Palliativ vard for barn
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Sanna hade just lart sig springa nar balansen blev samre. Elva ar och fyra recidiv senare kostade
hjarntumoren Sannas liv och lillebror Sixten, tio ar, lever for forsta gangen utan sjukdom i familjen.
Kalle foddes med Krabbes sjukdom. Han levde nio manader med sin familj och dog i hemmet i
mammas famn, med pappa intill och storasyster i bakgrunden med farfar. Toves skolresa slutade
med en krock pd motorvagen. Efter tre dygn pa intensivvardsavdelning stod det klart att skadorna
var for svara for att hon skulle dverleva. Narmaste familj och klasskamrater fanns pa sjukhuset for

att ta avsked och for att forsdka forsta.

BERATTELSERNA AR ménga och brokiga trots att barnen som
dor dr fa. Av de cirka 90 000 individer som dor i Sverige varje

ar dr cirka 600 barn i dldrarna 0 till 18 ar. Ungefar hélften dor
under sitt forsta levnadsar till foljd av kongenitala eller genetiska
avvikelser. For barn over ett ar utgor olyckor knappt hélften av
dodsfallen. Dodsorsaken for de aterstaende utgors av onkologis-
ka sjukdomar 20 - 30 procent, neurologiska sjukdomar 10 - 20
procent och metabol-endokrina, medfoédda missbildningar,
respiratoriska och kardiologiska sjukdomar. Symtombilden &r
ofta komplex med varierande forlopp av sjukdom och vardbehov.
Inget barn dr ndgot annat likt.

Definitioner

Det &r svart att berdakna antal barn som lever med livshotande
eller livstidsforkortande sjukdom da definitionerna ar oklara men
tack vare medicinsk-teknisk och folkhélsorelaterad utveckling
okar denna grupp. European Association for Palliative Care
(EAPC) uppskattar att minst ett av 1000 barn mellan 0 - 19 ari
Vasteuropa lever med livshotande (LHS) eller livstidsforkortan-
de (LFS) sjukdom varav cirka hélften dr i behov av specialiserad
palliativ vard under kortare eller lingre tid.

LHS delas i tva grupper. De som med rétt behandling kan
botas men dir behandlingen kan misslyckas som vid hjartsjuk-
dom, cancer, infektion och de dér livsforldngande, icke botande
behandling kan ges men dar dod fortsatt kan intraffa som vid
HIV, extrem prematuritet, cystisk fibros.

LF'S fordelas mellan progressiva sjukdomar utan bot som
neuro-degenerativa eller progressiva metabola sjukdomar och
svara kroniska tillstdnd med hog risk for livshotande komplika-
tioner som vid CP och genetiska missbildningar. Sjukdom och
vardbehov kan stricka sig genom storre delen av barndomen,
kanske fran fodelsen och in i vuxen &lder, och EAPC fastslar att
palliativ vard for barn maste vara en integrerad del av all hilso-
och sjukvardsservice.

ENLIGT WHO HAR alla barn med LHS eller LF'S ratt till palliativ
vard fran tid for diagnos, oavsett om barnet far behandling mot
sjukdomen eller inte. Palliativ vard fér barn inkluderar lindring
inom alla fyra dimensionerna samt stod till familjen och kraver

multidisciplindr approach samt samhéllets resurser. Barnets
forutsattningar for mental och kognitiv utveckling méaste stodjas
och utvecklingen av barnets sjilvstandighet foljas - &ven nir
livet forvantas bli kort. Adekvat symtomkontroll, kontinuerlig
psyko-social support med mojlighet till rekreation och fortsatt
kontakt med skola och vinner ska efterstriavas. Hela familjen ska
erbjudas mojlighet till existentiell reflektion och stod. For att
mota behoven hos hela familjen krévs bade tydlig kommunika-
tion och tydlig vardplanering.

Organisation av varden

Hur kan da basta majliga vard organiseras for varje barn i
Sverige under sjukdomstiden- och den sista tiden i livet? Hur
erbjuder vi rittvis vard med hog kvalitet for ett barn pa norrland-
ska landsbygden, ett barn i ett medelstort varmlandskt samhalle
och ett barn i centrala Stockholm? Hur tillgodoses kompetens for
hogkvalitativ vard till en femtonéring med palliativ cytostatika-
behandling i slutskedet av sin sjukdom likavil som for en baby
med svar bukmissbildning? Barnen ar fa och deras behov ér for
brokiga for att det ska finnas specialiserade team eller fardiga
vardplaner tillgangliga.

Barn kommer alltid do pa sjukhus dar det finns hogspecialise-
rad kompetens men inte alltid optimal miljé fér barnet eller kom-
petens for vard i livets slut. Under barnets sista tid, da doden ar
vantad, foredrar manga familjer hemmet som vardplats. Studier
visar att tydlig vardplanering minskar sannolikheten for att barn
ska do pa intensivvardsavdelning och att tillgang till palliativt
team Okar sannolikheten for familjer ska vara nojda med barnets
vard i livets slut och med beslutet att lata barnet d6 hemma.

INTERNATIONELLT FINNS DET olika traditioner for bruk av
hospice for barn. Vardbehov och forlopp skiljer sig mellan vuxna
och barn, framforallt fér barn med icke onkologisk diagnos, som
behover lingre och intermittenta vardtider. Hospice kan erbjuda
en vilbehovlig avlastning for familjen, mellan perioder av vard
med eller utan professionell hjilp i hemmet. England och Hol-
land ar linder med god tillgang till barnhospice men trots detta
visar en undersokning att <5 procent av barnen i England dog pa
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hospice. Majoriteten av barnen dor pa sjukhus dven nér palliativa
team och hospice ar tillgangliga. Cirka 20 procent av barnen dog
i hemmet, vilket 4r ndra Socialstyrelsens siffror for Sverige, som
anger att 15 - 20 procent av barnen dér i hemmet och drygt 70
procent dor pa sjukhus.

MOJLIGHETEN ATT FA hemsjukvérd eller vard p& hospice
paverkar alltsé inte i forsta hand barnets mojlighet att do hemma
utan snarare kvalitén pa varden. Tillgdngen till hemsjukvard ar
ojamn internationellt ochoch i Sverige finns det bara i enstaka
omraden barnspecialiserad hemsjukvard som utgar fran barn-
klinik. I en del kommuner utfor primarvardens sjukskoéterskor
valda omvéardnadsatgarder i hemmet for barn och i andra omra-
den ansvarar ASIH for vard av savil vuxna som barn. Tillgiang-
lighet och kompetens varierar och underlag fér vad som &ar béasta
vardform saknas.

Vad behover barn och familj?

Trots att manga symtom hos barn paAminner om symtomen hos
vuxna behdvs specialkompetens for bedémning och behandling
av barn. Det specifika dr ocksa kunskap om barnets utvecklings-
niva, och dess foranderliga forstaelse och hantering av sjukdom,
dod, forlust och hopp samt om familjens preferenser for vard.

Familjer med barn med allvarlig och langvarig sjukdom
strivar efter att aterta kontrollen over sin tillvaro genom att
oka kunskapen om sjukdom, behandling. De 6nskar stod fran
sjukvard, narstdende och andra drabbade samt tid for ater-
hédmtning. Barn efterfragar niarhet till familj och vinner och
vanligt vardagsliv. Delaktighet i vard, i olika utstrackning och pa
olika sitt, ger okad trygghet. Yngre barn behover fokus pa den
niarmaste tiden. De behover konkreta svar pa fragor och blandar
naturligt fantasi med verklighet for att hantera sin situation. For
ungdomar krockar en period av frigorelse med ett behov av 6kad
narhet med foraldrarna.

Foraldrars upplevelser under barnets palliativa sjukdomspe-
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riod kan beskrivas som en balansgang mellan att bevara det som
4r och att forbereda sig for det som komma skall. Behov av vard
och stod varierar. Det kravs en sammanhéallen vardkedja med
bred kompetens for att uppna malet att kunna ge vard utifran
familjens behov.

Efter att ett barn avlidit

Nér man forlorat ett barn i familjen blir tillvaron aldrig densam-
ma. Studier visar att friska syskon har okad risk for att bara med
sig skuld och skam samt méa psykiskt daligt under sjukdomstiden
och ménga ar efter dodsfallet. Det galler framforallt nir de inte
far mojlighet att tala om det som sker. Aven féraldrars sorg ar
langvarig med risk for depression eller 6kad oro manga ar efter
barnets dod. Uppfoljande samtal med involverade vardgivare och
”vi som mist”- aktiviteter som familjedagar eller samtalsgrupper
ar viardefulla steg genom sorgen.

Att ge vard till svart sjuka barn paverkar personal bade pro-
fessionellt och personligt oavsett var och hur varden bedrivs. Ett
flertal studier beskriver hur professionella vardgivare upplever
hur det ar att varda svart sjuka barn i hemmet nar barn utgor
en liten del av den ordinarie patientgruppen. Trots osdkerhet,
radsla, kéinslor avinkompetens och ovana, ser vardgivare ocksa
mojligheten att bidra till att ge familjer trygghet under en svér
period. Det ses som en givande och viktig uppgift. For att vardgi-
vare som vanligtvis inte arbetar med barn ska viga och kunna
gora det utmanande arbetet var samarbete med barnsjukvarden
viktigt.
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