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Pediatrisk kompetens pa hogsta niva och en vardproduktion som ar tillrackligt stor for att kunna ha
bemanning dygnet runt ar de tva faktorer som ar avgdrande for att SABH ska fungera pa basta satt.
Pa sa satt kan barn med avancerade och komplicerade sjukdomstillstand vardas inom SABH med

bibehallen patientsakerhet.

DEN SJUKHUSANSLUTNA Avancera-
de Barnsjukvéarden i Hemmet - SABH

ar en del av den hégspecialiserade
barnsjukvéarden i Stockholm och &r
organiserad som en verksamhet inom
Astrid Lindgrens Barnsjukhus-ALB,
Karolinska Universitetssjukhuset. Barn i
alla aldrar, 0-18 ar med skilda diagnoser
och omvardnadsbehov, remitteras fran
Stockholms barnsjukhus olika sluten-
vardsavdelningar. SABH:s upptagnings-
omrade &r hela Stockholms ldn och
SABH fungerar dygnet runt alla arets
dagar.

Sedan starten 1998 har vardproduk-
tionen successivt ckat. De senaste aren
har den legat pa 900-1000 vardtillfallen
fordelat pa cirka 7700 - 8000 varddagar.
Medelvardtiden ar cirka sju - atta dagar.
Patienterna, som vérdas i livets slut,
utgor runt tio procent av varden. En for-
klaring till de korta vardtiderna i SABH
ar att patienter med kroniska sjukdomar,
som exempelvis barn med medfodda
hjartfel, maligna eller neurologiska
sjukdomar, vixelvardas mellan en slu-
tenvardsavdelning pa barnsjukhuset och
vard i hemmet. Det finns ocksé kroniskt
sjuka patienter som kan skrivas in direkt
fran hemmet for planerade vardinsatser
under en begransad vardtid.

Det totala antalet barn som arligen véar-
das i SABH ar cirka 350 - 400.

Arbetssditt
De langvarigt sjuka patienterna behaller

kontakten med respektive specialistverk-
samhet pa barnsjukhuset och har under
vardtiden i SABH ocksé tillgang till all
kompetens som barn har som vardas pa
en slutenvardsavdelning. Ett gediget
samarbete med bland annat gemen-
samma ronder ar en forutsittning for
arbetet. Infor inskrivning gors en vard-
planering med remitterande avdelning
och ldkare, det sjuka barnet och familjen,
samt personal fran SABH. Vardplanen
innehaller information om den fortsat-

ta behandlingen inom SABH samt hur
patienten ska foljas upp.

VID VARD IHEMMET blir patienten och
familjen delaktiga i varden péa ett sjalv-
klart sétt och kan paverka situationen i
hogre utstriackning 4n vad som ar mojligt
pé sjukhuset. Foridldrarna skoter barnets
basala omvardnad och SABH tillgodoser
barnets behov, omvardnadsméssigt och
medicinskt, samt ger stod till familjerna.
For att pa basta sitt kunna mota barns
olika behov krivs en hog pediatrisk
kompetens och kunskap om barnets olika
utvecklingsstadier. Genom aldersanpas-
sad pedagogisk information kan bade det
lilla barnet och tonaringen forberedas
infor undersokningar och behandling sa
att de forstar vad som hander nér de ar
sjuka och dr i behov av vard. Ett exempel
pa detta dr begreppet "Beredd pa be-
handling” en mycket viktig kunskap som
anviands vid vard av barn och tonaringar.
Ileken, bland annat genom att anvinda

“forberedelsedockor”, kan barnet forbe-
redas genom att pa dockan fa se och sjalv
fa utfora de behandlingar som de sjalva
ska genomga.

Palliativ vard for barn

De vanligaste patientgrupperna inom
barnsjukvarden som behover vard i livets
slutskede ar:

. Barn med medfodda missbild-
ningar som ej ar forenliga med
ett langt liv, till exempel grava
hjdrtmissbildningar.

U Vissa kromosomdefekter med
svdra missbildningar.

e Metabola sjukdomar.

. Barn med forvdrvade sjukdomar
som inte gar att bota inom bland
annat neurologi och onkologsi.

Flera av patienterna i ovanstdende
grupper kan redan som spidbarn befinna
sig i en tidig palliativ fas, och vardas
ihemmet av fordldrarna med stod av
specialistsjukhusets 6ppenvard och
kommunalt stéd med assistans i hemmet.
Vid tillfallen d& barnet dr i behov av
sjukhusvard kan alternativet vara att de
skrivs in i SABH for en begransad vardtid
istallet for att vardas pa en slutenvards-
avdelning. Barn med onkologiska sjuk-
domar har ofta en kort palliativ fas dar
overgangen fran aktiv cancerbehandling
till vard i livets slutskede kan vara snabb.
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BARN HARINTE samma dodsbegrepp
som vuxna och det ar darfor viktigt

att anpassa varden till barnets utveck-
lingsstadium. Forst vid tolv ars alder
uppfattas doden pa ungefar samma sitt
som hos vuxna, men redan vid tre ars
alder har barn en stor medvetenhet om
vad som héller pa att hinda i kroppen
dven om de inte alltid kan uttrycka det i
ord. For att inte sara sina foraldrar kan
barn och ungdomar halla vetskapen

om att de ska do hemlig. Ibland kan det
vara foraldrarna som inte vill beritta
for sitt barn att det dr doende. Det kan
vara svart att prata med barn om déden
och om deras obotliga sjukdom. Ulrika
Kreicbergs visar i sin forskning att for-
dldrar som har valt att tala med sina barn
om doden inte angrat sig.

Palliativ vard pa SABH

Vérden utgar fran WHO:s definition for
palliativ vard av barn. P4 SABH finns ett
multiprofessionellt palliativt team som
har utvecklat och barnanpassat de "Na-
tionella riktlinjerna for palliativ vard”. I
personalgruppen arbetar liakare, sjuksko-
terskor, barn och underskoterskor, samt
fysioterapeut och arbetsterapeut. Alla
har lang erfarenhet av att varda sjuka
barn pa sjukhus. Patienterna har dven
tillgang till Lekterapeut, Pysselbyran,
Sjukhusclowner och en diplomerad Te-
rapihund som tillsammans med SABH:s
personal besoker det sjuka barnet och
syskon i hemmet. Ovriga hilsoprofessio-
ner finns tillgangliga for SABH:s patien-
ter pa Karolinska Universitetssjukhuset.

For patienter med ett palliativt
vardbehov finns det ett utvecklat och
nira samarbete med Lilla Erstagardens
barnhospice. Dessa patienter diskuteras
regelbundet och om behov finns, kan det
sjuka barnet vixelvardas mellan Lilla
Erstagarden och SABH.

D4 de flesta barn som ar behov av
planerad vard i livets slutskede oftast
avlider i hemmet eller pa Lilla Erstagar-
den ar kunskapen om palliativ vard pa
barnsjukhuset begriansad. SABH:s pal-
liativa team fungerar darfor ocksa som
ett kompetenscentrum i palliativ vard for
de 6vriga virdavdelningarna pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus.

For att ge ett optimalt stod till bade det
sjuka barnet, fordldrar, syskon och andra
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narstdende ar det tva medarbetare ur
det multiprofessionella teamet som gor
hembesoket. Detta gor det mojligt att en
dgnar full uppmirksamhet at det sjuka
barnet och den andra ger enskilt stod till
foralder eller syskon. Exempelvis kan
sjukskoterskan ansvara for omvardnaden
av det sjuka barnet och barnskoterskan
kan dgna sin tid at ett syskon.

DE PEDAGOGISKA OCH psykologiska
resurser som finns pa ALB anvinds flitigt
och SABH:s hembesok tillsammans med
sjukhusclowner, lekterapeut med flera
planeras regelbundet och dr mycket upp-
skattat. Det finns dven tillgang till en
certifierad terapihund som tillsammans
med sin hundforare, som dr anstalld som
barnskoterska i SABH, gor regelbundna
hembesok. Syftet med anvindning av
terapihunden ar att stodja, motivera,
uppmuntra, aktivera och dven avleda det
sjuka barnet i samband med vardatgér-
der. Tillsammans med terapihunden

kan barnet trots svara sjukdomssymtom
fortsétta att gora saker de orkar. Barnet
far en vin som inte stéller nagra krav
eller gor nagon viardering och finns med
anda till slutet. Det ar inte ovanligt att
det finns en 6nskan fran familjen att te-
rapihunden tillsammans med vardteamet
deltar i efterlevandesamtalet.

WHO:s definition av palliativ
vard for barn:

° En total omvardnad av barnets
kropp och sjal, samt stod till
barnets familj.

° En vard som borjar nar sjuk-
domen &r diagnostiserad och
fortsatter oavsett om barnet far
behandling mot sjukdomen.

. Vdardpersonalen utvdrderar
och lindrar barnets fysiska och
psykiska smarta, samt sociala
konsekvenser.

° Breda tvdrvetenskapliga stra-
tegier, som inkluderar familjen
i syfte att ge en sa effektiv
vard som majligt, och som kan
genomféras framgangsrikt dven
om resurserna ar begransade.

° En vard som kan ges bade pa
sjukhus och i barnets hem.
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