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Barn som patient och narstaende

Att barn drabbas av sjukdom eller sorg ir svart
att hantera —inte minst for oss vuxna. Denna
gang bade borjar och slutar temat med en skild-
ring av huvudpersonen Nils. Det ar Nils pappa
som skriver om sin sons sjukdom och dod. Pappa
ar palliativmedicinare och har nu dven sett den
palliativa varden inifran. Det ar en gripande och
tankvard lasning och vi tackar for den generosa
majligheten att f publicera berittelsen om Nils.
Den borjar pa sid 6.

Det ar klart att barn, beroende pé élder, reagerar
olika pa sorg och kris —men éven andra om-
standigheter ar betydelsefulla. Detta ar viktigt
att komma ih&g nir vi sdger barn - som oftast
betyder barn mellan 0 — 18 ar. Lis mer om barns
formaga att ta in kris och dod pé sid 9.

Drygt 90 000 méanniskor dor varje ar i Sverige. Av
dessa ar de flesta dldre och 12 000 &r under 65 ar.
Arligen drabbas 300 barn av en cancerdiagnos
och av dessa barn botas hela 80 procent. Men det
ar cirka 600 barn och ungdomar som forlorar ett
syskon varje ar. Det ar alltsd barn med manga
olika diagnoser som har behov av palliativ vard.
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En artikel om barnpalliation finns pa sid 7.

Ungefar 5300 barn och unga mellan 0 - 21 ar
forlorar varje ar en foralder. Hilso-och sjukvéar-
den ar sedan 2010 skyldig att ge stod till barn som
nérstaende. Lis mer om lagar och regleringar pa
sid 19. Det &r glddjande att barn och ungdomar
som forlorat en forilder eller ett syskon kan fa
stod pa méanga hall i landet. Formen for stodet
varierar men det handlar ofta om grupper. Négra
av dessa beskrivs med borjan pa sid 22.

Det finns bade ett barnhospice, se sid 14 och ett
speciellt team for svart sjuka barn som vardas i
hemmet, se sid 11 —i Stockholm. Ett honnorsord i
varden ér jamlikhet. Det ska inte spela ndgon roll
var du bor - det ska vara dina behov som avgor
vilken vard du ska fa. Men inom frimst gles-
bygdsomraden saknas det oftast forutsattningar
for att uppna denna jamlikhet. Léds mer pa sid 13.

Manga fler aspekter belyses i detta nummer, till
exempel inspiration fran Danmark, arbetet som
syskonstodjare samt en diskussion om barnpal-
liation ute ilandet. Trots att detta temanummer
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dr ovanligt vilfyllt gar det inte att fa med allt som
ror barn som patienter och narstaenmde i palliativ
vard. Men vi hoppas pa intressant, tankevickande
och larorik lasning.

Forranumret handlade om palliativ vard i akut-
sjukvarden, mest pa sjukhus, och det framgick
att det finns en stor forbattringspotential. Nu har
Socialstyrelsen kommit med malnivaer for olika
insatser att arbeta efter och det ska gélla for alla
nivaer i virdkedjan. Vi har med en notis med en
liank till malnivaerna, se sid 31.

Denna gang har vi valt att skriva ett positivt
patientfall — Gustav. Hur reagerar ni pa det? Ar
det provocerande eller far det er fundera i positiva
banor? Vi vill si gérna veta hur ni tinker om fallet
Gustav s hor av er till tidskriften@nrpv.se och
beritta hur diskussionerna gatt. Spannande!

-

Sylvia Sauter
Chefredaktor
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Det sjuka barnet, Gabriél Metsu omkring 1663 — 1664, Rijksmuseum, Amsterdam
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Den obeskrivliga sorgen
- dr priset for lyckan
att ha fatt alska

Fritt efter E.A. Bucchianeri
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Att forlora ett barn

TEXT // JOHAN SUNDELOF

Att forlora ett av sina barn ar smartsamt. Jag vet, av egen erfarenhet. Vi férlorade en alskad son knappt
2 ar gammal i leukemi. FOr oss var det som den vackraste sagan men med det sorgligaste slutet.

DET ARDRYGT ett &r sedan nu. Sorgen

4r enorm. Samtidigt tacksamhet 6ver den

tid vi fick. Det ar konstigt att det gar att

leva vidare. Men det gar fast man inte vill

att det ska ga. Det dr som parallella spar,
som om vinsterhjulen pa bilen dr sorgen
och hogerhjulen ar vardagslivet. De rull-
lar, ibland ldngsamt, ibland fortare. Sorg
och vardagsliv fortsatter trots smartan.
Langsamt, langsamt uppfattas nyanser
av luftighet och ljus i sorgen. Det syns
inte utanpa hur ont det gor egentligen.
Det ar inte mindre sorgligt nu utan fort-
farande "katastrof". Men det gar. Nagon
sa att man laker en promille om dagen.
Det har hjalpt mig att anpassa forvant-

ningarna pa likningstakten. Dock vet jag

inte hur mycket jag vill ldka.

ALLT AR INTE, var inte nattsvart i vart
fall. Tviartom. Under sjukdomstiden, s&
mycket lek, sd mycket nirhet, tink att fa
ha som enda agenda att 4gna sina barn
all uppméarksamhet. Trots den allvarli-
ga, livshotande, sjukdomen sé livsnira
dagar.

VI LEVDE OAVBRUTET pa sjukhus i 6
manader. Jag har sett varden inifran nu.
T huvudsak fantastisk den vard vi fick,

engagemanget och allt stod. Samtidigt en

viktig men sméartsam insikt om riskerna
med bristande kontinuitet. Darfor ett
uppriktigt rad till varje kliniker oavsett
profession. Lés journalen - men framfor
allt. Ga in pa rummen, undersok patien-
ten, tala med nirstédende, lyssna fardigt.
Sjuka och nérstaende star for kontinui-
teten i varden. Det finns s mycket som
inte kommer fram férrdn man talat med
dem det ror. Forskningen har om och om
igen bekraftat att bristande kontinuitet
verkligen dr en medicinsk risk. Tank-
vart ocksa i relation till den lagstadgade
ratten till fast vardkontakt som &r alagd
varje klinik som vardar manniskor med
livshotande sjukdom. Hur hogt far man
tala om riskerna och uppdraget som
vardgivare?
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Nils

HOPP OCH FORTVIVLAN avloste
varandra, om och om igen. Till sist fanns
det inte mer oro att ta av, vandringar till
intensiven, skulle det vinda? Tack och
lov, det har vant, igen! Till sist orkade vi
inte oroa oss mer, man kan inte oroa sig
hela tiden. Vi myntade uttrycket "Hellre
glad i onddan!" Det handlade inte om
fornekelse, utan om att fanga det liv som
fanns, sa att inte sjukdomen skulle fa ta
det ocksa. Provsvar paverkar inte en for-
alders uppgift att finnas dar, leka, slappa,
sorja, skratta, sova. Barnen hittar ocksa

sjalva, battre dn vuxna, leken utifran
ork. De hittar det friska av sig sjdlva helt
naturligt.

TILLSAMMANS FORTSATTE viatt
famna livet mitt i allt och béast hjalp fick
vi av barnen sjilva, sjuka och syskon.
"Hellre glada i onodan!", ”Stark, starkare,
Nils!” Men visst fanns tararna dar, om
och om igen. Hjalpen med det medi-
cinska och stodet for att orka var en
forutsattning. Barnonkologen fantastisk,
hematologskoterskor otroliga, blodmot-
tagningen, lekterapin, barnintensiv och
vanligt intensiv. SA ménga ska tackas.
En forutsattning var ocksa familjens och
vannernas villkorslésa stod, narsom-
helst, hursomhelst. Det sociala stodna-
tet, symtomkontroll och psykosocialt
stod ar centralt for att skapa livskvalitet
och for nérstaende att orka. Det blir en
hjalp att fortsatta vara manniska, trots
vardbehov.

SJUKHUSET HADE bildmaterial och
sagor som hjilpte till att hitta bra ord och
fanga hur det kunde kannas som syskon
nér den som ar sjuk far gora mer, far mer
godis, far mer uppmirksamhet. Det hade
vi som foraldrar nytta av.

Lekterapin var verkligen vardefull
for bade sjuka och nirstédende liksom
skapande verksamhet, sjukhusclowner
och giastande musiker. Ork eller tillstand
medgav inte alltid deltagande men det
var bra att de fanns dar.

Avslutande text pa sid. 26.

Johan Sundel6f
Overlakare, specialist i geriatrik
och palliativ medicin,
Betaniastiftelsen.

Palliativ vard for barn

TEXT // CHARLOTTE CASTOR

Sanna hade just lart sig springa nar balansen blev samre. Elva ar och fyra recidiv senare kostade
hjarntumoéren Sannas liv och lillebror Sixten, tio ar, lever for forsta gangen utan sjukdom i familjen.
Kalle féddes 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 pa 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 forsoka forsta.

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

ar ar cirka 600 barn i dldrarna 0 till 18 ar. Ungefér hilften dor
under sitt forsta levnadsar till f6ljd av kongenitala eller genetiska
avvikelser. For barn 6ver ett ar utgor olyckor knappt hélften av
dodsfallen. Dodsorsaken for de aterstdende utgors av onkologis-
ka sjukdomar 20 - 30 procent, neurologiska sjukdomar 10 - 20
procent och metabol-endokrina, medfédda missbildningar,
respiratoriska och kardiologiska sjukdomar. Symtombilden &ar
ofta komplex med varierande forlopp av sjukdom och vardbehov.
Inget barn dr nagot annat likt.

Definitioner

Det ar svart att berdkna 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 (LF'S) sjukdom varav cirka halften ar i behov av specialiserad
palliativ vard under kortare eller lingre tid.

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

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

ENLIGT WHO HAR alla barn med LHS eller LFS ratt till palliativ
vard fran tid for diagnos, oavsett om barnet far behandling mot
sjukdomen eller inte. Palliativ vard for 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 méste stodjas
och utvecklingen av barnets sjalvstindighet foljas - 4ven nir
livet forvintas bli kort. Adekvat symtomkontroll, kontinuerlig
psyko-social support med méjlighet till rekreation och fortsatt
kontakt med skola och vanner ska efterstrivas. Hela familjen ska
erbjudas majlighet till existentiell reflektion och stéd. For att
mota behoven hos hela familjen kravs bade tydlig kommunika-
tion och tydlig vardplanering.

Organisation av varden

Hur kan da bista mojliga vard organiseras for varje barn i
Sverige under sjukdomstiden- och den sista tiden i livet? Hur
erbjuder vi rattvis vard med hog kvalitet for ett barn pa norrland-
ska landsbygden, ett barn i ett medelstort virmlandskt samhaille
och ett barn i centrala Stockholm? Hur tillgodoses kompetens for
hogkvalitativ vard till en femtonaring med palliativ cytostatika-
behandling i slutskedet av sin sjukdom likaval som for en baby
med svar bukmissbildning? Barnen &r fa och deras behov ar for
brokiga for att det ska finnas specialiserade team eller fardiga
vardplaner tillgingliga.

Barn kommer alltid do pa sjukhus dar det finns hogspecialise-
rad kompetens men inte alltid optimal milj6 for barnet eller kom-
petens for vard i livets slut. Under barnets sista tid, dd 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 néjda med barnets
vard ilivets slut och med beslutet att lata barnet d6 hemma.

Fortsdtter pd ndsta sida
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INTERNATIONELLT FINNS DET olika traditioner for bruk av
hospice for barn. Vardbehov och forlopp skiljer sig mellan vuxna
och barn, framforallt for 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 hjalp i hemmet. England och Hol-
land dr lander med god tillgang till barnhospice men trots detta
visar en undersokning att <5 procent av barnen i England dog pa
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 pé sjukhus.

MOJLIGHETEN ATT FA hemsjukvérd eller vard p& hospice
paverkar alltsa inte i férsta hand barnets mojlighet att d6 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 priméarvardens sjukskoterskor
valda omvardnadsatgirder 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 for vad som ar basta
vardform saknas.

Vad behover barn och familj?

Trots att manga symtom hos barn paminner om symtomen hos
vuxna behovs specialkompetens for bedéomning och behandling
av barn. Det specifika dr ocksa kunskap om barnets utvecklings-
nivé, 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 6kad trygghet. Yngre barn behover fokus pa den
niarmaste tiden. De behover konkreta svar pa fragor och blandar
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naturligt fantasi med verklighet for att hantera sin situation. For
ungdomar krockar en period av frigérelse med ett behov av 6kad
niarhet med fordldrarna.

Foraldrars upplevelser under barnets palliativa sjukdomspe-
riod kan beskrivas som en balansgang mellan att bevara det som
dr 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 uppné mélet att kunna ge vard utifran
familjens behov.

Efter att ett barn avlidit

Néar man forlorat ett barn i familjen blir tillvaron aldrig densam-
ma. Studier visar att friska syskon har ckad risk for att bara med
sig skuld och skam samt ma psykiskt daligt under sjukdomstiden
och manga ar efter dodsfallet. Det géller framforallt nar de inte
far mojlighet att tala om det som sker. Aven forialdrars 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 vardefulla 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 osékerhet,
radsla, kdnslor avinkompetens och ovana, ser vardgivare ocksa
mojligheten att bidra till att ge familjer trygghet under en svar
period. Det ses som en givande och viktig uppgift. For att vardgi-
vare som vanligtvis inte arbetar med barn ska vaga och kunna
gora det utmanande arbetet var samarbete med barnsjukvarden
viktigt.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

= Charlotte Castor

| Barnsjukskaterska, Konsultsjukskaterska for barn med
hjarntumaor, Skdnes universitetssjukhus i Lund, doktorand,
Institutionen for halsovetenskaper, Lunds universitet.

Barns reaktioner
infor och efter forlust

TEXT // GORAN GYLLENSWARD

Oro och radsla ar vart naturliga svar pa en framtid som ar osaker. Sorg, saknad och kanslor av évergi-
venhet ar naturliga svar pa en forlust. Det galler bade for barn och vuxna. Uttrycken skiljer sig dock at,
aven om vuxna brukar kdnna igen sig i de flesta av barnens reaktioner. Det som skiljer sig mest ar for-
magan att forsta det som héant, det som kommer att hdnda samt férméagan att bearbeta det som hant.

PA KVALLEN NAR Lovisa satt framfor teven och sig pa Jons-
onligan horde hon plotsligt en konversation mellan mamma och
farmor i koket: ”... lungcancer ... metastaser i skelettet ... men vi
sager inget till barnen.” ”Sa hir efterét tanker Lovisa att det var
da hennes barndom tog slut.” Ur Nira déden, nira livet. En bok
om mod och livsvilja. K. Falk & A. Lénnroth.

VAD VIVET ar att barnen, oavsett dlder, behéver de vuxnas
stod. De behover delaktighet med fér dem trygga vuxna. De be-
hover bli lyssnade pa och att fa dela sina tankar och kanslor med
néagon sa att missuppfattningar och fantasier inte vixer och blir
till sanningar. De behover ocksa fa hjalp med sin sjélvforstéelse,
det vill sdga att begripa sina egna tankar, kdanslor och reaktioner.
Allra viktigast ar att mota en 6ppenhet infér det som héander.

Enligt Barnkonventionen &r vi barn upp till 18 ars alder. Men
pa frdgan hur barn reagerar vid kris och forlust ar forstas svaret
att det ar en otrolig skillnad pa vad en 2-aring upplever och vad
en 17-aring tanker och kanner.

FRAN O TILL cirka 3 &r handlar de starka reaktionerna om
separation, att bli laimnad och 6vergiven av den manniska som
barnet knutit an till. Framfor allt efter dodsfallet, men dven fore,
dé den svart sjuka ofta vinder sig bort fran varlden. Kanslor som
foljer pa separation ar kéinslor av 6vergivenhet och tomhet vilket
ar ondmnbara kinslor eftersom det for barnet Annu inte finns
nagot sprak for dem. Men de kan uttryckas kroppsligt. Barnet
blir klangigt, soker narhet. Barnet behéver vuxna som sitter
ord, som vinder sig direkt till barnet med virme och nirhet.

Kénslorna av tomhet och 6vergivenhet kan sedan stanna kvar
i kroppen, svara att forstd nar barnet blir dldre om det inte finns
nagon som kan hjilpa till att sétta in dessa kénslor och upplev-
da stdimningsligen i sitt rdtta sammanhang. “Jag minns inte
mamma, jag minns bara saknaden” beréttade en flicka nir hon
kommit in i forskolealdern.

Reaktioner uppkommer ocksa genom att de efterlevande vardar-
na sjalva ar sa starkt paverkade av forlusten. Att vardarna ar
upprorda, sorgsna, nedstimda eller arga paverkar barnet starkt.

I 3-ARSALDERN BORJAR barnet komma ut i viirlden. Det kan
kanna sig stort, som hade det klattrat upp pa en hog sten, som
om det nu behirskade sa mycket i viarlden. Men denna kiansla av
omnipotens ar sa bricklig, en kris och en forlust slar hart mot
tryggheten. Varlden har blivit farlig. Visserligen kan vi kinna
igen sorgereaktioner men vi far inte glomma bort den riadsla som
skapas hos barnet nir tryggheten hotas.

Sa smaningom, runt 4-arsaldern, olika for olika barn, kommer
spraket alltmer in i livet men forstaelsen for det som hander ar
naturligtvis inte som den vuxnes. Det gar visserligen att na bar-
net via spraket men det ar bara en liten del av kommunikationen.
Omvardnad och trygghet ar fortfarande det viktigaste barnet
kan fa. Barnen i dessa aldrar forsoker forsta det som sker, men
de kan bara forsta det pa den aldersniva de befinner sig pa. Om
nagon kommer att do eller har dott betyder det inte att den dode
ar borta for alltid i dessa aldrar. Den dode ses som levande nagon
annanstans, vanligtvis i himlen.

BARNETS TANKANDE STYRS av magi och sjilvcentrering. Till
det kommer barnets fantiserande, som vi kan se som ett forsok
att fyllai de kunskapsluckor som finns. Om barnet inte far fakta
skapar det sjilv ett orsakssammanhang. Darfér behdver barnet
fa all den kunskap som det gar att ge det. "Dog min bror for att
jag var arg pa honom?” undrar 5-aringen. Naturligtvis inte men
om vi inte tar reda pa hur barnet tinker och beméter tankarna
och ger ritt information, sa finns det risk for att sddana tankar
fastnar hos barnet.

Aven férskolebarn reagerar - precis som de 4nnu yngre barnen
- pé familjens sorg, pa hur andra viktiga personer i familjen mar
och vilket kéinslolage de har. Men de kan ocksa utveckla en

Fortscitter pd ndsta sida
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"Dog min bror for att
jag var arg pa honom?"
undrar 5-aringen.

oberdrdhet vid en kris eller efter ett dodsbesked och ga ut och
leka som om ingenting hant. Det ar ett skydd, ett skydd som
behovs och som behover forstas.

Barn behover lang tid pa sig for att ta in och omfatta dods-
fallet. Det kan handla om ett halvar, ofta upp till nio manader.
Hotet om en forlust — eller sjalva forlusten - 4r en handelse som
ar alldeles for kansloméssigt hotande for att kunna tas in och
omfattas med en gang, vilket naturligtvis aven galler for de
dldre barnen.

IFORSKOLEALDERN AR en vanlig reaktion vid kris och
forlust radsla, siarskilt morkerradsla. Hir finns ocksa en ridsla
— precis som hos det yngre barnet — for att bli helt ensam,
overgiven. Plus en ridsla att det ska hdnda igen. Tryggheten i
varlden ar sonderslagen. "Jag kommer nog aldrig mer att kinna
mig trygg”, som en flicka uttryckte det efter att ha varit med
om tsunamin. Det d4r hon inte ensam om att tdnka, det giller for
alla aldrar.

Reaktioner ar dven kroppsliga. Somatiska reaktioner dr van-
liga: ont i magen, ont i huvudet etcetera. Somnsvarigheter ar
inte ovanliga, ibland tillkommer mardrémmar. I de har dldrarna
4r det mesta konkret, s dven doden. I den sena forskoledldern
fods forestiallningen om liemannen, det vill siga doden som
en person. Om han har kommit for att hamta min bror kan han
dven komma for att hdmta mig.

Som sagt, det viktigaste dr inte alltid vad vi sdger till barnen,
mer vasentligt dr att vi far veta hur de ténker sa att de inte gar
omkring med fel forestillningar, radsla, kdnslor av overgiven-
het eller skuldkénslor.

NARBARNET KOMMER ini9 - 10-drsaldern sker en kognitiv
utveckling, barnet kan bérja tdnka abstrakt, orden "for alltid”
och "aldrig mer” far plétsligt en skrammande innebord. Den
kommande forlusten eller den redan intraffade forlusten blir sa
omfattande i sin tanke. Aldrig mer i hela mitt liv kommer vi att
tréaffas.
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Skolbarnen far ett mer vetenskapligt tinkande samtidigt som
det for ménga barn kan vara ett misslyckande att visa sina
kéanslor infor andra. Man vill dessutom helst vara som alla an-

dra, vara vanlig, vilket kan leda till att man forsoker hélla igen,
inte prata om det som hénder eller kommer att hdnda, inte visa
sina kanslor - tills de exploderar i ndgot annat sammanhang.

EFTER "PINSAMHETSALDERN” kommer den svart-vita &l-
dern i mitten av tonaren. Det mesta ar svart eller vitt, ont eller
gott, nyanserna dr inte sa stora. Krisen kan bli sa stor att man
flyr ifrdn den. Det blir for mycket att hantera kinsloméssigt.
Krisen medfor ofta stora koncentrationssvarigheter i skolan.
Tankarna och kéinslorna ér pa annat hall, oron for framtiden
stor. Dessutom ar stora delar av systemet stangt for ombygg-
nad.

Forst i 16 - 17-arsaldern kan formagan att hantera ambiva-
lens komma, det vill séiga att ndgot kan vara bade gott och ont,
vara bade daligt och bra. Alltsa en storre forméga att reflektera
kring kris och forlust. Men reaktionerna ar starka. Manga gang-
er fortfarande mycket stora koncentrationssvarigheter i skolan
och stor oforstaelse infor de egna starka reaktionerna. Far man
inte forklaringar och delaktighet ar det ldtt att betrakta sig
sjalv som "knapp”.

Nej, barn och ungdomar ar inte kniappa, det ar bara sa svart
for dem att hantera den stora omstéllningen i livet. Det behover
allt stod och all forstaelse som de kan fa.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Goran Gyllensward
Leg. psykolog, leg.
psykoterapeut, forfattare,
Stockholm.

Sjukhusansluten Avancerad
Barnsjukvard i Hemmet

TEXT // HELENA BERGIUS

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 Barnsjukvarden i Hemmet - SABH

ar en del av den hogspecialiserade
barnsjukvarden i Stockholm och ar
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 ar hela Stockholms lan och
SABH fungerar dygnet runt alla arets
dagar.

Sedan starten 1998 har vardproduk-
tionen successivt 6kat. De senaste aren
har den legat pa 900-1000 vardtillfallen
fordelat pa cirka 7700 - 8000 varddagar.
Medelvardtiden ar cirka sju - atta dagar.
Patienterna, som vardas 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 ocksa kroniskt
sjuka patienter som kan skrivas in direkt
fran hemmet for planerade vardinsatser
under en begransad vardtid.

Det totala antalet barn som arligen var-
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 forutsattning for
arbetet. Infor inskrivning gors en vard-
planering med remitterande avdelning
och lidkare, 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 pé ett sjalv-
klart sétt och kan paverka situationen i
hogre utstriackning dn vad som ar mojligt
pé sjukhuset. Foraldrarna skoter barnets
basala omvardnad och SABH tillgodoser
barnets behov, omvardnadsmaissigt och
medicinskt, samt ger stod till familjerna.

For att pa basta séitt 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 ér i behov av vard. Ett exempel
pé detta ar begreppet "Beredd pa be-
handling” en mycket viktig kunskap som
anvinds vid vard av barn och tonaringar.
I leken, 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:

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

. Vissa kromosomdefekter med
svdra missbildningar.

e Metabola sjukdomar.

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

Flera av patienterna i ovanstidende
grupper kan redan som spadbarn befinna
sig i en tidig palliativ fas, och vardas
ihemmet av fordldrarna med stod av
specialistsjukhusets 6ppenvéard och
kommunalt stéd med assistans i hemmet.
Vid tillfallen da barnet dr i behov av
sjukhusvard kan alternativet vara att de
skrivs in i SABH for en begriansad vardtid
istallet for att vardas pa en sluten-
vardsavdelning. Barn med onkologiska
sjukdomar har ofta en kort palliativ fas
dér 6vergangen fran aktiv cancerbehand-
ling till vard i livets slutskede kan vara
snabb. Fortsdtter pd ndasta sida
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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 pd ungefar samma sétt
som hos vuxna, men redan vid tre ars
alder har barn en stor medvetenhet om
vad som haller pa att hinda i kroppen
dven om de inte alltid kan uttrycka det i
ord. For att inte sara sina fordldrar 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 ar doende. Det kan
vara svart att prata med barn om doden
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 &ngrat 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 likare, 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 pd 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 vaxelvardas mellan Lilla
Erstagédrden och SABH.

D4 de flesta barn som ar behov av
planerad véard i livets slutskede oftast
avlider i hemmet eller pa Lilla Erstagar-
den ar kunskapen om palliativ vard pa
barnsjukhuset begransad. SABH:s pal-
liativa team fungerar darfor ocksa som
ett kompetenscentrum i palliativ vard for
de ovriga vardavdelningarna pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus.
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Forberedelsedockor. Foto: Kristina Silfvenius

For att ge ett optimalt stod till bade det
sjuka barnet, foraldrar, syskon och andra
nérstaende ar det tva medarbetare ur
det multiprofessionella teamet som gor
hembesoket. Detta gor det majligt att en
dgnar full uppmarksamhet at det sjuka
barnet och den andra ger enskilt stod till
fordlder eller syskon. Exempelvis kan
sjukskoterskan ansvara for omvardnaden
av det sjuka barnet och barnskoterskan
kan égna 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 anvandning 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 vardering och finns med
anda till slutet. Det 4r 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 magjligt, och som kan
genomfdras framgangsrikt dven
om resurserna ar begransade.

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

Artikeln med referenser finns pa
WWW.NTPL.se

Helena Bergius
Barnsjukskoterska, Varden-
hetschef pa SABH, Astrid
Lindgrens Barnsjukhus,
Karolinska Universitetssjuk-

huset, Stockholm.

Palliativ vard for barn
i norrlandsk glesbygd

TEXT // MARITA VIKSTROM LARSSON

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 ar viktiga hornste-
nar for barn i ett palliativt sjukdomsskede liksom for det déende
barnet och dess familj. Det dr 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 hemsjukvard och ett barnhospice. I Norrland ser
tillgangen pa specialiserad palliativ vard olika ut beroende pa
var barnet bor, det vill siga nira en stor stad eller i glesbygd. Det
medfor att bade den palliativa bedémningen 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”.

Sé ser inte verkligheten ut néir den specialiserade palliativa
varden dr centrerad till stadsregionerna. En pataglig forandring
iNorrland de senaste aren dr att barn inte har tillgang till hem-
sjukvard vilket ocksa 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 skattevaxlat for hemsjukvard till barn, enligt en
ny rapport av RCC Norr. I och med det finns det ingen som kan
stotta och hjialpa 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?

Inagra av Norrlands stédder fungerar samarbetet bra med vux-
envardens avancerade hemsjukvard. Skulle man kunna tinka
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 diar barnet och familjen 6nskar att f& 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 dr manga ganger
ensamma. Ska det vara sa i Sverige 2017?

Deflesta kommuner inorra
delen av Sverige nekar
barn hemsjukvard.

Vem handleder dessa sjuk- och distriktsskoterskor och vart van-
der de sig for stod i svara situationer? Att varda ett svart sjukt
och déende barn handlar om att varda en hel familj. For att cka
livskvaliteten for bade det doende barnet och familjen, behovs
professionell personal som arbetar i ett tvarprofessionellt team
och som kan ge god vard och stodja barnet och familjen i deras
svara livssituation.

Det pagér 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 nagot val nir det giller vard i livets
slutskede. Det handlar om tur om det finns ndgon som kan tanka
sig att stialla upp och varda det sjuka barnet. Att fordndra dessa
forutsattningar dr forstas en utmaning, framforallt med tanke
pa fa barn, spridda over ett stort omrade i glesbygd och med
langa avstand. Det dr en viktig fraga att arbeta med — det 4r en
nationell angeldgenhet.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Marita Vikstrom Larsson

Barn- och barnonkologisjukskéterska, Konsult-
sjukskoterska for barn med hjarntumar, Norrlands
Universitetssjukhus, Umea.
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Tillgidnglighet dygnet runt
Nationellt néitverk - Vardprogram

TEXT // CHRISTINA LINDSTROM & SUZANNE RUNESSON

Lilla Erstagarden, Sveriges enda hospice for barn, har barn till 18 ar med palliativa vardbehov som
malgrupp. Barn som vardas i livets slutskede, sen palliativ fas, ar den priméara malgruppen och under
aren har erfarenheterna av arbetet skapat en kunskapsbank i pediatrisk palliativ vard. Vi vardar ofta
barn med sallsynta diagnoser och handhar dven andra unika fragestallningar vilket innebar att vara

erfarenheter 6kar kontinuerligt. Barnkliniker ute i landet har av naturliga skal inte denna standiga
pafyllning av erfarenheter da de har bredare malgrupper for sin verksamhet- och barn som vardas i

livets slutskede ar mindre frekventa dar.

Nationellt nditverk och konsultstod
dygnet runt

Ett satt att sprida kunskap ar genom

ett nationellt ndtverk. Professor Ulrika
Kreicbergs och Christina Lindstrom
startade niatverket och sedan ett par ar
tillbaka ligger ansvaret for natverket hos
Lilla Erstagarden. Syftet ar att samla
den kunskap och kompetens som finns
inom palliativ vard for barn i Sverige i ett
multidisciplinirt ndtverk for att skapa ett
battre och enhetligare omhindertagande
av barn och familjer. Natverket har haft
traffar i samband med Barnveckan, som
ar en konferens for landets barnldkare
och barnsjukskoterskor, och planerar

for en nétverkstraff pd den kommande
Nationella konferensen i palliativ vard i
Stockholm mars 2018.

Ett par gdnger om aret skickas nyhets-
brev ut med rapport fran konferenser och
med information om aktuella aktiviteter
inom barnpalliativ vard, bade nationellt
och internationellt. Vi arbetar for att
natverket ska fa en plattform dar doku-
ment kan samlas och dar vi kan utbyta
erfarenheter.

Medlemmar i natverket har arbetat
med att anpassa fragorna i Svenska
Palliativregistret efter alder for att bittre
kunna registrera barn. Det finns flera
fragor att 16sa. Hur sidkerstilla mojlig-
heten till kompetent vard i hemmet for
alla barn och unga i landet? Hur gér man

iolika delar av Sverige? Hur loser man
fragan for barn och familjer som 6nskar
fa vard hemma?

Inom nétverket finns en mailgrupp for
att sprida kunskap och diar man kan stal-
la fragor. Nya medlemmar far tillgang till
gruppen och kan darefter ta del av den
information som kommer in. Ndtverket
har tva grenar, en rent professionell och
en dar det ingar foraldrarepresentanter.

Ar duintresserad av att vara med i
natverket sé skriv till kontaktperson
christina.lindstrom@erstadiakoni.se.
Beskriv vem du ar och var du arbetar,
garna ocksé ett kort.

Konsultstod dygnet runt

P4 Lilla Erstagarden finns vilutbildade
barnsjukskéterskor, barnskoterskor och
barnlakare dygnet runt, alla dagar. Dit
kan man ringa for fragor och funde-
ringar om en patient utan att rgja sin
eller patientens identitet. Personer pa
Lilla Erstagarden ger rad och kan ocksa
fungera som konsultstod for personal i
ovriga regioner.

Palliativt vardprogram for barn

Arbetet med att skriva ett vardprogram
for barnpalliativ vard har paborjats med
malet att lika vard i hela Sverige i storre
utstrackning ska tillgodoses. Regionalt

Cancer Centrum - RCC har fatt upp-
draget. Region Stockholm Gotland har
ansvaret och har utsett medlemmarna
istyrgruppen for vardprogrammet.
Arbetet kommer att paborjas i slutet av
november och alla regioner i Sverige har
representanter i den multidisciplinidra
gruppen. Vardprogrammet beriknas
vara klart i borjan pa 2019 och kommer
innan dess att ha gatt ut pa tva re-
missrundor. Den férsta remissrundan
innefattar olika yrkesforeningar, natverk
samt patientorganisationer som exempel-
vis Ung Cancer, Barncancerfonden och
nagon barnneurologisk patientférening.
Natverket for barnpalliation kommer att
vara en av remissinstanserna. Den andra
remissrundan gar ut till cheferi alla
landsting enligt RCC:s rutiner.

Christina Lindstrém
Barnsjukskoterska, Bitradande
Vardcehf, Lilla Erstagdrden,
Nacka.

Suzanne Runesson
Kurator, Lilla Erstagdrden,
Nacka.

Nordens forsta hospice for barn och unga "Lilla Erstagarden barn- och ungdomshospice” dppnade 2010. Det &r beldget i Nacka utanfor Stockholm och drivs

av Ersta Diakonisallskap som har avtal med Stockholms lans landsting. Patienter fran hela Sverige dr valkomna men det kravs betalningsférbindelse fran

hemlandstinget. Malgruppen &r barn 0-18 dr i behov av palliativ vard. Den primdra malgruppen &r barn som vardas i livets slutskede. De barnen har alltid en

mojlighet att fa en plats pa Lilla Erstagdrden. Familjer med barn i tidig palliativ fas kan erbjudas avlastningsvard i man av plats och da i ndra samarbete med

ansvarig lakare samt habiliteringsteam vid patientens hemsjukhus. Flera familjemedlemmar kan vistas pa Lilla Erstagdrden beroende pa behov och 6nskemal.

Syskonstodjare finns liksom efterlevandestdd pa flera satt.
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E-postvaxling om
palliativ vard for barn

Elisabet L6fdahl

Verksambhetsoéverldkare,
Palliativa sektionen, Géteborg

JAG ARBETAR SOM liakare i ett ASIH team i Goteborg. Under
aren har jag funderat 6ver hur den palliativa varden for barn ser
ut hos oss i Vistra Gotaland-VGR. I VGR har likare inom ASIH
eller palliativa radgivningsteam ansvar for patienter éver 18

ar, medan de kommunanstéllda sjukskoterskorna och rehabili-
teringspersonalen ocksé skoter barn - alla barn - som behéver
hemsjukvérd. De svarast sjuka barnen skéts tillsammans med
barnklinikens ldkare och kontaktsjukskoterskor.

Jag har aldrig arbetat med palliativ barnsjukvard, men tittat
pa fran dskadarplats och har nigra funderingar: Hur arbetar
man och tédnker inom barnsjukvarden om vard for barn i pallia-
tiv fas och deras familjer? Samtalas det mycket kring detta? Hur
uppmirksammar man palliativa vardbehov hos barn och deras
familjer? Jag har en kiansla av att virden i hemmet ar mycket
tekniskt inriktad - likemedel ska ges i olika pumpar, infarter
och s vidare. Alla forsoker latsas som att barnet snart kommer
att ma béttre...

JAG TROR ATT fa barn som under nagon tid far hemsjukvard
dor i det egna hemmet. Stammer det? Eftersom jag ar ganska
organisatoriskt intresserad forsokte vi starta en regional pro-
cess om hemsjukvard for barn och barnpalliation pa ruinerna
av det arbete som startades av Ulrika Kreicbergs for ndgra ar
sedan. Den regionala administrationen visar inget intresse och
anidag finns det ingen plan fér utveckling av barnpalliation i
VGR. Jag tror att situationen ser ungefar likadan ut i andra delar
av landet.

Det ar ju f& barn med cancerdiagnos som dor idag, de flesta
barn som dor av sjukdom idag har andra diagnoser. Hur brukar
sjukdomsforloppen se ut for de hiar barnen?

Ulrika Kreicbergs

Professor, leg. sjukskoterska,

Stockholm

ETT AV MINA mal ar att manga fler barn 4n idag ska erbjudas
vard i hemmet under trygga former - i hela landet. Viktigast ar
personalens kompetens och kontinuitet. Det var ocksa méalet
med initiativet i VGR som du nimner. Tanken var att inratta ett
mindre vardteam med ldkare och sjukskoterskor fran universi-
tetssjukhusets barnklinik, for att bista den i regionen etablerade
hemsjukvarden, sa att den ocksa kunde klara vard av svart sjuka
barnihemmet. Over tid skulle barnkompetensen 6ka i de redan
etablerade vuxenteamen sé att barnklinikens team skulle kunna
stotta andra vuxenteam som ar langre bort fran universitets-
sjukhuset. I ett sddant initiativ skulle sjalvfallet utbildning i
palliativ vard av barn erbjudas. Om en sddan verksamhet kunde
etableras vid alla universitetssjukhus skulle ett storre antal
barn kunna vardas i hemmet. For att uppna detta mal behovs ett
utvecklat samarbete mellan de som svarar for barn och vuxna i
palliativ vard.

Annika Bjuro

Specialistéverlakare,

ASIH, Lund

SKANE GENOMFORDE EN organisationsférindring av den
palliativa varden for vuxna for cirka sex ar sedan dar alla
ASIH-enheter samlades med gemensam chef och en samman-
hallen organisation som tacker hela Skane. Sedan fick vi av
politikerna uppdraget att, oavsett alder, skulle palliativ vard
erbjudas fran den forsta januari 2013. For oss kidndes detta helt

Fortsdtter pd ndsta sida
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logiskt och mycket behjartansvart, &ven om det skapade oro
bland medarbetarna.

Historiskt sett har det inte varit mycket kontakt mellan
vuxensjukvard och barnsjukvard och det giller dven palliativ
vard. Min tanke ar att palliativ vard ar ett kunskapsomréade
och ett forhallningssétt dar likheterna ar betydligt storre an
skillnaderna mellan barn och vuxna. Vuxenpalliationen har
redan hand om barn och ungdomar som nérstdende. Steget till
att ta hand om barn @ven som patienter behoéver darfor inte vara
sa stort om man forbereder sig, hittar sammarbetsviagar och
bedriver kontinuerlig utbildning och utveckling.

BARNPALLIATION ARINTE ett stort omrade men ett mycket
viktigt omrade. Barn, liksom mycket gamla, har ett extra stort
behov av att vara i sin invanda milj6 och av ett sd normalt var-
dagsliv som mgjligt. De har ett extra stort behov av professionell
symtomlindring eftersom de, liksom dldre dementa personer,
inte uttrycker symtom lika tydligt som den verbalt begavade
40-aringen. Barn star alltid i beroendestallning och har darfor
ett extra stort behov av skyddsnéat och borde darfor vara mycket
hogt prioriterade inom den palliativa varden. De har behov av
hogsta majliga palliativa kompetens och det ar mycket viktigt
med samarbete mellan barnkliniker och palliativa specialister.
Detta géller inte minst eftersom dven familjen — fordldrar och
syskon — behover béasta majliga stod.

Jag tycker att det behovs en nationell mélsattning att ge alla
barn som behover tillgadng till palliativ vard i hemmet. Beroende
pa lokala forutsattningar far detta utformas pa olika satt.

Elisabet Lofdahl

DET AR MYCKET glidjande att héra erfarenheter fran Skane
med en integrerad palliativ vard for vuxna och barn. Det ar
sannolikt framtidens arbetsform. Jag horde alldeles nyligen att
ett nationellt vardprogram for barnpalliation ska arbetas fram.

Lene Karlsson
Barnonkolog, Barncancercentrum

i Vastra Sverige, Goteborg

JAG ARBETAR SOM barnonkolog pa Barncancercentrum pa
Drottning Silvias barn-och Ungdoms sjukhus i Goteborg och
kan beritta hur vi tinker och gor pa Barncancercentrum.

Den palliativa varden kan borja redan i samband med diagnos
da vi vet att vi inte kan bota barnet men vi kan kanske fortfaran-
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de bromsa sjukdomsforloppet och cancersjukdomen blir da mer
en kronisk sjukdom. Nar det huvudsakliga mélet andras fran att
vara livsforlingande till att vara lindrande har vi ett brytpunkt-
samtal med hela familjen. Vagen till brytpunktsamtal dr ofta en
lang process da fordldrarna till varje pris vill hitta ytterligare
livsférlangande eller botande behandling. Foraldrar dr oftast
mycket paldsta om alternativa behandlingar och nya obepréva-
de behandlingar.

DET FINNS SEDAN 15 ar tillbaka ett samarbete med hemsjuk-
varden i Géteborgsregionen finansierat av barncancersjukvar-
den, for att ge familjerna mojlighet att varda sitt barn i hemmet
och da inte bara for palliativ vard i livets slutskede utan ockséa
for att ge till exempel antibiotikabehandling.

Konsultsjukskoterskorna arbetar med att informera,
handleda och gora hembesok for att stotta hemsjukvarden och
familjerna. P& barnonkologens dagvardsavdelning pa Drottning
Silvias Barnsjukhus finns det en separat hemsjukvardstelefon
och en sjukskoterska som rondar aktuella patienter en gang i
veckan med ansvarig likare. Ordinationer och kontakt pagar
kontinuerligt och lakaransvaret fran var sida finns kvar under
hela hemsjukvardstiden. Vi finns pé s sétt tillgdngliga dygnet
runt, och familjen och hemsjukvarden kan ringa avdelningen pa
jourtid och né jourhavande barnonkolog. Vi har ocksa utbild-
ningsdagar for hemsjukvardens personal. Eftersom dessa barn
4r fa och det finns personalomsattning ar det forstaeligt att
personalen inom hemsjukvéarden blir osaker.

VID VARD ILIVETS slutskede, da familjen énskar varda barnet
hemma, gor vi allt fér att mota deras behov vilket innebar att
varden skriaddarsys med hjalp av personal fran ASIH eller
hemsjukvarden, beroende pa var barnet bor. Redan vid diagnos,
oavsett om barnet dr i behov av palliativ vard eller inte, finns
det ett val strukturerat omhéndertagande av hela familjen

med barnonkologer, barnsjukskéterskor, konsulsjuksksterskor,
syskonstodjare, psykolog, kurator, dietist, arbetsterapeut och
fysioterapeut. Oftast kinner familjerna oss vil da det under
lang tid har byggts upp ett fortroende. Det underlattar nir
barnets behandling 6vergar till att vara palliativ och palliativ i
livets slutskede. S& 1angt det ar mojligt forsoker vi att bibehélla
en lakar- och sjukskoterskekontinuitet da vi vet att familjen
efterfragar detta och det ger dem trygghet. I detta ingar ocksa
hembesok som bestams i samrad med familjen.

BASERAT PA VARA erfarenheter ser vi behov av barnsjuk-
vardskompetent personal i hemmet. Det skulle vara sjukhusan-
sluten barnsjukvard i hemmet utgaende fran Drottning Silvias

Barnsjukhus som kan samarbeta med den kommunala
hemsjukvérden. Det skulle da finnas en enhet som ansva-
rar for barnen déir bade likare med olika specialistkompe-
tenser och sjukskoterskor gor hembesok och kontinuerliga
insatser, och som kan finnas som stod for hemsjukvardens
personal.

Ett nationellt vardprogram for palliativ vard for barn
dr ytterst vilkommet for vi far inte glomma att barn inte
dr vuxna. Vi vardar allt fran nyfodda barn som fods med
obotlig cancersjukdom till unga vuxna som gransar till
vuxensjukvarden.

Elisabet Lofdahl

JA,EN VIDARE utveckling av palliation for barn finns det
ett stort behov av.

En organisatorisk utveckling som vi har tagit upp i vara
mail dir béttre forutsédttningar ges for att varda barn och
familjer i hemmet, men ocksé en fortsatt diskussion kring
begreppet palliativ vard ur ett barnperspektiv. Ar den
palliativa vardideologin, sisom den tolkas idag, applicer-
bar péd barn, eller finns det siarskiljande forutsattningar?
Annika patalar likheter mellan barn och vuxna ur ett
palliativt perspektiv och Lene antyder skillnader "barn ér
inte sma vuxna'. Jag kan ocksa se att det behovs en 6kad
kunskap om palliativ vard och palliativ omvardnad av barn
och deras familjer.

JAG TROR ATT skillnaden &r att barnen har ett mer sam-
manhallet vardforlopp dn vad som ar méjligt hos vuxna
patienter. Det betyder att familjen ar starkt knuten till
det sjukhusbaserade team som tidigare skott barnet och
det kdnns naturligt for alla att detta team dven fortsatter
varden vid palliation. Darmed inte sagt att ett specialise-
rat palliativt team inte beh6vs men en sjukhusanknuten
enhet som kan verka som en "brygga", stotta det vardteam
som skoter barnet i hemmet och fungera som kontinuitet
for familjen dr en modell jag tror pa.

Fenik

PleurX® ar den effektiva
|6sningen for
aterkommande ascites
och pleuravatska

Livskvalitet
Enkelt dranage i hemmet
PleurX®
Patientsdkerhet

Skonsam tappning

Patienter med aterkommande ascites och
pleuravatska vill slippa symptom och
upprepade ingrepp.

PleurX® produkter erbjuder en saker,

enkel och kostnadseffektiv tappning av
recidiverande ascites och pleuravatska i
hemmet. Livskvaliteten for patienterna dkar.

Kontakta oss garna for mer information.

Mail: info@fenik.se
Telefon: 08-251169

www.fenik.se
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Vi behover ett

nationellt Sorgecentrum
med fokus pa barn och unga

TEXT // SOLVEIG HULTKVIST

Man raknar med att cirka tio procent av vuxna som har forlorat en narstaende riskerar att utveckla en
komplicerad sorg, medan siffran fér barn och unga ar sd hog som 30 procent. [ barnens fall beror det
i stor utstrackning pa den efterlevande foralderns formaga att hantera forlusten

ATT SKAPA RIKTLINJER och utbilda professionella inom sjuk-
vard och socialtjanst, for att kunna hjialpa personer, barn, unga
och dldre med komplicerad sorg. Det borde vi kunna gora dven

i Sverige. Modellen for ett Svenskt Sorgecentrum kan vara den
verksamhet som utvecklats i Danmark under manga ar och som
nu blivit till "Barn, unga och sorg”.

MALSATTNINGEN FOR "Barn, unga och sorg” ir att "arbeta for
att sjukdom och sorg inte ska 6delagga livet.” Alltsé ett preven-
tionsarbete inom ramen for folkhélsa.

"Barn, unga och sorg” definierar sin verksamhet i termer av fyra
uppgifter:

e Att ge psykologisk behandling for barn och unga
mellan sex och 27 dr, som dr ndrstaende till en
allvarligt sjuk fordlder eller ett syskon, och behover
Rhjdlp for att kunna fungera @ en fordndrad vardag.

e Att ge psykologisk behandling for de barn och unga
mellan sex och 27 dr ddr sorgen efter en forlust
hindrar ett normalt vardagsliv. De far stod och
behandling sd att de kan leva med sorgen som

en naturlig del © sitt liv.

e Attt samla och formedla kunskap om sorg och sorge-
arbete till professionella och att utveckla behandlings-
metoder inom sorgeomradet.

e Att sdtta sorg och dod pd dagordningen och ddrmed
bidra till att minska tabun kring detta © samhdllet.

IDAG ERBJUDS BARN och unga stodsamtal, familjesamtal,
individuell terapi och gruppterapi pa centret. Cirka 1300 barn
har sedan starten deltagit i ndgon av verksamheterna.

En del stodgrupper leds av professionella. Det finns tio psyko-
loger anstéllda pa centret, ndgra grupper ar sjalvhjilpsgrupper.
Man har ocksa hjalp av ett 50-tal frivilliga unga volontarer som
sjalva har mist foraldrar eller syskon. De frivilligas verksamhet
bestar av en hjilplinje, chatt, brevlada, forum, caféaftnar och
samtalsgrupper for unga.

Centret fungerar dven som en kunskaps- och forskningsenhet
med kontinuerlig utviardering och den inhemska och interna-
tionella forskningen ligger till grund for utveckling av verk-
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samheten. Ansvariga och forskare foreldser, skriver och deltar i
samhéllsdebatten, kontinuerliga rapporter ges ut och det skrivs
bocker och artiklar fér dags- och fackpress.

"BARN UNGA OCH SORG” startade sin verksamhet med en
radgivningsenhet i Képenhamn ar 2000. Fyra ar senare 6ppnade
en motsvarande mottagning i Arhus och 2007 i Odense. Samma
ar startade utviarderings- och forskningsavdelningen och 2011
sammanfordes organisationen "Lejonhjarta”, med ett projekt for
barn i sorg. Det senaste steget dr att man ar 2016 har blivit ett
Nationellt sorgecenter, med status av kompetens- och forsk-
ningscenter for sorg hos barn, unga och vuxna. Samma ar fick
sorgecentret det danska kronprinsparets sociala pris.

Centret som finansieras av medel fran social- och hialsode-
partementen, kommuner samt fonder och bidrag fran enskilda
och andra verksamheter har idag en budget pé cirka 20 miljoner
DKK.

UNDER 2016 FORLORADE 50 547 danska barn och unga,
mellan noll och 27 &r, en eller bagge fordldrar. Av dessa barn och
unga riskerar 30 procent att utveckla komplicerad sorg, med
forlangd sorgereaktion, angest, depression och posttraumatisk
stress som symtom. Dessa symtom kan i sin tur bli hinder for
inlarning, utveckling av nya relationer och sociala fardigheter.
Kanslor av isolering och stigmatisering kan leda till skolfran-
varo och risk for drop out. Det finns starka indikationer pé att
centrets verksamhet har en preventiv och folkhalsoframjande
funktion.

DET AR BEKLAGLIGT att s4 lite kunskap och samordnade
resurser satsas pa att behandla och stédja barn och unga i
Sverige med sjuka fordldrar och syskon. Det dr min forhoppning
att det danska exemplet ska inspirera och leda till forandring
och nya mojligheter for alla svenska barn och unga i denna svara
situation i livet.

Artikeln med referenser finns pa www.nrpv.se

Solveig Hultkvist

Kurator.

Barns rittigheter i varden starks

TEXT // SOLVEIG HULTKVIST

Den férsta januari ar 2010 starktes stallningen
for barn under 18 &r som narstdende genom att
deras ratt till information och stéd blev inférd i
saval Halso- och sjukvardslagen som i
Patientsakerhetslagen.

BESTAMMELSERNA FINNS i ett tilligg under rubriken "att
sarskilt beakta barn som néarstaende” i Halso- och sjukvardsla-
gen, 7 kapitlet, 7 §, och i Patientsakerhetslagen 6 kapitlet, 5 §.
Socialstyrelsens meddelandeblad nummer 4/2010 redogor aven
for fragor angdende sekretess, tystnadsplikt och anmélnings-
plikt enligt Socialtjanstlagen, kapitel 14.

Barnets rittigheter i ovanstaende lagrum bygger i sin tur pa
FN:s barnkonvention och skrivningen om barnets ratt att bli
uppmirksammat, att fa sina fragor besvarade och att fa om-
standigheterna kring forialders eller virdnadshavares sjukdom
och dodsfall forklarade.

LAGTEXTEN UNDERSTRYKER ocksa att vardpersonalen som
moter barnet, ska forsidkra sig om att barnet far det stod som det
behdover i den aktuella situationen.

Lagtexten lyder:

Hilso— och sjukvérden ska sérskilt beakta ett barns behov av
information, rdd och stod om barnets foralder eller ndgon annan
vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har:

. En psykisk storning eller en psykisk funktions-
nedsdttning.
o En allvarlig fysisk sjukdom eller skada.

o Ett missbruk av alkohol eller annat beroende-
Sframkallande medel.

Detta géller d&ven om barnets forilder, eller ndgon annan vuxen
som barnet varaktigt bor tillsammans med, ovantat avlider.

Riktlinjer och tolkning av ovanstaende lagrum for det var-
dagliga arbetet i varden, formuleras av respektive landsting och
varierar.

ISTOCKHOLMS LAN finns tre dokument: en vigledning, en
checklista och ett kunskapsunderlag. som kan laddas ner under
Stockholms Lans Landstings vardgivarguide. Dar finns dven
powerpointmaterial, diskussionsfragor och affischer som kan an-
vandas i informations- och utbildningssammanhang och utgora
ett underlag for fortsatt arbete.

Pa manga vardenheter finns, som en foljd av lagstiftningen,
barnombud med sirskilt ansvar for att barnperspektivet och
barns rittigheter inte tappas bort.

PA NATIONELL NIVA pagar ocksé ett utredningsarbete for att
forbereda delar av FN:s barnkonventions omvandling till svensk
lag, som preliminért blir klart i januari 2020. Lagradet har
nyligen avslagit lagradsremissen med hdnvisning till att det juri-
diska ar otillrackligt underbyggt. Den ekonomiska konsekvens-
analysen av att utbilda personal inom landsting, kommuner och
myndigheter beriknas vara klar under hésten 2017.

Norge ar hittills det enda land i varlden dar barnkonventionen &r
lag sedan 2005.

Solveig Hultkvist

Kurator.
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Vi kan skota morfinpump
och klittra hogt i trad -

men inte samtidigt saklart

TEXT // KERSTIN IVEUS

Syskonstddjare har som mal att syskon till det sjuka barnet ska komma i fokus.

Med kompetensen barnsjukskoterska kan vi stédja hela familjen fram till livets slut,

nagot som manga familjer énskar.

VID INTERVJUER MED tolv syskon-
stodjare identifierade forskarna Nolbris
och Nilsson fem omraden for syskonstod-
jares aktivitet:

U Erbjuda stod sa ldnge som det dr
nodvdndigt.

. Underldtta mojligheter for syskon
att tréffa varandra.

e Erbjuda dldersadekvata
aktiviteter.

. Ldta syskon bli uppmuntrade
av en positiv omgivning.

e Stodja ndtverket att stotta
syskonet.

Barncancerfonden bekostar atta tjanster
for syskonstodjare, en verksamhet som
har pagatt sedan 1999. Det finns en
syskonstodjare pa varje barnonkologisk
klinik i Sverige.

Patienten pa barn- och ungdoms-
hospice

I mitt arbete pa Lilla Erstagarden, barn-
och ungdomshospice, moéter jag hela
familjer och barn med olika diagnoser.
Som syskonstodjare kan relationen med
barn och deras néirstaende pagd under
flera ar beroende pa barnets diagnos.
Enligt WHO:s riktlinjer ska ett barn
vardas i palliativ vard sedan det erhéallit
en diagnos som innefattar att sjukdomen
leder till ett forkortat liv. Palliativ vard
ska paga dven da barnet erhaller behand-
ling for sjukdomen.

Alla barn som vardas pa Lilla Ersta-
garden har ett forvintat kort liv relaterat
till sin grundsjukdom samt sjukdomar
som successivt bryter ner barnets for-
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magor. Vi ser dven barn med diagnoser
som bara drabbar ett fatal barn i virlden
varje ar.

Alla barn har olika grad av autonomi
vilket stéller stora krav pa vardpersonal
och deras nérstaende.

Syskonens ord i forskningen

I Li Jamsells avhandling sdger syskon att
de vill ha arlig information som andé ger
hopp. De vill ha samma information som
fordldrarna och giarna samtidigt. Syskon
vill ocksé vara delaktiga i sjukvarden.
Forskaren Malin Lovgren har fragat
syskon som rader personal att vara:

. Empatisk och responsiv.

e Deskavara sig sjdlva.

. De ska vara sndlla, tdlmodiga,
varma och fordomsfria.

. De ska vara respekifulla inte
vara rddda att vara ddar.

. De ska ge tid till alla.

Att vara syskon till en svart sjuk
bror eller syster

Nar jag tréiffar ett syskon for forsta gang-
en forsoker jag fa en bild av syskonets
kontext. Hur gammalt dr syskonet? Forst
pratar jag med fordaldrarna, stimmer av
var syskonet befinner sig, emotionellt och
kognitivt, ndr det giller broderns eller
systerns sjukdom. Hur mycket har sys-
konet kunnat vara med pa akutsjukhu-
set, hur linge har brodern eller systern
varit sjuk? Vem har syskonet spenderat
mycket tid med, om inte féraldrarna varit
dar? Hur relaterar syskonet till mig som
frammande person, blir det oroligt om vi

ror oss bort fran foraldern?

Ibland sker motet utan att jag har
hunnit traffa foraldrarna. Jag borjar
alltid med att fraga syskonet om vad det
vet och det blir min utgadngspunkt. Det
blir viktigt for mig for att kunna hjalpa
och ar beroende av var den sjuka brodern
eller systern befinner sig i sin sjukdom.
Ar det tidig eller sen palliativ fas? Ar det
bara nagra timmar kvar eller ar det en
langre tid kvar? Vad behdover just det hiar
syskonet? Tid, prat, lek?

Om brodern eller systern ar niara
doden, har syskonet fatt information?
Har de som familj talat om det? Har det
uttalats i samma rum? Om inte kan jag
erbjuda mig att ga en promenad i skogen
med familjen, dar utrymme ges for att
prata tillsammans, utanfor sjukhusets
korridorer. Teamet kring det sjuka
barnet kan dven erbjuda ett samtal med
lakare och hela familjen samtidigt. Hur
langt ett sadant samtal tar beror pa hur
gammalt syskonet dr. En tumregel ar
att en minut per ar ar vad ett barn kan
mikta med. Ar barnet fem &r orkar det
maximalt med fem minuters samtal. Da
kan jag och syskonet ga fran motet efter
fem minuter och istillet ga och leka. I
leken aterkommer ofta det man samtalat
om i rummet

”Hdir och Nu stod” till familj och
syskon

Min arbetsplats som syskonstodjare ar
vidstrackt. Det kan vara en skog, en koja,
Junibacken, ett tonarslager pa vistkus-
ten, ett lekland, en begravning eller en
soffa ndgonstans. "Hér och Nu stodet” dr
till for att syskon och familj ska kun-

na hitta ett andrum i den anstrangda
vardagen. Manga ganger har jag gatt ut
i skogen med en grill i ena handen och
en familj i den andra. Grillat korv och
agerat fotograf, varit den som arrangerat
ett mote for familjen som de sjilva inte
maktar med i en anstrangd situation.

PA DET SATTET kan jag hjéalpa familjen
att skapa minnen. Minnen som kanske ar
de enda som familjen har utanfér sjuk-
husets viggar och de enda minnen som
syskonet har av sin bebisbror eller syster.
Jag har akt till Skansen med familjer, dar
det sjuka barnet legat i vagnen medan
familjen tittar pa silar. Det dr sedan den
enda platsen som familjen kan ga till dar
den doda systern eller brodern varit.
"Hér och Nu stodet” till syskonen ar pa
liknande sétt, ibland tillsammans med
andra syskon for att skapa ett samman-
hang som kanske kan bli mer begripligt.

Efterlevandestéd

Vi fortsatter att traffa syskonen lang tid
efter att deras bror eller syster dott, i
liknande sammanhang dér de tidigare
har traffats. Till exempel i en koja dar
de gjort 1atar med texter av syskonet.
Manga familjer uttrycker 6nskan att fa
mota andra i liknande situation och vi
forsoker hitta en neutral arena for detta.
Skridskodkning pa vintern med korv-
grillning ar ett exempel.

Det ar bra att dven jag traffat den
doda brodern eller systern som barn-
sjukskoterska. Ibland kan det bara vara
sjukvéardspersonal som ar vittnen, utover
familjen, till att de faktiskt haft en lille-
bror eller lillasyster.

Leken som sdirstéllning

Leken dr mitt arbetsinstrument. Barn
anviander sig ofta av historiskt presens i
sin lek.

-Dé sa du... att jag skulle...

Det ger en obegransad mojlighet att
anvanda fantasin och testa nya tankar.
For det 6gonblick nar barnet har lust att
prata sker plotsligt och inte pa nagon
avtalad tid. Och det ar kanske precis det
ogonblicket d& vi kan motas och erovra
nya insikter.

Stodgrupp

En gang per ar startar vi en stodgrupp

tillsammans med sjukhuskyrkan. Barnen

arien grupp och férdldrarna i en annan.
Néagra ord och tankar som kommit

fram i samtal med syskonen:

Smittar cancer?

Kan inte en blodtransfusion hjdlpa?

80 procent av alla cancerdrabbade blir ju

friska, varfor blir inte min syster det?

Hur méarker man att ndgon dr déende?

Artikeln med referenser finns pa
WWW.Nrpv.se

Kerstin Ivéus

Leg. barnsjukskoterska,
syskonstodjare pa Lilla
Erstagarden, masterstudent pa
Ersta Skondal Bracke Hogskola,
Stockholm.

Syskons ord fran stodgruppen
om att leva med ett langtidssjukt

syskon:

Pojke 13 ar

Ibland behéver jag: Hjélpa till mycket
hemma som att vara med min friska
lillebror, diska laga mat stada.

Ibland kédnner jag: Mig avundsjuk pa
alla andra som har det sé javla latt.

Du skulle kunna hjédlpa mig: Genom
attlyssna pa ndr jag ar ledsen och inte
bdrja babbla om dina "bekymmer”.

Flicka 13 ar

Ibland behéver jag: Sitta sjalv och
tdnka pa hur situationen ar och géra
mer dn mina kompisar.

Ibland kédnner jag: Oro nar mitt
syskon dr lite extra daligt.

Du skulle kunna hjdlpa mig: Genom
att ta med mig pa nagot jag gillar eller
prata med mig.

Pojke 12 ar

Ibland behéver jag: Ga in pa mitt rum
och ténka nar det inte gar sd bra for
mitt sjuka syskon eller om jag kdnner
mig ledsen.

Ibland kénner jag: Mig ledsen till
exempel ndr det inte gar sa bra for
mitt sjuka syskon eller ndr hunden har
smitit och springer runt pa vagen.

Du skulle kunna hjédlpa mig: Genom
att gora mitt sjuka syskon friskt.

Palliativ Vard - nr.4-2017 - 21

apuae)sIRU 00 Juaried WS - uleq ‘W], .



apusaelSIRU (D0 Juaried Wos - ieg ‘ewa, .

Grupper for barn och unga
i sorg - Over hela Sverige

TEXT // HELENA NIKULA

Barn intar en sarstallning i kyrkan och barn som forlorat foraldrar ar en viktig grupp att stédja, vanligtvis
sker detta i form av enskilt samtal eller i samtalsgrupper. Syftet ar att genom samtal, lekar och skapan-
de 6vningar maéjliggora for barn och unga att ge uttryck for sorgen och saknaden. Att det handlar om
kyrkans verksamhet marks genom att traffarna ager rum i en férsamlingslokal och att gruppledarna ar
anstallda av kyrkan. Alla deltagare ar valkomna till gruppen oavsett tro eller tillhérighet och det ar kost-

nadsfritt att delta.

DET AR KYRKANS forsamlingspedago-
ger, préaster och diakoner som erbjuder
samtalsgrupper och enskilda samtal.
Det har erfarenheter av samtal samt en
oppenhet infér barns behov av andlig-
het. En andlig utveckling som barn och
ungdomar har ratt till enligt Barnkon-
ventionen.

Grupperna
De barn som vill delta i grupp har ett en-
skilt forsta samtal med nagon av grupple-
darna. Det dr vanligt att det finns tva-tre
ledare i en grupp for att ha mgjlighet att
ge extra uppmarksamhet om ett barn
behover det. Gruppledarna ér erfarna
samtalsledare som ofta har vidareutbild-
ning i att arbeta med sorg. De har ocksa
kunskap om grundliggande psykologi
och grupprocesser. De behover dven
ha personlig mognad, kunna formedla
trygghet och ha inlevelseférméga. Hand-
ledning for ledarna ar en sjalvklarhet.
Ramarna for grupperna édr centrala
och skapar trygghet. Barnen behover
veta hur det kommer att bli och vad som
forvantas av dem.
Vanligtvis
traffas

grupperna tio ginger, varje eller var-
annan vecka. Traffarna kan striacka sig
over ett lov, jullov eller sommarlov, en tid
som kan vara svar att uppleva for forsta
gangen utan foralder eller syskon. Det

4r bra om det har gatt minst ett halvar
sedan dodsfallet och att barnen dr minst
sex ar gamla.

DET FINNS OLIKA sitt att strukturera
innehallet i gruppen. Det ar vanligt att
varje grupptillfille har ett tema som; min
familj, vem som dog, dodsfallet och be-
gravning, minnen och kédnslor, mitt nit-
verk, framtiden, vad hander efter doden,
vad hjdlper nir jag saknar. Barn kan ha
samtalet i fokus en stund men har ocksa
behov av att gora annat som att leka,
skapa och att rora pa sig. Till exempel
kan de firga salt utifran den firg de har
av olika minnen av sin forédlder eller sitt
syskon. Saltet laggs in i en liten glasburk
som blir en minnesburk att ta med hem,
som hjalp for att minnas.

VID ETT ANNAT tillfalle far barnen
vélja den farg de tycker passar for sorgen
och rita pa en "pepparkaksgubbe” - var
sorgen sitter. Det kan bli sicksack pa ben
och armar, svart pa fotter och hander.
Sedan far de beratta hur de har tankt.
"Jag ar arg, jag vill sparka och slass och
déarfor ar handerna och fotterna svarta”.
Eller "mina armar och ben dr som spa-
getti for jag orkar ingenting”.

I1VISSA FORSAMLINGAR erbjuder man
grupper for barn i olika aldrar samtidigt
som man erbjuder foraldrar mojlighet
att motas i en annan grupp. Da borjar
traffen med en gemensam maltid for alla
fordaldrar och barn.

Ménniskor sorjer olika. Darfor dr det bra
att det finns flexibilitet och mgjlighet

att anpassa gruppens verksamhet efter
deltagare.

VARFINNS DET GRUPPER?

Det finns sillan tillrdckligt antal barn
med liknande erfarenheter i en forsam-
ling for att starta en grupp. Darfor sam-
verkar man ¢ver forsamlingsgranserna
béade nar det giller deltagare och ledare.
For att fa kontakt med barn i behov av
stod ar forsamlingens samarbete med
skolor viktigt. Det finns dven information
om stodgrupper pa forsamlingarnas
hemsidor. Om det saknas information i
aktuell forsamling - hor av dig!

Artikeln med referenser finns
PA WWW.NTPV.Se

Helena Nikula

Stiftsadjunkt Stockholms stift.

Sjukhusprést, Stockholms Sjukhem,

Family Talk Intervention

TEXT // ASA HOGMAN & ANNA PATZAUER PERSONNE

Att méta familjer dar nagon féralder ar allvarligt sjuk, staller oss som har som profession att stotta och
hjalpa dem, infér den svéra uppgiften att hjalpa familjen att sinsemellan kunna prata om det svéra. I
vart sokande efter ett kommunikationssatt, som vi vill kunna férmedla till familjerna, har vi modifierat
Beardslees familjeintervention sa att den kan anvandas inom palliativ vard.

BEARDSLEE FAMILJEINTERVENTION AR en metod som vi
kom i kontakt med och utbildade oss inom for ett antal ar sedan.
Vi hade sett att det fanns ett stort behov i familjer, dar ndgon av
foraldrarna var svart sjuk, att fa stottning i att kunna prata med
barnen och med varandra om den livssituation de befann sig i.

EFTERSOM METODEN FRAN borjan inte var utarbetad for att
anvandas inom palliativ vard har vi arbetat med att anpassa den
till familjer inom den varden. Den omarbetade metoden heter
Family Talk Intervention. Eftersom vi fiatt en positiv respons
fran de familjer som fatt stod i enlighet med den modifierade
metoden vicktes fragan om detta ar ndgot som alla barnfamiljer
inom palliativ vard skulle kunna erbjudas. Dérfor vande vi oss
till Palliativt forskningscentrum vid Ersta Skéndal Bréicke hog-
skola for att fa hjidlp med en systematisk utviardering av Family
Talk Intervention.

Det nystartade forskningsprojektet drivs av doktorand Rakel
Eklund och hennes handledare docent Malin Lévgren, docent
Anette Alvariza och professor Ulrika Kreicbergs. Vart arbete
som diakon och socionom &r att genomfora stodsamtalen med
familjerna.

Hur arbetar man med metoden Family Talk Intervention?

En viktig utgdngspunkt ar att varje familj och dess medlemmar
dr experter pa sig sjilva och pa vad just de behéver prata om. Det
dr av storsta vikt att utga fran familjens forutsittningar och lyfta
fram familjens egna styrkor. Fokus ar pa vad foraldrarna oroar
sig over, vad barnen oroar sig 6ver, samt vad som kan skydda och
vad som kan hjilpa. De outtalade fragorna blir viktiga, som till
exempelvis hur, nir och var familjen kan ta upp det som &r svart.
Initialt traffar vi féraldrarna utan att barnen ar med. Férald-
rarna far ova sig i att beratta och prata med varandra om det som
ar viktigt och svart. Vi fragar ocksa fordldrarna om de ar bered-
da att méta barnens oro och fragor. Darefter traffar vi barnen
var och en for sig utan foraldrarna. Barnen far hora foraldrarnas

fragor och lyfta sina egna tankar, fragor, samt ventilera sin oro.
Ofta ar det tunga och smirtsamma samtal.

I ett gemensamt mote senare far barnen och fordldrarna till-
sammans prata om de tankar och funderingar som kommit upp.
Familjen uppmuntras och stottas i att motas och fortsitta prata
dven ndr vi inte ar med.

FAMILJEN SKA HITTA sina egna verktyg for att kunna hand-
skas med sin situation och kédnna att den ar hanterbar. Ibland
behover de olika familjemedlemmarna dven samtalskontakter
utanfor familjen och d& hjilper vi till med det. Ar det problem i
skolan kan vi traffa skolpersonal och prata om hur det kan vara
att vara barn med en allvarligt sjuk foralder och hur skolan kan
stotta.

Projektet har nu pagatt i drygt ett halvar och langt fler famil-
jer an vi forvantat oss har deltagit och vill delta i projektet. Vi
ser fram emot utvarderingen av projektet Aven om vi redan i dag
fatt ett kvitto pa att vi ar pa ratt vig. Ett av vara deltagande barn
uttryckte det med orden: "Det kianns lidttare nu nar vi pratat”.

AsaHégman
Sjukhusdiakon Karolinska Universitetssjukhuset
Solna/Svenska Kyrkan Solna.

Anna Patzauer Personne
Socionom Ersta Skdndal Bracke Hogskola,
Stockholm.
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' . nistan ingen slutar eftersom det finns
kompisar har i gruppen som forstar,

“Jag kiinner mig mindre ensam”
- stod for familjer som forlorat en vuxen

TEXT // CHRISTINA BERG

En familj lamnar hospice. Det ar en mamma som géar ut genom ddrren med tva barn, tio och tolv ar
gamla, och hon bar pa en kasse med klader som har tillhort pappan. Pappan dog p4d morgonen. Vi éar 2
sjukskoterskor som ser situationen och vander oss mot varandra med samma tanke. “Hur ska det ga?”

FOR VISSA FAMILJER kiinde vi oro och undrade hur de

fick hjélp att komma vidare i sin situation. Dessa funderingar
var utgangspunkten till att vi borjade med stodgrupper som
efterlevandestdd till familjen. Vi startade som en tvéarprofes-
sionell arbetsgrupp, vilket visade sig mer fruktbart 4n vad vi
hade forstatt fran borjan. Stodverksamheten borjade 2004

och projekttiden var tre ar. Viastra Gotalandsregionen, dit var
verksamhet hor, bedomde 2015 grupperna som en vl utarbetad
metod och sdg nyttan for bade barn och vuxna for att forebygga
ohilsa pa grund av sorg. Ett avtal har upprattats 2017 mellan
Vistra Gotalandsregionen och Stiftelsen Briacke diakoni for att
verksamheten ska kunna fortsitta.

Grunden for stodverksamheten.

Dodsfall: Alla 4r vidlkomna att soka till gruppen om de har mist
en partner, mamma eller pappa. Orsak till dodsfallet kan vara
sjukdom, olycka eller sjalvmord. Vi har fatt fragor om att grup-
perna dven tar med familjer dar det har skett ett sjalvmord. Kan
det fungera i gruppen med personer vars niarstaende avlidit av
andra dodsorsaker an forvantad dod? Det gar bra. Familjen har
sorg och saknad som alla andra.

INTERVJU MED intresserade familjer. Tva handledare traffar
varje familj cirka 45 minuter for att berétta om vilka vi dr och
vad vi kan erbjuda. Familjemedlemmarna far dela sin livshisto-
ria sa mycket som de vill. Detta mote &r viktigt for att familjen
ska kénna fortroende for oss och for att vi ska fa en uppfattning
om alla personer i familjen vill vara med i verksamheten, att de
har kommit en bit pa viag i sorgeprocessen sa att de kan dela med
andra men ocksa ta in andra personer i samma livssituation.
Darfor ska det ha gatt minst tre manader efter dodsfallet.

Ivissa fall kan en del barn vara tveksamma till att deltaien
stodgrupp och sdga att de inte vill prata om sin saknad. Men
foraldern tror att det dr bra for barnet. Familjen uppmuntras
att komma péa intervju och bestamma sig efter intervjun om de
vill vara med eller inte. Nar de har traffat tva handledare borjar
barnen ofta tinka om och da bestams det med

barnen att de ska delta tva ganger. Om det
fortfarande kianns fel att vara med gar
det bra att avsluta. Var erfarenhet ar att

“de fattar hur jag har det for de har
ocksa forlorat en foralder”. "Jag trodde
jag var helt ensam om att ha mist en
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pappa, sa kom jag hit och fann flera andre
som ocksa hade mist sin pappal” ar ‘

uttryck som vi ofta hor.
Att kidnna sig mindre ensam och
kdnna igen sig nar nagon annan

uttrycker precis samma tanke som jag \ (

bar pa dr helande. Kanske har barnet

inte vagat uttrycka detta tidigare. ———
Givetvis finns det barn som absolut int:

kan tanka sig att vara med i grupp och da

de inte gora det. Det blir inte positivt och star-

kande utan kan istéllet kéinnas hotande. Det kan ocksa hénda att

barn soker sig till en grupp senare, flera ar efter dodsfallet.

Oftast ar det en foralder som tar kontakt for att barnet har ut-

tryckt en 6nskan om att fa triaffa andra i samma livssituation nu

-flera ar efter dodsfallet. D& foljer familjen med.

Familjeperspektiv

Néar en mamma eller pappa dor forlorar familjen sin nuvarande
identitet som familj och s& smaningom véxer det fram en ny
familjeidentitet. Det 4r anledningen till att hela familjen gar till
stodgrupperna samtidigt och diskuterar samma tema. En grupp
for atta till tolv ar, en grupp for tonaringar, en grupp for unga
vuxna samt en fordldragrupp for den féralder som finns kvar.
Nar familjerna aker hem tillsammans fran en traff pratar de om
det som hant i gruppen och vilka fragor som har vickts av temat
som diskuterats. Bdde vuxna och barn uttrycker ofta att hemre-
san tillsammans gor att man pratar mer om den doda fordldern
och pa ett annat sitt 4n om de inte hade gatt i stodgruppen. De
befinner sig i ett sammanhang dar sorgen och saknaden ar lyft
vilket oftast medfor att gemensamheten stirks i familjen. Pa
nagot siatt normaliseras deras sorg och saknad - sd hir ar livet
just nu.

METOD OCH TEMA. Metoden for gruppverksamheten har
vidareutvecklats fran Radda Barnens modell fran 1980-talet.
Modellen har under aren fordndrats genom ny evidens.

Det ar sju traffar under 14 veckor. Varje traff borjar med en
gemensam fika under en halvtimme, och dérefter gar varje
grupp till varsitt rum. Dar finns tva handledare under 1,5 timme
och gruppen slutar alltid pa en forutbestamd tid sa att ingen
familjemedlem ska behova vinta pa ndgon annan. Nar barnen
kommer ut ur rummet ska mamma eller pappa finnas dir, som
en trygghet. Stodgrupperna startar tva ganger om aret och tema
for traffarna ar:

J)

. Min familj — vem har dott?

U Vad har blivit annorlunda?

. Mina kdnslor — fordndring?

. Vad lindrar —vad hjdlper?

. Minnen —av den som dog.

o Var far jag stod? Vem kan jag prata med?
o Awsked — skriva brev.

ARBETSSATTET varierar i grupperna. Barnen mélar, ritar,
beréttar och leker olika lekar tillsammans. Skratt och grat ar
niarvarande i rummen. Ju dldre barnen dr desto mer samtal och
mindre lek blir det.

Ivuxengruppen liggs ocksa tid pa fordaldraskapets nya svarig-
heter. "Hur ska jag klara av att vara ensamforalder?” och "Hur
ska jag orka vara en bra foralder med all sorg i mig och barnen?”

Att f& dela dessa tankar och kdnslor med andra foraldrar som
ocksa mist en partner minskar ensamhetskanslan. Dessa forald-
rar har mist sin livskamrat och det blir en kinsla av tomhet. Nar
de delar sin kénsla av tomhet med andra som kénner igen sig,
upplever de sig mindre ensamma.

Ritualer

Vid samtliga gruppsammankomster sager alla deltagare namnet
pé sin doda forilder eller partner och tander ett ljus for den som
avlidit. Det ar en inbjudan till den déde att vara med i rummet.
Innan traffen avslutas sliacker alla sitt ljus vilket innebér att alla
gar ut i nuet, till verkligheten utanfér rummet.

Att halla den dode levande, det vill sdga att minnas, att sitta
ord pa tankar och kénslor som hor ihop med den forlorade for-
aldern eller den forlorade familjen ar viktigt for anknytningens
betydelse i sorgearbetet. Att uppmuntra familjen till samtal om
minnen, fotografier, fodelsedagar med mera ér ocksa en del i
verksamheten. Det behover inte bara vara goda minnen som tas
upp utan ocksa det som har varit svart.

Handledare

Det ar tva handledare i varje grupp som ar handplockade for
sina erfarenheter av att arbeta med familjer i sorg. Handledar-
gruppen bestar av ett multiprofessionellt team med socionom,
barnsjukskoterska, diakon och specialpedagog. Den multipro-
fessionella kompetensen har 6kat den gemensamma kunskapen
vilket kommer grupperna till del.

Handledarna hamnar ibland i situationer dar fragor stélls som

Det kan ocksa handa att barn soker sig till
en grupp senare, flera ar efter dodsfallet.

CI)
b

~ N

"Ar detta ratt hjalp for denna familj?” "Har vi kunskap att han-

tera denna situation?” och sa vidare. Som stéd for handledarnas
arbete finns det tva tillfallen med efterhandledning i grupp med
reflektion och med beslut om hur man kan ga vidare i situationer
dar handledargruppen ibland behover kompletterande kunskap.

DA OCH DA méter vi familjer som behver mer hjilp och stod
i sitt sorgearbete én vad en sddan hir grupp kan ge. D4 ar det
viktigt att vi har kontakter till personer med mer kunskap,
exempelvis inom psykiatrin.

Vi anser att den stodverksamhet vi bedriver kraver professio-
nell kunskap om sorg och saknad vid forluster inom familjen och
vi arbetar darfor inte med volontérer.

Utvdrdering

Vi har anvant enkaten med samma fragor som anvandes i den
vetenskapliga artikeln fran 2015. I samtal och i utvarderingar
framkom betydelsen av att dela sin beréttelse. Handledarna mo-
ter médnniskor som delar sorg och saknad med andra som ocksa
sorjer och saknar och de ser att deltagarna upplever mindre
ensamhet genom dessa moten.

Barn mellan 11 - 14 ar uttrycker: Det ar lattare for att jag har
borjat prata om det. Det har kidnts bra att hora hur andra hante-
rar sorgen. Bra att prata med andra som verkligen forstar och att
veta att jag inte ar ensam.

Barn, atta ar: Ville inte ga dit. Det blev bra.

HJALPER DENNA VERKSAMHET dessa familjer pa 1ang sikt?
Kommer de vidare i sin bearbetning, aterfar de sin hilsa och
valbefinnande lattare &n om de inte hade deltagit i gruppen?
Detta vet vi inte men vi tror det. Sa fortséittningsvis maste mer
langsiktig forskning goras pa dessa familjers vilbefinnande. Var
gruppen till ndgon hjilp nér de blickar tillbaka pa den tid da allt
rasade for siag tio ar sedan?

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Christina Berg,
Leg sjukskoterska, Stiftelsen Bracke Diakoni Goteborg.
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Att ha forlorat ett barn

TEXT // JOHAN SUNDELOF

Texten som inledde temanumret skrevs efter att var son avlidit. Tacksamheten ar stor dver att vi
fick komma hem, aven om tiden blev kort. Kanslan ar att det inte hade blivit s& om inte jag hade haft
erfarenhet av palliativ vard och visste att kontakten maste tas och tas direkt om vi skulle hinna hem.

Utan mitt initiativ hade vart avsked och den sista tiden blivit pa intensiven.

ATT VI DE sista dagarna fick vara hem-
ma har betytt mycket nu efterat, det blev
nagon form av harmoni i det outsagligt
sorgliga slutet och avskedet. Nils hann
uppfatta att han kom hem, blev lugn, fick
ro och vi ocksé. Tank om det kunde fa
bli sa i Sverige att varje barnfamilj som
onskar kan fa komma hem vid obotlig
sjukdom. Det skulle betyda sa mycket.

Avskedets tid kom. Att ringa och be
begravningsentreprensdren komma och
hiamta Nils ar det svaraste samtal jag
ringt. Tarar som forsar, knappt hérbara
ord om vad man heter. Forstaende lyhor-
da begravningsentreprendrer. Tack.

Hallregn, familjen samlad pa vink-
stubben dér vi vinkat till s& manga, alla
fyra pd samma stubbe, vadret och natu-
ren madde som vi madde. Regnet 6ste
ner. Farval Nils, farval!

For oss fanns hjilpen i att syskonen
var hungriga pa livet, nyfikna och ledsna
samtidigt. De drar en i &rmen. Kom Pap-
pa, kom s lever vi lite till! Kom, Pappa,
vivill! Vi kan! Det gar.

BARNENS SORG AR randig men det ir
vuxnas med. Det dr bara det att barnens
berg och dalbana gar fortare an var. Ena

Il
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stunden sitter jag i soffan, med sankt
stamningsliage, och fragar dldsta barnet
om allt jobbigt just nu egentligen &r att
hon ar ledsen for att Nils har dott?

-Ja....en kram.

-Ja,...jag med....tarar....

I nista sekund. "Pappa, om man haller
Barbien sa hér och sen tar den hir och
sen...da blir den en giraff! Pappa, far
jag kolla pa film?” Stamningsméssigt ar
pappa fortfarande nere i avgrunden av
djupaste sorg. I praktiken star pappa med
fjarrkontrollerna och drar igdng en DVD.
Skillnaden mellan utanpé och inuti kan
vara arbetsam.

Jag tycker att vara barn verkar forsta
s& mycket trots relativt ringa alder.
Skulle forresten vuxna mer d4n barnen
kunna forklara livet? Knappast. Daremot
kanske vuxna forstar vidden av forlus-
ten. Barnen kan ocksa pé ett sjalvklart
sétt leva med sin sorg nirvarande, med
saknaden som en sjilvklar del av det
fortsatta livet.

Det kan hjilpa en foridlder. Barn dr ofta
bade smirtsamt och befriande raka. De
tar inga omvégar och de prickar ofta det
som gor mest ont. Forsta fragan efter att
vi sjilva berattat for flickorna att Nils
kommer att do, att han inte kommer att
fortsatta leva. "Pappa, kommer vi inte fa
se Nils bli stor nu?” Tarar. Omfamningar.
Det gor ont. Det ar sorgligt, det fick, det
far vara det.

NAR JAG TANKER pé hur man talar med
barn s dr det samma séitt som man talar
med barn pa oavsett om det dr syskon
som nirstaende eller om det dr barnet
som man talar med som sjilvt ar sjukt.
Det 4r samma strategi. Det giller att tala
direkt till barnen anpassa spraket s att
barnet forstar, sitta i samma hojd som
barnet. Allt beror pa alder och relation.
Ta det i barnens takt, pd barnens sétt.

Det kan vara bra for syskon att sjilva fa
beritta i skolan eller pa dagis, visa bild
pa sitt syskon, ibland fa hjilp att beratta.
De andra barnen vet da vad som hiant och
kanske har upplevelser de vill beratta
om. Ganska snart efter var forlust var det
tydligt att barnen behovde fa vara i sin
naturliga vardag, dagis, skola. Vi behovde
sldppa ut dem i livet igen.

Att som syskon fa vara delaktig, d&ven
efter att ett syskon har dott ar vardefullt,
det var det for oss i alla fall. Vi hdlsade
pa Nils néir han 1ag i kistan. Vi hade dub-
belkollat att det inte sag konstigt eller
skrammande ut, da hade vi hoppat 6ver
det. Det var barnen som ville vara med
och lagga locket pa kistan. Sa da gjorde
vi det. Det var sorgligt men fint. Det blev
bra. De visste nu hur det sag ut i kistan,
hur Nils hade det. Syskonen fick vara
med i kyrkan och ta emot Nils och gora i
ordning. Det blev en kinsla av att det var
vi som familj som var dar forst och att de
andra som kom var gister. Det blev bra
for syskonen.

Barn som fanns i omgivningen blev
berorda av att flickornas Nils détt och
behovde tala med froknar, sina fordldrar
och med Nils systrar. Nar senare ett
annat barn férlorade en av sina féraldrar
ledde det till Annu storre oro bland bar-
nen, for det var ett exempel pa att inte
bara andras syskon kan drabbas utan till
och med ens mamma eller pappa kunde
do. Det var verkligt chockerande och
hotfullt for dem.

DET TOG MER én ett 4r innan dldsta
dottern beréttade hur graten bara kunde
komma i skolan utan att hon férstod
varfor och att hon ibland gick undan for
att inte andra barn skulle se hur ledsen
hon var, hon férstod knappt sjalv vad
som hiande med henne. Och édnnu tre ar

senare finns inslag i leken av att nagon

dor eller att de leker sjukhus. Laknings-
processen tar tid.

Vi har med oss Nils som en del av vart
fortsatta liv. Vi talar om honom, minns, vi
aker forbi graven tillsammans. Flickorna
far sjialva styra om de vill folja med, for det
mesta vill de det. De har sett oss ledsna. De
vet att det inte dr nagon fara. Ibland ér de
sjalva ledsna. Jag minns en gang vid graven
dé satte sig 4-ariga systern ned och den
6-ariga systern lade sig pad mage i griset vid
graven och laste en bok. Vackert, sorgligt.
Liv och dod samtidigt.

DET KAN VARA svart att svara pa fragan
"Hur ar det?" Darfor att inombords finns
kanslan men det dr svart att med ord
beskriva vidden av férlusten, vidden av hur
det kdnns. Kan jag bli lycklig igen? Gladje
kan man kianna och lycka ocksa, det vet
jag nu. Jag minns néar jag skrattade utialla
horn av kroppen for forsta gangen efter att
Nils dott. Det var nog ett och ett halvt ar
senare, jag kom pa det efterat, det hande,
jag skrattade fullt ut, det villkorslosa
skrattet hade atervint en kort stund, det
var skont.

Jag ar annu radd om orden "bra" och "ro-
ligt". Hanterbart ar ldttare. Att "latsas" ar
ocksa svarare. Det maste vara dkta det man
gor, det man séger. Man orkar inte lingre
forstélla sig. Egentligen speglar nog det hur
det kan kinnas som nérstaende - oavsett
vem man forlorat.

Samtidigt med sorgen finns nu aningar
av ljus. Det blir inte mindre tomt bara fér
att tiden gar, men det gar. Och jag forstar.

Nér jag borjade arbeta igen efter fyra
ménader tog jag bort 18-arsgriansen pa
det rddgivningsteam inom specialiserad
palliativ vard som jag ledde. Aven om vi
inte var specialister pa barnpalliation
kunde vi anda en hel del om hur man téanka
i dessa fragor och att vi tillsammans med
barnspecialisterna kunde 16sa oklarheter

vid behandling av barn som handlade om
doser och sa vidare. Det var dags att vaga
soka losningar for barnfamiljernas basta
och att inte gomma oss under indelningen
vuxna och barn. Varje gang en barnfamilj
som inte vill blir kvar pa sjukhus den sista
tiden ar det en tragedi. For man kan inte
gora om och ratt och minnet av den sista
tiden lever kvar.

NAR DORRAR STANGS 6ppnas ibland ett
fonster, och star de inte vidoppna kanske
de star pa glant eller bara behover lite
hjalp att puttas upp. Idag arbetar jag som
Programchef pa Betaniastiftelsen med
utbildningsinsatser inom palliativ vard. En
mojlighet att fa verka inom palliativ vard,
fast i en annan form. Tacksam fér det.

Nér det géller sorgearbetet vantar jag
inte lingre pa att det ska ga éver, jag vand-
rar sida vid sida med sorgen och smartan
som dr den del av mig nu. Sorgen finns
dédr men den far inte lingre alltid "basta
platsen". Och jag tanker ofta att det bara
finns en sak som skulle vara virre 4n det
vi varit med om, och det ar att inte fatt ha
Nils, och dé infinner sig tro det eller ej,
en varm, uppriktig tacksamhet mitt i det
svara. Tank.

Inom mig bar jag nu en bild av Nils

som om han flyger som en drake langt
uppe i skyn, fran draken en smal trad
fast i min skuldra. Vi vandrar vidare,

atskilda men tillsammans, var och en

pa sitt hall, i alla fall ett tag.

# Johan Sundel6f
Overlakare, specialist i geriatrik
och palliativ medicin
Betaniastiftelsen.
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Remitteras det fler patienter med

andra diagnoser dan cancer till
den palliativa specialistvarden?

TEXT // ANDERS BRUNEGARD & ARNE SJOBERG

Vid Enheten fér Palliativ Medicin — EPM, i Kalmar avser 90 procent av de inkommande remisserna
patienter med cancerdiagnos. Endast 10 procent av det totala inflédet av remisser galler patienter
med andra diagnoser. Som distriktslakare vid Vimmerby Halsocentral tjanstgor jag sedan 2010 pa
deltid i oppenvarden vid EPM i Kalmar lan. [ det arbetet har jag stallt mig fragan om Socialstyrelsens
kunskapsstdd med rekommendationer fran 2013 over tid férandrat proportionerna mellan
diagnoserna i remissflodet.

HJARTSJUKDOMAR AR DEN friamsta orsaken till dodsfall i
den industrialiserade virlden. And4 ar cancer den diagnos som
dominerar den palliativa specialistvarden, vilket dven géller
internationellt. Socialstyrelsen kom 2013 med ett kunskaps-
stod som betonar att palliativ specialistvard dven ska inkludera
patienter med andra diagnoser an cancer. Detta var i linje med
rekommendationerna fran European Association for Palliative
Care - EAPC fran ar 2009.

Huvudsyftet med den studie som initierades av min fraga
var att undersoka eventuella fordndringar av remissflodet fér
andra diagnoser dn cancer, till EPM i Kalmar lan. Ett delméal var
att beskriva den inbordes fordelningen av dessa remisser med
icke-cancerdiagnoser och att beskriva distributionsmonster
avseende remitterande kliniker.

I studien ingick aven att undersoka remitterande likares
attityder till palliativ specialistvard.

Metoder

Metoden utgjordes av en retrospektiv kvantitativ och beskrivan-
de studie av 466 slumpméssigt fordelade remisser som inkom till
det norra upptagningsomradet vid EPM i Kalmar lin. Studien
beskriver ar 2011, 2015 och 2016 av en tidperiod pa sex ar 2011

- 2016. Perioden ér vald for att belysa tiden bade fore och efter
ar 2013, da Socialstyrelsen kom med nya rekommendationer om
vidgade indikationer for remisser till palliativ specialistvard.
Inga remisser exkluderades ur studien.

Under denna sexarsperiod utférdes kvantitativa analyser av
remissfloden fran remitterande kliniker avseende patienter med
icke-cancerdiagnoser.

Samtal fordes i en fokusgrupp med tio specialistlakare vid
Medicinkliniken i Vastervik med temat "Varfor bara remittera
patienter med cancer?"

Resultat

Under 2011 inkom 79 remisser varav atta med annan diagnos an
cancer vilket utgor tio procent av samtliga remisser. 2015 inkom
225 remisser varav 31 med annan diagnos dn cancer vilket utgor
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14 procent av samtliga remisser. Sista aret for undersokning-
en, 2016, inkom 162 remisser varav 14 med annan diagnos an
cancer vilket utgor nio procent av remisserna. I denna under-
sokning kunde ingen bestdende ckning av andelen remisser med
icke-cancerdiagnoser pavisas. Sammanlagt inkom under dessa
ar 53 remisser, av totalt 466 remisser, for patienter med andra
diagnoser an cancer och bland dessa dominerade hjartsvikt foljt
av njursvikt, ALS, KOL och demens.

Medicinkliniken, som inkluderar onkologiska kliniken, var
storsta remitterande enhet foljt av kirurgkliniken.

I fokusgruppen, som bestod av remitterande likare vid
medicinkliniken, framkom foljande faktorer som bidragit till att
antalet remisser for patienter med andra diagnoser dn cancer
inte okat:

. Det finns en stark tradition av att remittera
cancerpatienter.

. Det dr svart for remitterande ldkare att for patienter
med diagnoser som exempelvis KOL beddma ndr
palliativ vard dr ett limpligt alternativ.

. Tvivel pa att EPM har personalresurser, utrustning
och kompetens for att klara av en 6kad tillstrommning
av remisser for patienter fran nya diagnosomraden.

. Intrycket bland fokusgruppens deltagare var att
dessa patienter redan var vdl omhdndertagna ©
primdrvdardens allmdnna palliativ vard.

Diskussion

Under den beskrivna sexarsperioden skedde ingen forandring av
tillflédet av remisser avseende patienter som inte hade cancer-
diagnos. Detta forvanar nagot, med tanke péa Socialstyrelsens
skarpa rekommendationer i det nationella kunskapsstodet fran
2013. Man kan fraga sig om detta remitteringsmonster grundar
sig i traditioner eller brist pa kunskap? Resultaten tyder pa att
det finns utrymme for aktiva insatser fran den specialiserade
palliativa varden for att attrahera remisser fran ett bredare
diagnostiskt falt.

Icke-cancer diagnoer, N=53

Slutsatser

I detta material fanns inga forandrade remitteringsvanor for
patienter med icke-cancerdiagnoser riktade till palliativ specia-
listenhet. Detta monster torde vara en kombination av tradition,
okunnighet om nya riktlinjer och tvekan att nyttja palliativa
specialistresurser i ett bredare diagnostiskt omrade.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se
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250

200

150

100

50

0 .

Med/Onk Kir PV Ovr

Anders Brunegard

Arne Sjoberg

Specialist i Geriatrik, Allman internmedicin samt
diplomerad inom Palliativ Medicin. Verksamhets-
chef, Geriatriska kliniken, Lanssjukhuset Kalmar.

Distriktslakare vid Vimmerby Hélsocentral, med. lic.,
Overldkare vid Enheten for Palliativ Medicin, Kalmar.
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Varden av patienter i livets slutskede
maste bli biattre och mer jamlik

By @

Tejusuruioy Srdeysusion @

Minskar “onkologisk massage” symtom

hos patienter och niarstaende?

TEXT // PETER STRANG

Lopez G. et al.: The effects of oncology massage on symptom self-report for cancer patients and their
caregivers. Supportive Care in Cancer. DOI 10.1007/s00520-017-3784-7, 2017 (e-pub ahead print).

omplementira metoder har vackt allt storre intres-

se ivistvarlden. En av den integrativa medicinens

viktigaste uppgifter ar att soka vetenskaplig evidens

for komplementéra, icke-traditionella metoder och att
integrera fungerande metoder i den vanliga sjukvardens arsenal.
Massage i olika former har utvirderats med avseende pa effekter i
sjukvarden. Det finns studier som talar for att massage kan lindra
symtom som smarta, illamaende, somnstorningar, angest och till
och med fatigue.

Fragestdllning och metod:

I denna studie ville forfattarna undersoka effekten pa symtom
genom att erbjuda en massageform som utarbetats vid det stora
cancercentrat MD Anderson Cancer Center i Houston, Texas.
Massagen beskrivs som en klassisk "svensk teknik”, men modifie-
ras och utgér fran patientens aktuella sjukdom och symtom, da
det kan finnas risker att ge for kraftfull massage vid cancer.

Bade patienter och anhorigvardare kunde delta i studien.
Totalt inkluderades 343 patienter (72 procent kvinnor) och 87
anhorigvardare (75 procent kvinnor). Massagen varade antingen
30 eller 60 minuter. Deltagarna fick fylla i ESAS fore och efter be-
handlingen. Forutom de vanliga ESAS-fragorna, hade man dven
lagt till en fraga om ”spiritual pain”, det vill siga andlig smérta -
som i sig dr ett svardefinierat begrepp.

Resultat

Vid formatningen sag man forstas att patienterna hade fler fysiska
symtom av hogre intensitet, medan den psykiska belastningen var
jamforbar mellan patienter och anhorigvardare. Efter massagen
sdg man en statistiskt sikerstélld forbéttring (p<0.0001) med av-
seende pa smarta,fatigue, angest, vilbefinnande och sémn, bade
for patienter och anhorigvardare. Bada grupperna forbéttrades
ocksd med avseende pa "spiritual pain” (p<0.01). Lingre massa-
getid, 60 jamfort med 30 minuter, gav inte forbattrad effekt.

Diskussion

Studien tycks visa pa gynnsamma effekter av massage, atminsto-
ne direkt efter behandlingen. Tidigare undersokningar har visat
liknande resultat. I den har studien inkluderade man cancer-
patienter i allménhet, det vill sdga studien gillde inte specifikt
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palliativ vard, men det finns inga starka skél att tro att resultaten
skulle se annorlunda ut éven vid langt gangen cancersjukdom,
eftersom man sag effekt bade pa de fysiska symtomen och pa det
psykiska vilbefinnandet. Ett intressant fynd var att bada grup-
perna forbattrades med avseende pa "spiritual pain”. Tva tidigare
svenska studier av Berit Cronfalk och medarbetare om mjukmas-
sage visade pa liknande effekter: bade patienter och nirstaende

i palliativ vard upplevde en stund av existentiell vila under och
efter massagen.

Den aktuella studien har tyvéirr en del metodologiska svaghet-
er. Det storsta problemet dr avsaknaden av kontrollgrupp. Vi vet
att méansklig narvaro och vilsam musik har atminstone tillfallig
effekt pa olika symtom. Av den anledningen hade det varit mer
intressant att jamfora en behandlingsgrupp (imassage) och en
kontrollgrupp som tas emot av empatisk personal, far vilai30
minuter till rofylld musik eller kanske till sméprat. Da hade man
haft battre mojligheter att bedoma massagens egeneffekt.

En annan svaghet var uppliagget med endast en massagesession
och métning direkt efterat. Hur linge satt effekten i? Vad hade
hant vid upprepad massage? Finns det ndgot optimalt schema nar
det galler massagens lingd, antal behandlingar, frekvens? Sadana
fragor besvarar inte den har studien. Det hade ocksa varit intres-
sant med en jamforelse mellan traditionell massage som man gav
hér, och mjukmassage (taktil massage) som ar vanligare i Sverige.
I palliativa situationer, dir patienterna kan ha skelettmetastaser,
kan mjukmassage vara att foredra.

Slutsatsen ér att studien visar pa maéjliga positiva effekter, men
det behovs fler studier som metodméssigt haller tillrackligt hog
kvalitet for att ge sdkra resultat.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Peter Strang

Professor i palliativ medicin,
overldkare, Karolinska Institutet och
Stockholms Sjukhem, Stockholm.

En utvardering som Socialstyrelsen gjort visar att varden av patienter i
livets slutskede har stora brister och ar ojamlik. Skillnaderna ar stora i

kommuner, landsting och regioner.

SOMEN DEL av forbattringsarbetet fast-
staller Socialstyrelsen nationella malnivaer
med tydliga kvalitetsmal. Malnivaerna
anger hur stor andel av patientgruppen som
bor fa en viss behandling eller atgard.

Smdrtskattning

Manga patienter plagas av smirta i livets
slutskede, och det ar viktigt att regelbun-
det analysera smértliget for att optimera
lindring. Men uppgifter fran Svenska Palli-
ativregistret 2016 visar att bara 42 procent
av patienterna smartskattades under sista
levnadsveckan. Varmland, Norrbotten och
Gavleborg uppvisar allra simst resultat.
Malnivan som nu faststalls ar att smart-
skattning bor goras pa alla patienter, 100
procent, under den sista levnadsveckan.
Med utgangspunkt i 2016 ars uppgifter
skulle det konkret innebéra att ytterligare
29 000 personer bor smartskattas.

Brytpunktssamtal
En annan av de sex mélnivaer som faststalls
galler brytpunktssamtal, det vill sidga
individuellt anpassade likarledda samtal
om vardens inriktning och mal. 2016 fick 58
procent av patienterna majlighet till detta.
Den nu satta malnivan anger att minst 98
procent ska fa brytpunktssamtal.
Uppfoljning planeras inom tva till fyra ar

SOCIALSTYRELSEN KONSTATERAR att
malnivaerna ligger pa en hog niva och att
det kan ta tid innan hélso- och sjukvarden
nar upp till dem. En uppfoljning av malni-
vaerna planeras inom tva till fyra ar och
Landsting, regioner och kommuner foreslas
att sitta upp egna delméal pa vigen.

Hela rapporten finns pd
Soctalstyrelsens hemsida

Socialstyrelsens nationella
malnivaer for palliativ vard i
livets slutskede:

Munhélsobedémning under
sista levnadsveckan - minst 90
procent av patienterna.

Smaértskattning under sista
levnadsveckan - 100 procent av
patienterna.

Vid behovsordination av opioid
mot smarta under sista levnads-
veckan - minst 98 procent av
patienterna.

Vid behovsordination av ang-
estddmpande ldkemedel under
sista levnadsveckan - minst 98
procent av patienterna.

Utan forekomst av trycksar under
sista levnadsveckan - minst 90
procent av patienterna.

Brytpunktssamtal - minst 98
procent av patienterna.

An finns det mycket kunskap att ta fram
ur Svenska palliativregistrets databas
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M6t en
Specialist!

Ingela Nygren

NeurologiUppsala

Vi gor sa gott vi kan
och allt ar bittre dn forut

TEXT // EVELYN PESIKAN

Det kunde anda vara battre. S& sammanfattar 6éverlékaren och
neurologen Ingela Nygren laget nar det galler palliativ vard av bland
annat ALS-patienter pa Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Ingela Nygren har lang erfarenhet som
neurolog. Under manga ar har hon ocksé
haft ett specialintresse fér den obotliga
sjukdomen ALS.

— Nér jag som ung underlakare vika-
rierade hir pa neurologiska kliniken mot-
te jag en yngre man med den diagnosen.
Dar foddes intresset for denna komplexa
sjukdom som man fortfarande vet ganska
lite om och dédr medeléverlevnaden ligger
runt cirka tre ar efter diagnos. Efter fem
ar har 90 procent avlidit, siger Ingela
Nygren, som har skrivit ett kapitel om
ALS i nationella vardprogrammet, for
palliativ vard.

I borjan av 90-talet var hon med och
bildade de sarskilda ALS-team som
finns pa neurologiska kliniken an idag.

I teamet ingér neurolog, sjukskoterska,
kurator, fysioterapeut, arbetsterapeut,
dietist och logoped. Sjukhuskyrkan finns
med som en resurs.

— Tack vare dessa specialutbildade
team dr omhéandertagandet av dessa
patienter battre idag an tidigare. Vi delar
med oss av vira kunskaper till ASIH-per-
sonalen eftersom vara ALS-patienter
antingen dor i hemmet eller hos oss. Vi
har ett gott samarbete med Palliativt
centrum men vi onskar de skulle komma
in tidigare i processen. Trots att ALS ar
en palliativ diagnos kommer de oftast in
precis i livets slutskede, sdger hon och
tillagger att man i till exempel Dalarna
kopplar in palliativ vard mycket tidigare i
sjukdomsforloppet.

—ALS-PATIENTERHAMNAROFTA i
en svar sits eftersom de dr svart sjuka

under en lang tid, fortsatter hon. Om det
inte fungerar hemma bor de ibland pa
kommunala boenden men de anses séllan
vara tillrackligt sjuka for att tidigt bli
inskrivna i ASIH eller hamna pa hospice.
Detta betyder att bade dessa patienter
och dven personer med andra neurolo-
giska diagnoser kan fa en sangplats hos
oss under en period. Vi har inga speciella
platser avsedda for patienter med behov
av palliativ vard.

PERSONALEN PA NEUROLOGKLINI-
KEN har sillan palliativ kompetens,
men ALS-teamen triaffar patienterna
regelbundet.

— Teamen som ar knutna till neuro-
logiska enheter samlar pa sig mycket
erfarenheter om sjukdomen och kan ge
bra symtomatisk behandling. Vi arbetar
enligt riktlinjerna i vardprogrammet men
vi skulle vilkomna ett samarbete med
ett palliativt konsultteam. Att fa ta del
av den kompetensen skulle vara till stor
hjalp for oss. En del av patienterna kan
ha behov av palliativ vard dygnet runt,
sager Ingela Nygren som har hort att
sjukhuset planerar att starta ett pallia-
tivt konsultteam.

Hon 6nskar ocksa att man i framtiden
skulle arbeta lite mer som i Dalarna nar
det giller patienter med en klar palliativ
diagnos.

— Var klinik har idag en bra kommu-
nikation och ett bra samarbete med bade
ASIH och hospice men for att den palli-
ativa varden ska bli sa bra som majligt
under en ldngre period skulle vi behova
ha en mycket tidigare kontakt an idag.

Skriv till oss om angest!

Angest, angest ar min arvedel sager Par Lagerkvist i
dikten fran 1916 i diktsamlingen som heter Angest.

Alla mdnniskor har dngest - det ar en del av livet men
den har olika former. Den kan vara svarare, lindrigare,
aterkommande, férlamande, hanterbar, outhardlig

och pd manga andra satt.

N&sta nummer av tidskriften har Angest som tema
och vi vill veta hur ni som vardare och personal
hanterar er egen dngest ndr ni moter patienter
och dven nérstdende med dngest. Vad har ni for

copingstrategier?

Har ni exempel eller tankar pa temat angest ni vill
dela med erav sd tar vi tacksamt emot era texter
till tidskriften@nrpv.se fore den 20 januari 2018.

Maximalt 2500 tecken inklusive blanksteg
och det dr ett redaktionellt beslut om
texten kommer att publiceras.

LS

Sokes - Chefredaktor
till tidskriften "Palliativ Vard”

Kvalifikationer: Vi tror att du har journalistisk bakgrund
eller andra erfarenheter av att skriva och du far garna
ha utbildning och erfarenhet inom vard eller medicin.

Som chefredaktor leder och planerar du arbetet for
tidskriften. Du arbetar hands-on med att sjalv skapa,
skriva och redigera material till tidskriften och tillsam-
mans med redaktionen ansvara for den langsiktiga
planeringen av innehallet.

Omfattning: 30 procent
frilansuppdrag under

2 armed mojlighet till
forlangning.

Ar duintresserad och vill
veta mer sd hor av dig till
tidskriften@nrpv.se

1os1ioN @

Tel:08-969798

Effektiv debridering kraver
mer an tval och vatten

Endast med UCS Debridement far du en steril och
forpreparerad debrideringsduk.

UCS @ren unik forpreparerad debrideringsduk vars
ingredienser bryter ned biofilm och luckrar upp hyperke-
ratos. Fibrerna i duken rengor saret mycket effektivt utan
attlamna nagra rester.

UCS lamparsig for allaformer av debridering, daven vid
smartsamma sar. Kontakta oss sa berattarvi mer.

medi. | feel better.
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Gustav

TEXT // REDAKTIONEN

SAMMA DAG SOM Gustav fyllde 62 ar borjade han hosta pa

ett lite torrt sdtt. Anledningen till att han minns néar det hela
startade ar att han rakade sitta nagra smulor i halsen i samband
med fodelsedagskakan som hans granne Britta bjod pé. Efterat
skavde det i halsen och framét natten borjade det rossla i brostet.
Flera ganger var han tvungen att ga upp och dricka vatten mellan
hostattackerna. Bara det inte 4r min rokhosta som &r pé vig till-
baka, tinkte Gustav, som slutade roka for tio ar sedan, strax fore
skilsmassan fran Kerstin. Det var hon som en dag kravde att han
skulle fimpa, hon stod inte ut med lukten, roken, och askfaten

en dag till. Fortfarande kan han kanna sig besviken 6ver att hon
trots hans modosamma rokstopp dndé lamnade honom.

Gustav, som har tva vuxna barn, bor i en tvéa i ett trevanings-
hus utan hiss, i en mellansvensk stad. Efter manga ar som asfalt-
ldggare fick han sjukpension vid 57 ars alder. Kroppen orkade
inte med langre. Han blev ofta andfadd, svettades pa natterna,
kiande sig allmant svag och hade svart for att ga i trappor. Bade
han sjalv och foretagslakaren var 6verens om att det var dags att
sluta med det tunga jobbet.

UNDER DE AR som gatt sedan han blev bade rok- och arbetsfri
har han métt ganska bra. Visst borde han dta bittre och réra pa
sig mer men nu var det dnda ganska langesen han hostade och
svettades pa nitterna. Och han har linge klarat att ga de tre trap-
porna upp till sin ligenhet utan att bli andfadd, trots att han lagt
pa sig en hel del kilon de senaste aren. Jiakla elédnde att jag skulle
satta smulorna i halsen, tdnker Gustav nar de irriterande host-
attackerna bara fortsatter. Han kdnner inte igen den hér sortens
hosta, han har ju inte varit forkyld pa lange. Efter nagra veckor
med dalig somn pa grund av hostan och nu dven 6kad andfaddhet
i trapporna ringer han motvilligt till sin vardcentral, pdhejad av
grannen Britta som nar de sags i porten senast lit antyda att han
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sag lite skroplig ut. Han far en tid hos doktor Lars som han gatt
hos tidigare, redan nasta dag.

Nar Lars har lyssnat fardigt pa Gustavs beréttelse och forstatt
att den besviarande hostan pagatt ett tag bestéller han ett antal
provtagningar och skriver en remiss till lungkliniken for spirome-
tri och lungréntgen. Misstanken ar KOL och mgjligen lungcancer
men i nuldget namner han bara KOL som en tankbar diagnos nér
Gustav fragar.

Lars beréttar att det kommer att ta minst en vecka innan
han far komma till lungundersokningen. Under tiden ska han fa
andningsgymnastik och ett traningsprogram av vardcentralens
fysioterapeut Ingela.

Han far dven en tid for EKG nésta dag och en aterbesokstid hos
Lars om tva veckor, da det ska ha kommit svar pa alla under-
sokningar. Andfaddheten och de nattliga svettningarna gor att
doktorn misstanker att Gustavs hjarta inte ar friskt. I journalen
ser han att det finns hjiartproblem i Gustavs slakt.

Nar Gustav lamnar VC kanner han sig bade orolig och trygg.
Han vet inte s& mycket om sjukdomen KOL men litar pa att den
ska ga att hantera, trots att doktorn faktiskt nimnde ordet kro-
nisk lungsjukdom.

UNDER DEN KOMMANDE veckan gor han EKG och traffar fysio-
terapeuten Ingela tva ganger. Han mar stadigt samre.

Vid aterbesoket hos Lars bekréftas det att han har bade
KOL och trolig hjartsvikt och han remitteras till hjartkliniken
pa sjukhuset for fortsatt utredning. Lungrontgen visade inga
forandringar. Gustav borjar medicinera mot sin lungsjukdom och
gar pa Ingelas inradan med i VC:s sarskilda KOL-grupp. Han far
veta att Ingela nu ar hans kontaktperson i vardprocessen, det ar
till henne han ska ringa nar han har fragor. Detta kinns som en
stor lattnad for Gustav som vid det héar laget nastan borjat kinna

sig snurrig av alla undersékningar och sjukhusbesok. Han gillar
Ingela som ofta skimtar med honom och tvingar honom att gora
sin andningsgymnastik och att rora pa sig mer.

Efter utredningen pa sjukhuset star det klart att Gustav inte
bara har en svar form av KOL utan dven hjartsvikt. Eftersom han
blir svagare och far allt svarare att ta sig in och ut ur sin ligenhet
kopplar VC in en kurator for att se om det gar att hitta en mer
praktisk ligenhet. Trots att han ar fiordig forstar kuratorn att
Gustav dr ensam och att han saknar en regelbunden kontakt med
sina tva vuxna barn Johan och Elin. Med Gustavs godkinnande
ringer hon barnen och berattar att deras pappa ar svart sjuk och
att han skulle bli glad om de horde av sig.

De narmaste manaderna byter Gustav till en modern ligenhet
med hiss i samma omréade. Bada barnen och grannen Britta
hjalper till med flytten.

FYSIOTERAPEUTEN INGELA GER honom l6pande information
om sitt sjukdomstillstdnd. Han vet hur han ska bete sig om han
far problem med hjartat - han har fatt ett direktnummer till hjart-
sviktsavdelningen och kan ringa dygnet runt. Han medicinerar
mot sin KOL, tranar s& mycket han orkar men blir inte battre.
Han far upprepade exacerbationer under hosten och maste
genomga tre antibiotika-kurer. Nu 4r han helt medveten om att
tillstandet ar kroniskt och livshotande. Bra samtal med Ingela
och kurator Lena samt angestdéimpande medicin har fatt honom
att acceptera laget och kdnna sig hyfsat lugn.

Tack vare den goda och regelbundna kontakten med bade VC
och hjdrtsviktsavdelningen har Gustav inte behévt aka in pa
akuten. Och med hjilp av hemtjansten och ibland barnen har det
vardagliga funkat ndgorlunda vil. Via den tita telefonkontakten
med Ingela har han hela tiden kunnat rapportera om sitt alltmer
forsamrade sjukdomstillstand. Han har fatt ett trygghetslarm

och vid det senaste besoket hos doktor Lars skrevs han in som
patient i det palliativa teamet.

0j, nu verkar det som om jag ska do valdigt snart, tankte Gus-
tav forst men nar han fick forklarat for sig pa vilket sétt teamet
arbetar kinde han sig bade ldttad och lite privilegierad. Det har
varit ganska tungt for honom att orka med allt pa sistone - och
det kinns som om de mediciner han far for att underlatta and-
ningen inte hjalper langre.

UNDER DE FOLJANDE ménaderna dr Gustav till storsta delen
sangliggande. Det palliativa teamet som han nu lart kinna or-
dentligt kommer allt oftare. Dosen av angestddmpande medicin
har 6kat gradvis och han far nu ocksa syrgas. Bade Lars och
Ingela pa VC har kontakt med teamet och hor av sig till Gustav
regelbundet. Arbetsterapeuten Agneta har sett till att han har de
hjalpmedel som han behover i hemmet och nar barnen fragar hur
han har det svarar han ofta att han trots allt har det ganska bra.
"Jag har inte ont ndgonstans just nu och ar siallan ensam”.

Ingela vet att Gustav, trots sitt lite omtocknade tillstand, har
forstatt att han inte har 1ang tid kvar att leva. Vid ett tillfalle
fragar hon var han vill tillbringa sin allra sista tid i livet - hemma
eller pa sjukhus? Det ar inte bara medicineringen som gor att
Gustav inte riktigt forstar fragan. "Sjukhus, varfor det? Vad ska
de gora med mig dar? Jag far ju all hjalp jag behover har hemma”.

Nagon vecka senare slutar Gustavs hjarta att sla och han som-
nar in lugnt och stilla utan smartor i narvaro av sina barn, som i
god tid har blivit forvarnade av personalen om att slutet var néra.
Aven Ingela har blivit kontaktad och ndgon dag efter dodsfallet
ringer hon upp barnen och erbjuder dem ett efterlevandesamtal
tillsammans med henne. Bada accepterar och uttrycker stor
tacksamhet over att de fick mojlighet att vara nédra sin pappa
under hans sista tid i livet.

Nagra fragor att diskutera:

o Gustav fick en bra sista tid i livet. Ta fram tre
framgéangsfaktorer dar sjukvarden bidragit till
god livskvalitet for Gustav.

o Diskutera ocksa framgéangsfaktorer i din egen
verksamhet.

° Hur vél beskriver denna patientberéttelse hur
vardsystemet fungerar dér ni arbetar? Vad ar likt?

Vad ér olikt?

Om denna berdattelse inte kdnns realistisk
- diskutera varfor den inte &r det.
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Debatt
Palliativ vard gar inte att gora om

All vard ar viktig, prioriterad och utgar ifrdn den enskilda manniskans behov. Mitt fokus ar den palliativa
varden och om man blickar ut dver landet kan man konstatera att palliativ vard ser olika ut, om den alls
finns. Detta trots att palliativ vard, enligt en enig riksdag, ska vara ett prioriterat vardomrade.

Att fa uppleva det 6verraskande

Det som for oss nirmare livet, och nirmare
doden, innan allting ar forbi

PALLIATIV VARD AR ett viktigt om- Detta ér ett upprop till ansvariga for

rade. Den kan inte goras om eller goras

MITT INTRESSE FOR palliativ vard
startade i samband med att jag borjade
arbeta i kommunal hélso- och sjukvard

varden av de svarast sjuka och doende

bittre om man inte lyckas fullt ut. —var patienterna an vardas. Vardgiv-

exiuory @

1998. En viktig viagledning i arbetet for
att uppna vard av god kvalitet var "Slut-
betankandet av Kommittén om vard i
livets slut. Statens offentliga utredningar
SOU 2001:6 5 Doden angar oss alla — var-
dig vard i livets slut.” Det var tydliga rikt-
linjer. Mélen sattes hogt och det pratades
om vikten av att palliativ vard skulle vara
lika for alla, vara ett prioriterat omrade
och ge vard av god kvalitet.

Det talades ocksa om att for att na
dessa mal maste det vara sakerstéllt att
kompetensforsorjningen upprattholls for
all personal som arbetar i den palliativa
varden. Da kéndes det bra att arbeta med
uppdraget palliativ vard och sjalvklart ar
det s& d&ven nu. Men hur blev det och hur
ser det ut idag?

ISOCIALSTYRELSENS Kunskapsstod
om palliativ vard som utviarderades
2016, framkommer stora olikheter i den
palliativa vard som erbjuds beroende pa
var i landet man bor. Olikheterna géller
fortbildning, handledning, smartskatt-
ning, samverkan och vardplanering dar
ett battre resultat ar énskvart. Men dven
inom andra omraden finns det brister
och stora olikheter.

Det saknas kompetens eftersom konti-
nuerlig fortbildning inte erbjuds.
Personal i varden har inte utrymme att
erbjuda en god palliativ vard.

Det ar langt ifran sikert att patien-
terna kan vara trygga med att varden ar
nara nir behoven uppstéar.
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Vardgivarna ska
tasittansvar.

Manga patienter vardas utanfor sluten-
varden med primédrvard och kommunal
hélso- och sjukvard som ansvariga hu-
vudmén. Vet personal som arbetar inom
den kommunala hilso- och sjukvarden
att de bedriver palliativ vard? Och har de
alls adekvat utbildning?

Oavsett vardniva - om prioriteringarna
och kompetensen ar ratt - ar det bra for
patienten.

ALL VARD FORDRAR kompetens och
fortbildning. Palliativ vard kréver precis
som annan vard vardpersonal med rétt
kompetens pa ritt plats. Hos manga
vardgivare leder bristen pa utbildad
vardpersonal till att varden inte kommer
upp till de mélnivaer som ar framtagna.
Trots att

alla vill utfora sina arbetsupp-
gifter med patientens behov 1
centrum

alla vill kanna att man racker
till

alla vill att den patient man
vardar ska fa god vard

HUR SKA DETTA kunna forbattras? Jo,
genom att vardgivarna ska ta sitt ansvar.

aren ska sidkerstilla att

ratt personal dr pd ratt plats —
efterfraga, anstdll och utbilda
specialister © palliativ omvdrd-
nad och medicin

det finns personal - se till att
patienter slipper doé ensamma
och att det finns tid att ta hand
om patienternas symtom

det fortlopande erbjuds utbild-
ning 1 palliativ vard — ldt inte
varden stagnera - utveckling
maste ske kontinuerligt

att personalen ges mojlighet att
Sokusera pd vardandet — anstdll
adekvat personal for adminis-
trativa uppgifter
malnivaerna dr hdga och att
det finns en strategisk plan for
att nd mdlen —inklusive basala
uppgifter saisom att hantera
patienternas smdartproblematik

Ulla Olsson
tidigare Medicinskt Ansvarig
Sjukskoterska - MAS, Luled.

AGSTAR UTANFOR stenhuset

i den sydeuropeiska sommarnat-

ten. Runt omkring mig valver

sig djupgrona kullar, tickta av
olivlundar. Ovanfor: natthimlen, en ofatt-
bar evighet. I tradgardens morker glimtar
nagot till. Dar, igen! Vad var det? Det enda
ljud som hors ar syrsorna.

VIHAR ALLA triaffat dem. Den stor-
rokande mannen som soker akut med
aterkommande hematuri. Kvinnan som
kommer for en rutinundersokning och
har en resistens i magen. Patientmétena
dér en drabbas av en plotslig insikt om en
process i patientens kropp som hen sjalv
annu inte vet nagot om, och inte kommer
att vilja veta.

IDAG AR det en man, yngre 4n min far,
som kommer till min allmankirurgiska
mottagning. Sedan ett halvar tillbaka har
han markt av en knolighet i [jumsken. Hus-
lakaren har remitterat in honom — dr det
ett ljumskbrack?

Patienten har inget brack. Han har fyra
stora, ilsket harda lymfkortlar i sin magra
ljumske. Mina fingrar forstar fore mitt
huvud, och mina lungor expanderar redan
for att forbereda mig pa det kommande
samtalet. Han behover inte ens berétta
for mig om viktnedgangen, om trottheten,
innan jag vet.

I1VART YRKE lyssnar vi pd manniskor
som vet att de ska do, och vi trostar deras

anhoriga efter det sista andetaget. Vi
stalsitter oss, och efterat hanger vi av oss
rocken, gar hem, och glommer dem — for
dari bestar vart arbete. Men plotsligt en
dag sitter vi framfor en ménniska och in-
ser att vi struntat i den mentala vita rock-
en for det var ju bara en hudflack, bara en
rutinkontroll, bara ett ljumskbrack.

Jag forklarar att det maste utredas, att
vi tar ett steg i taget. Gar igenom plane-
ringen. Anvander sé fa ord som majligt
och vantar pa responsen. Strax kommer
fragan:

»Kan det vara ...%

Ja. Ja, det kan det.

Paus. »Men det kan ocksé vara nagot
annat. Just nu vet vi inte. «

Men jag vet.

Jag tvingar mig sjalv att stadigt mota
hans blick, och kimpar emot mitt uppval-
lande behov av att fylla tystnaden, av att
lugna, av att bagatellisera. Om inte jag kan
vara modig, hur ska han kunna vara det?

EFTERAT OPPNAR JAG fonstret och
star dar en stund. Andas ut och andas in.
Kisar ut over den oforskamda majgron-
skan, en oberord varsol. Jag ska kopa en
glass pa viigen hem. Jag ska ringa min
gammelfaster, som jag inte pratat med
palange. Och jag maste komma ihag att
stanna pa vig till bussen och verkligen
lukta pé syrenerna.

Genom mitt yrke far jag uppleva de
kyliga rysningarna av dodens skugga,
utan att det 4r mig den faller 6ver. Men

langsamt tycks jag ha blivit i det narmaste
immun mot den dar skuggan — forutom
nar den vita rocken hianger oanvand borta
vid dorren.

En ménad senare star jag mitt i den
tata, sydeuropeiska natten och ser trad-
garden fyllas av blinkande ljus. Eldflugor!
Det ar alltsa sahér de ser ut. Mitt sallskap
och jag delar ett spontant utrop, en
barnslig forundran éver detta ovantade,
magiska.

IMITT ORDNADE liv lever jag alltid ett
steg fore, en tanke framat, med en plan B i
beredskap. Nu viander jag blicken upp mot
oandligheten och kdnner djup tacksamhet
over att fa uppleva det 6verraskande. Det
som for oss narmare livet, och narmare
doden, innan allting ar forbi. I detta 6gon-
blick luktar lavendeln starkare, syrsorna
spelar hogre, och den mjuka sommarbri-
sen kdnns som en vanlig hand mot min
bara underarm.

Vi betraktar eldflugorna. Sma dansande
ljus i morkret.

Jag visste knappt att de fanns.

De ar det vackraste jag sett.

Text: Ebba Lindqvist

Lékare

Kronikan har tidigare publicerats i Lakartidningen.
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SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

Var och arsmotet 2018

UNDER 2018 dger var och arsmotet rum i Stockholm
22-23 mars. Vihar valt att ldgga moétet i anslutning till den
5:e Nationella konferensen i Palliativ vard. Boka alltsd redan
nu vecka 12 for fortbildning.

Program kommer att finnas pa hemsidan inom kort med
bland annat Gkurs i juridik och rapport frdn pagdende G
kurser for vara ST-lakare. Dodshjalpslaget i varlden kommer
att berdras och argumenten ska granskas sd att vi alla kan
kdnna oss trygga i den debatt som kommer forr eller senare.

Nyblivna specialister i palliativ medicin ska firas under midda-
gen, sa glom inte att skicka in din specialistansokan.

Hoppas vi ses i Stockholm.
For styrelsen

Karin Fransson, ordférande
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Monica Nilsson - styrelseledamot i NRPV
och aktiv i chefsnatverket inom palliativ vard

TEXT // EVELYN PESIKAN

Fran sjukvardsbitrade pa 70-talet till olika
ledarpositioner under mer an tva decennier.
Frén ingen hemsjukvard alls till valorganisera-
de ASIH-team. Att saga att NRPV-ledamoten
Monica Nilsson, idag enhetschef pa Byle Gard,
har ett langt perspektiv pa landets palliativa
vard ar ingen 6verdrift.

— Utvecklingen har varit helt fantastisk, men det finns
mycket kvar att gora, sdger hon.

Nar Monica Nilsson var 17 ar arbetade hon extra som vard-
bitrade pa ett av Stockholms akutsjukhus. I arbetsuppgifterna
ingick att sitta som extravak hos en svart sjuk ung kvinna.

— Jag minns att nastan ingen vardpersonal gick in till
henne och att doktorn sa att det inte fanns nagot mer att gora.
Kvinnan avled efter ndgra dagar men jag har aldrig glomt
henne. Mitt intresse for palliativ vard foddes dér och da, sager
Monica, som sa smaningom utbildade sig till distriktssjuksko-
terska och under 80-talet bland annat byggde upp den palliati-
va enheten pa Dalens sjukhus déir hon stannade i 16 ar.

— Pa den tiden fanns det varken hemsjukvard eller ASTH.
Manniskor fick helt enkelt inte d6 hemma. Vart arbete med att
skapa en god och vilorganiserad palliativ vard praglades av
en hirlig pionjaranda, en stark vilja att gora skillnad for svart
sjuka och doende patienter. Och det har alltid varit och ar &n
idag min framsta drivkraft.

IDAG, MER AN 40 ar efter hiandelsen med den unga kvinnan,

anvander hon sig fortfarande ofta av den dar doktorns mening.

— Man ska véinda pa den fragan inom palliativ vard och
istallet alltid fraga sig: vad KAN vi gora, betonar hon.

Anda sedan tiden pa Dalens sjukhus har hon arbetat som
ledare men det har egentligen aldrig varit hennes mal.

— Jag fick fragan om jag ville bli chef och har aldrig &ngrat
att jag tackade ja. Som ledare ér det viktigt att kunna kom-
municera med alla, d&ven patienter och niarstaende, och att
stotta medarbetare sa att de kan gora ett bra jobb. Det géller
att ta tillvara hela teamets kompetens. Hierarkier och titlar
4r ointressanta, det galler att gora nagot av den man &r. Alla
dr lika viktiga, sdger Monica som brukar fa hora att hon ar en
diplomatisk, envis, vianlig och 16sningsinriktad chef.

— Som ledare méaste man ha mod, alltid kunna se helheten
och forklara hur saker hanger ihop. Och ibland maste man

siatta upp en bestdmd stopphandske.

Sedan fyra ar dr hon enhetschef och stéllforetrindande
verksamhetschef pa Forenade Care Byle Gard i Taby. Efter
manga ar i sodra delarna av ldnet ville hon arbeta narmare
hemmet i Vallentuna for att fa mer tid till de tre barnbarnen
och héarliga loprundor i skogen.

HON HAR VARIT ledamot i NRPV i snart nio ar och repre-
senterar ett natverk som bestar av ett 40-tal olika vardchefer
ilandet.

— NRPV ar en utmairkt plattform foér att bland annat kunna
hjalpa politiker att forsta vad vi gor. Vi har viss makt att paver-
ka dem i ratt riktning, bland annat for att 6ka den geografiska
jamlikheten. Idag ér tillgangen pa god palliativ vard i Sverige
mycket ojamn. Och det kravs politiska forutsattningar for att
kunna gora ett gott arbete for vara patienter.

En av nitverkets viktigaste uppgifter just nu ar att forhindra
att det som sa moédosamt har byggts upp under tre decennier
ska forstoras.

— P& 90-talet och en bit in i 2000-talet hade vi stark med-
vind men nu ser vi tendenser till att resurserna borjar naggas i
kanten. Vi maste halla fast vid det som fungerar vil idag. Just
nu befinner vi oss i en sarbar fas av utvecklingen.

— Jag ar nojd med det vi &stadkommit hittills men det bety-
der inte att vi dr klara och kan slé oss till ro. Det finns mycket
kvar att gora, sdger hon med en tydlig blinkning till den fras
som tidigt kom att styra hela hennes yrkesliv.
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SHIKSKATFRSKOR F(R PAI1IATIV OMVARDNAD

2% ] arsmote

I MARS 2018 kommer SFPO’s drsmote att
&ga rum pa den Nationella konferensen i
Stockholm och i oktober 2018 genomfor
vi vara egna utbildningsdagar.

SFPO’s styrelse

Grattis!

VI GRATULERAR Annica Charoub, Lisa Sorell
och Mia Grillfors Mard som nu har blivit
Diplomerade sjukskoterskor inom

palliativ omvérdnad.

SFPO’s styrelse fran vanster Christina Melin-Johansson, Maria Ny, Maria Olsson, Eva, Helene,
Christine Karlsson, Ingela, Anne-Marie, Maria B, Jane Osterlind, Hanna och Anette Duarte

Bokaredan nu
in5-6feb

FOR UTBILDNINGSDAGARNA 2018 i Lund.

Arsméte for sektionen Onkologi och Palliativ
Fysioterapi kommer att hallas i anslutning till
utbildningsdagarna. Information om innehall
och anmalan kommer snart. Kolla sektionens
hemsida for uppdaterad information.
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Alla fysioterapeuter

ALLA FYSIOTERAPEUTER OCH sjukgymnaster
som deltar pa den Nationella Palliativa Konfer-
ensen 21 - 22 mars 2018 ar valkomna till en traff
den 22 mars kl. 8:30 - 9:20 i Folkets

hus i Stockholm, ddr konferensen

ager rum. Exakt rum meddelas

senare. Tanken med traffen ar

att skapa kontakt med kollegor

i Sverige som arbetar inom

palliativ fysioterapi.

Nationella Radet for Palliativ Vard

Adress  Mariebergsgatan 22, 112 19, Stockholm

E-post info@nrpv.se
Hemsida  www.nrpv.se

f “F@reningen tor
socionomer 1mom
ﬂrﬂ palliativ vard
SiP
Foreningen for Socionomer inom Palliativ Vard.

~

——
SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

SFPM
Svensk Forening for Palliativ Medicin
Hemsida: www.sfpm.se

SEFP9

SHIKSKOTFR! F(R PALIATIV

SFPO
Sjukskaterskor for Palliativ Omvardnad
Hemsida: www.swenurse.se/palliativomvardnad

SPN
Svenskt Palliativt Natverk
Hemsida: www.stockholmssjukhem.se/spn

UFPO
Underskoterskor for Palliativ Omvardnad
Hemsida: www.ufpo.se

DIO
Dietister inom onkologi
Hemsida: www.dio-nutrition.se

SVERIGES
ARBETSTERAPEUTER

FSA
Forbundet Sveriges Arbetsterapeuter
Hemsida: www.arbetsterapeuterna.se

Fysioterapeuterna - Sektionen f6r onkolo-

gisk och palliativ fysioterapi
Hemsida: www.fysioterapeuterna.se

Natverk for sjukhuskyrka och teologer inom
palliativ vard

Natverk for chefer och ledarei palliativ
vard
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Nationella Radet for Palliativ Vard

Nationella Radet for Palliativ vard - NRPV ar en ideell forening
med uppgift att verka fér en samordnad palliativ véard i hela landet
och bestdr av féreningar och natverk inom palliativ vard. NRPV ar ett
forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard och
ska identifiera omraden dar palliativ vard behdvs, uppmarksamma
dessa samt initiera forbattring.

NRPV ska dven sprida information om palliativ vard till professionella
och allmanheten samt delta i samhallsdebatten inom det palliativa
omradet. Las mer pd www.nrpv.se
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Palliativ Vard - Tidskriften for palliativ vdrd i Sverige ges ut med stod av Stiftelsen
Stockholms Sjukhem och Palliativt centrum vid Lunds Universitet och Region Skdne.

Citera garna ur tidskriften men ange alltid kéllan och respektera upphovsratten.
Redaktionen delar inte nddvandigtvis de dsikter som framfors i artiklarna.
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UTBILDNING

C

Webbutbildning |
palliativ varad

Symtomlindring

HORNSTENARNA | PALLIATIV VARD

Narstaendestod

* Relation/
Teamarbete kommunikation

Vi erbjuder en grundlaggande utbildning i
palliativ vard for dig som i ditt arbete
moter patienter i palliativt sjukdomsskede
och deras narstdende. Utbildningen riktar
sig till dig som arbetar inom kommunal
vard, primarvard, sjukhusvard och
specialiserad palliativ vard.

Utbildningen bestar av tva delkurser in-
delade i fem kapitel vardera. Varje kurs tar
cirka 90 minuter. Kurserna kan genomféras
individuellt eller i grupp beroende pa den
aktuella arbetsplatsens behov och férut-
sattningar.

DELKURS 1: Den palliativa processen
DELKURS 2: Palliativ vard — symtomlindring

Mer information om utbildningarna hittar du
pa Palliativt Utvecklingscentrums hemsida,
www.palluc.se.

Webbutbildningen ar ett samarbete
mellan Landstinget Blekinge och Palliativt
Utvecklingscentrum vid Lunds Universitet
och Region Skane.

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM POSTADRESS: MEDICON VILLAGE, HUS 404B, 223 81 LUND
p C LUNDS UNIVERSITET|REGION SKANE BESOKSADRESS: SCHEELEVAGEN 2, MEDICON VILLAGE, HUS 404B, LUND
THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE WWW.PALLUC.SE




Posttidning B

Avs Palliativ vard
c/o Adviser AB
Asgatan 2, 153 30 Jarna

SITTEUNKTION Toa uyorandet
PA SANGKANTEN!

Framtagen for att underlatta vid andnéd,
astma, KOL och hjartsvikt.
Schampikudden finns i tva utféranden - med

Att bli“fdngen”i liggande stallning dr bade nedbrytande och deprimerande. Da kan Schampikudden - . .
. . I ; i o eller utan armstdd och levereras med 6verdrag i

ge ett 6kat védlbefinnande genom att méjliggdra for patienten att sjalv kunna sitta pa sangkanten och - ; g .

3ta sin maltid eller lasa tidningen ett mjukt PU-material som ar latt att rengora.

Om man har dngest eller andndd kan det ocksa latta om man far satta sig upp en stund. Det galler till

exempel patienter med lungsjukdomar som astma och KOL eller patienter med hjértsvikt. PBEVE" TH

Aven néjr det galler trycksarsprofylax ger Schampikudden positiva effekter da den dkar positionerings- T e e
alternativen.

Schampikudden underlattar aven for vardpersonalen genom att frilagga resurser och férbattra

ergonomin. Den ger dven bra stod och support vid matning, pa- och avkladning samt 6vrig om-

vardnad.

www.jarven.se

Tiirven Ftealth Care
Telefon: 0660-22 28 50
E-post: healthcare@jarven.se



