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Spaning pa palliativ vard!

Det ar temat for detta nummer av
Palliativ Vard. Vi spanar — betraktar

- den palliativa varden i Sverige med
utgadngspunkt i den 3:e Nationella kon-
ferensen i palliativ vard. Konferensen
holls i Goteborg under tva dagar i mars
och lockade 850 deltagare fran hela
landet, fran olika yrkesgrupper och
olika vardnivéaer.

De lokala arrangorerna, Palliativt Cen-
trum i Goteborg, gjorde ett fortjanst-
fullt arbete och tankte pa bade kropp
och sjal for deltagare, sessionsledare
och foreldsare. Organisationen méarktes
inte — sa som det ska vara nar det fung-
erar vil. Programmet inneholl 20 olika
sessioner, plenarforeldsningar, oppen
foreldasning for allmianheten, teaterfo-
restallning, workshops, Tjot i hornet

— en goteborgsk variant av att muntligt
presentera sin poster, posterutstall-
ning, med mera med mera.

Hur ska vi kunna presentera program-
met i tidskriften och gora det rattvisa?

Innehall

4 Tema:
Spaning pa palliativ vard

7 Glom inte att ta hand om
kroppen!

8 Metadon i Palliativ Vard

9 Skapande rum ger plats for
existentiella fragor

10 Kan forskning om palliativ vard

paverka den ojamlika
varden i livets slut?

11 Sveriges doktorander
i palliativ vard

12 Var drliga och beritta
sanningen for oss
- foridldrarna orkar inte

14 De nodvindiga samtalen

16 Vansbromodellen

18 “Cancer Tales”

Med den bredd och med alla de olika
dmnesomraden som presenterades
tanker vi inte ens gora ett forsok att
rapportera helheten. Vi har istallet valt
att skriva om ett antal av de omraden
som presenterades. Vi har ocksa fragat
nagra deltagare vad de tar med sig hem
fran konferensen. Forhoppningsvis ska
du som inte deltog bli inspirerad att
delta i nista konferens och for dig som
var med sa kanske detta var just det du
missade eller kanske far du nya syn-
punkter pa det du sag eller horde. Det
ar en styrka att se att s manga samlas
for att vi alla ar intresserade av pallia-
tiv vard. Vi hoppas att det blir manga
som ser fram emot att delta i néasta
nationella konferens som dger rum i
Malmo 2016 www.palliativ2016.se.

Att spana &r inte bara att betrakta
nuet eller att spionera utan ocksa att
se framat. [ detta nummer finns dven
en palliativ framtidsspaning. Den som
tidigare framtidsspanat inom palliativ
vard for likarnas forening SFPM — ar

19 Palliativ vard i en framtid
nira dig

20 Portrittet:
Syskonen Strang

23 Droppilivets slut kan
ge okad risk for dyspné

24 Hur paverkar cytostatika-
behandling patienter i sen
palliativ sjukdomsfas?

Peter Strang men vi har lanat det fiffiga
uttrycket och fatt en egen spanare.

Nu haller du nummer 2 av Palliativ Vard
— Tidskriften for palliativ vard i Sveri-
ge,idin hand, med ratt avsidndare och
med ratt tillhorande adress. Det blev

fel pa det forsta utskicket dar adresser
tappade koppling till ratt namn. Med
nytryckning och nytt utskick sa ska alla
ha fatt minst ett exemplar av tidskrift
nummer 1 om Andnod.

Néasta nummer kommer efter sommaren
och till dess:

Trevlig sommar!

NN

Chefredaktor

26 Patientfallet: Brita

Depression Okar upplevelsen
av fysiska symtom

Debatt: Mistelterapi har
enbart placeboeffekt

Kronika: Karin Alvtegen
Kan doden ocksa d6?

37 Medlemssidor
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Tema:
Spaning pa
palliativ
vard

Till sist ér det bilderna
musiken och de blommande tréiden
som sdger till dig:

Du dr inte ensam.

Kom till oss med ditt morker
och vi skall tvéitta det
jvart ljus
och Idmna det tillbaka
Klarare, Icittare att bdra.

Ingrid Arvidsson
ur diktsamlingen Det rdda
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3:e Nationella Konferensen
i Palliativ Vard

ENKATER: EVELYN PESIKAN

Vi var manga som kom till konferensen med olika férvantningar. Onskan om att knyta nya kontakter,
fa med sig aktuell kunskap, hitta nya infallsvinklar pa varden, sjalv fa bidra med kunskap och erfaren-
heter men kanske ocksa att fa bekraftelse pa att vi jobbar pa ratt satt. Sahar tyckte nagra av deltagar-

na om konferensdagarna.

“Det blir uppenbart hir hur viktigt det
ar med moten, moéten med kollegor och
vara dagliga moten med patienter och
anhoriga. Pa en sddan hir konferens far
man bekraftat att det arbete vi utfor ar
viktigt.”

Eva Hermansson,
Arbetsterapeut, ASIH Harlanda Hospice, Géteborg

"Trevligt och stimulerande att traffa
kollegor fran hela landet. Overvigande
bra foreldsningar, bland annat Peter
Strangs och tankarna kring brytpunkts-
samtalet. Skulle 6nskat mer tid for
forelasningen om barn/tonaringar.”

Pia Kdrr,
Sjukskoterska, Avancerad hemsjukvard, Umea

"Det hander mycket inom omradet, men
det finns fortfarande en hel del att gora.
Det ar viktigt att vi fortsétter att arbeta
for att alla i vart avlinga land ska fa till-
gang till god palliativ vard, bade i tatort
ochi glesbygd.”

Rose-Marie Imonai,
Sjukskoterska, Palliativa radgivningsteamet, Pited

”Nationella konferenser ar ett siatt att oka
jamlikheten inom palliativ vard i landet.
Vi som arbetar i Stockholmsomradet ar
verkligen privilegierade, det kinns som
om vi ligger ganska langt fore manga
andra delar av landet.”

Ida Fransson,
Sjukskoterska, ASIH Langbro Park, Stockholm
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”Jag kianner mig starkt av den hir konfe-
rensen. Med ett nationellt stod har man
mer att luta sig mot i sitt arbete. Det ar
valdigt positivt att se den hir utveck-
lingen inom palliativ vard och att méta
sa manga kollegor. Foreldsningarna har
varit mycket bra.”

Ann-Marie Bergstrom,
Sjukskoterska, ASIH-team, Hassleholm

"Det var kul att se s& manga nya
manniskor med s& mycket kunskap och
erfarenhet. Och det ar fantastiskt att
de ér sé villiga att dela med sig av sina
erfarenheter. Jag kommer att ta med
mig mycket av det jag hort och sett hem
till jobbet.”

My Loung,

Underskoterska, gynekologisk slutenvard, sédra Alvsborg

"Jag har fatt lite fordjupade kontakter
med folk tack vare konferensen och vi
har lart oss mer om vad vi behéver bli
béttre pa inom den palliativa varden,
till exempel fler interventioner och batt-
re implementering av vara kunskaper.
Nar det galler forskning inom allmin
palliativ vard behéver vi vixa mera.”
Ulrika Ostlund,

Sjukskoterska, Palliativt Forskningscentrum, Vaxjo

"Detta dr min forsta konferens inom palli-
ativ vard och det har varit mycket inspi-

rerande att triffa s manga som arbetar

med detta. Det gor att man blir bekraftad
isitt eget arbete och man inser hur viktigt
det ar att fortsétta att utveckla den pallia- T
tiva varden i Sverige.”

Peter Jacobsson,
ST-ldkare, onkologkliniken, Karlstad




Glom inte att ta
hand om Kkroppen!

Nar man blir svart sjuk sviker kroppen och da blir varden av kroppen extra viktig.
Det innebar att bade genomfdra och i vissa fall avsta fran att utféra kroppsvard.
Det ar ett inte sd val beskrivet men viktigt omrade att lyfta fram.

SOM EN DEL I EU-PROJEKTET OPCARE9 ombads vardper-
sonal inom specialiserad palliativ vard i nio lander att kort-
fattat beskriva vad de gor dé de vardar doende personer
och deras narstaende, under livets sista dagar. Den bredd
i kroppsvardande aktiviteter som personalen beskrev att
de gjorde var anméarkningsvard i forhallande till hur lite
kroppsvard har beskrivits, diskuterats, problematiserats
och teoretiserats i den palliativa litteraturen. Det
betyder att en stor och viktig del av undersko-
terskans, vardbitradets och sjukskoterskans
arbete egentligen ar tamligen osynligt. Men
detta betydelsefulla arbete for att framja den
doende personens vilbefinnande — som blev
synligt i var studie — ar mycket viktigt att lyfta
fram.

KROPPSVARD AR CENTRAL i all palliativ vard, allmén sa-
vil som specialiserad, och oavsett var den ges. Hittills har
mycket av fokus i det som skrivits och diskuterats legat pa
symtomlindring, samarbete i ett mangprofessionellt team,
kommunikation och relation, samt stod till narstaende.
Dessa omraden ar naturligtvis mycket viktiga, men bety-
delsen av kroppsvarden tycks ha kommit i skymundan. Det
galler betydelsen av till exempel munvard, hudvard for att
undvika irritation, trycksar osv. Bade for att forebygga och
lindra symtom och besvir, och for att oka véalbefinnandet i
livets slutskede for den déende och de nérstaende.

VITALAR OFTA OM helhetsvard och personcentrerad vard
i livets slutskede, men har egentligen haft f4 konkreta be-
skrivningar av vad det innebér. Hir kommer ndgra exem-
pel fran var studie med utgdngspunkt i personens énskan
och behov:

e Jagar pannkaka som patienten énskar

e byter till favorittréjan med HD initialer

e kliar och masserar harbotten som jag vet att patienten
alskar

e kammar/borstar haret och satter dit favoritharspannen

e tjatar inte om matintag for naringens skull — forsoker
klura ut vad patienten ar sugen pa

e anvander patientens favorittval nar jag tvattar henne

e ser till att patienten ar ren, fin och doftar som hon
brukar (egen sapa och parfym), lagger dit handdukar,
vinder pa kuddarna.

AVEN NARSTAENDES kroppsliga behov tillmotesgicks, som
till exempel : ger anhériga dryck och ser till att de har det
bra, tar in en bekvamare stol, avloser anhoriga s de kan ta
sig en promenad och fa ndgot att dta, tar ner singgrindarna
sd att anhoriga kan vara nira, ger massage till narstdende.

ATT VARA hiansynsfull och inte endast instrumentell visar
sig i foljande handlingar:

Ak

e ordnar skon liggstallning

e tar hjilp av kollegor for att gora
en latt och skonsam forflyttning

e klippte upp tréjaniryggen, for att underlitta
byte av klader

e man gor det patienten vill, méste inte vandas, tvittas,
vill de inte da far det vara den dagen

e later patienten vara, men man tittar, ar de kletiga runt
ogon eller mun da tar man bort det — det ska vara rent
och vardigt

e man gor absolut inget som man tror skulle skada eller
kranka dem

e man gor ingenting i onédan

e stiller patientens tofflor vid singen dven om hon/han
inte kan ga

SOM VARDPERSONAL utfér vi ofta olika aktiviteter pa en
och samma ging, har kommer ett konkret exempel pa hur
helhetsvard integreras i en och samma vardsituation:

H (patienten) ar inte kontaktbar. Kontrollerar saturationen.
Hvisar inget obehag. Lagger om sar. Urinen barnstensfargad
i katetern. Fixa till tacket. Nagra lugnande ord till trost

Det ér tydligt att vardaren, samtidigt som hon/han vardar
kroppen ocksé observerar och bedomer, forsoker skapa en
estetisk, trygg och behaglig miljo, och kommunicerar med
den déende personen bade genom sin narvaro och genom tal.

SAMMANFATTNINGSVIS omfattar aktiviteterna, eller be-
slutet att avstd fran att utfora aktiviteter, i samband med
kroppsvérd i livets slutskede att ombesorja personens olika
behov for att understddja hennes/hans vilbefinnande och
vardighet.

Att tydliggora nyanserna i den doende personens fundamen-
tala behov behovs for att battre uppméarksamma, respektera
och utveckla en etisk, engagerad och personcentrerad vard.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Birgit H Rasmussen
Professor i palliativomvardnad
Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds Universitet och Region Skane

Olav Lindquist

leg. sjukskoterska, med.dr, Umea
universitet samt projektledare
och forskare vid LIME Karolinska
Institutet
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Metadon i palliativ
smartbehandling

Metadon dr en stark opioid som pa grund av speciella verkningsmekanismer har f&tt en viktig plats

i behandlingen av cancersmarta. | EAPC's opioid guidelin@ssi#fan 2011 podngterés detatt metaden
endast ska anvandas av personal som ar val fortrogen med preparatet. | prakfiken ar metagomrinte ett
forstahandsval. Doseringen ar svarstyrd pa grund av komplicerad-farmakakinetik, effekten|av meta-
don ar variabel och individuell, besvarliga interaktioner med/andra lakemedel férekommersamt dven
speciella biverkningar sa som forlangd QT —tid kan kompligera anvandandet.

MAN KAN SAGA att metadon fungerar
béade som kortverkande och lang-
verkande opioid. Preparatet upptas
snabbt med maximal plasmakoncen-
tration inom tre-fyra timmar, men
halveringstiden ar lang vilket gor

att metadon kan anviandas som ett
depotpreparat. I studier beskrivs halv-
eringstider pa fyra-fem dygn, oftast
dock 8-72 timmar. Den smértlind-
rande effekten &r inte lika 1dng som
halveringstiden, och pa grund av hog
affinitet till vivnad ansamlas metadon
i kroppen. Opioidbiverkningar som
trotthet, kognitiv dysfunktion, and-
ningspaverkan med mera kan darfor
komma forst efter en vecka. Metadon
metaboliseras i levern till tva inaktiva
metaboliter och elimineras mestadels
via avféringen och anses vara en av
de siakraste opioiderna vid njurinsuf-
ficiens.

VERKNINGSMEKANISMERNA FOR
METADON, och det som skiljer me-
tadon fran andra starka opioider, ar
effekt pa andra receptorer an my-
opioid-receptoren med bland annat
NMDA-antagonistisk effekt. NMDA-
receptorerna anses ha stor betydelse
vid uppkomst av central sensitisering,
det vill sdga nir smartsignalerna
forstarks pa ryggmérgsniva, vilket
ofta ses vid neuropatisk smarta och
vid ldngvarig smérta. Dessa speciella
egenskaper gor metadon till ett bra an-
drahandsval vid opioidbehandling nar
blandad sméartmekanism foreligger
(nociceptiv och neuropatisk smérta),
vid opioidinducerad hyperalgesi eller
vid opioid toleransutveckling.
Konsekvenser av den komplicerade
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farmakokinetiken gor att man i praxis
far betrakta metadon som ett slow-re-
lease preparat och inte dosjustera for-
ran det gatt tre-fyra dagar. Metadon
bér kombineras med ett kortverkande
opioidpreparat vid genombrottssméarta
till exempel morfin.

FORDELAR MED METADON, forutom
en forbattrad analgesi, ar att metadon
finns i olika administrationsformer
och ar ett billigt preparat. Injektions-
formen kan ges i tva eller tre dosfor-
farande, liksom tablettbehandlingen,
och ge en analgetisk dygnstackning
till patienter som inte kan ta per os
medicin till exempel vid livets slut.
Oral 16sning kan ges i sonder och kan
med fordel anvindas vid cancersmér-
tor hos barn. Man bér vara forsiktig
med att anvinda metadon om pa-
tienten ar konfusionell eller har 6kat
intrakraniellt tryck. Speciellt férsiktig
bér man vara nar patienten i forvag
star pa farmaka som metaboliseras via
p-450 enzymer i levern.

MANGA FARMAKA (till exempel
fluconazol, erytromycin, ciproflox-
acin, omeprazol, diazepam och en

del antidepressiva) som vi anvinder
inom palliativ medicin interagerar
med metadon och dér kan ses uttala-
de biverkningar av metadon s som
somnolens och respiratorisk paverkan.
Man bor darfor dosreducera metadon
alternativt vilja andra preparat. Nar
man vill starta metadonbehandling sa
brukar de flesta behandlare antingen
byta fran en opioid helt 6ver till meta-
don (opioidrotation) eller lagga till en
lag dos metadon som supplement till

annan opigidbehandling. Exempel pa
hur man kan gora ses i faktarutan och
det-4r enh bra idé att ldgga in patienten
vid opioidrotation for att kunna folja
forloppet.

4 \
Exempel pd rotation

Rékna ut totaldos morfinekvivalenter / dygn
(MEDD) och berékna vilken dos patienten
cirka kommer att “sluta” pa. Om MEDD <
100 mg 1:5, MEDD 100-300 mg 1:10, MEDD
>300 1:15

Starta lagre @n berdknat!
Dag 1: Ta bort 1/3 av gamla opioiddosen,
Dag 2: Ta bort ytterligare 1/3. Dag 3: utsatt

den gamla opioiden. Alltid kortverkande v.b
doser!

Exempel pd metadon som tilldgg
till annan opioid
Startamed 2,5-5 mg x 2

| Reducera i den depotopioid patienten har
om pat far battre smértlindring efter start
metadon

| Alltid kortverkande opioid v.b!

Artikeln med referenser finns pd
WWW.NYPV.Se

Lena E. Lundorff

Overlakare Palliativa Enheten NU-sjukvérden,
Uddevalla



Skapande rum ger plats for
existentiella fragor

"Musiken och konsten tar vid dar sprakets maojligheter slutar”

ATT BEJAKA DET FRISKA i varje minniska, dven vid
allvarlig sjukdom, kan starka identiteten och ge mgjlighet
att hitta uttryck for kénslor och tankar samt hjilpa till att
finna gladje, hopp, trost och kraft i en svar situation. Sa
beskrivs mojligheterna att hjidlpa patienter i ett palliativt
sjukdomsskede att mé battre i studierna om bildterapi,
konstterapi och skapande verksamhet.

DET STAMMER OCKSA bra att arbeta s da malet med
den palliativa varden, enligt WHO:s definition, dr hogsta
mojliga livskvalitet for bade patient och nirstdende samt
att tillgodose fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov.

VID SEKTIONEN FOR cancerrehabilitering, Karolinska
Universitetssjukhuset i Solna samt vid tva palliativa enhe-
ter/ASIH; Forenade Care, Byle Gard och Capio ASIH Dalen
i Stockholm, bedrivs skapande verksamheter av sjuksko-
terskor utbildade i uttryckande konstterapi. Aktiviteterna
sker i gruppform.

VID DE PALLIATIVA vardenheterna erbjuds skapande
aktivitet en gdng i veckan och det ar fritt att komma och
ga som man orkar. Ibland kanske man kommer bara for
att vara med och njuta av musiken och samvaron. Narsté-
ende ar valkomna att delta i aktiviteterna. Med hjalp av
musik och poesi skapas ett kreativt rum dar olika tekni-
ker och material erbjuds. Det kan vara hantverksarbete
med ull eller tyger, sidenmaéleri, skulptur, akvarell eller
papperskonst. Materialet ar sddant som létt blir till ndgot
vackert och som helst ska bli fardigt samma dag da nasta
vecka kanske inte finns for den som deltar. Deltagarna blir
ofta 6verraskade och stolta dver att kunna uttrycka sig,
ldra nytt och gora nagot vackert. Skapelserna blir ibland
gavor till narstaende, ndgot som kan vara av sarskild vikt
vid livets slut.

SKAPANDE VERKSAMHET inom 6ppenvarden bedrivs

for patienter som befinner sig i tidig palliativ fas och som
ska lira sig leva med sin sjukdom. [ den gruppen sker en
djupare bearbetning av det som skapats och samtal férs
kring livssituationen och existentiella fragor. I den senare
delen av sjukdomen, d& krafterna ar starkt begrinsade
och sinnena skora, handlar det mera om att uttrycka sig
via sjilva skapandet. Oppenvéirdsverksamheten finns vid
Sektionen for cancerrehabilitering.

ELNA ANDERSSON visar i sin studie att endast femton av
nittio onkologiska/palliativa enheter i Sverige har skapan-
de aktiviteter i sin verksamhet. Begransad efterfragan,
brist pa terapeuter och ekonomi ar nagra av skilen som

anges. Exemplen
fran vara verk-
samheter visar att
skapande verksam-
het inte behover
kosta sa mycket och
kompetensen kan
ocksa finnas inom
den egna verksam-
heten. For den som
ska leda skapande
verksamhet ar ett
eget konstnérligt in-
tresse och kunskap
om material viktigt.
Vasentligt for att
kunna mota patienterna ar ocksa kunskap om den doende
méanniskans behov. Vid mer bearbetande skapande tera-
pier kravs en terapeutisk utbildning.
Tillsammans med Erstas FOU-enhet har vi bildat ett
nationellt nitverk. Genom det vill vi sprida kunskap om
att driva skapande verksamhet for de som anordnar eller
arbetar for skapande verksamhet. Via ndtverket planerar
vi att anordna workshops, utbildningstillfiallen och ge
handledning for att inspirera till och driva skapande verk-
samheter vid den egna enheten.

Ndisdukstrdadet dekoreral med mdlade
stdenblad. Foto: Ulf Torstensson

VILL DU DELTA i nidtverket kontakta:
skapande.palliativvard@gmail.com

Artikeln med referenser finns pa www.nrpv.se

Marie Sodell

Leg. sjukskoterska
Dipl. Uttryckande konstterapeut

Maria Wahlstrom Norlin
Leg. sjukskoterska

Dipl. Uttryckande konstterapeut

Annm Wenkel Harup

Leg. sjukskoterska
Dipl. Uttryckande konstterapeut
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Kan forskning om palliativ vard
paverka den ojamlika
varden i livets slut?

ET FINNS IDAG flera uppgifter om att varden

ilivets slut dr ojamlik, i vart land och inter-

nationellt. Hur stor andel av befolkningen

som dor pa sjukhus, dldreboende och i eget

hem varierar mycket. Exempelvis varierar
det bland Europeiska ldnder hur stor andel av personer
med demenssjukdom som dor pa sjukhus, fran ett fatal till
nastan varannan individ. Hur sddana skillnader aterspeg-
lar vardens palliativa inriktning ar ytterligare en fréga.
Att forandra vard och omsorg sé att alla i behov av palli-
ativ vard far tillgang till den, uppfattar jag har en mycket
bred forankring hos alla verksamma inom palliativ vard
eller pa andra sitt engagerade i varden i livets slut. Men
hur kommer vi dit?

FOR JAMLIK VARD i livets slut behovs politiska beslut.
Vill vi att varden ska vara kunskapsbaserad blir det ocksé
centralt med fortsatta forsknings- och utvecklingsar-
beten. Socialstyrelsens kunskapsstod for palliativ vard
visar tydligt att det for flera rekommenderade dtgarder
saknas evidens i form av tydligt kunskapsunderlag fran
forskning. Som underlag for riktlinjer och virdprogram
behovs dérfor fler studier som undersoker vad for atgarder
och stodformer som ar effektiva, hur de ska tillimpas och
nar. For att nd dit ar det betydelsefullt att utéver empi-
riska studier &ven genomfora sammanfattningar av vad
flera studier visar: systematiska litteraturgenomgéangar,
meta-analyser och meta-synteser.

VI BEHOVER FORSKNING som tar utgdngspunkt i fragor
som ar betydelsefulla fér dem som 4r i behov av palliativ
vard, patienten och familjen. Forskning som har relevans
for vardens praktik. Forskning som paverkar policy och
riktlinjer. Forskning som forhaller sig kritiskt till den
grundliggande ojimlikhet som idag kinnetecknar vard i
livets slut. Behovet ér inte fler studier som beskriver vard
till personer med cancer inom specialiserade palliativa
vardformer.

FORSKNINGEN méste dnnu tydligare fokusera grupper
som inte far adekvat tillgdng till palliativ vard: medicin-
ska diagnosgrupper till exempel personer med hjartsvikt,
platser for vard till exempel sjukhus och dldreomsorg och
grupper med livsvillkor som péverkar deras vardutnytt-

10 - Palliativ Vard - nr.2-2014

jande, exempelvis hemlosa personer. For en kunskaps-
utveckling som bidrar till jimlik vard i livets slut kan det
samtidigt fortsatt bli betydelsefullt att genomfora vissa
studier inom specialiserad palliativ vard. Expertis och
test-miljoer inom palliativ vard behovs for att generera,
prova, utveckla och utvirdera nya idéer i méten mellan
personal, patienter, narstaende och forskare. De kliniska
experterna vid specialiserade palliativa verksamheter ar
avgorande som inspiratorer, radgivare och konsulter for
de skiftande verksamheter som bedriver det viidag be-
namner "allman palliativ vard”. For att tillgodose behovet
av palliativ vard dir patienten och familjen finns behévs
skiftande former for vardens genomforande. For de
manga personer som lever med langvariga progredierande
sjukdomstillstdnd, barn sdval som vuxna i olika &ldrar,

dr det ofta avgorande att fa fortsatta trygghetsskapande
kontakter med de(n) vardgivare som de kan ha haft under
lang tid.

En litteraturgenomgang av svensk forskning om
palliativ vard genomfors av forskare fran natverket
Forskande sjukskoterskor inom palliativ vard. Det ar
en uppfoljning av rapporten “Forskning som speglar

varden i livets slutskede. Sammanstéllning av aktuell
forskning” som publicerades 2007 med syftet att ana-
lysera vad som sedan dess férdndrats i forskningens
inriktning och karaktar.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Joakim Ohlen

Professor i palliativt omvardnad.

Palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal Hogskola
och Ersta sjukhus, Stockholm, samt Institutionen for
vardvetenskap och halsa, Sahlgrenska akademin och
Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs
universitet.



Sveriges doktorander
i palliativ vard

\
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Anna Klarare Ljungberg, Sandra Doveson, Lotta Saarnio, Viktoria Wallin, Eva Erichsen, Helene Eviksson

(skymd), Maja Holm, Susanne Lind, Inga-Lill Nilsson, Erika Berggren, Per Fiirst.

OKTORANDER I AMNET palliativ vard
traffades pa ett informellt lunchmote

pa konferensens andra dag tillsammans
med Carl Johan Fiirst professor i pallia-
tiv medicin och Birgit Holritz Rasmussen
professor i palliativ omvardnad.

SYFTET MED MOTET var att skapa ett niatverk och
undersoka och kartligga behov av gemensamma
doktorandkurser mm. Det finns idag ingen 6verblick
over mangden av doktorander eller var dessa finns och
vilka &mnen som beforskas.

INFORMATION OM ATT motet skulle 4ga rum hade
skickats till seniora forskare i palliativ vard och
medicin runt om i Sverige som ombads att berdtta om
motet for sina doktorander. Det kom 14 doktorander
till motet, 13 doktorander inom palliativ omvardnad
och en i palliativ medicin. Det finns farre dn 20 dokto-
rander i hela landet. Flertalet finns inom omvardnad,
négra inom medicin och en kurator.

VID MOTET framkom behov av metodkurser relevanta
for palliativ vard och att en lista med namn och 4m-

nen for forskarstudierna skulle tas fram — detta som
en forutsattning for att kunna samverka, liara av och
kunna dra nytta av varandras erfarenheter i relation
till etik, inkludering av patienter och narstaende i
studier, sprida kunskap om kurser i palliativ vard
nationellt savil som internationellt mm.

DET BESLUTADES att efter sommaren 2014 kommer
den hemsida pd LUND PUC som ska upprattas dven
att innehalla en sarskild flik avsedd for doktorander
och respektive projekt, information om kurser m.m.

Birgit H Rasmussen
Professor i palliativomvardnad
Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds Universitet och Region Skane

Carl Johan Fiirst
Professor i palliativ medicin
Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds Universitet och Region Skdne

Palliativ Vard - nr.2-2014

Foto: Ulf Torstensson
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Var arliga och beritta sanningen fOr oss
- foraldrarna orkar inte

Ungdomars rad till den personal som vardar en déende foralder

ATT VARA TONARING, och tonarsforilder, kan vara nog
sd knepigt dven i familjer som inte drabbats av sa all-
varlig sjukdom att den kommer att foljas av fordlderns
dodsfall — ndgot av det svaraste som ett barn kan vara
med om. I sjukvarden ar vi mest vana vid att informera
vuxna patienter och anhoriga och manga forutsatter att
foraldrarna sedan talar med barnen. Men det finns manga
hinder som ska 6vervinnas innan informationen nar barn
och tonaringar.

EN NATIONELL enkétstudie har genomforts med unga
personer som sex-nio ar tidigare, néir de var 13-16 ar,
miste en foralder i cancer. Ett av fynden var att bara cirka
40 procent av tondringarna fatt veta av foraldrarna att
det var kort tid kvar (en fraga om timmar eller dagar, inte
veckor). Att varken foraldrar eller barn hade forstatt hur
allvarligt 1aget var samt att man, for att skydda varandra,
latsades att det inte var sd allvarligt, var mycket vanligt.

ENKATEN AVSLUTAS med frdgan om vad ungdomarna
skulle vilja ge for rad till den personal som vardar cancer-
sjuka foraldrar med tonarsbarn. Nastan samtliga av de
622 deltagarna har svarat pa fragan. De utan jamforelse
vanligaste raden handlar om att drligt berétta for barnen
om foralderns sjukdom, behandling och prognos, férklara
varden och forsakra att man agerar for patientens basta.
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Tala klarspradk, var drlig. Berdtta sanningen.

Var noga med att inte ge falska forhoppningay.

Berdtta hur sjukdomen borjade, fortsatte och hur den
kunde gora sa att personen dog (se till att de forstar hur
sjukdomen fungerar).

Behandla den sjuke vdil. Prata med barnen om vad
mamn gor for att lindra. Berdtta att man [professionella]
gor sitt bésta for ens fordlder.

Glom inte bort att forklara varfor man ger vissa be-
handlingar och undersokningar. Mdnga ganger forstar
[barnen] inget.

VARFOR TROR UNGDOMARNA det dr bra med information?
Har 4r ndgra exempel:

Det dr ldttare att bearbeta fragor man fatt svar pd.

Ge sa mycket svar pd fragor som maojligt sa barnet
slipper ha sa mycket fragor om vad som hdnde
Sordldern pa gamla dar.

Ta vara pd sista tiden, se till att de verkligen hinner ta
Sarvdl imman det dr forsent.

TONARINGARNA RADER de professionella att traffa
tonaringarna sjalva, kanske for att de ska kunna stélla
fragor utan att behoéva ta hansyn till fordldrarna och for att
fordaldrarna inte orkat fora vidare all information. Samtidigt
uttrycker flera en 6nskan om att personalen ska motivera
och stotta fordldrarna att tala 6ppet med barnen.

Prata i enrum med tondaringarna utan den andra for-
alderns sdllskap.

Prata divekt med barnen och gd inte via andra fordld-
ern. Fraga barnen personligen om de har fragor, inte
bara genom den andra fordldern.

Ldgg inte allt ansvar pd den andra fordldern.

Be familgen tala oppet om det, men inte for ofta.

Ta med [barnen] © diskussionen. Ldt dem folja med pd
alla moten och foresla detta for fordaldrarna.

Var uppriktig mot barnen och rad fordldrarna att gora
detsamma.

Fa dem att prata mer 6ppet om sjukdomen inom famil-
Jen. Anmars dr det ldatt man skyller pa sig sjalv eller den
andra fordldern ndr man inte kan prata om det. Det
hade hjdlpt mig.

FLERA DELTAGARE skriver om behovet av stod bade fore
och efter dodsfallet. Om detta stod ska tvingas pa tonaring-
arna eller ej rader det delade meningar om.



Erbjud inte stodsamial — KRAV stodsamtal! Man dr till. Tala med barnen, beritta, forklara, forsikra dem att

bra pad att forenkla sina kdanslor for att man tror man patienten far basta majliga vard. Ge mojlighet for barnen

ska bli galen annars. Sdager de nej till stodsamltal sd att fa traffa de professionella utan att foraldrarna dr med

tvinga dem! Det dr min storsta dnger idag att jag inte och motivera fordldrarna att tilldta 6ppen kommunikation

tackade ja utan ldt sorgen vaxa i sju. dr inman den i familjen. Tyck inte synd om barnen men krav att de tar

7brot ut”. emot samtalsstod.

Ge stod under tiden till tondringen samt ordentligt

med, eftervard. Det var ett helvete att bara all min egen SVAREN I ENKATEN visar att mer 4n 80 procent hade

sorg plus min mammas sorg och dngest i fem ar. mattlig till mycket tillit till fordlderns sjukvard. "Keep up

Pressa inte barn till att prata med ndgon utan hdll the good work” far bli det avslutande radet fran tonaring-

koll och vdnta. arna till oss i sjukvarden.

Ett axplock av andra tinkvirda och virdefulla rad. Studien som helhet har hittills legat till grund for fyra ve-
tenskapliga arbeten och avhandlingen "Teenagers losing

Behdll den positiva instillningen sa ldnge det gar. a parent to cancer”, Karolinska Institutet, september 2013.

Nar jag var och hdlsade pa pappa pd sjukhuset ville Handledare for projektet var Carl Johan Fiirst, Ulrika

Jag tbland bara fa skratta och ha kul med honom utan Kreicbergs, Gunnar Steineck och Unnur A Valdimarsdottir.

en massa personal som tyckte synd om 0ss.

Att tondrsbarnen vet om att man far vara ledsen och Inom ramen for en magisteruppsats genomfor Pia Hakola

stalla fragor. Lammna etl telefonnummer sd att de sjdl- en kvalitativ analys av svaren pa fragan om rad till sjuk-

va kan ta kontakt senare. vardens personal.

Barnen behover inte svara —men lyssna.

2010 GJORDES ETT tillagg i Hélso-och sjukvardslagen
(§2g) om att halso- och sjukvardens personal ska beakta
barns behov av information och stéd bland annat om en
foralder ar svart sjuk eller plotsligt avlider. Ungdomarnas
rad till sjukvardens personal kan visa pa hur detta ska ga

Tove Bylund Grenklo

Dr Med Vet och beteendevetare
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De nodvandiga samtalen

Att ha formagan att mdta kanslor, normalisera reaktioner och
att vara tyst tillsammans med patienten ar svart men nagot

man kan lara sig.

INGA AR EN 72-4rig dnka med tre barn och nio barnbarn.
Hon har arbetat som sekreterare pé en bilfirma och blev
danka for ndgra ar sedan. Inga har levt ett aktivt pensio-
nirsliv men drabbades av brostcancer for nastan tva ar
sedan. Inga opererades och fick cytostatika i ett halvar.
Darefter har hon repat sig snabbt och mér nu bra igen.
Men under den senaste tiden har Inga haft magbesvar
med lite spadnningar i buken och smértor i hoger sida.
Inga ska nu traffa dig som ar ST-liakare pa onkologen.

Det har tagits blodprover och gjorts en datortomografi av
buken. Din uppgift ar att berétta for Inga att cancern har
kommit tillbaka och att hela levern ar full av mestastaser.

AVEN OM situationerna varierar sa géller det hir for
manga patienter med olika sjukdomar och for manga
lakare oavsett specialitet. Daremot ar det tyvarr undan-
tag snarare an regel att likare fir ordentlig traning i att
genomfora svara eller, som vi brukar siga, nodvandiga
samtal.

SAMTALSSITUATIONEN med Inga innehéller flera delar
som ar viktiga att lyfta fram. Det handlar om att vara
forberedd genom att vara val paldst men den mentala
beredskapen och narvaron ér lika viktig. Sokare och
mobiltelefoner ska vara avstdngda och om majligt ska en
sjukskoterska vara med, en anhorig eller vian bor ocksé
erbjudas att delta.

ATT LAMNA SVARA besked kan vara svart men ibland 4r
patienten redan inforstddd med situationen och samta-

let blir inte alltid s utmanande dven om det fortfarande
dr nodvandigt. Om information om diagnos leder till
erbjudande om effektiv behandling av exempelvis en tu-
morsjukdom, hjartproblem, KOL eller njursvikt ar samta-
let ofta enklare 4n om behandlingsarsenalen 4r begransad
och prognosen dalig.

DET HAR VISAT sig vara till stor hjalp om man foljer en
struktur i samtalet som gar ut pa att patienten forst far
chansen att landa i rummet genom en liten stund av
valkomnande smaprat. Om situationen medger kan det
vara bra att sedan fraga om patienten har med sig nagra
fragor eller funderingar som &r viktiga att ta upp. Aven
om det kan verka uppenbart att samtalet ska handla om
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Figur. Ett stort problem vid nddvdndiga samtal:
Patienten hor inte vad ldkaren sdger och likaren
ser inte patienten. Ndr ldkaren bekrdftar patientens
kdmnslor ger det plats for orden, det 6kar mdojligheten
tzll dialog och for patienten att ta till sig information.

allvarliga saker kan det finnas annat med i bagaget - intyg
till forsakringskassan, en resa som behover avbokas, akut
sjukdom hos en nira anhorig. Nar agendan for samtalet
dr uppgjord, fraga om patientens forforstéelse, vilken bild
patienten har fatt hittills. Vad vet han eller hon? Har man
sagt nagot under utredningen? Det ar ofta en god idé att
lata patienten beritta om sjukdomen och om vard och
behandling fram till nu. "Ar du en person som vill ha de-
taljerad information eller ngjer du dig med 6vergripande
information?” Svaret pa fragan kan ge manga ledtradar till
patientens beredskap att hora vidare.

“TYVARR HAR JAG DALIGA BESKED”, tyvirr visade inte
undersokningen vad vi hade hoppats pa”. En varning av det
hir slaget ger patienten ett 6gonblick att férbereda sig for
vad som komma skall — nimligen information i enkel och
tydlig form. Och darefter kommer den stora utmaningen
for manga lakare och for sjukskoterskor som sitter med

vid samtalet. Att vara tysta och invinta en reaktion. Och
ovanpd det, en nastan dnnu storre utmaning: Att bekréfta
den kinsla som kommer. "Jag kan tinka mig att det har
kommer som en chock”, "jag mérker att du blir berérd”, ” jag
ser att du blir ledsen”. Forst nir de akuta kdnslorna —om de
kommer — har ebbat ut ar det 14ge att ta nasta steg, och fraga



om det ar OK att ta det. Lite mer information och efterhand
forslag om behandling, atgarder eller aktiviteter.

KURSEN “DE NODVANDIGA SAMTALEN” har utvecklats
for lakare som moter patienter med obotliga sjukdomar.
Deltagarna far trana pa den har typen av samtalssitua-
tioner med skadespelare som spelar patienter. Under tva-
tre dagar tranas samtalsstrukturer och férmagan att mota
kénslor, normalisera reaktioner och att vara tyst tillsam-
mans med patienten. Feedback under handledning och
reflektioner i grupp ¢kar deltagarnas medvetenhet och
forméagor.

NAR MALET MED varden #ndrar riktning, sdsom i fal-
let med Inga, och det handlar om palliativ vard i livets
slutskede blir samtalen i viss man annorlunda. I stéllet for

Carl Johan Fiirst
Professor i palliativ medicin
Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds Universitet och Region Skane

att erbjuda behandling mot sjukdomen ar det patientens
méal med aterstoden av livet som kommer i fokus. "Vad ar
viktigast for dig nu?” Nar vi vet vad som ar viktigast for
patienten kan vi i varden ge stod — ocksa till narstaende —
for att uppnéa det. I kurserna tar vi det sd smaningom ett
steg vidare — att vara med patienten i dodens niarhet. Nar
viinte har mycket mer att erbjuda &n oss sjilva. En stor
utmaning for oss alla.

Kursen "De nddvandiga samtalen” ges for ldkare i sam-
arbete med Regionalt Cancercentrum vast och Palliativt
Utvecklingscentrum i Lund.

Kurser i kommmunikation och samtal for alla yrkesgrupper
i palliativ vard ges vid Lilieholmens Folkhogskola,
www.liljieholmen.nu

Anders Danielsson
Projektledare, samtalsterapeut, utbildare och
kursledare i "De nédvandiga samtalen”

Justerbar kompression
for behandling mot bensar

Juxtacures erbjuder snabb, enkel och effektiv
behandling dven vid svarare bensar.

Jamfort med omstandig bandagering ar juxtacures
enkel att hantera och sakerstaller en medicinskt
korrekt kompression under hela behandlingen.

Las mer om fordelarna med justerbar kompression
pa var hemsida www.medi.se

www.medi.se

medi .
compressi
since 1951

medi. | feel better.
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Bakre raden fran vinster: Mikael Eviksson, Tom Nordin, Jonas Hellberg, Olle Larsson, Claes Filipsson och Bengt Hellberg.

Fran vanster: privatkldidd Annica Braman-Eriksson ldkare, Laila Malmgren, Maria Lilja och Catharina Olsson

Vansbromodellen

TEXT: EVELYN PESIKAN

Ambulanser anvands inte bara vid dramatiska olyckor eller akuta sjukdoms-
tillstand. Merparten av insatserna handlar om att transportera aldre, ofta
multisjuka patienter i ett palliativt skede fran hemmet till en vardenhet.

VANSBRO BORJADE ambu-
lanspersonalen redan 2007
ge kompetent palliativ vard
pa plats i hemmet istallet for
att kora patienterna till sjuk-
hus. Idag ar enheten en uppskattad re-
surs i den kommunala hemsjukvarden.

DALARNA AR ETT STORT landskap och
det ar langt mellan sjukhusen. Fran
Vansbro till akutsjukhuset i Mora ar det
attamil.

— Det tar en timme att kora in och det
kan vara en lang timme for patienten,
sdger ambulanssjukskdterskan Monica
Munters, en av tolv anstillda pd ambu-
lansenheten i Vansbro, och en av initi-
ativtagarna till det projekt som kallas
Vansbromodellen.

— Det hela borjade med att en av vara
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kollegor tog tjanstledigt ett halvar for
att istillet arbeta som distriktssjuksko-
terska. Nar han kom tillbaka till oss sag
han precis samma patienter men som
ambulanspersonal fick han inte lingre
utfora samma atgarder. Det kandes helt
ologiskt och da foddes idén att starta ett
projekt dér vi kunde anvinda oss av den
medicinska kompetens vi har for att ge
folk vard i hemmet istillet for att kora
dem till sjukhuset, siger Monica Munters
och tillagger att 70 procent av ambulans-
patienterna i omradet ar 6ver 70 ar.

ATT DE FLESTA patienterna ar &ldre
betyder inte att det handlar om rutini-
renden nir ambulansen rycker ut.

— Niar nagon ringer efter ambulans
foreligger alltid ett akut behov, men
det behover inte betyda att nagot

jattedramatiskt har intréaffat. Det kan
till exempel handla om att personen
har drabbats av urinstopp vilket natur-
ligtvis uppfattas som en kris av patien-
ten. Sddant intréffar ofta nattetid men
istallet for att kora patienten till nér-
maste sjukhus kan vi sitta in kateter
och direfter ordna med uppfoljning pa
ratt virdenhet nasta dag, siger Monica
och séger att de ibland kallas for "kate-
terambulansen”. En annan atgard som
vi gor dr att ge palliativa patienterna
smartstillande och lugnande likeme-
del vid behov enligt speciell ordination.

INNAN KOMMUNEN tog over hemsjuk-
varden och dirmed dven den palliativa
varden i ldnet samarbetade ambulan-
senheten med distriktssjukskoterskan.
— Vi fick dagliga rapporter om vilka

Foto: Fredrik Olsson



som kunde behdva hjilp nattetid. Att pa-
tienterna visste att vi fanns som ett stod
och att de kanske inte behovde aka in till
akuten skapade trygghet for dem.

MELLAN 2007 OCH 2013 fanns ambulan-
sen som enda resurs nattetid for samtliga
patienter i palliativt skede och ambulan-
spersonalen arbetade upp valfungerande
rutiner kring rapportering, mediciner och
kontakter.

— Att arbeta med mul-
tisjuka patienter &r
mer komplext 4n man
kan tro, sidger Monica,
som alltid velat arbeta
med akutsjukvard.

— Man vet aldrig vem
man ska mota i det har
jobbet eller vad som
kan hidnda. Det géller =~ MONICA MUNTERS
att vara flexibel och att

snabbt hitta l6sningar, inte bara félja re-
gelboken.

— Nar kommunen tog over ansvaret for
hemsjukvarden forra aret anstilldes tre
kommunsjukskéterskor och en pallia-
tivsjukskéterska och vi har fortsatt att
samarbeta. Eftersom vi har battre med-
icinska resurser och mer avancerad tek-
nisk apparatur i ambulansen &n pa sjuk-
hemmen ringer man ibland till oss och
tillsammans gor vi en bedéomning av pa-
tienten, fortséatter Monica och tillagger att
ambulansenheten fungerar som en viktig
brygga i den samverkan som idag finns
mellan kommun, primérvard och lands-
ting.

— I vart arbete har vi lart oss att se pa-
tienten ur flera perspektiv, inte bara vil-
ken akut vard de behéver utan dven deras
omvardnadsbehov. Vi har hjalpt akut-
sjukvarden att identifiera vilka patienter
som befinner sig i ett palliativt skede. Att
anvianda sig av den tillgdngliga ambulans-
sjukvérden istillet for att belasta sjukhu-
sens akutmottagningar ar nagot som spa-
rar bade pengar och andra resurser, det
har flera utvirderingar visat.

—Det dr en "win-win-win”-situation. Alla
tjanar pa det, forklarar hon enkelt.

PA KONFERENSEN i Géteborg fick Vans-
bro-modellens poster stor uppméarksam-
het.

— Jattekul om andra kan bli inspirera-
de av vart sitt att arbeta. Vi fick faktiskt
aven ett hedersomnidmnande i samband
att Guldskalpellen delades ut av Dagens
Medicin 2010 for vart projekt, berattar
hon stolt.

3:e Nationella
Konferensen

i Palliativ Vard

ENKATER: EVELYN PESIKAN

"Det har varit manga AHA-upplevelser pa
den har konferensen och det dr en hel del
som ska sorteras i huvudet nir jag kommer
hem. Att det hander sd mycket pa det hir
omradet kidnns jattekul. Man har ocksé fatt
en bekraftelse pa att det satt vi har jobbat
pa iaratal har varit bra.”

Agneta Myrberg,

Underskoterska, Sala lasarett

” Pa en sddan hir konferens far man be-
kraftat hur mycket det har hant inom pal-
liativ vard under de senaste femton aren.
Vi har till exempel blivit mycket battre pa
smartlindring och vi vijer inte langre lika
ofta for de nodvandiga brytpunktssamta-
len. Eftersom jag undervisar i palliativ vard
tar jag forstas med mig de senaste ronen
och de basta tipsen hem.”

Marita Frigdrd,

Fore detta distriktssjukskoterska, vardlarare, Kungalv

”Det framsta budskap som jag tar med mig
hem ar hur viktigt det ar att arbeta i team
och att dven inkludera paramedicinare.
Teamet skapar trygghet for patienten. Att
man bor arbeta i team har vi hort ofta men
vi har inte alltid gjort det. Jag 4r mycket
glad over att se den positiva utvecklingen
inom palliativ vard.”

Marie Segerlind,

Sjukgymnast, ASIH Langbro Park, Stockholm
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>Cancer Tales”

-en forestillning pa Nationella Konferensen

EN DAG NAR JAG GAR med mitt yngsta barnbarn i Fruing-
ens centrum, pa vig hem fran dagis, stoter jag ihop med
min kollega Lisa som, lite sen, ar pa vag hem fran arbe-
tet. Vi gor sallskap pa tunnelbanan och jag fragar hur
hon har det. "Ja, idag har det varit en san dir dag,
du vet, sdger hon, dd man moter det ena livsodet
efter det andra, obeskrivligt gripande och kanske
tragiskt, i soffan i arbetsrummet pa jobbet el-
ler hemma i nagons vardagsrum eller sovrum.
Patienter och deras familjemedlemmar i alla
aldrar och i olika situationer.”

OCH VI PRATAR om hur det dr att ha som
jobb att méta manniskor i deras mest utsatta
sammanhang; pa viag att forlora nagon, i fard
att forsoka forsta det som hander men inte hinna
med, i kamp om tiden som ska réicka till for alltfor
mycket, i fortvivlan 6ver allt som snart ska bli forsent. Men
ocksa: med modet att ta itu med det allra svaraste, med
kraften som kravs for att gora det sd uthéirdligt som moj-
ligt, med humorn for att lyfta det som blir for absurt, ibland
ocksa med den stilla gladjen 6ver allt det som har varit.
Over kirleken, trots allt.

NAR JAG SOKER i Googles ordlista pa "tale” star det "berit-
telse”, engelska synonymer ar "narrative” och "story”. Jag
tanker pa psykiatern Clarence Crafoords bok "Méanniskan
ir en beréttelse”. En genialisk boktitel och en sanning; lika
sann som att manniskan ar en kropp eller ett daggdjur.

VARJE MANNISKA FINNS i sin egen berittelse. Blir man
sjuk blir sjukdomen en del av berittelsen, hur man klarar
av den hianger ihop med vad som hant en tidigare i livet,
hur omgivningen forhaller sig har ocksé med det att gora.
Manniskorna omkring den som ar sjuk ér ocksé sina berat-
telser, och risken att mista nagon kan siatta mycket pa sin
spets. Besvikelser som &r ohjilpliga, langtan och saknad
efter det som aldrig blev, insikt om viktiga saker som beho-
ver tas itu med, grusade forhoppningar, skam och konflik-
ter som sopats under mattan i alla ar, tacksamheten som
behover uttryckas och sa vidare.

HUR OFTA TANKER JAG INTE: ” Det hir skulle jag vilja skri-
va om. Vilken berattelse!” Nir jag sdg och lyssnade pa de
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engelska skadespelarna som framforde "Cancer Tales” i
Goteborg; dramatiserade miniberittelser, teaterstycken
om ménniskor som drabbas av svar sjukdom och de-
ras narstaende, tinkte jag "det hir ar ju mitt jobb”.

DEN SJUKA DOTTERN med sin mamma och deras
resa med leukemin in i doden, kvinnan som fick
cancerbesked och hennes méten med sin lika-
re, de tva kvinnorna och deras vig genom var-
den med den enas sjukdom tills allt var slut...
Omsint och med stor skdrpa och inlevelse 14t
skadespelarna oss fa vara med i dessa beréat-
telser. Det manskliga, det som 4r gemensamt
for oss alla, genomsyrade dem.

TARARNA SKYMDE sikten pa slutet, och jag
mairkte att jag inte var ensam om det, och som jag
forstod det; att kdnna igen min vardag. Sa tydligt allting
blev nir det spelades upp déar pa scenen pa Massan i Go-
teborg!
Kanske ar det déarfor vi jobbar i den palliativa varden?
Varje dag far vi, pa gott och ont, kliva in i ménniskors be-
rattelser om sig sjilva och ibland kunna bidra till att ett
mote kom till stdnd, ndgot blev lite begripligare eller kunde
ségas eller avslutas innan berittelsen var slut.

JAG SER FRAM emot att nagra svenska skidespelare tar
upp idén, dramatiserar cancerpatienters berittelser och
framfor dem i Sverige.

Delar av forestallningen finns filmad och det finns
utbildningsmaterial att arbeta med utifran olika ut-

gangspunkter. Allt dr pa engelska.
www.cancertales.org/elearning/resource.html

Solverg Hultkvist

Kurator vid Palliativt centrum,
Stockholms Sjukhem




Palliativ vard i en
framtid nara dig

"I'en nara framtid ar symtomlindring vid svar sjukdom automatiserad. Redan vid férsta patologiska
scanning, genom hantering av stora dataméangder, far patienten diagnos, prognos, information om
kommande symtom och atgardsforslag. Scanningen leder direkt till automatisk forskrivning av lake-
medel, egenvardsrad, tillgang till kopplade kompetenser och remiss till ratt superspecialist”.

OM DETTA blir verklighet vet ingen men lek med tanken
att vardtjanster genomgar samma utveckling som andra
tjanster gjort det senaste decenniet. Hur gar det till idag
nar vi betalar vara rikningar jamfort med for bara nagra
ar sedan? Nar vi bestéller en resa? Hur skulle den klinis-
ka vardagen se ut om samma snabba IT-utveckling skett
inom vart tjinsteomrade? Hur skulle vara yrkesroller ha
forandrats?

ENLIGT STATISTISKA centralbyran kommer ca 110 000
personer att avlida i Sverige ar 2040. Andelen utrikesfod-
da och aldre kommer att 6ka markant. 62 procent kom-
mer att vara 85 ar eller dldre nir de avlider jamfoért med
dagens 46 procent. Vi kommer att leva langre men blir det
sjuka eller friska ar? Det vet vi inte idag. Parallellt med att
vi blir dldre sker en minskning av den arbetsféra delen av
befolkningen. Farre kommer att varda fler.

SOCIALDEPARTEMENTET initierade 2006 projektet
"Langsiktig efterfragan pa vilfardstjinster (LEV)” dar
man simulerar hur 300 000 individer aldras ar fran ar
fram till &r 2050 och hur detta paverkar halsa, sjuklighet,
dodlighet och det framtida behovet av vard och omsorg.
Slutsatsen ar att vi maste hitta nya arbetssétt om vi ska
oka kvaliteten, mota den dldrande befolkningen och sam-
tidigt halla kostnaderna i schack. Ny teknik, med all sam-
lad kunskap endast ett fingerblomstryck bort, kommer att
vara katalysatorn som majliggor ett nytankande.

INOM OMVARLDSANALYS talas det om megatrender,
stora, globala forandringar i samhallsutvecklingen som
paverkar oss. LEV listar ett antal megatrender som kom-
mer att fa en avgorande betydelse for vard och omsorg:
urbanisering, teknik- och kunskapsutveckling, standig
uppkoppling, 6kad egenvard, matchning behov/kompe-
tens, hantering av stora datamangder och férandrad syn
pa integritet.

ETT FORSOK GORS &ven att beskriva framtidens forand-
rade lakarroll ndr manga patienter har tillgang till samma
expertsystem som ldkarna. Bedomningen ar att en stor
del av de traditionella arbetsuppgifterna mer eller mindre
har forsvunnit ar 2050. Fler lakare kommer att arbeta som
specialister da behoven minskar for behandling av vanliga
och enkla tillstand. Specialistlikaren dr Annu mer specia-
liserad én tidigare. Vildigt f& vardinsatser involverar bara
en specialist eller en vardenhet.

KOMMER DET I FRAMTIDEN att finnas behov av de virden
och den kompetens som vi inom den palliativa varden
tillsammans representerar? Rapporterna fran regerings-
kansliet inger oss hopp for 4ven om expertsystemen ger
extremt precisa diagnoser och forslag pa behandling
kommer det éven i framtiden att vara manga som vill dis-
kutera sin livssituation med en riktig ménniska och det ar
ju detta som vi ar bra pa.

MANNISKOR KOMMER SALEDES #ven i en framtid att
drabbas av sjukdom, lidande och bortgang och den
automatiserade varden kommer inte alltid att kunna

mota dessa manniskors behov. Ett multidisciplinidrt och
multiprofessionellt arbetssétt som i relation och interak-
tion med den drabbade snabbt gor vardagen meningsfull,
hanterbar och begriplig. Det ar sa vi forsoker arbeta idag
och det ar detta arbetssatt som vi, tillsammans med andra
medicinska discipliner, bor fortsétta att foridla.

Artikeln med referenser finns pa www.nrpv.se
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y @&  Per-Anders Heedman
v Palliativlakare, Projektsamordnare
Regionalt Cancercentrum Sydést
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Syskonen Strang

| Goteborg stod de for forsta gangen tillsammans pa scenen, de tva Strangarna pa
samma lyra, och talade om existentiella utmaningar. Varfor syskonen Susann och
Peter Strang kom att valja nastan samma yrkesbana har de sjalva ingen forklaring till.
Bada havdar att uppvaxten var helt normal och att man i familjen inte precis
diskuterade doden till frukost.

TEXT: EVELYN PESIKAN

ORST EN KORT BAKGRUND. Bade Susann, do-
cent och sjukskoterska och Peter, Sveriges for-
ste professor i palliativ medicin, dr fédda i en
finlandsvensk familj i Gamlakarleby i Finland,
med fyra ars mellanrum. Storasyster Susann
ar fodd 1953. Det finns ytterligare tva syskon men de har
valt andra yrken. Pappa Strang arbetade som forsiljare,
mamma var utbildad barnskéterska med studentexamen.
Att familjen var icketroende hade sin betydelse for den vag
Susann tidigt valde att ga.
— Jag ville protestera mot det diar och bestdmde mig for
att forsoka frilsa alla, sdger hon. Darfor blev jag pastor och
arbetade bade inom Metodistkyrkan och Missionskyrkan i
15 ar.
Hon séger sjilv att hon nog var en bra prast men att hon sé
smaningom kande att hon ville gora nagot annat.
— Jag utbildade mig till sjukskoterska och skrev min forsta
uppsats om andlig vard, men jag ville egentligen halla mig
till mer tekniska sidor av yrket och bli en "riktig” sjuksko-
terska.

ETT SLAGS UPPVAKNANDE eller kan-
ske snarare fingervisning om vilken
riktning hon skulle vilja kom 1992.

— Da fick jag bréstcancer och var mam-
ma till tre sma barn. Ingen i varden fra-
gade hur jag madde "inuti”, de brydde
sig bara om det ytliga, kroppsliga sa-
ret. Jag fick ingen som helst rehabili-
tering och minns att jag reagerade starkt pa synséittet att
méanniskan bara dr en kropp, en akomma.

EN ANNAN HANDELSE som firgade henne var nir en pa-
tient som lag pa neurologen med bruten ryggrad bara skrek
rakt ut "Vad har jag gjort for att bli sa har straffad?”

— Istallet for att hjdlpa honom med den existentiella ang-
esten tystade vi honom med Stesolid. Idag hade jag latit
honom skrika fardigt och bara stannat kvar inne hos ho-
nom och lyssnat. Jag tog kontakt med Peter efterat och vi
borjade diskutera behovet av och bristen pa andlighet, den
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Ingen i varden fragade
hur jag madde "inuti’, de
brydde sig bara om det
ytliga, kroppsliga saret.

FOTO: PRIVAT

sd tydliga oféormagan att hantera exis-
tentiella problem i varden.

SUSANN OCH PETER SKREV EN gemen-
sam debattartikel om detta i DN 1998.
Sedan dess har hon 19 vetenskapliga pu-
blikationer bakom sig och har da och da
fortsatt att samarbeta med lillebror. Hon
disputerade 2002 och ar idag lektor vid Institutionen for
Vardvetenskap och Hélsa vid Goteborgs Universitet .

HON BETONAR ATT HENNES definition av begreppet and-
lighet inte noédvandigtvis har med traditionell religion att
gora.

— Det engelska ordet spirituality ligger ndrmast mitt syn-
satt. "Spirituality” kan innefatta religion, men behover inte
gora det. Jag har forvisso arbetat som prédst men jag har
inte nodvandigtvis religiosa svar pa andliga fragor och vill
inte bli uppfattad som en foretradare for en viss religion.



I SITT ARBETE MED sjuksko-
terskestudenter har hon mérkt
en okad radsla for déden och
doendet - "Hjalp, méatte ingen
do pa mitt arbetspass”....

— Sjalv ar jag inte rdadd for
doden. Om man arbetar med
palliativ vard ser man livet som
en gava. Och allra viktigast ar
att se manniskan som en hel-
het. Bade Peter och jag havdar
med darars envishet att de fyra
hornstenarna alltid maste be-
aktas, men vi pratar 4nda gan-
ska sillan om jobbet nér vi ses.
— Helt klart ar att det aterstar
mycket att gora for att oka kun-
skapen inom den palliativa var-
den, ingen av oss lar riskera att
bli arbetslos, sdger hon med ka-
raktaristisk torr humor.

SA VAD FINNS DET nu for likheter mellan dessa tva syskon
som valt parallella livsspar? Kanske det dkta engagemang-
et, viljan att hjilpa, viljan att sprida kunskap, viljan att ar-
beta med svara saker? Och inte minst bristen pa réadsla for
doden. For inte heller Peter fruktar doden.

— Nej, doden har aldrig kiants skrammande for mig, sager
han och beréttar hur han som ungt sjukvardsbitrade satt
vak inne hos en déende man.

— Jag tyckte det var hur naturligt som helst men att den
ansvarige liakaren aldrig kom in i rummet uppfattade jag
som oerhort mérkligt. Dar bestdmde jag mig for att aldrig
bli en sadan ldkare, jag sag ju att bade patienten och famil-
jen behovde stod.

EN ANNAN, TIDIGARE HANDELSE, kom ocksd att prigla
honom.

— Min farfar, som jag hade en néra relation till, dog nar jag
var fem, sex ar och jag fick vara med pa begravningen. Nu

Jag tyckte det var hur naturligt som
helst men att den ansvarige lakaren
aldrig kom in i rummet uppfattade
jag som oerhort markligt.

FOTO: ULF TORSTENSSON

ar farfar bland molnen i him-
len sade min farmor som en
slags trost men jag minns att
jag tankte att hon hade helt
fel dar. Jag sag nog ganska
realistiskt p& doden redan
da.

Pappa Strang ville att den
studiebegivade sonen skulle bli civilekonom men Peter
visste tidigt att det var lakare han ville bli.

— Jag flyttade till Sverige och liste medicin i Uppsala. Jag
valde att 4gna mig at onkologi och var en de forsta som holl
pa med forskning om doendet da. For trots att ndrmare 100
000 méanniskor i Sverige dor varje ar ansags det inte vara
nagot forskningsamne. Alla trodde att det bara handlade
om smartforskning. I bérjan av 1980-talet var han firdig
onkolog och mycket ndjd med sitt yrkesval.

— Jag kéinde att detta passade mig bra, jag ville jobba med
det svara och uppskattade den langa tid, ofta fem ar, som
man hade kontakt med patienterna.

OCH SA HADE DET kunnat fortsitta, med en garanterat
framgangsrik karridir inom onkologin, men slumpen ville
att han skulle traffa professor Barbro Beck-Friis och det
motet blev livsavgtérande.

— Jag fick ett vikariat hos henne i Motala och blev valdigt
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entusiastisk 6ver hennes begynnande projekt med dyg-
net runt-vard i hemmet av doende patienter. Innan dess
fanns det faktiskt bara palliativ vard pa kontorstid. Hen-
nes orubbliga installning att allt gar att l6sa smittade av
sig pa mig och dér kinde jag att min yrkeskurs blev klar.

PETER BESTAMDE SIG for att tillsammans med Barbro
gora vetenskap av den nya synen pa palliativ vard. Nar han
sjalv hade disputerat blev han Barbros huvudhandledare
da hon skrev sin doktorsavhandling 1993.

— Da var det bara hon och jag som holl pa med palliativ
forskning. Nar hennes avhandling var
klar blev palliativ medicin &ntligen ett
riktigt amne. Vi satte dérefter igang att
skriva en larobok tillsammans vilket var
en mycket medveten strategi for att pla-
cera palliativ vdrd pa kartan, forklarar
Peter som sedan dess har skrivit otaliga
bocker och publikationer.

Peter och Barbro ar bada lika passionerat handlingskraf-
tiga och framforallt outtréttliga i sin iver att skapa forand-
ring.

PETER BLEV SVERIGES forsta professor i palliativ medicin
1997, i Linkoping, och nar Karolinska Institutet utlyste en
klinisk professur med placering pa Stockholms Sjukhem
fick han den tjansten 2001.

— Forst nésta ar blir dock palliativ medicin en tillaggs-
specialitet och man kan forstas tycka att utvecklingen har
gatt langsamt. Men sanningen ar att det inte hade kunnat

Det viktigaste ar att
palliativ vard har fatt
en status idag.

goras snabbare, dessa processer tar lang tid och tiden har
helt enkelt inte varit mogen forran nu. Vi motte ett mycket
starkt motstand i borjan och valde att bygga upp allt un-
derifran, vi tog med andra ord den langa vagen och tror
att det var den mest effektiva metoden for att oka med-
vetenheten om vad palliativ vard star for, siger Peter och
fornekar inte att han besitter en hel del politiska talanger.

— DET VIKTIGASTE AR ATT palliativ vard har fatt en sta-
tus idag. I Sverige ligger vi langt framme men fortfarande
saknas en 6vergripande strategi for palliativ vard vid andra
diagnoser an cancer, till exempel hjart-
sjukdomar och KOL. Dessutom finns det
oacceptabla geografiska kvalitetsskillna-
derilandet, sdger Peter som ar man om att
fortsétta arbeta kliniskt.

— Jag arbetar med patienter en tredjedel
av min tid, det ar viktigt att behdlla den
delen.

Att visa den ovriga varden att palliativ spetskompetens
verkligen behovs ar en angeldgen uppgift och han ger ett
exempel fran den kliniska vardagen.

— En man med munhalecancer led svart av den outhérd-
liga lukt som orsakades av sjukdomen. Framforallt plaga-
des han av att hans anhoriga drog sig for att triaffa honom
pa grund av stanken. Men vi som kan sddant hir visste att
det faktiskt finns en effektiv medicin mot lukten. Atgirden
forbattrade hela livskvaliteten fér denne man. DET ar pal-
liativ spetskompetens, avslutar han.

Allman palliativ vard 4,5 hp
Internetbaserad kurs i samarbete med Axlagdrden
Hospice i Umea.

Umea universitet erbjuder nu i samarbete med Axlagarden
Hospice i Umeé en helt internetbaserad 6ppen kurs i

Allman Palliativ Vard. Det enda som behovs ar en dator med
internetuppkoppling. Kursen &r i linje med Socialstyrelsens
rekommendationer om fortbildning av all personal som vérdar
personer i livets slutskede.

Kursen vander sig i férsta hand till underskéterskor men aven
sjukskoterskor och paramedicinsk personal med behov av
grundlaggande kunskaper om palliativ vard ar valkomna att
soka kursen.

Kursen pagar i sex veckor och ges
aterkommande varje termin.

Nasta kurstillfalle:

20 okt - 28 nov 2014

Kurskostnad: 4 000 kr/deltagare exkl moms.

Kontakt:

Liv Meidell, Institutionen fér omvardnad
e-post: liv.meidell@umu.se

Tel: 090-786 92 52, 072-701 98 74

Anmalan: http://www.umu.se/samverkan/kompetensutveckling/
aktuella/allman-palliativ-vard/

AXLAGARDEN

HOSPICE
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Proxident muntork &r ett enkelt och hygieniskt hjalpmedel vid munvard. Det
mjuka skumgummihuvudet hjélper dig att ge skonsam vard och lindring till
kénsliga munnar. Anvand den vid rengdring, behandling och aterfuktning.

finns Proxident muntork
bestilla i singelpack.
ieniskt och enkelt!

Bestill Proxident muntork hos din upphandlande enhet eller via
OneMed, Mediq, Staples Sweden eller direkt fran oss pa
Proxident AB Falun, 023-79 22 22, www.proxident.se

® Proxident
... o care




Dropp 1 livets slut kan
ge Okad risk for dyspné

Frdgan om det ar fordelaktigt for patienten att fa vatske- och eller nutritions-

behandling i livets slutskede ar omstridd och tidigare studier har sallan haft

patientens symtom som fokus.

HURUVIDA PATIENTER i livets slutskede ska erhalla
parenteral vitske- och/eller nutritionsbehandling har
debatterats i manga ar. Nagon riktig evidens for hur sadan
behandling paverkar patienternas symtom finns inte.
Trots detta erhaller 40 procent av patienterna som dor en
vantad dod pa sjukhus i Sverige dropp under de sista 24
timmarna i livet. De studier som tidigare gjorts avseende
vatsketillforsel i livets slutskede har ofta fokuserat pa
kliniska tecken pa 6ver-/undervatskning, snarare dn pa
patienternas symtom.

VIHAR GJORT EN retrospektiv journalstudie dar vi inklu-
derat de 530 patienter som registrerats i Svenska Palliativ-
registret som vantade dodsfall pa sjukhus i Visterbotten
under perioden 2011-01-01 till 2012-06-30. Ur denna popu-
lation gjordes ett stratifierat randomiserat urval dér 140
patienter som erhallit dropp sista 24 timmarna i livet och
120 kontroller (matchade utifran alder, kon och diagnos)
som inte erhallit dropp valdes ut. En journalgranskning
gjordes avseende dropptillférsel (inklusive klara vitskor,
parenteral nutrition, blodprodukter och likemedelsinfusi-
oner) samt patienternas dokumenterade symtom (dysp-
né, angest, rossel, illamaende och konfusion). Patienter
vardade < 24 timmar samt patienter som varit sovda sista
dygnet uteslots, darefter kvarstod 251 patienter. Den
dokumenterade symtomforekomsten jamfordes sedan
mellan dropp- och icke-dropp-grupperna, bade vad géller
sista veckan och sista dygnet i livet. Patienterna delades
dven in i fem olika grupper beroende pa vilken volym
parenteral viatska de erhallit, och dven dessa grupper
jamfordes avseende dokumenterad symtomforekomst.
Statistiska jamforelser gjordes med Chi2-test, univariat
logistisk regression samt Mann-Whitney-U test. Statistiska
trender testades med linear-by-linear associationstest.

DROPP- OCH ICKE-droppgruppen skiljde sig ej signifikant
at vad galler kon, alder (median 80 ar), diagnos (hjirt-
sjukdom, lungsjukdom, cancer, 6vrigt) eller férekomst
av behandlingsbegrinsande beslut. Ddremot var vard-
tiden signifikant kortare i droppgruppen jamfort med
icke-droppgruppen, och signifikant fler i droppgruppen
vardades pa intensivvardavdelning (n=15 vs n=0).
Droppmingden varierade kraftigt mellan olika patienter
(totalvolym 0,06-14,1 1 sista 24h, 0,1-38,4 1 sista veckan).
Medianvolymen sista 24h var 1,0 1 och sista veckan
1,01/24h. Klara vitskor var vanligast (gavs till 96

procent av patienterna i droppgruppen

sista veckan). I droppgruppen erholl 20

procent av patienterna parenteral nutri-

tion under de sista 24 timmarna. Av alla
analyserade patienter (n=251) erholl 49

(20 procent) blodprodukter under sista ‘
veckan och 17 (7 procent) under sista -
dygnet i livet.

JAMFORELSER MELLAN dropp- och
icke-droppgruppen visade signifikant
storre férekomst av dyspné i droppgrup-
pen jamfort med icke-droppgruppen (51
procent vs 22 procent sista 24 timmarna,
p<0,0001; 70 procent vs 45 procent sista
veckan, p=0,0005). I enstaka jamforelser
fann man dven statistiskt signifikant hogre
forekomst av konfusion (13 procent jamfort
med 2 procent) och tendens till mer rossel
(p=0,072) ochillaméaende (p=0,052) i dropp-
gruppen.

NAR PATIENTERNA jamfordes utifran vilken
volym de erhéllit sdg man att andelen patienter
dar dyspné dokumenterats 6kade med mangden
tillford vatska (figur 1, P<0,001). Liknande tren-
der kunde ses bade vad galler syrgasbehand-
ling och uppmatt 1ag syremattnad (figur 1, p
<0,001). Daremot sags inga liknande trender

for de ovriga analyserade symtomen.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Anna Fritzon
AT-ldkare Lanssjukhuset
Ryhov, Jonkoping

Bertil Axelsson
Overlakare, kirurgkliniken,
Ostersunds sjukhus.
Docent i palliativ medicin,
Umead universitet
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Hur paverkar cytostatikabehandling
patienter i sen palliativ sjukdomsfas?

Forutom hjart-lungraddning riskerar dessa patienter att oftare
ldgqgas i respirator och att mer sallan do pa den plats de dnskat.

ATT CYTOSTATIKABEHANDLADE cancer patienter i sen
sjukdomsfas oftare utsatts for hjart-lungraddning 4n de
som inte erhaller sidan behandling kunde man i mars
lasa om i Dagens Medicin. Under rubriken "Cytostatika till
doende kopplas till mer intensivvard” hanvisades till en
artikel, skriven av Alexi Wright, et al. nyligen publicerad

i British Medical Journal. Férutom hjart-lungraddning
riskerar nimligen dessa patienter att oftare liggas i respi-
rator och att do pé en intensivvardsavdelning. Dessutom
fann man att de med aktiv onkologisk behandling oftast
mycket sent, om nagonsin, fick palliativ behandling och
omvardnad pa en hospiceavdelning.

STUDIEN SOM ir prospektiv genomfordes under okto-
ber 2002 till februari 2008 pa atta kliniker i USA. Totalt
ingick 386 patienter i studien. De som deltog i studien
hade spridd cancersjukdom och bedémdes ha minst sex
manader kvar att leva. Alla hade erhéallit en cytostatika-
regim och progredierat pa densamma. Drygt halften av
patienterna fortsatte med cytostatika nir de borjade foljas
i studien. De priméra fragestdllningarna var att studera
hur nara doden man gav cytostatikabehandling samt hur
mycket intensivvard som gavs. Andra fragor var 6verlev-
nad, hur ndra déden remiss till hospice skickades samt
om dodsplatsen stimde med den som patienten onskat.
Signifikanta skillnader mellan grupperna var bland annat
att de med cytostatikabehandling:

e oftare utsattes for hjart-lungriaddning,

14 procent jamfort med tva procent i kontrollgruppen

e oftare dog pa en intensivvardsavdelning,

11 procent jamfort med tva procent

e till 65 procent avled pa den plats de onskade, jamfort
med 80 procent for de utan behandling

DE SOM EFTER inklusion i studien fortsatte med sin
cytostatikabehandling var oftare yngre, gifta, forsdkrade,
hogre utbildade, hade ldgre Performance Status, hade
battre livskvalitet samt var mer fysiskt och psykiskt vil-
maende én de som inte hade ndgon behandling.

FOR PATIENTERNA som fick cytostatika var det signi-

fikant viktigare med livsuppehallande atgarder 4n med
lindrande behandling. De ansag att om cytostatika bara

24 - Palliativ Vard - nr.2- 2014

forlingde livet med en vecka sa var det vért biverkningarna.

ATT YNGRE, gifta, hogutbildade, kvinnliga patienter, spe-
ciellt de med minderariga barn, oftare én andra erhéller
palliativ cytostatikabehandling dr pavisat i flertal studier.
Orsakerna till detta dr sédkerligen flera. Det man slas av i
denna studie ar att medeldldern var pafallande lag (58,4
ar). Detta ar betydligt yngre dn vad den palliativa cancer-
patienten dr i Sverige idag.

IDAG LEVER méanga cancerpatienter flera ar med sin
obotliga cancer. Detta dr dock i forsta hand inte cytosta-
tikabehandlingens fortjanst. De sista tio dren har de nya
“targeting likemedlen och tyrosinkinashammarna” helt
revolutionerat cancerbehandlingen. Dessa lakemedel har
helt andra biverkningar 4n cytostatika. Flera av dessa var
redan i bruk under den tid studien varade. Det hade varit
intressant att veta om dessa lakemedel raknats med som
cytostatika i studien.

DET AR OCKSA tidigare visat att patienter 4r mer mana
om att fa onkologisk behandling an vad skoterskor och
lakare ar att ge densamma. Om livet bara forlings med en
vecka, upplever tydligen manga patienter att behandling-
en och dess biverkningar kan vara vart det.

ENLIGT FORSKARNA pekar resultaten pa att mindre
anviandning av cytostatika i den aktuella patientgruppen
skulle kunna férbittra deras vard. Ar det verkligen s&?
Troligtvis, de fick ju inte do pa det stdlle man 6nskat. Eller
ar det ett uttryck for forskarnas egna viarderingar? De pa-
tienter som oftare dog pa en intensivvardsavdelning hade
ju tidigare uppgett att man foredrog livsuppehallande
behandling jamfort med en lindrande behandling

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Margareta Randén

Verksamhetschef,
onkologiska kliniken, Vasterds
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Brita

Brita ar 82 ar och lever i en mindre mellansvensk stad. Maken
Bertil, ett par ar aldre, bor pad ett demensboende sedan ett par ar.
Paret har tva barn, en dotter boende i narheten med familj och
en son pa langre avstand.

BRITA HAR SEDAN ETT ANTAL AR en mattlig hjartsvikt
och medicinerar for detta via vardcentralen. Sista halvaret
har Brita vid upprepade tillfallen fatt mycket ont i magen
och sokt akut pa lasarettet. Sa smaningom gjordes en
datortomografi 6ver buken efter pastotningar fran dot-
tern. Den visade flera gallstenar, en fortjockad gallblasa
och en liten skugga &t bukspottkortel till. Kunde det vara
malignitet? Kirurgen tyckte inte att gallstenarna behévde
opereras ut just nu. Detta med hansyn till Britas hjart-
svikt och ansenliga overvikt.

EN DAG PA VARVINTERN bir det sig inte béttre 4n att Bri-
ta snubblar hemma i villan, ramlar och adrar sig ett brott
pa larbenshalsen. Grannen som ocksa ar en god vin hittar
Brita liggande i kallartrappan efter ett par timmar. Brita
ar da mycket medtagen. Vil inkommen till sjukhuset ope-
reras Brita pa sedvanligt vis och det forsta dygnet efter
operationen méar hon bra. Son och dotter besoker mamma,
ortopeden pratar om en snabb mobilisering och sedan
hemgang. Brita kanner sig dock inte sa bra. Andning-

en blir tyngre, gor ont i héften och vad som ar det mest
besvarligt ar att det borjar gora rejalt ont i magen. Feber
tillstoter och Brita borjar bli lite gul. Barnen patalar for
personalen att mamma inte alls mar bra. Det ar helg, men
s& smaningom kommer ortopedjouren forbi. Han tycker
inte att Brita ser s& paverkad ut, men ringer pa kirurgjour-
en som kommer efter ytterligare ett halvt dygn. Kirurgen,
liksom patienten sjalv misstanker cholecystit (inflamme-
rad gallblasa), men vill inte borja nagon behandling utan
mer utredning. Prover tas, en MRT
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(magnetkameraundersokning) gors 6ver magen. Under
tiden forsamras Brita kraftigt. Hon ar stundtals oklar, oro-
lig, andas tungt. Smértan ar svar. Brita lider, men perso-
nalen har ingen riktigt tydlig ordination for sméartlindring
eller annan symtomlindring. Personalen dr vanlig, men
lite osaker infor den forsamring de ser. Ortopedléikare ser
till patienten igen. D& pratar man mest om att Brita snart
ska vara pa benen, och att det ar dags att borja forsoka
dricka och dta. Brita kdnner sig uppmuntrad av samtalet
men orkar inte upp och orkar inte dricka. Barnen som
kommer pa tiata besok blir lite forvirrade. Mamma ser ju
jattesjuk ut, men likaren pratade mest om "upp pa benen”.
Barnen fragar forsiktigt personalen som inte riktigt vet
vad de ska svara.

DAGEN DARPA PABORJAS antibiotikabehandling mot cho-
lecystiten. Febern gar ner lite, men Brita blir inte piggare.
Natterna ar svara med mycket ont och forvirring. Barnen
vill inte stora personalen i onodan, utan vantar att nagon
ska komma in pa rummet for att fa fraga om det verkligen
brukar vara sdhar efter en operation. Personalen med-
delar att det inte brukar vara sahir, men att det nog blir
battre. Ortopeden hoppar 6ver rummet pa ronden da det
ar mer kirurgiskt darinne 4n ortopediskt.

MOT SMARTAN GES inj. morfin 2, 5mg max fyra ganger
per dygn. Det hjilper en stund, men timmarna fore niasta
injektion ar Brita orolig. Vid ett tillfalle en natt fick natt-
skoterskan en engang on pa inj. Stesolid 5

Det hjélpte en stund. B rstig och ett dropg




Personalen ar mycket vanlig och manar om Brita, men vet
inte riktigt hur de ska bemota barnen som borjar bli rejalt
oroliga och fragar mycket-"kommer mamma att overleva
detta?”. Maste hon ha sa ont och vara sa orolig? Mamma
ar torstig trots dropp, och andfaddheten ar virre. Dottern
uppskattar att mamma stundtals &r mindre oklar, och da
kan de prata lite om gamla minnen.

EN EFTERMIDDAG EFTER ungefiar en vecka kommer

en kirurg och skoterska in. Dottern 4r hemma en stund
men sonen ar diar. De pratar om att Brita &r mycket svag,
att hon inte kommer att 6verleva sa lange till. Man har
bestamt att avsluta antibiotika och droppbehandling.
Eftersom kirurgen fatt hora att Brita ar mycket orolig vill
man starta ett lugnande dropp. Sonen accepterar situa-
tionen, Brita kan inte medverka i samtalet. Ett midazolam
dropp (lugnande dropp) kopplas pa och efter en halvtim-
ma sover Brita. Dottern kommer tillbaka och undrar vad
som hant.

NATTEN BLIR LUGN och tidigt pa morgonen dor Brita.
Dottern sitter vid sdngkanten.

EFTER DODSFALLET funderar dottern mycket pa vad som
hinde egentligen. Att mamma var gammal och hade en
del olika sjukdomar ar en sak, men det var mycket smarta
och oro — var det nodvandig? Och varfor sov hon s& djupt
sista halva dygnet?

Nagra fragor att fundera 6ver:

e Hur tror du att personalen tolkade Britas
situation?

® Vilken bild hade de inblandade ldkarna?

e Hur gor niinom er verksamhet for att identi-
fiera palliativa vardbehov hos en patient?

e \Var palliativ sedering en adekvat vardatgard?
e Hur uppmadrksammades anhoriga?

® Fanns det ndgon som hade eller kunde tagit
ett helhetsansvar for Britas sista tid?

® Hur skulle du har gjort for att Brita skulle fa ett
annat slut?
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Depression okar upplevelsen
av fysiska symtom

Peter Fitzgerald och medarbetare: The relationship between depression
and physical symptom burden in advanced cancer.
BMJ Supportive & Palliative Care 2013; 0:1-8

DET AR VALKANT att en svar sjukdom med manga
symtom kan leda till nedstidmdhet. Men kan ocksa det
motsatta gilla, att depression okar upplevelsen av fysiska
symtom sasom smérta, illamaende eller andnod?

FOR ATT UNDERSOKA detta gjorde den kanadensiske
forskaren Peter Fitzgerald och medarbetare en stor studie
dér data fran 487 svart sjuka patienter med cancer analy-
serades. Man samlade uppgifter bade om antalet symtom,
deras intensitet (till exempel pa VAS skalor) och gjorde
skattningar av hur storande symtomen var. Alla dessa
uppgifter relaterades till forekomsten av depression.

TOTALT 26 PROCENT bedomdes ha en kliniskt betydelse-
full form av depression, medan de 6vriga bedéomdes som
icke-deprimerade. Alla andra forhallanden var jamforba-
ra: de var lika sjuka och var lika niara doden.

DET ANMARKNINGSVARDA var att hos de patienter som
hade en pavisad depression var upplevelsen av évriga
symptom mycket virre. Detta gillde for ett antal olika
symtom sasom smérta, trotthet (fatigue), somnproblem,
muntorrhet, smakforindringar, illamaende och krakning-
ar, forstoppning, ja till och med viktnedgang och svett-
ningar.

MAN GJORDE OCKSA féljande fynd: patienter som led av
depression hade:

e ignitt fler fysiska symtom (nio symtom jamfért med
sex symtom)

e hogre intensitet av symtomen

e mer besvir av symtomen (’symptom distress”)
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I DISKUSSIONEN FUNDERAR forfattarna ¢éver sambanden
och kommer fram till att de fungerar i bada riktningarna:
att en svar sjukdomsbild naturligtvis kan ge upphov till
nedstamdhet, men att det motsatta ocksa forefaller ha
stor betydelse. Man menar till och med att depressionen
har en synergistisk effekt, det vill séiga att den 6kar bade
mangden symtom och deras svarighetsgrad.

STUDIEN GER STARKA beligg for behovet av helhetssyn,
dar de fysiska, psykiska, sociala och existentiella delarna
paverkar varandra och bor beaktas. Ar man deprimerad sa
paverkas upplevelsen till exempel av sméarta och smartans
intensitet. Man maste darfor behandla manniskan som

en odelbar enhet, eftersom minskad depression ger farre
fysiska symtom och vice versa.

DET INTRESSANTA AR att depression dven har stor
betydelse vid andra palliativa diagnoser sasom svar KOL
eller hjirtsvikt. Vid bada dessa tillstand ar férekomsten av
depression av prognostisk betydelse: de patienter som har
en depression far en kortare forvantad 6verlevnad.

Peter Strang

Professor i palliativ medicin, verlakare,
Karolinska Institutet och Stockholms
Sjukhem, Stockholm

FOTO: JOHAN HORNWALL
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Debatt:
Mistelterapi har 4
enbart placeboeftekt

o

Lakemedelsverket. Ett forbud var inte politiskt
mojligt, sa trots brister i vetenskaplig dokumenta-
tion har mistel godkénts.

T VA MISTELPREPARAT godkindes nyligen av

TILLITEN TILL LAKEMEDELSVERKET bygger p4 att god-
kénnande av lakemedel foregas av en vetenskaplig analys.
Alla méste kunna lita pa granskningens kvalitet. Fran
och med nu kan vi inte utga fran att i Sverige godkanda
lakemedel uppfyller uppstéllda krav pa vetenskaplig do-
kumentation. Det ar inte bra. Om det ar sa att en politisk
majoritet vill att manniskor som s énskar ska kunna fa
mistelpreparat injicerade, ar fordndrad lagstiftning den
vig som forfattningen anger.

Har mistelpreparat medicinsk effekt?

Det finns inga data som bevisar att injektioner med
mistelextrakt har béttre effekt 4n placebo. Sjalvklart ar
placeboeffekten stor. I Likemedelsverkets kommentar

till godkannandet anges att det stora antalet publicera-
de artiklar och att medlen funnits p4 marknaden linge
utgor de avgorande argumenten for godkinnande. Till det
lagger man att biverkningsprofilen dr gynnsam. Det kan
man diskutera. Ungefar 1/6 av patienterna far synliga och
ibland sméartsamma hudreaktioner, och anafylaxi finns
rapporterad. Cochranerapporten stoder inte anviandning
utanfor kontrollerade studier.

Varfor bara i palliativ vard?

Indikationsformuleringen lyder: "Vaxtbaserat lakemedel
anvant i individualiserad palliativ cancervard som adju-
vans till gangse terapi”. Palliativ vard ar alltid individuali-

serad, och vilket 4r motivet att begransa anvindningen till

cancer? Palliativ medicin har inga andra ambitioner nir
det géller vetenskaplighet dn andra specialiteter.

Likare far inte ordinera mistelbehandling

Det faktum att mistelpreparat nu dr godkanda likemedel
andrar inte pa kraven som stélls pa ldkares stallningsta-
ganden och rad till patienter. Dér géller enligt HSL veten-
skap och beprovad erfarenhet som ribba.

Manga likemedel uppvisar en betydande placeboeffekt ut-

over den farmakologiska effekten. God ldkekonst innebar
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att den tillaggseffekten tas tillvara. Men att rekommende-
ra en behandling som inte ar forenad med nagon annan ef-
fekt an placebo ar oarligt. Om det for svart sjuka patienter
anses legitimt att utan saklig information ge behandling
som enbart kan forvantas ge placeboeffekt, méste det vara
svart for patienter i andra kliniska situationer att sikert
veta om lakarens rad foljer HSL, eller endast ar grundade
pa valvilja parad med oérliga forhoppningar om att patien-
ten inte ska begripa.

Patienten maste fa vilja

Helt annat dr det nar patienten pa eget initiativ valjer
behandlingsmetoder som saknar vetenskaplig forank-
ring. Lakaren ska inte kommentera detta annat an i de
fall det finns risk for biverkningar eller interaktioner som
patienten inte kanner till. Ibland fragar patienten om den
foreslagna behandlingen har effekt. D& ska likarens svar
overensstamma med vetenskap och beprovad erfarenhet.
Ibland ar det klokt att forst paminna patienten om att l-
karens svar kanske inte dr det patienten onskar. Da véljer
manga att avstd fran att frdga vidare. Denna dialog blir nu
inte enklare nér mistelpreparat godkants som likemedel.

FRAGAN AR OM MISTELPREPARAT nu kan avforas fran
myndigheternas agenda. Skadeverkningarna av beslutet
4r nog inte sa stora. Men det hade varit biattre om man
konstruerat ett alternativ dar patienten utan likares
medverkan fick tillgang till mistelterapi. Godkannandet
innebéar att Lakemedelsverket lurar patienter, och allmin-
heten.

Gunnar Eckerdal

Overldkare, Palliativa teamet,
Hallands sjukhus, Kungsbacka
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Att mota sina barn, sin ldkare eller att sjalv kunna dta sittandes pa sangkanten
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AG HAR BORJAT DROMMA. Inte om
framtiden sa klart, det har jag nog aldrig
gjort och nu ar det ar sent, men om natten
far jag till frimmande platser och upplever
sallsamma ting. Jag forundras ¢ver intensite-
ten. Drommarna rymmer landskap jag aldrig

sett och manniskor jag aldrig mott och jag frag-

ar mig hur de hittar in i min hjarna. Varifran

de kommer. Ofta star jag vid ett vatten.

Jag ser stora fiskar rora sig under ytan,

ibland som enorma skuggor, ibland ar

vattnet klart och avslojar varje skimran-

FOTO: CAISA BROMBERG

jag ar inte radd. Jag tror varken pa himmel eller helvete
och den tomhet jag forvantar mig efterdt kinns mer som
en befrielse. Under perioder av livet har jag till och med
glatt mig at tanken. Langtat efter lugnet. Kanske till och
med efter friheten. Jag dr nog en sadan som dgnat ovan-
ligt fa tankar at vad som véntar efter doden. Fragan har
aldrig intresserat mig, eftersom det 4nda inte gar att

fa nagot svar. Jag har tankt lat ske det som sker,

och det slar mig att mycket har varit sé i mitt

liv - att jag latit ske det som sker. Som om

delaktigheten i mitt eget liv har skramt

Langtat efter lugnet. mig mer 4n det som véntar efterét. Det

3 i . svara ar att forestilla sig att inte finnas
dft gau.tl"bland Skli‘almncller iedm%g,t trljts KanSke tlll OCh med till. Det laget ar omojligtg for hjarnan att
att jag star uppe pa land och de inte kan q .
néd mig. Varje morgon ligger jag kvar en efter frlheten- begripa, men egentligen &r vil det bara ett

stund och sammanfattar nattens aventyr,

jag inbillar mig att de vill mig nagonting. Om

inte annat sortera stort fran smatt, hjalpa mig

att mejsla fram det vasentliga. Den hir veckan har jag
insett nagot viktigt. Inte genom drémmarna utan ge-
nom nitet. Jag skrev ordet doden i sokrutan och fick
5 670 000 triffar. Kanske inte sa konstigt med tanke pa
att den drabbar oss alla forr eller senare. Om inget annat
har vi &tminstone det gemensamt, d&ven om fa verkar vil-
ja erkdnna det. For mig var det ett sétt att bekanta mig
med begreppet, men det jag laser gor mig konfunderad.
Jag kdnner inte igen mig i texterna dar skrick och dods-
angest finns som en sjialvklarhet och det har tvingat mig
till sjalvrannsakan. Kanske édr det nagot fel pa mig? For
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logikproblem som loser sig sjalvt i den stund
nar jag aldrig behover tanka mer. Kanske vian-
jer man sig vid doden nir den strukit forbi nagra
ganger pa nira hall. Nar den himtat nagra av ens nirmas-
te. Visst har den tvingat ner mig pa kna en stund, men
varje gang har jag rest mig igen och livet har gatt vidare.
Varfor skulle min egen dod vara sa mycket markvardiga-
re? Det vore vil hojden av arrogans att se sig sjilv som
sa oumbarlig. Att just jag nodvandigtvis méste finnas till.
Och jag har aldrig saknat tiden innan jag foddes, varfor
skulle jag da sakna den som borjar just nar jag dott?

Ur Karin Alvtegens bok Fjarilseffekten (Brombergs 2013). Publicerat med tillstdnd av
Brombergs



SAVE THE DATE!

19 November 2014, lund, Sweden

International Conference on
Best Care tor the Dying Patient

Vi bjuder in till en konferensdag fér inspiration och erfarenhetsutbyte kring palliativ vard i

livets slutskede. Konferensens huvudsprak ar engelska. Konferensavgift 1 800 kr.

Fér mer information och anmdalan hér av dig Hill:

bestcaredyingpatient.conf.2014@gmail.com \ Q! 25
SKANE LUNDS
UNIVERSITET

Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds universitet och Region Skéne

Vardar du patienter
med cancer?

Vill du ga pa kurs, studiebesdk eller konferens?

Valkommen att soka stipendium hos Cancerfonden.

Ldas mer och gor din ansokan pa cancerfonden.se/stipendier

Cancerfonden
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Kan doden
ocksa do?

TEXT: EVELYN PESIKAN

"Det maste vara arets eller kanske varldens basta fraga”

BARNTEATER VACKER OFTA starka
kénslor och kloka tankar - inte minst nir
pjasen handlar om Doéden. Den suggestiva
forestallningen Anden, Déden och Tulpa-
nen pa Unga Dramaten har dven fatt de tva
unga skadespelarna att reflektera dver de
stora fragorna.

PJASEN AR BASERAD pa boken med
samma namn, skriven av forfattaren och
illustratoren Wolf Erlbruch och sévil boken
som forestiallningen har hyllats av kritiker-
na. Det &r inte varje dag som Doden sjilv,
skickligt portratterad av Olle Jernberg, 31
ar, star pa en Dramatenscen infor grupper
av storégda sma barn.

HERR DODEN SER lagom skriammande ut
med sitt svartvita ansikte och vélputsade
har, men lyckas ocksa formedla en ovantad
vanlighet och méansklig svaghet i sitt gat-
fulla visen. Relationen mellan honom och
den lilla mjuka, darrande Anden, mycket
fint gestaltad av Maia Hansson Bergqvist,
ar varm men undertonen dr mork.

"Jag haller mig i narheten av dig sa linge
du lever - for sikerhets skull, sdger Déden.
For sdkerhets skull? svarar Anden

Ja, om det skulle hinda dig nagot. En kraf-
tig forkylning, en olycka-man vet ju aldrig
vad som kan hinda.”

UNDER EN HALVTIMME tassar de béda
runt varandra pa den vackert scenografe-
rade scenen och stundtals har de riktigt
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trevligt ihop, foljeslagarna livet och doden.
Och Doden med sin bruna vaska ar forstas
som utlovat med énda fram till det ound-
vikliga slutet for den gulliga Anden.

EFTER FORESTALLNINGEN som riktas till
barn over fem ar foljer alltid en fragestund
och en liten blivande skjutjarnsjournalist
kastar snabbt ut den logiska foljdfragan:
kan Doden ocksa do?

PA DETTA FINNS forstas inget sékert svar
men barnet later sig 4&ndé nojas med ett
nagot svepande svar fran skddespelarna.
— Ibland delar barnen med sig av egna er-
farenheter, det hinder att de grater men vi
upplever att det oftast ar vuxna som tycker
att pjasen ar sorglig, sager Olle Jernberg,
som inte dr oberord av att ha spelat Doden
for forsta gangen i sitt liv.

— Det ar viktigt att tala om doden i var
kultur dar vi pé olika vis héller den ifran
oss. Jag tycker om den har boken som ger
en fin bild av doden, han visar stundtals
lite svaghet men kan aldrig besegras.
Béde han och Maia Hansson Bergqvist,

26 ar, har borjat fundera mer pa livet och
doden under arbetet med pjéasen.

— Jag har hittills haft en kiansla av att jag
ar ododlig, sager Maia, som ocksa tycker
att dod och sorg borde vara mer synligt
och néarvarande i samhallet.

— I Italien sag jag en skylt pa en affar med
texten "Stangt pa grund av sorg”, det tyck-
te jag var fint, siger hon.
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Nasta nummer

Dodsplats Sverige

Vi expanderar och soker nya kollegor!

Palliativt Centrum vid Stockholms Sjukhem ar en av landets storsta vardgivare inom palliativ
vard. Varden omfattar bade specialiserad palliativ slutenvéard och avancerad sjukvard i hemmet
(ASIH). Vi vaxer och séker lakare och sjukskéterskor — 1as mer och stk vara lediga tjanster pa:
www.stockholmssjukhem.se/ledigajobb

Stockholms

Sjukhem

PALLIATIVT CENTRUM VAXER.
Vill du vara med i frontlinjen for palliativ vard och utveckling?

Valkommen att arbeta med oss! Las mer pa www.stockholmssjukhem.se/ledigajobb



Nationella Radet for Palliativ Vard

Adress Mariebergsgatan 22, 112 19, Stockholm
Telefon 08-617 93 04
E-post info@nrpv.se
Hemsida www.nrpv.se

M
e

FORENINGEN FOR SOCIONOMER

INOM PALLIATIV VARD
SiP
Foreningen for Socionomer inom Palliativ Vard.
Hemsida: www.fsip.se

~

I ——
SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

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

SFPY

SHIKSKATFRSKNR F(R PAIIATIV OMVARDNAD

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

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

UL

UNDERSKOTERSKOR

TOR PALLIATIV OMVARDNAL

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

Sektione

DEO

dietister inom onkologi
DIO

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

Q SJUKSKOTERSKOR
N 4 | CANCERVARD

Sjukskoterskor i Cancervard
Hemsida: www.cancervard.se

Fysioterapeuterna - Sektionen for onkologi och
palliativ medicin
Hemsida: www.fysioterapeuterna.se

@ Férbundet
Sveriges Arbetsterapeuter

FSA

Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter

Hemsida: www.fsa.se/Om-forbundet/Utskott/onkologi
ochpalliativvard

Natverk for chefer och ledare i palliativ vard

Natverk for sjukhuskyrka och teologer inom
palliativ vard
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SJUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD

Att dka pd konferens ar att lyfta blicken en
smula. | mitt vardagliga arbete kanns det
ibland som om jag befinner mig i en bubbla,
jag jobbar pa, och de flesta utanfér bubblan
begriper inte alls vad jag sysslar med.

Forsta dagens foreldsningar pa 3:e Nationella konferensen i
palliativ vard i Géteborg stack faktiskt hal pa min bubbla. Bertil
Axelsson och Monika Eriksson utmanade oss med fragan "Spe-
cialiserad palliativ vard — Vad? Var? Hur?” Endast dtta procent

av alla som dor i Sverige under ett ar far del av specialiserad
palliativ vard, enligt Socialstyrelsens definition.

Ar det rétt patienter? Finns det patienter med andra diagnoser
an cancer som har behov av denna vard, men inte far det? Hur
nar vi dessa? Hur utvecklar vi konsultfunktionen?

En annan utmanande fraga var hur vi sékerstaller kompeten-
sen inom var egen enhet. Vilka ska fa kalla sig specialiserade
palliativa enheter? Diskussioner fordes kring ackreditering och
diplomering, teamsammansattning och utbildning/forskning.
Det dr sa nyttigt att ibland betrakta sin egen bubbla utifrdn!
Carol Tishelmans foreldsning lyfte blicken ytterligare. Vad vet
allmanheten om palliativ vard? En studie visar att mer an 40
procent av svenska folket inte har nagon kdnnedom om palli-
ativ vard, och ytterligare drygt 40 procent har viss kdinnedom
om denna vardform. Det man inte vet nagot om, kan man inte
heller efterfraga, sa Carol Tishelmans team har startat ett arbete
som kallas "hélsofrémjande palliativ vard”. Syftet &r att framja
folkhalsa i ddende, dod och sorg, bland annat genom att inspi-
rera till samtal kring doden i caféform — Do-Bra café.

Q

Syftet dr angeldget, och visst behdver vivaga prata mer med
varandra om var dod, men det var nagot som sade stopp hos
mig. Mitt arbete far inte nastla sig in i min fritid, och nar jag gar
pa café vill jag nog hellre prata om livet &n om doden. S& lite av
min bubbla vill jag nog ha kvar.

Katarina Ekman

Leg. Sjukskoterska

Specialistsjukskoterska i onkologi och palliativ vard
Palliativ vard och ASIH, Kristianstad

Primarvarden, Region Skane
Katarina.Ekman@skane.se

5 F N - b\ enskt F:—allf ativt I\ Stverk

SPN — Svenskt Palliativt Natverk dr ett natverk for alla som &r
intresserade av och arbetar for och med palliativ vard. SPN be-
star av en hemsida samt ett manatligt kostnadsfritt elektroniskt
nyhetsbrev.

Pa hemsidan www.stockholmssjukhem.se/spn finns aktuell
information om palliativ vard, dokument och lénkar i det pallia-
tiva intresseomradet.

SPN utgor en del av det Nationella Radet for Palliativ Vard
och bidrar till det Nationella Radet med att sprida nyheter
och annan information om palliativ vard. SPN:s kansli finns pa
Stockholms Sjukhem, sedan starten 2002, och stéds men &r
oberoende av Stiftelsen Stockholms Sjukhem.
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Vill du ha nyhetsbrevet till din e-postadress s& uppge namn
yrkestillhérighet och arbetsplats och anmal dig till
infospn@stockholmssjukhem.se

Vivill gdrna ha kunskap om vad som sker i den palliativa
varden ute i landet och tar tacksamt emot information.

Hor av dig till: infospn@stockholmssjukhem.se

Carl Johan First
Overldkare

Sylvia Sauter
Koordinator
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UNDERSKOTER SKOR
FOR PALLIATIV OMVARDNAD

I samband med UFPO’s utbildningsdag den 28 april 2014 i
Orebro holls det dven drsmate for féreningen.

Den nya styrelsen bestar av:. Britt-Marie Stromqvist (Lyckeby),
Marie Rosengren (Karlskoga), Kerstin Kristensson (Ljungbyhed),
Titti Persson (Rydebéck), Eva-Lena Johansson (Linkdping), Birgit
Strand (Skévde), Ingela Narkander (Linkdping) Maj-Britt Persson
(Teckomatorp), Inga Nilsson (Vittsjo) och Margareta Karlsson
(Linkdping).

Nésta utbildningsdag dger rum 20 oktober 2014 i Goteborg.
For information se www.ufpo.se

FOTO: WIKIPEDIA

Natverk for sjukhuskyrka och
teologer inom palliativ vard

Sjukhuskyrkan finns pa de allra flesta sjukhus i Sverige. Konkreta exempel pa arbetsuppgifter inom Sjukhuskyrkan &r:

Arbetslagen kan bestd av praster, pastorer, diakoner, sociono-

mer och musiker. Personalen &r anstalld av de lokala férsam- Enskilda samtal och sjédlavard, krisstdd vid akuta handelser,

lingarna i sjukhusens ndromrade. avskeds-och minnesstunder, vigslar, dop, enskild nattvard,
gudstjanster och andakter, samtal och reflektionsgrupper med

Sjukhuskyrkan dr ekumenisk, vilket innebdr att olika kristna personal, utbildningsinsatser for vardpersonal och studenter.

kyrkor samarbetar. Den storsta arbetsgivaren ar Svenska kyrkan.

Pa stiftskanslierna inom Svenska kyrkan finns vanligtvis en

stiftshandldaggare med sarskilt ansvar for Sjukhuskyrkan

Sjukhuskyrkan ar det samlande namnet for den andliga varden @ SjllkhllSkYIkan

inom halso- och sjukvarden. Mélgrupperna ar patienter, narsta-
ende och personal.

Sjukhuskyrkan ingdr som en naturlig del i det vardande arbetet.  www.sjukhuskyrkan.se
Dess framsta uppdrag dr att se och bekréfta andliga och exis- www.eurochaplains.org

tentiella behov utan krav pa varken religionstillhérighet eller
trosuppfattning.

Sjukhuskyrkan formedlar ocksa kontakt med andra religioner
och samfund.

Sjukhuskyrkans personal har tystnadsplikt och for inga journaler.
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Fysioterapeuterna - sektionen for onkologi och palliativ medicin

Sektionens utbildningsdagar i Orebro i mars var tvé vélfyllda
dagar med inspirerande foreldsningar och moten.

Nésta ars utbildningsdagar kommer att hallas i Avesta i Dalarna.
Kontaktperson Birgitta Dahlberg,

e-post: birgitta.k.dahlberg@ltdalarna.se. Du kanske har tips pa
spannande foreldsare?

Yrkesmatet pa Nationella konferensen i Géteborg samlade 20
sjukgymnaster fran hela landet. Dar beslutades att starta ett
nationellt natverk for sjukgymnaster som jobbar inom den pal-
liativa varden. Ett ndtverk for att skapa kontakt dar vi kan maila
varandra, dela erfarenheter och tipsa varandra om bra litteratur,
nya vetenskapliga ron med mera.

Ar duintresserad av att vara med, skicka ett mejl till Ulla
Frymark.

ORDFORANDE | SEKTIONEN
Jessica Nordlandet
ordforande@onkologisektionen.se

LEDAMOT | NRPV

Ulla Frymark
ullafrymark@stockholmssjukhem.se
tel 08-617 12 09

Sektionen for

dietister inom onkologi

DIO ombildades till sektion for ganska exakt ett &r sedan. Det
har aret har framfor allt dgnats at att ombilda styrelsen och
komma fram till vilka omraden som &r prioriterade att arbeta
med.

Den 10 februari anordnade DIO en utbildningsdag pa Karolin-
ska universitetssjukhuset. Drygt 35 onkologdietister fran hela
landet och tre norska kollegor kom och lyssnade pa uppskatta-
de foreldsare under formiddagen. P eftermiddagen anordna-
des workshops och DIO hade sitt arsmote. | kommunikation
med medlemmarna valdes kostbehandling i palliativ vard och
nutrition under behandling vid huvudhalscancer ut som prio-
riterade omraden. For dokumentet "Nutritionsvard av patienter
med cancer i palliativt skede” har en arbetsgrupp tillsats for att
uppdatera detta under det ndrmaste dret.

Sedan vardvalet for ASiH infordes i Stockholm vid arsskiftet
2012/2013 har antalet dietister inom ASiH mer an fordubblats i
Stockholmsregionen, vilket DIO ser som mycket positivt. Detta
ger aven behov av att bilda natverk for att jamfora uppdrag,

40 - Svensk Palliativ Tidskrift - nr.2-2014

stotta varandra och ej behdva uppfinna hjulet om och om
igen. Dietisterna inom ASiH/hemsjukvarden i Stockholm ses
darfér varje termin. Aven triffar mellan onkologdietister pd
Karolinska universitetssjukhuset och dietister inom hemsjuk-
varden halls regelbundet for att fa battre samarbete mellan

de olika vardgivarna runt patienten. Férhoppningen ar att fler
hemsjukvardsteam ute i landet ska se nyttan av att ha dietist
direkt knuten till teamet och ddrmed fa battre forstdelse for vad
en dietist kan bidra med.

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




Kristina Hultman - arbetsterapeut

TEXT: EVELYN PESIKAN

Att vara kreativ, att kunna bemoéta manniskor pa ratt
satt och att vara pedagogisk. Sa beskriver norrlandskan
Kristina Hultman de tre viktigaste egenskaper hon anser
att en duktig arbetsterapeut bor ha. Efter 25 ar i yrket
alskar hon fortfarande sitt omvaxlande jobb men i likhet
med manga andra tycker hon att yrkestiteln dr missvisande.

— Jag tycker att ordet arbetsterapeut inte alls beskriver den enor-
ma spannvidd som finns i vart jobb. Som arbetsterapeut behdver
man inte alls ha en hantverksadra, bara vara bra pa att hitta krea-
tiva l6sningar pa praktiska problem, sédger Kristina Hultman, som
utbildade sig till arbetsterapeut direkt efter gymnasiet och har ar-
betat i primérvarden samt pa olika avdelningar pa sjukhuset, bland
annat med demensutredningar, traumatiska hjarnskador och stro-
kerehabilitering.

For 12 r sedan bytte hon arbetsplats och bérjade pd den avance-
rade hemsjukvarden, AHS —Viool pa Skellefted lasarett, dar hennes
frdmsta arbetsuppgift bestar i att pa olika sétt underlatta den sista
tiden i livet —i hemmet - for svart sjuka manniskor.

— Att mota manniskor i hemmiljo &r ndgot helt annat an att traffa
dem pa sjukhuset. Har kravs det &nnu mer av respektfullt och 6d-
mjukt bemotande. Man maste ha férmagan att kdnna in folk och
ha en stark kansla for deras integritet. Man kommer véldigt néra
patienterna nar man ar en gast i deras hem och darfor ar det extra
viktigt att hela tiden vara pedagogisk och 6dmjukt medveten om
att det ar patienten som bestammer ndr man ska forklara fordelen
med att dndra hemma.

Att hitta till synes enkla praktiska lI&sningar pa vardagliga problem,
bade stora och sma, &r arbetsterapeutens roll. Fér den som har
kort tid kvar att leva blir insatserna ofta avgérande for livskvaliten.
— Det kan handla om att komma pa ett satt for patienten att kla-
ra av olika bestyr sjalv, som matlagning och toalettbesok, att hitta
ratt hjdlpmedel eller foréandrade satt att utfora aktiviteten pa, me-
toder som &r energibesparande for patienten. Och det géller inte
minst, att Overtyga och ldra patienten att anvanda de hjdlpmedel

FOTO: ULF TORSTENSSON

som finns, betonar hon och berdttar om en kvinna som inte orka-
de mandvrera den rullstol hon hade fatt.

— Jag fixade en elrullstol och da kunde hon utféra en massa syss-
lor, som att ge barnen mackor efter skolan. Det var oerhort viktigt
for henne att orka vara mamma &nda till slutet, sager Kristina och
papekar att man maste vaga ta diskussioner med patienterna.

— Viserju oftast ldngre, vi har ett annat tidsperspektiv.

Pa AHS arbetar man i tata team och det uppskattar Kristina mycket.
— Om nagot ar svart har man alltid ndgon att diskutera med. Och
i vart team lyfter vi verkligen varandra, hos oss blir ett plus ett alltid
mer an tva.

Trots att hon arbetar med ddende ménniskor tycker hon sallan att
jobbet &r tungt och deprimerande.

—Nej, det &r faktiskt precis tvartom. Jag moter sa mycket ljus och
gladje i jobbet. Numera vet jag att den sista tiden i livet faktiskt
ocksa kan vara gladjefylld och att fa bidra till det &r oerhért posi-
tivt.

Hon betonar ocksd att arbetsterapeuter inte enbart sysslar med
praktiska saker utan ocksa moter existentiella fragor.

— De pratar dven om svdra saker med mig, eftersom jag ar dér och
har kommit néra. Jag far ofta frdgor som "nér jag inte ldngre kan ta
mig upp ur séngen, vad hander da? Vad hander nér jag inte orkar
ga till toaletten? Vad hander om min fru inte langre orkar hjélpa
mig? Nér jag inte langre kan skriva pa min talapparat, hur ska jag da
tala om vad jag vill?" Patienterna véljer nog ocksa att anfortro sig
at olika personer i teamet beroende pa vem de fatt fortroende for.

Hon tycker att det &r synd att sa fa arbetsterapeuter &gnar sig at
forskning.

— Det skulle ge 6kad status at jobbet. Att vi bevisligen sitter pa
en massa beprovad erfarenhet réknas inte riktigt utan resultat fran
forskningen styr vad som tas upp i nationella kunskapsstod, rikt-
linjer och till viss del ocksé vardprogram och det &r dessa som ar
stod for beslutsfattare, vad man satsar pa i varden. Det som inte &r
beforskat existerar inte. ..
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Nationella Radet for Palliativ Vard

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

NRPV ska dven sprida information om palliativ vard till professionella
och allmanheten samt delta i samhallsdebatten inom det palliativa
omradet. Las mer pd www.nrpv.se
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For att prenumerera pa Palliativ Vard -
Tidskriften for palliativ vard i Sverige ga till:
WWW.Nrpv.se



KEMOTERAPI OCH
ILLAMAENDE.
VILKEN STEROID GER
DU DIN PATIENT?
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;20 tabletter/tabletit/tiflur Vir 113331

dexamethason.

)
i
{
'
i
i
{
i
2

§ r————
( 20 tabletter/tabletit/tsfiyr Vir 41 81 22_
dl| Dexametason Abcur 4 mg

. | dexamethasor, ==

DEXAMETASON ABCUR

. Den enda glukokortikoidtabletten i Sverige med
indikationen "profylax mot krdkning inducerat
av kemoterapi med emetisk effekt"

« For profylax och terapi av cytostatikainducerad
krakning ges 8 mg oralt dagen fére planerad cyto-
statikabehandling® vilket motsvarar 2 tabletter
Dexametason Abcur 4 mg.

* 8 mg dexametason motsvarar 8 mg betametason.

A e\

H02ABO02 (dexametason) Rx.F Dexametason Abcur ingar i likemedelsformanerna med féljande begrinsning:
Subventioneras endast niir andra kortikosteroider inte kan anviindas. Glukokortikoid. Namn: Dexametason Abcur
tablett 1 mg, 4 mg. Indikation: Tillstand dar kortikosteroidernas antiinflammatoriska och immunosuppressiva effekt
ar onskvard. Framfor allt for intensiv behandling under kortare tid. Hjarnédem eller 6kat intrakraniellt tryck till foljd
av hjarntumor. Vid behandling av brostcancer, cancer i dggstockar, prostata eller testiklar nar kortikosteroidernas
effekt dr onskviard. Profylax mot krikning inducerat av kemoterapi med emetisk effekt. Diagnostiskt test av hypofys
och binjurebarkfunktionen. Utsédttning: Bor ske successivt efter en ldngre tids behandling. Hastigt utsdttande kan
leda till akut binjurebarksinsufficiens. Efter hoga doser eller lingvarig behandling bor utséttning av kortikosteroider A B C U R
déarfor endast ske genom nedtrappning av dosen. Produktresuméns senaste 6versyn 2013-10-07. For fullstdandig

information och pris, se www.fass.se. www.abcur.se T, e
Vi g6r nédvandiga lakemedel tillgdngliga

* For fullstandig information angdende dosering var god se www.fass.se.



Det enklaste valet for tryckavlastning

Vicair Academy-madrassen erbjuder en unik och innovativ metod for tryckavlastning.
Med hjdlp av flera hundra smad trekantsformade luftceller; kallade Soft Cells, minimeras skjuv och
friktionskrafter effektivt.

Madrassen understddjer behandling utan ndgon elektrisk utrustning och rekommenderas f6r brukare med
hog risk att utveckla trycksar eller fér brukare med trycksar stadium [-4. Madrassen dr fardig att anvanda
vid leverans och ingen speciell anpassning behdvs eftersom madrassen passar de flesta brukare. Den dr
dven foljsam i reglerbara sangar.

Vicair Academy ir endast 14 cm hdg och passar sangar med standardgrind.

www.invacare.se V'CA'R

Yes, you can.



