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Att do i frammande land

Frammande — ett s& aktuellt och virde-
laddat ord med sd manga innebaorder.
Dessutom ett ord vars betydelse dndras
over tid och laddas med olika innehall. Ar
det samma som dr frimmande idag som
var fraimmande igar? Forr sa man att man
bjod hem frammande. . ..ett talesatt som
jag inte vet om det finns kvar. Det betydde
da att bjuda hem nagon som inte tillhorde
familjen och var synonymt med géster.
Ordet fraimmande 4r kvar men vi har and-
rat anvandning och betydelse av ordet.

Men vad betyder fraimmande land?
Temanumret skulle ha kunnat handla om
hur man transporterar manniskor, som
avlidit i ett land de inte fotts i, till det land
de var fodda i. Men det kommer att handla
om allt annat 4n just det. Mer om kunskap
och kénslor och vad vi som vardpersonal
behover veta. Och om vara radslor och
antaganden. Att vi inte 4r landet lagom.

Ar 1914 hade Sverige 5,5 miljoner inva-

nare och av dem var 40 000 utrikesfodda.
Idag - 2015 - &r vi 9,7 miljoner invanare va-

Innehall
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rav drygt 1,5 miljoner ar f6dda utomlands.

Dessutom &r drygt 600 000 svenskar
skrivna utomlands. Det 4r manga som ar
frammande.

Ar man frammande bara om man
kommer fran ett annat land? Och ar man
frammande om man kommer fran Norge,
Finland, Ryssland eller Indien? Hur
langt ifrdn ska man komma for att vara
frammande? Maste det vara utomlands
ifran eller ar en skaning i Norrbotten
frimmande?

Hur lange dr man fraimmande i ett land
man inte ar fodd i? Ja, det ar ingen fraga
ni far ett entydigt svar pa. Men nagra ros-
ter som tankt pa fragan utifran sina egna
forutsattningar presenteras.

Betyder det att vi maste kunna allt om
méanniskors olika kulturella, etniska och

religivsa bakgrund och preferenser?

Forst maste vi borja med oss sjilva.
Vilka férdomar, asikter och varderingar

i frammande land

har vi ? Vi maste gora klart var vi star, s
att utgdngspunkten, for att kunna mota
patienter och nirstaende oavsett etnicitet,
kulturell bakgrund med mera, blir tydlig.
Forst dd kan vi 6ppet vaga méta manniskor
med intresse och med utgdngspunkten

att alla ar individer, med 6énskningar och
varderingar som inte dr lika mina egna,
oavsett om jag kommer fran Varmland
eller Virnamo eller frdn Burkina Faso eller
Indien. Uppmaningen blir — Vaga fraga,
fraga, fraga.

Som vanligt har vi valt ett tema som ar
stort och omgjligt att tacka i ett nummer av
tidskriften men vi hoppas att vi har lyft pa
nagra stenar sé att ni far majlighet att re-
flektera, diskutera och fundera 6ver fragan.
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Attdo i
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Jag minns en dag pa Oceanen, emot oss kom ett ensamt skepp
Jag stod och tittade vid relingen
[ skeppets akterstav fladdrade en fana
Dar vinkade den svenska flaggan
Dé tankte jag, att dessa man och kvinnor dar pa skeppet far var vag tillbaks
Viseglar bort — de seglar hem

pue[apUBWUIRI} 1 OP MY ‘eWR], @
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Hemma, var ligger det nanstans?
Kan nan ge svar?
Nu ar det midsommar och dans hos mor och far

En plats dar jag far vara stilla, dar ingen tranger sej inpa
Jag vill fa skapa mej ett eget bo for mej och for min man och for vara ungar
Och tank att antligen fa vila, fa sova i sin egen sang
Ja, viska ta dej till en plats dar du far stanna
Du ska snart f4 komma hem

Hemma, var ligger det nanstans?
Kan nan ge svar?
Nu ar det midsormmar och dans hos mor och far
Vagen vi fardas, den bar bort, aldrig tillbaka

Hemma, var ligger det nanstans?
Vem kan ge svar?
Ja, viska ta dej till en plats dar du far stanna
Du ska snart f4 komma hem

ram Duvemdla
ny Andersson
Yjiorn Ulvaeus
Copyright © 1995 Mono Music AB/ Kopparndset Immaterialréttigheter AB
Tryckt med tillstand
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Sverige
- varldens mest extrema land

Det globala forskarnatverket World Values Survey har sedan 1980-talet undersokt
manniskors varderingar i sex omgangar intervjustudier i totalt 100 lander. Den senaste
matningen avslutades 2014 och resultatet har bland annat redovisats i en sa kallad
kulturkarta dar Sverige utmarker sig som extrem. Vad innebar det egentligen?

KULTURKARTAN AR ett av de mest kinda resultaten av
World Values Survey. Den redovisar nagra av de fragor
som stélls i den omfattande enkdt som anvands i studien,
vilka viagts och omvandlats till tva skalor och visar hur
olika lander i virlden placerar sig utifran medborgar-
nas virderingar. En skala méter synen pa livet fran ren
overlevnad till sjalvforverkligande, och en skala som gar
fran religiosa virderingar och respekt for auktoriteter
till sekuldra och rationella varderingar. Ju langre ho-
gerut ett land placerar sig, desto viktigare ar individens
frihet. Den vinstra axeln, y-axeln, méter traditionella
varderingar dir religiosa forestillningar och respekt for
auktoriteter hamnar 1angt ned och sekulira, rationella,
hamnar hégre upp pa skalan.

Den senaste kartan publicerades 2015 och ar baserad pa
den sjatte omgangen matningar mellan hosten 2010 och
varen 2014. 61 lander deltog i métningen dar 1200-1500
personer i varje land svarade pa fragor om hur man t.ex.
ser pa familj, arbete, religion, politik, samhalle, veten-
skap, trygghet, sikerhet, vald, framtiden.

KULTURKARTAN VISAR vilka lander som varderings-
massigt ligger nara varandra, oberoende av geografin. Pa
sd sitt kan man se att Sverige och Japan ligger narmare
varandra i vissa avseenden dn Sverige och Schweiz

Sverige hittar man i det hogra krysset, dir ocksé Norge
och Danmark ligger. Det ar at det har hallet de flesta 1an-
der har tenderat att rora sig sedan métningarna bérjade.
Det denna placering sdger om svenskarna ar bland annat
att Gud inte har ndgon naturlig plats i var vardag, att vi
inte ifragasitter homosexualitet och abort, och att vi
litar pd andra.

Vad innebar da detta? Jo det innebar att vi i kontakt med
ménniskor fran andra delar av varlden ar betjanta av

att forstd att vi inte alls ar “lagom”, utan att var syn pa
vad som ar ritt och fel kan skilja sig valdigt mycket fran
andras.

ENLIGT BIPURANEN, generalsekreterare for World

Values Survey, dr det har ndgot som man i naringslivet
redan ar val medveten om, men att intresset for dessa
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Kulturkartan 2015, WVS6. World Values Survey.

skillnader pa senare tid ocksa har okat bland vanli-

ga medborgare. I takt med att vara kontaktytor med
manniskor fran andra delar av viarlden okar, genom bland
annat media, internet och resor, blir det allt viktigare for
oss att forsta varfor vi gor som vi gor, och varfér andra
gor annorlunda.

Tydligast blir kanske det hiar nar man tittar pa de fragor
imatningen som handlar om tabun, alltsd om vad som
anses vara helt oacceptabelt i en kultur. Nagot som &r
valdigt kiansligt att ens fraga om i ett land kan vara helt
odramatiskt i ett annat. [ Sverige har vi till exempel inga
problem med homosexualitet och sex fore dktenskapet,
men reagerar starkt pa forekomsten av barnaga och
hustrumisshandel. I manga lander ar forhallandet det
omvianda. World Values Survey stiller en méangd fragor
som inte finns med i kulturkartan. De handlar om hur
manniskor ser pa familj, arbete, religion, kultur, aldran-
de, politik, vetenskap, vald och framtid. Alla data finns
tillgdangliga i ett verktyg pa World Values Surveys webb-
plats. www.worldvaluessurvey.org

Texten finns publicerad pd
Institutet for framtidsstudier.

Valkommen till konferensen

Palliativ vard 2015!

Konferensen ar speciellt framtagen for att ge dig som arbetar inom palliativ vard
kunskapsutveckling, stod och inspiration i din yrkesvardag. Valrenommerade
forelasare delar med sig av erfarenheter och viagledning i existentiella fragor
och etiska dilemman kring smartlindring, brytpunktssamtal och bemoétande
av minderariga narstaende.

Du erhaller vardefull kunskap om palliativ ~ Vart mal med konferensen ar att starka
hjartsviktsvard, palliativ vard vid ALS och  dig i din roll som vardare av palliativa
palliativa synsatt; patienter.

« hur bibehéller du det palliativa férhalin- ~ Du uppdateras med aktuell forskning och
ingssattet nar det akuta gar fore? tar del av de senaste riktlinjerna. Du far
tips, rdd och vdagledning av hégt uppskat-
tade forelasare for att battre bemdta och
handskas med existentiella fragor och
etiska svarigheter. Anmal dig i dag.
Begransat antal platser.

« hur kan du beméta oro och dngest?

For sjunde dreti rad har vi samlat ndgra
av landets framsta experter inom palliativ
vard for att ge dig praktiska tips, rdd och
den senast forskningen.

ERNEETGELTET - www.kompetensteamet.se
For fragor och ytterligare

‘ kompetensteamet’

Palliativ vard | 8-9 december | Stockholm

info@kompetensteamet.se eller 08-410 28 150
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Att doO i ett frammande land

TEXT // SOLVIG EKBLAD

ett interkulturellt perspektiv

Vad hander med min kropp om jag dor har 1 ert land innan jag fatt uppehallstillstand?
Denna fraga fick jag nyligen fran en 20-arig tillstandslos man som nyss kormmit fran
ett arabisktalande land. Innan jag svarade honom reflekterade jag en kort stund over

hur jag skulle tanka om jag var 1 hans situation och vad jag forvantade mig

ISJALVREFLEKTION INGAR att
ha funderat kring och beskrivit sin

utifran min egen bakgrund.

ella kontexten. Varje individ har
sin egen historia och sitt sociala

PALLIATIV VARD INKLUDERAR
smarta vid cancer men dven vid kol,

etniska och etiska faktorers betydel-
se i samband med att vardpersonal
bemoter en person som héller pa att
do. Aven patient och familjemed-
lemmar forvantas ha forstaelse for
vardsituationen. Det innefattar ett
helhetsperspektiv - fysisk, psykisk,
social och existentiell. En 6ppen och
tillatande atmosfar pa arbetsplatsen
underlidttar bemotandet av patien-
ter och deras anhériga. Men den
moderna palliativa varden passar
séllan in i socioekonomiskt utsatta
lander, dir tregenerationsfamiljer,
traditionell medicin och bristande
infrastruktur av sjukvarden ar van-
lig. Dagens teknikutveckling med
mobiltelefoner har visat sig lovande i
dessa lander men kan dven skapa ett
orealistiskt hopp om att kunna rad-
da liv. Familjen har under en kort tid
forandrats till allt farre medlemmar
och familjens funktion har reduce-
rats och anhoriga bor alltfor langt
ifrdn varandra for att kunna stodja
varandra i familjens sorgearbete.
Det hander i primérvarden att en

En bedomningsmodell avseende attityder,
fardigheter och kunskap 1 interkulturell
palliativ sammanfattas nedan.

Fardigheter “vaga fraga”

Hur far anhoriga respektive o
personal utbildning ¢ palliativ

vard pd sjukhuset och © hemsjuk-
varden?

Hur kan du vara stodjande 1
patientens religiosa dvertygelser
och mot profana attityder?

Hur behover interkulturell och
wnterprofessionell kommuni-
kation och beteende anpassas
12l aktuella familjestrukturer,
kommunikationsmonster- och

Organisatoriska fragor

Lokal, till exempel for patienter
och anhoriga att beséka och be
om de sa onskar.

Miljofaktorer, till exempel mat,
forekomst av religidsa tabumn.

Kontakter med religiosa och
profana till exempel, humanister
Soretrdadare.

Hur far personalen maojlighet att
sorja?

egen kulturella identitet ur etnisk, umginge som paverkas bade av hjartsvikt, ALS, demens, njursvikt. patient so.1'<e‘r for sorgebgarbetnmg stilar?
. . A . e s av en anhorig som dott i hemlandet.
yrkesméssig och socialt perspek- individuella och sociala faktorer. Smérta dr en subjektiv upplevelse.
i 5 Begreppets innehall har forandrats i 6 &1 i
tl:/ samt reﬁeliterat gver hur detta Begreppets i : Tane Att bli sedd, hord,“och“troc.id pa i SMITTSAMMA SJUKDOMAR sor Kunskapsfragor Attityder, s"aker att
péverkar bemotandet och den over tid beroende pé att ménniskor samband med smérta ar viktigt. reflektera dver

empatiska formagan av den doende
patientens behov.

Syftet med denna artikel ar att ge
exempel pa redskap vid interkul-
turell kommunikation under vard i
livets slutskede. Detta gors for att
oka forutsattningarna for omsesi-
dig forstaelse; och i en existentiell
kontext kunna sétta sig in i den
doende patientens perspektiv pa
situationen och lidandet for att 6ka
mojligheten till kdnsla av samman-
hang - begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet.

Ett land ar "frammande” utifran den
aktuella upplevelse varje individ
har. Idag ar var femte person som
bor i Sverige utrikesfédd. Personen
har antingen kommit hit av olika
orsaker eller ar barn till tva utrikes
fodda fordldrar.

LEVNADSVANOR HAR starka
samband med socioekonomiska
forhallanden och med utbildnings-
niva och utrikes fodda dor tidiga-

genom virtuella och fysiska moten
sammankopplas globalt. Det finns
tva huvudinriktningar. Den forsta,
ett generellt synsitt som identifierar
kultur genom geografiskt lage eller
sprak och ser pa kultur som nagot
statiskt och oforanderligt. Det andra
synséattet betonar individuella behov
inom respektive kulturell kontext.

Kulturkollisioner och kommunika-
tionssvarigheter genom tolk kan
uppsta nér patienter/anhoriga och
personal inte forstar kulturella
koder och traditioner i varandras
kulturer, familjemonster i olika kul-
turer och olika sétt att reagera pa
smaérta, och sorg. Tabun kan handla
om vad som dr mer eller mindre till-
latet att diskutera sdsom beroring,
kommunikation av lidande, smérta
och sorg, personal med annat kén
an patienten, mat under fastan,

syn pa kropp och sjil, nakenhet,
sjukdom, halsa, dod, vem som far ga
pa begravning med mera. Vi pratar
ogiarna om doden, skriver istillet "ga
bort”, somna in, vila i frid, sluta sina

Smérta paverkar hur man ser pa
behandling i livets slutskede. I till
exempel islam ingar i manskligt liv
att uppleva ett visst matt av me-
ningsfullt lidande och det finns en
gudomlig avsikt med lidandet. Ett
nytt svart lidande kan ge en sméart-
sam paminnelse om gamla obearbe-
tade trauman.

Kulturkompetens asyftar vardper-
sonalens kunskap om olika kulturer
och formagan att anvianda denna
kunskap i bemdétandet av patienten.
Studier visar att reflektion och 6kad
sjalvkinnedom ger béttre vard, sa
aven i interkulturella moten. Denna
kompetens kréaver ett dubbelt for-
hallningssétt: vardpersonalens eget
perspektiv och patientens perspek-
tiv inklusive familjemedlemmar.
Kulturmotesfragor handlar till stor
del om att bli medveten om den egna
kulturella bakgrunden och séttet att
tanka, attityder och attitydférand-
ring.

Interkulturell palliativ vird hand-

leder till doden till exempel. AIDS,
speciellt i socioekonomiskt utsatta
lander har resulterat i att mor-

och farférildrar tar hand om sina
barnbarn nar férdldern/rarna dor.
Samtidigt har linder i Nordeuropa
som till exempel. Sverige och Tysk-
land under de senaste aren tagit
emot manga nyanlinda i forhallande
till folkméngden. FN:s flyktingkom-
missariat konstaterade nyligen att
flyktingsituationen i viarlden inte
har varit sa hér svar sedan andra
varldskriget pa grund av den paga-
ende valds- och terrorsituationen i
Syrien, Irak och Nordafrika.

Artikeln med referenser finns
PA WWW.NTPYV.Se

Solvig Ekblad,

— vad du behover veta

Vilka dr tillstandslosa och vilken
ratt har barn och vuxna till

palliativ vard?

Vilken dr din teoretiska referens-
ram och kliniska erfarenhet i
samband med sjukdom och hdil-
sa, grundldggande vanor runt
ddende, dod och sorg i forhdl-
lande till de storre religionerna?
Har dina kolleger i teamet andra
perspektiv?

Var hittar du aktuell information
om interkulturell och interpro-
fessionell kommunikation?

Vad kdnner du till om genetisk
variation © mottaglighet for
sjukdom?

Vad vet du om effekter av tidi-
gare obehandlade, traumatiska
livshdndelser hos patienter i
livets slutskede?

Dina antaganden dr baserade
pa egen kulturell kontext och
eventuella fordomar.

Dina allmdnna stdllningstagan-
den om kost och ndringsuvdtskor,
personlig hygien, egen vard,
ldkemedel inklusive rokning och
alkohol, alternativbehandling-
ar sasom traditionell medicin,
anticancerbehandling i slutet av
livets slutskede.

Dina overtygelser, attityder och
vdrderingar om sjukdomar och
prognoser, seder i samband med
dodsfall, begravning och sorg,
patient- eller myndighetscen-
trerad vard, forvintningar pd
varden av patienten, familj och
personal.

pue[ spueuItIell 1 op Ny ‘ewn], @

Leg. psykolog, Akademiskt Primarvardscentrum, adjung-
erad professor i mangkulturell halso- och sjukvardsforsk-
ning, Institutionen for Larande, Informatik, Management
och Etik (LIME), enhetschef for Cultural Medicine, Karolinska
Institutet E-post: Solvig.Ekblad@ki.se

dagar, ga ur tiden. lar om en 6msesidig forstéelse och

reflektion av kulturella, religiosa,

re 4n den svenska befolkningen.
Kultur behover ses i den individu-
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Att mota det okanda

Vardpersonal samtalar om tvarkulturella virdmoten i livets slutskede

TEXT // PERNILLA AGARD, ANNA MILBERG & SANDRA TORRES

VILEVERI globaliseringens tidevarv vilket bl.a innebér
att allt fler manniskor runt om i viarlden spenderar sin sis-
ta tid pa andra platser dn dir de en gang foddes. I Sverige
dr numera 16,5 procent av landets befolkning fodda i ett
annat land. Forskare har i allt stérre utstriackning intres-
serat sig for hur den 6kade mangfalden paverkar vard- och
omsorgssektorn. Studier har visat att vardpersonal oroar
sig for tvarkulturella vardmoten med patienter. Det vill
sdga. moten som dger rum 6ver tankta kulturella, etnis-
ka, sprakliga och/eller religiosa granser. Vardpersonalen
upplever de problem som dessa moten medfor som bade
krévande och svara att hantera. Fa studier har dock un-
dersokt detta inom ramen for vard i livets slutsskede. Det
ar bland annat med utgdngspunkt i den kunskapsluckan
vart forskningsprojekt tar avstamp.

SYFTET MED PROJEKTET éar att undersoka vardperso-
nals forestallningar om tvarkulturella moten vid vard i
livets slutskede det vill sdga forvantningar pa och inte
faktiska erfarenheter av denna typ av virdmaoten. Inom
ramen for projektet har vi intervjuat vardpersonal om
deras tankar kring vard av déende patienter med invand-
rarbakgrund. Eftersom var studie handlar om forestill-
ningar ar vi intresserade av hur vardpersonalen diskuterar
och karaktériserar tviarkulturella moten och de patienter
som de tréiffar vid sddana moten. Sdledes ar intresset att

10 - Palliativ Vard - nr.3-2015

ta reda pa hur vardpersonalen i var studie sjilva tanker pa
dessa fragor, snarare dn att ta reda pa deras tankar om en
sarskild invandrargrupp, en specifik etnicitet eller natio-
nalitet. I den hir artikeln fokuserar vi pa fyra teman som
utkristalliserat sig under analysarbetet: Kommunikation,
Uttryck for kéinslor och/eller smarta, Familj och narstaen-
de, samt Kunskap.

Samtalen i fokusgrupperna gav ofta uttryck for osédkerhet,
stress och frustration nar vardpersonalen ombads att be-
skriva hur de tankte kring tvirkulturella méten. Utsagor
som jag har ingen egen erfarenhet av de hir patienterna
men jag har hort att. ..

forekom i ett flertal av fokusgrupperna. Oavsett detta, ut-
tryckte vardpersonalen manga forvantningar pa hur dessa
moten skiljer sig fran de virdméten de var vana vid. De
hade ocksa forestillningar om vad som &dr karaktaristiskt
for patienter med invandrarbakgrund och deras narstaen-
de. Ofta tog vardpersonalen avstamp i ett antagande om
skillnad mellan patienter som beskrevs som svenskar, med
karaktiarsdrag och handlingar som beskrevs som bekanta
och kinda, och patienter som beskrevs som invandrare,
med karaktidrsdrag och handlingar som beskrevs som
fraimmande och okénda. Narstaende till patienter med
invandrarbakgrund forvintades exempelvis vara mer kra-
vande och ménga fler till antalet 4n narstaende till svens-

JJ

Jag har ingen egen erfarenhet
av de har patienterna men jag

har hort att...

ka patienter, vilket antogs leda till en "hog ljudvolym”.
Patienterna antogs ocksa sakna grundliggande kunskap
om det svenska samhillet, den svenska varden och hur
den egna kroppen fungerar. Dessa typer av férvantningar
illustreras i foljande citat diar en av deltagarna i fokusgrup-
perna beréttar hur hon forestaller sig en vardsituation ur
patienternas perspektiv: "Hon vet inte vad hon gor, hon
sprutar mig i armen nar jag har ont i magen. Hon forstar
ingenting.” Det fanns alltsa en oro 6ver att patienterna
skulle ha svarigheter att ta till sig omsorgen.

VARDPERSONALEN TALADE ofta om att virden av
patienter med invandrarbakgrund medférde moten med
det som i fokusgrupperna har kallats for “det dolda”, eller
en “kultur som vi inte forstar och som vi inte ar vana vid”.
Forestallningarna ledde till antaganden om att tvarkultu-
rella moten staller extra krav pa att vardpersonalen tar sig
tid att forklara det som vardpersonalen anser grundlég-
gande, exempelvis att det finns besckstider att forhalla sig
till pa avdelningarna. Detta ansess utmanande, inte bara
med tanke pa den mertid detta tar i ansprak, utan ocksa
med tanke pa den frustration som kan forvantas pa grund
av sprakforbristningar: “Hur ska jag kunna kommunicera
sa att dom kan fa uttrycka precis det dom behover och

hur ska jag forsta det? Sa jag tanker att spraket dr en hake
alltsa”. Att inte kunna kommunicera med doende patienter
om dodsangest, existentiella grubblerier och oavslutade
goromal, fragor som tenderar att komma i fokus under
livets sista tid — var forvantningar som ledde till en oro hos
vardpersonalen eftersom detta antas orsaka missforstand
och risk att for att patienternas behov inte kan motas.

ANALYSEN HAR AVEN visat att forestillningarna om
tvarkulturella moten i stor utstrickning handlade om att
hantera forvantningar som gar utéver ansvarsomraden
vardpersonalen forknippar med “normala” vardmoten vid
livets slut. Detta betydde att vardpersonalen oroade sig
over att behova konfrontera diverse dilemman i sina kon-
takter med patienter med invandrarbakgrund och deras
narstdende. Det var som om att ha hand om ett utvidgat
"patientskap”. Exempelvis beskrevs forvantningar pa att
narstdende till patienter med invandrarbakgrund ville att
vardpersonalen skulle undanhélla diagnos och prognos for
den doende, med syfte att skydda patienten ifran det fak-
tum att denna dr doende. En sadan antagen 6skning fran
narstadende skulle enligt vardpersonalen kunna krocka
med skyldigheten att informera patienten om dennes
tillstand. Situationen beskrevs som ett etiskt dilemma som
vardpersonalen skulle behova hantera. Om man tillmotes-
gick de nirstaende riskerade man att kringga de uppfo-

randekoder och lagar som géller for svensk hilso- och
sjukvardspersonal.

SAMMANFATTNINGSVIS VISAR var analys att vardper-
sonalens oro over att inte kunna erbjuda lindring i livets
slutskede 14g som ett underliggande tema i fokusgrupper-
na, den har oron fargade bade de forvintningar vardper-
sonalen har pa tviarkulturella moten och pé det satt som
de talade om dessa moten. Analysen lyfter saledes fram
att ett viktigt skal till att vardpersonalen forvantade sig
att tvarkulturella moten vid vard i livets slutskede skulle
kunna vara utmanande tycktes vara att deras forstaelse av
patienter med invandrarbakgrund och deras familjer var
influerade av antaganden om olikheter. De tycktes ta for
givet att vard i livets slutskede darfor kréver att vardgivare
och patient har samma bakgrund med likartade referens-
ramar och framforallt ett gemensamt sprak. Av denna
anledning forutsattes att patienter och narstaende som
vardpersonalen betraktar som “de Andra” medfor storre
utmaningar. Vardpersonalen uttryckte ofta behov av in-
formation och utbildning i vad tvarkulturella moten i vard
ilivet slutskede faktiskt innebér och hur specifika kulturer
péaverkar patienternas vardbehov.

FRAGAN AR HUR vi ska arbeta for att utveckla en véard i
livets slutskede som kan mota det unika och okdnda som
kommer med varden av en patient som man betraktar som
“de Andra”?

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se
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Ritualisering som en del
av den manskliga livscykeln

- Ritualiseringsbehov och kulturell kontext

TEXT // VALERIE DEMARINIS

Méanniskan har ett livslangt behov av ritualer, handlingar som har speciell betydelse
for meningsskapande i livet. Ritualisering ar utforandet av dessa handlingar, tillsam-
mans med andra eller pa egen hand. Det symboliserar och markerar stora 6égonblick
1 livet eller hjalper oss att forbereda oss for livets férandringar.

FORSTAELSE AV RITUALISERING ir ett viletablerat
och standigt vixande forskningsomrade inom en mangd
olika discipliner. Inom vardforskning har detta omrade
ocksé vuxit i betydelse under de senaste decennierna -
inte minst inom palliativ vard. Palliativ vards holistiska
synsiétt, att ta hand om hela manniskan med sina narsta-
ende, har omfattat inte bara den biopsykosociala model-
len, utan aven en utokad modell som ocksa inkluderar
den existentiella/andliga dimensionen.

Ritualisering i en kulturell kontext

Ritualisering sker alltid i en viss kulturell kontext. Med-
vetenheten om och tanken pa dessa rituella handlingar
och i vilken kulturell kontext de uppstar ar ofta en omed-
veten del av var utveckling. Om vi alltid har levt i ett land
och i en kulturell kontext, och anviant samma ramverk
for att forbereda oss for och markera livets forandringar,
sa tenderar vi att ritualisera och planera dessa ritualer
med andra runt omkring oss som ocksa har samma eller
ett liknande satt att skapa mening. Det 4r dock viktigt
att komma ihag att alla personer fran samma kulturella
kontext och d&ven medlemmar av samma familj kan ha
den kulturella kontexten gemensamt men inte nodvan-
digtvis inneborden. Genus- och generationsskillnader
spelar ofta en roll i hur ritualisering gors.

Ritualisering sker under hela livscykeln, vilket innebar
att den ocksé sker i forhallande till vad som hander nar
vi informeras om en terminal sjukdom. Vi maéaste klara av
att leva med den medicinska- och sociala diagnosen, inte
minst nar vi ar i livets slutskede. Detta dr en utmaning
som ofta kan ge unika mgjligheter att komma till ratta
med livets existentiella fragor. Fragor som far en ny eller
fornyad plats i vara dagliga livsmonster och beslut.
Utmaningar och mojligheter, under dessa omstandighet-
er, sker i alla kulturella kontexter. Men manniskor som
antingen har flyttat frivilligt eller som har tvingats fly pa
grund av krig, politisk-, religios- eller annan typ av forfol-
jelse, upplever dessa omstindigheter i en annan kulturell
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kontext och det leder ofta till tkade utmaningar, bada
for personen som ska vardas och for vardpersonalen. Till
stor del beror dessa typer av utmaningar pa att det sker
en stark forandring av ett kulturellt ssammanhang, och
allt som foljer med denna férandring.

Ritualisering i ett nytt hemland, i en annan
kulturell kontext

P4 ett sitt ar det méinskliga behovet av ritualisering
detsamma, oavsett om vilever i och s& smaningom dor

i samma kulturella kontext, eller om vi migrerar till ett
annat hemland och ddrmed en ny kulturell kontext.
Beroende pa ett antal samverkande faktorer sdsom: alder
vid flytten, vilka som har flyttat med, hur familj- och
livssituationen ar, hur lika eller hur olika kulturerna &r,
hur halso- och sjukvardssystemen édr uppbyggda, utbild-
ningsnivé, graden av integration i den nya kulturella
kontexten med mera, kommer det att finnas olika grader
och nivaer av utmaning nar det galler att skapa goda
forutsattningar for en effektiv omsorg i sjukvarden.
Betydelsen av hur kultur forstds och hur kulturella
resurser identifieras dr viktiga forskningsomraden inom
palliativ vard. En del av denna forskning beror ockséa hur
existentiell mening eller andlighet definieras i kulturella
sammanhang. Dessa forskningsomraden &r viktiga for
att forsta ritualisering och for att finna satt att hjalpa pa-
tienter och narstidende att delta i eller skapa nya rituella
upplevelser. Dessa erfarenheter kan ocksa ha en positiv
effekt nér det giller de flerdimensionella aspekterna av
smartlindring.

Att skapa utrymme for ritualisering i palliativ
vard, tva exempel

Det kan tyckas att tanken pa ritualisering och att tillata
eller ens skapa utrymme for ritualisering inom pallia-
tiv vard kan verka mycket komplicerat. I sjalva verket
behover det inte vara s&. Detta vill jag kortfattat illustre-
ra genom tva fall frin min egen kliniska erfarenhet som
forskare och psykologkonsult i USA och Sverige.

Fall nummer 1.

I en tidigare publikation om tvarkulturell palliativ vard,
diskuterade jag fallet om Thorleif fran Sverige, som
flyttade till USA sent i livet for att vara med sin dotter
och sina barnbarn, hans enda dterstaende slaktingar.
Thorleifs sétt att skapa mening kring sin cancersjukdom
och den sista delen av sitt liv pa ett amerikanskt hospice
var annorlunda dn de andra personerna pa detta hospi-
ce. Det fanns inget sprakproblem, eftersom han talade
engelska vil. Thorleif upplevde symptom pa depression.
Han var inte religios sa sddana symboler och rituella
uttryck var inte meningsfulla fér honom. Hans sétt att
skapa mening innebar ndrhet till naturen, ett behov av
tystnad och en speciell musik. Han ritualiserade genom
dessa symboler. Nar Thorleif kunde tala om vad som var
viktigt for honom, och néar hans dotter och hennes familj
inkluderades i processen, kunde de anstillda planera
promenader i naturen och flytta honom till ett rum med
utsikt mot sjon. Pa detta sétt kunde personalen respek-
tera och engagera sig i Thorleifs ritualiseringar. Det
underlittade dven vid svara medicinska komplikationer
och vid 6vergdngen till Thorleifs sista manader i livet.

Fall n ummer 2.

Najat kom till Sverige i 50-arsaldern som flykting fran
Mellanostern. Genom familjedterférening kunde hon se-
nare aterforenas med sin make och sina barn. Najat fann
trost i sin religiosa tro, vilket var till stor hjalp nar hon
fick sin cancerdiagnos. Det skedde inte 1angt efter att de
andra familjemedlemmarna kom till Sverige. Den pallia-
tiva hemsjukvardens miljo tillat Najat att ha sina heliga
symboler omkring sig. Hennes ritualiseringar inkludera-

de dagliga boner, liksom kommunala religiosa aktiviteter.

Najat hade aldrig berattat for sin make eller sina barn
om de traumatiska upplevelser som hon upplevt pa sin
desperata resa nar hon smugglades till Sverige. Det var

hennes hemligheter. Under de sista manaderna av sitt

liv, borjade Najat uppleva symptom pa posttraumatisk
stress, inklusive skraimmande mardrommar. Nagra av
hennes traumatiska erfarenheter inkluderade fysiska-
och sexuella 6vergrepp. Dessa minnen aterkom och Najat
kénde skam over vad hon hade gatt genom. Hon ville inte
att hennes familj skulle fa veta om denna del av hennes
forflutna. Hon blev mentalt blockerad och kunde inte
anvianda sina religiosa resurser och menings-skapande
ritualer. Genom samordning av resurser, psykologiska
och psykosociala, inklusive en betrodd kvinnlig 'kulturell
maklare’, blev det mojligt for Najat att delta i en special-
designad helande ritual. Aven om symptomen inte for-
svann helt efter denna ritual, kunde Najat be igen under
sina sista veckor, och gora planer med sin familj om deras
framtid i Sverige.

DESSA MYCKET OLIKA illustrationer pekar pa ett
gemensamt behov av ritualisering som byggs fran pa-
tientens, personens, sitt att skapa mening. Vare sig det
ariett hem eller pad sjukhus i en palliativ virdkontext,
ar det viktigt att forstd behovet av en ritualisering och
att skapa en "saker plats" for dessa att kunna dga rum.
Det kommer att kraftigt bidra till livskvaliteten for alla
patienter och inte minst for manniskor fran en annan
kulturell kontext.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se
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Om “invandrarpatienter” framstalldes
som problematiska patienter, svara att
ha att gora med, sa framstalldes sam-
tidigt "svenska” patienter som oproble-
matiska och latta att ha att géra med.

Kategoriseringar som
hjalper och stjalper

TEXT // EVA KARLSSON

pue[ spueuItIely 1 Qp Ny ‘ewnl, @

Att anvanda sig av kategoriseringar for att
forsta var omvarld ar nagot vi manniskor
standigt gor. Vi delar in ting, kanslor, akti-
viteter, handelser, djur, sprak, vaxter med
mera med mera i olika kategorier. Att om
och om igen faststalla och omdefiniera det
som sker och finns runt omkring oss skulle
leda till att vii stort sett skulle fa agna all var
tid till att forsta och forklara den verklighet
vi befinner oss 1.

KATEGORISERINGAR HJALPER OSS att hantera var till-
varo. Men kategoriseringar kan ocksa begransa oss och
lasa fast oss i en forstaelse av omviarlden som kanske inte
riktigt stimmer, eller hindra oss fran att se pa saker och
ting pa ett annat satt. Vi anvander oss dven av kategori-
seringar for att forsta och lara kinna manniskor vi moter,
som privatpersoner eller i vart yrkesliv, till exempel inom
den palliativa varden.

Inom den svenska sjukvéarden finns ett ideal om patien-
ten i centrum, dir individen sjalv ar delaktig i sin egen
vard och dér personalen ska lara kinna och varda den
sjuke som en hel person. Inte minst inom palliativ vard
ar detta ndgot som framhalls som viktigt. Ett sétt att
narma sig detta ideal kan vara att istallet for att tdnka
pa den sjuke som "patient”, sd kan personen definieras
som "en dldre kvinna med invandrarbakgrund” eller "en
ung homosexuell man” eller liknande. P4 sa sitt anvands
ofta kategoriseringar som verktyg for att se patienten
som en individ, som nagon som &ir mer 4n bara en patient.
Men kategoriseringen kan ocksa leda till motsatsen och
utgora hinder for att se patienten som en egen individ.
Istallet finns risken att patienten ses som synonym med,
eller som en representant for den eller de kategorier som
den forknippas med.

IEN TIDIGARE studie har jag foljt hur personal inom
palliativ hemsjukvérd definierat och forhallit sig till
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patienter som immigrerat till Sverige. En upptackt var
att hur personalen kategoriserade dessa patienter var
beroende av saker som vilket land patienten immigrerat
fran, vilken hudfirg personen hade samt vilken religi-
on som patienten forknippades med. Somliga patienter
kategoriserades som “invandrarpatienter” medan andra
kunde omtalas som "néstan svenska”, "forsvenskade” el-
ler helt forbises som immigranter. I den senare gruppen
ingick personer fran naraliggande lander, som Norge och
Danmark.

I kategorin "invandrarpatienter” ingick de patienter som
avvek mest fran vad som uppfattades som en "svensk”.
Ofta kom dessa patienter fran lander 1angt ifran Sverige
och hade i manga fall mork hy och morkt har. "Invandrar-
patienten” uppfattades oftast som béarare av sin etniska,
nationella, religiosa och kulturella bakgrund och kunde
genom detta ocksa bli tillskrivna ett visst satt att vara,
vissa viarderingar, onskemal och liknande. Istallet for att
vara en hjilp att se patienten som en individ blev foljden
av kategoriseringen pa sa sitt en av-individualisering av
densamme.

“Invandrarpatienten” framstélldes som annorlunda an
den "svenske” patienten. Personalen kunde exempelvis
beriatta att invandrarpatienter’”vet inte hur man beter
sig eller hittar ratt i den svenska sjukvarden”, ”invand-
rarpatienter” vill inte ha information om sin diagnos och
prognos”, "’invandrarpatienter” har dalig kunskap om
den egna kroppen” eller ’invandrarpatienter’ forstar sig
inte pa tekniska hjialpmedel”. Uttalat eller underforstatt
fanns da ocksa tilldgget "till skillnad fran ’svenska’ pa-
tienter”. Genom berattelserna om “invandrarpatienten”
fanns alltsd ocksa en berittelse om "svenska” patienter
som forstar sig pa den svenska sjukvarden, vill fa infor-
mation om sin diagnos och prognos, har bra kunskap om
den egna kroppen samt kan hantera tekniska hjalpmedel.
Om "invandrarpatienter” framstélldes som problematis-
ka patienter, svara att ha att gora med, sa framstalldes
samtidigt "svenska” patienter som oproblematiska och
latta att ha att gora med.

NAGOT SOM LYFTES fram som ett sdrskilt problem inom
den palliativa varden var att "invandrarpatienter” inte
ville veta att de hade en obotlig sjukdom som skulle leda
till doden inom en 6verskadlig framtid, och att anhoriga
propsade pa att personalen inte fick beratta detta for
den sjuke. Det hir var nagot som personalen tyckte var
mycket svart att hantera och kunde uttrycka en stark
frustration 6ver. Att inte kunna berétta fér den sjuke om
dennes situation, menade de, stred mot tanken om den
delaktige och medvetna patienten som viktiga bestands-
delar inom den palliativa varden. Det hande dven att
“svenska” patienter inte ville fa full information om sin
sjukdom eller att anhoriga sade nej till det, men det upp-
fattades inte som problematiskt pa samma satt. I fallen
med de "svenska” patienter som inte ville fa full informa-
tion om diagnos och prognos uppfattade personalen det
som individuella val. Nar det gdllde "invandrarpatienter”
forklarades denna installning istillet med deras kultu-
rella tillhorighet.

Olika forklaringsmodeller kunde alltsa anvandas for att
forklara liknande foreteelser beroende pa m det var en
“invandrarpatient” eller “svensk” patient. Séllan eller
aldrig forklarades ”"invandrarpatientens” énskningar och
beteenden utifran ett individuellt perspektiv och "svens-
ka patienters” énskningar och beteenden forklarades lika
séllan i termer av kultur.

JAGHARIDENNA artikel ovan diskuterat hur patien-
ter som immigrerat till Sverige kan kategoriseras som
“invandrarpatienter”. Men hade detta d& nagon bety-
delse i praktiken? Jag tror att det hade det. Patienter
som blev kategoriserade som "invandrarpatienter” blev
inte bara inplacerade i en social kategori, de blev samti-
digt tillskrivna en identitet, ett visst sétt att vara, vissa
varderingar, cnskemal o.s.v. Istéllet for en vag att ndrma
sig patienten sd ledde kategoriseringen i manga fall till
minskade mdojligheter for patienten att uppfattas som en
autonom individ.

Detta resulterade i ett ifrdgasidttande av om patientens
onskningar och handlingar verkligen var dennes egna

val. Ett exempel pa det ar information till patienten om
dennes diagnos och prognos. Om immigrerade patien-
ter forutsatts inte vilja fa negativ information om sin
sjukdom kan det medfora att dessa patienter, trots att de
skulle vilja ha det, inte far den information som de skulle
vilja ha. Det kan ocksd medfora att en uttalad énskan
fran en immigrerad patient, eller dennes narstaende,

om att inte fa all information ifragasatts av personalen
och istillet ses som ett utslag av den sjukes kulturella
bakgrund. Det senare exemplet kan i varsta fall leda till
att patienter som aktivt undanber sig information anda,
ibésta vialmening, blir informerade av personal som inte
uppfattar en avbdjan om information som den sjukes eget
val.

Men ska vi da inte anvianda oss av kategoriseringar nér vi
moter patienter eller medménniskor i stort? Far vi inte
tanka att det dar dr en kvinna, eller hon ar gammal? Jo,
jag tror det ar svart att undvika. Men det ar nér vi tror
att kategoriseringen ocksa kan forklara vem en person ar
som det blir problematiskt. Nér vi tanker att kvinnor ar
sdna och mén ar sana. Eller svenskar dr sana och asiater
dr sana. DA bor vi stanna upp och tinka till vad det ar vi
gor.

JAG VILL AVSLUTNINGSVIS understryka att personalen
pa de enheter jag foljde pa inget sétt ska ses som unika i
sitt sitt att kategorisera immigranter. Istallet gar det att
se det som skedde pa enheterna som en avspegling av
samhallet i stort, dér en dominerande syn pa immigran-
ter handlar om annorlundahet och en indelning i "vi” och
“dom”.

Eva Karlsson
Fil. dr etnologi, projektledare Nestor FoU-center
i Stockholm
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I Sodertalje ar mangfalden
sjalvklar och givande for
personal och patienter

TEXT // EVELYN PESIKAN
FOTO // ROLF ADLERCREUTZ

Ménga sprak, manga kulturer, manga religioner. Sa ser det ut 1 Sodertalje sedan manga
ar tillbaka — och precis sa ser det ut pa den palliativa enheten och ASIH pa Sodertalje
sjukhus dar bade patienter och personal har en mycket blandad bakgrund
— nagot som alla har nytta av.

DEN PALLIATIVA vardavdelningen ligger i ett sméska-
ligt ombyggt 40-talshus bakom Sédertilje sjukhus. Har
finns tio vardplatser som ar kopplade till ASIH-verksam-
heten. Vart upptagningsomrade ér i forsta hand Salem,
Nykvarn och Sodertélje kommun och ASIH har funnits
hir sedan 1989. Totalt ar vi omkring 60 anstéllda, sdger
chefssjukskoterskan Gittan Stenius medan hon visar
runt pa vardavdelningen som 6ppnade for atta ar sedan.

Hér har alla patienter egna, vl tilltagna rum och kor-
ridoren ar prydd med fin, specialbestilld konst En del
konstverk forestéller broar, Sodertélje 4r ju en brostad,
men det finns ju &ven en annan symbolik inbyggd har.
For hirifran passerar ju manniskor éver en bro till “an-
dra sidan”.

Aven den erfarna personalen fungerar ibland som en
slags bro for patienterna, inte bara for att de alla har
valt att arbeta just hiar och stanna lange, utan ocksa

for att de utgor en kulturell och spraklig spegelbild av
patientunderlaget. Personalen kommer fran ménga olika
lander och tillsammans talar vi 12 sprak, berattar Gittan
Stenius och visar oss ned till sammantradesrummet déar
vi ska samtala med en grupp péa sex personer om hur det
kan vara att arbeta med méanniskor som ska do i fram-
mande land.

Forst ut ar 6verlakaren Jaklin Barkino, som ar assyrier
fran Turkiet och har arbetat hiri 20 ar:

— Det dr mycket bra att personalgruppen ar s blandad,
det bidrar till att vi har en mycket tillatande atmosfir
pa palliativa enheten och att det inte uppstéar sd manga
kulturkrockar. Vi ar vana vid att manga sliktingar sluter
upp och narvarar nir nagon ar i livets slutskede, det ar
inget problem for oss. Manga av patienterna har samma
bakgrund som jag sjalv. De langtar inte tillbaka till sitt
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hemland, de vet att de far en mycket battre vard hir och
kénner sig trygga har. Men om négon till exempel lang-
tansfullt skulle sidga att de ser fram mot att aka "hem”
nista sommar och vi ser att det absolut inte ar majligt,
sager vi anda inte emot. Vi later dem hellre behélla

hoppet, enligt principen att man ska fa leva tills man dor.

Om patienter som 6nskar dka hem en sista gang "klarar”
av det, uppmuntrar vi dem till att gora det.

Chefssjukskoterskan Sevim Deniz Ercan som ar syri-

an fran Turkiet och har arbetat hér i atta ar siager lite
skamtsamt:

— Ibland kan varden hir uppfattas lite som ett "all
inclusive”-hotell. Manga blir 6verraskade over allt vi kan
erbjuda nar det géller god vard och omsorg och att vi all-
tid 4r redo att ta emot en strém av anhoriga. Vi tar hand
om hela patienten har.

-
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Yvonne Lindskog, Carina Olsson, Gittan Stenius, Ewa-Marie Smedberg, Sevim Deniz Ercan, Nada Letic

Det har tyvarr blivit allt svarare att fa tag i tolkar idag,
det kan ta mycket lang tid och da brukar vi istallet forso-
ka klara av kommunikationen via ndgon i personalen som
talar samma sprak. Vi upplever flersprakigheten hir som
en stor fordel.

Men vid svara samtal och brytpunktssamtal anvander
vi oss i mojligaste man av tolkar och inte av anhoriga,
inflikar Jaklin Barkino och tillagger att man alltid maste
kunna lyssna av exakt hur mycket patienten vill och
orkar fa veta.

Sjukskoterskan Ewa-Marie Smedberg med tolv drs an-
stallning bakom sig upplever ibland problem vid inskriv-
ningssamtalen.

— Det kan vara svart att prata om doden vid forsta motet
eller att fraga om religion. Man fragar val inte svensk-

ar heller vilken religion de tillhor? Men senare ar det
valdigt viktigt HUR man staller fragan om hur personen
vill ha det ndr hon/han dér. Om man fragar anhoriga: Ar
det nagot sarskilt vi ska tinka pa kan man fa helt fel svar
eftersom "sérskilt” kanske inte alls ar nagot sarskilt for
den har familjen utan nagot helt sjalvklart. Vi har nu lart
oss att istallet saga: Hur vill ni ha det nar er niarstaende
dor? Da far man raka svar.

Ett exempel pa att man pa den har arbetsplatsen far ldra
sig mycket om olika kulturer och religioner ar en upple-
velse Ewa-Marie Smedberg nyligen hade. Den doendes
anhoriga onskade fa veta den exakta tidpunkt for néar
doden skulle intraffa men jag kunde ju inte vara mer pre-
cis &n att sdga att det troligen skulle ske under kvéllen.
Det visade sig att den doende var en mandé, en kristen
religion som finns i soédra Irak och som tillber Johannes
Doparen. For dem ar det mycket viktigt att skota alla
ritualer som tvattning etc inom tio minuter fran dods

JJ

Mitt rad till kollegor i varden ar att behandla
andra som man vill bli behandlad sjalv.
Det racker langt.

ogonblicket. Vi hade aldrig tidigare hort talas om denna
religion men vi gjorde forstas sa gott vi kunde for att
tillgodose énskemalen.

Underskoterskan Carina Olsson som har arbetat har i
atta ar stortrivs med sitt arbete, men fornekar inte att
det ar psykiskt tungt ibland. Men det uppvigs av att man
moter sa stor tacksamhet fran bade patienter och anho-
riga. Man far ha ett 6ppet sinne har dar man moter folk
fran hela varlden. Och kroppsspréak fungerar alltid. Mitt
rad till kollegor i varden ar att behandla andra som man
vill bli behandlad sjilv. Det racker 1angt.

FEwa-Marie Smedberg Nada Letic
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Sevim Deniz Ercan

Carina Olsson

Aven arbetsterapeuten Yvonne Lindskog visar prov pa ett
Oppet sinne:

—Jag ser ingen skillnad mellan invandrare och andra,

vi ar alla manniskor. Visst kan spraket vara en barriar
ibland men det ar viktigt att behandla alla lika och upp-
ratta direktrelationer. Vi som inte kan andra sprak tar
hjalp av de andra i teamet.

Kuratorn Nada Letic med ursprung fran forna Jugoslavi-
en dr ganska ny pa jobbet.

— Jag har redan upplevt att det &r mycket bra att kunna
prata med patienter pa deras modersmal. Det skapar en
kansloméssig trygghet. Det dr sédllan ndgon siger att de
vill do i sitt hemland, de patienter jag har hunnit mota
sédger att de kidnner sig trygga har.

“En for oss relativt ny patientgrupp ar nyanlanda flyk-
tingar som befinner sig i palliativt skede. De har ibland
inte ens hunnit fa uppehéllstillstand/personnummer.

De har ingen egen bostad, utan flyttar runt hos sldkt,
vanner och landsmén. Ibland bor de pa vandrarhem eller
lagenhetshotell.

Ibland handlar det om en ensam person, en person som
vantar pa sin familj eller en hel familj som flyttar runt.
Det ér ju inte litt for den som hérbargerar den svart
sjuka manniskan att acceptera/orka med en svart sjuk,
doende manniska som man kanske inte ens kadnner sa
val, i sitt hem. Sjukhuset blir dd en utviag och att komma
“hem” kraver stort arbete av teamet med kuratorn som
viktig aktor. Samarbetet med kommunen stills pa sin
spets, men ar mycket viktigt.

Fragan for dessa manniskor ar kanske inte "var” det ér
viktigt att do — det kan istéllet vara att hinna fa hit sin
familj fran den svara situation de flytt fran.”

Gittan Stenius
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Jag har redan upplevt att det ar
mycket bra att kunna prata med
patienter pa deras modersmal. Det
skapar en kanslomassig trygghet.

Gittan Stenius Yvonne Lindskog

Jaklin Barkino

Soledad

TEXT // ULRIKE MCLACHLAN

En kvinna sittande 1 en rullstol med tva smart-
pumpar var ett av de forsta intryck som jag
fick pa min nya arbetsplats. Detta var for fem
ar sedan och patienten bedémdes vara i livets
slutskede pa grund av tjocktarmscancer. Fort-
farande kanns det som ett mirakel att vi bada
bdrjade tvivla pa den diagnosen.

EFTER KONTAKT MED véra kirurger och ytterligare en
operation kunde Soledad ga hem. Hon levde i knappt
fyra ar till innan hon fick metastaser, behandlades med
cytostatika och s& smaningom aterremitterades till oss.

Soledad hade hilsat pé hos oss flera gdnger under de
aren, i samband med kontroll hos kirurgen. Aterseendet
skedde alltid med gladje. Nar det kom en ny remiss visste
vi att Soledad nu befann sig i ett annat skede av sjukdo-
men. Vi blev ledsna ¢ver progressen av hennes sjukdom
men glada over att hon hade levt ytterligare fyra ar och
att hon ville komma tillbaka till oss.

Soledad foddes 1939, vaxte upp i Madrid i Spanien. Vid
22 ars alder akte hon till Sverige pa semester for att
hilsa pa sin bror. Hon stannade kvar i &tta manader, ar-
betade som hembitrdde och tyckte om Sverige. Efter den
underbara tiden atervande hon till Spanien for att gifta
sig. Hon hade ett bra arbete i en telekommunikations-
fabrik, men trivdes inda inte i Francos Spanien. Hon
kéande sig inte fri, kunde inte yttra det hon ville och bara
tvd manader efter brollopet flyttade paret till Stockholm
-iborjan av 1963.

TVADOTTRAR FODDES, 1966 och 1969. Soledad hade
ett bra arbete som stiderska men hennes man bestdmde
efter ett tag att de skulle flytta tillbaka till Spanien. Han
var politiskt intresserad och ville paverka ndgot i ett land
som fortfarande var styrt av Franco. Soledad var inte
inforstadd men gav med sig eftersom hon kiande att hon
kunde atervanda till Sverige om de inte skulle trivas.
Soledad berattar hur svért det var att fatta detta beslut.
Hon hade inte levt i Spanien pd manga ar, hennes barn
var uppvuxna i Sverige och viktigast for henne var att
hon och barnen skulle kédnna sig fria. Tiden i Spanien
blev svar. Hennes man fick inte négot fast arbete, polisen
letade efter honom pé grund av hans politiska engage-
mang. Soledad bestamde sig for att flytta tillbaka till
Sverige, med eller utan man. Han f6ljde motvilligt med.
Paret separerade till slut - 1978.

GODA VANNER I Stockholm ordnade en stor och fin
lagenhet at henne. Hon hade ett antal olika arbeten, det
bésta var som chefshusfru pa ett hotell, dar hon blev
kvar i 22 ar. Vankretsen var stor och internationell. Hon
engagerade sig dven i en spansk kulturell forening. Av
ekonomiska skil flyttade hon tillbaka till Spanien 2011.
Bara tre manader senare adkte hon tillbaka till Sverige,
det var dyrare att leva i Spanien dn hon trodde och hon
langtade efter barn och barnbarn.

JJ

Hon upptackte att hon alskade
Sverige mer an Spanien trots sitt
‘spanska hjarta’”.

Hon tyckte det var pafrestande att f4 besked om sin can-
cersjukdom, men mest for sina barns skull. Att veta och
att kunna siga sanningen var viktigt for Soledad. "Att
kunna kénna sig fri” hade paverkat hela hennes liv, det
var anledning till flytten till Sverige. Har inte Sverige
blivit hennes hemland da? Det blir ett skratt, nej, varken
Sverige eller Spanien, kanske bade och? Det storde inte
Soledad, hon tittade tillbaka pa ett bra liv, dlskad av sina
anhoriga och vinner. Hon upplevde frid ndr de fanns
omkring henne.

ATTSTANNA KVAR i Sverige nar doden ndrmade sig var
inte konstigt. Hon kiande sig trygg hos oss, vardpersona-
len blev "en familj till”. Syskon och andra anhériga kom
fran Spanien och tog avsked, det var tufft for Soledad nar
de dkte hem. Men hennes barn med familjer fanns kvar.
Hon ville inte traffa ndgon katolsk prist. Hon berittade
att hon hade tappat tron redan som tolvaring och hon
trodde inte pa ett liv efter déden och donerade sin kropp
till universitetet. Att uppleva dldsta barnbarnets student
var storsta malet. Hon hann - dagpermissionen i rullstol
gick over forvantan. Efter det tacklade hon av och ville
inte langre leva. Att enbart ligga i singen upplevde hon
inte som livskvalitet. Men Soledad dog inte i ett fram-
mande land, trots att hon i hjartat var spansk.

-j:,_

Ulrike McLachlan
Overldkare och lakarchef Hospicekliniken
1 Ersta sjukhus, Stockholm
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Att do i frammande land

TEXT // EVELYN PESIKAN

Hur ar det egentligen? Hur tanker manniskor som har lamnat sina hemlander

om att do 1 frammande land? Och vad AR ett frammande land? Vi stéllde fragan

till ett antal utvalda personer med olika bakgrunder och fick intressanta svar.

&Y Anita Lanz

*JAG HAR HALLIT pa med dod hela livet och har sett si
manga manniskor do, bide bland mina nérstdende och i
mitt arbete. For min egen del 4r det inga problem alls med
att do har i Schweiz dar jag har bott sé linge och dar hela
min familj finns. Detta ar inget fraimmande land fér mig
och den palliativa varden hir dr dessutom jattebra, helt
jamforbar med den svenska - ibland bra ibland samre.

JAG KANNER MIG mycket trygg hir men mina anhori-
ga vet att jag anda hyser en viss radsla for att mot slutet
hamna i handerna pa okunnig personal som kanske inte
ar tillrackligt kompetent inom smértlindring. Jag har for-
berett allt som ror min dod genom att skriva ett patientte-
stamente, nagot som ar fullt lagligt har.

En stor fordel med att bo i Schweiz ar ocksa att man kan
skriva ned en 6nskan om att fa aktiv dodshjalp. Det ser jag
som en slags lugnande forsikring for att slippa plagas i
onddan i slutskedet. Kanske blir det en sadan 16sning for
mig men det dr inget jag har bestamt fullt ut an.

Anita Lanz, 70 ar, specialiserad palliativsjukskdterska,
bosatt i kanton Aargau, Schweiz sedan snart 50 ar

EN ONSKAN JAG har 4r att f4 d6 hemma och att min aska
ska spridas under en stor bjork har i omradet, den pdmin-
ner mig sa mycket om min barndoms Are, men jag vet
inte om det d4r mojligt. Men det viktiga dr ju inte var man
som méanniska befinner sig geografiskt utan att alltid stra-
va efter att vara trygg och hemma i sig sjalv.”

JJ

En stor fordel med att bo i Schweiz
ar ocksa att man kan skriva ned en
onskan om att fa aktiv dodshjalp.
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"FOR MIG AR det nirmast sjilvklart att om majligt vélja
att do i Sverige. I Iran finns det ingen palliativ vard alls,
har finns bade resurser och kompetens och viktigast av
allt - hir finns ocksd mina narmaste anhoriga. Och efter
24 ar i Sverige kanner jag mig mer svensk én iransk. Jag
tror att det kan upplevas som svarare att do i ett land dar
man inte ar integrerad, dir man har levt isolerat och inte
lart sig att behirska spraket. Jag har mott doende patien-
ter fran mitt hemland som har uttryckt en enorm tack-

Parviz Orodjlo

Parviz Orodjlo, 54 dr, overldkare Stockholms sjukhem,
kommer fran Iran, bosatt © Sverige sedan 24 dr

samhet 6ver att fa tala sitt modersmal under livets slut-
skede.

DET SKAPAR EN stark emotionell trygghet att kunna
gora sig forstadd utan problem, sarskilt i en sddan situa-
tion. Men hur man reagerar niar doden narmar sig ar for-
stds i hog grad individuellt och dven avhingigt av vilken
religion man bekinner sig till.”

“EFTER SNART 60 ar hiar skulle jag utan tvekan beskriva
Sverige som mitt hemland. Sedan lange ar nog Osterrike
mer av ett fraimmande land for mig. Nar det giller min f6-
restdende dod sé ar jag helt trygg med att do har. Jag har
forberett allt och for att inte vara till besvar fér mina barn
ansokte jag for 13 ar sedan om att bli upptagen i Svenska
Kyrkan trots att jag dr katolik. Jag ville inte att mina barn
skulle behova leta upp en katolsk prast har i Smaland.

NUMERA AR JAG en katolik i Svenska kyrkan med ritt att
bli begravd har. Eftersom katolska kyrkan numera tillater
det har jag bestamt mig for att kremeras, men tidigare var

Dorothea Sjolin

Dorothea Sjolin, 88 ar, fodd i Italien, uppvuxen
i Osterrike, bosatt © Niissjo sedan 1956

det en otdnkbarhet for mig. Det dr ju 4nda sjilen som ar
det viktiga, kroppen ar ointressant. Jag har inte funderat
alls pa den katolska ritualen sista smorjelsen, ar det verk-
ligen nagot som utfors idag? Det kanns lite forlegat. Med
aldern har jag blivit allt mindre religios, min uppfattning
ar att alla har samma Gud. Men nar det giller dodshjalp
kommer min religion in i bilden, fér mig 4r det en oac-
ceptabel utvig. Doden ar ndgot som man maste invinta.
Jag onskar bara att jag far bra smartlindring och att jag
slipper do ensam. For mig dr god palliativ vard lika med
att det finns ndgon dar som haller mig i handen vid slutet.”
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Roya Seraj

“IMITT HEMLAND Iran arbetade jag bade som barnmor-
ska och revisor men efter att ha last en kompletterande
kurs i palliativ vard pa sjukskoterskeprogrammet blev jag
omedelbart intresserad av att arbeta inom detta omrade.
Nu har jag varit p4 Anggarden i drygt tva ar och kan inte
forestalla mig ett battre jobb dn detta. Under min forsta
tid i Sverige tankte jag att jag absolut skulle atervianda till
Iran for att do men nu har jag tankt om helt. I Géteborg
finns det tre hospice medan det i Iran inte finns ett enda,
trots att det bor 75 miljoner manniskor i landet. I Sveri-
ge finns alla vardresurser och har finns en stor respekt
for olika kulturer och religioner, till och med en mycket
fin begravningsplats for muslimer. Jag ar sjalv djupt re-
ligios och var till en bérjan bekymrad 6ver var jag skulle
kunna hitta en plats for mina dagliga bonestunder under
arbetstid, men det ordnade sig pa ett enkelt och bra sitt
tack vare min forstdende chef som later mig anvanda min
matta i ett vilorum. Hos oss kommer bade personalen
och patienterna fran hela varlden, da blir det mangkul-

Roya Serag, 45 dr, sjukskoterska pd Anggdrdens Hospice
i Goteborg, kom till Sverige fran Iran for fem ar sedan

turella och flersprakiga nagot sjalvklart och naturligt. Jag
uppskattar mina fantastiska, toleranta kollegor har jat-
temycket. Och tack vare denna blandade personalgrupp
behover vi ndstan aldrig anvianda tolk.

Hittills har jag haft tre patienter fran Iran, bland annat
en dldre dam som inte kunde svenska. Hon sade flera
ganger att hon helst hade velat do i sitt hemland.

NARHON INSAG att det inte gick bad hon sina barn att de
skulle skicka hem hennes kista. Men sa smaningom kom
hon till ro hos oss och dndrade sig niar hon forstod att det
skulle bli komplicerat for barnen. For henne och hennes
anhoriga var det en enorm trygghet att de kunde kommu-
nicera med mig och att det fanns nagon som kunde lisa
ur Koranen for henne i slutskedet. Mitt synsitt pa doden
idag ar att det spelar ingen roll var man dor. Hela varlden
ar Guds varld.”

»VAD AR ETT frammande land? Jag begransar fragan till
nagon som ar "utlinning”, som alltsa har flyttat till ett
land som tonéring eller som vuxen, for det ar det jag har
upplevt sjalv och kan identifiera mig med. Till skillnad
fran barn som flyttar utomlands kommer de allra flesta
att ha en accent kvar som gor att man blir "upptackt” di-
rekt. Dessutom &r det svarare att komma in i det svenska
samhallet och kulturen. "Vi utliandska vuxna” 4r dock en
stor grupp med helt olika bakgrund. Det har stor betydel-
se for hur det ar for var och en. Kommer det alltsa att fin-
nas manga olika svar? Vad ar skillnaderna mellan "o0ss”?
Kan det bero pa varifran man har flyttat och varfor man
har flyttat? Finns det stora kulturskillnader mellan Sveri-
ge och det land man kommer ifran eller dr landerna gan-
ska lika? Ar det annorlunda fér dem som har rakat ut for
diskriminering enbart pa grund av sitt utseende och dar-
med for fordomar? Flyttade jag pa grund av sikerhetsskal
eller var delar av min familj hotad eller kom jag pa grund

Ulrike McLachlan

Ulrike McLachlan, 56, overlikare och ldkarchef Hospicekliniken
Ersta sjukhus, Stockholm fodd © Tyskland bosatt © Sverige sedamn 2003

av karlek till en svensk? Har jag flyttat hit av ekonomiska
skil eller for att jag fick ett dromjobb? Eller kunde jag inte
fortsatta att arbeta i mitt yrke? Hur har min integration
blivit? I slutdndan tror jag att alla behover ta stallning till:
ar jag nojd med livet, har jag haft ett braliv? Svarar jag da
’ja” tror jag att det ar lattare att ta avsked, precis som for
dem som &r infodda. Ar det d& viktigt var man dor? Eller

har ett frimmande land da blivit ett hemland.

Oberoende av alla dessa tankar tycker jag att det ar vik-
tigt att kunna spraket och, annu viktigare, att kunna gora
sig forstadd. Dessutom skulle jag vilja ha narstaende om-
kring mig, men det skulle jag vilja ha dven om jag skulle
do i hemlandet. Kan jag dra nagon slutsats? Att ha haft
ett bra liv, att ha ndra och kéra ar universellt, var jag an
bor. Men spraket, ja, det tror jag dr avgorande. Vad jag har
lart mig? Att jag kommer att ha fler tolksamtal med mina
“utlandskt svenska” patienter i framtiden.”
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bosatt i Nederlinderna sedan 44 ar:

*VILKET LAND AR frammande for mig? Jag lever mitt liv
i Nederlanderna, har jobbat hiar ndstan hela livet, har min
make och mina barn hir och kdnner mig helt trygg med
att do har. Jag har visserligen dubbelt medborgarskap
men véljer tveklost att do i det land jag har valt att boséatta
mig i och dir mina ndrmaste finns, det tror jag ar det vik-
tigaste i detta sammanhang. Frasen i nationalsangen "Jag
vill leva, jag vill d6 i Norden” géller inte mig. Ett viktigt
skél till att jag valjer Holland framfor Sverige ar att man
kan vilja aktiv dodshjalp hiar och det ar en tankbar utvig
for mig. Bara vetskapen om att man kommer att fa den

Ewa Gerritsen

Ewa Gerritsen, 65, pensionerad sprakldrare,

hjalp som behovs ar en trost och jag tror att detta till och
med kan forlinga livet ndgot eftersom man inte behover
vara sa radd for att plagas svart pa slutet.

PALLIATIV VARD AR vildigt viktig, men s dr ocksa
mojligheten att fa dodshjalp. Varfor ska det vara omojligt
att kombinera? Varfor kan man inte fa palliativ vard och
om man tycker att det inte racker till, &nda fa dodshjalp?
Om man héir i Nederldnderna tillbringar den sista tiden
pa hospice for att fa palliativ vard, maste man avsta fran
dodshjalp. Det kan jag inte forsta.”
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Vardar du patienter
med cancer?

Vill du ga pa kurs, studiebesok eller konferens?

Valkommen att soka stipendium hos Cancerfonden.

Las mer och gor din anstkan pa cancerfonden.se/stipendier

Cancerfonden ¢
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Ett barns dod ar svart att uthérda
- dar finns inga kulturella grinser

TEXT // PERNILLA LUCANDER & CHRISTINA LINDSTROM

[ vart dagliga arbete inom palliativ vard for barn
moter vi familjer fran olika kulturer - med olika
religioner och med varierande erfarenheter och
syn pa vad god omvardnad ar. Familjer som
kommit till Sverige just for att de soker battre
vard for sitt svart sjuka barn, som flytt fran krig
och forféljelse eller kommit for att ge familjen
en battre chans i livet. De har en kappsack med
erfarenheter.

ALLA DESSA FAMILJER som kommer till var arbets-
plats har ett gemensamt och det &r att de vill ge sitt
doende barn en god omvardnad den sista tiden i livet.
Cirka halften av barnen som vardas pa avdelningen, eller
deras fordldrar, har en annan kulturell bakgrund an

den svenska. Forskaren Kersey-Matusiak menar att det
finns variationer nér det géller forhallningssatt till olika
aspekter av doden och sjilva doendet. Skillnaden finns
mellan kulturella grupper men ocksa inom olika grupper.
Det kan exempelvis handla om att avslgja en diagnos el-
ler inte och installningen till livsuppehallande atgérder.
Skillnader finns &ven kring rutiner, asikter och traditio-
ner i samband med sorgearbete, omhindertagandet av
kroppen efter déden med mera.

Som vardpersonal ar det viktigt att inte gora antaganden
eller forutsagelser om vardbehov som ar baserade pé for-
kunskaper om en viss kulturgrupp. Manniskor fran olika
kulturer med skiftande etnisk bakgrund varierar i tro,
vardesystem, sprak och religion. Variationen galler dven
personer med samma kulturella eller etniska bakgrund

- alla tycker inte samma och alla &r vi, inklusive migran-
ter, dessutom markta av enskilda uppfattningar.

Att agera med kulturell 6dmjukhet och att tillsta att det
finns kulturskillnader i samarbetet med patienten leder
till att vi som vardpersonal far nya insikter som resul-
terar i en lyhordhet for patientens verkliga behov och
onskningar. Att kunna mota de individuella behoven,
med hansyn tagen till kulturella skillnader, samt att vard-
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personal har en interkulturell forstaelse ar en utmaning
for sjukvarden. Det finns skillnader i hur manniskor
hanterar dod och allvarlig sjukdom.

ENS EGNA BARNS dod ar alltid en smértfylld upplevelse,
den ar kulturellt gréanslos. Det ar viktigt for sjukvarden
att kunna tillgodose kulturella och andliga behov men
det ricker inte. Det ar lika viktigt med det psykosociala
perspektivet och vardpersonalens attityd. Det handlar
om att skapa en ¢ppen, aktivt lyssnande, stodjande och
trygg miljé dar samtalet kan 4ga rum. Att vara narva-
rande och i vdrdandets konkreta stund ocksa vara lyhord
och intresserad av familjens historia och att vaga fraga
om rutiner, onskemal och religios tro.

Idag behandlas déden i vistvirlden ofta som en rent
medicinsk fraga. I tusentals ar har manniskor fatt avsluta
sitt liv i sin hemmiljo, omhindertagna av sina familjer
och lokalsamhéllet. Familjens stod 4r och har varit av av-
gorande betydelse for alla doende men beroende pa om
patienten kommer fran en kollektivistisk kultur eller en
individualistisk kultur skapar det mycket olika vardsitu-
ationer. Vi ar ovana vid patienter som passivt gar igenom
behandling som familjemedlemmar eller andra vardgiva-
re foreslar och ger.

De familjer vi moter har flytt eller lamnat sitt land och
lamnat kvar sin trygga bas av slidkt och vinner. Den bas
som ofta dr familjens stottepelare med kunskap och er-
farenheter och som ockséa hjalper och avlastar i omvard-
naden.

TRADITIONEN DE FOR MED SIG innebér ofta att dela
sorgen med familj och néra slakt och att vara narvarande
den sista tiden barnet lever. Det kan manga ganger dar-
for vara svart for foraldrarna att sjilva satta granser om
de skulle 6nska att tillbringa den sista tiden sjalva med
sitt doende barn. Foraldrarna tycker ofta att det ar svart
att, av respekt for traditioner, saga ifran sa att de inte far
sd manga besok eller inga besok alls. D& méaste vi som
vardpersonal vaga trada in och hjalpa fordaldrarna att sét-
ta granser ur ett professionellt omvardnadsperspektiv.

Det kan ockséd handla om hur man i en familj pratar med
barnet som ar sjukt om sin sjukdom. Inom vissa kulturer
anser man att det ar helt fel att berétta for barn att det
till exempel har cancer. Det kan ge problem om barnet
behandlas for en cancersjukdom och ligger pa en avdel-
ning dar cancersjukdomar behandlas nar familjen inte
har berattat vilken sjukdom barnet har.

VISORJER ALLA individuellt - kultur eller tro spelar
ingen roll. Manga ganger ar hoppet om att det finns
nagonting battre efter doden det som gor att foraldrar
orkar med sorgen

Det ér vasentligt att tala om doden och att motas i
besluten. Det ar viktigt att respektera olikheterna i hur
vardpersonal ser pa god palliativ vard och foraldrarnas
syn pa samma sak.

Vi fick en fraga av en foralder, vars barn vardats en lang-
re period pa avdelningen, dér fordldern upplevde vantan
som ett stort lidande, vantan pa att barnet skulle do.
Livet 4r meningslost, eller hur?

Det efterfoljande samtalet kom automatiskt in pa religion
och vad som komma skall och familjens 6nskan. Vi blev
delaktiga.

Pernilla Lucander

Specialistsjukskoterska inom Barn- och ungdom,
Lilla Erstagdrdens Barn- och ungdomshospice.

Christina Lindstrom

Bitr Vardchef Lilla Erstagérdens Barn och
ungdomshospice

Hostens kurser

Palliativt Utvecklingscentrum har kurser for vard-
personal i spridda omraden som:

* Barn som anhériga

* Rehabilitering

* Smirt- och symtomlindring
* Teamarbete

* Palliativ medicin

* Kommunikation

Hosten 2015 kommer vi att erbjuda ett antal ut-
bildningstillfillen som du kan anmila dig «ill re-
dan nu. Vi har kurser for alla yrkesgrupper och
utbudet i host omfattar De nidvindiga samtalen,
Palliative Forum, Introduktion till palliativ vird,
och Palliativ medicin.

Du hittar mer information om vir verksamhet

och om alla vara utbildningar pad vir hemsida
www.palluc.se

C PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
LUNDS UNIVERSITET|REGION SKANE

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE

Palliativt Utvecklingscentrum ir en del av Lunds Universitet och
Region Skane. Vart uppdrag ir forskning, utveckling och utbild-
ning av bdde den allminna och specialiserade palliativa varden.
www.palluc.se
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Kommunicera via tolkar
- svart men effektivt

TEXT // EVELYN PESIKAN

Efter att ha arbetat 1 invandrartata nordostra Goteborg 1 flera decennier har lakaren
Johnny Mellberg lart sig vad som ar viktigast for att kunna ge en god palliativ vard.
- Allt handlar om kommunikation. Det ar A och O 1 det har arbetet. Och for att
lyckas uppna en god kormmunikation galler det bland annat att lara sig att
anvanda tolkar pa ratt satt.

FORNARVARANDE ARBETAR Johnny Mellberg, som &r
specialistldkare i allmanmedicin, halvtid pa Kalltorps
hospice i Goteborg, men han har lang erfarenhet av saval
palliativ vard som att arbeta med manniskor fran andra
lander.

- Mellan 1990 och 1995 arbetade jag med asylsokan-

de flyktingar och var da medicinskt ansvarig i Region
Vast. Déarefter arbetade jag med palliativ hemsjukvéard i
nordostra Goteborg och fortsatte sedan inom ASIH.

EFTER EN KORT arbetsperiod inne i centrala delarna av
Goteborg fortsatte han att jobba i Nordost, och tjanst-
gjorde bland annat cirka fem ar pA Anggérdens Hospice.
- I dessa omraden dér jag arbetade sa linge finns det
manga olika invandrargrupper som sinsemellan ar mer
olika an lika. En person fran Etiopien har till exempel
inte nodvandigtvis mycket gemensamt med nagon fran
Nigeria. Samtidigt som vi klumpar ihop manniskor

s har under termen invandrare har vi en tendens att
fokusera enbart pa sadant som édr avvikande. Om det
finns 29 likheter mellan oss svenskar och ménniskor fran
andra lander och en enda olikhet tenderar vi att fokusera
enbart pa det sistnamnda, det som ar annorlunda, séger
Johnny Mellberg, som ar pa viag att ga i pension efter ett
langt yrkesliv som har gett honom mycket gladje och
manga spannande moten.
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DET HAN FRAMST har lart sig genom alla kontakter med
doende patienter och deras anhoriga ar att man maste
uppritta en god kommunikation, redan vid forsta motet.

- Méanniskor fran vissa lander, till exempel Iran och Irak,
kan hysa en viss radsla for doktorer som uppfattas som
myndighetspersoner. Darfor géiller det att fran start visa
respekt och lyhoérdhet och inte bara stovla in i deras

hem. For att skapa ett fortroende maste man ta sig tid

att hilsa ordentligt, sitta ned och dricka lite kaffe, titta
personen i 6gonen, visa intresse for familjen. Jag vet av
erfarenhet att om jag inte tar mig den hér tiden vid forsta
besoket kommer jag att forlora en massa tid senare i pro-
cessen. En bra kommunikation skapar tillit.

- Det 4r en sjélvklarhet for honom att alltid ha med sig
tolk vid forsta motet. Men det 4r ingen sjalvklarhet for
alla inom varden att veta HUR man ska hantera tolkar.

- Det har tagit tid for mig att 1ira mig detta och jag ser en
osakerhet hos manga kollegor idag om vad det innebar
att vara en tolkanvandare. Forst maste man inse att det
ar helt och hallet mitt ansvar att se till att tolkandet
skots professionellt. Och jag fragar alltid patienten om de
ar nojda med tolkens insats.

DET ARINTE l4tt men man méste lira sig att bortse fran
att det ar tre personer, inte bara tva, som deltar i det hir

samtalet. Det ar viktigt att placera tolken ratt i rummet
sé att patienten inte behover titta pa henne eller honom
eller forsoka prata direkt med tolken. Tolken ska inte
saga nagot alls, samtalet fors enbart mellan patienten
och mig. Anhoriga far garna vara med men allt som sigs
maste oversittas och i det hdr sammanhanget ar det
jag som ér arbetsledare. Och man maste vara superkon-
centrerad hela tiden pa allt som sags, aven om det bara
verkar rora sig om allmant smaprat. Johnny Mellberg
brukarinte vilja anvinda anhoriga som tolkar utan anli-
tar nastan alltid tolk 4ven om patienten sjilv talar hyfsat
bra svenska.

- Ofta kan de for lite svenska for att kunna tala om sé
svara saker som sjukdom och dod, sager han och betonar
an en gang vikten av att uppratta och sedan behéalla en
god kommunikation, inte minst med de anhoriga.

- Det finns siffror pa vilka foljdverkningar det kan bli om
anhoriga inte klarat sig igenom sorgen pa ett bra sétt.
Malet, att ge alla en god dod, kan bara uppnas om ocksa
de anhoriga kidnner sig trygga. Efterlevandesamtal ar
mycket viktiga, det handlar om preventiv sjukvard. Om
de narstaende kan hantera dodsfallet pa ett bra satt ar
det ett facit pa hur val vi har lyckats med kommunikatio-
nen. Den tacksamhet och det berom vi ofta far av nojda
anhoriga ar en viktig beloning for hela teamet, avslutar
Johnny Mellberg.

FORTBILDNINGSKURS
1 PALLIATIV VARD
FOR ST-LAKARE

Palliativt Centrum och FoUU-enheten vid Stockholms
Sjukhem erbjuder en tredagarskurs for ST-1ékare hdsten
2015. Kursen uppfyller mélbeskrivningen for delmal b5
palliativ vard i livets slutskede i den nya specialitetsord-
ningen.

INNEHALL: Kursen bestar av forelasningar,
diskussioner och grupparbeten med patientfall.

Teman under kursen:

= Det palliativa forhallningssattet

= Helhetssyn vid symtomlindring

= Symtomlindring

= Akuta tillstdnd

= Kommunikation och brytpunktssamtal
= Existentiellt idande och dédsangest
= Narstdendes behov

* De sista dygnen

Utifran kursens teman belyses bade maligna och icke-
maligna sjukdomstillstdnd. Kursen lagger stor vikt vid
bemoétande och svara samtal.

KURSANSVARIGA: Per Fiirst, 6verlékare, Staffan
Lundstrém, Med dr och overlakare. Peter Strang,
Professor och dverlakare. Samtliga vid Palliativt
Centrum och FoUU-enheten, Stockholms Sjukhem.

DATUM OCH PLATS: 9-11 november 2015
Magnus Huss aula, Stockholms Sjukhem.

ANMALAN Senast 23 oktober 2015
Anmalan gors till Monica Erlandsson:
monica.erlandsson@stockholmssjukhem.se
Pris: 4 900 SEK exkl moms.

| anmélan anges arbetsplats, fakturaadress,
ev. specialkost. Antalet platser ar begrénsat.

FRAGOR? Kontakta kursadministratér Marie-Louise
Ekestrém, marie-louise.ekestrom@stockholmssjukhem.se

Stockholms
Sjukhem

www.stockholmssjukhem.se
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Reflektion

TEXT // MARIA BOROWSKI

OR 15 AR sedan satte jag for forsta gdngen min

fot pa en palliativ avdelning och kénde nastan

direkt att jag hade hittat hem. Vardfilosofin

passade mig utmarkt. Att se manniskan bakom
diagnosen, att skapa en relation och ge trygghet. Mina mo-
ten under alla dessa ar har varit manga. Jag har utvecklats
mycket bade som méanniska och i min profession.

Min invandrarbakgrund har varit till stor hjéalp i de flesta
moten med patienter fran frimmande linder. P4 ett speci-
ellt satt har vi oftast kunnat na varandra éven om svenska
spraket varit obefintligt eller bristfilligt. Det har kéints som
om vi haft nagot gemensamt fran forsta borjan, som om det
faktum att vi kommer fran andra lander har 6ppnat en port
till en okdnd plats déar vi kunnat motas i en ordlos dialog.

JAG HAR EN enda gang stéllt en rak fraga om hur det
kinns att do i ett frammande land. Efter att har varit pa
kurs och lart mig nya saker om bemoétande, som jag tyd-
ligen missforstatt helt visade det sig. Fragan stalldes till
en stolt kvinna fran Sydamerika. Hon tittade forvanat pa
mig med sina morka 6gon. "Fragar du mig?! Jag vet inte
det, jag har aldrig varit med om sadant forut! Jag har aldrig
varit doende forut, jag vet inte vad jag ska kidnna .” Trots att
detta hande for 1ange sedan upplever jag anda en kansla av
skam over min klumpighet och taktloshet, 6ver min okun-
skap. Idag vet jag bittre tack vare motet med henne och
med manga andra.

En annan gang blev jag vinligt men bestamt upplaxad av
en anhorig.” Det passar sig inte att prata om doden, att na-
gon ska do. Man ska inte stalla en saddan fraga till ndgon
som ar doende. Man ska bejaka livet och hoppas pa ett mi-
rakel. Man ska uppmuntra att inte ge upp, till att dta mat
for att bli starkare”. Det var en bra uppléaxning. Den har jag
alltid med mig &ven om jag har en annan asikt. Respekt och
acceptans for andras olikheter ar viktigt.
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DET AR ETT stort hinder att inte kunna prata med den
man moter men man kan ha en dialog énda. Med nagra fa
ord pa det andra spraket, med gester och genom att lisa av
varandra. Jag siager inte att det dr 1att men det gar. Ibland
betyder gester, blickar och tystnad mer 4n tusen ord, men
man maste kunna och vilja tyda det man ser. Men kul-
turskillnader kan ocksé bli en kalla till missforstand och
missnoje. Aven om vi alla stravar efter att bemota alla med
oppet sinne och kunskap om andra kulturer, kan det bli fel.
Det kan handla om olika varderingar, forvantningar och
forlorade illusioner, drommar som har krossats, barn som
har blivit fordldralosa, man som blivit &nklingar och kvin-
nor som blivit &nkor. Man kan ofta se hur stark familjesam-
manhéallningen &r, hur alla stéller upp for varandra, hur
man finner trést och stod i varandra. Hur man bejakar livet
nar allt hopp om tillfrisknande dr borta men dnda valjer att
se hoppfullt pa framtiden.

IBLAND DOR PATIENTEN alldeles ensam, langt ifran allt
som ger trygghet och trost. Genom att varda papperslosa
flyktingar, asylsokande och andra ménniskor som tving-
ats ldmna sina hem mérker jag hur situationen i varlden
forandrats dramatiskt. Patienternas livséden beror djupt,
deras kroppssprak avslojar mycket om lidande och radsla.

Att avsluta sitt liv i ett fraimmande land kan vara mycket
dramatiskt. Man fragar sig vad som hinder i virlden. Men
det hander ocksa att man fran ett oviantat hall far en hard
kram och far hora nadgra lakande ord som "God bless you”.
Da orkar man lite till.

Maria Borowsk?
“* Leg. sjukskoterska, Langbro Park Sédra
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Effentora dr en transmukosal opioidformulering som kan
administreras bade BUCKALT och SUBLINGUALT.

Effentora &r indicerad for genombrottssmérta hos vuxna
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Palliativ cytostatika - om svarigheten att
bedoma nar behandling ska avslutas

TEXT // HENRIK ANGSTROM

En journalgenomgang visar att manga patienter med PS samre an 2 behandlades med
palliativ cytostatika och att manga patienter inte fick nagot brytpunktssamtal vid den

onkologiska eller lungmedicinska enhet som ordinerat behandlingen

Det rader konsensus inom likarkaren att patienter som
vilar i séng eller stol mer 4n hilften av sin vakna tid, All-
mantillstdnd/Performance Status (PS) skattat simre én
2 (se tabell), i allménhet ej ska behandlas med palliativ
cytostatika. En journalgenomgang visar dock att manga
patienter med PS samre dn 2 behandlades med palliativ
cytostatika och att manga patienter inte fick nagot bryt-
punktssamtal vid den onkologiska eller lungmedicinska
enhet som ordinerat behandlingen. Manga som arbetar
inom palliativ vard har starka asikter om palliativt syftan-
de cytostatikabehandlingar. Mer eller mindre valgrunda-
de asikter framfors och kritik uttrycks mot att palliativ
cytostatika ges till for svart sjuka patienter, alltfor sent
ilivet.

Men hur ser det egentligen ut pa en palliativ enhet? Infor
en temadag med onkologer angaende palliativ cytostati-
kabehandling genomfordes en journalgenomgang. Samt-
liga patienter med cancerdiagnos -forutom hematologiska
maligniteter- som skrevs in i var specialiserade palliativa
verksamhet under 2014 inkluderades.

Foljande variabler undersoktes:

e Andel patienter som vid inskrivning hade pagd-
ende behandling med palliativ cytostatika.

e Allmdntillstand/Performance Status (PS) enligt
ECOG/WHO hos de cytostatikabehandlade patien-
terna vid inmskrivning (se tabell).

e Brytpunktssamtal, genomfordes det och i sd fall

av vem?
0 Normal aktivitet
1 Symtom men uppe och behover ej hjalp
2 Behover vila, men ej mer an 50 procent dagtid
3 Vilar mer an 50 procent dagtid
4 Helt sangbunden, stort hjalpbehov
5 Dod

Detta fann v

25 procent, 28/107 patienter, hade pagéende palliativ cy-
tostatikabehandling vid inskrivning. Av de cytostatika-
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behandlade patienterna dér skattning av PS genomforts
hade 60 procent, 16/26 patienter, PS simre an 2 vid in-
skrivning - for tva av patienterna var PS ej journalfort-se
figur nedan.

Allmantillstand/Performance
Status (PS) hos patienter med
pagaende cytostatikabehand-
ling i specialiserad palliativ
vard (n=28)

® s> O psss

PS ej genomfort

Atta av de 28 cytostatikabehandlade patienterna -29 pro-
cent- fick ett dokumenterat brytpunktssamtal vid den
onkologiska eller lungmedicinska enhet som ordinerat
cytostatika. Tio patienter fick ett dokumenterat bryt-
punktssamtal av palliativ likare i hemmet eller pa hospi-
ce. Nio patienter fick inget dokumenterat brytpunktssam-
tal, och en patient har fortfarande padgaende behandling.

Utover de undersokta variablerna fram-
kom tvd tydliga monster

Néar patienten forsdmrades och inte lingre bedomdes
kunna fortsatta med palliativ cytostatikabehandling val-
de behandlande lidkare oftast exspektans istallet for att
genomféra ett brytpunktssamtal. Patienten erbjods ett
nytt mottagningsbesok inom nagra veckor for ny bedom-
ning eller sa bestamdes ett eventuellt mottagningsbesok
om patienten senare skulle forbattras. Inte i ndgot av de
fall dar exspektans valdes forbéttrades patienten sa att
ytterligare cytostatikabehandling kunde genomféras.

Vid mottagningsbesok infér cytostatikabehandling jour-
nalférdes PS sillan. I de fall PS journalférdes forelag en
tydlig skillnad mellan PS skattat vid mottagningsbesok
och PS skattat av palliativ 1dkare. Skattningarna vid mot-
tagningsbesok angav klart battre PS - 1iagre. I journaltex-
terna vid mottagningsbesok framkom sallan riktade fra-
gor till patienten angdende PS, svepande formuleringar
forekom ofta.

Reflektioner

Flera lakare har belyst svarigheten att vid ett kort mot-
tagningsbesok bedoma om patienten ar i tillrdckligt bra
skick for fortsatt behandling. Manga patienter stramar
upp sig for att framsta som tillrackligt friska for fortsatt
behandling. I mina 6gon &r det dd an mer motsagelsefullt
att lakare vid mottagningsbesok siallan gor en strukture-
rad bedomning av patientens PS. Om patienten vill verka
piggare an vad hon/han egentligen ar och likaren inte
staller riktade fragor om PS blir konsekvensen sannolikt
fortsatt behandling, oberoende av patientens PS. Vid den
nimnda temadagen diskuterades obligatorisk och struk-
turerad beddémning av PS infor varje beslut om palliativ
cytostatikabehandling.

Det finns ett stort intresse for frdgan bland onkologerna
och lunglakarna, likasd en medvetenhet om svarigheten
att bedéma vilka patienter som gagnas av palliativ cy-
tostatikabehandling och nar den ska avbrytas.

Néar beslut om olika behandlingar ska fattas underlattas
det av den helhetssyn och kontinuitet som efterstrivas
inom palliativ vard. Det ar lattare att bedoma patientens
PS och prognos néir teamet far folja ett sjukdomsférlopp
over tid. D& patienten forsdmras dr det viktigt att vi inom
den specialiserade palliativa varden informerar de likare
som ordinerar palliativ cytostatikabehandling.

Om patientens PS anges — om vi talar samma sprak — sa
underlattas kommunikationen och dédrmed beslutsfat-
tandet. Patienter som &dr informerade om sin prognos har
storre majlighet till ett reellt medbestimmande nir be-
slut om palliativ cytostatikabehandling ska fattas.

Det gar inte att dra allt for langtgaende slutsatser utifran
denna journalgenomgang. Antalet patienter ar begréinsat
och det faktum att patienterna bor néra ett universitets-
sjukhus kan ha paverkat resultaten.

Fynden belyser dock den komplexitet som beslut om pal-
liativ cytostatikabehandling omfattar och hur svart det ér
att hitta balansen mellan patientnytta och risk. Naturligt-
vis dr det problematiskt att patienter, sent i livet, far be-
handling med kraftfulla biverkningar. Behandlingar som
kan stjila tid och forsamra livskvalitet, behandlingar som
riskerar att forskjuta fokus bort fran de stora fragor som
patienter i livets slutskede och deras narstdende maste
hantera.

Henrik Angstrom
Overlakare Avancerad hemsjukvérd,
Norrlands universitetssjukhus Umea
e-post: henrik.angstrom@vll.se
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Debatt

Om livskvalitet & organisatoriska

mellanrum

TEXT //MATS TYRSTRUP

SORMLAND STUDERAR vi organisatoriska mel-
lanrum. Alltsa situationer dar det ar oklart vem
som ska gora vad — om nagot ska goras alls? Till ex-
empel rehabilitering av en 50-arig man, behandlad
for cancer, ensamstaende med alkoholproblem, som inte
kunnat betala alla rdkningar under sjukdomen men har ett
jobb. Vad behover han? Vad har han ratt till? Hur ska en
process for att stodja honom se ut och organiseras
—och avvem?

HOSTEN 2014 TRAFFADE jag Michael.
Han ar ldakare och jobbar i ett palliativt
team inom nirvarden i Sérmland. Ba-
sen ar Kullbergska i Katrineholm. Mi-
chael ger ett bade sympatiskt och se-
riost intryck. En bra mix med tanke pa
arbetet.

Vi forvaxlar
organisationers storlek

for ens ansvar, annat dr nagon annans sak. Darfor uppstar
ocksa organisatoriska mellanrum. En bekant, vi kan kalla
henne Eva, behtvde ett boende med palliativ kompetens
till sin sviarmor. Hon ringde kommunen och en plats utlo-
vades. Néar det visade sig att svirmor inte kunde ta sig till
boendet med taxi ombads Eva kontakta landstinget. Trans-
port med ambulans var inte kommunens sak... En detalj,

och Eva befann sig i ett mellanrum. Detaljer och mellan-

rum ar intimt forknippade.

Aldre och deras anhoériga hamnar stindigt
i mellanrum. Inte minst nar det géller just
ansvar. Flera diagnoser ¢ppnar foér olika
satt att se pa bade placeringar och inlagg-
ningar. Och hemtjinst och hemsjukvard
upplevs inte alltid som en samlad och vél
samordnad service.

med verksamhetens

P& Leading Health Care vid Handelshog-
skolan i Stockholm driver vi ett projekt tillsam-
mans med Landstinget Sormland, som &ven finansie-

rar arbetet. Syftet ar att utveckla narvard — som koncept
och praktik — genom forskning nira de aktuella verksam-
heterna. Det var s jag traffade Michael. Jag ville veta hur
han och teamet han tillhor arbetar. Hans berattelse var fas-
cinerande. Jag lirde mig att man kan tala om livskvalitet
ocksa i livets slutskede. Ofta handlar det om de sma saker-
na hérilivet — om detaljer.

En del mellanrum beror pa en missuppfattning. Vi forviax-
lar organisationers storlek med verksamhetens karaktar.
Ett behandlingssamtal med en tonarstjej som lider av &t-
storning, eller en kranskérlsoperation, blir inte storskaliga
for att de utfors vid ett sjukhus med tusentals anstillda.
Béda ar exempel pa hantverk. Socialt, mentalt och fysiskt
hantverk. Och vard och omsorg ska organiseras och sam-
ordnas med det i atanke.

EN CENTRAL PRINCIP vid organisering av verksamheter
ar att "dela upp”. Arbete, ansvar, resurser och befogenheter
delas upp. Sa skapas organisatoriska enheter; befattningar
och avdelningar, men dven kommuner, landsting och fore-
tag. Och enheter utmarks av att de har grénser. Det finns
ett innanfor och ett utanfor. En del saker faller inom ramen
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karaktar.

LIVSKVALITET AR ETT rimligt mal for all

vard och omsorg. Samverkan over granser blir da

strategiskt och mellanrum blir kvalitetsbrister. Prome-
nader, mat och maltider, umginge och intressen, ska nu
jamstallas och samordnas med somatiska och psykiatriska
insatser. Mer "patienten/brukaren i centrum” én sa blir det
inte.

For detta kravs nya sitt att organisera och leda. Livskvalitet
som mal, och vard och omsorg som hantverk, ar tva viktiga
utgangspunkter. Strategin for att minska mellanrummen
ar att odla relationer 6ver organisationsgrianserna. Och lo-
kala mandat att hantera enskildheter blir en sjalvklarhet.
Livskvalitet handlar ju till en del om detaljer. Personliga
behov och énskemal som varden och omsorgen borde fa
organisatoriska forutsiattningar att tillgodose. I Sormland
skissar vi pa hur detta skulle kunna ga till.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Fi
[ .!‘
# Mats Tyrstrup
- Docent, Stiftelsen Leading Health Care
' vid Handelshogskolan i Stockholm.

SCHAMPIKUDDEN\

Sittfunktion pa sangkanten!

Framtagen for att underlatta
vid andnod, angest, astma,
KOL och hjartsvikt.

FRI FRAKT
T.OM. 37 OKT

KUD,
+Moms) o4

D YTFIRANOEN.

Att fa sitta pa sangkanten har en stor betydelse for
Okad sjalvkansla. Att bli“fangen”i liggande stallning aven for att underlatta for vardpersonalen genom

utan armstod.
kan vara nedbrytande och deprimerande. Det kan att frildagga resurser och forbattra ergonomin.

ge ett okat valbefinnande och kannas stimulerande ~ Schampikudden ger stod som kan vara behjélpligt
att sitta pa sangkanten och sjélv dta eller ldsa tid- vid matning, pa-/avkladning och 6vrig omvdrdnad.
ningen.

Den levereras med ett 6verdrag i ett mjukt PU-
material som dr latt att rengora.

Schampikudden ger dven positiva effekter nar det
Dessutom upplever manga vardtagare med angest/  galler trycksarsprofylax, da den kar positionerings-
andnod en lattnad om de far satta sig upp pa sang- alternativen.
kanten en stund. Det kan t.ex. rora sig om patienter

med lungsjukdomar som astma och KOL eller pa-

tienter med hjartsvikt.

TJiirven Health Care

Telefon: 0660-22 28 50 PoSIONING 8%
E-post: healthcare@jarven.se

PRE\ENTA

JARVEN HEALTH CARE

www.jarven.se

Schampikudden &r framtagen for vardtagaren, men  Schampikudden finns i tva utféranden - med eller
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Anna H

TEXT // REDAKTIONEN

DET AR FREDAG eftermiddag. Eva-Lena arbetar som sjuk-
skoterska pad ASIH och har nyligen gatt pa eftermiddags-
passet. Hon kommer in och avbryter lakarnas jourrapport
och undrar om det ar OK att vi lagger in Anna H som be-
soktes av likare och sjukskoterska fran ASIH pa morgonen.
Patientens siarbo har ringt och sagt att det helt enkelt inte
gar att Anna ar kvar hemma. Det finns plats pa den pallia-
tiva avdelningen. Likaren som var med hemma hos patien-
ten svarar direkt ja — forstod direkt att det inte var nagot
att diskutera.

ANNA H AR 73 ar, pensionerad revisor och #nka sedan 10
ar. Hon ar en sjilvstindig person och har trivts med att
bo sjalv i radhuset. En son, Axel, bor tva kilometers vig
bort men hinner inte hilsa pa sa ofta. Axel &r trevlig och
intresserad men har trots avtalad tid inte hunnit komma
for att traffa ASIH- teamet. Bdde han och hans sambo job-
bar heltid och de har fyra sma barn. Annas sambo forsoker
hjalpa till med s mycket han kan och orkar. Han har oftast
mycket att gora pd annat hall dagtid och kontakten med
teamet dr ganska gles.

FORRA HOSTEN HADE Anna en del magproblem och efter
en utredning som pabdérjades pa vardcentralen fick hon di-
agnosen inoperabel pankreascancer. Anna har behandlats
med cytostatika i olika omgangar och har matt riktigt bra
under hela viaren. Hon har ként av lite illamaende i sam-
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band med kurerna. Tumoren verkar ha statt stilla. Be-
kymret har varit en langsam viktnedgang och allt simre
aptit. Den senaste manaden har Anna ocksa kant sig trot-
tare och fatt naringsdropp nattetid som ASIH kopplades
in for att hjalpa till med. Distriktskoterskan har akt forbi
pa morgonen och kopplat bort droppet. Patienten som ar
sjalvstandig och vill klara sig sjalv har tackat nej till hjédlp
fran hemtjanst.

INFOR HEMBESOKET denna morgon har Anna ringt och
klagat 6ver smartor i buken och undrat om det kan vara
vatska. Det ar lite oklart hur den fragestallningen kommit
upp, i journalen star det att en av sjukskoterskorna funde-
rat over detta for ett par dagar sedan men det har inte kom-
mit fram vid rapporter med teamet. Patienten star bland
annat pa Dolcontin 120 mg x 2 och tar morfintabletter pa
20 mg vid behov. Det hjilper oftast. Hon ar ganska trog i
magen men har nédstan aldrig krakts. Nar teamet kommer
pa morgonen ligger Anna i sédngen och sédger att hon inte
atit frukost eller klatt pa sig Annu. Hon ar rejalt avmagrad
och svag. Helt klar och redig. Klagar ¢éver smartor i buken
-VAS 5/10 - som vid palpation ar rejalt utspand och ganska
hérd. Den 6mmar lite diffust och &r lite "skvalpig”. Perito-
nealvétska kan inte uteslutas kliniskt. Det framkommer att
irealiteten sd dter Anna inte frukost och inget annat heller
men hon dricker ndgon halv liter saft eller vatten varje dag.
Sarbon Gunnar verkar ganska handfallen nar han letar ef-

ter parmen med information om ASIH, aktuella mediciner,
telefonnummer och annan information.

LAKARE OCH SJUKSKOTERSKA resonerar lite fram och
tillbaka och kommer fram till att det vore bra med en ul-
traljudsundersckning av buken men skjuter det till efter
helgen. Instruerar patienten att ta morfin vid behov och
att utvardera ordentligt. Nytt sjukskoterskebesok framat
kvallen. Men ASIH- sjukskoterskan hinner alltsa inte hem
till patienten igen utan hon laggs in sent pa eftermidda-
gen. Ar trott och torstig och verkar uttorkad. Anhoriga ar
mycket lattade men har inte riktigt forstatt allvaret i situa-
tionen och inte heller att mojligheten till inldggning fanns.
Patienten ordineras vatskedropp under natten i stallet for
nutrition. Under natten utvecklar hon ett lungodem som
hévs med furosemid. P4 morgonen ar Anna lite plockig
och kénner inte igen sina anhoriga. Ordineras Haldol 1 mg
sc och efter ndgon timma utan effekt ges Haldol 2 mg sc.
Anna blir lugnare och verkar mindre forvirrad. Har dock
svart att slappna av och far Haldol 3 mg och Midazolam
bmg i pump/24 timmar. Anhoriga undrar om de ska stanna
kvar over natten. Samtal om situationen och de viljer att
aka hem. Efter ytterligare 3 dygn dor patienten. Hon har
fatt morfin respektive morfin inj extra 1-2 gdnger per dygn.
Avlider med sina nirstdende i rummet. De dr néjda men
trotta.

Nagra fragor att diskutera:

Patientens son och sdrbo var inte helt inforstddda med situ-
ationen. Vilket ansvar har ldkaren som ordinerat cytostatika
och haft sjukhuskontakt med patienten, ASIH-teamet eller
distriktskoterskan, att fora en dialog med de nérstaende?
Fanns det alternativ till akut inlaggning?

Vad hade i sa fall kravts for insatser?

Hade inldggning kunnat forebyggas?

De nérstaende verkar inte ha sa stora mojligheter att hjélpa till
i varden hemma.

Hur mycket kan man pressa anhériga att medverka?

Patienten ordinerades vatskedropp. Var det "rétt eller fel"?
Var det orsak till lungdédemet?

Patienten blev orolig och forvirrad. Vad kan det bero pd?
Vad var det for tillstdnd? Hur ska det behandlas?

Finns det acceptabla alternativ till injektionspump for att ge
lakemedel?

Patienten levde fyra dagar efter bestket pa fredagsmorgo-
nen. Hur kan man bedéma om patienten ar doende?

Under vardtiden hade teamet en kontinuerlig dialog med de
nérstdende. Vad &r viktigt att stdmma av?
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an kan med fog sédga att Lars exploa-
terade sin begriansade talang till det
yttersta. Med en befriande brist pa

sjalvkritik kastade han sig utan att
tveka over i stort sett alla befintliga kulturformer utom
mojligtvis konstsim, no-spel och avantgardistisk ba-
lett. Han bestamde sig i unga ar for att dgna sig at fri
konstnarlig verksamhet inom maleri och grafik men fick
tyvéarr ett odesdigert konstnarligt problem: folk forstod
hans bilder.

HANS SOCIALA komptetens ar omvittnad och han
uppovade en formaga att, i olika sammanhang, sova
stdende och med O6ppna 0gon, naja, halvoppna. Denna
inkompetens ledde till att han fick ingad i en patient-
grupp dar man forsokte hitta den optimala motsatsen
till adhd.

LARS VAR ocksa en patologisk samlare av onyttigheter,
nagot han sjalv fornekade, och anférde det ihaliga ar-
gumentet "detta dr kulturhistoria om hundra ar”, vilket
tyvarr tydde pa en orealistisk optimism nar det géllde
den forvantade livslangden.

Lasse Aberg, kreatir

Texten dr tidigare publicerad i boken “Innan jag
glommer bort mig sjdlv — kdnda svenskars nekrologer,
skrivna med livet © minne”

Behandling av svar cancerrelaterad smérta med
intravenos infusion av bedovningsmedel

TEXT // PETER STRANG

Renata D'Alpino et al.: Intravenous lidocain for cancer pain without electrographic monitoring:
A retrospective study. Journal of Palliative Medicine 2015; 18: 373-377

ervsmartor kan vara svarbehandlade. Néstan alla
patienter med spridd cancer kommer att utveckla
smarttillstand i nadgot skede. I de flesta fall, sér-
skilt om smértan dr nociceptiv det vill siga "van-
lig” smarta som beror pa skadad vavnad, uppnar man fullgod
smartlindring med vanliga lakemedel som paracetamol, NSAID
-anti-inflammatoriska preparat och opioider.

Tyvirr far en del patienter inslag av nervsmirta - neuropatisk
smarta - mot slutet av sin cancersjukdom och denna smértkom-
ponent ar svarare att behandla. I svensk palliativ vard anviander
vi som regel gabapentin — Neurontin - eller pregabalin - Lyrica
- som forstahandsmedel mot sddan sméirta. Dessa preparat kan
kombineras med tricykliska antidepressiva medel till exempel
amitriptylin, foérutsatt att patienten inte ar hjartsjuk. Ytterligare
behandlingsmajligheter som dnnu inte édr sd vil utvirderade dr
till exempel tilligg av metadon, eller det relativt nya preparatet
tapentadol - Palexia.

Ibland récker inget av dessa alternativ till och da vore det bra
med ytterligare behandlingsmajligheter. Ett sddant alternativ
som provats i olika sammanhang dr bedévningsmedlet lidokain
—Xylocain - som getts i form av intravenos infusion. Problemet
har varit att lidokain i for hoga doser kan ge hjartrytmrubb-
ningar — arytmier - och till och med hjirtstillestand. Darfor har
lidokainbehandling som regel getts inneliggande pa sjukhus
med hjartovervakning. Riskerna dr emellertid dosberoende och
déarfor har nya riktlinjer utarbetats for behandling i palliativa
sammanhang.

Retrospektiv studie

Pa Vancouver Cancer Centre i Canada har man sedan 2003 till-
latit behandling med lidokain utan hjirtovervakning. I den ak-
tuella studien har man gjort en journalgranskning av de 122
behandlingar man gjort pa 51 patienter under elva ars tid. I
korthet har behandlingen gatt till pa foljande sitt: Man har tagit
ett utgangs-EKG for att se att patienten ar hjartfrisk och dess-
utom forsdkrat sig om att det inte finns uppenbara kontraindi-
kationer sasom overkinslighet for bedovningsmedel, kand svar
hjart-karlsjukdom, hypokalemi, leversvikt eller kramptendens.
Diarefter har man i de flesta fall gett patienten en infusion med
lidokain i doseringen 5 mg/kg kroppsvikt utspatt i 250 ml natri-
umkloridlosning, givet pa 60 minuter. Behandlingen har 6ver-
vakats genom kontroll av puls, blodtryck och sméirtmatning
var tionde minut och genom efterhérande av biverkningar. Fér-
viantade problem ér visst inslag av illamaende, trotthet, yrsel,

metallsmak i munnen och domningar runt munnen. Om nagon

av biverkningarna varit storande, har man pausat tills biverk-
ningarna slappt och sedan har man gett resten av behandlingen

langsammare, pa en och en halv-tva timmar.

Resultat

Majoriteten av patienterna hade neuropatisk smérta, > 80 pro-
cent, de 6vriga hade svar nociceptiv eller visceral smirta. Man
sag god effekt i ungefir hilften av fallen och viss forbattring
hos ytterligare 23 procent. Effekten kom direkt efter infusionen
och kunde i framgangsrika fall forstirkas ytterligare under de

nirmaste tva-tre dagarna.

Trots att bedovningsmedel egentligen ska ha kort effekt - tim-
mar, sdg man hos vissa patienter en sméartlindring som varade i
dagar eller rent av veckor, vilket ar en lang tid i palliativa sam-
manhang. Behandlingen kunde upprepas, med liknande effekt.
Pa biverkningssidan sag man trotthet hos 30 procent, domning-
ar runt munnen 13 procent, illaméende 6 procent, sma svang-
ningar i blodtrycket 4 procent. Ingen patient fick hjartklappning
och ingen dog i plotslig hjartdod.

Diskussion

Som forfattarna sjalva betonar &r lidokain inte ett férstahands-
val utan snarare ett sistahandsval. I deras erfarenhet hade
endast 51 patienter behandlats under 11 ars tid. Studien visar
inda att infusion med lidokain har potential att lindra sméirta
hos patienter dir man redan provat sedvanlig behandling mot
neuropatisk icke-cancersmirta smérta. I litteraturen finns mot-
svarande beskrivningar for neuropatisk icke-cancer smaérta.
I den aktuella studien hade man #dven inkluderat tre patienter
med postherpetisk neuralgi - baltrossmartor, samtliga fick god
effekt av behandlingen.

Utgdende fran dessa resultat, men dven andra studier, kan man
dra slutsatsen att lidokain-infusioner kan overvigas som ett
sistahandsalternativ vid neuropatisk sméirta och riskerna ar
uppenbarligen 13ga. And4 ligger det pa behandlande likare att
fatta det avgorande beslutet — finns det kontraindikationer i det
enskilda fallet och ar den forvantade nyttan betydligt storre dn

den mojliga risken?

Peter Strang

Professor i palliativ medicin,
overldkare Karolinska Institutet och
Stockholms Sjukhem, Stockholm
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Nationella Radet for Palliativ Vard

Utvardering av satsningen
pa mest sjuka dldre

Mellan 2010 och 2014 avsatte staten 3,8
miljarder kronor for att Oka kvaliteten i
varden och omsorgen om de mest sjuka
aldre. Statskontorets utvardering av sats-
ningen visar att det ar ldng vag kvar till en
sammanhallen vard dar aktérerna inom
vard och omsorg samverkar med den
aldre i centrum.

Medlen har inte nyttjats pa basta sdtt men
omsorgen har forbattrats i vissa avseen-
den exempelvis lakemedelsbehandlingen
for de dldre. Fortsatt arbete kravs.

Comfort Shield

Barriartvattlappar

Ger ett allt-i-ett-skydd som forebygger och hjalper
mot inkontinensrelaterade hudinflammationer
som ofta leder till trycksar.

ade pA att hilla huden torr ach
ren med hjilp av inkomtinenstvitUappar hos inkontinenta paticnten”
- Professor Christina Lindholim, om resultatet p& Dalens sjukhus

1. Sluser 5, Conststency Is the key tor troating severe perimeal dermatitls due to incontinence, Foster prosonted at
the Clivical Syampusivin on Advances in Skin and Wound care (ASWC), Lay Vegas, NV 2005 Ol

Betaniastiftelsen

Valkommen till
hostens utbildningar 2015

Palliativ vard vid livets slut
Symtomlindring vid livets slut
Suicid - ett folkhalsoproblem
Barnet i den palliativa varden
Palliativ vardfilosofi inom demensvarden - fokus pa bemétande
Méotets och samtalets betydelse vid palliativ vard

Etikens fem redskap

Seminarierna vinder sig till Dig som méter ménniskor inom vird och omsorg
samt till Dig som arbetar inom kommuner, landsting, regioner, myndigheter,
niringslivet, kyrka/trossamfund och frivilligorganisationer samt ill politiker
och &vriga som ir intresserade.
Betaniastiftelsen bedriver non profit-verksamhet inom vird och omsorg
med sirskilt fokus pa utbildningar.

For mer information och anmilan: www.betaniastiftelsen.nu

Betaniastiftelsen, Mariatorget 10, 118 48 Stockholm

08-641 51 91, info@betaniastiftelsen.nu

Prevalon

Tryckavlastande stovel

En komfortabel stovel som haller
hélen totalt fri fran tryck och aven forebygger
droppfot/spetsfot samt rotation av benet.

Techno Medica AB

Krossgatan 15, 162 50 Villingby Tel 08-754 00 30 Fax 08 - 380199
E-mail: info@technomedica.se www.technomedica.se




IOPISSWS[PAIN

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
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N PALLLATTY YARD
SiP
Foreningen for Socionomer inom Palliativ Vard.
Hemsida: www.fsip.se

~

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

SFPY

SHIKSKATFRSKNR FOR PAL 1 IATIV OMVARDNAD

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

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

Underskoterskor for Palliativ Omvardnad
Hemsida: www.ufpo.se

Seklionen fiw

digtister inom cnluclogl

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

SJUKSKOTERSKOR
| CANCERVARD

Sjukskoterskor i Cancervard
Hemsida: www.cancervard.se

X
Y-
s

Fysioterapeuterna — Sektionen for onkologisk

och palliativ fysioterapi
Hemsida: www.fysioterapeuterna.se

8 Férbundet
Sveriges Arbetsterapeuter

FSA

Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter

Hemsida: www.fsa.se/Om-forbundet/Utskott/onkologi
ochpalliativvard
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Natverk for chefer och ledare i palliativ vard

Natverk for sjukhuskyrka och teologer inom

palliativ vard

SFPY

SHIKSKATFRSKOR FOR PAI1IATIV OMVARDNAD

Vipdminner om och hoppas fa méta manga medlemmar
och andra pé vara utbildningsdagar i Gavle 12-13 oktober
med temat Sar i kropp och sjal. Uppgifter om anmalan finns
pa var hemsida som du hittar under sektioner och natverk
pa www.swenurse.se

Programpunkter for
utbildningsdagarna

12 oktober

1700 Etiska problem i vardagen

Stefan Bergstrom, docent onkologi och Mats Johansson,
sjukhusprast, Gavle

19.00 Middag

13 oktoberkl. 8.30 - 16.00

Trycksar hos doende patienter
Maria Carlsson, docent och lektor, Institutionen for
folkhélso- och vardvetenskap, Uppsala universitet

Omvérdnad och behandling av maligna tumorsar
Susanne Dufva, specssk i onkologi, ordférande i SSiS

Vad blir resultatet nar svart sjuka cancerpatienter
far kvarvarande PTC dranage?
Eva Astradsson, sjukskoterska LAH Linkdping

Boklotteri, stipendieutdelning och diplomering

Ar det viktigt att férebygga trycksar?
Linn Akerblom, lakare Capio Geriatrik Nacka

Anhorig i kropp och sjdl
Marie Bengtsson, Anhdrigkonsulent

Tavling - Varldshospicedagen

Varldshospicedagen &r en dag for internationellt firande
som stravar efter att sprida kunskap och géra god palliativ
vard tillganglig for de som behdver. Arets tema ar "Hidden
lives/hidden patients”. Syftet ar att uppmarksamma att den
palliativa varden inte ar tillganglig for manniskor som lever
goémda, osynligt av egen vilja eller av tvang.

SFPO utlyser dven i dr en tavling for er som skapat ett
arrangemang eller aktivitet for att uppmarksamma Varlds-
hospicedagen i oktober 2015

Har du som medlem i SFPO deltagit i skapandet av en
aktivitet i oktober som uppmarksammat Varldshospiceda-
gen? Skicka da en rapport till SFPO fran aktiviteten med en
kort berattelse tillsammans med bilder frdn dagen sa har ni
chans att bli vinnare av:

1:a pris: Betald konferensavgift pa SFPO utbildningsdag i
var, 2016 (resa och uppehalle star vinnaren sjélv for).

2:a - 6:e pris: Medlemskap i SFPO for 2016.

Vilkommen med ert bidrag till tévlingen senast februari 2016!
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Presentation av ny
redaktionsmedlem

TEXT // EVELYN PESIKAN
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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 ror palliativ vard och
ska identifiera omraden dar palliativ vard behovs, uppmarksamma

Varfor har du valt att jobba med
pallrativ vard?

Inom den palliativen varden har vi formanen att se hela
manniskan, att anvianda vara medicinska kunskaper i for-

hallande till sjukdomsskede och den person som ar var pa-
tient. Det kraver en bred medicinsk kompetens, lyhérdhet
och kommunikationsférméga. Att jobba i team med andra
yrkesgrupper tilltalar mig ocksa valdigt mycket.

Vad dr det storsta problemet inom det
palliativa omradet idag?

Jag ser tva problemomraden. Inom varden upplever vi att
fler specialister inte avslutar behandlingar lingre. Aven
manga patienter som ar inneliggande pa en specialiserad
palliativ vardavdelning far fortsatt behandling. Jag ser
en tendens att vi anpassar oss, att vi &r mycket mer akti-
va vad galler utredning och atgiarder och har svarare att
stanna upp. Det finns en risk att vi tappar det palliativa
tdnkandet i livets sena slutskede.

Storsta problemet for patienten och anhériga kan verka
motsagelsefullt till det forst nimnda. Idag uppnar vi ofta
vart mal "Palliative care for life” och ett 6kande antal pa-
tienter kan leva ett ndgorlunda bra liv valdigt lange. Vart
mal- att patienterna lever med sa lite symptom sa lange
som mojligt och sedan “dor snabbt” ar svart for de narmas-
te att forstd. "Hur kan det ga sa fort”. Det kravs informa-
tion och kommunikation att det var det vi efterstrivade
och att det ar inte ar ett misslyckande.

Varfor dr tedskriften Palliativ Vard @
Sverige viktig?

Tidningen ar viktig for att framja palliativ vard i Sverige.
Det ar en tidskrift med bidrag fran alla yrkeskategorier
som jobbar inom den palliativa varden, sa dven har finns
ett helhetstankande. Tidningen ger nagot till dem som
jobbar i allman palliativ vard men ocksé till alla som job-
bar inom den specialiserade palliativa virden.

Hur vill du do?

Bra symptomlindrad och hyfsat klar i huvudet i min trad-
gard eller ndra havet med mina kédra runt omkring. Dis-
kussionen om man vill d6 hemma eller pa sjukhus upp-
fattar jag som lite idéfattig. Jag tror inte att vi kan avvisa
alternativa dodsplatser med att det &4r inte genomférbart
av praktiska skéil. Vi glommer att frdga och mojliggora.
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Namn och befattning:

Ulrike McLachlan, dverlédkare och lakarchef Hospi-
cekliniken Ersta sjukhus, Stockholm. Representerar
SFPM - Svensk Férening for Palliativ Medicin

Alder:
56 ar

Bakgrund:

Specialist i anestesi. Egen smartmottagning i Tysk-
land. Flyttade till Sverige 2003, jobbar inom palliativ
vard sedan 2004. Masters utbildning i "Palliative Care’
pa King's College London 2008/2009, Masters ut-
bildning i "Ethics in Cancer and palliative care” Keele
University 2011/2012. Den utbildningen ar det bésta
jag gjort under

mitt yrkesliv, ldrorikt, utvecklande och inspirerande.
Jag traffade kollegor fran hela varlden och larde mig

"

att man kan bedriva pallativ vard pa manga olika satt.

dessa samt initiera forbattring.

NRPV ska dven sprida information om palliativ vard till professionella
och allménheten samt delta i samhallsdebatten inom det palliativa

omradet. Las mer pd www.nrpv.se
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Posttidning B
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Asgatan 2, 153 30 Jarna

MaxXcare halavlastning

Perfekt form och komfort

Invacare® MaxXcare hélavlastning ger utmarkt
komfort for brukare med hdg risk att utveckla
trycksar. Halavlastningen kan aven anvandas som
ytterligare atgard for existerande trycksar pa halen
och vristen.

Invacare® MaxXcare hélavlastning minskar
smarta under langre perioder av sanglage samt
hjalper till att forhindra droppfot.

Invacare® MaxXcare hélavlastning ar en produkt
som bygger pa principen att avlasta med
inkapslad luft.

JUST NU till kampanjpris!
Kop 4 betala for 3!

Nu 1515 kr ex moms!

Uppge kampanjkod M-CARE13 vid bestallning

Kampanjen géller till 30 november 2015

www.invacare.se Maxxca re Yes, you ca-nf



