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TEMA | PALLIATIV VARD/ETIK

Fordldrar saknar stod i hantering av hogrisklikemedel
Hur okar vi kunskapen om pediatrisk palliativ vard?

Intervjun: Anna Pella — aktuell med boken Vintesorg
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DETTA AR EN ANNONS FRAN BARNSJUKHUSET MARTINA

Barnsjukhuset
Martina

Film for dig som dr intresserad
av att jobba pd Martina

Barnsjukhuset Martina ar den storsta vardgivaren inom
barn- och ungdomsmedicinsk 6ppenvard i Stockholm

BARNSJUKHUSET MARTINA har vardavtal
med Region Stockholm och driver flera BUMM i
Stockholmsregionen med den storsta enheten pa
Sophiahemmet. Vi har dven tva BVC och ett Centrum
for Vikthalsa och ett Centrum for Psykisk Halsa.

Martina har barnspecialister inom astma och allergi,
gastroenterologi, kardiologi (EKO, arbetsprov),
nefrologi, endokrinologi, barnkirurgi och bar-
nurologi, genetik, barnpsykiatri, neonatologi med
flera. Vara barnsjukskoterskor har mottagningar
inom de flesta omraden och var dietist arbetar brett
i hela verksamheten.

Vara barnpsykologer och barnpsykiatriker arbetar
med neuropsykiatriska utredningar/behandlingar
och psykisk ohilsa.

Martinas 'inre klimat’ 4r akademiskt med flera dis-
puterade kollegor. Vi satsar mycket for att halla
kompetensutvecklingen och ST-undervisningen
pé hog niva.

Martina ar nog det ndrmaste man kan komma en
universitetsklinik i 6ppenvard. Vara medarbetare
trivs vilket ar tydligt i medarbetarenkiten.

Nyhet! Globen och Huddinge BUMM dr frdn
hosten 2022 en del av Martina och byter namn till
Martina BUMM.

Ar du barnliikare eller barnsjukskéterska
och vill arbeta hos oss, kontakta nagon av vara verk-
samhetschefer. Vi kan ofta skriddarsy anstéllnings-
formen, och matchar vi dina nuvarande villkor.

MARTINA finns pa foljande platser:

Sophiahemmet

Norra Djurgérdsstaden
Jarva

Sollentuna

Huddinge

Globen
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Katarina Stenberg, VC Martina Sollentuna
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Emma Turemark, VC Jiarva Specialistvard
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Morgondagens barnsjukvard och mediastrategier

Nir jag skriver detta ar star riksdags-, regions och kommunval
infér dérren och temperaturen i ar hog i den politiska debatten.
Som vanligt kommer regionvalet lite i skymundan och under-
sokningar visar att en stor andel av viljarna skrimmande nog
saknar insikt i att det ar regionvalet som styr sjukvardspolitiken.
Lat oss hoppas att véljarna nu informerar sig dven kring region-
valet och gar och rostar. Detta har stor betydelse for hur sjukvér-
den organiseras.

Media 6nskar ofta kommentarer om bade hogt och lagt fran
Barnldkarforeningen. Flera svéra fragor ar stindigt aterkom-
mande sdsom aldersbestdmningar och skakvald. Ibland &r det
svért att se skogen for alla traden och risken ar att vi blir mer
reaktiva dn aktiva i vdr kommunikation. For att inte tappa fokus,
har vi frégat delféreningarna: i vilka fragor vill BLF vara synliga
och driva?

BLF styrelsen tréffas snart for det arliga internatet och vi kom-
mer med utgangspunkt fran delféreningarnas syn arbeta med
framtidens position fér BLE. Narmast planerar vi att ater, efter
pandemidren, delta i Almedalen och vilja ut ett fatal intresse-
omréden. Vi kommer ocksa tillsammans med experter reflekte-
ra 6ver vara mediastrategier.

Ett nytt nationellt vardprogram for palliativ vard av barn
publicerades forra aret i samarbete med Cancercentrum. Vard-
programmet dr det forsta som omfattar barn med olika livsho-
tande sjukdomar och 1at oss hoppas att det utjimnar regionala
skillnader och okar tillgangen till palliativ vérd i hela landet.
Temaredaktoren Ulrika Krecbergs har i detta nummer av Barn-
ldkaren samlat ménga viktiga aspekter av palliativ vard hos barn
och jag tycker att det dr sdrskilt intressant att se att med dagens

avancerade barnsjukvard och nya 6verlevare kan det ibland vara
svart att dra gransen mellan tidig palliativ fas och annan barn-
sjukvard. Alla barn behover den helhetssyn och symptomlind-
ring som ett palliativt forhallningssitt star for.

Barnldkarforeningen fortséitter driva webbinarier forsta tis-
dagen i ménaden via var moderférening Svenska lakarsallska-
pet. Aktuellt program finns p& hemsidan. Webbinarierna har
blivit vilbesokta lagereldar for vra medlemmar. Vilkommen
du ocksa!

Ulrika Adén
Ordf Barnlikarforeningen

Manga barn bir pa en tung hemlighet.
Vi behtiver fler mottagningar f8r barn som utsaces fér vild | hemmer
Hiilp dem atc Eatea sice hjirea, Ge etc bidrag pd www.riddabarnen.se
Phupra 90 20033
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REDAKTORENS RUTA

Hosten ger sig till kdnna. Utanfor
redaktionen har l6ven borjat skif-
ta farg och pa morgonen glittrar
gréset av nattens frost. Ett par ble-
ka rosor vid farstukvisten kdmpar
tappert for att behalla sommarens

L sista kronblad. Precis innan jag
o, packade i ordning infor semes-

/ tern, hade jag ett mycket intres-
R\

3;

o
(,i." ' sant mote med Anna Pella. Hon
| arbetar som forfattare, journalist
och foreldsare. I hennes nya bok
Vintesorg berattar hon om dot-
tern Agnes, ett av de barn som tillhér den helt nya genera-
tion som kallas "de nya 6verlevarna’.

Hur ar det att som forédlder bdra pé en standig kdnsla av
att livet ar skort som glas. Att alltid innerst inne veta att
den framtid man planerar, kanske inte finns? Det som blev
mycket tydligt i vart samtal, var att jag som lyssnare mycket
snart fick ldgga de referensramar jag bar p4 at sidan. Anna
Pella 6ppnade 6gonen for vad palliativ vérd kan innebéra
for ett barn pa vagen mot vuxenlivet. Hur man som féralder
tillsammans med varden kan skapa forutsattningar som inte
bara handlar om 6verlevnad, utan &ven en livskvalitet som
ger mening och gladje for patienten. Vi far ocksd veta vad
varden kan gora for att stodja fordldrarna/vardnadshavarna
pé basta sétt, medan tid finns. Idag har Agnes hunnit fylla
19 ar.

En annan insikt som kom under arbetet med detta num-
mer, var att det fortfarande rader en del missuppfattningar
kring vad palliativ vard faktiskt innebér. Palliativ vérd &r
lika mycket vard i livets slutskede, som att den i ett tidigt
skede av livshotande sjukdom 4r inriktad pé att forldnga

livslaingden. Vi finner den inom alla verksamheter inom
hélso- och sjukvard for barn, och det behovs standigt mer
kunskap och utbildning for att halla fortsatt hogkvalitativ
vard. For yrkesverksamma erbjuder bl a Nationellt virdpro-
gram i palliativ vard, kunskap till de som méter barn med
detta virdbehov. Las mer om detta pé sid 20-21.

Varmt tack till professor Ulrika Kreicbergs och alla som
pé olika vis engagerat sig i detta nummer for att hjdlpa till
att sprida information om ett svart men viktigt amne. Jag
vill &ven passa pa att rikta ett varmt tack till Asa Moréus
som alltid ser till att vi har fin layout, och min “radgivare”
Birgitta Munkert, med sin skicklighet i sprak. Dyker det upp
nagot sprakligt dilemma pa redaktionen eller i ndgot annat
sammanhang, sd har hon alltid det korrekta svaret.

Ha en fin host!
§ ) - /,' ro S
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Margareta Munkert Karnros

Temaredaktor i detta nummer: Ulrika Kreicbergs

Ulrika Kreicbergs 4r professor i palliativ vard av
barn och unga vid Marie Cederschi6ld hogsko-
la och affilierad till Karolinska Institutet. Som
nyutexaminerad sjukskoterska sent 1980-tal
arbetade hon pa en barnonkologisk avdelning
och berordes starkt. Sedan dess har hon forsokt
utveckla vérden genom att identifiera paverk-
bara och undvikbara faktorer till barnets och

familjens bdsta med betoning pad kommuni-
kation och symtomlindring. Hon disputerade
2004 baserat pa en nationell undersékning av
fordldrar som mist sitt barn i cancer 4-9 ar ti-
digare, vilket ansdgs kontroversiellt: “riv inte
i gamla sar”, "de kan ha glomt att de mist ett
barn”. Under 2006-2007 var hon postdoc vid

Dana Farber Cancer Institute i Boston, USA.

svens .
QO  HJALP BARNEN SOM FLYR!
Bli Barnrattskampe pa raddabarnen.se
@ Ridda Barnen
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Familjevistelser
pa Agrenska 2023

Agrenska erbjuder en unik métesplats for familjer
med barn och ungdomar som har sallsynta
hélsotillstand/diagnoser. Under vistelserna far
familjerna ta del av kunskap fran lakare och aug- 1sep
andra professioner, traffa andra familjer i
liknande situation och utbyta erfarenheter.

Crouzons syndrom, 16-20 jan
Sista ansokningsdag: 13 okt 2022

Blasexstrofi, 23-27 jan
Sista ansoékningsdag: 20 okt 2022

Angelmans syndrom, 30 jan-3 febr
Sista ans6kningsdag: 27 okt 2022

1p36-deletionssyndromet, 20-24 febr
Sista ans6kningsdag: 17 nov 2022

AGRENSKA

Ultra sallsynta syndrom, 0-6 ar, Narkolepsi, 23-27 oktober
Sista ansoékningsdag: 8 juni 2023
Sista ansokningsdag: 12 jan 2023

Hjarntumor barn 6ver 13 ar*, 6-10 nov
Artrogrypos, AMC, 8-12 maj Sista ansoékningsdag: 17 augusti 2023
Sista ansokningsdag: 2 febr 2023
Optikushypoplasi, Septo-optisk
dysplasi, 13-17 nov
Sista ans6kningsdag: 17 augusti 2023

Cystisk fibros, 22-26 maj

Sista ans6kningsdag: 16 febr 2023

Kavernost angiom/Kavernom, 28 16p11.2 kromosomdeletion och

-duplikation, 20-24 nov

Sista ansokningsdag: 11 maj 2023 Sista ansokningsdag: 17 augusti 2023

Pitt-Hopkins syndrom, 4-8 sep Beckwith-Wiedemanns syndrom,

Sista ansdkningsdag: 11 maj 2023 4-8 dec

Enkammarhjarta, 27 febr-3 mars Sista ans6kningsdag: 31 aug 2023

Sista ansokningsdag: 24 nov 2022 Retinoblastom*, 18-22 sept

Sista ansokningsdag: 8 juni 2023 Medfott diafragmabrack, 11-15 dec

Wiedemann-Steiner syndrom, 6-10 mars Sista ansokningsdag: 7 sept 2023

Sista ansokningsdag: 1 dec 2022 Spinal muskelatrofi, typ 1 och 2,

25-29 sep * | samarbete med Barncancerfonden

Hjarntumér, barn under 13 ar*, 13-17 mars Sista ansékningsdag: 8 juni 2023

Sista ansokningsdag: 8 dec 2022

Akondroplasi, 9-13 okt . " oy

Sista ansokningsdag: 8 juni 2023 Tlpsa gam_? famlljer
du moter!

agrenska.se/familjevistelser

Mitokondriella sjukdomar, 27-31 mars

Sista ansokningsdag: 22 dec 2022
Dystrofia myotonika, 16-20 okt
Sista ansokningsdag: 8 juni 2023

Ett nationellt kompetenscentrum for
séllsynta halsotillstand/diagnoser
och andra funktionsnedsattningar.

Vad vet du om
sdllsynta halsotillstand?

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta halsotillstand
socialstyrelsen.se/ sallsynta-halsotillstand

INFORMATIONSCENTRUM FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

Teman i Barnlakaren 2023

. Global halsa

. Vaccination — barn och infektioner

. Kontroverser inom neonatologin

. Internetpediatrik pa gott och ont

. Ortopedi

. Barnlakarutbildningen nu och i framtiden

www.barnlakaren.se

Utgivning:

28 jan

28 mars
25 maj
22 juli

8 oktober
10 dec

Materialdag
(annons):

14 dec
10 feb
20 april
S juni
23 aug
21 okt
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Hej barnlakare!

Vill du extrajobba flexibelt hemifran?

Bli en del av Knoddfamiljen. Som barnlakare hos oss har alla
dina patienter forst traffat en specialistutbildad
barnsjukskdterska med mangarig barnerfarenhet. Du arbetar
digitalt varifran du vill i Sverige, i ett enkelt IT-system och
kan jobba korta arbetspass pa tider som passar dig.

Las mer om hur det ar att jobba
med digital vard pa jobb.knodd.se
eller scanna QR-koden

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL

Just nu!

' Alla gavor ||\
dubblas. |

\]Eut Nodlige
i Ukraina!

Scanna QR-koden eller swisha ett nodpaket till 123 129 50 21.

Sverige for

Just nu flyr barn och familjer i Ukraina for Nu behdver vi ditt stod for att hjalpa fler. Y
livet undan striderna. Laget ar desperat Swisha en gava till 123 129 50 21 eller (“

\
v
Y

och oférutsdgbart. Liv star pa spel. Trots scanna QR-koden med Swish-appen i din \\'\A L
osakerheten stannar UNHCR kvar, ger mobil. 370 kr kan racka till ett nddpaket. —_——

skydd och delar ut livsviktig nodhjalp. Alla gavor dubblas av Akelius Foundation. JINHHCR

FN:s flyktingorgan
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rligen i Sverige. Missbildningar

och olika perinatala tillstand ar den framsta orsaken foljt
av olyckor, maligniteter och neurologiska sjukdomar. Data
over behovet gial iativ vard saknas, men det ir betydligt
storre dn antalet barn som avlider. Palliativa insatser kan

be

World Health Organisation utkom 1998
med en definition av palliativ vard for
barn (1), utifran vilket det forsta svens-
ka vérdprogrammet utformades 2021
(2). Redan vid diagnos av en livshotande
eller livsbegriansande sjukdom kan palli-
ativ vérd paborjas, till och med fore fo-
delsen. Den kan ske pa sjukhus, hospice
eller i barnets hem. Barn som omfattas
av palliativ vérd kan beskrivas enligt fol-
jande: 1) botande behandling finns men
kan misslyckas, t ex. cancer 2) progressiv
sjukdom utan botande behandlingsalter-
nativ, t ex muskeldystrofi 3) irreversibla
men icke-progressiva tillstind t ex sequ-

Barnldkaren nr. 5/22

s i dagar, veckor, manader eller ar, for vilket adekvata
r saknas idag i stora delar av landet.

ele efter trauma och 5) of6dda barn med
forvantat kort liv t ex missbildningar (4).

Specialiserad palliativ vard kréver sér-
skild kompetens och erfarenhet. Multi-
disciplindra team kan erbjuda symtom-
lindring, kommunikation och st6d till
nérstdende, vilka utgér hornstenarna i
palliativ vard. Ojamlikheten i tillgdngen
till specialiserad palliativ vard f6r barn
ar stor. I Stockholm kan Lilla Erstagar-
den och den sjukhusanslutna avancerade
barnsjukvarden i hemmet (SABH) er-
bjuda sadan vard 24/7. I Skane och vis-
sa andra regioner har de specialiserade
palliativa teamen, ansvar for bade vuxna

och barn, vilket utgér den enda realistis-
ka 16sningen for att tillgodose behovet i
hela landet. Barnlakare bér introduceras i
komplexiteten kring kommunikation och
vard av barn i behov av palliation. For
detta finns ett Nationellt natverk, som
kan kontaktas via undertecknad.

Ulrika Kreicbergs, Leg. Sjukskoterska och
Med.dr, innehar Galostiftelsens professur
i palliativ vdrd av barn och unga, vid
Marie Cederschidlds hogskola och dr
affilierad till Karolinska Institutet.
E-mail: ulrika.kreicbergs@mchs.se

Referenser

1. World Health Organization. Can-
cer pain relief and palliative care
in children. Geneva: World Health
Organization; 1998.

2. Samverkan RCi. Palliativ vdrd av
barn - Nationellt vardprogram,
2021.

3. Benini E Papadatou D, Bernadd
M, et al. International Standards
for Pediatric Palliative Care: From
IMPaCCT to GO-PPaCS. (1873-
6513 (Electronic)).
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Plotsligt finns det hopp for barn
med spinal muskelatrofi (SMA)
— hur paverkas professionen?

Nya behandlingsmojligheter for den progressiva muskelsjukdomen spinal muskel-
atrofi (SMA) har de senaste aren inneburit mycket stora forbattringar avseende
prognos. De for ocksa med sig helt nya fragestallningar fér bade individer med SMA,
deras familjer, hélso- och sjukvarden och samhaillet.
For hilso- och sjukvdrden innebdr denna nya tillgang till effektiva behandlingar
nya utmaningar, dels for tidig upptéackt och diagnos, dels for att sdkerstélla optimal
uppfoljning och behandling hos en ”ny” patientgrupp dar 6verlevnad hos den sva-
raste formen (SMA typ 1) tidigare var ligre dn 2 ar.

Spinal muskelatrofi (SMA) kéinneteck-
nas av muskelsvaghet orsakad av dege-
neration av de frimre motorneuronen i
ryggmargen. Den vanligaste typ av SMA
orsakas av mutationer i SMN1-genen
(survival motor neuron) beldgen pé kro-
mosom 5¢, darfor ofta bendmnd 5qSMA.
Sjukdomen, som &rvs autosomalt reces-
sivt, forekommer i ett spektrum av olika
svarighetsgrader som klassificeras som
typ 1-3 (Tabell 1).

Variationen i svarighetsgrad forklaras

Barnldkaren nr. 5/22

till allra stérsta delen av olika antal ko-
pior av SMN2, en gen som dr mycket lik
SMN1, men som uttrycks mycket spar-
samt p g a ofullstindig splitsning. Just
detta utnyttjas som angreppspunkt for tva
av de tre nya medicinska behandlingarna
mot SMA, nusinersen (Spinraza) som
efter laddningsdoser ges intratekalt via
lumbalpunktion var 4:e manad, och ris-
diplam (Evrysdi) som ges dagligen oralt.
Bada verkar genom att oka splitsningen
och didrmed nivaerna av SMN2. En tred-

je behandling, onasemnogene abepar-
vovec (Zolgensma) bygger istillet pa att
tillféora SMN1-genen som genterapi med
adeno-associerat virus 9 (AAV9) som
barare (vektor). Detta ges som engangs-
behandling i form av intravends infusion.
NT-réddet rekommenderar att barn med
SMA typ 1 som véger <13.5 kg och med
hogst 3 kopior av SMN2-genen erbjuds
behandling med Zolgensma. Fér andra
barn med SMA (<18 ar vid initiering av
behandling) rekommenderar NT-radet

Symtomdebut

Motoriska milstolpar

SMA typ | 0-6 manader Ej sjdlvstandigt sittande <2 ar

1

SMA typ | 6-18 manader Sjalvstandigt sittande, men | >2 ar

2 inte sjdlvstandigt
staende/gangformaga

SMAtyp @ >18 manader Sjalvstandigt (Ung)

3 staende/gangformaga VUXEN

Andel av Vanligaste
incidens kopieantal
SMA SMN2

B0% 2

25% 3

15% 4

Tabell 1. Forenklad klassificering av spinal muskelatrofi (SMA) efter svarighetsgrad vid naturalforlopp.

i forsta hand Evrysdi och i andra hand
Spinraza. For alla tre behandlingar har
NT-rddet bestdimt att ett nationellt be-
handlingsrdd fér SMA ska godkénna att
kriterier f6r behandlingsstart ar uppfyllda
innan den startas.

Tidig upptéckt och diagnos ger

bittre behandlingsresultat

Alla tre former av behandling &r effektiva
for att bromsa forlusten av motorneuron,
forbittra 6verlevnad och motorisk funk-
tion, och har hos en stor andel barn rent-
av visats kunna ge en helt normal mo-
torisk utveckling om behandlingen sitts
in innan symtomdebut. Behandlingarna
har generellt battre effekt ju tidigare de
sétts in, eftersom mojligheten att bromsa
en progredierande motorneurondéd da
ar storre. Det innebér ocksé att vi skulle
fa ett annu mycket battre totalt behand-
lingsresultat om vi via nyféddhetsscre-
ening kunde finga upp barn med SMA
innan symtomdebut.

Nya utmaningar for hilso-och
sjukvarden

Den nyvunna mdjligheten for effektiv
medicinsk behandling av. SMA medfér
ocksd nya utmaningar. Férutom utma-
ningar med tidig diagnos och nyfédd-
hetsscreening sa fér de nya behandling-
arna med sig flera andra fragor for oss.
Det ror sig dels om fragor om behand-
lingarnas langtidseffekter (inklusive bi-
verkningar), kartliggning av behov och
atgarder nya problem hos behandlade
barn med SMA som kommer utgora en
patientgrupp som vi tidigare inte haft och
inte har kunskap om (t ex andningspro-
blem, nutrition, ortopediska problem).
Det galler aven fragor om kriterier for
initiering och avslutande av behandling,
en dnnu olost fradga om initiering av be-

handling av vuxna med SMA, vikten att
oavsett sjukdomsstadie ha ett palliativt
forhallningssatt, samt fragor om hur sam-
hillet bast ska finansiera dessa behand-
lingar. Dessa behover alla besvaras fram-
over for bast mojliga behandling av SMA
och for att utvérdera effekt av de effektiva
men resurskrivande behandlngarna vi
nu har tillgang till. Delar av dem ingar re-
dan i forskningsstudier (ledda av Ulrika
Kreicbergs och Camilla Udo), med fokus
pé hur tillgang till de nya behandlingsal-
ternativen péaverkar patienter, deras an-
horiga, samt halsoprofessionen avseende
val av behandling.
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Samtal om det
som ar svart

Att samtala om det som &r svart, exempelvis prognos, ar
utmanande for bade barn, familj och vardpersonal. Trots
denna utmaning ir det viktigt att hitta former for detta sa
att familjen far mojlighet att vilja hur de vill leva sitt liv.

Brister den sjukdomsrelaterade kommu-
nikationen Okar risken for psykiska be-
svér hos alla familjemedlemmar. Det som
foraldrar upplever svérast att samtala om
med vardpersonal 4r existentiella fragor.
Just detta anser vérdpersonal ocksa &r
sdrskilt utmanande att samtala om. En
del vardpersonal ar radda for att beréra
just detta eftersom familjen kan reagera
starkt eller for att det ar svért att veta hur
de ska ta hand om det familjen berittar.
Forskning visar att dessa typer av samtal
ockséd kan vara svara att ha inom famil-
jen. Ofta finns en osdkerhet i vad ett barn
forstar och/eller hur foraldern ska beritta
om exempelvis dalig prognos. Trots att de
vuxna undviker att samtala med barn om
det som dr svart forstér ofta barn mer 4n
vuxna tror att de gor, vilket innebdr att
dessa barn limnas ensamma med exem-
pelvis tankar om egen doéd. Forlustdrab-
bade syskon uppger att nar sddana samtal
uteblivit har de inte forstétt allvaret och
ddrmed inte kunnat prioriterat sisom de
hade 6nskat om de visste hur knapp tiden
var, vilket resulterat i psykiska besvir (1).

Vikten av att beakta barnets kontext

vid svara samtal

Nér barn far veta sin diagnos och prog-
nos ger det positiva effekter, exempelvis
i form av lagre nivé av &ngest och de-
pression samt forbattrad foljsamhet till
behandling (2). Barn som diskuterat sin

Barnldkaren nr. 5/22

egen kommande dod doér ocksa i hogre
grad fridfullt. Idag vet vi att den hittills
dominerande &ldersgraderade utveck-
lingsmodellen, baserad pa psykoanalytis-
ka och utvecklingspsykologiska traditio-
ner, inte helt kan forklara barns forstaelse
for doden (3) utan att vi ockséd behover
beakta sociala, kulturella, religiésa och
personliga faktorer. Detta innebér att det
inte ldngre finns nagot bra argument for
att inte prata med sma barn om prognos.
I stillet behover vi anpassa vart sitt att
kommunicera till individen vi har fram-
for oss.

Ett stodprogram for att underlitta
samtal som svéra fragor

Som ett svar pa svérigheten i att samtala
om existentiella fragor som exempelvis
prognos med barn och de negativa ef-
fekter som forskningen pavisat gillande
bristfallig sjukdomsrelaterad kommu-
nikation utvirderas nu ett manualbase-
rat stodprogram inom barnsjukvérden
och barnhospice. Stédprogrammet, “the
Family Talk Intervention’, som tidigare
pilottestats inom barncancervarden (4),
har som mal att underlatta kommunika-
tionen inom familjen om sjukdomsrela-
terade frégor, stodja fordldraskapet, samt
identifiera barnens behov (sjuka som
friska syskon). Stodprogrammet inklude-
rar alla familjemedlemmar och involverar
samtal med enskilda familjemedlemmar

samt hela familjen.

I stodprogrammet far familjen dela
sina erfarenheter, sitta ord pé sina tankar,
och fa stod i att samtala om det som &r
svart, exempelvis riddsla for framtiden (t
ex forlust av en funktion eller dalig prog-
nos). Via stodprogrammet identifieras
sociala, kulturella, religiésa och personli-
ga faktorer, vilket gor att det finns bra for-
utsdttningar fér samtal om framtida exis-
tentiella frigor anpassat utifrén familjens
kontext. Genom att arbeta proaktivt, via
ett stddprogram, ges vardpersonal, verk-
tyg i att hantera de utmaningar som svéara
samtal innebdr.
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Palliativ symtomlindring hos
barn och unga — skiljer det sig
fran annan symtomlindring?

”Ledsen, det finns inget mer vi kan gora”, ar vanligt att hora nar man talar om palliativ vard.

Det stimmer inte, for 4ven om vi inte kan bota sd kan vi halla tillbaka sjukdomen och lindra.

Vi kan behandla symtom som smairta, dngest, andndd och illamaende och inte minst stotta
och lyssna. Palliativ vard &r livskvalitetshojande vard med fokus pa symtomlindring, vilket
alla barn och ungdomar med svara och livshotande sjukdomar har ritt till.

Foto: Lilla Erstagdrden, Ersta diakoni ©
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Grunden for palliativ vard 4r en hel-
hetssyn pa lidande och symtomlindring.
Begreppet “Total pain” (1) inkluderar
fysiskt, psykiskt, socialt och extentiellt/
andligt lidande. Dirfor behovs inter-
disciplinirt arbete i multiprofessionella
team i ndra samarbete med patient och
nérstaende. Palliativ vard sker inte enbart
vid livets slut, utan innefattar flera skeden
och faser i ett sjukdomsforlopp. En tidig
palliativ fas kan 6vergé i en sen fas och
forloppen kan vara olika langa for att slut-
ligen &verga till vard i livet slut. Barn med
neurologisk sjukdom kan leva i manga ar
i tidig palliativ fas och barn med onkolo-
gisk sjukdom kan bli friska. Palliativ vard
av barn och ungdomar maste darfor ges
integrerad i 6vrig vérd (2).

Symtom och symtomskattning
Symtomlindringen styrs av vilken pallia-
tiv fas barnet ar i och malet med vérden.
For att kunna lindra maste vi med sym-
tomskattningsinstrument och observa-
tioner identifiera de symptom som finns
och vilket lidande de innebér. Vanliga
symtom &r smirta, oro/angest, trotthet/
fatigue, andndd, illamaende och for-
stoppning. Symtomen kan se olika ut hos
barn med onkologisk sjukdom jamfort
med de med neurologisk sjukdom. I det
Nationella vardprogrammet for palliativ
vard av barn &r kapitlet om symtomlind-
ring organiserat efter symtom (3).

Integrativ symtomlindring

Integrativ eller “icke-farmakologisk” be-
handling, med omvérdnad, fysioterapi
och psykosocialt stod dr grunden. Att ha
en trygg omgivning minskar smdrta, oro
och andnéd. Lek och mobilisering liksom
musikterapi, fysioterapi och massage, bad
och avslappning ar exempel pd viktiga
integrativa metoder. Vid andndd kan en
flakt framfor ansiktet vara en av de vik-
tigaste dtgdrderna for att lindra kédnslan
dyspné. Mat och nutrition fyller olika
funktion i olika palliativa faser (3).

Farmakologisk symtomlindring

Fysisk symtomlindring dr nédvandig for
6vrig symtomlindring. Ménga av ldke-
medlen har biverkningar som kan vara
oonskade men &ven 6nskvérda. Lakeme-
del kan kombineras pa ovanliga sitt och
balansen mellan vakenhet och sedering
behover beaktas. Vi behover kunna skilja
pé och behandla nociceptiv och neuro-
patisk smirta, s vdl som visceral hype-
ralgesi (normala tarmfunktioner tolkas
som smirta) hos barn med neurologisk

sjukdom. Mot neuropatisk smarta och
visceral hyperalgesi anvédnds i férsta hand
gabapentin och amitryptilin.

Andra ldkemedel inom palliativ vard
ar, forutom paracetamol och cox-hdm-
mare, klonidin och opioider, samt l4-
kemedel som esketamin, metadon och
midazolam. Opioider i laga doser ar det
viktigaste ladkemedlet for att lindra svar
andnéd. Om symtomlindring inte ar
mojligt att uppnd vid livets slut behover
palliativ sedering med propofol overv-
gas. Vardprogrammet innehaller mer om
likemedel och hur de kan administreras.
Rekommendationer om doser finns i
E-ped och APPM Master Formulary (5),
men viktigast dr att vi samarbetar och
konsulterar kollegor med erfarenhet av
palliativ symtomlindring hos barn.
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— Jag horde en gang en palliativmedicinare, som samti-

digt arbetade deltid som etikkonsult, berdtta om nér han
blev uppringd om svara fragor som rorde patienter i livets
slutskede. Det var ofta oklart fran bada hall, om det var som
palliativmedicinare eller etikkonsult han blev uppringd.
Det kdnns som om ménga palliativa fragor ror sig pa eti-
kens omrade, och tvirt om, sdger Anders Castor.

Som specialistomrade delar forstas pal-
liativ vdrd manga etiska fragor med res-
ten av varden - som till exempel frégor
som ror autonomi, medbestimmande,
ansvar, rattvisa, prioriteringar, propor-
tionalitet, drlighet och sa vidare. Men
vissa spannande, och svéra, frigor stills
pa sin spets inom palliativ vérd, dar
maximering av patientens livskvalitet
kan komma i konflikt med maximering
av den kvarvarande livslangden. Vi kan
till exempel pa ett grundldggande plan
ha olika asikt om vad vi skulle foredra:
ett kort men underbart liv, eller ett langt
men daligt liv - utan att kunna avgo-
ra vem som har ritt. Om var patient ar
beslutskapabel kan vi alltid fréga vilken
preferens vederborande har och f6lja
den. Men inom barnsjukvarden kan vi
inte alltid fa information frén var pa-
tient. Vi kan dessutom behova hjilpa
vardnadshavarna att halla isdr sina egna
preferenser fran vad de tror blir bést for
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deras barn, och dé behéver vi fraga oss
enligt vilka kriterier vi bor fatta beslutet.

Multiprofessionell bedomning

av prognos nodvindig

Det kan ocksé hinda att patienter be-
finner sig i en situation dér vi uppfattar
livet s& plagsamt och prognosen sa dalig,
att alla insatser for att férlanga livet vore
fel - men dér insatser for att eventuellt
lindra plaga anda forlanger livet. Hit hor
till exempel de mycket kontroversiella
situationerna dir man Overvdger om
man ska lata bli att sétta in, eller avbryta,
artificiellt tillférd néring.

Fragan hur langt man ska driva en ku-
rativ behandling, som kommer med en
kanske betydande kostnad pa livskvali-
teten, landar inte sillan mellan en organ-
eller sjukdomsspecialitet och palliativ
vard. For att lagga grunden till ett svar
behovs en multiprofessionell beddmning
av prognos och sannolikheter for olika

Etiska over-
vaganden i den
barnpalliativa

varden

Foto: iStock

utfall, vilket kanske sjukdomsspecialisten
bést bidrar med, samt en sd noggrann be-
skrivning som mojligt av hur utfallen kan
komma att upplevas av patienten, och hur
denna upplevelse kan modifieras. Dar
kan den palliativt kompetensen bli myck-
et virdefull. Forst nar vi har detta s klart
for oss som mojligt, kan vi narma oss den
normativa fragan: vilken vig framat blir
bast?

Ibland ér svaret pa den fragan okon-
troversiell, men ibland kan vi vara djupt
oense. Det finns situationer dar vi inte
sdkert kan veta vad som &r mer rétt dn al-
ternativen, och det kan vi 6dmjukt beho-
va acceptera. D& handlar fragan mindre
om vad som 4&r, i ndgon absolut mening,
det ratta att gora, och mer om vem som
ska besluta. Om foréldrarna, eller barnet
sjalvt, har en klar asikt sd bor det vara de
som bestammer

Anders Castor, Overlikare, sektionschef,
barncancercentrum Skdnes universitets-
sjukhus

E-mail: anders.castor@skane.se
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Hur okar vi medvetenheten
om pediatrisk palliativ vard?

20 Barnldkaren nr. 5/22

Barn med palliativa vardbehov och deras nirstaende finns i alla verksamheter

dar hilso- och sjukvard for barn bedrivs. Internationell standard rekommenderar

dérfor en grundldggande kunskap i pediatriskt palliativt forhallningsatt i alla verk-

samheter dér barn erbjuds vard.

Vid livshotande sjukdom paverkas
savil det sjuka barnet som vardnads-
havare, syskon och socialt natverk.
Barns och nirstdendes behov av stod
och andra vardinsatser dr individuella
och skiftar med diagnos, sjukdoms-
forlopp och alder. Barn och nérstden-
de efterfrdgar kunskap, kontinuitet,
kontroll och kommunikation for att
optimera vardagsliv och livskvalitet
och for att méta aterkommande tan-
kar och kanslor om forlust, sorg och
dod under hela sjukdomsférloppet.
Interprofessionellt teamarbete, med
barnet och dess nérstdende som en
naturlig del av teamet, ar en hornsten
i all palliativvard. Detta kréver vard
med ett holistiskt perspektiv pa indi-
vid och familj dar fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov lyss-
nas in. Genom att folja principer for
barn-centrerad vard kan vi erbjuda
vard som harmonierar val med pedi-
atriskt palliativt forhallningssitt men
fordjupade kunskaper behévs for att
fullt ut ge ratt vard i ratt tid till barn
med livshotande sjukdom.

Vérdprogram och filmer som

stod i specifika vardsituationer
Nationellt vérdprogram i palliativ
vard av barn ger végledning for savil
organisation som genomférande av
palliativa vérdinsatser for barn med
livshotande sjukdom oavsett alder
och diagnos. Vardprogrammet riktar
sig till alla som méter barn

med palliativa vard-

behov. Som

komplement

till vardpro-

grammet finns en serie av filmer, a’ 12-
16 minuter. De fem filmerna ger en intro-
duktion till olika omraden av pediatriskt
palliativt férhéllningsatt och ar fritt till-
gangliga for alla att ta del av. Vardpro-
gram och filmer kan anvindas som stod
i specifika vardsituationer liksom som
underlag i arbetsgruppens diskussioner
vid utveckling av pediatrisk palliativ for-
héllningssatt i er verksambhet.

Standardiserade specialistutbildningar

i pediatrisk palliativ vard saknas
Internationell standard rekommende-
rar att medarbetare i den specialiserade
barnsjukvarden, dar merparten av vard
av barn med livshotande sjukdom ge-
nomfors, har en basal utbildning i pe-
diatrisk palliativ vard och erfarenhet av
vard till barn i olika skeden av sjukdom. I
Sverige finns inte standardiserade specia-
listutbildningar i pediatrisk palliativ vard
for nagon profession, men ett litet utbud
av utbildning erbjuds bland annat ater-
kommande p& Barnveckan och Nationell
Palliativ konferens. Regionalt cancercen-
trum, liksom enskilda verksamheter or-
ganiserar ytterligare utbildningstillfallen
i form av ST kurser, multiprofessionella
workshops, webbinarium mm och pa
universiteten aterfinns pediatrisk pallia-
tiv vérd allt oftare som del, av eller frista-
ende, kurser inom palliativ vard.

Specialiserade enheter med
multiprofessionella team
For en tredje nivé av pediatrisk palliativ
kompetens rekommenderas specialisera-
de enheter med multiprofessionella team
som arbetar uteslutande med pediatrisk
palliativ vard. Tillgang till dessa verksam-
heter dr l1ag och ojamn i Norden men det
finns enstaka exempel i framforallt stor-
stadsregioner. Inom nordisk barnsjuk-
vard utvecklas ocksa palliativa team.
Specialiserad palliativ kompetens finns
ofta brett utvecklad i verksamheter for
vuxna och ibland i verksamheter for pa-
tienter i alla dldrar och kan ibland erbjuda
barn vérdefull vard i hemmet, pa palliativ
enhet eller hospis och dessutom utgora
en vérdefull resurs for konsultation for
barnsjukvarden nér ett barn har kom-

plexa palliativa vardbehov. Fortsatt och
utvecklad samverkan mellan den specia-
liserade barnsjukvarden och den specia-
liserade palliativa varden 4r, tillsammans
med o6kad medvetenhet och utbildning
viktiga framgangsfaktorer for god pedi-
atrisk palliativ under barnets hela sjuk-
domsforlopp.
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Betydelsen av
att vara ett team
i den palliativa
varden av barn

Teamarbete anses vara det optimala arbetssittet for att kun-

na mota fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov hos
mainniskor i behov av palliativ vard. Inom pediatrisk palliativ
vard utgor teamet en hornsten med den unika uppgiften att

tillgodose behoven for barnet och nirstiende fran diagnos och

genom hela sjukdomsforloppet.

Vad innebér det att arbeta i team?

Team har definierats som en grupp av
manniskor bestdende av individer med
ett dmsesidigt beroende av varandra och
som delar ansvar f6r nagon form av re-
sultat (1). Utvecklingen av ett val funge-
rande team sker stegvis och i olika faser
och handlar om att 6ver tid véxa tillsam-
mans inom gruppen. Olika modeller for
teamarbete inom hélso- och sjukvard har
beskrivits i litteraturen (2). Inom pallia-
tiv vird av barn ar det interdisciplindra
teamarbetet en bra modell som innebér
att teammedlemmarna har olika kom-
petenser, arbetar tillsammans, forstirker
varandras insatser och individanpassar
vérden (3,4).

Hur kan teamarbete paverka

den palliativa virden?
Virldshélsoorganisationen, WHO, har
lyft fram teamarbete som en forutsitt-
ning fér att mota en méanniskas behov
fran diagnos av livshotande sjukdom el-
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ler tillstdnd, genom hela sjukdomstiden,
samt for att kunna ge anhoériga adekvat
stod dven efter dodsfallet (3). Det ar av
stor vikt att sammansdttningen av teamet
bestar av flera yrkesgrupper sasom ldkare,
sjukskoterskor och olika paramedicinska
professioner som tillsammans bildar en
karntrupp, samtidigt som det finns ett
utvidgat nétverk kring barnet (4). Bety-
delsen av personalens kompetens och
utbildning inom pediatrisk palliativ vard
ar central (5). Detta for att kunna mota
barnets och narstdendes behov ur ett
holistiskt perspektiv, oberoende av vérd-
form, boende och geografiska avstind
och for att kunna anpassa insatserna ut-
ifrdn barnets varierande behov over tid.
Studier har visat att insatser frén ett in-
terdisciplindrt expertteam, jamfort med
enskilda insatser, ofta medfér en béttre
symtomkontroll, 6kad méjlighet att upp-
mérksamma oro, forbattrade mojligheter
till bibehéllen autonomi, delaktighet i be-
slut och 6kad livskvalitet (2,4).
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Vad kinnetecknar ett vilfungerande
team i palliativ vard?

Kommunikation inom teamet och mel-
lan teammedlemmar och patient har be-
skrivits som nyckeln till en god palliativ
vard, bland annat for att finna 16sningar
pé konflikter, bygga tillit och dela kun-
skap och erfarenheter (2). Ett fungeran-
de team bidrar till en lugnare och mer
avspand arbetsmilj6, formedlar trygghet
och stéd formellt och informellt och kan
ge gruppmedlemmar en stark kdnsla av
att teamets insatser gor skillnad under
svéra omstandigheter (5). Ett tydligt och
engagerat ledarskap som stodjer olika
roller, ansvarsfordelning och att nd upp-
satta mal minskar risken for frustration
inom teamet (2). Styrkan i teamsamarbe-
tet starks i gemensamma kliniska reflek-

tionsgrupper och nir teamet konsulteras
och inkluderas i beslut och utveckling av
den egna organisationen (5).

Att i sitt arbete mota svért sjuka och
d6ende barn och deras familjer innebér
en emotionell investering, ddr beloning-
en ofta ar en kinsla av djup meningsfull-
het. Arbetet kan samtidigt medféra 6kad
risk for stress och utmattning. Ett team
i funktion kan stirka mellanménskliga
relationer och ddarmed bidra med emo-
tionellt skydd f6r den enskilda teammed-
lemmen.
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Barnets ratt att
leva och att do

Det finns en méngd virdekonflikter inom palliativ vard av

barn. En handlar om hur livslingd ska viagas mot livskvalitet.
En annan om vem som ska fa fatta de avgorande besluten om
exempelvis livsuppehallande vard.

Foto: iStock

Den mest fundamentala etiska frégan,
om hur man bor handla, dr vérd att ta
pé allvar framfor allt nér vi stdr infor en
vardekonflikt: ndr nagot vi anser dr vik-
tigt far stryka pé foten vad vi 4n viljer
for handlingsalternativ. Vérdekonflik-
ter uppkommer standigt i all vard, men
inte minst palliativ vard av barn i livets
slutskede. Palliativ vard av just barn kan
gora de etiska fragorna 4n mer brannan-
de av flera skal: ett 4r att ett barns déd
kan drabba hérdare och vara svarare att
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acceptera for anhoriga (och personal) dn
en vuxens (1). Ett annat skil ar att barn
fordndras sa grundldggande och snabbt
under uppvixten: det dr forstds en stor
skillnad pa ett spadbarn och en tonaring.

Psykologiskt svirare att avbryta én att
inte inleda vard

En av de mest uppenbart etiskt svara fra-
gorna 4r nar man bor avbryta livsuppe-
héllande vard och ga in for enbart pallia-
tiva insatser. Har finns numera lardomar

fran den allmant vedertagna medicinska
etiken. For det forsta bor inte alltid livs-
lingd prioriteras Over livskvalitet: det
finns livsuppehallande véird som é&r till
mer skada &n gagn for patienten (2). Om
exempelvis livsuppehéllande vard leder
till forlangt svért lidande utan utsikt om
forbattring sd bor den avslutas. For det
andra rader idag i stort sett konsensus
om att det inte finns négon etiskt rele-
vant skillnad mellan att avsté fran att in-
leda och att avbryta behandling (den sa

kallade ekvivalenstesen) (3). Med andra
ord: om man &r i en situation dér skélen
hade talat for att avstd frén att inleda en
behandling for att det inte gagnar patien-
ten s& dr samma skal lika vagande for att
avbryta vérden ifrdga. Det dr emellertid
psykologiskt svarare att avbryta 4n att
inte inleda vard, vilket utgér en utmaning
for personalen. Det vore dnskvirt om det
fanns en organisation for att hantera den
moraliska stress som kan vara resultatet
av sddana svéra beslut (4).

Forildrarna ges stort inflytande

En annan sirskilt svar fraga i samman-
hanget 4r vem som ska bestimma (exem-
pelvis om livsuppehallande vard). Rent
formellt dr det forstas alltid behandlan-
de ldkare som har det juridiska ansvaret
for vilka behandlingar som sitts in eller
avbryts. Men speciellt férdldrarna som
vardnadshavare ges i praktiken ett stort
inflytande, eftersom de har det 6vergri-
pande ansvaret for barnets basta. Det ér
givetvis 6nskvirt om féréldrar och lakare
kan vara Gverens, men sa ar tyvarr inte
alltid fallet. Utan att ha nagra ovedersag-
liga beldgg sé ar mitt intryck fran etikrad
och andra sammanhang att férdldrarna
oftare vill "gora allt” for att forlinga bar-
nets liv, medan vérdpersonalen i ett tidi-
gare skede betvivlar vardens varde och
menar att de ibland férldnger ett onodigt
lidande. Har &r det forstds avgorande att
paminna sig om att all vard ska ske f6r pa-
tientens/barnets bésta: det 4r aldrig etiskt
forsvarbart att forlanga futil eller skadlig
vard for anhorigas skull.

Nar det giller bestammandefragan far
man inte heller glomma bort barnet sjalv.
Med 6kande férmaga att fatta beslut om
vard ska barnet inviteras att medverka i
stéllningstagandet. Det ar missriktad val-
vilja att inte tala med barnet om dessa fré-
gor nér det ar mojligt (5).
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Palliativ vard
av barn i glesbygd

Befinner du dig utanfér en tétort eller 45 minuter
fran ett samhille med minst 3 000 innevanare, da ar
du pa en plats som definieras som glesbygd. Oavsett
hur man definierar glesbygd, s har vi gott om det i
norra sjukvirdsregionen. Aven om det naturligtvis
finns glesbygd i sddra Sverige, sa anvinder jag norra
sjukvardsregionen, som utgors av de fyra regioner,
som utgangspunkt for detta resonemang. Mina er-
farenheter av barnpalliation baseras pa hur vi arbetar
med cancersjuka barn dir bot inte lingre ar mojligt,
pa Sveriges minsta och nordligaste barncancercenter
pa Norrlands Universitetssjukhus i Umea.

En politiskt och organisatorisk
utmaning

Norra sjukvérdsregionen utgor drygt
halva Sveriges yta. Att knappt 10 procent
av landets population befolkar ytan ger
speciella forutsittningar for att bedriva
sdvdl hogspecialiserad sjukhusbunden
sjukvard som likvédrdig avancerad hem-
sjukvérd. Var speciella demografi medger
inte med nagon rimlighet hogspecialise-
rade barnpalliativa hemsjukvérdsteam,
som 16sning pa en sillanhdndelse. Pallia-
tiv vard for barn i glesbygd maste séledes
skilja sig négot fran hur varden kan be-
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drivas i stdder och storre samhéllen. Att
skapa en likvirdig palliativ vard for barn
i glesbygd 4dr i forsta hand en organisato-
risk/politisk utmaning och i andra hand
en medicinsk. Nar man politiskt/organi-
satoriskt dr 6verens om vilken del av sjuk-
varden i barnets narhet som ar ansvarig
vardgivare for den palliativa varden, kan
vi skapa resten av en fungerande vérd-
kedja med centrala kunskapsstod, speci-
aliserad jourlinje och digitala l6sningar.

Inte likvirdig men god véard?
Nir den palliativa vard som tillhandahalls

barn i glesbygd synas, ser man att den inte
ar likvérdig vare sig nér glesbygd jamfors
med stad eller nir olika glesbygder jam-
fors med varandra. Kan det 4ndé vara sa
att vilyckas tillhandahalla en god palliativ
vard dven om den varken &r likvardig el-
ler valorganiserad, hur gér det i sa fall till?

Vid all vard i livets slutskede ges ett
enda forsok att gora varden for den en-
skilde patienten och anhériga sd god som
mojligt, en mojlighet att handla ratt be-
reds, inga nya forsok ges vid senare tillfal-
len, situationen kommer aldrig att upp-
repas. Vi som arbetar runt barnet med
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palliativa vardbehov gor allt for att patient
och anhoériga ska beredas sddan vard att
det inte finns mer att 6nska, vi anvander
var yrkeskunskap och erfarenhet, vér fan-
tasi, valvilja och var medmansklighet. Vi
anstranger oss till vart yttersta for att inte
blotta de fel och brister som finns inbygg-
da i sjukvardens organisation. Vi r lojala
mot patient och anhoriga, vi respekterar
situationens allvar och stracker oss ofta
langt utanfor vart uppdrag, oavsett pro-
fession, titel eller var i organisationen vi
arbetar. Genom obrottslig lojalitet mot
situationens allvar, fir vi nojda patienter

och anhdriga, samtidigt som den palliati-
va vardens brister framstar som ett brott
utan offer.

Vigen framét

Végen framét mot en likvérdig palliativ
vard for barn i glesbygd gér via politiska
beslut, via samarbete mellan sjukvardsre-
gioner och mellan region och kommun,
pa vigen framét finns det palliativa upp-
draget nira patientens hem, hos véardper-
sonal som arbetar med stdd av ett centra-
liserat hogspecialiserat team som servar
ett stort geografiskt omrade.

Frans Nilson, Overlikare, Barnonko-

log, Medicinsk Chef pd Avdelningen for
Barnonkologi och Hematologi pd Norr-
lands Universitetssjukhus i Umed E-mail:
frans.nilsson@regionvasterbotten.se
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”Vi vill att Agnes ska fa
fulla insatser sad ldnge hennes

livskvalitet dr god™

Anda sedan Agnes Pella foddes den dir sommardagen 2003, har hennes fordldrar levt med vet-
skapen om att hennes liv dr skort. I sin bok ”Vintesorg” berédttar mamma Anna om en vardag dir
hon manga ganger kint att hon behovt “bevisa” for varden att Agnes har ett bra liv.

— Om man mater Agnes livskvalitet i funktion och prestation, sa klarar hon ingenting. Samtidigt
har hon hogre livskvalitet dn de flesta jag métt. Det finns en missuppfattning att palliativ vard for
barn innebdr vard i livets slutskede, men barn med flerfunktionsnedsittning kan ju befinna sig i
en tidig palliativ fas i manga, manga ar. Trots att Agnes raknas som palliativ vill jag att varden ska
ge henne fulla insatser och kurativ behandling sa linge hennes livskvalitet dr god, sdger Anna.
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Agnes Pella foddes med en svér fler-
funktionsnedséttning, orsakad av en
okdnd genetisk mutation som gor att
hon bland annat saknar hjarnbalk. Re-
dan nér hon skulle ta sitt forsta andetag
blev situationen akut och s& smaningom
forstod hennes fordldrar att minsta for-
kylning kunde utvecklas till en svarbe-
handlad lunginflammation. Vid ett par
tillfillen under Agnes liv har de mott
lakare som skakat pa huvudet och fore-
slagit behandlingsbegrdnsningar. Men
trots nedsatt lungkapacitet och svarig-
het att forsvara sina luftvdgar har Agnes
overraskat gang pd géng. I somras fyllde
hon 19 ar, mot alla odds.

I sin nya bok Vantesorg (Libris forlag)
beréttar Anna om hur det ar att leva med
en extra grundton i livet — vetskapen om
att hon med storsta sannolikhet kom-
mer att 6verleva sin dotter. Hon skriver
om hur medicinsk teknik och personlig
assistans gjort att Agnes, trots sin sva-
ra flerfunktionsnedsittning, har god
livskvalitet, kanske till och med battre
livskvalitet 4n ménga andra. Anna be-
skriver en vardag med odndligt manga
specialister och stor omséttning bland
alla vardkontakter och hur hon &nskar
mer samverkan och kunskap kring barn
som Agnes. Det giller bade inom barn-
sjukvarden och i transitionen till vuxen-
varden.

Boken skildrar dven Agnes vardag
under tondrstiden och hur hennes for-
aldrar s smaningom forbereder for att
hon ska kunna flytta hemifran - sam-
tidigt som hennes forsémrade andning
pdminner dem om att sanden i hennes
timglas haller pa att rinna ut. Barnlaka-
ren ville veta mer om hur det ar att leva

i en verklighet som visserligen forefaller
skor som glas, men samtidigt vilande pa
en grund av villkorslds karlek.

Hur upplevde du den allra forsta tiden
med Agnes? Vad var den storsta ut-
maningen, nir ni tagit emot likarnas
besked om de medfédda skador hon
hade?
— Agnes var ungefir en vecka gammal
nér vi fick veta att hon hade en medfédd
hjarnmissbildning. Den férsta tiden var
oerhort turbulent och i den chock vi
hamnade hade jag ménga motstridiga
kéanslor. Hon &r vért forsta barn och jag
hade inga kunskaper om funktionsned-
sittningar. Jag sag framfér mig att hon
skulle vara sdngliggande och omedveten
om sin omvérld, om hon skulle 6verleva.
Jag onskade pé ett sitt att allt skulle
vara Over, sd att jag och hennes pappa
skulle kunna bérja om och forsoka fa
ett friskt barn. Samtidigt hade hon and-
ningsuppehall flera ganger om dagen
och varje géng det hinde kinde jag en
oerhort stark instinkt om att hjalpa hen-

ne att overleva och ge henne ett sa bra
liv som mojligt. Nér hon var fem veckor
fragade vi om hon skulle vara hjilpt av
“ett hal i halsen”. Lakaren skickade oss
till ett storre sjukhus dir hon operera-
des. Tracken underlittade hennes and-
ning och gjorde att vi kunde flytta hem
fran sjukhuset. I fyra méanader turades
hennes pappa och jag om att vaka 6ver
henne dygnet runt, innan den forsta as-
sistenten knackade pa dorren.

Vilka var de positiva respektive mindre
positiva erfarenheterna av varden den-
na forsta tid?

— Nar hjarnskadan uppdagats fick jag en
kénsla av att neopersonalen backade lite,
och vi foraldrar tog 6ver manga av de
livrdaddande insatserna. Det drdjde dock
innan négon tog upp frdgan om behand-
lingsbegransningar med oss, trots att vi i
efterhand sdg i journalen att ldkarna be-
slutat om noll IVA. Direfter fick vi tréffa
en barnskéterska, Marita, som med fast
hand hjélpte oss att vaga halla i Agnes,
men ocksé visade mig hur man pumpade
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ut mjolk och uppmanade mig att skriva
dagbok. Hon fanns ddr nar vi var som
skorast, och visade att vart barn skulle be-
handlas precis som alla andra. Nér Agnes
hade fétt sin track fick hon en fantastisk
ldkare som hette Hans Selldén. Han och
hans personal bemétte Agnes som vilket
barn som helst och fragade hur vi fordld-
rar madde under de fyra aren hon hade
sin track. Han hjélpte oss med remisser
till diverse specialister, trots att han inte
var Agnes PAL. Han hade alltid tid for
samtal, och tog ett helhetsansvar, vilket
gjorde att vi kdnde oss vildigt trygga.

Hur fungerar Agnes idag? Vad klarar
hon av i vardagen? Hur ser kommu-
nikationen ut mellan er fordldrar och
henne? Vad tycker hon om att gora?
Hur skulle du som hennes mamma,
som ser henne i princip dygnet runt,
bedoma att hennes livskvalitet dr idag?
- Om man objektivt ska mdta Agnes
livskvalitet i funktion och prestation, sa
klarar hon ingenting. Hon kan inte se,
inte gd, inte prata. Vi vet inte heller hur
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mycket hon f6rstér, men vi utgar fran och
behandlar henne som om hon forstar allt

vi sager.

Men med hjilp av oss, hennes sys-
kon, personliga assistenter och larare pa
gymnasiesdrskolan — som kidnner henne
utan och innan, och fyller hennes vardag
med mening - skulle jag séga att hon har
battre livskvalitet 4n ménga andra fullt
friska ménniskor. Vi som kdnner henne
val tolkar henne genom hennes minspel
och andetag. Pa fritiden gillar hon att aka
och bada, ga pa Grona Lund eller bio och
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konserter. Jag kdnner ingen som njuter av
livet s& mycket som hon.

I en situation som denna ndr ens barn
ar i behov av omfattande vard, dyg-
nets alla timmar, kan man litt begripa
att det stundtals kan vara mycket an-
stringande pa ett personligt plan. Hur
har familjen hanterat situationen? Hur
har stodet fran varden sett ut i det av-
seendet?

— Tack vare att Agnes fick beslut om per-
sonlig assistans sa tidigt har hon kunnat

bo hemma. Det svaraste i vardagen har
varit att som foralder kdnna sig ensam om
ansvaret for hennes liv, att det ofta hianger
pé oss att soka upp den vard hon behoéver,
och se till att hon far den. Vi har pa se-
nare ar saknat en samordnande funktion,
nidgon som tagit ett helhetsperspektiv
och som vi kunnat ringa och rddfraga. Vi
har behovt bli experter pa likemedel och
andningshjalpmedel samt vilket kirl som
ar bast att sticka i och vilken antibiotika
hon svarar bast pa. Vi har i perioder dg-
nat flera timmar varje dag 4t att bestélla

forbrukningsmaterial, férnya recept och
underhéll hjalpmedel, samtidigt som vi
emellanat bokstavligen hjalpt henne att
andas.

Allt detta sammantaget har lett till att
jag, liksom andra fordldrar i liknande
situation, stundtals kimpar med utmatt-
ningssymtom. Jag vet att det finns hjalp
att fi, men ibland kénns rdden kring hur
man ska bli frisk frdn utmattning - att
man ska vila och sjukskriva sig — nastan
som ett han. Ingen vikarierar ju for mig.

Agnes har idag natt vuxen élder, nagot
som aldrig varit sjalvklart. Vilka utma-
ningar har du som foérilder mott i var-
den under Agnes uppvixt? Vilka prak-
tiska forbattringar skull du 6nska att
man fokuserade pa, for att underlitta
for fordldrar med barn i palliativ vard?
- Odéndligt ménga specialistkontakter
inom vard och habilitering som dessut-
om ofta byts ut, liksom att ligga inne och
var attonde timme tréffa ny personal som
inte kdnner oss eller Agnes - tar enormt
mycket tid och energi. Ménga &r fantas-
tiska men eftersom kunskapen om barn
med flerfunktionsnedsittning generellt
satt dr ganska ldg, och Agnes inte kan
fora sin egen talan, blir jag som foralder
som en slags ambassador for henne i var-
je mote. Jag vill att alla som tréffar henne,
till och med stdderskan pa avdelningen,
ska forstd att Agnes har ett bra liv, och
det tar enormt mycket kraft och energi.
Ibland har vi ocksé mott ldkare som tyck-
er att hon verkar lida i sitt grundtillstand
- nér hon har en kraftig infektion ser hon
ju véldigt sjuk ut - och som fragat om vi
verkligen vill att de ska hjalpa henne. D4
har vi behévt vara vélformulerade och
sakliga och sdga Vi vill att Agnes ska fa
fulla insatser sa linge hennes livskvalitet
ar god”.

Min drém é&r att vi hade haft tillgdng
till avancerad sjukhusansluten hemsjuk-
vard, med ett litet team runt Agnes som
foljt henne under uppvéxten och som vi
stod i regelbunden kontakt med, som ség
hela var familj. Palliativ vard helt enkelt,
men med kurativ behandling och fulla
insatser s lange vi som kdnner henne
bést anser att hennes livskvalitet ar god
och ldkarna tror att det finns en chans att

en behandling kan gora nytta och ddrmed
ridda hennes liv.

Hur ser ditt eget liv ut idag? Vilka er-
farenheter skulle du vilja dela med dig
av till andra fordldrar som befunnit sig,
eller befinner sig i samma situation?

- Jag har, tack vare Agnes, bytt bana och
jobbar sedan nagra dr som journalist,
forfattare och forelésare, for att uppmark-
samma situationen for familjer som har
barn med flerfunktionsnedséittning. Om
jag hade kunnat ge ett rdd mig sjalv nér
jag var nybliven mamma till Agnes, s&
skulle det vara att vdga lyssna mer pa min
magkansla.

Vad ér det viktigaste budskap du skulle
vilja dela med dig av till yrkesverksam-
ma, som moter forédldrar till barn i be-
hov av palliativ vard?

— Till alla yrkesverksamma vill jag sdga
att ge fordldrar av det dyrbaraste ni har,
er tid, och var inte rddda for att prata om
doden och existentiella fragor. Hjilp oss
ocksd att hitta andra i liknande situation,
redan pé neo. Vi behover se att vi inte ér

OM ANNA PELLA

ensamma. Jag tror ocksd att det dr viktigt
att forsta att vara familjer lever med en
extra grundton i livet, som paverkar oss
i varje beslut vi tar. Varje dag eller timme
som ni kan goéra nagot som underldttar
for oss, dr viktig. Livskvalitet handlar om
att fd sina behov tillgodosedda och det
innebdr insatser frdn samhéllet sa att hela
familjen kan fa ett gott liv — s& linge det
varar.

Tips:

Likaren Ann-Kristin Olunds bok
”Kvalificerad omvdrdnad i vardagen for
personer med flerfunktionsnedsdttning”

Backer:

Niir du ler stannar tiden (2017) om att
bli fordlder till ett barn med svdr hjéirn-
skada. Barnboksserien Funkisfamiljen.
Vintesorg (2022) om att ta vara pad livet
medan det pdgar.

Margareta Munkert Karnros
E-mail: info@barnlakaren.se

Familj: Agnes, 19, Ida 17 och Stina, 14, samt maken Anders.

Bor: Akersberga utanfor Stockholm.

Gor: Forfattare, journalist och foreldsare. Frilansar for hejaolika.se och Natio-
nellt kompetenscentrum anhoriga. Fordldrarepresentant i Nationellt vardpro-
gram for palliativ vard av barn. Foreldser for yrkesverksamma och anhoriga

under namnet www.gottlivforalla.se

Kuriosa: Har medverkat i SVT:s Nar livet vinder (avsnitt 6, sdsong 6. SVT
Play), samt SR:s Svenska beréttelser pa Dramaten (SR Play).
Drommer om: Att foreldsa pa lakarutbildningen och andra vardutbildningar

Om boken Vintesorg:

ning, nu blir vuxen.

ta vara pd livet. Medan det pagr.

Anna Pellas dotter Agnes tillhor en helt ny generation unga som kallas "de nya
6verlevarna’. Men vardagen ar skor och inte pd nagot sitt sjalvklar, och samhéllet
star pa manga sitt oforberett nir Agnes, som har en svar flerfunktionsnedsétt-

Viéntesorg ar dagboksanteckningar, skrivna till Agnes. Vi far vi folja Agnes
under tonarstiden och hur hennes fordldrar s& smaningom férbereder for att
hon ska kunna flytta hemifran — samtidigt som hennes férsémrade andning
pédminner dem om att sanden i hennes timglas haller p& att rinna ut. Dagboken
till Agnes handlar om hur det ar att leva med en extra grundton i livet och att
forhalla sig till ovisshet. En hoppfull berittelse som paminner oss om att forska
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Foraldrar behover battre

stod i hanteringen av

hogrisklakemedel i hemmet

Ar 2009 valde Apoteket Produktion och Laboratorier (APL) att sluta tillverka orala
suspensioner av cytostatika fran tabletter och kapslar for att skydda sin egen personal
fran ladkemedlens toxiska effekter och for att de saknade lokaler anpassade till detta.
Fordldrar till barn med cancer fick istillet for apoteket ta 6ver ansvaret att iordning-
stdlla hogrisklikemedel i hemmet. Inte saknas bara da en anpassad lokal utan dven

utbildning och ofta ratt material.

I Sverige insjuknar ungefir ett barn om
dagen i cancer, cirka 370 cancerfall/ar.
Ett cancersjukt barn vardas oftast forst pa
sjukhus och sedan i hemmet dar likeme-
delsbehandling utgor en central del i bar-
nets vard. Idag 4r det alltmer av barncan-
cervarden som forflyttas till hemmen, ddr
foraldrar far det stora ansvaret att hantera
likemedel pd egen hand. D& det oftast
saknas barnanpassade beredningsformer
for ménga likemedel i Sverige stalls for-
aldrar infér ménga utmaningar nér lake-
medel behéver beredas i hemmen. Innan
2009 ansvarade APL for att ta fram cy-
tostatika i flytande form frén tabletter och
kapslar. APL valde ddrefter att ldgga ner
verksamheten av orala cytostatika for att
skydda personalen frén att exponeras for
lakemedlens toxiska effekter och saknade
lokaler anpassade till denna hantering*
(1). Ansvaret att hantera hogrisklakeme-
del 6vergick i stéllet till fordldrarna som
fick utféra detta i sin hemmiljé utan att bli
forsedda med standardiserad information
och traning i korrekt och siker lakeme-
delshantering.

Vad hinder i hemmen?

I en nyligen publicerad vetenskaplig ar-

tikel beskriver vi observationer av hur

fordldrar hanterade orala cytostatika i

hemmet (2). Manga fordldrar kdnner sig

otrygga av att hantera hogrisklakemedel i

hemmet men de gor sitt bésta for att anda

16sa problemen. Exempel pé de patientsa-
kerhetsrisker som observerades:

« Ofta gavs inte optimal dos till barnet.

o Fordldrarna utsattes for 6kad expone-
ringsrisk av cytostatikan genom felak-
tig hantering.

o Ofullstindig anvindning av skyddsut-
rustning.

o Ofta felaktig férvaring av lakemedlet.
Baserad pé dessa observerade risker har
vi utarbetat riskreducerande atgirder
i form av praktisk traning av forédldrar
samt information presenterad pa olika
sitt och pa olika sprék Hemsida: www.
eped.se/patient.

Vi foreslér foljande:

e Krav pd att apoteket aterigen borjar
tillhandahélla orala hogriskldkemedel
att ges i hemmen.

o Information som &r tydlig, lattillgang-
lig, presenterad pé olika satt och till-
ginglig pd olika sprak, given vid ratt
tidpunkt och gérna pa deras moders-
mal.

o Stod, tips och traning med lakemedel-
sadministrering och intag, speciellt nar
barnet ska ta sin forsta dos.

o Dedikerad person/team for att svara pa
likemedelsrelaterade fragor som ror
hembehandling.

o Dedikerad person som &r ansvarig for
att sakra hantering av lakemedel, spe-
ciellt hogrisklakemedel av béade for-
aldrar/patienter samt véardpersonal i
hemmet.

o Forskrivning av engdngsmaterial med
mojlighet till hemleverans for att kun-
na hantera lakemedel pé ett korrekt sétt
i hemmet.

Referenser

1. ISOPP Standards for the Safe
Handling of Cytotoxics. Journal
of Oncology Pharmacy Practice.
2022;28(3_suppl):S1-S126.

2. Akkawi El Edelbi R, Eksborg S,
Ekman ], Lindemalm S. Impro-
ved home management of oral

pediatric anticancer drugs as a
result of an intervention compri-
sing practical training, written
instructions and movie clips: A
pilot study. ] Oncol Pharm Pract.
2022:1078155222108044

FAKTA
Hur hanterar man cytostatika?

Hantering av cytostatika bor ske i
ett separat rum speciellt avsett for
detta andamal. Detta rum maste ha
en varningsskylt utanfér rummet
och fir endast anvandas av utbildad
personal. Rummet ska ha en ven-
tilation som skapar ett undertryck,
vilket minimerar risken f6r sprid-
ning av partiklar fran produkterna.
Alla aktiviteter som kan leda till

att partiklar genereras, till exempel
krossning av tabletter, bor utforas i
ett biologiskt sékerhetsskap av klass
1(1).

Ranaa Akkawi El Edelbi, leg. apotekare,
PhD, Barnldkemedelsgruppen Tema
Barn-Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Karolinska Universitetssjukhuset, Stock-
holm Institutionen for kvinnors och barns
hdlsa, Karolinska Institutet

E-mail: ranaa.akkawi-el-edelbi@
regionstockholm.se
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NEONATAL PALLIATIV VARD

Forfattare: Ann Edner, PhD, Overldkare, Ordyf. i SNF's Etikgrupp, ledamot i Etikrddet Region Uppsalalntensivvdrdsavdelningen
for nyfodda 95F, Akademiska Barnsjukhuset, Uppsala. Therése Kjellin, Bitr universitetssjukskoterska perinatalpalliativvird och

etik, Neonatalavdelningen, Karolinska Universitetssjukhuset, Solna.

Neonatal palliativ vard (NPV), en relativt ny term inom neonatologin, skiljer sig avsevart
fran dldre barns palliativa vard d& nyfodda/spddbarn inte kan kommunicera sina behov
och kénslor verbalt. De ar ocksa mer beroende av medicinteknisk apparatur samt erfaren
neonatalpersonal. Trots att neonatalbarnen utgoér den hogsta incidensen av dodsfall inom
den pediatriska befolkningen sa finns dnnu inget nationellt vardprogram i NPV. Svenska
Neonatalforeningens Etikgrupp har nu paborjat ett arbete med ett sddant dokument.
Nedan ses planerad struktur pa vardprogrammet samt exempel pa viktiga punkter.

Fotograf: Peter Skoglund

Avsnitt Kapitel Viktiga punkter ur innehallet
Bakgrund A. Bakgrund Introduktion/Definition/Demografi

B. Prenatalt/Perinatalt Ska ingd

C. Transport Till hemsjukhuset fran (universitets)sjukhuset

D. Kapiteltitel ej bestdmt Vilka neonatalbarn?
Beslut E. Fatta beslut, etisk diskussion | "Intensivvard p& denna niva ej till gagn for barnet”

F. Informera foraldrar Avsta anvinda termen “brytpunktsamtal” (se "M”)
Praktiska krav G. Personalkrav Hog neonatalkompetens

H. Lokal/miljo P4 eller i néra anslutning till neonatalavdelning

1. Forberedelser Foréldrar 24/7 med barnet, syskon, besok

J. Procedur Namngivning/dop, extubation — inkl. likemedel
Handliggning K. Handldggning efter dodsfall | Fjérilsprojektet (neonatalbutterflyproject.org)
efter doden L. Obduktion Familjeanpassad uppfoljning, efterlevandestdd

M. Personalvéard Avlastnings-uppfoljningssamtal

N. Om barnet 6verlever Kvalificerat neonatal-psykologiskt stod
Sammanfattning | O. SAMMANFATTNING
Appendix Nutrition/flédesschema Adekvat, individanpassad nutrition

Likemedel, tabell Smaérta/angest - eget kapitel

Komplementér behandling, Musikterapi, sjukhushund, sétta “guldkant” pa

minnessamling, religion tillvaron, fot-handavtryck, harlock

Kortfraga: De allra minsta — hur ser den palliativa varden

ut for dem déar du ar yrkesverksam?

och fortroende. Vara medarbetare tranas

Var aldsta medlem

har firat sin 100-arsdag

Inga Engstrom, nestor i svensk barnallergologi,
fyllde 100 &r den 7 augusti. Hon uppvaktades veder-
borligen av en stor familj, bland annat 15 barnbarns-

barn, och av gamla kollegor. Barnlakaren sallar sig
till gratulanterna.

Las ocksd Margareta Munkert Karnros intervju
med Inga i Barnldkaren nr 4, 2021,
sid. 30-31.

Elisabeth Olhager, neonatolog, docent,
verksamhetschef, neonatalverksamheten
Skanes Universitetssjukhus:

—Pé neonatal-IVA i Lund och neonatalav-
delningen i Malmé har vi sedan manga
ar mycket valskrivna riktlinjer gallande
palliativ vérd bade ur ett medarbetarper-
spektiv, féraldraperspektiv men ffa ur pa-
tientperspektivet.

Grundldggande ér att alla beslut ska
sjalvklart leda till, vad som bedoms vara
det basta for patienten. Det finns situa-
tioner dér det ér béttre for patienten att fa
do 4n att utséttas for ett forlingt lidande

Butterflyprojektet:

och att avlida under intensivvérd. Ingen
ska ensam ta beslut om att avsta fran el-
ler avbryta en pagaende livsuppehallande
behandling, varfér upprepade vardkonfe-
renser ar av varde. Enligt svensk lag ska
tva legitimerade lakare vara delaktiga i be-
slut om palliativ vard och det ska vara do-
kumenterat i den medicinska journalen.
—Foraldrarnas delaktighet 4r central i
palliativ vard. Vér erfarenhet ar att sam-
talen med fordldrarna maste fa ta utrym-
me bade gillande tid och plats, dvs samtal
behover upprepas och ska sjilvklart ske
i avskildhet. Vart mal ar att skapa tillit

i att anvdnda ett enkelt sprak och vara
s& tydliga och 4rliga som mojligt, t ex att
anvinda ord som dod, istallet for om-
skrivningar som gér bort /inte finnas mer.
Utifran den langa erfarenhet som manga
av omvardpersonalen och lakarna har i
var verksamhet, stravar vi efter att vigleda
fordldrarna, t ex ger vi information om att
néra anhoriga 4r vilkomna att besoka det
sjuka barnet, skapa gemensamma minnen
och att ordna dop eller andra religisa
ceremoniers som &r viktiga for just den
familjen.

Stod till féréldrar och végledning till neonatalpersonal om den psykologiskt komplicerade situationen uppstar att foraldrar forlorat/
forlorar ett eller tva foster/barn i en tvilling- eller trillinggraviditet. Om foréldrarna vill/6nskar s& sétts en/tva specialgjorda fjaril/
ar upp pé det/de kvarlevande barnets/barnens kuvos/kuvoser. Fjarilen/arna symboliserar det/de fostret/barnet/fostren/barnen som

avlidit.
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Acta Paediatricas Impact Factor
har 6kat med 76 procent

Svenska forskare i biomedicin
brukade oftast publicera sina
forskningsresultat i skandina-
viska Acta tidskrifterna fram
till slutet av forra seklet. Det
gillde i hogsta grad Acta Pae-
diatrica, dér flera epokgorande
artiklar om gluten intolerans,
PKU, vatskebalans, tillvéaxt,
barnolycksfall och cp-skador
publicerades. Sedan introduce-
rades impact faktorn (IF) och
det blev allt viktigare att publ-
icera sig i tidskrifter med hog
IE. Det har lett till att alltmer
“flashy research” publiceras i
“glitzy journals’, enligt Nobel-
pristagaren Randy Schekman.
Acta Paediatrica har inte haft
s hog IF (omkring 2), men i

Foto: Jakob Stigson.

ar har den hoppat upp till
4,056. Mycket tack vare vis-
sa s.k. block busters sdsom
Jonas Ludvigssons artikel
om Covid 19 hos barn.
Chefredaktoren och re-
daktionen vill tacka for-
fattare, referenter och l4-
sare som har bidragit till
denna 6kning . Den som
ar intresserad av att stal-

la upp som referent eller
adjunct editor kan hora
av sig till redaktionen.

Hugo Lagercrantz
Chefredaktor
E-mail:
Hugo.Lagercrantz@
actapaediatrica.se

B

En pigg Inga Engstrom pd sin 100-drsdag. Hir uppvaktas hon av
bland andra Goran Wennergren, Nils Aberg och Birgitta Aberg.
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Kulturredaktor: Géran Wennergren

Konstpaus

— Johannes Vermeer och en oviantad
koppling till mikroskopet

En resa till Nederlander-
na under sensommaren,
med besok pa konstmuseet
Mauritshuis i Haag, har
stimulerat mitt intresse

for Johannes Vermeers
konst. Den hollindske
1600-talskonstnirens mest
berdmda malning, ”Flicka
med pérlorhiange”, finns pa
museet. Dir finns ocksa
hans utsokta landskapsmal-
ning med panoramautsikt
over hemstaden Delft.

Johannes (Jan) Vermeer (1632-1675)
foddes i Delft, dar han skulle leva under
hela sitt korta liv. Fadern var sidenviva-
re och konsthandlare. Foraldrarna drev
ocksd ett vardshus. Johannes Vermeer
gifte sig 1653. Hustrun hette Catharina
Bolnes och &ktenskapet blev barnrikt.
Familjen bodde tillsammans med Catha-
rinas mor, Maria Thins, i moderns hus.
Nér Vermeer dog, endast 43 4r gammal,
lamnades hustrun ensam med 11 barn.
Under sin levnad var Vermeer en ansedd
konstnir och kind i sin hemstad. Efter
sin déd glomdes han dock néstan bort
men dteruppticktes pd 1800-talet.

Flicka med pérlorhénge

Johannes Vermeer hade en masterlig for-
maga att aterge ljus. I "Flicka med parlor-
hinge” ser vi detta genom hur mjukt flick-
ans ansikte har &tergivits, i underldppens
och 6gonens glans och i den bldnkande
pérlan (Bild 1). Tva tygstycken, ett gult
och ett blatt, har konstfardigt virats till en

Barnldkaren nr. 5/22

Bild 1. Flicka med pdrlorhinge (Meisje met de parel). Johannes Vermeer, omkring 1665.
Olja pd duk. Mauritshuis, Haag. Foto: Mauritshuis. Public domain.

Bild 2. Vy over Delft (Gezicht op Delft). Johannes Vermeer, fran 1660-1661.
Olja pa duk. Mauritshuis, Haag. Foto: Mauritshuis. Public domain.

turban. Den bla fargen har mélats med ul-
tramarin, ett dyrbart firgpigment som ut-
vanns ur halvidelstenen lapis lazuli som
hidmtades till Europa fran Afghanistan
dér den brots i Kokchas floddal.

Portrittet av flickan och spelet mellan
ljus och skuggor, framhévs av att flickan
har malats mot en helt mork bakgrund.
Ursprungligen var den svarta bakgrun-
den laserad med en gron firg for att ge ett
morkt gront intryck, men tidens tand har
gatt hart 4t den grona lasyren, medan den
bla firgen ar valbevarad.

Troligen forvédrvades tavlan ursprung-
ligen av den féormoégne képmannen Pieter
van Ruijven i Delft, som képte méanga av

Vermeers tavlor. Ar 1903 donerades mal-
ningen till den kungliga konstsamlingen
P& Mauritshuis av konstsamlaren Arnol-
dus Andries des Tombe. Han hade kom-
mit over tavlan pé en auktion &r 1881.
Malningens popularitet har varit stor
under de senaste decennierna. Jag har
sett motivet pd kylskdpsmagneter och
muggar. Tavlan och det vi vet om Ver-
meer och hans familj &r utgéngspunkt
for romanen “Flicka med parlérhinge”
av Tracy Chevalier. Boken filmatiserades
2003 med kénda skadespelare i huvudrol-
lerna. Flickan spelades av den naturligt
portrittlika Scarlett Johansson medan
Colin Firth gestaltade Johannes Verme-

er. I Chevaliers bok ér flickan en 17-arig
tjdnsteflicka i det Vermeerska hushéllet,
men vem hon egentligen var vet vi inte.
Kanske ville Vermeer bara mala en ung,
vacker flicka.

Utsikt 6ver staden Delft

I ”Viy 6ver Delft” ser vi staden fran s6der
(Bild 2). Delft var en livlig handelsstad
men hir andas staden lugn och det tycks
vara vindstilla. Lugnet forstirks av de
horisontella linjer som skapas av vattnet,
staden och himlen. Samspelet mellan ljus
och skugga, de imponerande molnen och
byggnadernas éterspegling i vattnet gor
mélningen till ett misterverk. Aven den-
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na tavla tros ha kopts av Pieter van Ruij-
ven och till en bérjan ha drvts av hans ef-
terlevande. Fran &r 1822 har den hort till
Mauritshuis.

P4 tva stillen i sin romansvit “Pa spa-
ning efter den tid som flytt” berattar
Marcel Proust om ”Vy 6ver Delft” och i
ett brev beskrev han den som “vérldens
vackraste tavla”

Kvinna i blatt som laser ett brev

Har ser vi en gravid kvinna som ldser ett
brev (Bild 3). Hon bar en milt bla, kort
satangjacka. Frén ett fonster, som vi inte
ser, faller ljuset in frén vanster och belyser
kvinnans ansikte och den lapis lazuli-bla
jackan. Pa viaggen bakom kvinnan héng-
er en karta. Scenen med den havande
kvinnan och firgskalan andas lugn. For
en sentida skandinavisk betraktare 16per
associationerna framat i tiden till Vilhelm
Hammersheis kvinnogestalter och rums-
interiorer.

I ett brev till en mélarkollega omtala-
de Vincent van Gogh just denna Verme-
er-tavla som “underbar och vacker” och
van Gogh kommenterade med uppskatt-
ning hur konstndren hade kombinerat
fargerna.

Ovintad koppling till

mikroskopets uppfinnare

Efter Vermeers dod var det Antonie van
Leeuwenhoek, som vi kidnner som upp-
finnare av mikroskopet, som utsags att
forvalta dodsboet. Vermeer och van Le-
euwenhoek var bada fodda i Delft och
bodde och verkade samtidigt i staden.
Det har foreslagits att van Leeuwenhoek
kan ha varit bestillare av Vermeers tavlor
“Astronomen” och “Geografen” och att
van Leeuwenhoek dven kan ha statt mo-
dell for de tva malningarna.

Barnldkaren nr. 5/22

Bild 3. Kvinna i bldtt som ldser ett brev (Brieflezende vrouw), Johannes Vermeet,
omkring 1663. Olja pa duk. Rijksmuseum, Amsterdam. Foto: Rijksmuseum. Public

domain.

Eftertanke

Konst som blir sa populdr att den far pry-
da kylskdpsmagneter riskerar att uppfat-
tas som banal. Men ar det verkligen ratt-
vist? Ar en tavla mer hogkvalitativ for att
den uppskattas av endast ett fatal utvalda?
Malningen och historien bakom den ér ju
densamma som innan tavlan blev kidnd
och omtyckt av ménga.

Referenser

1. Mauritshuis, Haag. https://www.
mauritshuis.nl/en/

2. Johannes Vermeer, Wikipedia.
https://sv.wikipedia.org/wiki/Jo-
hannes_Vermeer

3. Vandivere A, Wadum ], Leonhardt
E. The girl in the spotlight: Vermeer
at work, his materials and techni-
ques in Girl with a pearl earring.
Heritage Science. 2020; 8: 20.
https://doi.org/10.1186/540494-
020-0359-6

4. Chevalier T. Flicka med pdrlor-
hénge. Massolit forlag, 2016.

E-bok, oversittare Anna Strand-
berg, ISBN: 9789176791332 och
ljudbok, upplisare Vanna Rosen-
berg, ISBN: 9789176791325.

Film

Girl with a pearl earring, 2003. Regi:
Peter Webber. Skddespelare: Colin
Firth, Scarlett Johansson, Tom Wil-
kinson, Essie Davis, Cillian Murphy.

Goran Wennergren, Seniorprofessor,
overlikare, Avdelningen for Pediatrik,
Goteborgs universitet och Drottning Silvi-
as barnsjukhus, Goteborg

E-mail: goran.wennergren@pediat.gu.se

Bokrecension:

En sjukhusdirektors

bekannelser

Forfattare: Cecilia Schelin Seidegdrd
Antal sidor: 327

Forlag: Kaunitz-Olsson

Utgiven 2022
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Cecilia Schelin Seidegérd ar mest kind
for denna tidskrifts ldsare som f d sjuk-
husdirektor fér Karolinska Universitets-
sjukhuset. Men hon har haft manga fler
hogt uppsatta positioner som hog chef
i Astra, styrelseordférande for System-
bolaget, Kungliga Tekniska hogskolan,
Goteborgs Universitet, landshévding for
Gotland och Kalmar ldin med mera, med
mera. Nu har hon gett ut sina memoarer:
Ett helvete i taget. En karridrists bekén-
nelser.

Hon bérjar med att kortfattat beritta
om sin bakgrund. Hennes mormor var
en festlysten ryska gift med en svensk
affirsman i Ryssland, vilka flydde revo-
lutionen under dramatiska former. Cissi,
som forfattaren kom att kallas, vaxte upp
i en Stockholmsférort och sedan i Visby.
Som hastflicka ville hon férst bli veterinar
men boérjade i stillet lisa biokemi och
biologi, vilket ledde till doktorsexamen i
Lund. Hon s6kte jobb pd Draco, men blev
forst forbigdngen av en mindre meriterad
man innan hon fick sin tjdnst ddr. Man
far folja hennes lysande karridr inom
den enormt framgéngsrika svenska ldke-
medelsindustrin under 1980-1990-talet.
Hon utsags till naringslivets méktigaste
kvinna &r 2000, men det verkade stora de
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andra cheferna pa Astra, som gav henne
gliringar i stéllet for att gratulera henne,
vilket hon beskriver i kapitlet: Kraschen
i glastaket. Sammanslagningen mellan
Astra och Zeneca ledde till att en stor del
av forskningen flyttade ut fran Sverige,
vilket bidrog till att hon slutade och blev
sjukhusdirektér for Huddinge sjukhus.
Det var en dramatisk omstéllning frén en
expansiv och flardfull tillvaro med fina
middagar till en miljé6 med sparbeting,
pévert méblemang och wraps.

Forsta gdngen jag sdg och horde henne
live var nir hon samlade alla verksam-
hetschefer vid det sammanslagna Karo-
linska Universitetssjukhuset till ett mote
pé ett hotell precis mitt emellan Hud-
dinge och Solna. S& vitt jag kommer ihag,
sd borjade hon med att beritta om hur
lyckad sammanslagningen av Djurgér-
dens respektive Alvsjos damfotbollslag
hade blivit. Jag noterade dock att denna
“merger”, som hon kallar det for, forlo-
rade strax efter i en match. Men nér jag
ldser hennes memoarer nu tycker jag nog
att hon i stort sett var bra som sjukhusdi-
rektdr och att det var fel att hon fick avga
bland annat for att hon inte ville g& med
pé att privatisera en ndrakut i anslutning
till sjukhuset. Hon erkénner sina egna
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misstag, men menar att man maste fa
vaga gora fel beslut ibland. Det ror sig om
ett helvete i taget sdsom omodjliga spar-
beting och avskedanden av understillda
chefer.

Det ar mycket name dropping i boken,
som man laser med intresse om man som
jag arbetat inom sjukkvarden i Stock-
holm och varit sommargotldnning. Lite
forvanande 4r dock att néstan inga av
vara framsta medicinska forskare inklusi-
ve Nobelpristagare finns med i registret.
Men detta fortar inte mitt helhetsintryck
att detta ar en mycket lasvird memo-
arbok och unik om en kvinnas karridr
inom en grabbig lakemedelsindustri och
en sjukhusvérld ofta illa styrd av politiker.

Hugo Lagercrantz, chefredaktor for Acta
Paediatrica
E-mail: hugo.lagercrantz@ki.se
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NYTT LAKEMEDEL - MINIDERM DUO

Starker hudbarniaren
battre an Mimiderm”

Miniderm Duo 20 mg/g + 200 mg/g krédm
(karbamid + glycerol) ar den stérsta produkt-
utvecklingen fran ACO pa 20 ar. Malet har
varit att utveckla en krdm som bade starker
hudbarriaren och ar valtolererad. Effekten
har undersokts i en klinisk studie.?
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o Miniderm Duo 500g ingar i Iakemedelsférmanen
e . och finns tillgdnglig fér férskrivning fran och
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Valkomna Hll BARNUECKAN 2023

Antligen &r det dags! Barn och Ungdomskliniken i Halmstad, har for forsta gdngen fatt
aran att arrangera Barnveckan, 2023. Vi halsar all vardpersonal med intresse for barn,

vdlkomna till Barnveckan som denna gang kommer att arrangeras den 22-25e maj.

Arets tema ar ”barnet p& sprang”. Barnet ar i stindig rorelse i s& manga aspekter s3
varfor inte 6ppna upp for en konferens dar vi beror barnet pa sprang, fran det nyfédda
lilla barnet som precis kommit till varlden, till den stora tonaringen som skall ta klivet in

i vuxenvdrlden — och allt daremellan.

Under fyra dagar kommer vi fa lyssna till intressanta forelasningar, medverka i
paneldiskussioner och workshops och njuta av trevlig underhallning pa kvallarna.
Vi hoppas att ni precis som vi ser fram mot en vecka full av kunskap och méten med

likasinnade.

APOTEKENS COMPOSITA

/' ] Y _ \/N(wl' vilkomna Hill -H-o\lms-l'w\

Referenser. 1. Produktresumé Miniderm Duo. www.fass.se 2. A comparison of three types of emollients on the skin barrier of Y74 - D -
patients with a history of atopic dermatitis. Poster nr PO197 presenterad pa EADV virtual congress 29/9-2/10 2021. . MﬂJ

Miniderm Duo 20 mg/g + 200 mg/g kram (karbamid + glycerol). OTC/Ff. ATC: DO2AES5T. Indikation: Torr hud hos vuxna och barn i alla aldrar. 5?(&'\3

& 5
For fullstandig férskrivarinformation och pris se www.fass.se. Datum fér dversyn av produktresumén: 2021-11-25. BN"& PA
Minlderm 20 % kr&m (glycerol). OTC/Ff. ATC: DO2AX. Indlkatlon: Torr hud. Fér fullstadndig férskrivarinformation och pris se www.fass.se.

Datum for éversyn av produktresumén: 2021-11-25
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ISSUE HIGHLIGHTS

1 | LIFE SUPPORT DECISIONS AT THE
LIMIT OF VIABILITY

f-“-—i'. A national Swedish study by

‘ Lundgren et al reported that
the number of infants born

before 24weeks who sur-

vived to 40weeks of post-

¥ “_ ‘ menstrual age doubled from
¥ l 2007 to 2018 However,
neonatal morbidity rates did
not change. The accompanying editorial by Markestad discusses deci-
sions at the limit of viability,2 including a study of paediatric residents
in Norway in 2017-2020. They were asked whether they would want
life support to be started if their own infant was born at gestational
ages of 22-26 weeks. None of 80 respondents favoured life support
at 22 or 23 weeks, but 30% expressed uncertainty at 23weeks. Even
at 25weeks, only 59% were in favour of life support and 34% were

uncertain.

2 | GIVING BABIES PLACEBO
INJECTIONS AND THE MORAL RISK OF
METHODOLOGICAL PURITY

Theubo et al describe a hy-

pothetical study in which

- the desire for methodo-
i ’ logical purity prompted
researchers to give intra-
muscular injections to criti-
cally ill babies who had been
randomised to a placebo
arm.® They criticise this practice because, in their view, it causes
pain that harms babies without delivering any offsetting benefits.

Lantos provides his view on the topic and discusses the moral risk of

methodological purity in clinical research.*

3 | IMMEDIATE SKIN-TO-SKIN CONTACT
IMPROVED CARDIORESPIRATORY
STABILISATION IN VERY PRETERM INFANTS

Linnér et al randomised 91 infants born very preterm from 28+0 to
32+ 6 weeks of gestation in Norway and Sweden to either immedi-

ate skin-to-skin contact with a parent for the first six postnatal hours

© 2022 Foundation Acta Paediatrica. Published by John Wiley & Sons Ltd.
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or standard incubator care.’
They found that the 46 in-
fants who received skin-
to-skin contact had better

autonomic stability scores

than the controls, based on

their heart and respiratory

AN

fraction of inspired oxygen and oxygen saturation.

rate, respiratory support,

4 | ADHERENCE TO VITAMIN D
RECOMMENDATIONS WAS LOW AND
DEFICIENCY COMMON IN CHILDREN

Swedish guidelines recom-

i mend that vitamin D sup-
{‘: "% plements should be given
. - to all children under 2years
é“' of age and to children

under five with other risk

factors, particularly dark
skin. Trollfors found poor
adherence when he studied how many children aged 0-4years,
attending an outpatient clinic in Gothenburg, Sweden, took the
doses recommended by the Swedish guidelines.® The study also
showed that particularly girls from the Indian subcontinent, Middle
East and Africa had the lowest levels levels of serum 25-hydroxy
vitamin D.

5 | MOST ADDER BITES IN FINLAND'S
LAKE DISTRICT CAUSED MILD SYMPTOMS

Adders are the only poison-
ous snakes in the Nordic
countries. Nurminen and
Eskola analysed 109 pae-
diatric adder bite cases in
Finland's Lake District from
2006 to 2015.” Most chil-

dren were bitten on a lower

limb, with minor symptoms, such as localised redness and swelling,
and children over 8 years reported more pain. Antivenom treatment
was rarely administered and then only in severe cases or if symp-

toms progressed. Figures: istockphoto

1470 wileyonlinelibrary.com/journal/apa
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WHAT WE KNOW SO FAR ABOUT ACUTE
HEPATITIS OF UNKNOWN ORIGIN

Afrodite Psaros Einberg and
Bjorn Fischler provide an
overview of what is known
so far about the recently
reported increases in pae-
diatric hepatitis of unknown

aetiology and describe
nine Swedish cases in more

detail.!

PAEDIATRIC EARLY WARNING SYSTEM
FOR HIGH-RISK MALNUTRITION IN LOW-
INCOME SETTINGS

The Responses to lllness
Severity Quantification
scoring tool aims to identify
which children admitted to
hospital with severe acute

malnutrition face the high-

est risk of mortality. Dahl
et al evaluated the use of
the tool in a Nigerian hos-
pital and concluded that it identified high-risk malnourished chil-
dren on admission and during their hospital stay.? The tool may
help healthcare professionals to prioritise patients and potentially
improve survival. In the accompanying editorial, Hildenwall points
out that this is particularly important in settings that manage high
numbers of patients with limited resources and staff.

SCOPING REVIEW OF COGNITION IN SPINA
BIFIDA HIGHLIGHTS HOW IT AFFECTS
DAILY LIFE

Spina bifida is caused by
incomplete closure of the
neural tube during the first
3weeks of pregnancy. A
scoping review by Lindquist
et al summarised the

findings about cognitive

© 2022 Foundation Acta Paediatrica. Published by John Wiley & Sons Ltd.
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characteristics in people with spina bifida.* This showed that the
majority had cognitive difficulties and that these manifested in prob-
lems with language, perception, memory, executive and attentional
functions. These had a major impact on their daily life, which could
affect medical adherence and responsibility and the ability to pre-

vent secondary complications.

PRETERM BIRTHS SHOWED A SLIGHT
DECREASE DURING FIRST YEAR OF THE
COVID-19 PANDEMIC

A national registry-based
study by Mglholm Hansen
et al compared infants born
during the first year of the
COVID-19 pandemic and

the previous 4years. The

authors found that pre-
term live births and still-
births were slightly lower
in Denmark during the pandemic than in the pre-pandemic period,
as they fell from 6.29% to 6.02% of all births.® There were no clear
differences in the subcategories of preterm births between the two

periods.

THE PAINFUL AND SOMETIMES DEADLY
EXPERIMENTS THAT NAZI DOCTORS
CARRIED OUT ON CHILDREN

Last year, Acta Paediatrica
co-sponsored a symposium
called Neurobiology of
Hatred and Paul Weindling
gave a lecture on the pain-
ful, and sometimes deadly,
experiments that Nazi doc-
tors carried out on children
during World War Il. He

reviews the evidence in this paper, by drawing on a biomedical re-

search database that covers 28,655 victims who were subjected to

359 different medical experiments.6 Roelcke objected to some of

Weindling's conclusions in a letter’ and Weindling has responded‘8
Figures: 1-4: istockphoto.com, 5: wiki commons/Mengele medical

experimentation block in Auschwitz

1656 wileyonlinelibrary.com/journal/apa

Acta Paediatrica. 2022;111:1656-1657.
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KALENDARIUM
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OBS! Under kalendariet publiceras enbart kalendariepunkter som registrerats pa BLF:s hemsida.
Registrera dirfor din kurs/fortbildning pa www.barnlakarforeningen.se.
For mer info om respektive kurs se www.barnlakarforeningen.se/kalender/

3-7/10 ICNA-méte i Antalya, Turkiet

10-11/10 CPUP-dagar, Svensk Neuropediatrisk Forening, Stockholm Mer info och anmdlan: www.cpup.se
27-28/10 Perinataldagarna , Stockholm

10-11/11-1Transportkonferens , Goteborg

NASTA NUMMER

Nista nummer har temat Diabetes och utkommer den tion om nér detta sker.

10 december. Det kommer dock att finnas tillgangligt pa

Barnldkarens hemsida www.barnlakaren.se tidigare. Tipsa garna om nyheter: info@barnlakaren.se
Via vart nyhetsbrev, Facebook och Twitter far du informa-

Foto: iStoclg\'#

Jag ar sa ensam har inne

Den psykiskaohalsanokarbland barn och unga.

Hjalp oss bryta trenden.

INSAMLINGS
KoNTO | KONTROLL
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HYPOALLERGENA ERSATTNINGAR
MED SYNEO™ -~

@ Unikt innehall av pre- och probiotika®*>
@ Aterbalanserar tarmfloran’®

@ Stoder immunfoérsvarets Utveckling®”
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Las mer om Syneo™ och Nutricias hypoallergena
ersattningar p& nutricia.se/syneo

Nutricia stoder WHO-koden att brostmjolk ar den basta fodan for spadbarnet. Pepticate Syneo
och Neocate Syneo &r livsmedel for speciella medicinska &ndamal vid kostbehandling av
diagnostiserad komjélksallergi, och ska anvandas under medicinsk Gvervakning.

1. van der Aa LB, et al. Clin Exp Allergy. 2010 May;40(5):795-804. 2. Burks A, et al. Pediatr Allergy Immunol
2015;26(4):316-22. 3. Fox AT, et al. Clin Transl Allergy 2019,9:5. 4. Sorensen K; et al. Nutrients. 20271; 13(3):935.
5. Candy D, et al. Pediatric Res 2018;83(3): 677-86 6. Wopereis H et al. Pediatr Allergy Immunol. 2014;25:428-38.
7. Harvey BM et al. Pediatr Res. 2014;75:343-51.
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LIFE-TRANSFORMING NUTRITION



Alfamino. Junior: en hypoallergen
specialnaring for barn fran 1 ars alder

Lindrar luftvagssymtom
och reducerar luftvags-
infektioner. 12

@¢ Framjar en
I adekvat tillvaxt.”®
|

Framjar de fordelaktiga
bakterierna och minskar
patogener.®

Prebiotisk
effekt med HMOQO 34

Bidrar till mognaden av
@ immunforsvaret.>-¢

Alfamino®Junior med HMO* - =~
Framjar en sund tillvaxt och utveckling

T

Hasten 2022 lanseras Alfamino® Junior - en aminosyrabaserad
specialnaring for barn fran 1 ar. Alfamino® Junior innehaller
HMO* som framjar barnets immunférsvar och tarmflora. 24-¢

*2'-fukosyllaktos (2'FL) och Lakto-N-neotetraos (LNnT) ej fran bréstmjolk .

Ty

Endast for hilso- och sjukvardspersonal

Alfamino® Junior ar ett livsmedel for speciella medicinska &ndamal fér kostbehandling av svar komjolks-

proteinallergi och/eller multipel fédodmnesallergi och/eller malabsorption. Alfamino® Junior &r naringsmassigt komplett och =
lamplig som enda naringskalla. Ska anvdndas under medicinsk évervakning. I\ Iestle

Referenser: 1. Nowak-Wegrzyn A, et al. Clin Pediatr (Phila) 2015;54:264-72. 2. Vandenplas Y, et al. Nutrients. 2022 Jan 26;14(3):530. ‘ .

3.Gold MS, et al. Nutrients. 2022 May 30;14(11):2297. 4. Berger B, et al. mBio. 2020 Mar 17;11(2):¢03196-19. 5. Bode L. Glycobiology N HealthScience
2012:22(9):1147-62. 6. Plaza-Diaz J, et al. Nutrients, 2018. 10: p. 1038. 7. Vandenplas Y, et al. Abstract presented at ESPGHAN,

Glasgow, 2019. 8. Corkins M, et al. Clin Med Insights Pediatr 2016;10:3-9. www.nestlehealthscience.se



