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Dagens Webbinarium

 Vad ar palliativ vard for barn?

« Fragestund

« Vardprogrammet

« Fragestund

 Vardprogrammets innehall smakprov
« Fragestund

SNi#% REGIONALA

25 [ CANCERCENTRUM
‘gt T SAMUERKAN



Palliativ vard

s1% REGIONALA
= CANCERCENTRUM

%o T SAMUERKAN



Palliativ vard

Palliativ kommer fran ordet pallium pa latin och betyd.ér
mantel

Med palliativ vard menas all vard som inte har ett kurativt
syfte och innebar darfor inte bara vard i livets slutskede

Bjork M, Wiebe T, Hallstrom I. An everyday struggle-Swedish families' lived experiences during a child's cancer treatment. J Pediatr Nurs. 2009
Oct;24(5):423-32.Beck-Friis B, Strang P. Palliativ medicin. 3. uppl. ed. Stockholm: Liber; 2005.
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WHO'’s defintion
av palliativ vard for barn

Det ar den aktiva varden av barnets kropp, sjal och ande
och den ska ocksa ge stod till de narstaende/ hela familjen.

Den borjar nar sjukdomen diagnostiseras och fortsatter
oavsett om barnet far behandling som syftar till bot.

Vardpersonalen ska utvardera och lindra barnets fysiska,
psykiska och sociala lidande.

Varden ska ocksa, med sitt multidisciplinara team, inkludera
hela familjen.

Varden kan bedrivas pa sjukhus eller i barnets hem
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Palliativa férhallningsséattet

En helhetsyn pa patienten, stodja individen att leva med vardighet
och med stdrsta mojliga valbefinnande till livets slut.

Vaga fordelar mot nackdelar.

Fysiskt Socialt

Psykiskt
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Vilka barn ingar i palliativ vard?

Enligt en Europeisk standard

« Barn med livshotande tillstand som kan ha botande behandling
men som ocksa kan misslyckas. (ex onkologiska sjukdomar)

 Tillstand dar barnet fods med en allvarlig sjukdom och en tidig
dod ar oundviklig. (ex vissa missbildningar, trisomier)

* Progressiva sjukdomar, dar mojlighet till bot inte finns men som
kan bli langvarigt liv. ( )

« Bestaende sjukdomar men som inte ar progressiva dar
komplikationer kan innebara fortidig dod. (ex svara asfyxier )

Fritt 6versatt fran Craig F, Abu-Saad Huijer H, Benini F, Kuttner L, Wood C, Feraris PC, et al. [IMPaCCT: standards
of paediatric palliative care]. Schmerz. 2008 Aug;22(4):401-8.
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Hur manga barn i behov av palliativ vard |
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Ca 300 barn i Sverige per ar, i Stockholm ca 70 barn

329

W Totalt (n 547)

B Utan perinatal dod
och olyckor (n 268)

0-4 5-9 10-14 15-19

Socialstyrelsens statistikdatabas 2019-04-28
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Brytpunkt
till palliativ vard
i livets slutskede Dod

Kronisk | Livets
sjukdom ﬂ slutskede
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Palliativa faser

« Fas 1=tidig fas, Na&r det huvudsakliga malet med varden &ndras fran
att vara botande till att vara lindrande - palliativ vard

 Fas 2 = sen fas, Nar varden 6vergang till 7 - D curafive
palliativ vard i livets slutskede
E I . palliotive

Vard av Palliativ vard |
obotbar sjukdom  poyiow o livets slutskede

insatser Dédsfall

Diagno;dda li n"

Forlanga liv Brytpunktsprocess Efter-

Livskvalitet Livskvalitet levandestdd

Nationellt vardprogram for palliativ vard (2012-2014)
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Tank pa att

Pallitiv vard kan borja redan vid diagnosen

Aven om vi inte kan bota finns det mer vi kan gora som
lindra och optimera livskvalite.

Hjalpa med att finna malet med varden
Ta vara pa tiden och stotta barnet och familjen

Samrad/konsultera ta hjalp
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E Nationellt vardprogram_mall - Adobe Reader

Palliativ vard av
barn

Nationellt vardprogram

2019-11-15 Version: 1.0

10:18
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Uppkomsten vardprogram

» Forst ett forslag till RCC=Regionalt Cancer Centrum om att
barn finns och skulle beh6va ett eget.

» Arbetsgrupp for att utforma en bilaga tillagg till befintligt
vardprogram palliativ vard

« Brev RCC samverkan, dnskan om eget vardprogram, ledde
till ett ok

 Ombildande av grupp enl. RCC samverkan
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Processen

« Remissrunda 1 avslutad, bra respons och manga har last och
gett kommentarer, ett supertack!

» Arbetsgrupp och styrgrupp gor férandringar, slutgiltigt beslut
tags i styrgruppen

« Remiss rund 2 Gar ut pa remiss den 15/9 i en manad chefer
och leding i regionerna

« RCC samverkan tar beslut

« Vardprogrammet klart for lansering, ligger i webb format pa
RCC hemsida

« Revideringsarbetet paborjas
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Utsedd styrgrupp

 Christina Lindstrom, ordforande|vardprogramgruppen specialistsjukskoterska
barnsjukvard och palllatlv vard t.f. enhetschef, Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice, Stockholm.

* HelenaAdlitzer, vardprogramshandlaggare specialistsjukskoterska, fil.mag.,
processledare palllatlv cancervard, Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland.

* Annika Bjurg, overlakare, specialistlakare vuxen palliation, ASIH Lund.

« Karin Backdahl, éverlakare, barnlékare, Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice, Stockholm.

« Katrin Lehnhardt, leg. sjukskoterska, barnhabilitering, Ostersund.

* Susanne Schultz, specialistsjukskoterska barn och ungdom samt barnonkologi, SABH
(sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet), Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm.

. Margareta Stenmarker, overlakare, specialist barnonkologi, Futurum — akademin
for halsa och vard, Jonkoplng

«  Eva Turup, specialistsjukskoterska, konsultsjukskéterska inom barncancervard,
Akademiska Barnsjukhuset, Uppsala.

« Marita Vikstrom Larsson, specialistsjukskoterska, konsultsjukskoterska,
Barnonkologen, Umea.

- Gustaf Osterlund, 6verlakare, specialistlakare barnonkologi, Barncancercentrum i
Vastra Sverige, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus, Géteborg.
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Arbetsgrupp

« Ulrika Kreicbergs, professor barn och ungdom, palliativ vard, Ersta Skondal Bracke
Hdgskola, Stockholm.

« Mikael Nilsson, leg. dietist, barnsjukvarden, Skanes Universitetssjukhus, Lund.

« Suzanne Runesson, héalso- och sjukvardskurator, psykoterapeut, Lilla Erstagardens
barn- och ungdomshospice, Stockholm.

« Charlotta Svalander, leg. dietist, palliativ vard och ASIH —Region Skane.

« |da Svard, barnskdterska/underskdterska, BOND B53, Universitetssjukhuset
LinkOping.

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

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

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

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

« Bettina Herm, 6verlakare, specialistlakare barnneurologi, barn- och
ungdomshablllterlngen Astersund.

« Marie Johansson, fysioterapeut, SABH, Karolinska Universitetssjukhuset

« Helena Bergius, vardenhetschef, SABH, Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm.

« Anders Castor, 6verlakare, specialistlakare barnonkologi, Barnonkologen, Lund. ,
Stockholm
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Adjungerande forfattare

« Kerstin Ivéus, barnsjukskoterska, syskonstodjare, mastersstudent i palliativ
vard vid Ersta Skondal Bracke Hogskola, Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice, Ersta Sjukhus.

« Anette Jirback, barnskoterska och terapihundférare, SABH.

« Helena Liljedahl, barnsjukskoterska, Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice.

« Noomi Safsten, musikterapeut pa Lilla Erstagardens barn- och
ungdomshospice, musiklarare, RMT-SAM, handledare, registrerad
musikterapeut i Sveriges Akademiska Musikterapeuter.

« Lena Uggla, med. dr, GIM-terapeut, musiklarare, tidigare musikterapeut pa
Lilla Erstagardens barn- och ungd Charlotte Castor, med. dr,
barnsjukskoterska, VO barnmedicin, Skanes Universitetssjukhus i
Lund/Institutionen for héalsovetenskaper, Lunds universitet.

- AsaHedlund, barnsjukskoterska, specialistsjukskoterska i cancervard, Lilla
Erstagardens barn- och ungdomshospice. ungdomshospice, RMT-SAM,
registrerad musikterapeut i Sveriges Akademiska Musikterapeuter.

SNi#% REGIONALA

25 [ CANCERCENTRUM
“ui™ 1 SAMUERKAN




Foraldrarepresentanter

Emma Hagqvist, region Norr

« Jenny Gyllén, region Vast

* Anna Pella, region Stockholm Gotland

* Linnea Pettersson, region Norr

« Johan Sundel6f, region Uppsala-Orebro

» Charlotte Sanneskog, region Syd
» Peter Sanneskog, region Syd

» Frida Virdung, region Sydost
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FOr vem?

Enkelt sprak, ingen vetenskaplig rapport, ska kunna lasas av
vem som helst men ar skriven framst for vardpersonal pa olika
nivaer, studenter, foraldrar och intresseféreningar
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Malet med vardprogrammet &r god palliativ vard av barn
oberoende av diagnos, bade nationellt och regionailt.

« &r att det ska vara ett stod till vard professionen for att de ska
kunna bedriva en god palliativ vard oavsett det sjuka barnets
diagnos, alder och geografiska bostadsort"

 bidra till att barn tidigt far tillgang till palliativ vard
* bidra till 6kad samverkan mellan olika verksamheter

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

« vara ett stdd for all personal som arbetar med barn som behover
palliativ vard

« 0Oka kunskapen om palliativ vard av barn
 bidra till att den palliativa varden bedrivs utifran barnets béasta
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Viktiga delar, uppdelning

« Den pediatriska palliativa vardens organisation
« Brytpunktsprocessen — malet med varden
 Etik i barnsjukvarden och sjalvbestammande

«  Kommunikation

» Aktivitet och skola

« Narstaende

« Det ddéende barnet

« Kulturellt

* Narhet och intimitet

« Symtomlindring ej doser, hanvisning
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Den pediatriska palliativa vardens
organisation

Rekommendationer

« |dentifiera en sammanhallen vardkedja dar
multiprofessionella team fran olika verksamheter samarbetar
for att fa en sammanhangande enhetlig vard under barnets
hela sjukdomsperiod.

« Erbjud avancerad sjukvard i hemmet under hela
sjukdomsforloppet, oavsett inriktning pa medicinsk vard.
Sadan sjukvard kan stodja familjers vardagsliv och halsa.

« Kontakta foljande enheter for konsultation kring palliativ vard
av barn: * Lilla Erstagardens barn- och ungdomshospice
https://www.erstadiakoni.se/sv/sjukhus/Patient/Kliniker--
avdelningar/Hospice/Lilla- Erstagarden/

« * SABH (Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard i
Hemmet) https://www.sabh.nu
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https://www.erstadiakoni.se/sv/sjukhus/Patient/Kliniker--avdelningar/Hospice/Lilla-%20Erstagarden/
https://www.sabh.nu/

Brytpunktsprocessen — malet med
varden

Malet ar alltid att ge basta mojliga vard till barnet

Ge behandlingar som innebar mojlighet till bot eller 6kad livskvalitet, och att
avsta fran de behandlingar vars chanser att uppna nytta inte star i relation till
riskerna eller forsamringen av livskvalitet.

Samtalen bor ske med vardteamet och vardnadshavarna (och givetvis barnet
om alder och tillstand tillater) bra med en samsyn nar det galler det aktuella
tillstandet, planera for det varsta respektive basta scenariot framover och det
som &r viktigast att forsoka uppna. Ta samtalen i ett lugnt skede, erfarenheter
fran manga narstaende, man ska inte behdva be om samtalet beratta Anna
Pella

Det handlar aldrig om bara ett samtal utan ar en process som ocksa kan
forandras
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Narstaende/Anhoriga

Ett begrepp som beskriver ibland samma sak, i vardprogrammet har
vi valt att anvanda oss av narstdende men vet att man manga
ganger ocksa pratar om anhdriga och da menar samma sak.
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Rekommendation i vardprogrammet

Narstaende bor fa stod bade individuellt och som
familj. For att det ska vara mojligt maste varden ha
ett helhetsperspektiv; flera professioner behover
vara aktiva och kontinuerligt inventera vilka behov
som kvarstar och om nya har tillkommit
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Foraldrar/narstaende

Nyckeln till en god palliativ vard fér barn ar ett bra samarbete
med foraldrarna

Tydlighet
Arlighet

Tid

Vad kan/far foraldrar/narstaende gora i omvardnaden?
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Narstaende

Narstaende ses som
sjalvklara samarbetspartner |
all barnsjukvard, och
sjukhusvarden bygger pa att
nagon alltid finns med det
sjuka barnet
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Kuratorn har ofta tva funktioner i

an (o) an
narstaendestod:
Att ge praktisk hjalp med Och att ge psykologiskt stod,
blanketter och andra konkreta ~ ©fta | form av samtal.
fragor Efterlevnadsstod:

samtalskontakt med foraldrar
och barn och andra
narstaende, stédjande och
behandlande karaktar

Narstaende kan ocksa behdva
annan psykologisk hjalp och
bor da remitteras till psykiatrin.
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Narstaendestdd syskon

« Kann till vilken kontext hen kommer ifran och om det sjuka
barnet befinner sig i tidig eller sen palliativ fas

« Arlig kommunikation runt vad det sjuka barnet har for
diagnos och prognos

« Fa information fran vardpersonal och

« Delaktiga i varden av sitt syskon

« Vardpersonalen ska hjalpa vardnadshavarna att stodja dem
Personalen ska inge ett hopp samtidigt som de ar arliga.

Lovgren M, Bylund-Grenklo T, Jalmsell L, Wallin AE, Kreicbergs U. Bereaved Siblings' Advice to Health Care Professionals
Working With Children With Cancer and Their Families. Journal of pediatric oncology nursing : official journal of the Association
of Pediatric Oncology Nurses. 2016;33(4):297-305.
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Narstaendestdd syskon ddden

« Lyssna och svara pa fragan: Vad ar det barnet undrar?

« For vardnadshavare kan det vara lattare att prata om doden om man utgar
fran en film eller en bok

ex Operation dodsviktigt av, Adjo herr muffins och Broderna lejon hjarta.

Film ex Anglagard, Lejonkungen, Broderna lejonhjarta eller Forr eller senare
exploderar jag.

Forskning visar att syskon forstar sent att deras syskon faktiskt ska do
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Syskonstodjare, konsultsjukskoterskor

Syskon vars bror eller syster behandlas for en cancersjukdom kan fa stéd och
hjalp fran syskonsttdjare, finns pa alla barncancercentrum i Sverige, unikt att
det ocksa finns pa landets enda barnhospice Lilla Erstagarden. Dar inkluderas
alla syskon i aktiviteter och stddet.

Pa landets barncancercentrum finns ocksa konsulsjukskéterskor som ett extra
stod och samordning for narstaende, skulle detta vara ett satt &ven inom andra
omraden inom barnsjukvarden?

barnneurologen, habiliteringen for att stddja och hjalpa familjer med
samordning?
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Narstaendestdd syskon doden

Syskon brukar ocksa uppskatta att fa vara med och ta hand om
den ddda kroppen

Lovgren M, Jalmsell L, Eilegard Wallin A, Steineck G, Kreicbergs U. Siblings' experiences of their brother's or sister's cancer
death: a nationwide follow-up 2-9 years later. Psycho-oncology. 2016;25(4):435-40
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Narstaende stod

Alla kan gora nagot nar ett barn ar svart sjukt alla i
ens omgivning ar betydelsefulla, en hjalp fran en
granne en klasslarare en kompis mamma eller
pappa, tank pa att finnas som en medmanniska till

nagon annan det kan betyda mycket for en drabbad
famil]
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Aktivitet

| barnkonventionens artikel 31 star att barn har ratt till vila, fritid
och lek. Artikeln omfattar alla barn i aldrarna 0-18 ar och
rattigheten innefattar sjalvklart ocksa barn inom den palliativa

vardens samtliga faser.
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Aktivitet

+ Forskola och skola att man orkar med de dagliga livet

«  Fritidsaktiviteter som man har ska fortldpa och man ska ha orka att géra det man tycker ar
kul

+ Lekterapi ar en specialpedagogisk verksamhet vid landets barnsjukhus som erbjuder
kreativa uttrycksformer och kulturupplevelser i en miljo som barnet kanner igen.
Stimulans, lek och meningsfull aktivitet ar viktigt for alla barn, och det ar viktigt att
fortsatta med sadant aven under en sjukhusvistelse for att bibehalla psykisk halsa.
Ratten till lekterapi ar lagstadgad.

* Musikterapi ar en viktig del i arbetet med en patient- och familjecentrerad palliativ vard,
och det handlar om att mota olika behov av holistiskt valmaende och att starka
livskvaliteten.

«  Sjukhusaclowner é&r ett komplement till den medicinska varden. Genom fantasi,
lyhdrdhet och humor mteragerar sjukhusclownen med barnet.

«  Sjukhusskolor. Barn pa sjukhus har lagstadgad ratt till skolundervisning. Vid landets
barnsjukhus finns darfor sjukhusskolor med larare som ar vana vid att undervisa sjuka
barn. Sedan hosten 2018 omfattas aven barn i forskoleklass av ratten till skolgang.

. Terapihund. Hunden skapar trygghet, skratt och lekfullhet, trést och kroppskontakt.
Man kan sammanfatta effekterna med ett ord — livskvalitet.

* VR-teknik (Virtual Reality) kan anvandas vid olika situationer. Barnen och de
narstaende far da mojlighet att byta miljo, skapa och
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Det d6ende barnet

Vanliga symtom i livets sista tid

* Hud och slemhinnor

« Naring och vatska

* Andning och Cirkulation
* Elimination

Att gora sa lite som mojligt ar att goéra det mesta mojliga
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https://www.google.se/url?sa=i&url=http%3A%2F%2Ftb-konstruktion.se%2Fmobila-vagsystem%2F&psig=AOvVaw1ACd67aJgvdS_YJB5KOJAl&ust=1586531356472000&source=images&cd=vfe&ved=0CAIQjRxqFwoTCPCe0oHQ2-gCFQAAAAAdAAAAABAI

Symtomlindring

Ett stort kapitel dar man kan klicka in sig pa det aktuella
symtomet, ett helt eget kapitel ar gjort for barn med
neurologiska sjukdomar
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Bra lankar for doser

« http://paed.pallcare.info/

o https://www.appm.org.uk/ webedit/uploaded-
files/All%20Files/Event%20Resources/2020%20APPM%20Mast
er%20Formulary%202020%?20protected.pdf

 http://eped.se/

« https://www.nice.org.uk/guidance/ng6l/chapter/Recommendatio
ns

o https://www.chelwest.nhs.uk/services/childrens-
services/neonatal-services/links/Practical-guidance-for-the-
management-of-palliative-care-on-neonatal-units-Feb-2014.pdf
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http://paed.pallcare.info/
https://www.appm.org.uk/_webedit/uploaded-files/All%20Files/Event%20Resources/2020%20APPM%20Master%20Formulary%202020%20protected.pdf
http://eped.se/
https://www.nice.org.uk/guidance/ng61/chapter/Recommendations
https://www.chelwest.nhs.uk/services/childrens-services/neonatal-services/links/Practical-guidance-for-the-management-of-palliative-care-on-neonatal-units-Feb-2014.pdf

Kvalitetsregister

Palliativregistret, fragor omgjorda
fora att aven mojligt for
barnsjukvarden att fylla i

https://palliativreqistret.se/



https://palliativregistret.se/

Vad hander nu

 Remissrunda 1 avslutad, arbetsgrupp och styrgrupp jobbar
med kommenterare och justerar, beslut fattas av styrgruppen

« Remissrunda 2 skickas ut 15/9 och under en manad, framst
da till chefer och ledare i regioner

« RCC samverkan fattar darefter det slutgiltiga beslutet om att
ett nytt vardprogram publiceras

« Vardprogrammet palliativ vard barn lanseras och publiceras
pa webben, hoppas pa en bra spridning och en bra
anvandning

» Revideringsarbete

SN REGIONALA
CANCERCENTRUM

4 T SAMUERKAN





