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Spaning pa palliativ vard!

Den 4:e Nationella Konferensen i Palliativ
Vard ar redan over - 800 deltagare samlades
i Malmo for att konferera, studera, disku-
tera, debattera, resonera med mera. Det ar
alltid givande att traffa s& manga inspirera-
de méanniskor med ett gemensamt intresse

- palliativ vard. Det var deltagare fran alla
landets 1an och regioner men flest forstas
fran Skane.

Ett av mélen med konferensen var att fa
igang dialogen och 6ka samspelet under de
olika programpunkterna for att béttre ta
vara pa de kunskaper och erfarenheter som
konferensdeltagarna har med sig. Vi tror att
det lyckades.

En som vi tycker spannande fraga stalldes
till konferensdeltagarna. Fragan géllde

den egna doden. Las om det intressanta
resultatet inne i tidskriften pa sid 14. Manga
som deltog i den nationella palliativa konfe-
rensen gjorde det for forsta gdngen —men
forhoppningsvis inte den sista. Pa fragan
om man kan ténka sig att delta i en liknande

Innehall

4. Tema: Spaning pa palliativ vard
6. Den palliativa vardens explosion.

8. Vilka lakemedel bor vara 10 i topp.

10. Hjartsvikt & Kol.

konferens i framtiden svarade 91 procent
jakande.

Nésta konferens halls 21 — 22 mars 2018

i Stockholm. Det blir hoga forvantningar
att leva upp till dd Malmo-konferensen
arrangerades sa utmérkt tillsammans med
Palliativt Utvecklingscentrum i Lund, Regi-
on Skane, Lunds universitet och framforallt
med stod av manga regionala, engagerade
medarbetare.

Att spegla alla programpunkter fran en
tvadagarskonferensi ett temanummer &r
inte sa létt. Vi har valt ut nagra av sessioner-
na och postrarna och vi far ocksa ta del av
synpunkter fran nagra av deltagarna som
var pa plats.

For att fa veta vad ni tycker om tidskriften
genomforde vi en lasviardesundersokning
under sen host och tidig var. Det viktigaste
budskapet till oss var att 88 procent léser
allt eller nastan allt i tidskriften — det tolkar
vi som mycket uppmuntrande! En samman-

22. Lasvardesundersokning.

stéillning av undersokningen finns att lasa pa
sid 22.

Var finns det specialiserad palliativ vard i
Sverige? Vilken kompetens och vilka professi-
oner finns det i olika team? Detta och mycket
mer gar nu att hitta p4 hemsidan www.nrpv.
se i den uppdaterade versionen av Palliativ-
guiden. I den sammanstillning som presen-
teras i tidskriften framgar det att vi har en del
kvar till jamlik specialiserad palliativ vard i
landet. Men vad innebér egentligen specia-
liserad palliativ vard? Det finns definitioner
men....de stimmer inte med hur verkligheten
ser ut. Detta bor diskuteras —vad, for vem
och pa vilket satt ska specialiserad palliativ
vard utforas? Vi kommer att dterkomma till
den fragan.

Trevlig sommar!
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Henrik Widegren
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Nu vill jag do

"Nu vill jag do” skrevs for ett dr sedan efter en av vira ONH-onkologronder ndr jag slogs av hur
dadliga vi dr pd att ge upp ndr vi behandlar patienter med till exempel cancer.
Solen gick ner och gamle Gunnar titta pa

Han hade blivit inlagd och han var 92

Hans fru var dod, han hade vark och ryggen va

Han lag och log och tankte: “Gode Gud, nu arj

Nu ar det dags. Nu vill jag do
Nu har jag gjort allt jag vill gora. Jag vill saga adjo
Nu ar det dags. Nu vill jag do!

Han sag hur doktorn talade bekymrat med hans son

y ntligen. Dom later mig falla ifran
Men doktorn sade: "Gunnar, du méa va en gammal man

Men jag ska fa dig frisk. Jag kommer gora allt jag kan”

Sa Gunnar fick fem nya mediciner att ta

Tre gé

nger omdagen innan ma

Men han la varje piller i en krukvaxt i €

Alla blommor dog, men gamle Gunnar le

Doktorn sa pa ronden, f te stod
“Tur du inte roker, for det skulle bli din dod
Sa Gunnar gjorde genast upp en borja-roka-plan

fem paket om dan

Men Gunnar bytte plats med grannen infor opration
Sa rumskamraten, han fick Gunnars hjarttransplantation

an han!”

e

Och Gunnar ténkte: "Yes, nu dor jag snabb:e
“k och vann

Men kt blev det sa att Gunnars granne g
For grannen fick en allvarlig bortstotningsreaktion

Och dog tva dagar senare i sin komplikation

Men Gunnar mindes Greven utav Montecristos trick

Och tankte: "Har ar vagen ut. Jag maste handla k

Nar grannen hade dott, sa bytte Gunnar plats igen

Och under tacket rullades han ner mot kulverten

Men nar dom var i hissen gick det inte enligt plan
-0r Gunnars gamle hals den borja klia som fan
Han hosta under técket och han satt sig upp och log

Men killen pa transport han fick en hjartattack och dog

Nar Gunnar kom tillbaka blev ett sant himla

Och doktorn fatta allt och blev beklamd och depressiv

S& Gunnar tankte att: "“Nu fér jag gora doktorn glad

Jag kommer ta alla tabletter fran och med idag”

Sa innan nasta maltid tdmde han snallt sin dosett
Och inte i sin krukvaxt utan i sin mun. Helt ratt
Men han visade sig ha lakemedelsallergi

Och svullna upp i halsen och sa var han plotsligt fril

Text/Musik: Henrik Widegren

Jag dr ONH-ldkare och foniater pd Skdnes Universitetssjukhus. Jag skriver och upptrdder dver

hela landet med ldtar som handlar om sjukvard och sjuk vard. Latarna ldggs upp pa min
youtube-kanal och jag har dven gett ut ett album, Sjuka sanger, som dr vdarldens forsta album

med enbart ldtar om sjukvdrden se www.henrikwidegren.se

Palliativ Vard - nr.2-2016 -

piea Anerred ed Surueds :ewa |, .



En ST-likares spaning pa framtiden.
; . Den palliativa vardens explosion

s TEXT // LINN AKERBLOM

’

Den palliativa vardens framtid? Vad tanker jag, blivande specialist i geriatrik, som bara har liten erfarenhet av den

* palliativa varden? Jag tanker: Vaxa. Den palliativa varden kommer att vaxa - explosionsartat.

v

BEFOLKNINGSMANGDEN o¢kar. Enligt Statistiska centralby-
ran kommer vi att vara 13 miljoner manniskor i Sverige ar 2060.
* Aven livslingden 6kar och andelen personer éver 80 kommer
2060 att vara fem ganger fler 4n nu. Redan nu har nastan varan-
nan svensk en kronisk sjukdom och var fjarde person har minst
tva kroniska sjukdomar. Om vi multiplicerar antalet personer
med antalet sjukdomar far vi en ndrmast exponentiell 6kning av
det palliativa vardbehovet och dessutom ar tillgangen till vard
ilivets slutskede ojamn idag och det finns ett stort behov av en
utbyggd och mer likvirdig palliativ vard over hela Sverige.
Hur ska vi fa den palliativa varden att vixa pa rétt satt? Jo,
genom infiltration, PR och teknik.

Infiltration

Det palliativa forhallningssattet, med medicinsk kunskap och
helhetsvard, maste tranga in pa akutsjukhusen.

Jag arbetar nu som ST-lakare pa sidoutbildning pa ett av Stock-
holms storre akutsjukhus. Hiar pAminns jag néstan dagligen

om behovet av 6kad kunskap om palliativ vard. Det 4r manga
patienter som vardas pa akutsjukhus i livets slut. Kunskap om
vard i livets slut brister, palliativa likemedel finns endast delvis
och det saknas ofta goda forutsattningar att inkludera nérstaen-
deivarden. Att overfora patienter till palliativa enheter édr ofta
inte lagligt da patienterna ar for skora. Den palliativa varden ska
in pa akutsjukhusen, vi méste infiltrera!

Infiltrationen kan ske pa flera plan, exempelvis med hjilp av
palliativa konsulter/konsultteam som dagligen tar sin rond pa
akutsjukhusens vardavdelningar. Det krivs ocksa en allmént
okad palliativmedicinsk kunskap, kurser i palliativ vard maste
inga i alla vardyrkens grundutbildning och redan utexaminerade
kollegor ska erbjudas fler foreldsningar och utbildningar. Dessa
utbildningar ska vi, med intresse for palliativ medicin, halla i. Vi
maste alltsd hugga i mer nu, missionera och infiltrera.

PR

Vi maste gora oss synliga och stéirka vart signum. Jag var pa den
4:e Nationella Kongressen i Palliativ vard, vi var 800 personer.
Inte ens jag visste att vi kunde samla sd manga.
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Och vi maste hjalpa till.

OFTAFARJAGpi akutsjukhuset informera kollegor om palliativ
vard, om maojligheter att remittera till specialiserade palliativa
vardavdelningar och hemsjukvard samt beritta vad varden kan
erbjuda. Nar jag talar med patienter och andra personer i min
néarhet ar det fa som vet att palliativ vard existerar.

Hur ska vi vixa om alltfor fa, inraknat patienter, remittenter
och politiker, vet att vi finns och kanner till vara styrkor? Inom
sjukvarden och hos vara kollegor kommer kunskapen att 6ka
genom infiltrationen. Men dven politiker maste upplysas. Strang,
First, Fridegren och ni andra gurus - har ni en lobbygrupp?
Eller ska vi nykomlingar fixa?

Kanske ska vi dven fundera éver var benamning, ordet pal-
liativ 4r inte ett 14tt ord for allménheten att forsta och patienter
stéller sig ofta fragande till en borjan, ska vi byta namn for att na
ut battre?

Som del i att starka var specialitet maste dven maojligheten for
oss inom den palliativa varden att bli specialister inom vart
gebit underlittas. Om tva ar vill jag ha en pabyggnads-ST inom
palliativ medicin - gar det? Aven foérutsittningar for forskning
maste forbattras, FoUU-enheter behovs pa fler klinker runt om
ilandet och forskningen maste ga att kombinera med klinisk
tjanstgoring.

Tekniken

Tekniken kommer att mojliggora vard till fler patienter och
frigora tid for samtal och ndrvaro. Nar jag infor denna spaning
fragade mina mer erfarna overlidkarkollegor om framtiden talade
de alla teknik. Det ar appar som underléttar journalféring och
egendiagnostik; det dr robotar som exempelvis skoter patien-
ternas nedre toalett; det &r apparater som scannar patienternas
sjukdomar och direktdesignar de palliativa l6sningarna.

Jag tror att de har rétt, tekniken kommer och den kommer att
underlitta far oss att ge vard till fler. Men det jag tinker mest

ir att tekniken kommer att mojliggora ett fokus pa det som den
palliativa varden &r biést pa, att se helheten kring patienterna
och deras familjer, att vi kan behalla fokus pa den palliativa
medicinens alla fyra dimensioner. Tekniken kommer att ge oss
mer tid for samtal och ndrvaro. Och genom att vi har tid for de

Vi maste gora 0ss 2
synliga och starka -

vart signum ,, L

sociala och existentiella delarna av den palliativa varden kommer
vi att starka var position och dirmed visa pa Sveriges stora behov
av god vard i livets slut - och vi kommer att vixa. .

ALLTSA: Vi méaste hjilpa till i expansionen, vi méste infiltrera,
lobba och ta hjalp av vad tekniken kan ge oss. Och om vi borjar nu

kan vi med stolthet siga . )
— Valkommen framtiden.

Valkommen den palliativa
vardens explosion!

- Linn Akerblom
o ST-lékare i geriatrik, Capio, Nacka

v ¢
& .
. 4
. ? s & o
. % . 3 -
" ey
® &
N
v * L

Svenska Palliativregistret

Du vet val om att du kan prenumerera pa
rapporter fran Svenska Palliativregistret for
att folja resultatet for din verksamhet?

En gdng per kvartal far du en rapport med diagram och
kommentarer.

Du har kostnadsfri tillgang till trycksaker som tillhandahalls
av palliativregistret.

En fri plats pa ndgon av registrets regionala konferenser.

Ett abonnemang pa rapporter kostar 3000 :- / dr exklusive
moms.

Anmélningsformular for att teckna abonnemang och mer
information finns pa www.palliativ.se

o

polllohv

EGISTRET

Svenska

Specialistsjukskoterskeprogrammet

- inriktning palliativ vard, 60 hp
Studieform: halvfart/distans/uppdragsutbildning
Programstart: 8 september 2016

Master of Science in Nursing

- Palliative Care, 60 HE credits
Study period: One year, full-time studies
Educational design: Campus-based studies
Program start: August 24, 2016

Language of instruction: English

www.shh.se/utbildningar
info@shh.se
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Vilka likemedel bor vara tio

i topp i1 Sverige?

Kloka listan i palliativ vard - finns den?

TEXT // GUNILLA LUNDQUIST & STAFFAN LUNDSTROM

UNDER DE SENASTE AREN har viktiga likemedel vid palliativ
vard i livets slutskede diskuterats i det nationella vardprogram-
met, Socialstyrelsens kunskapsstod och nationella riktlinjer.
Det finns dven med i Palliativregistrets fragor sedan starten
2005. Amnet har studerats internationellt och IAHPC- Interna-
tional Association for Hospice and Palliative Care, har pa upp-
drag av WHO identifierat de vanligaste symtomen hos patienter
i palliativ vard och presenterat en lista pa "Essential Medicines
for Palliative Care”. EU-projektet OPCAREY presenterade 2012
en lista pa de fyra viktigaste likemedlen vid vard de sista dagar-
nailivet.

Som underlag for seminariet p& den 4:e Nationella Konferen-
sen for Palliativ Vard - De 10 vanligaste lakemedlen - beslot vi
att gora en kartliggning. Vi var intresserade av de 10 viktigaste
lakemedlen, grupper av likemedel som anvands inom palliativ
vard i livets slutskede idag, for vilka symtom de anvands och
vi studerade forekomsten av rekommenderade ldkemedel och
generella ordinationer pa den egna arbetsplatsen.

Vi definierade livets slutskede som: "Nar doden ar oundviklig
inom en 6verskadlig framtid”, vilket innebar att det finns en kort
tid kvar i livet, kanske nagra timmar, dagar, veckor eller ména-
der. Denna definition finns savil i kortversionen av nationella
vardprogrammet som i EAPC:s White Paper on standards and
norms for hospice and palliative care in Europe.

En webbenkit, via verktyget SurveyMonkey skickades ut till
SFPM:s medlemmar som ar lakare, SFPO:s medlemmar som ar
sjukskoterskor och i 11 1an fran norr till syd till MAS:ar som ar
medicinskt ansvariga sjukskoterskor i kommunerna. Dessutom
till processledare i RCC- regionala cancercentra och ansvariga
pa palliativa utbildnings- kompetens- och utbildningscentra
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runt omilandet. Cirka 1000 enkéter skickades ut och vi fick 542
svar.

VI FICK SVAR fran samtliga 1an och majoriteten, 56 procent

av de som svarat, var sjukskoterskor. Andelen likare var 22
procent och 16 procent av svaren kom fran MAS:ar. Mer én hilf-
ten hade arbetat inom palliativ vard > 10 ar och drygt halften
arbetade inom specialiserad palliativ vard. En fjirdedel arbetade
inom kommunala verksamheter. I 80 procent av svaren angavs
att det fanns en lista pé arbetsplatsen med rekommenderade
likemedel for palliativ vard i livets slutskede men generella
ordinationer endast for 45 procent.

I kommentarerna framkom tydligt att individuella ordina-
tioner till patienten var det man efterstravade, vilket ocksa
deltagarna i seminariet pa nationella konferensen i Malmé beto-
nade. Pa fragan "Tio likemedel du absolut inte vill vara utan vid
palliativ vard i livets slutskede och for vilka symtom du anvander
dem” toppade foljande fem listan.

. Midazolam - oro/angest, sedering, rastloshet, kram-
per, dodsangest, forvirring, andnod, delirium,muskel-
avslappning.

e  Robinul -rossel, andnod, slembesvir, koliksméartor,
hypersalivation, sekretionshdmmande.

o Morfin - smirta, andnod, angest, hosta.

e  Haldol -illamaende/krikningar, oro/angest, konfusi-
on, delirium/hallucinationer.

e  Furosemid - lungodem/svikt, 6dem, urvitskning,
rosslingar.

SPECIALISTLAKEMEDEL SOM NAMNDES var bland annat
propofol, metadon, ketamin, octreotid och buscopan.

Det resultat vi fick stdimmer vil éverens med de rekommen-
dationer som finns i nationella riktlinjer, vardprogram och
Palliativregistret vilket kan tolkas som att dessa riktlinjer
natt ut i verksamheterna. Svaren stdmmer dven bra med de
internationella riktlinjer som finns. Betraffande anvandning av
antikolinerga lakemedel vid terminalt rossel saknas tillforlitlig
evidens men preparat anvinds dnda relativt frekvent.

Undersokningen visar pa behovet av fortsatta studier av
vilka specialistpreparat som anvinds inom den specialiserade
palliativa varden, 6kad kunskap om och utbildning kring dessa
preparat samt forskning for att fa fram evidens for dess anvand-
ning vid palliativ vard i livets slutskede.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

i Gunilla Lindquist
Med lic, dverldkare,

Palliativa teamet Ludvika,
diplomerad i palliativ medicin

Staffan Lundstrom

Med dr, dverlédkare,

Palliativt Centrum och FoUU-enheten
vid Stockholms Sjukhem

enik

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

Patienter med aterkommande ascites och
pleuravatska vill slippa symptom och

upprepade ingrepp.

PleurX® produkter erbjuder en siker,

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

Kontakta oss garna for mer information.

Mail: info@fenik.se
Telefon: 0456-820004

www.fenik.se
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Hjartsvikt och KOL

TEXT // JAN HALLSTROM

DEN SPECIALISERADE PALLIATIVA VARDEN idag ér till stora
delar uppbyggd for att omhénderta patienter med ett "cancerfor-
lopp” med en tydlig 6vergang fran kurativ till palliativ malsittning
med varden.

Studier har visat att behovet av symtomlindring vid hjartsvikt/
KOL i en palliativ fas ar lika stort som for cancerpatienter men att
tillgangen ar samre. Det finns ett behov av forbattrad symtomkon-
troll i livets slutskede for denna grupp. Det dr viktigt att inse att
den palliativa varden kan tillféra mycket kunskap dven tidigt i den
obotbara sjukdomens forlopp och att det inte bara galler cancer-
sjuka.

Sedan 2002 har WHO betonat att den palliativa varden ar till-
lamplig i ett tidigt sjukdomsskede, tillsammans med andra terapier
som syftar till att forldnga livet. Det inkluderar dven de
undersokningar som behovs for att battre forsta och
ta hand om plagsamma kliniska komplikationer.

Gransen mellan kurativ och palliativ
intention har blivit en allt tjockare "grazon”.

Patienter med grav hjartsvikt och/eller KOL
skiljer sig pa flera sétt fran cancerpatienter
i det palliativa skedet av sjukdomen. Ur ett
onkologiskt perspektiv ar hjartsvikt/KOL
alltid en sjukdom med palliativ behand-
lingsintention.

Sjukdomsforloppet ar ofta oberakneligt
och kan beskrivas som en "berg- och dalba-
na”. Forloppet ar ett kontinuum, det ar svart att
hitta tydligt definierade vagskél och det ar svart
att identifiera tiden for ett brytpunktsamtal. Det ar
darfor viktigt att den palliativa varden for dessa patienter kan
erbjudas tidigt i sjukdomsforloppet.

Brytpunktssamtal

"Skulle jag bli forvanad om patienter lever om 6 -9 manader?” Om
svaret ar ja pa den fragan s ar det sannolikt tid for ett brytpunkt-
samtal. Ibland tanker jag det som det "nést sista” brytpunktsam-
talet.

Min erfarenhet av brytpunktsamtal vid hjartsvikt/KOL &r att
det sker mycket sent i sjukdomsforloppet. I basta fall nagra veckor
innan patienten avlider och manga ganger endast nagon vecka
innan patienten avlider.

Brytpunktsamtalet bor ske vid en tidpunkt da forandringar i
halsotillstandet medfor forandrade forutséittningar for aterstaen-
de livslangd. D4 ar tiden for sjukvarden att ta stdllning till vad vi
bor gora i forhallande till vad vi kan gora for patienten. Det ger oss
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dven en mojlighet att bli medvetna om patientens och de nérstaen-
des onskemal om den fortsatta varden.

Om vii framtiden ska kunna skapa god palliativ vard for denna
grupp maste vi forandra vart sitt att tinka pa brytpunkt som en
"startpunkt” for inséittande av palliativ vard. Vi méste inse att pal-
liativ vard dr ndgot som ska in tidigt i sjukdomsforloppet och sedan
finnas med som en integrerad del i den fortsatta varden. For att
kunna leva upp till detta maste allmin palliativ kompetens finns i
alla delar av vardkedjan och stottas av specialiserade konsultteam
som gar in da det lokala teamets kompetens inte racker till. Vad
galler hjdrtsvikt finns studier fran vart land som visar att detta gar
att uppna dven pa ett kostnadseffektivt satt.

ISAMBAND MED den 4:e Nationella konferensen i palliativ vard
i Malmo i mars 2016 var undertecknad ansvarig for en dis-
kussion kring patienter med KOL/hjartsvikt. Samtalet
hade fokus pa hur vi ska organisera den palliativa
varden for denna patientkategori i framtiden.
Flera goda exempel gavs fran deltagarna pa hur
viiolika delar av landet har hanterat utmaning-
en att integrera KOL och hjartsviktspatienter i
den specialiserade palliativa varden. En av de
viktigaste slutsatserna blev att vi inte behover
“uppfinna hjulet” var och en pa sitt hall utan i
stallet uppmuntra till att ta kontakt och besoka
varandra och ldra av varandras erfarenheter.

ETT CITAT PA engelska, som jag avslutade diskussio-
nen med, kanske kan vara en mélsédttning infér det fortsatta
arbetet med att integrera KOL/hjartsvikt i den palliativa varden,;
Living until you die and access to good enough care in whatever
bed you die in. Lev tills du dor med god vard oavsett i vilken sang
du dér.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Jan Hallstrom
Overlakare, Diplomerad i Palliativ Medicin,
Palliativ véard och ASIH, Angelholm
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Doendet ur olika sjukdomsperspektiv

Sjukdomsforloppet ar olika vid cancer, hjart- och lungsvikt, demensssjukdom eller dlderssvaghet. Forloppet vid livets slut dr
dnda likartat men den enskildes och de narstaendes situation och behov kan givetsvis variera.

Hjartsvikt/KOL/"multisvikt”

Hoég

Livets slut

v

Tid

Overgripande bild av sjukdomsférloppet vid olika
sjukdomar representerat som en linje éver tid med
minskande funktionsgrad hos individen. Bryt-
punkten till livets slutskeden kan vara olika tydligt
markerad vid olika diagnoser.

Palliativ Vard - nr.2-2016 - 11

pIea anerred ed Surueds ‘:ewa ], ‘



pIea anered ed Surueds :ewia], .

Minniskans grundliggande behov
- den femte hornstenen

TEXT // BIRGIT RASMUSSEN

Vart har kunskapen och intresset for omvardnad i relation till manniskans grundlaggande behov tagit vagen?
De grundlaggande behoven kan vara helt avgérande for att uppratthalla vardigheten nar man ar svart sjuk och
ddende, och de ar aven viktiga fér de narstaende. Det ar svart att vara nara en sjuk som luktar illa ur munnen
eller ur den andra anden. Min undran om vart dessa behov har tagit vagen blir mer pataglig sett i ljuset av den
fantastiska utvecklingen som den palliativa varden i Sverige har genomgatt under de senaste decennierna.

NUMERA FINNS DET ENLIGT Palliativguiden mer
an 1560 olika verksamheter runt om i landet som
erbjuder specialiserad palliativ vard. Det finns ett
Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i li-
vets slutskede samt Socialstyrelsens termbank som
bland annat definierar palliativ vard, ett Nationellt
vardprogram for palliativ vard 2012-2014 — det
kommer en uppdaterad version 2016 och palli-

ativ medicin har blivit en ny tilliggsspecia-
litet for lakare. Dessutom finns Nationella
Radet for Palliativ Vard och regionala
palliativa néitverk och den 4:e Nationella
Konferensen i Palliativ Vard har precis gt
rum i Malmo med 800 deltagare.

Pa konferensen presenterades 76 intressan-
ta abstrakts, men bara ett fatal handlade
direkt om patientens grundlidggande behov,
som till exempel somn och avslappning.

Detta ar ju mérkligt eftersom omvardnad av doende
ménniskor historiskt sett alltid har varit ett kirnomrade i sjuk-
skoterskans arbete. Denna personliga och palitliga omvardnad
som hjdlper manniskor med deras grundldggande dagliga behov
och aktiviteter nir de saknar styrka, kunskap eller vilja att
genomfora dem utan hjalp. Men idag dr omvardnad relaterad till
de grundldggande behoven varken hogprioriterad i forskning,
utbildning eller i diskussionerna om palliativ omvardnad och
vard och namns 6ver huvud taget sallan. Hur har det blivit sa?
Har kommer ett par vaghalsiga reflektioner.

I'samhallet i dag ar den friska och vackra kroppen idealet
och den svart sjuka kroppen och dess utsondringar har ligre
status. Det speglas i bilden av att det ar latt och inte kraver
nagon sarskild utbildning att hjalpa till med de grundlaggande
behoven.

DET ANSES ATT VEM SOM HELST KAN TVATTA, servera
mat, hjalpa pa toaletten, torka upp spyor, tvitta en mun eller
vanda en patient i singen. Men det dr ingen enkel sak att till
exempel ta hand om en patients mun. Det kraver kunskap och
handlag och dr beroende av om patienten ar ett litet barn, en
vuxen, en person med svar demens eller en som har cancer i
munnen. Det dr bade komplext och sofistikerat att hjilpa svart
sjuka och déende ménniskor med deras grundlaggande behov.
Och vilka ar det som i huvudsak hjilper den déende patienten
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med de grundldggande behoven, jo underskoterskoroch vard-
bitraden och vilket jobb dessa kollegor utfor! Samtidigt
speglas bilden av att det inte dr betydelsefullt bade nar
det géller utbildningens langd och 16n. Som sjukskoter-
skor har vi en hogre utbildning och 16n, men i det vardagliga
arbetet verkar det som att de tekniska och mediciniska
aspekterna av varden ofta prioriteras hogre d4n de mer
grundlaggande fysiska behoven. En fundering blir dar-
for hur vi som sjukskoterskor tar ansvar for, hjalper
och stodjer underskoterskorna om vi inte sjélva
har evidensbaserade erfarenheter och kunskaper
som stod for omvardnadsatgiarderna?

KANDET VARA SA att var forstéelse av
den palliativa varden, som vilar pa de fyra
hornstenarna: Symtomkontroll, Samarbete
i ett méangprofessionellt team, Kommunikation
och relation, Stod till narstaende, dr for snav och blir som en
barriar? Behover de fyra hornstenarna utvidgas (Lundh Hagelin
m.fl., 2013) och inkludera dven de grundliggande behoven?

Pa sa sitt skulle dessa livsviktiga behov for patienter och
deras nérstaende fa den prioritet som dr nodvandig for att vi ska
kunna utveckla evidensbaserad kunskap och fardigheter. Ett
aterkommande argument mot detta dr att omvardnad i relation
till de grundliggande behoven ingar i hornstenen; Symtom-
kontroll. Och sé ar det givetvis till en del, men det omfattar ju
sd mycket mera. Att inte kunna ga pa toaletten eller att inte ha
ork att tvitta sig sjalv ar ju inte ett symtom som ska lindras eller
forebyggas, det ar grundliggande dagliga behov som vi hjalper
manniskor med for att 6ka vilbefinnandet och understédja deras
vardighet. Och det kraver erfarenhet och evidens och ytterliga-
re en hornsten.

Artikeln med referenser finns pa www.nrpv.se

Birgit Rasmussen

Professor i omvardnad med inriktning mot palliativ vard,
Inst for hélsovetenskaper, Lunds universitet Palliativt
utvecklingscentrum, Region Skane

Det kan vi besluta imorgon

TEXT // EVELYN PESIKAN

-Vi har sett hur fel det kan bli nar ddende patienter inte far ett riktigt brytpunktssamtal. S& mycket onddig oro, sa
manga fragor fran anhoriga. Det behdvs mer samarbete i hela vardlaget for att undvika otydlighet och otrygghet.

brytpunktssamtal, det ar ju till oss de
kommer med sina fragor. Eftersom var-

som géller blir det mycket forvirring och
otrygghet for alla. Stimningen blir dalig
helt enkelt om det inte finns nagon tydlig
inriktning pa varden, siger Daniel Ek

SA SAGER specialistsjukskoterskorna
Daniel Ek och Sara Toresson pa kirur-
gavdelningen pa Ostersunds lasarett som ken patienten eller anhoriga vet vad
vann pris for sin poster "Det kan vi beslu-

taimorgon” pa Nationella konferensen. och Sara Toresson som hoppas att deras

Bada tva har arbetat linge som projekt ska leda till en 6kad medvetenhet

sjukskoterskor pa kirurgen och bada ar hos ldkarna om vikten av brytpunkts-

fardiga med sin specialistkompetens. samtal.

Den prisbelonta postern dr baserad pa
VIHOPPAS OCKSA pa att samarbetet

inom vardlaget ska forbattras. Vi tror att
det skulle vara bra att lata sjukskoterskor
vara med under brytpunktssamtalet, si-
ger bada och berattar att de fatt mycket
uppskattning for sitt specialarbete men
att de dnnu inte lagt marke till nagra

fokusgruppsintervjuer med atta sjuksko-
terskor fran andra kirurgiska vardavdel-
ningar - och materialet dr ocksa en del
av den aktuella magisteruppsats som de
skrivit tillsammans.

- Bakgrunden ér att vi ville undersoka
hur det fungerar med brytpunktssamtal

stora forandringar pa det har omradet pa
sin egen arbetsplats.

for de patienter pa kirurgavdelningar-
na som gar in i sen palliativ fas. Vi har
béada erfarenhet av att s mycket kan ga
snett om lakaren inte har haft ett tydligt

Daniel Ek och Sara Toresson

Kan du garantera ratt
kompression vid lindning?

Studier* visar pa stora variationer i kompression
vid konservativ lindning.

Med justerbara bandage fran medi far du konsekvent

exakt ratt kompression. Varje gang. Det ar dessutom
korrekt avtagande. Oavsett om det dr du eller brukaren
sjalvsom applicerar bandaget.

ankle circumference

Kontakta oss om du vill ta del avstudierna eller veta mer
om circaid juxtacures. Lds mer pa www.medi.se

www.medi.se medi. | feel better.
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Har du nagon gang tankt pa din
egen dod?

TEXT // REDAKTIONEN

Med utgangspunkt fran Cicely Saunders utsaga: Forst maste du veta var du har din egen dod innan du kan hjalpa
andra — stallde vi nagra fragor till deltagarna pa den 4:.e Nationella konferensen i Palliativ Vard

FLERA SVAR KUNDE limnas och det fanns dven maojlighet att
lamna kommentarer. 87 procent av dem som svarat var kvinnor
och tolv procent man. Det speglar ganska vil konferensens
konsfordelning. Fyra hade svarat annan och lika méanga svarade
inte pa fragan om kon. Medelaldern hos dem som svarat var 48
ar, denyngsta var 22 ar och den dldsta 74 ar.

48 hade kombinerat tva eller tre svar. Vanligast var God palliativ
vard hemma/Do6 pa sjukhus som kombinerats av 21 och God pal-
liativ vard hemma/Lakarassisterat sjalvmord hade kombinerats
av 19 deltagare.

87 hade lamnat kommentarer till frigorna: det beror pa...,
under forutsdtining att..., med tanke pd diagnos..., med tan-
ke pad familjen..., kan inte veta nu..., kommer alt dndras...
kommentarer dven till bristande alternativ och formuleringar pa
fragorna. Nagra namnde sarskilt likarassisterat sjalvmord om
det blev for ett for svart och utdraget sjukdomsforlopp.

Anna Lindblad, forskare pa Karolinska Institutet, skickade
2007 en enkit till allmdnheten med bland annat fragan om sy-
nen pa lakarassisterat sjalvmord. Av de 51 procent som svarade
pé enkiten var 73 procent positiva till likarassisterat sjalvmord.

Det gér inte att jimfora vara tva undersokningar - men det
vicker fragor. I Anna Lindblads undersokning hade en majoritet
en tillatande attityd till ldkarassisterat sjdlvmord bland allmén-
heten och motsvarande siffra for 1akarna var 34 procent. Unga
lakare var mer emot 4n dldre.

MEN MAN KAN undra om det kan vara sa att de som arbetar

i den palliativa varden vet vad som kan erbjudas nar det galler
symtomlindring och att det darfor inte dr lika aktuellt med
lakarassisterat sjalvmord? Till exempel palliativ sedering som en

i Malmoé i mars i &r om deras syn pé sin egen dod.

Via konferens- appen svarade 316 av de 800 deltagarna pa fragorna:
¢ Har du ndgon gang tankt pa din egen do6d?

e Om du far veta att du har en obotlig sjukdom och skulle ha mdjlighet
att paverka ditt déende. Hur skulle du vilja d&?

mojlighet nir det blir for svart. Eller kanske dr det den palliativa
etiska plattformen om att varken férlanga eller forkorta livet som
blir betydelsefull i detta sammanhang? Eller ar det kanske helt
enkelt ett onsketdnkande? Skillnaden i uppfattning blir kanske
inte lika stor om man stéller fragorna exakt likadant?

Som sagt, det viacker fragor.

Har du nagon gang tankt pa din egen dod?

Ja ofta 193 61%
Négon gang 120 28%
Villinte 2 1%

Om du far veta att du har en obotlig sjukdom och skulle ha méjlighet

att paverka ditt déende hur skulle du vilja d6? Flera svar ar méjliga.

God palliativ vard hemma 277 75%
D6 pa sjukhus 28 8%
Lakarassisterat sjalvmord 29 8%
Vet ej 36 10%
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RoOster fran konferensen

Enkétsvar fran nagra av deltagarna

Ulrika Gardsback
sjukskoterska och

verksamhetschef
vid kliniken for palliativ
vard i Dalarna

"Jag har arbetat med palliativ vard i 16 ar.
Jag halkade mer eller mindre in i det har
yrket pa ett bananskal efter att bland annat
ha arbetat som kallskdnka och senare pa
ett dldreboende i kommunen.

Detta var min forsta konferens sa visst
tyckte jag att det var spannande. Jag ar
glad att jag fick erbjudande av min chef om
att delta. Man borde fa ga pa sadant har
lite dd och da. Det basta var att fa se att det
ar sd manga som tycker om att jobba med
palliativ vard. Man kan ibland kanna sig lite
udda pa ett stort akutsjukhus dar det ska
raddas liv till varje pris, nar man talar om att

"Vad som var bast med konferensen?

santa nyheter, forskning, forelasningar.

har konferens ar viktig. Det blir ett forum

Svart att sdga att en enstaka foreldsning for att samlas, skapa nya kontakter, ta
var bast, det var under dagarna manga ldrdom av varandra samt fa med sig ny
olika bra sessioner med manga intres- kunskap att férmed|a i sin verksamhet.

Det &r dven viktigt att fa en be-

Det basta for mig personligen var fore- kraftelse pa att viinom var klinik ar pa
[dsningen om sjdlvmedkansla. En mycket  ratt vdg och att vi har kommit langt nar
professionell foreldsare som fick framett  det galler den specialiserade palliativa
viktigt budskap i dagens “tuffa” varld. varden och dess innehall, kompetens
Bade konferenslokalerna och boendet och utbyggnad.”

var bra. Jag tycker verkligen att en sddan

fick en wow-kansla, att de har manniskorna
forstar precis vilka situationer man stalls
infor varje dag. De forstar vad jag pratar om
och det @r en bra kansla att fa bekraftat att
man dr inne pa ratt spdr, att vi gor ratt.
Jatteviktigt att ha konferenser. Att fa ta
del av varandras erfarenheter, ta med sig
lite nya idéer och som sagt att fa bekraftat
att man dr inne pa ratt spar. Det ar ldrorikt.
Det sémsta var att det ar sa fa under-
skoterskor som foreldsare, typ inte en enda.
Det saknade jag. Att fa ta del av en under-

skoterskas vardag och de etiska dilemman
vi stalls infor varje dag hade varit intressant

"Detta var min fiarde konferens. Den forra ledde
till att vi skapade ett natverk for skapande i
palliativ vard. Det basta med den hdr senaste
konferensen var att fa vara tillsammans med 800
personer som ar intresserade av palliativ vard.

Vi blir fler for varje konferens som brinner for
detta, mycket uppmuntrande. Det &r viktigt att
traffas och fylla pa kunskaper, utbyta erfarenhet-
er, ta del av ny forskning, bli stimulerad att arbeta

vidare mot hog kvalitet i palliativ vard.
Lardomar att ta med hem: En intressant
presentation av poster angaende sjukgym-
nasters insatser for patienter i palliativ vard.
Att en insats har manga underliggande syften;
fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt. Jag

som arbetsterapeut blev stimulerad att forsoka AgnetaEricson
beskriva arbetsterapeutiska dtgarder ur samma arbetsterapeut,
perspektiv”. Palliativa teamet

Kungsbacka

och palliativ medicin,

Beti Trajcevska-Gunnarsson

"Jag dr valdigt glad att jag hade majlighet att
delta i konferensen. Innehdllet i programmet var
varierat och hade precis den dar kanslan att man
hade velat vara pa flera stéllen samtidigt och det
tycker jag dr ett bra matt pa ett bra innehall.
Foregen del ér jag glad att jag fick mojlighet
att berdtta om Betaniastiftelsens satsning bade
pa en nationell kostnadsfri webbutbildning i pal-
liativ vard utifran Socialstyrelsens riktlinjer, samt

Av det jag tog del av var Anders Castors forelds-

Johan Sundel6f
overldkare, specialist i geriatrik

ning om kulturella skillnader den som tillférde
mest ny kunskap fér mig personligen.

Betaniastiftelsen

vara kostnadsfria kortforeldsningar i palliativ vard.

Just ja, Agneta Lagercrantz féreldsning om
empati med sig sjalv och sina begransningar var
ocksa valdigt bra. Sjalvmedkénslan som tanke var
ny och tilltalande fér mig. Det var som en verbal
kram som jag tror manga uppskattade och som
ocksa hade glimten i 6gat!

Konferensen ar oerhort viktig som ett led
i standig fortbildning och uppdatering. Det ar
ocksa angeldget att belysa att det behdvs ytter-
ligare nationell forskning inom palliativ vard. Fler
platser i Sverige skulle satsa pa FoUU - enheter i
palliativ vard.”

det arroligt att jobba med palliativ vard. och larorikt.”
Det dr naturligtvis ocksa viktigt men jag

har varit palliativt ombud lika lange. En
viktig arbetsuppgift for mig ar att utbilda
omvardnadspersonal pa 13 olika &ldre-
boenden i palliativ vard, mdnga vet inte
riktigt vad det ar.

Vihar ocksa ett aktivt kommunalt

Mehraneh Behrooz
kommunanstalld specialist-
sjukskoterska geriatrik, Inner-
staden Malmo

16 - Palliativ Vard - nr.2- 2016

"Jag har arbetat inom omradet i sex ar och

palliativt natverk med regelbundna tréffar.

underskoterska pa Palliativa enheten
avdelning 64 pa Hogsbo sjukhus/
Sahlgrenska

Det ar férsta gangen jag deltar pa en
sadan har konferens, min chef tipsade om
den och det ar jag glad for eftersom jag
tycker den var mycket givande.

Man har lart sig mycket, traffat manga
kollegor och kunnat utbyta idéer. Allt var
bra faktiskt, sarskilt foreldsningen om nar-
stadende som jag uppskattade mycket.”

"En sadan har konferens &r jatteviktig! Det ger
bade mojlighet att lara sig nytt och fa inspiration
och en mojlighet att knyta kontakter och lara av
varandra. Det ger ocksa en mojlighet att lyfta
blicken och se sin egen verksamhet, saval det
man gor bra som det som kan utvecklas och
forbattras.

Jag atervande till arbetet med starkt
sjalvfortroende och energi. Mest inspirerande
var seminariet om Do6Bra med saval spannande

forskningsfragor som forskningstekniker. Jag
upplevde att seminariet gav inspiration saval till
vardagen som att vaga ténka stort och vidare
sjalv. Ska bli spannande att folja resultaten fran
deras forskning.

Jag uppskattade ocksa féreldsningen/semi-

nariet om skattningsinstrument och da sarskilt Ida Holmstréom
genomgangen av IPOS som nyligen 6versatts. sjukskoterska,
Jag skulle gérna prova att anvanda det i verksam- Palliativvards-

heten dér jag jobbar." enheten Malmo

Fler roster pd ndsta sida
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Hanna Hellstrém
sjukskoterska, Palliativ-
vardsenheten, Malmo

"Jag har arbetat med palliativ vard i 45 ar
och har dessutom varit med om bygga
upp Sarcentrum i Blekinge. Konferensen
i Malma var mycket bra, vélordnad och
intressant. Det fanns ett stort utbud av
foreldsningar och dven om jag kanske
gjorde nagot felval sd ar jag valdigt nojd.
Skulle ju ha velat se en underskoterska pa
talarlistan, sa klart! Vi hoppas pa det till
ndsta gang.

Bast med konferensen: Trots att
foreldsningarna var manga sa fanns det
gott om tid for moten med kollegor samt
de viktiga utstaliningsbesoken vilket ger
en extra krydda till personlig utveckling.

Birgitta Eriksson

frisér och volontdr pa
Axlagdrden i Umed
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"Jag kommer fran Lulea och har arbetat
med palliativ vard hari Malmé i ett ar nu.
Detta ar forsta gangen jag ar med pa en
nationell konferens och det basta var alla
moten med kollegor fran hela landet.

En sadan har konferens ar viktig efter-
som den hjalper till att ge status till den
palliativa varden, den behéver hojas dver-
allt. Det hjalper en att lyfta blicken och se
en storre bild av det vi redan gor — och vad

Dessa konferenser ar véldigt viktiga for den
palliativa vardens utveckling i Sverige. Med
mina 45 ar i yrket har jag deltagiti manga
konferenser genom dren. Nu forst kdnns
det som om vi ndrmar oss ett forhalinings-
satt som kan leda till den "goda varden”,
som det sd lange har talats om.

Lardomar som jag tagit med mig hem
armadngal Jag vill sarskilt valkomna ut-
trycket att "tillata naturlig dod” nar specifik
sjukdomsbehandling inte langre ar mojlig.
Jag deltog i konferensen som ordférande
for UFPO och att utvidga mitt kontaktnat
var viktigt fér mig.”

"Jag arbetar heltid som frisor sedan 40 ar
och har varit verksam som volontar pa Ax-
lagarden i ca 13 ar. Fran forsta stund kande
jag att jag hamnat ratt nar jag kom dit. Jag
ar ddr varannan torsdag mellan 16.00 - 20.30
och en séndag i manaden. Jag hjélper till vid
middagen och fixar kvdllsfikat till gasterna
och deras besok.

Jag ar mycket tacksam Over att fatt vara
med pa en konferens som jag tyckte var
SA valgjord och givande. De som sett till
att allt fungerat sa bra ska verkligen ha en

man kan gora. Man kdnner sig uppskattad
och far pafylining av kunskap.

Vad jag framforallt tar med mig darifran
ar de olika erfarenheter jag har tagit del
av - hur mycket det skiljer sig i organisering
av och tillgang till specialiserad palliativ
vard beroende pa var man befinner sig i
landet. Det finns valdigt mycket att utveckla
och jag kdnner mig mer optimistisk efter
konferensen.”

Britt-Marie Stromqvist
specialistunderskoterska, arbetar deltid
pa Sarcentrum Lyckeby samt deltid pa
Blekingesjukhuset medicinkliniken.
Ordférande i UFPO sedan drygt ett ar.

eloge. Jag tyckte ALLT var intressant. Absolut
bdst var Agneta Lagercrantz.

Manga lardomar har jag tagit med mej
hem. Till exempel: De grundldggande be-
hoven-vad &r det vi inte ser? Etik. Musikens
betydelse. De narstdende. Och mycket
mer. Svart att séga ndgot som var samst
men om jag ska sdga ndgot sa var det nar

o,

nagon visade text pa “storbild” och sedan
|&ste samma text innantill fran sin dator.

Svart da att bli engagerad.”

Behover den palliativa

varden ett speciellt ledarskap?

TEXT // MONICA NILSSON

For den palliativa vardens utveckling, i en tid d& hjulen snurrar allt fortare
och vi maste kunna leda i standig férandring, d& befolkningen blir allt aldre
och det blir fler manniskor som behover palliativ vard, maste fragan stallas.

FORVANTNINGARNA INFOR semi-
nariet pa den nationella konferensen i
palliativ vard var att en grupp pa ca 25-
30 personer skulle dela erfarenheten om
att vara chef och ledare i den palliativa
varden. Det visade sig att ndrmare 180
personer var intresserade av amnet.

Att skapa motivation i standig forand-
ring dr den storsta framtida utmaningen
for oss chefer och ledare, nar vard och
omsorg hela tiden stélls infor nya krav
och ledarskapet blir en av de viktigaste
framgangsfaktorerna.

Som chef pa Dalens Sjukhus under 17
ar, i uppforsbackar och nerforsbackar
larde jag mig mycket om hur individer,
grupper och organisationer fungerar
samt vikten av gott ledarskap.

Nar Svenskt Naringsliv, Folkhélsoin-
stitutet och Arbetsmiljéforum nominera-
de 200 arbetsplatser i Sverige till Sveri-
ges bista arbetsplats blev vi vinnare.

D4 tittade man bland annat pa foljande:

o Ledarskap

o Medarbetarskap

o Kundnytta — Patient- ndrstaende-
intervjuer, om hur de upplevde
varden

o Sjukfranvaro hos personalen

e Ekonomi/Produktion

JAGFICK FORMANEN att tillsammans
med mina arbetskamrater pa den palli-
ativa enheten vinna ett drorikt pris. Det
var mycket stimulerande att en palliativ
vardenhet blev utsedd till Sveriges bésta
arbetsplats.

For forsta gangen under min tid som chef
stallde jag mig fragan tillsammans med
mina medarbetare - vilka faktorer har
gett oss mojlighet att na fram till dessa
goda resultat?

Har dr nagra av de faktorer vi kom fram
till:

° Ledar- och medarbetarskap.

o En kompass och véirdegrund
ledarskapet.

o Semajligheter istdllet for hinder.

o Ett gemensamt tydligt mal for
alla som arbetar tillsammans pd
enheten och att vi dr 6verens om
mdlen.

e Alla lika viktiga © teamet.

o Forhdallningssdtt och kommuni-
kation.

o Stdarka det som fungerar bra, ar-
beta vidare med det som fungerar
mindre bra.

o Fortroende - tillit.

. Frihet under ansvar - dd vdazer
alla om malet dr tydligt.

° Viktigt tillvara nya idéer.

Frustrationer, irritationer, trotthet finns
pa alla arbetsplatser och en bra arbets-
miljo dr ett evighetsarbete. Det duger
inte att sitta och gotta sig for att man har
fatt ett fint pris.

Nagra egna reflektioner:

Chefen dr en viktig person. Vilka vér-
deringar, attityder och forhallningssétt
formedlar jag som chef? Jag maste se
min egen roll. Det fungerar inte att vara

pa

ett sitt

mot patienter och

narstaende och pa ett annat siatt mot
personalen. Jag maste se min egen roll
som chef. Vi dr varandras arbetsmiljo och
tillstand smittar.

Hur ser forskningen ut pa detta
omrade?

Det finns mycket forskning om chefskap
och ledarskap och management-teorier,
dock valdigt lite om chefer i palliativ
vard.

Annika Norman fran Stockholms
Sjukhem informerade om en del av den
forskning som finns i Sverige, bland
annat studien av Christer Theandersson
som beskriver vad som karaktiriserar
det goda arbetsklimatet vid en palliativ

Sorts.
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Sorts.

enhet och vilken betydelse ledarskapet
har. Slutsatserna bygger pa analyser

av formella dokument, resultat fran en
enkit och fran gruppintervjuer med
sjukskoterskor och chefer. Datamaterial-
et analyserades med kvalitativinne-
hallsanalys. Det faktum att deltagarna
upplevde att de lyckades na visionen

om en god palliativ vard, det vill sdga
maluppfyllelsen i sig, var den faktor man
ansag hade storst betydelse for den goda
arbetsmiljon. Bidragande faktorer var
kongruens i ledarskapet, en mogen och
vil fungerande grupp, adekvata organi-
satoriska strukturer och resurser samt

en upplevelse av delad meningsfullhet.
Avslutningsvis vill jag pasté att leda
framforallt 4r att kunna leda sig sjalv och
veta vart man dr pa viag och varfor. Vilka
varderingar, vilken médnniskosyn du har i
ditt ledarskap syns ute i verksamheten.

"Och om jag vill lyckas med att
fora en annan manniska mot
ett bestamt mal maste jag forst
finna denne dar hon ar och
bdrja just dar”

Kirkegaard

Artikeln med referenser finns pd
WWW.NYPY.Se

Momnica Nilsson

Leg. sjukskoterska,

stf verksamhetschef

ASIH Byle Gard, Férenade Care
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Far man verkligen
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skratta pa sin dodsbadd?

TEXT // EVELYN PESIKAN

-Ja, sjalvklart. Skratt och grat ligger
junara varandra och en del vill ha
roligt trots att de ar sé& sjuka, sager
Anne-Marie Mdller som hade en
poster pa konferensen. Hon arbetar
som professionell sjukhusclown,
bland annat pé& Ersta hospice.

DE KALLAR SIG passande nog Glad-
jeverkstan, de tolv clowner som sedan
manga ar aker runt och besoker sjuka
barn, vuxna och aldre.

Vi har arbetat inom barnsjukvarden
i 18 ar, siger Ann-Marie Moller, med
artistnamnet Pajette. For fyra ar sedan,
efter gedigen research, borjade vi d&ven
besoka demensboenden. Vi har tagit fram
en lyckad metod for att bemota demens-
sjuka personer.

Sedan 2012 ar Gliddjeverkstan, en
ideell forening, ett uppskattat och regel-
bundet inslag pa Lilla Ersta barnhospi-
ce. Och numera finns de dven pa Ersta
hospice for vuxna en eftermiddag var
fjortonde dag, alltid tydligt annonserat.

Vi arbetar alltid tva och tva och i tatt
samarbete med personalen. Och vi ar
mycket vana vid att lisa av médnniskor,
vi kan snabbt kdinna av om nagon vill ha
besok eller inte. Det brukar inte vara
négra problem med patienterna, diremot
kan det ibland vara lite svarare att fa
med anhoriga pa noterna. Det har hant
att nagon har sagt till oss att har far det
inte skdmtas. Situationen kan ibland vara
sa svar for niarstaende att tanken pa ett
clownbesok kan vara kédnsligt. Men ofta
slapper oron nir de har traffat oss och
sett hur vi arbetar.

HURMOTET INNE i rummet ska bli kan
man aldrig veta i forvag, vilket enligt
Ann-Marie gor clownjobbet sa spannan-
de. Alla moten ar unika och improvise-
rade. Lyhordhet dr vart jobb, vi kinner
alltid av vad som fungerar. Ibland sjunger

vi, ibland hittar vi pa nagot annat.
Under vara besok kianns det som om vi
syresatter sjukrummet for en stund. Och
naturligtvis blir vi ofta sjdlva berorda av
de ménniskor vi moter. Det hdnder att vi
traffar samma personer tva-tre ganger pa
hospicet, och méanga av vara demenssju-
ka dldre foljer vi under ganska lang tid,
ofta anda in i slutet, sager "Pajette” och
tillagger med eftertryck att hon dlskar
sitt ovanliga arbete.

Clown géar under yrkeskategorin
skadeartister och det ar ett yrke som det
tar lang tid att ldra sig att behirska. Jag
utbildade mig i Frankrike for cirka 30 ar
sedan. Det finns ibland méarkliga uppfatt-
ningar om vad en clown ar och vad vi gor.

CLOWNEN AR EN figur som speglar
ménniskans utsatthet och som kan over-
skrida granser.

Allai gruppen brinner verkligen for
det vi gor. Vi kianner att vi bidrar till
okad livskvalitet for de manniskor vi
traffar och att vart arbete dr viktigt och
meningsfullt.

Inom en snar framtid ska Gladjeverk-
stan inleda ett samarbete med ASTH
Dalen med fokus pé barn som anhoriga.

Du kan lasa
mer pa:

www.gladjeverkstan.se
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Lasvardesundersokning - svar fran
vara mest positiva och trogna lisare

TEXT // REDAKTIONEN

Malet med Palliativ Vard, Nationella Radets multiprofes-
sionella tidskrift, ar att lyfta vasentliga fragor till nytta
fér den palliativa varden. Vi dnskar att tidskriften ska bi-
dra till 6kad kunskap, vacka nyfikenhet samt starta dis-
kussioner bade kliniskt och inom utbildningarna. Vi vill
garna belysa fragor om palliativ vard ur olika perspektiv
med ett multiprofessionellt fokus sa att det i langden
bidrar till att forbattra varden for patienter och deras
narstdende och aven for dem som arbetar med dessa
patienter. Med andra ord - vi har héga ambitioner.

har funnits i drygt tva ar och
vi dr intresserade av vilken uppfattning ni - vara lisare - har om
tidskriften. Vad ni ldser i den etc. Pa lasviardesundersokningen
som legat ute pa internet har vi fatt 53 svar. Det ar flest sjuksko-
terskor som svarat, 51 procent, men bland svaren finns manga
andra vardyrken. Svar finns fran Norrbotten till Skane, fran de
som arbetar inom specialiserad och allméan palliativ vard liksom
fran akutsjukvard och fran de som arbetar med utbildning pa
olika nivéer. De flesta som svarat 4r medlemmar men dven pre-
numeranter finns representerade.

Hur mycket laser du i ett nummer av tidskriften
Palliativ Vard svarade 88 procent allt eller néstan allt. Det tolkar
vi som att de som svarat pa lisvardesundersokningen édr vara
trognaste och mest positiva lasare. Vi tackar for det!
Av de 53 som svarat pa fragan om vidarespridning av tidskriften
var det 31 som lamnade den vidare, oftast till arbetskamrater,
till chefen eller till studenter.

- Hur intresserad ar du av de fasta inslagen i tid-
ningen? - kunde flera svar lamnas. Tema och intervju intresse-
rade 92 procent. Artiklar och patientfall intresserade 90 procent
och den vetenskapliga kommentaren var av intresse for 84
procent. Sedan i fallande skala debatt, krénika, profilen och sist
medlemssidorna. Vi uppfattar detta som ganska sma skillnader.
Men information om det lite ldgre intresset for medlemsfor-
eningarnas sidor har vidarebefordrats till Nationella Radets
medlemsféreningar och natverk for diskussion om hur sidorna
ska kunna intressera fler.
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- Vad saknar
du? - kom det enstaka svar—
andliga fragor, fragelada
med svar fran experter,
allmén palliativ vard, forsk-
ning, nyheter inom palliativ
vard, kuratorns roll. Vi
tackar for forslagen.

I vilken utstrickning
instdmmer du i nedanstaen-
de pastaenden. Flera svar
var mojliga. Tidskriften ar
vardefull, informativ, trovar-
dig, aktuell, lattlast och har kunniga
skribenter tyckte 92 — 96 procent. Till pastaenden om
tidskriftens utseende som ldttoverskadlig, snygg, har bra bilder
instimde 72 — 80 procent. Inga daliga siffror men det finns
forbattringspotential — inte minst utseendemassigt.

Hur sammanfattar du ditt omdome om tidskriften Palliativ
Vard? De 51 som svarade pa den fragan tyckte att den ar mycket
bra eller bra. En person tycker att den ar dalig.

tacksamma over deltagandet i lisvirdesunder-
sokningen och har lottat ut tio priser. Vi tycker att det kom fa
svar pa lasvardesundersokningen och det kan ha manga orsaker,
hilsan tiger still, for arbetsamt att vixla over fran papper till
natet, s manga enkater anda att svara pa....

Exempel pa god
palliativ vard

Men vi tar gdrna emot synpunkter och forslag dven utanfor
lasvdrdesundersokningen. Hor av er till info@nrpuv.se

Debatt

TEXT // ALRIK WILLIAMS

Gruppsamtal for doende
- varfor inte pa en vardcentral ndra dig?

ivets tva storamirakel och

mysterier, 4r nir livet borjar

och da det avslutas, och till

dessa tva hdandelser forhaller vi
oss helt olika. Fodelsen praglas i regel av
delaktighet fran slikt och vianner samt
en vardapparat via BVC. Dar ges det
mojlighet till att ga foraldrakurs i god tid
fore forlossningen for utbyte av tankar
och forhoppningar, blandat med dngslan,
oro och kanske dven angest. Allt foljs upp
efter forlossningen dar barnet méats och
vags och fordldrarna kan dlta allt fran hur
moderkakan togs med hem och lades i fry-
sen till hur sexlivet paverkas och vikten
av att amma.

SEDAN HAR VI det andra stora miraklet
och mysteriet, da livet ska limna oss och
nér individen dr doende eller svart sjuk,
da rader tabu. Det finns inget liknande
tank som vid livets borjan. Varken i kret-
sen av slakt och vinner eller i varden, ge-
nom information och regelbundna traffar
med professionen och i samtalsgrupp med
andra berdrda i samma situation. I basta
fall finns stodjande familjemedlemmar
som riskerar att bli utbranda och sjuka
om den sjukes dodsforlopp fortgar over en
langre tid.

Jag fornekar inte att det finns intres-
seorganisationer och patientforeningar
vars roll dr att foretrida medlemmarnas

intressen. Men de &r alla nischade for
sin speciella grupp. Det som saknas ar
en rikstdckande instans, ett forum som
ilikhet med BVC 4r knuten till landets
vardcentraler. Dir kan gruppen svart
sjuka och déende, samt deras anhoriga
och andra berorda genom regelbundet
aterkommande traffar samtala och utbyta
erfarenheter. Dessutom kan de fa tips om
vardens olika aktorer och vilken maojlighet
som finns till lindring. Uppliagget skulle
inte behova vara mer komplicerat dn ett
gruppsamtal dir var och en i turordning
ges tillfdlle att beskriva sitt problem, ano-
nymt om man sa vill, utan att bli avbruten
och sedan tacka och lata ordet ga vidare.
En ansvarig samtalsledare skulle behovas
for att sdtta igdng och avsluta sam-
talsomgangen och kort forklara samtalets
funktion.

[ jamforelse med BVC:s kontinuerli-
ga traffar ledda av barnmorskor torde
denna modell vara billigare. Det borde
ge valfardsvinster i form av ett storre
psykiskt och fysiskt vilbefinnande och
samhéllsvinster med farre sjukskrivning-
ar for narstdende, mindre forskrivning av
psykofarmaka och for tidig dod.

VI HAR UNDERSKATTAT det enkla
samtalets och gemenskapens stiarkande
krafter. Vi har forvisat dessa behov till
professionen och dar ska problemen

dryftas bakom stingda dorrar. Professio-
nen behovs forstias med sin expertis och
sakkunskap néar behoven ar trangande
och problemen 6vermiktiga, men vi maste
ater normalisera samtalet kring livets
slut, pa samma satt som vi samtalar om
livets borjan, fodelsen och det nyfodda
barnet.

Den 7 mars i ar startade jag pa Face-
book community; Forum for de déende,
som dr tankt att vara en plats diar déende,
svart sjuka och deras anhoriga samt andra
berorda kan dryfta allt som beror dessa
teman. En dryg vecka senare har sidan
haft ndrmare 20 000 besok, vilket visar
att det hiar med doendet och svar sjukdom
4r nagot som vi bade vill och kan tala om,
om det finns ett tilldtande forum. Jag har
ocksa startat ett fysiskt samtalsforum pa
Gula Villan i Jarna pa tisdagskvallar. Sam-
talsgruppen ar tankt for samma malgrupp
och syfte som ovan.

Och det basta av allt 4r att hir finns
bara vinster att hamta, for det ar som
Ingemar Bergman sade; "att skildra
méanniskans olycka gor henne lycklig”.

Alrik Williams

Initiativtagare och grundare
till Forum for de déende -
Community pa Facebook samt

doéende pa Gula Villan i Jarna

till samtalsforumet Forum for de
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Betaniastiftelsen och Sigtunastiftelsen i samverkan

”Att vara manniska i varden”
— om helhetssyn och existentiell halsa
Sigtunastiftelsen |7 — |8 november 2016

Agneta Lagercrantz, Biskop Fredrik Modeus, Goran Stiernstedt,

Ulrika Winblad m. fl.

For mer information och anmalan:
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Sista hjalpen
- ett folkhalsoprojekt om doden

TEXT // NIELS PETER AGGER

Sista hjalpen ar ett projekt med malsattningen att minska dédstabut och att fa manniskor att vaga prata om déden.
Déden ar inte en sjukdom, utan en viktig del av livet — den ska undvika att medikaliseras och tas dver av palliativa
specialister. Danskar ar 6verlag 33 ar innan de upplever att std vid ett kallt lik - alltsa upplever déden konkret.
Samtidigt har de moétt den abstrakta, sensationella doden minst 50 000 ganger i media.

FORENINGEN FOR PALLIATIV Insats i Danmark har atagit sig
att starta projektet - Sista hjalpen - i syfte att sprida kunskap till
allménheten om dod, omsorg i samband med livets slutskede och
problematik i samband med déende och dod. Alla vet vad forsta
hjédlpen ér: att rddda liv vid hjartstillestand, drunknings- eller
fallolyckor med mera, och méanga har genom korta kurser utbil-
dats for &ndamaélet. Men vad hander nar doden kommer? Sista
hjalpen-kurserna pa fyra timmar forsoker formedla relevanta
kunskaper om problem i samband med dédsforloppet, med méalet
att gora mianniskor bittre rustade att hantera sddana situationer.
Danmark har ett imponerande system for palliativ vard, som
har forbattrat villkoren for de 52 000 som dor varje ar. For-
delade 6ver landet finns 19 hospice och ett hospice for barn,
33 konsult-team som hjilper till hemma, pa sjukhus eller pa
institutioner samt sex palliativa avdelningar samt en stor méangd
frivilliaga pa hospcie som besoksvinner och vak

psykologiska, sociala/juridiska och andliga/existentiella/religit-
sa fragestillningar. Materialet har en tviarvetenskaplig ambition
och kurserna ar utformade enligt modellen:

1. Déden dr en del av lwvet.

2. Ramar och omskningar for livets avslutning.

3. Att lindra fysiskt och psykiskt obehag, samt sociala och
existentiella/religidosa utmaningar.

4. Avrundning — kursutvdrdering.

TONVIKTEN LIGGER PA att fsrmedla praktisk vardagskunskap
om dodsprocessen. Vilka sméartstillande medel finns? Vad ar

ett livstestamente? Hur ser man att stunden snart ar inne — att
doden narmar sig? Nar ska avskedsprocesser d4ga rum? Ar det
nir den sociala doden blir tydlig, genom att den déende drar

sig undan eller tappar intresset for att tala om

som sitter vid de doendes sida den sista tiden.

MEN HAR DENNA positiva utveckling i den
palliativa varden egentligen méarkbart medverkat

6

N 4

framtiden? Har den doende behov av prist eller
annan vigledare den allra sista tiden? Lamsla-
ende dodsangest, som en psykolog kanske kan

till att latta pa det utbredda tabut om doden hos

SIDSTEH)ZLP

lindra? Forebyggande sorg kontra férebyggande
angest med mera.

allménheten i Danmark?

Nej. 80 procent onskar att fa do6 hemma omgivna
av sina niara och kira. Detta blir endast verklighet for 25 pro-
cent. Och kunskap om dodsprocessen har nastan helt forsvunnit
fran allménhetens erfarenheter i vardagslivet.

Vi kan inte langre soka kunskap om doden hos grannen nar
var dodssjuke far talar otydligt, vigrar att dta sin favoritmat
eller dricka och klagande drar sig undan nar vi forsoker halla
hans hand.

Sista hjdlpen-kurserna ér ett forsok att sprida kunskap om
doden till allménheten. Kurserna ar inriktade pa att 6ka hand-
lingsformagan och att erbjuda redskap for detta.

Projektet startades 2013 av den tysk-norske likaren Georg
Bollig. Han utarbetade ett informationsmaterial med relevanta
teman om doden. Materialet har sedan utvecklats genom inter-
nationell samverkan.

Nar vi befinner oss i livets slutfas uppstar somatiska/fysiska,

24 - Palliativ Vard - nr.2- 2016

Den danska Foreningen for Palliativ Insats
gick med i projektet 2014 och samarbetar med
den norska Palliativ Forening och en Sista hjalpen-organisation
i Tyskland/Osterrike. I Tyskland har manga kurser hallits, man
har fatt mycket uppmarksamhet i media, vunnit priser och blivit
omtalade dnda upp till regeringsniva.

2015 HOLLS FYRA pilotkurser i Danmark. De leddes av tva
kursledare med sammanlagt 90 deltagare som till 6vervigande
del bestod av volontérer pa vardhem, vardare med mera, och 92
procent var kvinnor.

Istort sett alla deltagare var enligt utvirderingen ngjda med
kursen och med innehéllet i programmet. Nagra roster:

"Jag onskar att jag vetat det har nér jag tog hand om min doende
fru. Sarskilt det om att beroring av en doendes hud kan kiannas
smartsamt och irriterande. Att huden ar éverkinslig. Alltsa, att

"Jag onskar att jag vetat det har nar
jag tog hand om min déende fru.
Sarskilt det om att berdring av en
ddendes hud kan kédnnas smartsamt
och irriterande. Att huden ar éver-
kénslig. Alltsa, att hon inte avvisade
mig nar hon drog sig undan, utan att
det var en fysiologisk reaktion.”

“Tank att vatska och mat kan vara
skadligt under den sista tiden. Om
jag hade vetat det skulle jag inte ha
tvingat honom sa mycket, och inte
blivit sarad av att han inte visade
uppskattning.”

Sista hjdlpen blev utsett till ett av de 25 bésta sociala projekten i Tyskland och inbjudna

att i juni 2015 trdffa Angela Merkel i Regeringskansliet.

hon inte avvisade mig nir hon drog sig undan, utan att det var en
fysiologisk reaktion.”

"Téank att vatska och mat kan vara skadligt under den sista tiden.
Om jag hade vetat det skulle jag inte ha tvingat honom s& mycket,
och inte blivit sarad av att han inte visade uppskattning.”

Erfarenheterna visar ocksé att kursledarna bor ha olika yrkesbak-
grund och att deltagarna reagerar mycket bra pa falldiskussioner,
nir dessa paminde om deras egna upplevelser av att ha varit nira
dod och att ge omsorg.

Med erfarenheter fran pilotkurserna holls i januari 2016 en kurs
for att utbilda utbildare. De blivande kursledarna var 37 personer
varav 92 procent var kvinnor och antalet sjukskoterskor var 6verre-
presenterade. Andra yrkesgrupper utgjordes av psykologer, likare,
sjukgymnaster, larare med flera. De allra flesta hade manga ars
professionell erfarenhet inom det palliativa omradet och var alltsi
vana vid att arbeta med doende méanniskor.

Alla kurser ska avslutas med att deltagarna fyller i en utviarde-
ring som planeras att ingé i ett internationellt forskningsprojekt.

Ekonomiska forutsdttningar

I'maj 2016 holls tva uppfoljningsméten for kursledargruppen med
fokus pa pedagogik och varfor man vill vara kursledare, och om
man kinner sig kompetent att halla kurs. Det var en modell dar
mindre erfarna kursledare tranas av mer erfarna och 30 deltagare
har anmalt sig.

Kommande kursledare ska skriva under ett avtal for att fa arbeta
som kursledare. Dar ska bland annat framga att honoraret for en
kurs maximalt far uppga till 1 500 kr plus resekostnader. Detta ar
for att undvika att ndgon gor om projektet till en "pengamaskin”.
Det ar den arrangerande féreningen som bekostar eventuella
utgifter som exempelvis lokaler. Vi har inte annonserat for att fa
deltagare utan manga har hort om kursen via media eller av kursle-
darna. Det ar kostnadsfritt for gruppmedlemmarna att delta i Sista

hjalpenkurserna.

Var forening har mottagit donationer for att starta projektet
bland annat fran foreningen Liv & Dgd, och det krivs en professio-
nell, avlonad ledning for att driva projektet vidare.

FACKLIGA KRETSAR OCH organisationer som arbetar med svart
sjuka och doende har visat ett stort intresse for projektet. Alla
tycks vara eniga om att den specialiserade palliativa varden inte
racker till for att aterinfora doden som en naturlig och larorik del
av livet.

Det kan endast goras genom att aterfora kunskap om doden till
befolkningen, tillbaka in i vardagen.
Intresset har resulterat i att Sista hjdlpen-projektet i stigande grad
omtalas i media, och det ar nu ett erkidnt begrepp. Det har kommit
manga forfragningar om att fa halla kurser pa: bibliotek, forsam-
lingsrad (danska folkkyrkan), aldreforeningar, frivilliggrupper och
sa vidare.

Malet med projektet ar att palang sikt na ut till hela befolk-
ningen — till exempel via kurser i grundskolan, kvillskurser,
folkhogskolor med mera.

Sista hjdlpen dr med andra ord ett folkhdlsoprojekt.
Medarrangor i projektet dr Lotte Blicher Mgrk, leg. psykolog och
prist, Rigshospitalet, Kipenhamn, Danmark

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Niels Peter Agger

Leg. psykolog, Palliativ psykolog,
Redaktionsmedlem i Omsorg - Nordisk tidskrift
for palliativ medisin. Styrelsemedlem i Féreningen
for Palliativ Indsats, Danmark
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Specialiserad palliativ vard i
Sverige - hur ser kartan ut?

TEXT // SYLVIA SAUTER, BENGT SALLERFORS & CARL JOHAN FURST

Palliativguiden 2016 som nu ar
tillganglig pa webben ger en unik
bild av specialiserad palliativ vard i
Sverige. Det finns ingen tryckt bok
denna gang, men valkommen att
titta p4A www.nrpv.se

hospice i Kalmar
lan? Eller specialiserad palliativ hem-
sjukvard i Are? Var kan man i speciali-
serad palliativ vard i Stockholmstrakten?
For att kunna svara pé fragor som dessa
gjordes en samlad genomgang av specia-

Palliativguiden 2016. Aven om nastan
alla specialiserade palliativa verksam-
heterilandet finns representerade i
Palliativguiden dr uppgifterna inte alltid
kompletta eller enkla att forsta for en pa-
tient eller anhorig som vill informera sig,.
Var malsittning dr att det i framtiden
ska ske minst en arlig uppdatering och
att medarbetare och chefer som stir som
ansvariga for sin verksamhet ska halla
informationen aktuell.

handlar om
hur och vem som ska definiera verksam-

(2016). Detta dr nédstan en fordubbling av
antalet platser pa atta ar. Tabell 1.

Under aren 2008 och 2010 stod Stock-
holms ldns landsting for cirka 30 procent
av samtliga vardplatser for specialiserad
palliativ vard i landet. Ar 2016 har denna
andel okat till 44 procent.

En berdkning som utgar fran antalet
platser per 1000 dodsfall ger en mer
nyanserad bild av situationen. Det totala
antalet platser (slutenvard och hem-
sjukvard ) per tusen dodsfall ar 59. Det
genomsnittliga antalet platser ar 39 per
1000 dodsfall vilket motsvarar antalet

dem emellan?

En annan viktig aspekt pa antalet vard-
platser, sluten vard inklusive avancerad
hemsjukvard handlar om definitionen av
specialiserad palliativ vard. P4 vissa hall i
landet finns verksamheter som beskriver
att de bedriver specialiserad palliativ
vard — men enbart pa kontorstid. I 6vrigt
forlitar man sig pa primarvarden och kom-
munens distriktsskéterskor. I Palliativgui-
den inkluderas dessa verksamheter som
finns i exempelvis Jimtland, Gastrikland,
Kronoberg och Blekinge. De geografiska
skillnaderna och befolkningsunderlaget
skiljer sig mycket mellan olika delar i
landet vilket gor att organisationen av spe-
cialiserad palliativ vard behover se olika ut
for att kunna mota patienternas behov.

Tydliga uppgifter om vardens innehéll och
organisation i Palliativguiden mojliggor en
jamforelse 6ver landet. Det ger nodvandig
information om hur den specialiserade
palliativa varden ar organiserad i de storre
staderna, andra tatbefolkade delar av
landet och i glesbygd. Vi far en mojlighet
att studera olika modeller for att se hur de

Tabell 1. Specialiserad palliativ vard i Sverige 2008, 2010 och

Antal vardplatser enligt Palliativguiden.

Artal

2008

2010

2016

Platser i sluten vard Platser i hemsjukvard Totalt

744 2612 3356

680 3158 3838

882 5249 6131

Sylvia Sauter
Koordinator for Nationella Rddet for Palliativ Vard och
SPN - Svenskt Palliativt Natverk, Chefredaktor for tidskriften

liserade palliativa verksamheter i Sverige . . . . Lo Palliativ Vard
. . heterna. Manga verksamheter i Pallia- rapporterade platser i Vastra Gotaland bést moter patienternas behov av speciali-
2008. Resultaten publicerades av Natio- weuiden | ] 1l definiti h185d Jand. Exklud Stocl d palliativ vard
- serad palliativ vard.
nella Radet for Palliativ Vard - NRPV i tlvlgu1 Sen 'e\l/er mtle upp t;l . ekrw.utl(?nen Ecl 1 b? erman an.t;; tX3 2uletras toc " ;) RN »
ed uppgifter fran Palliativguiden
haftad bokform som "Palliativguiden” .en igt 901a styrelsen och beskrivningen olm blir genomsnitte platser. ppg ntal g
N P . i det Nationella Vardprogrammet for som grund hoppas vi att intresserade
men dr ocksa tillgdnglig pd hemsidan. Bengt Sallerfors

2010 gjordes en uppdaterad genom-
gang av de specialiserade verksamhe-
terna i bokform och pa hemsidan. Syftet
med den tryckta Palliativguiden var att
gora den lattillganglig for alla intresse-
rade, att den skulle kunna ligga pa ett
skrivbord och synas som "Palliativgui-
den - en vigvisare till lindrande vard i
Sverige”. Malgruppen - d& som nu - var
patienter, narstaende, politiker, tjanste-
man och allmédnhet samt professionen.

Redan nér den forsta Palliativguiden
skulle sammanstéllas stotte vi pa utma-
ningar. Den storsta handlade om att
samla in uppgifter fran alla enheter.
Det kan tyckas enkelt att skicka ut

Palliativ Vard om specialiserad palliativ
vard. Det handlar exempelvis om kompe-
tens och verksamheternas organisation.
Faktarutan.

Utvecklingen av den specialiserade
palliativa varden i Sverige speglas i viss
man i Palliativguiden. En jamforelse
mellan aren 2008, 2010 och 2016 visar att
det totala antalet platser i specialiserad
palliativ vard i Sverige okade fran 3 356
(2008) till 3 838 (2010) och till 6 131

PALLIATIVGUIDEN £

~ vgvisaren till lindrande vard -

PALLIATIVG ),

~ Vguisaren gy

2010

aven upp-
gifter om konsultativa och radgivande
funktioner. Det forefaller som om denna
resurs byggs ut pa manga hall. Ofta, men
inte alltid, utgar ett radgivningsteam
fran en specialiserad palliativ verksam-
het.

Hur ska vi tolka de siffror som presen-
teras i Palliativguiden 2016 och ar det
mojligt att jamfora olika landsting och
regioner? Okningen av antalet platser i
Stockholms lan har ingen motsva-
righet i 6vriga landet och det finns
ingen enkel forklaring till detta. Det

vardutvecklare, tjinsteman, politiker och
forskare inspireras till benchmarking och
utvardering av hur olika organisationsfor-
mer kan mota patienternas behov pa ett
resurseffektivt sétt, patienter med olika
behov, diagnoser, aldrar och social situ-
ation. Att studera vardens kvalitet inom
olika former av specialiserad palliativ
vard kan exempelvis goras med hjalp av
patientrelaterade uppgifter fran Svenska
Palliativregistret.

Medicinsk rddgivare, docent Palliativt Utvecklingscentrum
vid Lunds universitet och Region Skadne

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

Fakta - Socialstyrelsens definitioner

Specialiserad palliativ vard

dagar. | en specialiserad palliativ verksamhet ska det finnas ett

[NIMY

indrande Vérd -

kan till stor del bero pa den medvet-

specialistutbildat team med sarskild expertis och erfarenhet av
palliativ vard. En specialiserad palliativ verksamhet ska ocksa
erbjuda konsultinsatser, handledning, utbildning samt bor vara
delaktig i forskning och utveckling.

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller
vars livssituation medfor sarskilda behov, och som utfors av ett
multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens
i palliativ vard.

brev till palliativa verksamheter och ) ) .
pa sa sitt fa in uppgifterna. Men na Satsnmg sc.)m gjcorts paatt b.ygga
vilka enheter fanns att kontakta i ut den palliativa varden. Uppgifterna
brist pa en tillganglig forteckning?
Via Socialstyrelsen, palliativregist-
ret och personliga kontakter blev
forteckningen relativt komplett.
Men det behévdes manga pamin-
nelser och direktkontakter for att fa

in uppgifter till upplaga 2008, 2010

fran Stockholm behover— liksom for

alla andra delar av landet — ses i per-
spektiv av uppdraget for den palliati-
va varden. Andra fragor som behover

Palliativt konsultteam

Multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en specialiserad
palliativ verksamhet och som tillhandahdller rddgivning, hand-
ledning och utbildning till vard- och omsorgspersonal.

Specialiserad palliativ verksamhet

Verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard.

Ur vardprogrammet: En specialiserad palliativ verksamhet har
som huvuduppgift att erbjuda vard for svart sjuka och doende
patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor
sarskilda behov. Varden ska erbjudas dygnet runt, arets alla

belysas nar man jamfor olika delar av
landet kan vara: Hur utbyggd dr den
kommunala verksamheten, geriatri-

.. e - ken och sjukhusens verksamhet och
samt, dven infor den uppdaterade BILD ANDRE PRAH hur fungerar samverkansformerna
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Konsblinda riktlinjer ger kvinnor
samre vard i livets slutskede

TEXT // SOFIA ELWER, SUSANNE WALDAU & PETER STREHLENERT

Inom den palliativa varden har ojamlikheter mellan
bade regioner och diagnoser lyfts fram och proble-
matiserats i flera sammanhang. Men trots att vi vet att
kvinnor och man har olika livssituationer lyser jam-
stalldhetsanalyser med sin franvaro inom faltet.

Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard
(2013) saknar ndstan helt aspekten kéon

Kon namns som en faktor utifran vilken patienter inte far dis-
krimineras — men inga data om likheter eller skillnader mellan
méan och kvinnor presenteras. Vad diskriminering skulle kunna
innebédra framgar inte och déarfor ges heller inga redskap for att
forebygga den.

Orden "méan”, "kvinnor”, "genus” eller "jamstalldhet” finns
inte med i kunskapsstodet. Istillet anvinds konsneutrala
benamningar som patienten, den sjuke, anhoriga, narstaende
och liknande. Detta tyder pa konsblindhet och pa att man inte
har tagit hansyn till att det finns skillnader i forutsiattningar for
kvinnor och méin.

Konsblinda riktlinjer ger efterverkningar pa regional
niva

En av de slutsatser vi drog da vi analyserade Avancerad
Hemsjukvard - AHS, i Umea ur ett jimstalldhets- och jamlik-
hetsperspektiv var att de konsblinda nationella riktlinjerna ger
efterverkningar pa regional niva.

Syftet med analysen var att ta fram ett verktyg som kan
anvindas inom alla omraden inom hilso- och sjukvarden. Alla
delar ju utmaningen att utforma ett kvalitetsarbete som omfat-
tar jamlikhets- och jamstalldhetsaspekter — inte enbart varden i
livets slutskede.

Analysen omfattade diagnos och dlder men hir koncentrerar
vi oss pa fragan om kon.

Viborjade med att definiera de olika stegen i vardproces-
sen; remiss, bedomning av remiss, utredning, behandling och
viardering av utfall. Analysen guidades sedan av fem fragor som
tillsammans skapar ett verktyg for att analysera jamstélldhet
och jamlikhet inom hélso- och sjukvarden.

28 - Palliativ Vard - nr.2- 2016

Fem fragor visar vagen

Vilka skillnader finns och &r de motiverade utifran befintlig
kunskap inom omradet?

Vilket steg i vardprocessen bor vi fokusera pa utifran befintlig
kunskap?

Vilka data finns for att analysera det valda steget i vardproces-
sen?

Vilken kunskap finns om jamstalldhet och jamlikhet inom
omradet?

Hur kan vi bidra till att omotiverade skillnader minskas?

ATT DET NATIONELLA kunskapsstodet dr konsblint var en
viktig slutsats i analysens forsta steg. Detta trots att forskning
konstaterar att man och kvinnor har olika férutsattningar och
livsvillkor eftersom kvinnor i hogre utstrackning lever ensamma
ihog alder. Kunskapsstodet har inte fullt ut beaktat aktuell och
betydelsefull evidens.

Den kunskapsoversikt vi sjidlva gjorde visade att fragan om
jamstélldhet kan vara relevant i flera skeden i en vardprocess
och att de fem fragorna ovan kan anvindas i varje steg.

Remisserna analyserades med hjilp av journaldata och kva-
liteten med hjilp av indikatorerna i Svenska palliativregistret
- SPR. I SPR géar det att ta fram resultat uppdelat pa kon, diagnos
och aldersgrupp. Registret har dock ingen sarskild funktion for
att jamfora resultat mellan grupper, detta far goras manuellt.
Analyserna bestod av jamforelser av medelviarden mellan olika
grupper.

Jamstdlld tillgang men sdamre kvalitet for kvinnor
Bade remittering och inskrivning i AHS var jamnt fordelad
mellan kvinnor och man. Var kunskapsoversikt gav oss ingen

Kunskapsstodet har inte fullt ut beaktat
aktuell och betydelsefull evidens.

anledning att tro att behovet av AHS-vard skulle skilja mellan
kvinnor och man. Dérfor betraktade vi tillgangen till AHS som
jamstalld.

Analysen av resultaten for kvalitetsindikatorerna gav en
annorlunda bild. For sex av SPR:s tolv kvalitetsindikatorer ar
resultaten for mén och kvinnor likvirdiga. Pa de aterstaende sex
indikatorerna dr resultaten battre for man. Pa tre indikatorer ér
skillnaderna storre dan tio procentenheter: erbjudet eftersam-
tal, uppfyllt onskemél om dodsplats och lindring fran rosslig
andning.

SKILLNADERNA TILL KVINNORS nackdel kan hinga samman
med att dldre man i hogre utstrackning har en partner som
bistar i den palliativa varden. Likarinformation till nirstaende
ges dock i lika hog utstrickning till kvinnor som till man. Det
indikerar att aven kvinnorna har en nirstdende. Kvinnornas nir-
staende blir dock inte erbjudna eftersamtal i samma utstrick-
ning. En mojlig tolkning kan vara att eftersamtal framforallt
erbjuds till en partner som efterlevande, vilket médn har i hogre
utstriackning.

Men kan inte behovet vara lika stort hos andra narstaende for
ett eftersamtal, att fa hjdlp isorgeprocessen?

Skulason har i sin forskning visat att doende kvinnor i hogre
utstrackning &n mén spontant pratar om déden men att ett ini-
tiativ till att prata om doden markant okar mins bendgenhet for
samtal om doden. Oversatt till efterlevande s skulle det kunna

innebéra att efterlevande méan behover mer uppmuntran dven for

ett eftersamtal.

Sofia Elwér
Halsoutvecklare,
Vasterbottens lans landsting

Susanne Waldau
Strateg kunskapsstyrning,
Vésterbottens lans landsting

Peter Strehlenert
Davarande avdelningschef Avancerad
Hemsjukvard i Umea, Vasterbottens léns landsting

ATTFORSOKA FORSTA skillnaderna blir ett viktigt steg i
analysen. Att skillnaderna kan forklaras betyder inte att de ar
forsvarbara. Om ojamstélldheten kan forklaras av skilda forut-
sattningar bor vi istillet fokusera pa hur vi kan kompensera for
dem genom adekvata insatser. Hur dessa atgarder ska utformas
skulle vara ett viktigt tilligg i det nationella kunskapsstodet.
Vi vill ocksa uppmana andra enheter inom palliativ vard att
granska sin verksamhet ur ett jamstédlldhets-
och jamlikhetsperspektiv sa att en god
vard i livets slutskede kan bli till-
ganglig for fler manniskor.

Artikeln med referenser finns
DA WWW.NrPY.se

Rapporten finns dnnu inte
tillganglig men kontakta Sofia Elwe
Sor ytterligare information:
e-post: sofia.elwer@ull.se
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Marit

TEXT // REDAKTIONEN

MARIT AR 48 ar och gift med Anders sedan manga ar. Paret har
tva pojkar som ar atta och tolv ar gamla. Marit har en langsam-
vaxande hjarntumor sedan drygt fyra ar som paverkar henne
allt mer. Hon har varit sjukskriven under niastan hela sjukdoms-
tiden men berattar for ASIH att hon har kunnat skota familjen
och hemmet fram tills for ett halvar sedan. Under varen har hon
fatt bromsande stralbehandling (50Gy) med mycket biverkning-
ar. Marit beskriver att tumoren gor henne "dum”. Hon kan inte
samla sina tankar, kan inte utféra arbetsuppgifter pa ett struk-
turerat sitt, och minnet sviker. Anda sedan hon fick diagnosen
har angesten varit svar. Stralbehandlingen lindrade angesten lite
- aktiv behandling kdnns bra - men den okade tréttheten och det
forsamrade minnet efter behandlingen ar ett problem. Tanken pa
att doden finns inom rickhall 4r mycket skrammande for hon vill
ju se sina pojkar vaxa upp. Marit och hennes make kan inte na
varandra i den hiar krissituationen. Maken arbetar mycket och ar
sallan hemma.

SEDAN EN TID ar Marit ansluten till stadens ASIH-team. De be-
skriver att Marit dr angestfylld, stundtals nastan forvirrad, ba-
lansen ar paverkad och formagan att ta hand om sig sjalv och bar-
nen ar begransad. Sdngarna dr utan lakan och det finns knappt
nagon mat hemma. Pojkarna vill inte ga till skolan utan ar kvar
i hemmet. Tv-spelen édr pa hela dagarna. Vid samtal har Marit
svart att se de problem som teamet noterat. Kuratorn kommer
pa hembesok. Hon forsoker fokusera pa och prata med Marit om
barnens situation. Marit vill inte prata om det, och kuratorn ar
inte vialkommen tillbaka. Maken var inbjuden till samtalet men
kom inte hem som avtalat. Han har ocksa avbojt ytterligare sam-
tal med sjukskoterska eller kurator. Teamets sjukskoterskor och
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ldkare gor regelbundna besok i hemmet. Symtombilden ar stabil,
men barnens situation i hemmet uppfattas som alltmer ohéallbar.
Marit erbjuds en plats pa det narbelagna hospicet som avlastning.
Maken har ansvaret hemma fér barnen.

FORSTA TIDEN PA hospice uppvisar Marit de tidigare beskrivna
symtomen. Hon ar ocksa arg pa personalen som 6vertalade henne
till hospiceplatsen. Men allteftersom tiden gar uppfattar persona-
len att hon blir lugnare, kan resonera mer balanserat om sin och
familjens situation och sin egen kraftiga dodsangest. Hon beskri-
ver ocksa den smirtsamma kinslan av att hennes intellekt och
personlighet smulas sonder. En eftermiddag kommer s& maken pa
besok, och deltar i ett informellt samtal. Sonerna kommer forbi
vid nagra tillfallen i samband med inkop av 16rdagsgodis. Efter tre
ménader bedomer Marit tillsammans med personalen pa hospice
att hennes tillstand faktiskt forbattrats, och att hon ar psykiskt
mer stabil.

EFTER VARDPLANERING MED bistindsbedémare och ASIH
aker Marit hem med lite boendestod och ASIH-kontakt. Marit har
som ambition och 6nskan att skota hemmet och ta ansvar for bar-
nen. Hon upptrdader mycket kirleksfullt och betydligt mer kontrol-
lerat i forhallande till barnen an tidigare. Regelbundna men glesa
hembesok gors av ASIH-teamet. Vid ett tillfalle tillater Marit att
kuratorn foljer med. Vid dterbesok pé onkologen framkommer det
att tumoren inte har vuxit, men att tecken till atrofi (skrumpning)
kan ses. Ytterligare onkologisk terapi ar inte mojlig. Marit ar forst
uppgiven efter beskedet, men kan efter en vecka beratta att hon
forlikat sig med att det inte blir mer behandling. Kanske kan hon

leva manga ar anda. ..

ETT HALVAR FORFLYTER och teamets bedémning &ar att bar-
nen nu har det battre. Maken ar fortsatt mycket franvarande. Ma-
rits mamma kommer pa besék, men reser efter en kortare tid hem
efter en konflikt. Kuratorn fragar flera ganger om barnens skola
ar informerad om mammans sjukdom, men far inget tydligt svar.

Sa for tva veckor sedan larmar Marit teamet, berdttar att hon
inte mar bra, inte orkar ta hand om allt i hemmet. Hon har ock-
sa fatt nedsldende besked fran onkologen att tumoren har vuxit
nagot. Vid teamets besok i hemmet ar det aterigen valdigt rorigt,
patagligt ostddat. Den ene sonen dr hemma fran skolan. Han be-
rattar att brodern dr pa BUP - barnpsykiatrin. Sjidlv meddelar han
att han ar mycket nojd med att slippa en sddan kontakt. Under
besoket mérker sjukskéterskan att han oroligt foljer sin mamma
med blicken. Sjukskoterskan far reda pé att ene sonen utreds pa
BUP for ett utagerande beteende i skolan.

Pa teamrond dagen efter besoket hemma hos Marit uttrycker
alla stor oro och frustration 6ver Marits och familjens situation.
Kuratorn och lakaren gor ett skyndsamt besck och en orosanmé-
lan skickas till socialtjinsten. Marit erbjuds aterigen en plats pa
det narliggande hospicet som hon accepterar. Maken informeras
per telefon. Han blir forst ganska upprord, men instimmer efter
en stund i att Marit har svart att klara sig hemma. Han tycker det
ar konstigt att hon inte klarar vardagssysslorna och barnen. Han
har inte mérkt att barnen har nagra svarigheter.

Marit stannar kvar pa hospice, men halsar genom personalen
dar att hon aldrig vill traffa ASIH-teamet igen. Personalen pa
hospice forsoker att bibehélla kontakten med familjen.

Nagra fragor att diskutera:

Vilka redskap har vii den specialiserade palliativa varden att
beddma och tolka hjarnskador som progredierar?

Hur kan ett samarbete se ut mellan onkologi, neurologi och
palliativ vard kring patienter med hjarntumarer och komplexa
symtom?

Vad tanker du om makens agerande?

Hur skulle teamet bemota honom for att uppna kontakt och
ett samarbete?

Vad vécker det for tankar nar patienter och familjer avbojer
kuratorskontakt?

Kunde teamet uppratthélla barnperspektivet?
Om inte - pa vilket sétt brast det?

Hur kan teamets arbetssétt och rutiner bidra till att familje-
medlemmarna fran borjan, oavsett dlder, ar del av situationen
med en cancersjuk mamma?

Vad innebadr det att [dmna in en orosanmalan till socialtjdnsten?
Ar det ndgot vi i vdrden borde dverviga oftare?
Vad vacker det for tankar hos personalen och hos familjen?
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Karin Eliasson

Temat for arets Idétradgard pa
Tradgardsmassan Nordiska Trad-
gardar i april 2016 var balansen och
vaxelverkan mellan det ljusa och
morka i livet.

FLERA AV IDETRADGARDARNA hade
valt att arbeta med teman som forgang-
lighet, vemod och livets borjan saval som
slut. Var tolkning av arets tema — tillbaka
till naturen handlar om forginglighet.
Att leva med tradgard ar att lara sig
acceptera livets forganglighet, att se dod
och formultning som en forutsiattning for
liv. Namnet har arets idétradgard fatt av
ett citat av Astrid Lindgren och hennes
systrar som inledde sitt dagliga samtal

med : "Doden, déden, doden” for att
liksom ha det avklarat sedan pratade de
om livet. Darfor ar var idétradgard ocksa
en hyllning till livet, sdger Karin Eliasson
som ar tradgardsmaistare och konst-
nérlig ledare pa Astrid Lindgrens Nés i
Vimmerby, ett kultur- och kunskapscen-
ter med Astrid Lindgrens garning som

grund.

MONTERN PA TRADGARDSMASSAN
viackte redan fore utmarkelsen stort
intresse och de positiva omdomena fran
fackbesokare och publik var manga.
Idétridgarden vann forsta pris pa triad-
gardsmédssan med motiveringen:

En detaljrik och val
utford idétradgard som
far oss att njuta av nuet.
Namnet ar

"Ddden, déden, déden’,
men vi kallar den

“Livet, livet, livet”.
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Spelar det nagon roll hur vi
pratar inom palliativ vard?

TEXT //LARS SANDMAN

Spraket ar ett kraftfullt verktyg - patienten kan bli tréstad men ocksé upprérd och ledsen, patienten kan forsta men
ocksa missforstd, patienten kan halla med men ocksé vara oenig - kort sagt, det spelar roll vad vi sdger och hur vi

sager det.

IMOTET MED den doende patienten ir spriaket ett av vara vik-
tigaste verktyg. Vi anviander det for att ta reda pa vilka symtom
patienten har och vad som tynger hen, vi anvénder det for att
informera patienten om de behandlingar som star till buds sa att
hen ska kunna ta stallning till dessa, vi anvander det for att be-
krafta och trosta patienten, vi anvinder det for att visa vad den
palliativa varden kan bidra med och vi kanske dven anvander det
for att formedla en bild av den goda doden.

De ord vi anvander har inte bara den mening vi lagger i dem
- de har ju dven en mening oberoende av hur vi anvander dem -
dven om vi kan fordndra den meningen over tid. Nar vi missupp-
fattas kanske vi sdger "Men det var inte sé jag menade...” och det
ar sikert sant - men nér orden har limnat oss lever de sitt eget
liv. Orden kanske betyder nagot annat for mottagaren, utifran
hens forstéelse och erfarenhet, ndgot som gor att var mening
inte gar fram. Denna kalla till missuppfattning kan leda till ko-
mik men ocksa tragik i vissa fall. Att som en student sade till en
patient som var livradd for att ramla: Vi ska bara tappa dig...!”
det vill sdga siatta en urinkateter for att patienten inte ska samla
pa sig urin - blir ju pa ett sétt komiskt men kan for patienten
uppfattas som forvirrande och kanske dven lite skraimmande.

En speciell problematik dr de sa kallade ’tjocka begreppen”.

Tjocka begrepp ar bade beskrivande men ocksé starkt varde-
laddade, och dér viardeladdningen kan leda till att vi alla vill
anvanda dem men fylla dem med var egen mening. Begreppet
“demokrati” ar ett sddant tjockt begrepp - nastan alla ser en
stark positiv laddning i begreppet demokrati - dock ar det for-
modligen skillnad pé vilken betydelse det har for socialdemokra-
ter, sverigedemokrater eller nationaldemokrater.

Inom den palliativa varden kan vi ocksa hitta dessa tjocka
begrepp. Ett exempel ar "en viardig dod.” I diskussionen kring
palliativ vard och dédshjalp anviands begreppet virdig dod bade
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av de som foresprakar dodshjalp och de som motsitter sig detta.
Och hur uppfattar patienten begreppet virdig dod? Ar det en
dod som ar stillsam, upphdojd, utan starka kianslor - ungefar

som nir vi sdger att en person upptrader virdigt? Eller kan en
dod dar det skriks och forbannas, déir patienten kimpar in i det
sista och dar narstaende vagrar att forsonas med det faktum

att patienten haller pa att do - vara vardig? Om en sddan dod
inte dr vardig - kan den fortfarande vara god? Om ett begrepp
dr sa tjockt och sa vagt, kanske det ér battre att undvika det och
istallet forsoka beskriva mer utforligt vad vi menar.

EN ANNAN FRAGA r vilka ord som signalerar ett respektfullt
bemotande av patienten. I boken Omtankar som innehéaller
vardares egna beréttelser om hur de hanterar knepiga etiska
situationer finns en liten berattelse dar en vardare i motet med
den "besvarliga” patienten Svea, som ofta klagar och skaller pa
vardaren, till slut trottnar. Niar vardaren hjalpt patienten till
toaletten atfoljd av de vanliga tiraderna och sedan ska himta
henne igen, sager hon: "Tjenare, din gamla skata, sitter du har?”.
For de flesta av oss dr det nog inte urtypen for ett respektfullt
ordval i motet med patienten. I det hir fallet beskriver dock var-
daren hur detta ordval 6ppnar upp for ett genuint moéte mellan
henne och patienten. Hur ska man kunna forsta det? Kanske
visade vardaren hur hon blev berérd och upprord av patienten,
att patienten faktiskt kunde né fram till vardaren. Ett respekt-
fullt ordval dar vi inte reagerar pa det satt vi kanske skulle gora
iandra situationer nir vi blir pahoppade eller anklagade - kan ju
signalera att jag star over dig, jag berors inte av dig - du kan saga
vad du vill. Respekten kan bli distans och ¢verordning. Att visa
att vi blir berorda, upprorda, kanske arga - kan da signalera att
vi nar fram till varandra. Samtidigt handlar det naturligtvis om
en fin balansgang, eftersom vi bor upprétthalla gransen for en
professionell hillning och inte bli privata. Ett respektfullt men

, , Ja, det spelar roll hur vi
pratar inom palliativ vard

personligt och niara bemotande kraver kanslighet for situationen
och personen. Och vi kommer inte att ha full kontroll pa vara ord
- fordelen med vart sprak ar dock att om vi har sagt nagot fel - kan

vi fortsitta prata for att lindra effekten av vara ord. Vi kan forklara

oss, vi kan dndra oss, vi kan préva andra ord.

SOM SVAR PA rubrikens fraga. Ja, det spelar stor roll hur vi
pratar inom palliativ vard. Bor vi tanka mer pa hur vi pratar, vilka

begrepp vi anvinder och vad dessa begrepp kan signalera eller hur

de kan uppfattas? Ja, det bor vi formodligen. Med det sagt vill jag
dock kasta in en brasklapp. Vi kan 4gna mycket tid och kraft till
att reda ut begreppens betydelse och implikationer, vi kan forsoka
viaga vara begrepp pa guldvag nar vi formulerar malsattningar och
texter kring palliativ vard, vi kan dgna oss at gruppreflektion eller
halla seminarier kring hur vi ska prata i métet med patienten, hur
vi ska informera etc. Allt detta har onekligen sitt viarde.

Men i motet med den enskilda patienten kanske dven "oldmpliga”

begrepp ibland kan fylla sitt syfte. Vi maste prova oss fram och

provandet kraver att vi fortséitter prata, kan dndra oss, prova nagot

annat sitt, dndra oss igen, tills vi nar fram till patienten. Och hur
uttjatat det an later sé kanske det ér lyssnandet som framforallt
kan hjalpa oss att hitta ratt nar det galler att hitta ratt ord.

Lars Sandman

Professor i hdlso- och sjukvardsetik, Prioriteringscentrum,
Linkdpings universitet och gastprofessor i vardetik, Akade-
min for vard, arbetsliv och valfard, Hogskolan i Boras.

Vart varmaste tack

till alla er som deltog pa den 4:e nationella konferensen i
palliativ vard! Konferensen blev mycket uppskattad, dir
nastan 90% angett att deras férvintningar blev vil eller
mycket vil motta.

Bland de hégst rankade foredragen finns bland andra
Sjalvmedkinsla, Barnet som patient, Kulturell forstaelse,
I dédens vintrum, Mediyoga och dven sjilva avslutningen.

Vill du ladda ner presentationer och fotografier fran
konferensen eller titta pa filmade féredrag finns nu mycket
samlat pa konferensens hemsida:

www.palliativ2016.se

Lokala organisationsgruppen
Palliativt Utvecklingscentrum

Palliative Utvecklingscentrum #r en del av Lunds
Universitet och Region Skéne. Vart uppdrag ir forskning,
utveckling och utbildning av bade den allminna och

specialiserade palliativa virden.
www.palluc.se
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Livet innan doden

AG HAR aldrig gillat niar man siager att man borde leva
varje dag som om det vore den sista. Det dr en vacker
tanke som faller pa sin egen omaojlighet, som bara fung-
erar om man av ndgon anledning tror att man faktiskt
lever sina sista dagar. Jag vill inte strunta i disken, rdna en bank,
hoppa av mina studier och tillbringa all aterst
leka med mina barn pa sittet jag skulle gora om det ha

min sista dag. Nar dagen var r och jag fortfarande

var vid liv skulle jag ju plotsligt sitta dar med flugor
kring tallrikarnas matrester, ett fingelsestrz

och en omojlig forsérjnings , for de dar fa

&

diglekta barnen.

Jag vet att alla

handlar om. Jag lever inte mina dagar som om varje dag vore den
sista. Men jag forsoker leva mina dagar som om en dag blir
sista. Hur mattligt med alkohol jag &n dricker, hur mang
4 i stallet for hissen och hur mycket g
ater i strokepreventivt syfte kommer jag inte ifr
faktum.
Sa jag struntar inte i disken. Men nar jag tar hand om den
oppnar jag ret pa glint och lyssnar pa junikvillens
inte av mina studier, men
jag tillater mig att lésa torftigare om det tréakiga och
desto mer om det roliga. Och en gratung host nar
motivationen tryter ¢ jag en roman under den

tid som jag borde ha dgnat at egenstudier. For att

DET KRAVDES EN onkologiplacering — och kan- mina dagar é_T jag vet att om det har dr mina sista dagar vill jag ha

ske mojligen den diar mognaden som helt enkelt
kommer av att bli nagra ar aldre — for att jag skulle
ja inneborden i de slitna orden. Jag for-
leva mitt liv som att idag ar dagen je
mer nigon att kunna beritta for mig nir den dagen kommer. Aven
som doende dr allt man kan veta att slutet narmar sig. Ibland kan
man ana att det nog dr narmare an vad det var forut, men det ar ju
det méarkliga med livets slut: man vet inte sdkert ndr det kommer

Aven for den som 4r déende &r allt man vet att just nu finns ti-
den, oc en annan dag finns det inte. Infor detta fundamentala

faktum ar vi alla lika.

SA DET KRAVDES en onkologiplacering, och kanske nagra ars
extra mognad, for att jag skulle borja greppa vad det egentligen
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mina sista

den skriven. Men ocksa for att jag vet att om det inte
ar mina sista dagar rar jag inte pa mig virre konse-

kvenser an att skriva en omtenta.

OCH VISST HANDER det att jag leker med barnen hela dagar.
Men inte for att jag tror att just den hdr dagen ar min sista. Utan
for att jag vet att alla mina dagar dr mina sista. For att jag vet, att
det hir ar borjan pa slutet, att det har ar livet innan déden. Och
for att jag vet att alla de hdar dagarna jag har, innan jag dor, de vill

jag fylla med liv.

Ulrika Nettelblad
Underldkare, I iehammns vardcentral, Aland

n har tidigare varit inford pd
rttdningens hemsida

Onskan om likarassiterat sjilvmord
- existentiellt illabefinnande spelar roll

TEXT // PETER STRANG

Smith K. et al: Predictors of pursuit of physician-assisted death. Journal of Pain and Symptom Mana-
gement 2015; 49: 555-561

ODSHJALP IFORM av Physician-Assisted Death -

PAD, det vill sdga ldkarassisterat sjilvmord ar idag

legaliserat i fem stater i USA. PAD innebér att 1akaren

skriver ut dodliga doser av vissa preparat men patien-
ten tar dem sjalv. I dodshjalpsdebatten har fragan ofta handlat om
ratten att slippa svar eller outhardlig smérta men erfarenheten
har visat att motivet for énskan om dodshjalp siallan handlar om
smarta, daremot har psykiska, sociala och existentiella faktorer
lyfts fram som viktiga orsaker.

MALET med den aktuella studien var dirfor att i ett brett per-
spektiv undersoka vilka faktorer som spelar roll. Eftersom en stor
del av kunskapen som vi har om dodshjilp grundar sig pa sjuk-
vardspersonalens och anhorigas uppfattningar, ville man specifikt
studera patienternas egen skattning,.

METOD: Man valde ut 51 patienter som aktivt efterfragat PAD och
forsokte hitta en kontrollgrupp pa 39 patienter som nagorlunda
motsvarade studiegruppen. Bade patienterna och kontrollgrup-
pen fick besvara fem enkéter:

1) en om smérta (BPI), 2) en om angest och depression (HAD),

3) en om hoppléshet (Beck Hopelessness Scale) 4) en om anknyt-
ningsmonster och relationer (Relationship Scales Questionnaire)
och 5) en om existentiellt vilbefinnande med fokus pa mening
(FACIT-spl12).

RESULTAT: Varken smartskattningen eller det sociala stodet
skilde sig mellan patienterna med dodsonskan och kontrollerna.
Déaremot hittade man foljande statistiskt sikerstéllda skillnader
i bivariata analyser (=diar man studerar en faktor i taget): onskan
om dodshjalp var kopplad till 6kad upplevelse av nedstdmdhet/
depression, hopploshetskénsla, undvikande anknytningsmons-
ter och 1agt existentiellt vilbefinnande bland annat i form av
meningsloshet och kinsla av bristande autonomi.

T en slutlig logistisk regressionsmodell (= dar alla faktorer
studeras samtidigt), visade det sig att de tva starkaste faktorerna

handlade om existentiellt illabefinnande men ocksa om utbild-
ningsgrad: personer med hogre utbildning hade storre 6nskan om
dodshjalp.

DISKUSSION: Studien befaster den bild som vi har om 6nskan
om dodshjilp. Det handlar oftast inte om bristande sméartbehand-
ling eller annan fysisk symtomkontroll utan om psykiska, sociala
och existentiella faktorer. Den palliativa varden bor darfér ha stor
beredskap for att stétta, inte minst vid existentiell kris.

Av den anledningen behover varden ha en beredskap och en
genomtankt strategi for fragor om autonomi och beroende, hopp
och hopploshet, mening och meningsloshet. Starker vi patientens
kénsla av sjalvstandighet och sjalvbestimmande, eller tar vi 6ver
allt ansvar?

Vet vi vad som skapar hopp och mening hos patienterna och har
vi strategier for att stotta i dessa fragor?

Arvibra p4 att identifiera depressioner — som dven i andra stu-
dier visat sig vara en av de vanligaste orsakerna till att patienter
efterfragar dodshjalp? Hur forhaller vi oss till patienter med und-
vikande anknytning, som inte vill kéinna sig beroende och darfor
ser dodshjalp som en 16sning pa beroendeproblemet?

En svaghet med studien dr att man inte med sékerhet kan siga
att den ar representativ for alla patienter, men studien ligger val i
linje med den kunskap vi har idag — att existentiellt vilbefinnande
dr forenat med en vilja att leva fullt ut, medan existentiellt illabe-
finnande ar kopplat till 6nskan om att fa do i fortid.

Peter Strang

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

Tidskriften for palliativ vard i Sverige

Nr.3-2016

TEMA:

Fatigue

Idéburna Bricke
diakoni storsatsar pa
samhdllsforskning

och satsar tillsammans med
ovriga deldgare 40 miljoner av
egna medel till Ersta Skondal
hégskola.

Bracke diakoni dr en av deldgarna till Ersta
Skondal hogskola, tillsammans med Ersta
diakoni och Stiftelsen Stora Skéndal. Nu
bidrar de tre dgarna med &ver 40 forskar-
miljoner till hogskolan — lika mycket som
staten bidrar med.
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- Som en idéburen verksamhet anvander
vivart dverskott till att utveckla saval vara
egna verksamheter som samhallet sdger

Martin Amnlév, direktor pa Bracke diakoni.

De 40 miljonerna kommer att anvén-
das for forskning inom Ersta Skondal
hogskolas forskarutbildningsomrade,
Ménniskan i valfardssamhallet, med
dmnen som palliativ vard, civilsamhalle
och social valfard. Under de kommande
aren kommer ocksa flera professorer och
doktorander att anstallas.

Fatigue

Vill du ha kostnadsfria
nyhetsbrev om palliativ
vard till din e-post?

SPN - Svenskt Palliativt Natverk
skickar manadsvis ut nyhetsbreuv till
den som vill prenumerera. Meddela
namn yrke ort samt e-postadress till:
infospn@stockholmssjukhem.se

sa far du nyhetsbreven till din inkorg.

P3 SPNs hemsida:
www.stockholmssjukhem.se/spn
finns det uppsatser, dldre nyhetsbrev
samt annat material att ldsa och eller
ladda ner.

Lena Kroik - Sjukskoterska, distriktssjuk-
skoterska, aktiv renagare — och doktorand

TEXT // EVELYN PESIKAN

Redan som 22-aring borjade Lena Kroik, fodd i Dorotea, ar-
beta som sjukskoterska i Kiruna. Fran forsta stund dlskade
hon sitt jobb och blev sa sméningom distriktssjukskoterska
pé en liten mottagning i Risbick med ett patientunderlag pa
ca 500 personer, varav ett 20-tal samer.

Jag trodde aldrig att jag skulle kunna lamna mitt arbete
pa faltet men faktum ar att jag inte saknar det sa mycket
som jag trodde, sager Lena som idag ar 53 &r och numera de-
lar sitt liv mellan olika forsknings- och utbildningsprojekt.
Hon 4r bland annat knuten till Umed universitet, Institutio-
nen fér Omvardnad.

Som doktorand arbetar jag nu med en delstudie i Do-
Bra-programmet dér jag studerar samiska prasters erfaren-
heter av begravningar. Det finns historiska dokument om
speciella, samiska ritualer men det finns inga vetenskapliga
studier.

Doden édr nagot helt naturligt i den samiska kulturen, en-
ligt Lena, det dr bara en passage over till en annan dimensi-
on, men under sjilva déendet kan det finnas behov hos den
samiska befolkningen som inte tillgodoses.

I livets slutskede dr man som mest sarbar och utsatt och
da blir det egna spréaket och den egna kulturen extra viktig.
Vid demenssjukdom ér spraksvarigheter ett stort problem.
Jag tror att det dven finns ett 6kat behov av att fa dta tra-
ditionell mat ndr man befinner sig i livets slut. Och fér oss
samer ar det extra viktigt att fa vardas pa en plats dér vi kan
ta emot slakt och vanner. Helst ska det inte vara for 1langt
ifran renhjorden heller, for man vill garna kunna halla sig
informerad om vad som hiander med den, siger Lena som
sjalv lever "samelivet”, eller en nomadisk livsstil, som hon
uttrycker det.

Just nu ir jag med hjorden pé vinterbetesmarkerna i Anger-
manland men jag ar bosatt pa tre stillen, Borga fjill, Resele
och Raavre i norra Jimtland vid norska gransen.

Hon har inte bara tre hem utan dven tre olika arbetspro-
jekt- pa Glesbygdsmedicinskt centrum i Storuman och pa
Akut- och katastrofmedicinskt centrum déar hon bland an-

nat arbetar med att forbattra akutsjukvarden for samer i

extrem glesbygd.

Lena Kroik verkar sannerligen ha minst dubbletter av det
mesta for hon har ocksa tva syskon - som bada ar doktoran-
der.

— Ja, viar tre barn och tre doktorander i var familj, skrat-
tar hon. Vara foraldrar uppmuntrade oss att studera och att
arbeta for den samiska saken och den uppmaningen har vi
alla foljt.
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Svensk Forening for Palliativ Medicin

SFPM &r en specialistforening inom Sveriges lakar-
forbund och en associerad férening inom Svenska
Lakareséllskapet. Foreningen konstituerades i
Norrkoéping 1997.

Palliativ medicin dr en ny tilldggsspecialitet sedan

1 maj 2015 enligt beslut fran Socialstyrelsen. Det
innebar att specialistldkare inom en klinisk basspe-
cialitet kan bygga pa med en specialistutbildning
inom palliativ medicin.

Sedan den 1 maj 2015 gdller nya malbeskrivningar
for samtliga specialister. Alla kliniska specialister ska

nu ha ett mal B med palliativ medicin, vilket innebar
att alla ST-block i en klinisk specialitet, till exempel
kirurgi, geriatrik och gynekologi kommer att ha krav
pa en genomgdngen kurs i palliativ medicin samt
en eventuell randning inom en palliativ verksamhet
under specialistutbildningen.

Nar detta skrivs finns det minst 16 specialister och
minst tre ST -Idkare i palliativ medicin i Sverige. SFPM
samlar in erfarenheter frdn medlemmar som ansokt
om tilldaggsspecialitet i palliativ medicin och har
sammanstallt tips som finns pa hemsidan
-www.sfpm.se.

FORENINGEN FOR SOCIONOMER
INOM PALLIATIV VARD

» SiPfokuserar pa bevaka och verka for utveck-
ling av det psykosociala innehdllet inom palliativ
vard.

Foreningen har som syfte att arbeta med
kvalitetshojande utveckling av socionomers
yrkeskompetens inom palliativ vard.

SiP fungerar som ett viktigt forum fér medlem-
marna. Medlemmarna delar med sig av erfaren-
heter, intressant information, tips och idéer inom
palliativ vard.

En av foreningens uppgift ar att aktivt verka
som remissorgan och delta i den samhalleliga
debatten inom omradet.

En gang per ar anordnar SiP en utbildnings-
dag med aktuella @mnen och foreldsare inom
palliativ vard.

For mer information om SiP besdka garna
www.fsip.se, dir kan du dven ldsa om Kvalitet-
skriterier for socionomers arbete inom Palliativ vard.

urpL

UNDERSKOTERSKOR
FOR PALLIATIV OMVARDNAD

Markera dagen i almanackan

17 oktober 2016 pa Frimurarhotellet i
Linkdping kommer UFPO att ha hdstens
utbildningsdag.
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Program och anmalan samt annan infor-
mation om utbildningsdagen kommer
att finnas pa UFPOs hemsida i borjan pa

juni www.ufpo.se

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

FORENINGEN FOR SOCIONOMER
INOM PALLIATIV VARD

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

~

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

SFPY

SHIKSKATFRSKNR FOR PAL1IATIV NMVARDNAD

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

:’jFN — f_j\-cﬁ::':;;Li‘I alliativt ]"\|£'§i".*<':i‘1<

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

U

UNDERSKOTERSKOR
FOR PALLIATIV OMVAR DNAD

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

Sektionen for

DO

dietister inom onkologi

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

Q SJUKSKOTERSKOR
N &gl | CANCERVARD

Sjukskoterskor i Cancervard
Hemsida: www.cancervard.se

.09
< >
Yergpe
Fysioterapeuterna — Sektionen for onkologisk
och palliativ fysioterapi

Hemsida: www.fysioterapeuterna.se

SVERIGES
ARBETSTERAPEUTER

FSA
Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter
Hemsida: www.arbetsterapeuterna.se

Natverk for chefer och ledare i palliativ vard

Natverk for sjukhuskyrka och teologer inom
palliativ vard
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Nationella Radet for Palliativ Vard

Nationella Radet for Palliativ vard — NRPV &r en ideell férening med
uppgift att verka for en samordnad palliativ vard i hela landet och
bestar av foreningar och nétverk inom palliativ vard. NRPV ar ett
forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard och
ska identifiera omraden dér palliativ vard behovs, uppmarksamma
dessa samt initiera forbattring.

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

Citera garna ur tidskriften men ange alltid kallan och respektera upphovsratten.
Redaktionen delar inte nddvandigtvis de asikter som framfors i artiklarna.
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Samtal i livets slutskede
Stipendier 161 sjukskodterskor

inom palliativ vard i Sverige.

Med finansiering fran Familjen Kamprads
stiftelse kommer vi under hésten 2016 och
varen 2017 kunna erbjuda sjukskéterskor
inom palliativ vard i Sverige utbildningssti-
pendier for att delta i kvalificerad utbild-
ning och tréning i samtalsmetodik baserad
pa motiverande samtal.

Alla legitimerade sjuksk&terskor med minst 18 manaders erfa-
renhet av arbete inom palliativ vard &r vélkomna att séka.

Stipendiet ar pa 5000 kr per sékande och técker kostnader
for kursavgift och handledning.

Stipendierna gar att sdka pa natet via lank:
www.miclab.se/palliativ

Kursen &r nat/telefonbaserad och ddrmed tillgénglig oavsett
geografisk arbetsplats.

Kursinnehall: Genomgéng av internetbaserade inldrnings-
moduler i motiverande samtal, vilket f6ljs av handledning

pa egna inspelade samtal. Kursdeltagare spelar in 4 samtal
med speciellt trdnade skadespelare som simulerar patienter.
Samtalen sker via telefon och anvénds senare i handledning-
en. Varje samtal beréknas ta 20 minuter féljt av 30 minuters
handledning, sammanlagt fyra timmar utspridda 6ver en sex
manaders period. Ett ytterligare kursmoment &r etiska och
juridiska aspekter av samtal med patient och anhérig om
patientens férestaende déd.

Larandemal 1: Att efter genomgangen kurs kunna visa
grundfardigheter i motiverande samtal anpassad till palliativ
vard.

Larandemal 2: Att efter genomgangen kurs kunna reflek-
tera Gver etiska och juridiska aspekter av samtal med patient
och anhérig om patientens férestdende déd.

Diplomering: Kursdeltagare som genomgér godkinda
nivaer i kursens ldrandemal far diplom baserad pa validerade
prestationer.

Férkunskapskrav: Tva internetbaserade kurser p& sam-

manlagt 90 minuter: Introduktion av motiverande samtal (60
min); Kunskapsoversikt och forskning pa omradet (30 min).

sel har N

www.miclab.se/palliativ

| utbildningen deltar forskare fran Karolinska institutet och
Kings College i London. Utbildningen ges i samarbete med
MIC-Lab, som &r en evidensbaserad kodningsverksamhet
fér utveckling och handledning av fardigheter i motiverande
samtal.

Ansbékningarna kommer att granskas under oktober manad
2016. Vi dmnar meddela stipendiater i november.

Fragor angaende MIC-Lab, Dr Lars Forsberg:
lars.forsberg@miclab.se

Leg. sjukskoterska Lene Nordstrand, ansvarig for utbildning
i motiverande samtal (M) pa Centrum fér epidemiologi och
samhéllsmedicin, svarar pa dina fragor ang. Ml:
lene.nordstrand@ki.se

Leg. sjukskéterska Dr. Ann Post svarar pa dina fragor ang.
kursen: ann.post@ki.se

Kursansvarig pa Karolinska institutet ar docent
Asgeir R. Helgason: asgeir.helgason@ki.se
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