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For ett barn i behov av palliation i norra delen av vart land, kan forutsattningarna vara att avstandet
till narmaste sjukhus ar 30 mil och att den enda sjukvard som finns i naromradet ar en halsocentral.
Detta ar omstandigheterna for palliativ vard av barn i glesbygd. Det ar darfor en stor utmaning att

forbattra situationen for familjerna i glesbygd.

KONTINUITET, STOD OCH kommunikation 4r viktiga hornste-
nar for barn i ett palliativt sjukdomsskede liksom for det doende
barnet och dess familj. Det ar betydelsefullt att personal som ska
varda ett doende barn har adekvat utbildning och erfarenhet.

FOR BARN I palliation som bor i Stockholm finns en specifik
avancerad hemsjukvérd och ett barnhospice. I Norrland ser
tillgdngen pa specialiserad palliativ vard olika ut beroende pa
var barnet bor, det vill sdga néra en stor stad eller i glesbygd. Det
medfor att bAde den palliativa bedomningen och den palliativa
varden dr ojamlik for dessa barn. Enligt det Nationella vardpro-
grammet for palliativ vard, beskrivs palliativ vard som "vard i
livets slutskede oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund
eller andra faktorer”.

Sa ser inte verkligheten ut nir den specialiserade palliativa
varden dr centrerad till stadsregionerna. En péataglig forandring
iNorrland de senaste aren dr att barn inte har tillgang till hem-
sjukvérd vilket ocksd medfort forsamrade mojligheter till ett
fullgott omhéndertagande. Detta beror pa att de flesta kommu-
ner i norra delen av Sverige nekar barn hemsjukvérd, pa grund
av att de inte skattevixlat for hemsjukvérd till barn, enligt en
ny rapport av RCC Norr. I och med det finns det ingen som kan
stotta och hjilpa familjen att varda sitt barn i behov av palliativ
vard i hemmet eller ens bistd med exempelvis smértlindring.

Vem tar da hand om dessa barn?

Inégra av Norrlands stader fungerar samarbetet bra med vux-
envardens avancerade hemsjukvard. Skulle man kunna tdnka
sig att ndgot av rummen pa vuxenhospice blir barnanpassat
och darmed ett mojligt alternativ att vardas dar for barn och
tondringar? Som ett alternativ till att barnet blir inlagt pa en
akutvardsavdelning pa barn och ungdomskliniken.
I de fall dir barnet och familjen 6nskar att fa vardas i hemmet
blir det "hemmagjorda” modeller som bygger pa personligt enga-
gemang fran enskilda sjuk— och distriktsskoterskor.
Dessa personer gor ett fantastiskt arbete men ar manga ganger
ensamma. Ska det vara sa i Sverige 20177

Vem handleder dessa sjuk- och distriktsskoterskor och vart
vander de sig for stod i svara situationer? Att varda ett svart

Deflesta kommuner i norra
delen av Sverige nekar
barn hemsjukvard.
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sjukt och déende barn handlar om att varda en hel familj. For

att oka livskvaliteten for bade det doende barnet och familjen,
behovs professionell personal som arbetar i ett tviarprofessionellt
team och som kan ge god vard och stodja barnet och familjen i
deras svara livssituation.

Det pagar ett arbete med att utarbeta ett specifikt vardpro-
gram for palliativ vard av barn, vilket i framtiden kan vara ett
stod for vardpersonal som arbetar i glesbygd och tar hand om
barn i behov av palliation och deras familjer.

DET KANNS INTE rimligt att barn och familjer, utéver sin

tuffa livssituation, inte har nadgot val nar det galler vard i livets
slutskede. Det handlar om tur om det finns ndgon som kan tanka
sig att stalla upp och varda det sjuka barnet. Att fordndra dessa
forutsattningar dr forstas en utmaning, framforallt med tanke
pé fa barn, spridda éver ett stort omrade i glesbygd och med
langa avstand. Det ar en viktig fraga att arbeta med — det dr en
nationell angeldgenhet.
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