppstemperaturen kan pendla mellan att vara lag eller h6g, och huden kan kinnas
klibbig. Den 6kande kroppstemperaturen bor vid sidan av febernedsittande likemedel behandlas
med exempelvis svalkande avtvittningar, svala lakan, 6ppet fonster, svala klader, ligesindringar
eller extra filtar.

Huden kan bli marmorerad blaaktig eller flackigt lila. Mot slutet far ofta ansiktet en gragul vitaktig
firg. Nasan kan bli smalare och spetsigare [110, 136]. Se dven kapitel 12 Det déende barnet.
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16.4 Elimination (urin och avforing)

Rekommendationer

e Principer finns vid behandling av férstoppning och kan uppsta bade i den tidiga och i den
sena palliativa fasen.

Kartlige bakomliggande faktorer och sitt in adekvat behandling.

Forebygg 1 den man det gar med hjilp av laxantia.

e Urinretention kan bero pa likemedelsbehandling, paverkan pa ryggmargen eller
forstoppning.

e Symtom pa férstoppning och urinretention kan vara smirta, oro och rastloshet.

Svirigheter att styra tarm och blasa kan uppsta vid livets slut och ér vanligt under de sista dagarna
1 livet. Smirta, oro och rastléshet kan vara symtom pa férstoppning eller en mycket fylld
urinblasa. Dirfér beh6vs regelbundna observationer av patientens avforings- och urinproduktion

[28].

Diarré ir ett besviarligt men inte sa vanligt symtom i palliativ vard av barn, men det bér om
m6jligt identifieras och behandlas. Diarré kan ha flera olika orsaker, till exempel underliggande
torstoppning, alltfor intensiv laxering, likemedelsbiverkan, infektioner och bakomliggande
sjukdom. Om barnet har fatt stralbehandling mot buken eller bickenet kan diarré vara en
biverkan av det.

Forstoppning eller forlust av blasfunktion hos en patient som tidigare har varit kontinent kan
ofta vara en killa till oro f6r vardnadshavarna, och det ér viktigt att informera om dessa symtom
[147, 148]. Neurologiskt sjuka barn kan ocksa ha en stérd mag- och tarmfunktion som ofta
orsakas av nedsatta tarmrorelser. Se avsnitt 16.4.1.2 Forstoppning.

16.4.1 Farmakologisk behandling

16.4.1.1 Diarré

Diarré ir inte lika vanligt som forstoppning men kan likvil vara mycket besvirande. Orsaken bor
om mojligt identifieras och behandlas. Behandlingen varierar beroende pa orsaken, som kan vara:

e antibiotikabehandling
e forstoppning

e gastroenterit

o likemedelsbiverkan

e sjukdomen i sig.

Diarré kan exempelvis behandlas med lakemedel som normaliserar tarmens rorelse, motverkar
vitskeforluster och okar formagan att halla avforingen. Symtomatiskt kan diarré behandlas med
motilitetshimmande likemedel som loperamid, till exempel Imodium, som kan ges som
munsonderfallande tablett.
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16.4.1.2 Forstoppning

Forstoppning férekommer hos manga patienter, bade i den tidiga och i den sena palliativa fasen.
Vanliga orsaker ir behandling med likemedel som minskar tarmens rorelser, till exempel opioider
eller antikolinergika. Det kan ocksa bero pa en tumérsjukdom som ger en obstruktion av tarmen.
Andra vanliga orsaker dr urinretention, minskat vitskeintag, fiberfattig kost och immobilisering.
Aven metabola tillstind kan medféra frstoppning sisom hyperkalcemi, hypokalemi och
hypotyroidism [147].

Laxantia 1 form av motorikstimulerande likemedel sisom natriumpikosulfat (till exempel
Cilaxoral eller Laxoberal) bor sittas in nir opioidbehandling paborjas.

Om den behandlingen inte ricker kan osmotiskt verkande likemedel provas sasom:
e kaliumklorid/makrogol (till exempel Movicol Junior Neutral och Laxido) eller makrogol
(till exempel Forlax)
e rektalt verkande likemedel saisom natriumcitrat/dihydrat/natriumlaurylsulfoacetat (till
exempel Microlax) och bisakodyl (till exempel Dulcolax) som bara fungerar om det finns
avforing i rektum.

Bulkmedel sasom karayagummi (till exempel Inolaxol) och laktitol (till exempel Importal Ex-
Lax), anvinds vanligtvis inte [147].

Om barnet far ont vid tarmtomning, i samband med rektal behandling eller vid analfissur, kan
man behandla lokalt med lidokain, till exempel Xylocaingel eller Xyloproct stolpiller [149].

Minga barn med neurologisk sjukdom har langvariga forstoppningssvarigheter med tillhérande
behandling. Neurologisk storning av mag- och tarmfunktionen kan vara en orsak, men det kan
dven bero pa immobilitet, daligt mat- och vitskeintag och biverkan av andra likemedel. Inom
habiliteringen ér sjukskoterskorna vil fortrogna med dessa fragor. Alla barn behéver ocksa
toatrining, med hjalp.

I livets slutskede kan férstoppningen férvirras, inte minst orsakat av smartstillande likemedel
med morfininnehall.

Om patienten far regelbunden opioidbehandling bér man samtidigt sitta in peroral behandling
med extempore mixtur Naloxon (beredning frain Apotek Produktion & Laboratorier) 4 ginger
per dag. Om det giller ett dldre barn kan man 6verviga att anvanda naloxegol (tablett Moventig)
mot opioidinducerad férstoppning.

Icke-neurologiskt sjuka barn 1 palliativ vard har liknande forstoppningsbekymmer. Det beror
sallan pa nagon neurologisk stérning av tarmfunktionen utan pa nedsatt mat- och vitskeintag,
immobilisering och likemedel.

Principer vid behandling av férstoppning:
e Anvind sa liten intervention som mojligt.
e Se 6ver vad barnet far f6r mediciner och justera vid behov.
e [Forebygg i den man det gar genom att ge laxantia [137].

e Ge likemedel mot férstoppning som kan ges via munnen eller perkutan endoskopisk
gastrostomi (PEG — en skapad kanal mellan bukviggen och magsicken).

e Ge laxerande likemedel dven rektalt sisom Resulax, Klyx eller vattenlavemang med eller
utan tarmsond.

65



REGIONALA CANCERCENTRUM

16.4.1.3 Urinretention
Barn i palliativa faser kan fa problem med att tomma blasan, sa kallad urinretention (dven

urinstimma). Det kan exempelvis vara en biverkan av opioider eller bero pa férstoppning eller
tryck pa ryggmairgen [147, 148].

Eventuell urinretention kan 1 forsta hand bedémas genom att:
e oo6ra en Bladder Scan, vilket innebar att volymen i urinblasan mits med ultraljudsapparat
e forsiktigt palpera urinblasan.

Medicinering med smartlindrande likemedel kan gora det littare for barnet att kissa, liksom en
avslappnande milj6 [148]. Vid urinretention kan det dven bli aktuellt med urintappning med
kateter och i vissa fall beh6vs en kvarliggande urinkateter, vilket alltid 4r en likarordination. Detta
bed6éms individuellt med patientens virdighet och vilbefinnande i fokus [148]. Se avsnitt i det

Nationella vardprogrammet f6r palliativ vard.

Behandlingen varierar beroende pé orsaken till problemen.

16.4.2 Icke-farmakologisk behandling och omvardnad

Det ir viktigt att hjilpa barnet att vara ren och torr, vidra rummet vid behov, bidda med
engangsdraglakan och ligga bljor eller biddskydd i singen sd att man kan byta enkelt utan att
paverka barnet alltfér mycket. Vid diarré bor barridrsskydd anvindas for att minska patientens
obehag och smirta vid sarig hud. Man kan ocksa minska mingden mat och ersiatta med mer klara
vitskor eller vitskeersittning.

Behandla férstoppning pa foljande sitt:

e Analysera och identifiera brister, och foresld, anpassa eller initiera atgiarder for att
maximera mat och vitskeintag.

e Bidra till fysisk aktivitet och mobilisering om mojligt.

¢ Ge taktil massage.

e Ligesindra om barnet inte sjilv kan rora sig.

e Virme och massage pa buken kan ocksa lindra smirta och magknip [3].

16.5 Hud och vavnad

Rekommendationer

e Barnets nutrition ir avgorande f6r hudens vilbefinnande.

e Beroring och taktil massage ar tidiga insatser som kan paverka en nedsatt cirkulation.
e Frekventa ligesindringar och vil anpassade hjilpmedel har stor betydelse.

e Ligesindringar i livets slutskede bér minimeras.

Hudkostymen ska regelbundet observeras, i kombination med riskbedé6mning [46].

Tryckavlastande hjilpmedel for sittande och singlige, sisom olika dynor och madrasser,
minskar risken for tryck och sjukvardsskada.

Trycksar dr smartsamma och ska smartlindras.

Nirstaende kan behova utbildning om riskfaktorer, tryckreduktion och positionering.
e Uppmirksamhet dr en av de av de viktigaste atgirderna for att forebygga trycksar [150].
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Hudens tillstind édr beroende av en god cirkulation 1 kroppens alla delar. Personer som inte kan
rora sig far saimre cirkulation, vilket 6kar risken for trycksar, sirskilt pa utsatta stillen sisom
hoftkam, korsrygg, sittbensknolar, fotkndlar och hilar [53]. Mindre aktiva barn har ocksa 6kad
risk for trycksar, delvis pa grund av kroppskonstitution och relation mellan fett- och
muskelmassa [150, 151]. Det ar dirfor viktigt att 4ven observera bakhuvudet och 6ronen. Huden
ska hallas varm, torr och mjuk sa att inte sprickor eller sar uppstir som i sin tur kan vara en
inkérsport f6r olika infektioner [152].

Risken for trycksar gor att man behover vara observant pa neurologiskt sjuka barn som anvinder
personliga hjilpmedel av olika slag, till exempel korsett och fothylsor. Dessutom kan
medicinteknisk apparatur ge upphov till tryck i ansiktet och pa halsen. Barn med begrinsad
kommunikativ férmaga och svirighet att sjilv pakalla uppmirksamhet kriaver en observant
omgivning och férebyggande rutiner [151, 153].

Vid livets slutskede bor ligesandringar minimeras, for de kan vara vildigt pafrestande for barnet
och ge upphov till smarta. Man kan i stillet gora sma ligesindringar av exempelvis arm och ben,
inte hela kroppen fran sida till sida.

For mer information om maligna tumérsar, se Regionalt vardprogram fér maligna tumorsar.

16.6 lllamaende och krakningar

Rekommendationer

e Illamdende och krikningar dr vanliga symtom hos barn i palliativ vard.

e Minga olika faktorer paverkar utvecklingen av illamdende.

e Behandling av illamaende inkluderar stillningstagande till olika likemedelsbehandlingar och
omvardnadsatgirder.

Illamaende och krikningar ar vanliga symtom hos barn 1 palliativ vard, och det 4r méanga olika
faktorer som paverkar symtomutvecklingen [154]. Studier visar att illamaende och krikningar hos
barn med avancerad cancersjukdom innebir en férsimrad livskvalitet [155]. For att finna ritt
behandling behover vi forsta komplexiteten bakom symtomutvecklingen och det enskilda barnets
problematik. Behandlingen inkluderar ofta flera olika atgirder och likemedelsbehandlingar som
delvis 6vetlappar varandra [28].

Orsaker till illamaende och krikningar — en dversikt

Krakcentrum i hjarnstammen (medulla oblongata) har en 6verordnad kontroll vid utveckling av
illamdende och krikningar. Detta kontrollcentrum tar emot impulser frin kemoreceptorer i fjarde
ventrikeln, hogre hjarncentrum och mag-tarmkanalen samt vestibulira signaler fran innerorat.
Sammantaget innebar detta att krikcentrum kan aktiveras av flera olika saker samtidigt:
substanser som transporteras via blodet (till exempel likemedel och neurotransmittorer), olika
ligesindringar och faktorer som aktiverar hogre hjirncentrum (till exempel oro, angest, smirta
och synintryck) [28].

Det finns manga olika specifika orsaker till illamdende 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
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(hjarntumorer eller hjarnmetastaser), antitumoralbehandling (cytostatika och stralbehandling) och
likemedelsbehandling sasom opioder, NSAID och antibiotika [28].

16.6.1 Farmakologisk behandling

Det finns svag evidens for optimal likemedelsbehandling av illamaende (antiemetika) bland
vuxna [156], och det giller dven f6r barn. Den kliniska erfarenheten av likemedelsbehandlingar
ar diremot stor, i synnerhet inom barncancervard [157] och vid postoperativt illamaende hos
barn [158]. Eftersom flera olika faktorer kan ge upphov till illamaende behover behandlingen
ofta besta av en kombination av omvardnadsatgirder och olika likemedel med olika
verkningsmekanismer.

16.6.1.1 Behandlingsstrategier

Antibistaminbebandling, som har en vestibular effekt, kan vidare fungera vil vid till exempel
opioidutl6st illamdende. I forsta hand rekommenderas meklozinbehandling (Postafen).

Antikolinerga likemedel sisom hyoscin (till exempel Scopoderm), hyoscinbutylbromid (till exempel
Buscopan) och glykopyrronium (till exempel Robinul) kan fungera for att dimpa illamaende vid
subileus och ileus, eftersom dessa likemedel kan minska tarmsekretion. Hyoscin finns som
plaster (Scopodermplaster). Det passerar blodhjirnbarridren och kan paverka rorelseutlost
illamdende, har en sederande effekt och kan ge upphov till f6rvirring. Butylskopolamin saknar
férmaga att passera blodhjirnbarridren och har dirfér ingen central effekt [156].

Bensodiazepiner, till exempel midazolam har en uttalad sederande effekt och kan dven anvindas f6r
att behandla illamaende.

D2-receptorantagonister ir sa kallade prokinetiska likemedel som bland annat stimulerar motiliteten 1
Ovre mag-tarmkanalen och relaxerar pylorus, med bade central och perifer verkan [156]. For
denna grupp av likemedel giller att behandlingen kan utlosa extrapyramidala biverkningar.
Metoklopramid (till exempel Primperan) anvinds ofta och kan ges intravendst, subkutant, oralt
eller rektalt men bor undvikas vid totalt tarmhinder. Andra behandlingsalternativ vid
genombrottsillamaende 4r kombinationspreparat (D2-receptorantagonister och acetylkolin- och
histaminreceptorantagonister) [156], till exempel prometazin (Lergigan). Olanzapin (till exempel
Zyprexa) blockerar bland annat dopamin-, serotonin- och histaminreceptorer och ér ett atypiskt
antipsykotiskt likemedel. Det kan ocksa anvindas vid behandling av illamaende [156] [157].

SH'T3-receptorantagonister anvinds ofta for att forebygga illamaende vid onkologisk behandling
sasom ondansetron (till exempel Zofran) och granisetron [157]. Dessa likemedel kan ha god
effekt vid behandling av illamédende vid palliativ vard men behéver ofta kombineras med andra
preparat.

Kortikosteroider (till exempel Dexametason eller Betapred) ger ofta effektiv symtomlindring, sirskilt
vid hjirntumérer och metastaserande sjukdomar, dven om verkningsmekanismen ér oklar.
Kortikosteroidbehandling kan ocksa ha flera andra positiva effekter sisom att motverka trétthet,
stimulera aptiten och lindra smarta. Kortisonbehandling innebar dock 6kad risk for gastrit och
refluxesofagit. Det ar viktigt att 6verviga behovet av lampligt syrahdmmande medel -
protonpumpshimmare(till exempel Omeprazol) [156].

Neuroleptika ar en grupp av likemedel som i forsta hand anvinds for att behandla psykotiska
tillstand och svér oro och férvirring. Levomepromazin (till exempel Nozinan) och haloperidol
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(till exempel Haldol och Haloperidol) har primirt en rogivande effekt men kan ocksa anvindas
tor att behandla illamaende och krikningar [158]. Precis som vid behandling med D2-
receptorantagonister finns risk for extrapyramidala biverkningar.

NKT-receptorantagonisthebandling med aprepitant (till exempel Emend) ér ett effektivt likemedel vid
behandling av cytostatikautlost illamaende. Preparatet kan provas vid palliativ vird dven om
studier inte har pavisat nagon effekt vid svar cancersjukdom [156].

16.6.2 Icke-farmakologisk behandling och omvardnad

Barn svarar ibland pa stress med illamaende och krikningar [137]. Dessa symtom bor utredas
med hjilp av anamnes och patientens aktuella status. Illamaende och krikningar kan behandlas
med likemedel [28], men likemedelsbehandlingen beh6ver kompletteras med icke-farmakologisk
behandling och omvérdnadsatgirder som ocksa kan lindra:

e akupressurarmband

e aromaterapi, for férdjupning se [159]

e avledning

e avslappning

e flikt som blaser mot ansiktet

e frisk luft pa rummet

® massage

® sma matportioner

e vissa dofter, exempelvis mentol och citron.

Starka dofter, exempelvis parfym, kan ge ett 6kat illamaende. Om patienten har dtit bor matrester
slingas omgaende for att minska risken for o6nskad lukt [28, 143].

16.7 Mobilisering och fysisk aktivitet

Rekommendationer

e [ormagan att forflytta sig eller dndra position minskar ofta 1 livets slutskede, och da kan
problem uppsta.

e Mailet med mobiliseringsinsatser dr att barnet ska bibehalla kroppens funktioner och kunna
delta 1 livet pa sina egna villkor sd linge som mojligt.

Immobilisering (or6rlighet) har negativ inverkan pa flera kroppsliga funktioner och kan 6ka
risken for andningsproblematik och trycksar. Dessutom minskar kinslan av sjilvstindighet och
vilmaende om patienten inte kan dndra sitt ldge i sittande eller liggande stéllning [160-162].

Immobilisering kan relateras till barnets sjukdomsbild och vardférlopp. Ofta har barnet negativa
erfarenheter av smirta som tilliggsproblematik, och situationen blir annu mer komplicerad om
barnet inte kinner motivation eller lust att r6ra sig eller kinner oro och ridsla. Barnets grad av
vakenhet och medverkan kan ocksd gora det svart att genomfora insatser. Vidare kan de
nirstiendes Onskemal vara svara att mota, siarskilt om de inte Gverensstimmer med det barnet
uttrycker eller 6nskar. Det ar darfor viktigt att mota problematiken med respekt och stor
lyhordhet £6r barnet och dess nirstaendes specifika farhagor och 6nskemal. Insatser ska erbjudas
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utifran ett brett perspektiv med foljsamhet och god timing. Barnets nirstaende behover
involveras tidigt i processen.

Fysisk aktivitet inbegriper all kroppsrorelse och syftar till att forbittra alternativt bibehalla
kroppens funktioner och minska kinslor av trotthet, stress och oro. Fysisk aktivitet kan
komplettera medicinsk behandling och 6ka livskvaliteten, bland annat genom minskad smirta
och férbittrad somn [160-163].

Fysisk trining kan ske pa manga olika sitt: i leken, genom vardagsaktiviteter eller genom
individuellt utformade triningssituationer. Rorelser kan ske av egen kraft eller med hjilp om
barnets egen rorelseférmaga inte ricker till. Triningen kan bli en stund av rérelseglidje och en
mojlighet att uppleva vilbehag och njutning i kroppen. Barnet kan genom fysisk aktivitet fa en
mojlighet till autonomi och nirma sig en 6nskad sjalvbild [160-163].

Barn med svira funktionsnedsittningar dr beroende av andra personer for sin rorelserepertoar
och insatser bor erbjudas barnet oavsett funktionsnedsittning, pa likvirdig grund [163].

Fysioterapeuten eller sjukgymnasten kan stodja barnet och de nirstiende att fa balans mellan
aktivitet och trining och vila [160-162]. Det dr ocksa viktigt att vara sirskilt uppmarksam pa

barnets signaler och reaktioner. Mobiliseringsatgirder ska i1 forsta hand 6ka livskvaliteten och
vilbefinnandet, och det kan finnas situationer i livets slutskede da det 4r battre att avstd 4n att
genomfora exempelvis traningsprogram och ligesférindringar.

Mobilisering kan ske aktivt 1 olika anpassade former med bland annat funktionell trining, men
ocksa aktivt avlastat vid nedsatt fysisk funktion och passivt om patienten saknar egen
rorelseformaga.

Positiva effekter av fysisk aktivitet

e Forbattrad eller bibehallen fysisk funktion.
e [orbittrad somn.

Minskad oro och stress.

Minskad smirta.

Minskad trotthet.

Mojlighet att bibehalla sin sjdlvbild eller omformulera sitt jag.

Upplevd autonomi.

Upplevd njutning, vilbehag och rorelseglidje.
Okad livskvalitet [160-162].

16.8 Munvard och munhalsa

Rekommendationer

e Inspektera munhalan efter tecken pa skador, rodnade och beliggningar.
o Ge lokalt smirtstillande likemedel vid smirta i munhalan.

e Torka ur munhdlan men hall den fuktig.

Informera barnet dven vid medvetsloshet.

o God munvird lindrar torstkanslor i doendefasen eftersom munslemhinnorna halls fuktade.
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Att ha en god munhilsa ar betydelsefullt f6r vilbefinnandet och livskvaliteten. Muntorrhet ar
vanligt bland barn i palliativ vard, vilket kan géra det svart att kommunicera och svilja.

Svamp 1 munnen, 1 form av en vitaktig beldggning och rodnad munslemhinna, ir ofta férenat
med sveda och férindrad smakupplevelse.

16.8.1 Mukosit

Mukosit dr en form av inflammatorisk slemhinneskada som kan vara mycket smirtsam och gora
det svart att tala, dricka, dta och utféra munvard. Slemhinnepaverkan kan yttra sig som en latt
rodnad, men ocksa kraftig inflammation med sarbildningar. God munhygien och smorda lippar
ar viktiga faktorer for att om moijligt férebygga mukosit. Det ér viktigt med smartskattning for att
kunna ge optimal smirtlindring, eftersom mukositbesvir kan lika lingsamt och paga i flera
veckor.

Smirtlindring vid mukosit kriver ofta en kombination av lokala och generellt verkande preparat.
Med lokalbehandling kan det bli littare att utféra munvard eller dricka och dta. Manga barn,
sarskilt de yngre, har dock svart att acceptera lokal smartlindring och det dr viktigt att hela tiden
forsoka individanpassa behandlingen.

16.8.1.1 Lokal behandling av mukosit

Mycket kalla produkter som isbitar, isvatten och glass kan ge tillfallig smirtlindring. Det finns
ocksa likemedelsbehandling:

e 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 dldrar och innehaller ingen aktiv bedévningssubstans.

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

e Morfingel 1 mg/ml (extempore likemedel) appliceras lokalt pd munslemhinnan.

e Andolex (receptbelagt) har en antiinflammatorisk effekt och kan anvindas som
smartlindrande 16sning genom att skélja munhélan eller svabba slemhinnorna i omraden
som gor ont. Den smirtlindrande effekten ir begrinsad eftersom preparatet kan ge
uttalad sveda i munnen och alkoholhalten ar hog (80 %). Detta begrinsar preparatets
anvindbarhet.

16.8.1.2 Generell behandling av mukosit

For generell behandling av mukosit kan patienten fa paracetamol och/eller opiater intravendst

[164].

16.8.2 Munvard

En god, fo6rsiktig munhygien motverkar dalig andedrikt och kinns ofta uppfriskande. Munvard
kan ocksa innebira en betydelsefull nirkontakt mellan de nirstaende och det déende barnet [47,

127, 165, 166].

e Beritta for barnet vad du ska gora, dven om det dr medvetslost.
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e Inspektera munhdlan med ficklampa och spatel, observera skador, sar, rodnader och
beldggningar 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 munhélan fuktig med fuktbevarande gel eller
saliversittning. Munhalan bor fuktas 1-2 ganger i timmen.

e Smorj lipparna med cerat.
e Ge ishbitar, fryst saft eller isglass om barnet fortfarande kan svilja.
e Vid tecken pa munsmirta, prova lokalt smirtstillande likemedel [47, 127, 165, 166].

— —) —

Se dven kapitel 12 Det déende barnet.

16.9 Nutrition

Rekommendationer

e Tidig fas: nutritionsbehandling syftar till att tillgodose energi- och niringsbehov.

e Sen fas: nutritionsbehandling syftar till energi- och niringstillférsel med fokus pa att lindra
symtom och vilbefinnande.

e Livets slutskede: patienten och de nirstiende behéver informeras om det naturligt
minskade behovet av energi och niring. Beslut om att avsluta nutritionsatgirder tas 1
teamet och i dialog med de nirstiende.

Nutritionsbehandlingen varierar med den palliativa varden omfattar olika faser. God
nutritionsvard forutsitter ett valfungerande teamarbete dar alla yrkesgrupper bidrar med sin
kompetens och dir alla i teamet kdnner till malsdttningen med nutritionsbehandling [116, 143,
167]. Dietisten 6versitter nutritionsatgirder till konkreta rad och anvisningar som dr anpassade
efter varje enskild patients behov, tidigare matvanor och sociala situation. Patientens
nutritionssvarigheter kan vara pafrestande for hela familjen, sa samtal med patienten och de
nirstiende om dessa svarigheter dr en viktig del av teamets arbete [167]. Att uppmuntra till en
lugn och trevlig maltidsmiljo kan ocksa motverka stress och tjat kring dtandet.

Sambanden mellan sjukdom, aptitldshet och imnesomsittning maste férklaras pa ett begripligt
satt for patienten och de nirstaende, for att alla ska kunna se till patientens bista genom hela
vardforloppet. Fa saker dr sa kidnsliga som mat och dryck till ett svart sjukt barn. Gastrostomi
(sond i magsicken) kan vara ett alternativ, om det fungerar med tanke pd andra symtom sisom
spasticitet och reflux (sura uppstotningar).

Palliativ nutritionsvard bor ges med samma malsittning som 6vrig palliativ vard och dérfor 1
enlighet med WHO:s definition [109].

16.9.1 Tidig fas

Den tidiga palliativa fasen kan vara lang, beroende pa patientens tillstind och grundsjukdom. Det
ar dock viktigt att starta nutritionsbehandlingen tidigt 1 sjukdomsférloppet, enligt
diagnosspecifika vardprogram eller riktlinjer. Behandlingen syftar till att tillgodose energi-,
protein- och niringsbehovet for att stimulera normal tillvixt, férebygga viktnedgang och trycksar,
och forstirka immunforsvaret [168]. Malet dr ocksa att barnet ska bibehalla ork och styrka for att
kunna leva ett sa aktivt liv som mojligt, och exempelvis kunna ga i férskola eller skola samt leka
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och umgis med vinner. God nutritionsbehandling kan ocksa bidra till att patienten klarar av
medicinska behandlingar utan avbrott.

Viktforlust dr vanligt hos patienter 1 palliativ vard och kan bland annat bero pa:
e illamaende
e aptitloshet
® smarta
e oro
e forstoppning
e svampinfektion eller sar och bldsor i munnen
e smak- och luktférindringar.

Dessa tillstind ska om méjligt behandlas men kan ocksa vara ett resultat av sjukdomsforloppet
[143, 169]. Verksamheten ska ha rutiner fOr att uppticka och férebygga underniring [170]. Det
finns screeningverktyg for barn som underlittar detta arbete, till exempel STRONGkEkids eller
PYMS [171].

16.9.2 Sen fas

I den sena palliativa fasen dr malsittningen inte lingre att tillgodose energi- och niringsbehov.
Nutritionsbehandlingen syftar i stillet till att lindra symtom och optimera vilbefinnande, och om
mojligt bor patienten sjilv vara med och fatta beslut om nutrition i denna fas. Da blir
nutritionsbehandlingen ett verktyg som bidrar till patientens vilbefinnande och autonomi. Har
patienten en vilfungerande nutritionsbehandling med enteral nutrition (niring genom munnen
eller sondmatning) eller parenteral nutrition (intravends naring) kan den i de flesta fall fortsatta,
men behandlingen behover utvirderas kontinuerligt och omdefinieras beroende pa patientens
6nskningar och situation [116, 172].

16.9.3 | livets slutskede

Behovet av niring och vitska avtar av fysiologiska orsaker i livets slutskede. Det dr naturligt men
kan vara stressande for familj och nirstaende. Nutritionsatgirder i livets slutskede handlar oftast
om att hjilpa patienten att vilja mat och dryck som ar limplig med tanke pa aktuella symtom och
att minska stressen och oron runt matsituationen. Patienten kan uppmuntras att dta och dricka
det hen vill och kan. Om hilso- och sjukvirden redan har initierat nagon form av
nutritionsbehandling, enteral eller parenteral, dr det limpligt att patienten och de nirstiende
informeras om fordelar och nackdelar med att fortsitta den [173]. Beslutet att avsluta behandling
med artificiell vitske- och naringstillforsel ska inkludera flera teammedlemmar, men likaren har
det 6vergripande ansvaret.

Tillforsel av vitska eller niring pa artificiell vag kan leda till 6dem, andnéd, overvitskning, 6kad
slemproduktion och aspiration [115, 116]. Neonatalvard ir inget undantag utan nutritionsvarden
ska fokusera pa patientens vilbefinnande [174]. Det tillh6r det naturliga déendet att patientens
intag av mat och dryck successivt minskar och till slut upphor helt. Det behéver inte vara férenat
med att patienten upplever obehag i form av hunger eller torst. God munvird dr dock
fortfarande viktigt [175].

Se dven kapitel 12 Det déende barnet.
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16.10 Oro, angest och forvirring

Rekommendationer

e Oro, ridsla och fortvivlan dr normala uttryck f6r krisreaktioner, oavsett alder.
e Barn och ungdomar kan uttrycka sin oro genom ett inat- eller utatagerande beteende.
e Barnets oro kan minska om man 6ppet talar om sjukdomen och déden.

e Psykosocialt stod, likemedelsbehandling eller utsittande av likemedel kan bidra till
minskad dngest.

Oro, ridsla och fortvivlan dr normala krisreaktioner som drabbar barn och vuxna vid allvarlig
sjukdom. Kanslorna aktiverar kroppens fysiologiska reglering av stress och medfor ofta fysiska
symtom samt en skiarpt uppmarksamhet och aktivitet 1 syfte att hantera det hot som utlost
stressreaktionen [176]. Vanliga symtom vid oro ir till exempel hjirtklappning, hyperventilering,
motorisk rastléshet och sémnstorningar [28].

Barn och ungdomar uttrycker ofta sin oro genom ett inat- eller utatagerande beteende, och det
kan dven gilla vid angest [177]. Olika kinslor kan férekomma sasom aggressivitet, ilska, ridsla,
nedstimdhet och smarta. Det ar viktigt att barnet blir delaktigt 1 beslut som r6r hens hilsa och
behandling. Enligt patientlagen ar sjukvardspersonalen ocksa skyldig att ge information som ér
anpassad efter barnets alder, mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella
aspekter.

Forskning har visat att oro, angest och nedstimdhet hos barn med livshotande sjukdom kan
minska om vardnadshavarna och vardpersonalen talar 6ppet med barnet om diagnosen och
prognosen [61]. For vardpersonal dr det dirfor viktigt att se och bemdta varje barn och ungdom,
att lyssna och fora samtal med 6ppna fragestillningar om barnet vill.

Angest ir vanligt hos barn i samband med sjukdom, och kinslan kan uppsti redan frin fodseln.
Angest och ridsla anvinds ofta synonymt trots att det finns en skillnad: Ridsla giller faror eller
hot utanfér oss sjilva, medan angest kan definieras som en diffus inre oro utan kind orsak, som
hotar barnets upplevelse av trygghet.

Angest kan upplevas som en fysisk smirta och forstirka smirtupplevelsen, samtidigt som
smirtupplevelsen kan utlésa angest genom att barnet omedvetet upplever att den fysiska
integriteten 4r hotad [131]. Angest 4r en stark individuell reaktion pa hot om att férlora centrala
virden 1 tillvaron, till exempel relationer till personer (separationsangest) eller sjilva livet

(dodsangest) [28].

Angest hos det palliativa barnet kan vara generell angest, separationsangest, procedurrelaterad
angest eller dédsangest [178], och kan ta sig olika utryck beroende pa barnets alder och
utvecklingsniva.

Paverkan av angest ér fysisk, psykisk och social samt kan beskrivas som en existentiell smarta.
Stark oro ir energikrivande och kan bland annat leda till nedsatta neurokognitiva funktioner,
torsamrad livskvalitet och forstirkta fysiska symtom [28]. For sjukvardspersonal dr det viktigt att
vaga mota barnets och familjens oro, bjuda pa minsklig nirvaro och ta reda pa vilka behov
familjen har. Det kan ocksa vara viktigt att 6verviga komplementira integrativa metoder, till
exempel avledning enligt “relaxation-guided imagery” som ir vil limpat for det enskilda barnet
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[179]. Ut6ver psykosocialt stod kan det vara aktuellt med likemedelsbehandling alternativt att
sitta ut likemedel som kan bidra till angestproblematik.

Att forlora ett barn dr ett av livets svaraste trauma och studier lyfter fram vardnadshavarnas
problematik med oro och stressrelaterade symtom [180, 181]. Samtal och psykosocialt stod bor
erbjudas varje vardnadshavare och familj nir ett barn har en livshotande sjukdom.

Se dven kapitel 11 Nirstaende.

Forvirring (delirium) ir ett vanligt symtom bland vuxna vid palliativ vard 1 livets slutskede
[28]. Det kan da ses som en svikt av hjirnans funktion dir yttre och inre orsaker kan bidra, till
exempel somnbrist, ny miljo, infektioner, elektrolytrubbningar, likemedelspaverkan och
somnbrist. Inom den palliativa varden f6r barn dr detta symtom mindre vanligt. I livets slutskede
kan dock dven barn utveckla delirium, och mentalt vixla mellan kortare stunder av forvirring
blandat med vakenhet. Ett barn som befinner sig i ett tillstind av delirium kan ha en 6kad
motorisk oro eller vara mycket stillsamt. I det kliniska arbetet kan det vara virdefullt att gradera
forvirringstillstindet med hjalp av en skala [182].

16.10.1  Farmakologisk behandling

16.10.1.1 Lakemedel vid oro och angest

Klonidin, till exempel Catapresan, ir ett blodtryckssinkande likemedel som har dasighet som
biverkan, vilket kan utnyttjas terapeutiskt vid svar oro och somnsviarigheter. Behandling med
bensodiazepiner (till exempel midazolam och diazepam) har ofta en mycket god rogivande effekt
och kan dven minska besvir med illamdende. Midazolam har stora fordelar 1 det praktiska kliniska
arbetet eftersom det kan administreras buckalt, oralt, intravendst, subkutant och rektalt.
Diazepambehandling kan ges oralt, rektalt och intravenost.

16.10.1.2 Likemedel som kan utlésa oro och angest

Kortikosteroidbehandling och behandling med antikolinergika kan som biverkan ge
angestproblematik. Det giller dven vid behandling med bensodiazepiner och opioider, sirskilt om
behandlingen sitts ut abrupt [28].

16.10.1.3 Lakemedel vid férvirring (delirium)

Neuroleptika fungerar ofta bra for att behandla delirium men kan dven anvindas om barnet mar
illa och kriks. Om barnet dr hypoaktivt kan behandling med risperidon (till exempel Risperdal)
Oka vakenhetsgraden. Om barnet dr hyperaktivt kan man prova haloperidolbehandling
(Haloperidol eller Haldol).

16.10.2 Omvardnad

Det ir ytterst viktigt att skapa trygghet for barnet, och darfor har samarbetet mellan vardpersonal
och vardnadshavare stor betydelse. Nir ett barn dr ddende paverkas hen sannolikt av sina
nirstaendes reaktioner i form av exempelvis angest. Detta kan i sin tur leda till angest hos barnet,
och for att motverka detta bor hela familjen delta i omvardnaden [131].

Virdnadshavarnas upplevelse av trygghet och hur de mar paverkar barnets upplevelse av
sjukdomen och sjukhusvistelsen, sa stéd till hela familjen dr betydelsefullt [183]. For att initialt
behandla dangest hos det déende barnet bor fokus ligga pa kommunikation sa att barnet far
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mojlighet att uttrycka sin oro, dngest och radsla [178]. Det ir ocksa viktigt med medicinskt,
andligt och psykologiskt stod sa att barnet inte kinner sig 6vergivet. Omvardnaden maste
anpassas till barnets och familjens olika behov och énskemal [184]. Angest som ir associerad
med smirta kan behandlas framgéangsrikt med hypnos och akupunktur. Annan icke-
farmakologisk behandling kan vara avslappning, massage, ’guided imagery” och musikterapi

178).

16.11 Palliativ sedering

Rekommendationer

e Sedering ér bara aktuellt i livets absoluta slutskede, under den sista veckan eller de sista
dagarna.

e Otillricklig symtomkontroll kan 6ka dngestkinslorna hos bade patienten och de nirstiende
under livets sista dagar, och da kan palliativ sedering 6vervigas.

e SOk rad fran mer erfarna enheter och kollegor.

e [orankra beslutet i vardteamet, med patienten (om det ar mojligt) och med familjen.

Trots avancerade metoder f6r symtomlindring 1 livets absoluta slutskede forekommer det att
patienter far otillricklig symtomkontroll. Det kan till exempel r6ra sig om svara smartor,
tilltagande svar andnéd eller agiterat delirium. Férekomsten av symtom som inte sjukvarden rar
pa leder i sin tur ofta till stegrad angest hos bade patienten och de nirstiende. Forsta steget ar
alltid att s6ka rad fran mer erfarna enheter och kollegor. Man kan dock inte ligga alltfor lang tid
pa att leta 16sningar om en déende patient har outhirdliga symtom utan bor da 6verviga palliativ
sedering. Detta innebir att man kontinuerligt tillf6r likemedel fOr att sinka vakenheten till den
grins dir patienten inte lingre upplever symtomet. Djupet pa sederingen styrs helt av vad som
behovs for att astadkomma tillrdcklig lindring. Parallellt med sederingen fortsitter man att ge
ovriga likemedel som riktar sig mot symtomet i fraga.

Palliativ sedering kan dven behovas i akuta ligen, till exempel massiva blédningar, hastigt
pakommande svar andndd eller outhdrdlig smarta 1 ett sent palliativt skede. Om det finns stor risk
for sadana symtom bor teamet som vardar patienten diskutera detta och ha en plan f6r eventuell
sedering.

Det finns tydliga faror med att bade 6veranvanda och underanvinda palliativ sedering, och det ar
inte en ersittning for basta moéjliga symtomkontroll pa andra sitt. Man far inte heller lata bli att
sedera eller ge otillricklig sedering i de fall den déende patienten har ett outhirdligt lidande.

Beslutet att inleda sedering bor vara val férankrat 1 vardteamet, med patienten (om det dr mojligt)
och med familjen. Malet att uppna symtomlindring bor vara tydligt. Frigan om nutrition eller
vitsketillforsel dr en separat fraga och ska behandlas pa vanligt sitt, det vill sdga efter vad man
bedémer gagnar patienten.

En sederad patient ska fa bésta tinkbara omvirdnad pa sedvanligt sitt.

De tva vanligaste likemedlen som anvinds ar midazolam och propofol. Sederingen ska inledas
och titreras upp av likare som har god vana av preparatet i fraga [185].
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16.12 Palliativ stralbehandling

Barn med cancer kan ha tumérer som trycker pa nerver och blod- och lymfkirl eller hotar
luftviigarna. Tumérerna kan orsaka svullnad, smirta, blédning och andra symtom. Aven om bot
inte lingre dr moijligt kan kortison, cytostatika och stralbehandling erbjuda symtomlindring och
ibland tumérreduktion. Speciellt skelettmetastaser brukar svara bra pa stralbehandling i
smirtlindrande syfte, och stralbehandlingen minskar dven risken for patologiska frakturer. Vid
ryggmargspaverkan kan stralbehandling tillsammans med kortison vara av virde.

Vid kurativ stralbehandling méste man ta hinsyn till biverkningsrisken pa lang sikt, men palliativ
stralbehandling kan oftast ges mer koncentrerat under kortare tid, vilket underlittar f6r patienten

[142-144].

16.13 Smarta

Rekommendationer

e Begreppet “total pain” anvinds i palliativ vard, vilket innebir en helhetssyn pa att smirta
kan vara fysisk, psykisk, social och existentiell.

e Smirtanalys visar smartans typ, karaktir och lokalisation och ger ledtradar till hur smirtan
bor behandlas.

e Utredningsnivan dndras i olika faser av det palliativa férloppet.
e Regelbunden symtomlindring ges for att undvika smirtgenombrott.

I palliativ vard anvinds begreppet “total pain” for att visa att smartupplevelsen dr en helhet som
bestar av fysisk, psykisk, social och existentiell smarta [4]. Det dr oerhort viktigt att alla aspekter
av smirta beaktas, framfor allt om det ar svart att uppna smartlindring trots att patienten har en
adekvat farmakologisk behandling. ”Total pain” dr viktigt att beakta dven for barn med
neurologisk sjukdom [186].

Smirta dr ett subjektivt symtom som paverkas av manga faktorer. Smirtlindring 4r en humanitir
rittighet men det finns dven medicinska skal. Precis som 1 all smirtlindring maste man forst gora
en analys med en bra smirtanamnes.

Analysen bygger pa foljande fragor:

o Ar smirtan akut eller lingvarig?
e Ar smirtan intermittent eller kontinuerlig?
o Ar smirtan rorelserelaterad (inflammatorisk)?
e Var ir smirtan lokaliserad?
e Vilken typ av smarta?
o Nociceptiv vivnadssmirta (smarta som uppstar vid retning av nervandar).
o Neuropatisk smirta (smirta som hor till nervsystemet), som kan vara central eller
perifer neuropatisk smarta.
o Visceral smirta, dvs. fran mage eller tarm, urinblasa och lungor (viscera).
" Visceral hyperalgesi (6kad smirtkinslighet) eller smirta som liknar
neuropatisk smirta.
" Visceral smirta av organisk orsak sisom inflammation, liknar nociceptiv.

7



REGIONALA CANCERCENTRUM

o ”Blandsmirta” bestaende av flera olika smarttyper, vanlig vid palliativ vard.
o Existentiell smirta.

Patienter med neurologisk sjukdom kan ha dominans av andra smirttyper dn nociceptiv smarta,
exempelvis neuropatisk smirta och visceral hyperalgesi [187, 188].

Om moijligt bor man utreda vad som orsakar smirtan, men infor sirskilt invasiva utredningar
behover man noga tinka igenom om de kan ge mer information 4n en klinisk undersékning och
om de behovs. Vilka utredningar som kan bli aktuella styrs dven av i vilken palliativ fas patienten

befinner sig [187-189].

Oftast behovs en grundsmairtlindring som ticker hela dygnet, och den kan antingen ges med
lingtidsverkande preparat eller med schemalagda doser dygnet runt. Utover grundsmartlindring
ska det finnas tillgang till extradoser. Det dr viktigt att f6rscka undvika smartgenombrott. Manga
ganger beh6vs olika typer av preparat beroende pa vilken sorts genombrottssmérta man vill
behandla, exempelvis paracetamol vid huvudvirk, opioid vid nociceptiv smirta, NSAID vid
skelettrelaterad smarta, hyoscinbutylbromid (Buscopan) vid visceral krampsmirta och gabapentin
vid visceral hyperalgesi.

Man behoéver identifiera det biasta administrationssittet, och det kan vara flera olika.

Barn i alla dldrar kan ha svart att formedla eller beskriva smirta, och f6r dem finns sirskilda
smartskattnings- och observationsinstrument. Det dr viktigt att vilja smartskattningsinstrument
som dr anpassade efter barnets fysiska och kognitiva f6rmaga. Vissa kommunicerar enbart med
stod av tekniska hjilpmedel, vilket kan ge dem moijlighet att uttrycka sin smirta. For sma barn
och barn som saknar verbal kommunikation, finns flera instrument som skattar barnets beteende
(till exempel BOSS, VAS, FLACC-revised, NCCR-revised och ALPS 2) som vigledning vid
smirtbedémning (se dven kapitel 6 Strukturerat arbete 1 palliativ vard).

16.13.1 Procedursmarta

De flesta barn inom palliativ vard har gatt igenom en period med intensiva och tita
sjukhuskontakter som ofta har inneburit olika smartsamma procedurer. Férhoppningsvis har
smartan kunnat lindras vil och proceduren har gjorts under trygga, lugna foérhallanden. Tyvirr
torekommer det fortfarande att barn har upplevelser av smarta, oro, otrygghet och bristande
information med sig i bagaget. Dessa upplevelser kan leda till radsla som forstirker
smirtupplevelsen. Inom palliativ vard bor man férséka minimera smartsamma procedurer och
noga folja kunskapsdokumentet om procedursmirta vid de ingrepp som planeras. Med god
planering, noggrann information, férberedelse, ritt likemedel och trygg omgivning bér man
kunna leva upp till malet att inte utsitta barn 1 palliativa faser for smirta i samband med
procedurer.

Se riktlinjer f6r smartbehandling vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus.

Lis aven mer hir:
https://lakemedelsverket.se/upload/halso-och-

sjukvard/behandlingsrekommendationer/Behandling av_barn i samband med smartsamma p

rocedurer i halso och sjukvard kunskapsdokumen.pdf
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https://lakemedelsverket.se/maleru Halso---sjukvard /Behandlings--

rekommendationer/Behandlingsrekommendation---listan/Smartsamma-procedurer---
behandling-av-barn/

16.13.2 Farmakologisk behandling

For att identifiera lamplig farmakologisk behandling ar det viktigt att skilja pa olika typer av
smirta: nociceptiv vivnadssmairta, neuropatisk smarta och visceral smarta.

16.13.2.1 Nociceptiv vivnadssmarta

Nociceptiv smirta dr en vavnadssmarta och en vanlig smirtorsak hos patienter i palliativ vard,
exempelvis vid onkologisk sjukdom. Vid neurologisk sjukdom kan bakgrunden vara en
progressiv neurometabol sjukdom och/eller encefalopati (hjirnsjukdom) men 4ven dessa barn
kan ha haft perioder med svar smirta fore slutstadiet av sjukdomen. Vid cerebral pares av
komplex form kan spasticitet ge svara smarttillstand pa grund av muskelspanningar, ledluxationer
(framfor allt 1 hoft), snabb progress av skolios, skelettsmarta och skelettskorhet.

WHO:s rekommendation fran 2013 innefattar en ”tvastegstrappa”, framfor allt f6r barn, med
e icke-opioder for mildare smirta
e starka opioider f6r moderat eller stark smirta
o Vid moderat smarta ges ligre dos morfin, eventuellt bara om behov uppstar.
o Vid svar smirta ges hogre dos morfin i form av en kontinuerlig dosering samt

vid behov [142, 190].
Svaga opioider sisom kodein och tramadol rekommenderas inte [190].

16.13.2.1.1  Icke-opioider

Paracetamol ir en del av basbehandlingen vid nociceptiv smirta och kan
administreras biade oralt, rektalt och intravendst:

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

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

e Viss forsiktighet krivs vid leversjukdom [189]. En kortvarig hégre dos kan behévas vid
smarta varefter dosen sinks med cirka 20 % efter 3—4 dagar.

NSAID kombineras med férdel med paracetamol. Det dr framf6r allt effektivt mot
inflammatorisk och rérelseutlost smarta. Vanligt forekommande NSAID-preparat f6r barn ar
ibuprofen, naproxen och diklofenak. Det finns risk for biverkningar sasom gastrit och blédning.

e Hos patienter med 6kad blodningsrisk och laga trombocytnivaer bor cox2-hammare 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

189).

Bade paracetamol och coxhimmare har en feberhammande effekt.
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Dexmedetomidin ir en annan ar-adrenoreceptoragonist som har en dnnu starkare sederande
effekt dn klonidin. Den anvinds framfor allt inom intensivvirden [189].

Esketamin (Ketanest) ir ett potent analgetikum men ett anestetikum vid hogre doser. Den
analgetiska effekten sker genom blockering av NMDA-receptorn, vilket gor att likemedlet dven
fungerar vid neuropatisk smirta. Biverkningarna ar oftast dosrelaterade och omfatta
hallucinationer och mardrémmar samt hogt blodtryck. Detta kan forebyggas eller lindras med
hjilp av bensodiazepiner. Esketamin kan anvindas som kontinuerlig ligdosinfusion for att
torstirka effekten av andra likemedel, exempelvis opioider, vid smirta. Esketamin kan dven ges
peroralt eller subkutant och har mindre biverkningar dn ketamin. Det kan dven anvindas vid, och
minska sa kallad ”wind-up”, det vill siga nir smartsystemet har fitt en 6kad kinslighet mot
smarta.

Klonidin ir en ar-adrenoreceptoragonist som hjilper vid nociceptiv, neuropatisk och visceral
hyperalgesi eller smirta samt vid spasticitet, oro och autonom dysfunktion. Trotthet dr en
biverkan som kan anvindas om man vill 6ka sederingen eller forbattra nattsomnen. Hos vuxna
och ildre finns risk f6r blodtrycksfall men det ses mer séillan hos mindre barn [189]. Klonidin har
ingen andningspaverkan och anvinds ofta vid smartlindring av barn med onkologisk och
neurologisk sjukdom, 1 bade tidig och sen palliativ fas. Klonidin kan administreras peroralt,
intravenost och nasalt.

16.13.2.1.2  Starka opioider

Om paracetamol och eller coxhammare inte ger tillricklig effekt, eller om det finns
kontraindikationer, ger man tilligg av en stark opioid. Starka opioider r en del av
basbehandlingen vid medelsvir till stark nociceptiv smirta. De kan delas in i kortverkande,
medellangverkande och lingtidsverkande utifran tiden till analgetisk effekt. De kan dven ges 1
manga olika beredningsformer och administreras pa olika sitt utifran patientens behov. Vid
regelbunden eller kontinuerlig behandling ska patienten ha tillgang till vidbehovsdoser.

Valet av opiod beror pa om man 6nskar nagon sirskild effekt eller om det finns sarskild
anledning att undvika ndgon opioid. Ndr man sitter in en opioid ar det viktigt att beakta f6ljande
tragor:

e Vilken opioid dr lamplig?
e Vilken dos?
o Vilket administrationssatt?

Biverkningar sisom klida och illamaende bor behandlas med antihistamin och antiemetika.

Forstoppning behandlas med:

e bulkmedel sisom Inolaxol

e osmotiska laxantia sisom Importal

e makrogol sisom Movicol

e cventuellt motorikstimulerare i form av natriumpikosulfat (Cilaxoral och Laxoberal)

e vid behov tarmtomning med hjilp av till exempel sorbitol (Klyx och Resulax) rektalt

e om patienten behover regelbunden behandling ges mixtur Naloxon x 4 per dygn, per os
e om barnet ir dldre ges Naloxegol x 1 per dygn (tablett Moventig).
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Andningsdepression dr en ovanlig biverkan av opioider, framfér allt om patienten har behandlats
med opioder i 6ver en vecka och didrmed har utvecklat viss tolerans (inte dr opioidnaiv).

Olika opioder har olika analgetisk effekt och biverkningsprofil, vilket kan utnyttjas for sa kallad
“opioidrotation” — byte av en opioid mot en annan for att paverka biverkningsprofilen,
astadkomma bittre analgetisk effekt eller minska toleransutveckling [189]. 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 behilla den ekvianalgestiska dosen. Opioidrotation ska ske 1 samrad med en erfaren likare.

Vid byte av opioder ska en konverteringsguide f6r opioider anvindas:
https://www.pfizerpro.se/sites/default/files/S213594 Pfizer Konvertetingsguide opioider 201

8 Cd.pdf [191].

Toleransutvecklingen vid behandling med opioider kriver en regelbunden dosh6jning. Om man
onskar minska dosen, maste det géras med hinsyn till risk f6r abstinens.

Opioddoserna behéver anpassas till patientens alder, vikt och smarttillstind samt den opiod som
anvinds (analgetisk effekt) [191].

Motfin ir den opioid som har anvints lingst och ir referenssubstans for 6vriga opioider. Morfin
tolereras ofta vil av barn och viljs oftast i forsta hand om barnet inte har njursvikt. Det dr en
medellingverkande opioid och kan administreras pa manga sitt. Vid 6vergang fran intravenos till
peroral behandling ar ratio cirka 1:3, alltsa 3 ganger hogre vid peroral dos pa grund av simre
biotillginglighet [189].

Oxikodon har en liknande farmakokinetisk profil som morfin och ir medellangverkande.
Substansen har bittre biotillgianglighet peroralt, vilket ger ratio cirka 1:2 vid 6vergang fran
intravenos till peroral oxikodon [189)]. Det dr att foredra framf6r morfin vid nedsatt
njurfunktion, men for 6vrigt finns fa férdelar jimfért med morfin. Det dr dock en bra opioid att
anvinda vid opioidrotation.

Ketobemidon (Ketogan) ir ett andrahandsalternativ till morfin eller oxikodon. Det dr en
medellingverkande opioid som inte bildar nagra metaboliter. Den har dock en mer fettloslig
profil och kan dirmed ge en sa kallad “’kickeffekt” vid intravenos dosering och bor dirfor ges
lingsamt och anvindas med forsiktighet. Ketobemidon kan vara aktuellt vid opioidrotation om
patienten har besvirande biverkningar [189] eller njursvikt.

Hydromorfon liknar morfin men dr 5-7 ganger mer potent och anvinds nir man onskar ge
mindre volymlikemedel, exempelvis vid subkutana injektioner. Det dr bra att anvinda vid till
exempel blandsmiirta.

Fentanyl ir en mer fettloslig och snabbverkande opioid 4n morfin och anvinds exempelvis nar
det beh6vs mycket snabb lindring men saknas en intravends infart, eftersom det dven kan ges
nasalt. Fentanyl finns ocksa som smirtplaster vid mer kontinuerlig stabil nociceptiv
smartsituation och ger da en jimn niva 1 blodet. Vissa plaster (endast matrixplaster) kan klippas i
mindre bitar [189)]. 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 héga opioidinnehallet
kan det dven vara farligt f6r syskon eller husdjur.
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Metadon ir en langverkande opioid som dven blockerar NMDA-receptorn (som ir en del i
neuropatisk smirta). Metadon har mycket god biotillginglighet peroralt, rektalt, nasalt och
buckalt. Substansen anvinds framfo6r allt tillsammans med en annan opioid for att potentiera
effekten, men kan dven anvindas som enda opiod och som langverkande grundbehandling.
Metadon ska sittas in 1 samrdd med likare som édr van vid preparatet. Halveringstiden ar lang.

16.13.2.2 Neuropatisk eller neurogen smarta

Neuropatisk smirta beror pa en skada eller en sjukdom 1 det somatosensoriska systemet, och
smartsignalerna kan vara abnorma. Det beskrivs ofta som en brinnande, stickande kinsla, och
som allodyni (smarta 1 huden vid litt ber6ring). Tillstandet 4r ofta heterogent och svarbedomt.

Bade onkologiska och neurologiska sjukdomar kan ge neuropatisk smarta. Vid onkologisk
sjukdom kan tumoérens lige ge smarta, liksom behandlingen av den. Vid amputation kan
fantomsmartor uppsta, men de kan ocksd bero pa seneffekter av behandling av centrala
nervsystemet (CNS) och skelettet.

Hos neurologiskt sjuka barn kan exempelvis epilepsi och encefalopati ge neurogen smirta av och
till, beroende pa ofrivilliga rérelser, ryckningar (spasmer) och sjukdomen i sig. Aven symtom
sasom att ha svart att tolerera mat kan tyda pa visceral hyperalgesi eller smirta, vilket ofta ses som
en form av neuropatisk smarta.

Smirta kan ocksa bero pa polyneuropati som del av neurogen sjukdom, men ocksa vara en
biverkning av onkologisk behandling.

Behandlingen bor om méjligt rikta sig mot orsaken. Likemedel beh6ver oftast kompletteras med
annan behandling eller omvardnad, exempelvis fysioterapi, ligesindringar, massage och
akupunktur, se kapitel 17 Barn med neurologiska sjukdomar och/eller funktionsnedsittningar —
speciella symtom och symtomlindring.

Det gar inte att kliniskt testa neuropatisk smirta hos barn pa samma sitt som hos vuxna, och det
kan speciellt vara svart att gbra en smirtanamnes pa neurologiskt sjuka barn. Ibland kan man
dirfor beh6va préva en empirisk behandling (grundad pa klinisk bedémning och erfarenhet)
187].

Overvig empirisk behandling vid till exempel:
e smirta utan att man ser en “nociceptiv orsak’ eller redan har behandlat den
e intermittent smirtbeteende som 6kar med tiden
e symtom som ir associerade med neuropatisk smirta
e symtom i samband med matning eller tarmrorelser, alltsd visceral hyperalgesi
e plotslig och intensiv smirta eller dterkommande smirtbeteende
e persisterande muskelspasmer eller spasticitet, eller 6kade besvir
e sysautonomi (autonomisk dysfunktion)
e symtom som boérjar efter kirurgi
e sjukdom som ir associerad med neuropatisk smarta, exempelvis Krabbes sjukdom.

Gabapentin ir ett forstahandslikemedel f6r att behandla neuropatisk smarta hos barn [187] och

det lakemedel som ar godkint pd indikationen perifer neuropatisk smarta. Gabapentin har dock
effekt mot bade perifer och central neuropatisk smirta samt visceral hyperalgesi eller smiirta,
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dysautonoma symtom och spasticitet [187, 192]. Det kan ibland ge oerhért god symtomlindring.
Gabapentin stabiliserar nervfunktionen, exempelvis via kalciumjonkanaler.

Gabapentin ges regelbundet 3—4 ginger 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 minskas genom en langsammare upptrappning, men barn forefaller
ha mindre biverkningar en vuxna. En biverkan ar bland annat trétthet, sa 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 behova hojas om effekten inte ér tillricklig eller om symtomen dterkommer. Det kan dock
ta flera dagar innan den smartlindrande effekten upptrider. Dosen per kg for barn kan behéva
vara betydligt hégre dn f6r vuxna, framfor allt under fem ars alder [187, 192]. Neurologiskt sjuka
barn som har svart att tolerera mat kan fa god lindring av gabapentin, och likemedlet kan ges
som kapsel (som gar att 6ppna) samt mixtur (licens). Vid utsittning ska gabapentin om moijligt
trappas ut.

Pregabalin kan Overvigas for aldre barn och ungdomar, framfor allt om de dven har en generell
angestproblematik, men har i Gvrigt sillan nagra kliniska fordelar jamfért med gabapentin. Det
finns ocksa en storre klinisk erfarenhet av att anvinda gabapentin jamfort med pregabalin for

barn [189].

Amitriptylin ir ett tricykliskt antidepressivum (TCA) som 1 lagdosbehandling kan ge god effekt
pa neuropatisk smarta. Det ar ett andrahandsmedel f6r barn och kan ges som singelbehandling
eller tillsammans med gabapentin. Amitriptylin hojer nivaerna av serotonin och noradrenalin
genom att himma det presynaptiska aterupptaget i CNS. Amitriptylin hjilper framfor allt vid
central neuropatisk smirta och visceral hyperalgesi eller smirta. Biverkan dr muntorrhet och
trotthet, varfor det oftast ar bast med en dos till natten. Om nattdosen 4r svir att tolerera kan en
dosering morgon och kvill underlitta. Da dr det lampligt att forlagga den hégre dosen till natten
med foérdelningen cirka 30/70 (morgon/kvill) [192]. Vid utsittning ska TCA om moéjligt trappas

ut.

Klonidin ir en ar-adrenoreceptoragonist som hjilper vid nociceptiv, neuropatisk och visceral
hyperalgesi eller smirta samt vid spasticitet, oro och autonom dysfunktion.

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

Metadon och esketamin kan 6vervigas vid behandling vid svar neuropatisk smirta.

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

16.13.2.3 Visceral smarta och hyperalgesi

Visceral smirta ir smirta som uppstar 1 bukhalans organ, lungsicken eller hjartsicken. Visceral
smirta kan vara av nociceptiv typ och orsakas av till exempel inflammation eller ischemi, sisom
vid blindtarmsinflammation eller gallbesvar. Smarttillstandet kan dven drabba patienter med
spridd cancer 1 bukhalan, det beror da pa att tarmvaggen, njurvigarna eller gallvigarna paverkas
av tumorvaxten.
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Ofta hjilper initialt paracetamol och vid behov dven opioider. I ett senare skede, nir tumoren
vixer till, kan patienten fa kolik eller spasmer. Den kliniska bilden kan vara svarbedomd, till
exempel kan extra doser av opioider 1 stallet 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.

Visceral hyperalgesi ir vanligt hos till exempel barn med neurologisk sjukdom och paminner da
mer om neuropatisk smirta. Tarmrorelser och andra symtom fran buken som vanligtvis inte
orsakar smirta tolkas dia som smirtsamt, och det dr ofta relaterat till fédointag, tarmrorelser, oro,
Okad dystoni, krikningar och svarighet att tolerera f6da. Om man misstinker visceral hyperalgesi
bor en empirisk behandling provas, i1 forsta hand med gabapentin och i andra hand med
amitriptylin. Se dven avsnitt 16.13 Smarta och kapitel 17 Barn med neurologiska sjukdomar
och/eller funktionsnedsittningar — speciella symtom och symtomlindring.

16.13.3 Icke-farmakologisk behandling och omvardnad

Fysioterapeuter och sjukgymnaster har kunskap att bedéma och analysera barnets motoriska
beteende [163, 189]. Valet av insatser beror pa smirtupplevelsens orsak, aktuell situation och val
av perspektiv (kort- eller lingsiktigt). Individuella och miljémaissiga forutsittningar paverkar valet
av metod och genomférande. Ibland kan insatsen riktas direkt mot en kind grundorsak,
exempelvis vid ledfelstillning och trycksar. I 6vriga fall dr det symtomen som ar vigledande [67].
Fysioterapi och sjukgymnastik omfattar en mingd olika insatser med syfte att férebygga och
lindra smirta [50, 193].

Vid smiirta pa grund av inaktivitet syftar insatserna till att 6ka barnets aktivitet, mojlighet till lek
och delaktighet samt till att finna balans mellan vila och aktivitet [163, 194].

Vid smarta som dr orsakad av muskelspianning kan insatserna innehalla avspianningsévningar,
massage, behandling med virme och kyla, TENS (transkutan elektrisk nervstimulering), vibration
och akupunktur [50, 193].

Hjilpmedel sisom avlastnings- och positioneringsredskap ir viktiga smartlindrande atgéirder,
bade forebyggande och hir och nu. Kunskap om och hjilp till en god positionering dygnet runt
forebygger 1 hog grad viss smirta [50, 163].

Klinisk erfarenhet visar att olika former av sinnesstimulering i vissa fall kan ge distraktion och ha
en smartlindrande effekt. Insatsen kan exempelvis omfatta tyngdticke, sinnesrum, bad och
musik.

16.14 Somn och trotthet

Rekommendationer

e Identifiera vad stérd sémn beror pa.

e Se 6ver sovrutiner och sovmiljo. Enkla forandringar kan ge stora resultat och stirka
vardnadshavarna.

Sémn ir nédvandigt f6r bade barn och vuxna, oavsett om de ir friska eller sjuka. SOmn beskrivs
som en stund for aterhimtning och vila f6r bade barnet och hela familjen. Att sova ar ocksa
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nédvindigt for barns tillvixt, utveckling och psykiska hilsa. Aven friska barn har sémnproblem,
men det dr betydligt vanligare hos barn i palliativ vard [195, 196]. Brist pa somn eller en stérd
somn kan leda till férsimrad livskvalitet genom trétthet pa dagen, huvudvirk och retlighet. Det
kan dven forvirra smirta och 6ka risken for fatigue [197].

Hos svart sjuka barn kan sémnproblemen variera beroende pa diagnosen. Studier bland barn
med cancer visar att somnen forindrades efter cancerdiagnosen. Barnen borjade vakna pa
nitterna och hade svarare att somna pa kvillen [198, 199]. Minga barn med neurologiska
sjukdomar har mycket lingvariga somnstérningar som ofta relaterade till epilepsi, spasticitet och
hjilp med positionering under natten. Dessutom har dessa barn en hég slemproduktion som kan
leda till en stérd dygnsrytm.

Blinda barn kan ocksé sova simre eftersom de inte ser det dagsljus som paverkar den naturliga
somnregleringen [197].

Sémnproblem hos barn i palliativ vird kan yttra sig som:

stord dygnsrytm

e uppvaknanden under natten

e svirighet att somna pa kvillen

e svarighet att somna om pd natten

e nattskrick eller angest och oro under natten [198, 199].

—) —

Nir somnen ér analyserad finns det bade farmakologiska och icke-farmakologiska atgirder att
satta in.

16.14.1  Farmakologisk behandling

For att forbittra sémnen ar det viktigt att identifiera orsaken och behandla med utgangspunkt
fran det.

En del orsaker kan vara medicinska, exempelvis:

e anfall

e dystoni (onormal muskeltonus)
e myokloni (muskelryckningar)

e reflux

® smarta

® spasticitet.

Behandling med melatonin

Melatonin ir ett kroppseget hormon som kan inducera sémn vid somnstérningar till £6ljd av
storning av den biologiska dygnsrytmen samt vid somnsvarigheter och dygnsrytmstérningar hos
barn med neuropsykiatriska funktionshinder och neurologisk sjukdom. Personer som ar blinda
eller har nedsatt synformaga kan ha nedsatt styrning av melatoninutséndring via dagsljuset.

e Doseringen ir individuell och lagsta effektiva dos bor efterstravas.

e Melatonin rekommenderas inte till barn under 2 ar men kan ges vid sirskilda
omstindigheter dven om det inte rekommenderas till sa sma barn.
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e Dosen bor ges cirka 30—60 min fére insomnade.

e Melatonin finns som mixtur (beredning fran Apotek Produktion & Laboratorier) och 1
tabletter som kan krossas och slammas upp och ges via exempelvis gastrostomi (inte
genom tunna sonder som jejnunalsond och nasogastrisk sond) [200].

Detta avsnitt kommer att utvecklas vid nésta revidering.

16.14.2 Icke-farmakologisk behandling

De vanligaste icke-farmakologiska atgirderna handlar om att se Gver sovrutiner och prova olika
avslappningsbehandlingar.

Sovrutiner och sovmilj6 ir viktiga, och enkla forindringar kan ge stora resultat och stirka
vardnadshavarna. Individuellt utformade sovrutiner kan innehalla flera olika atgirder:
e Anpassad sing och speciell madrass.
¢ Omslutande baddning.
e Vindschema (hjilp till ligesindring under natten).
e Barnets egen vilostillning med eller utan positioneringskuddar.
e [Ett varmt bad om méjligt eller anvindning av virmedyna.
e LEtt minimum av yttre faktorer sisom ortoser, korsett eller annat som kan ge tryck.
Ibland dr det i stillet viktigt att minska tystnaden genom att sjunga eller spela svag musik.
For vissa barn idr rérelse det mest rogivande: att vaggas i vagn eller gunga eller ligga 1 en
vattensiang [163].

Olika avslappningsbehandlingar sisom massage kan hjilpa barnet att slappna av och sova.

e Nir andningstekniker kan tillimpas ar det en mycket god hjilp for att minska spanning i
kroppen och 6ka vilbefinnandet. Har kan fysioterapeuten vigleda bade barn och
vardnadshavare. Generellt giller att nattsomnen blir battre om man vaxlar mellan aktivitet
och vila under dagen.

e Massage kan ges i olika former och variera fran litt ber6ring av exempelvis pannan till
mjuka strykningar 6ver rygg, mage eller annan vald kroppsdel. Ofta kinner dven den som
ger beroringen ett 6kat lugn. Det vetenskapliga stodet ar otillrickligt nir det giller
palliativ vard av barn, men klinisk erfarenhet talar for positiva effekter [28, 163].

16.14.3 Omvardnad

Stérd somn kan dven ha psykologiska orsaker, sisom oro Gver livssituationen, dédsangest,
separationsangest och ridsla for moérker [197]. En del i arbetet med att forbattra sémnen ar att
observera barnet nir det somnar och sover. Somn kan analyseras utifrin skattningsskalor sisom
visuell analog skala (VAS-skala) och BEAR som anvinds for att ta en sémnanamnes.
Sémndagbok kan vara ett bra och anvindbart hjilpmedel [195].

Stord nattsomn kan dven forvirra andra symtom, till exempel smirta [47]. I livets slutskede kan
barnet pendla mellan sémn och medvetsléshet, vilket innebir att det kan vara svart att bedéma
vakenhetsgraden. Det dr dock mycket viktigt att alltid tala till barnet som om hen fortfarande kan
hora [28].
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Stérd sémn hos barn som behéver palliativ vird kan upplevas som ett stort problem av
vardnadshavarna [199, 201] eftersom sémnproblemen paverkar en hel familj. 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 sémn [195].
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KAPITEL 17

Barn med neurologiska
sjukdomar och/eller
funktionsnedsattningar —
speciella symtom och
symtomlindring

Rekommendationer

Manga barn med neurologiska sjukdomar behover palliativ vard genom hela livet.

Det kan ibland vara svart att se nir slutfasen intraffar.

Sdrskilda kunskaper beh6évs f6r kommunikation eftersom manga inte har ett talat” sprak.

Smirta pa grund av spasticitet dr annorlunda dn f6r andra sjuka barn och kraver sirskilt
omhiandertagande.

17.1 Speciella symtom

Barn med neurologiska sjukdomar kan ha en komplex funktionsnedsittning till f6ljd av
medfédda eller férvirvade hjirn- och/eller ryggmirgsskador, neurometabola sjukdomar,
neurodegenerativa sjukdomar och genetiska avvikelser. Inte sillan finns besviren eller sjukdomen
genom hela livet. I manga fall ir sjukdomen dven livshotande, antingen pa grund av att det
handlar om en progressiv sjukdom eller for att nedsittningen 1 sig forsimrar de livsviktiga
funktionerna.

Utmaningen 1 palliativ vard av barn med neurologiska sjukdomar ar att skilja mellan frimjande
insatser och insatser som forlanger lidandet. Anledningen ar att neurologiska sjukdomar kan ha
en langsam progress, vilket gor det svart att bedoma nir den palliativa varden gar 6ver till den
sena fasen [130]. For de flesta barn och ungdomar med neurologiska sjukdomar pagar den
palliativa varden 1 manga ar. Varden ar inte botande utan innehaller en samlad behandling och
omsorg for att ge ett sa gott liv som mojligt. Behandlingsstrategin utgar fran ett helhetstink dar
man tar hinsyn till barnets grundldggande kroppsfunktioner och sjukdomsrelaterade symtom

[129].

17.1.1 Andning

Andningen paverkas av manga skil, exempelvis svaghet, 6kad slembildning, spinningar och
skolios.
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17.1.2 Epilepsi och anfall

Manga barn med neurologiska akommor och epilepsi har en blandning av olika epilepsityper dir
man behover anvinda sig av flera olika antiepileptika. Trots detta blir barnen séllan anfallsfria.
Kombinationen av olika preparat ger ocksa 6kad risk for biverkningar, till exempel trotthet samt
6kad slem- och salivproduktion som kan férsvara andningen [129].

17.1.3 Kommunikationsproblem

Barn med neurologiska sjukdomar har ofta begrinsningar i sina kognitiva och kommunikativa
funktioner. Det dr vanligt att de behéver alternativ till talat sprak for att kunna férmedla sig och
det dr viktigt att det finns ndgon som specifikt kan tolka barnet [129].

17.1.4 Nutritionsproblem

Barn med neurologiska sjukdomar kan ha stérd mag- och tarmfunktion eller nedsatt
tarmmotilitet [129]. Gastrostomi (sond i magsicken) kan underlitta nutritionen f6r de barn som
ocksa har andra symtom sdsom spasticitet och reflux [129].

17.1.5 Spasticitet

Spasticitet 4r vanligt bland barn med svira neurologiska skador och/eller progressiva sjukdomar.
Det kan orsaka smirta och pa sikt férkortade muskler och sekundira férindringar i ligament,
leder och skelett som slutligen leder till kontrakturer och luxation. Detta medfor 1 sin tur 6kad
smirtproblematik. Spasticiteten 6kar dven kaloriférbrukningen och kan forsvara matsituationen

[129].

17.1.6 Smarta

Det kan vara svart att tolka smarta hos barn med neurologiska sjukdomar. Det giller att vara
lyh6rd gentemot de nirstaende, sirskilt ndr barnet inte har kommunikativa f6rméagor som
sjukvardspersonal dr insatt i. Det finns olika anledningar till smarta: GER (gastroesofageal reflux),
luxationer, fissurer, frakturer, muskelspianningar, nervsmartor och smirta vid neurodegenerativa
processer.

17.1.7 SOmnbesvar

Manga har stérd sémn pa grund av epilepsi, spasticitet, slem i luftvigarna och stérd dygnsrytm
eller f6r att de behover hjilp med positionering under natten [129].

17.1.8 Trycksar och andra hudbesvar

Hudens tillstind ar beroende av en god cirkulation 1 kroppens alla delar. Barn som inte kan rora
sig far saimre cirkulation, vilket leder till svullnad i alla extremiteter. Detta Okar risken for trycksar,
sarskilt pa utsatta stillen sasom hoéftkam, korsrygg, sittbensknolar, fotknélar och hilar [129].
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17.2 Farmakologisk behandling

17.2.1 Andningssvarigheter

Behandlingen vid andningssvarigheter ir densamma som f6r andra barn inom palliativ vard.
Inhalationer med koksalt, hyperton koksalt och salivminskande medicin som Sialanar finns att
tillga. Syrgas kan 1 vissa fall vara indicerat.

17.2.2 Epilepsi och anfall

Neurologiskt sjuka barn med epilepsi och behov av palliativ vard behéver ett multiprofessionellt
omhindertagande, helst med kontinuerlig kontakt med likare och sjukskéterska som har stor
erfarenhet av epilepsi. Utmaningen ér att tolka symtomen for att sedan erbjuda lamplig
behandling av epilepsi och andra orsaker till symtomen, till exempel myokloni, spanningar och

smirta [202].

Det finns manga antiepileptika med olika specifitet beroende pa anfallstyp. Ofta beh6ver man
anvinda sig av flera typer, sa det ar viktig att ha kunskap om deras interaktioner och biverkningar.
For aktuella likemedelsrekommendationer hinvisas till Likemedelsverket. Annan antiepileptisk
behandling kan ocksa vara aktuell, saisom ketogen kost, vagusnervstimulering och epilepsikirurgi

203].

17.2.3 Smarta

Den farmakologiska smirtbehandlingen f6r barn med neurologiska sjukdomar och
funktionsnedsattningar dr pa manga sitt likadan som f6r barn med andra sjukdomar.
Smirtanalysen dr en forutsittning for lyckad smirtbehandling. Det ar viktigt att smartlindra
dygnet runt och vid behov genom kombination av olika analgetika. Analgetika viljs utifran effekt
och smirtform.

Minga barn med neurologiska sjukdomar och behov av palliativ vard har neuropatisk smarta,
bade central och perifer samt visceral hyperalgesi eller smirta 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 GER samt om barnet har intermittenta besvar av
agitation, oro eller obehag som kommer allt oftare. Det kan dven vara aktuellt att prova vid
central neuropatisk smirta eller visceral hyperalgesi eller smirta, det vill sdga symtom som ar
relaterade till matning, gaser och tarmrorelse.

Smirtlindring av nociceptiv smarta kan dven ske med morfin. Ibland behovs dock en mindre dos
an hos icke neurologiskt sjuka barn.

17.2.4 Spasticitet

Likemedel kan minska och motverka spasticitet. En standardbehandling ér intramuskulér
injektion av botulinumtoxin. Injektionerna kriver adekvat férberedelse av patienten och
smirtlindring. Ett annat likemedel som ofta anvinds ar baklofen som kan ges via munnen eller
intratekalt via en pump.
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Vid svarare spasticitet kan en kombination av analgetika och avslappnande likemedel ges 3—4
ganger dagligen forebyggande, till exempel paracetamol och kloralhydrat. Om inte detta ar
tillrickligt, kan klonidin vara ett bra likemedel, ibland 1 kombination med morfinpreparat.

Ibland behévs ortopediska eller neurokirurgiska atgiarder. D4 dr det viktigt att lakare,
fysioterapeut eller sjukgymnast och arbetsterapeut gér en sammansatt bedomning. Det ar alltid
viktigt med pre- och postoperativa insatser fran teamet [129, 130, 204].

Faktaruta: Behandling av spasticitet

Allmant Specifikt Lakemedel Kirurgi

Bemotande Fysioterapi eller Botulinumtoxin Ortopedisk kirurgi
. sjukgymnastik ) )

Adekvat vatske- och Baklofen Handkirurgi

naringsintag Ortoser ) ) )

Diazepam Neurokirurgi

Trygghet, god Stddkorsett, sitt- och (rizotomi) [205]

kommunikation staskal, mjuk korsett.

Lugn och ro, anpassad Akupunktur for

kladsel, musik smartlindring

Regelbundna
lagesforandringar

Optimal sitt- och ligg-
stéllning, anatomiska
kuddar

Anpassad taktil massage
Varma bad
Ridning

Bekvdam madrass

17.3 Icke-farmakologisk behandling och omvardnad

Tillgang till fysioterapeut eller sjukgymnast och arbetsterapeut édr viktigt f6r barn med
neurologiska tillstind, liksom god omvardnad. Regelbunden bedémning av en erfaren
fysioterapeut eller sjukgymnast, arbetsterapeut, likare och sjukskoterska bidrar till tidiga insatser,
anpassning av hjdlpmedel, ortosbehandlingar, taktil massage och akupunktur [129].

17.3.1 Andning

Barn med neurologiska funktionsnedsittningar hat ofta dven nedsatt andningsférmiga och/eller
svarigheter att syresatta sig. Regelbunden andningsgymnastik med stod av fysioterapeut eller
sjukgymnast och anvindning av andningshjilpmedel som PEP-mask (Positive Expiratory
Pressure), hostmaskin, BiPap och CPAP (positiv luftvigstrycksterapi) kan férbattra
andningssituationen.
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17.3.2 Spasticitet

For att motverka framtida problem med spasticitet dr det viktigt att tidigt sitta in férebyggande
atgarder. Flera insatser kan férebygga och behandla spasticitet, exempelvis statraning, frekventa
ligesandringar, kontrakturprofylax och tojningar samt insatser fOr att bibehalla rorelseomfang

[129].

17.3.3 Trycksar och andra hudbesvar

Manga neurologiskt sjuka barn anvinder ortoser av olika slag, till exempel korsett och fothylsor,
som Okar risken for trycksar vid nedsatt cirkulation. Det ér viktigt att huden halls varm och torr,
sa att det inte blir sprickor eller sar som i sin tur kan leda till infektioner.

Beroring, taktil massage, ligesindringar och adekvat nutrition dr avgérande f6r hudens
vilbefinnande. Trycksar dr smirtsamma och ska smartlindras [129].
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KAPITEL 18
Neonatalvard

Denna férsta version av Nationellt vardprogram for palliativ vard av barn omfattar inte specifikt
palliativ vard av neonatala barn. En arbetsgrupp fran barnlikarféreningens delférening
Neonatologi haller pa att ta fram ett virdprogram for palliativ vard inom neonatologin. Nar det
ar klart kommer en link att laggas till hir.
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KAPITEL 19
Kvalitetsregister

Rekommendationer

e Barn som avlider bor registreras 1 Palliativregistret, oavsett diagnos, eftersom uppgifter
darifran kan hjalpa enheter att utvirdera sitt arbete med barn i livets slutskede.

e Registrera er enhet i Svenska Palliativregistret och utarbeta en rutin.

Svenska Palliativregistret dr ett nationellt kvalitetsregister som dr finansierat av Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR). Det ska vara ett hjalpmedel for att forbittra den palliativa
varden, oavsett diagnos, typ av vardenhet och plats i landet [206].

Tanken ir att alla som dor ska registreras snarast mojligt efter dodsfallet, och registreringen ska
omfatta sista levhadsveckan. Registreringen ska utforas av den eller de i personalen som har mest
kunskap om patienten pa den virdenhet dir hen avled. Aven om dédsfallet inte var forvintat
torran under det sista dygnet, kan ritt vidtagna palliativa insatser gora stor skillnad.

Dédsfallsenkiten dr webbaserad och nas och registreras via registrets webbplats
www.palliativregistret.se. Enkiten bestar av ett begrinsat antal frigor om bland annat den
information som den sjuka och de nirstiende fatt, symtomlindring, vidbehovsordinationer,
omvardnad, 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 regelbundet arbeta med sina registerdata, och
utifran dessa successivt forbdttra sina rutiner och vardens innehall. Chefer pa olika nivaer har ett
stort ansvar for att efterfraga nuldgesbeskrivningar, identifiera eftersatta omraden och sitta iging
ett systematiskt forbattringsarbete med krav pa uppféljning och regelbunden ny
resultatredovisning, helst flera ganger per ar. I takt med att registrets tickningsgrad blir allt h6gre
kan lokala, regionala och nationella mélnivaer och standarder definieras.

Via webbplatsen finns resultat for den aktuella enheten tillginglig omedelbart efter inloggning.
Resultat pa lins-, kommun- och vardtypsniva redovisas helt 6ppet (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.
Moijlighet till snabb aterkoppling ses som en stor tillging i det kontinuerliga forbittringsarbetet,
eftersom enhetens egen personal kan snabbt se resultat av rutinférindringar.

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 20
Kvalitetsindikatorer och

malnivaer

Nir detta forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard av barn skrevs, fanns inga specifika
kvalitetsindikatorer eller malnivéder for barn eller for palliativ vard av barn i livets slutskede eller
den akuta déendefasen. Det har i stillet grundats pa Socialstyrelsens Nationellt kunskapsstéd for
god palliativ vard 1 livets slutskede fran 2013 och baseras pa internationella 6verenskommelser
och definitioner av god palliativ vard. Syftet med kunskapsstodet ar att bidra till att vard och
omsorg ska vara jamlik, tilledanglig, siker, effektiv och kunskapsbaserad [207].

Den palliativa varden kan boérja redan vid fodseln eller nir diagnos har stallts, och kan behévas
under en kortare eller lingre tid. Barn och ungdomar i palliativ vard ska vardas utifran sina
individuella behov, vilket Socialstyrelsen framhiller i en utvirdering fran 2016. Det ar viktigt att
ta fram vetenskaplig evidens for att bedoma effekterna, och att ge rekommendationer for att
sdkerstilla en god palliativ vard av barn och ungdomar [208].

Ett sitt att sakerstilla god palliativ vird dr genom rutiner, alltsd att bestimma hur den palliativa
varden ska fungera f6r barn och ungdomar. Rutinen ska vara kind och anvindas av personal
inom barn- och ungdomsklinikerna, och den kan vara bade muntlig och skriftlig. Over hilften av
barn- och ungdomsklinikerna (17 av 25) anger att de har rutiner f6r den palliativa virden f6r barn
och ungdomar i livets slutskede eller den akuta déendefasen. Socialstyrelsen anser att det ar
viktigt att barn och ungdomar ocksa beaktas 1 uppdateringen av det nationella kunskapsstodet

framéver [208, 209].

20.1 Kvalitetsindikatorer

Inom palliativ vard ska man, liksom inom all annan hilso- och sjukvard, stindigt arbeta med att
torbattra kvalitet, effektivitet och patientsikerhet. Det framgar bland annat av féreskrifterna
Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete, hilso- och sjukvirdslagen och
patientsikerhetslagen.

Socialstyrelsen har som uppdrag att f6lja upp hur de nationella riktlinjerna anvinds och paverkar
praktiskt. For att kunna gora detta anvinds indikatorer 1 uppfoljningar och utvirderingar av
vardens processer, resultat och kostnader. Indikatorerna bor vara mojliga att anvinda bade
nationellt, regionalt och lokalt. I férsta hand ska de vara mojliga att mata med hjilp av befintliga
datakallor.

Socialstyrelsen har dirmed fokuserat pa ett fatal indikatorer om palliativ vard som ska spegla de
viktigaste aspekterna av en god palliativ vard, med basen 1 de fyra hérnstenarna (symtomlindring;
multiprofessionellt samarbete; kommunikation och relation; stod till nirstiende) och i
riktlinjernas rekommendationer [65] [209, 210].
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20.2 Malnivaer

Det fraimsta syftet med att faststalla malnivaer f6r indikatorer ar att ge halso- och sjukvirden
tydliga och mitbara kvalitetsmal att arbeta mot, samt att bidra till att patienter far en god och
jamlik vard i enlighet med lagstiftningens intentioner.

Milnivaerna bedoms kunna paverka praxis och resursférdelning, och dérigenom forbattra
varden. Nivaerna limpar sig for nationella uppfoljningar och utvirderingar, men ska ocksa
underlitta forbittringsarbetet pa regional och lokal niva. De dr dessutom virdefulla ur ett
styrnings- och ledningsperspektiv.

Malnivaerna utgar alltid fran en indikator, som i sin tur baseras pa en rekommendation i de
nationella riktlinjerna for det aktuella omradet. Socialstyrelsens expertgrupp har valt ett antal
indikatorer som bed6éms vara limpliga att malsitta.

Nadgra av de utvalda indikatorerna och mélvirdena for palliativ vard i livets slutskede:

Munhilsobed6mning under sista levnadsveckan =90 %
Smirtskattning under sista levnadsveckan =100 %
Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan =98 %
Vidbehovsordination av dangestdimpande likemedel under sista levnadsveckan = 98 %
Ingen forekomst av trycksar under sista levnadsveckan =90 %
Brytpunktssamtal =98 %
[211].
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KAPITEL 23
Vardprogramgruppen

23.1 Vardprogramgruppens sammansattning

Den nationella vardprogramgruppen bestir av en styrgrupp som leds av en ordférande som ar
utsedd av RCC i samverkan samt en arbetsgrupp. Bigge grupperna bestar av representanter for
samtliga regionala cancercentrum. En referensgrupp bestiende av forildrarepresentanter for
samtliga regioner har granskat arbetet och ge synpunkter. Styrgruppen efterstravar
specialistkompetens och multiprofessionalitet med representanter for olika vardnivaer som ér
engagerade i palliativ vard av barn.

23.2 Vardprogramgruppens medlemmar

23.2.1 Styrgrupp

Christina Lindstrém, ordférande i vardprogramgruppen, specialistsjukskoterska barnsjukvird
och palliativ vard, f.d. t.f. vardchef, Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice,
Omvirdnadschef BRA (Barn Regionsjukvard) avdelning K86, omvardnadsomrade
Hoégspecialiserad barnmedicin 1, Karolinska Universitetssjukhuset Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Stockholm.

Helena Adlitzer, virdprogramshandliggare, specialistsjukskoterska, fil. mag., processledare
palliativ cancervard, Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland.

Annika Bjurd, 6verlikare, specialistlikare vuxen palliation, ASIH Lund.

Karin Bickdahl, 6verlikare, barnlidkare, Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice,
Stockholm.

Katrin Lehnhardst, leg. sjukskoterska, Ostersunds kommun, Ostersund.

Susanne Schultz, specialistsjukskoterska barn och ungdom samt barnonkologi, SABH

(sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet), Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm.

Margareta Stenmarker, Gverlikare, specialist barnonkologi, docent, Futurum — akademin fo6r
hilsa och vird/Barn- och ungdomsmedicinska kliniken, Jonkoping.

Eva Turup, specialistsjukskoterska, konsultsjukskoterska inom barncancervard, Akademiska
barnsjukhuset, Uppsala.

Marita Vikstréom Larsson, specialistsjukskoterska, konsultsjukskoterska, Barnonkologen, Umea.

Gustaf Osterlundh, éverlikare, specialistlikare barnonkologi, Barncancercentrum i vistra
Sverige, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg.
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23.2.2 Arbetsgrupp
Helena Bergius, Omvardnadschef, SABH, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

Anders Castor, 6verlikare, specialistlikare barnonkologi, Barnonkologen, Lund.

Charlotte Elf, enhetschef for pedagogisk och kulturell verksamhet, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

Anna Hasselsten, sjukgymnast (fysioterapeut), Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice,
Stockholm.

Bettina Herm, overlikare, specialistlikare barnneurologi, barn- och ungdomshabiliteringen,
Ostersund.

Marie Johansson, fysioterapeut, SABH, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

Ulrika Kreicbergs, professor barn och ungdom, palliativ vard, Ersta Skéndal Bricke Hogskola,
Stockholm.

Mikael Nilsson, leg. dietist, barnsjukvarden, Skanes universitetssjukhus, Lund.

Suzanne Runesson, hilso- och sjukvardskurator, Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice,
psykoterapeut och sakkunnig, Barncancerfonden, Stockholm.

Charlotta Svalander, leg. dietist, palliativ vard och ASIH, Region Skane.
Ida Svird, barnskoterska/underskoterska, BOND B153, Universitetssjukhuset LinkOping.

Barbro Westerberg, 6verlikare i barnneurologi och habilitering, Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus, Géteborg.

Petra Viklund, arbetsterapeut, barnkliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

23.2.3 Arbete med layout och referenshantering
Ann-Sofi Oddestad, Regionalt cancercentrum, Stockholm Gotland.

23.2.4 Foraldrarepresentanter

Emma Hagqyvist, region Norr.

Jenny Gyllén, region Vist.

Anna Pella, region Stockholm Gotland.
Linnea Pettersson, region Norr.

Johan Sundeléf, region Uppsala-Orebro.
Charlotte Sianneskog, region Syd

Peter Sinneskog, region Syd

Frida Virdung, region Sydost.
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23.2.5 Adjungerade forfattare

Charlotte Castor, med. dr, barnsjukskéterska, VO barnmedicin, Skanes universitetssjukhus 1
Lund/Institutionen for hilsovetenskaper, Lunds universitet.

Asa Hedlund, barnsjukskéterska, specialistsjukskoterska i cancervird, Lilla Erstagardens barn-
och ungdomshospice.

Kerstin Ivéus, barnsjukskoterska, syskonstodjare, Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice,
Ersta Sjukhus.

Anette Jirback, barnskéterska och terapihundférare, SABH.
Helena Liljedahl, barnsjukskoterska, Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice.

Noomi Sifsten, musikterapeut, musiklarare, RMT-SAM (Sveriges Akademiska Musikterapeuter),
handledare, registrerad musikterapeut i Sveriges Akademiska Musikterapeuter.

Lena Uggla, med.dr, GIM-terapeut (receptiv musikpsykoterapimetod), musiklirare,
musikterapeut, Karolinska Universitetssjukhuset, RMT-SAM, registrerad musikterapeut 1 Sveriges
Akademiska Musikterapeuter.

23.3 Jav och andra bindningar

Medlemmarna i vardprogramgruppen har skrivit pa javsdeklarationer, och bedémningen ar att
det inte finns intressekonflikter eller jivsproblematik. Samtliga medlemmar dr utvalda med grund
fran expertkunskap med spridning till samtliga av RCC:s regioner i Sverige. Kopior pa
javsdeklarationerna gar att fa fran stédteamet pa Regionalt Cancercentrum Stockholm-Gotland.

23.4 Vardprogrammets forankring

Remissversionen av vardprogrammet har publicerats 6ppet pa cancercentrum.se.
Remissversionen har skickats till regionernas linjeorganisationer f6r kommentarer om
organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av vardprogrammet samt till specialist-,
professions- och patientféreningar for ovriga synpunkter pa innehallet. Nedanstaende
verksamheter och organisationer har limnat synpunkter pa vardprogrammets innehéll under tva
remissrundor:

e Akademiska barnsjukhuset (VC).

e Arbetsterapeut i palliativ vird & ASIH Helsingborg .

e Barncancerenheten, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Pediatrisk hematologi och onkologi.
e Barnkliniken i Visteras.

e Barnonkologen Palliativa gruppen, Lund.

e Barnonkologen, Region Visterbotten.

e Barnonkologen, Umea.

e Barn- och ungdomskliniken, Nira vard, Region Blekinge.

e Barn- och ungdomskliniken, Vistmanlands sjukhus, Visteris.

e Barn- och ungdomsmedicin, Region Virmland.

e Barnmedicin (VO), sektionen Neuropediatrik, Skanes Universitetssjukhus.
e Barnmedicin (VO), Skines universitetssjukhus.
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e Barnmedicin, Skanes universitetssjukhuset, Institutionen for Hilsovetenskaper, Lunds
universitet.

e Barnviardenheten, Jonkoping.

e Barnombudsmannen.

e Enhet Likemedel och hjilpmedel, Vistra Gotalandsregionen, Koncernkontoret.

e Tysioterapeuterna, Sektionen fér Habilitering och Pediatrik, Sektionen f6r onkologisk och
palliativ fysioterapi.

e Hilso- och sjukvardsdirektér, Region Halland.

e Hilso- och sjukvardsdirektor, Region Skane.

e Hogspecialiserad Barnmedicin 1, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

¢ Ledningsstaben Region Ostergétland.

e Lilla Erstagirden

e Linsgrupp i samverkan palliativ vard, Jonképings lin.

e Mellannorrlands Hospice 1 Sundsvall.

e NAG (Nationell arbetsgrupp) for drftlig cancer.

e Neonatalavdelningen, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

e NKA (Nationellt kompetenscentrum Anhoriga).

e Norra sjukvardsregionen.

e NPO (Nationellt programomride) for barns och ungdomars hilsa, palliativ vard.

e NVP (Nationell vardprogramsgrupp) f6r cancerrehabilitering.

e Nirhilsan, Vistra Gotalandsregionen.

e Palliativt centrum, Palliativa sektionen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

e Palliativt forskningscentrum., Institutionen for vardvetenskap, Ersta Skondal Bricke
Hégskola.

e PNR (Patient- och nirstienderadet) RCC Syd.

e PNR, RCC Vist.

e SFAM (Svensk forening for allmidnmedicin).

e Specialisttandvarden, Vistra Gotalandsregionen.

e Sveriges Arbetsterapeuter.

e SWEDPOS (Svensk forening for psykosocial onkologi och rehabilitering).

e Palliativa radgivningsteamet 1 Kalix.

e DPalliativa teamet 1 Bollnis.

e Palliativa teamet i Ludvika/Smedjebacken, Region Dalarna.

e Primarvardsradet, Vistra Gotalandsregionen.

e RCC Mellansverige (tidigare Uppsala Orebro).

e RCC Vist, vardprocessgruppen Palliativ vard.

e Region Jonkopings lin.

e Region Skane, Likemedelsradet.

e Region Virmland, Cancersamordnare.

e Region Mellansverige (tidigare Uppsala-Orebro).

e Riksféreningen for barnsjukskoéterskor.

e Riksféreningen for skolskoterskor.

e RPO (regionalt programomrade), Aldres hilsa norr.
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e SABH - Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard 1 hemmet, Karolinska
Universitetssjukhuset.

e Scktionen fér barnneurologi, habilitering och rehabiliteringsmedicin, Akademiska
sjukhuset.

e SFPO (Sjukskoterskor i palliativ omvardnad)

e Sjukhusdiakonerna, Norrlands universitetssjukhus.

e Sjukskoterskor 1 cancervard.

e Sjukskoterskor i palliativ omvérdnad.

e SNF (Svenska Neonatalféreningen) etikgrupp.

e Specialpedagogiska skolmyndigheten.

e Stockholms sjukhem.

e Svenska Barnlikarféreningen.

e Svenska Kyrkan, Andlig vard inom hilso- och sjukvard.
e Svensk forening for sexologi.

e Svensk sjukskoterskeférening.

e Svenska palliativregistret.

e Ostersunds sjukhus, Region Jimtland Hirjedalen, Barn- och ungdomsmedicin.

Efter sammanstillning av de inkomna synpunkterna, och féljande revidering, har
vardprogrammet bearbetats och godkints av vardprogramgruppen och faststillts av RCC i
samverkan.
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