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Samtal i livets slutskede
Stipendier 16r personal inom

palliativ vard i Sverige

Med finansiering fran Familjen Kamprads
stiftelse kommer vi under hésten 2017
kunna erbjuda sjukskéterskor, ldkare,
kuratorer och psykologer inom palliativ
vard i Sverige utbildningsstipendier fér
att delta i kvalificerad utbildning och
tréning i samtalsmetodik baserad pa
motiverande samtal.

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

Kursen &r nat/telefonbaserad och dérmed tillgénglig oavsett
geografisk arbetsplats och kan anpassas till deltagarnas
individuella férutséttningar.

Kursinnehall: Genomgéng av internetbaserade inlérnings-
moduler i motiverande samtal, vilket fljs av handledning

pa egna inspelade samtal. Kursdeltagare spelar in 4 samtal
med speciellt trédnade 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 éver en sex
manaders period. Ett ytterligare kursmoment ar 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 kunna reflektera dver etiska och juridiska
aspekter av samtal med patient och anhérig om patientens
forestaende dod.

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

Férkunskapskrav: Tva internetbaserade moment pa
sammanlagt 90 minuter: Introduktion av motiverande samtal

(60 min); Kunskapséversikt och forskning pa omradet (30 min).

Lank till materialet kommer att skickas ut till stipendiater inn-
an kursen startar. | utbildningen deltar forskare fran Karolinska

gék o /\

www.miclab.se/palliativ

institutet i samarbete med MIC-Lab, som ar en vardsledande
evidensbaserad kodningsverksamhet for utveckling och hand-
ledning av fardigheter i motiverande samtal. for utveckling
och handledning av fardigheter i motiverande samtal.

Ansdkningarna granskas under februari manad 2017.
Vi @mnar meddela stipendiater i april-maj 2017.

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

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

Forskning - nyfikenheten som drivkraft

Vi tror att vi vet - men det gor vi ofta inte. Vi
behover veta mer om vad vara insatser i den
palliativa varden leder till. Det gar att forska
inom manga omraden av palliativ vard till
exempel for att ta fram béttre mediciner,
hur smértlindringen ska forbéttras, hur
varden bast organiseras. Forskning ar att
soka kunskap pé ett systematiskt satt. Detta,
temanummer borjar med en bakgrundsarti-
kel om vad forskning ar pa sidan 6.

Négra av de vanligast forekommande spe-
cialorden som anviands inom forskningen
finns i en kortfattad ordlista pa sidan 14.

Ett mycket viktigt begrepp nér det giller
palliativ vard och forskning ar "gate-
keeping”. Det innebér att personalen i all
valmening vill skydda patienterna fran att
behova ta beslut om att delta i en studie och
darfor inte ens stéller fragan om de skulle
kunna ténka sig att vara med. Pa sidan 8
finns en artikel om vad patienterna tycker
ochien annan artikel finns reflektioner om

Innehall

forskning i palliativ vard av en lakare som &r
bade kliniker och forskare.

Nagra doktorander som forskar inom pal-
liativ vard far ocksa komma till tals liksom
forskare som tar orden pa allvar.

Vihari de senaste numren av Palliativ Vard
haft artiklar om ojamlikhet i varden. Tyvarr
dr det latt att hitta fler artiklar i Aamnet sa vi
fortsétter att ta upp fragan. Vi har publice-
rat en artikel om olikheter mellan mén och
kvinnor och att dldre far simre smartlind-
ring. Nu visar en studie gjord i Géteborg

att det forekommer olika bedémning av
kvinnors och méins smérta - till kvinnornas
nackdel se sidan 30.

Det talas om, skrivs och spelas teater om do-
den som aldrig forr. Till exempel Grotesco

— En néara dodenrevy, ” Doden — andra sidan
e ni klara?” av Anna Mannheimer och Peter
Apelkvist och — en staupprevy "Kristoffer
Appelquist ar dod”. Vi har valt att presentera
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Soppteaterns forestillning - Narmare doden
av Lotta Olsson pa sidan 28.

Sedan starten av tidskriften har viivarje
nummer haft ett patientfall med diskussions-
fragor. Fallen har anvéints i undervisning och
diskuterats pa kliniker. For att patientfallen
ska bli lattillgangliga och anviandbara kom-
mer vi att sammanstélla samtliga tidigare
patientfall till en fil som blir tillganglig pa
Internet pa www.nrpv.se i bérjan pa 2017.

Det vi 6nskar med detta temanummer ar att
vacka nyfikenhet pa vad forskning innebar
och att minska motstandet mot forskning och
ny kunskap. Vi vill 6ka intresset for ny kun-
skap om palliativ vard - bade pa det praktiska
och teoretiska planet.

N

Sylvia Sauter
Chefredaktor

27. M6t en specialist
- Hanna Sandelowsky

28. Narmare déden
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Hieronymus Bosch 1450 - 1516

4 - Palliativ Vard - nr4-2016

Hans Knapp

Hans Knapp all verlden angslig fann,
Svor ofver lifvet - men jag markte
Att han det gjorde, stackars man,

Dé hans fordomda liktorn varkte

Kirurgen pléstrade hans té,
Och kurens snabbhet var otrolig.
»Tank», sade gamla Knappen da,

»Minsann, ar anda verlden roligl»

Anna Maria Lenngren 1754 - 1817
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Vad ar forskning?

TEXT // OLAV LINDQVIST & RIKARD LINDQVIST

Forskning boérjar med nagot vi vill veta, svaret pa en
konkret fraga som: ger rOkning cancer? Eller att vi vill
forsta ett problem eller ett sammanhang som: Hur ar
det att leva med en livshotande sjukdom?

TA REDA PA vilken kunskap som redan finns om en sérskild
fraga, alltsé vad tidigare forskning har kommit fram till i just
den fragan. Vad vet man, vad vet man inte? Sedan formuleras
fragestillningen. I vissa sammanhang en sa kallad hypotes,
som dr ett antagande om verkligheten, som sedan ska provas.
Darefter bestams forskningsmetoden — hur man ska ga tillviga.
Sedan anviands den valda metoden och undersokningen genom-
fors. Den bestar av planering, insamling av information - data,
analys av det som samlats in och slutligen resultatredovisning
som kan ske pa varierande sitt och i olika sammanhang. Sa kan
forskning i praktiken beskrivas.

Fragan, nyfikenheten...

En klar och avgransad fragestillning ar viktigt for att borja ratt.
Det finns manga skél till att ett forskningsarbete havererar, och
en inte ovanlig orsak ar att man inte hade en tillrackligt genom-
tankt fragestéillning — det blev snett fran borjan. Tiden man lag-
ger ner pa att formulera sig betalar sig senare i processen. Och
gar det att pa en bullrig familjesammankomst, helst i en mening,
forklara for sin lom-horda farbror vilken forskningsfraga man
arbetar med — har man oftast lyckats.

Metoder — om det kvalitativa och kvantitativa...

Syftet med kvalitativa metoder &r att beskriva och forsta olika

fenomen som handlar om erfarenheter, upplevelser och

uppfattningar som till exempel att leva med

en livshotande sjukdom. Avsikten ar att
fordjupa och ibland att skapa nya

hypoteser. I halso- och sjukvardsforskning samlas data ofta in
genom intervjuer till exempel med patienter, narstaende eller
vardpersonal, enskilt eller i grupp, det senare ofta som fokus-
gruppsdiskussioner. En annan variant ar observationsstudier da
forskaren observerar och dokumenterar till exempel arbetet pa
en vardavdelning. Men det kan dven vara analys av enkétsvar pa
oppna fritextfragor, eller andra typer av texter sasom patient-
dagbocker. Studier inom detta filt forsoker besvara fragor som:
hur upplevs, fungerar, vad innebér eller vilka faktorer eller egen-
skaper, snarare dn att svara pa hur mycket eller hur stor andel.
Kvalitativa studier har som regel farre deltagare dn kvantitativa
studier.

Med kvantitativa metoder menas ett arbetssatt dar kvanti-
fierbara data samlas in. Det dr information som gar att 6versatta
till siffror som sedan bearbetas med statistiska metoder och
besvarar fragor om samband, férdelning och variation. Fragor
som: Fungerar lakemedel A battre dn likemedel B? eller: Hur
stor andel av sjukskoterskorna anser att vardkvaliteten ar god?
Kvantifierbara data kan vara antal personer som svarat ja pa
en viss fraga men ocksa uppgifter om lingd, vikt, tid osv. Data
hdmtas ofta fran enkiter, men kan dven himtas fran annan
registrering av uppgifter som till exempel fran kvalitetsregister.
Inte siallan anvands urvalsundersokningar, dir man valjer ut ett
antal personer som sedan far representera helheten.

Vilket dir bdst?

Inom hilso- och sjukvardsforskning finns, emellanat, en diskus-

sion om kvalitativ respektive kvantitativ forskning, i nagot slags

motsatsforhallande. Men vad som ar bast beror pa vad du vill

veta, bade kvalitativa och kvantitativa metoder
har sina for- och nackdelar. Mest span-
nande blir det om forskningen kan
baseras pa flera metoder, vilket
bést uppnés genom sam-

arbete — det ar séllan en enskild forskare kan bli bra pd méanga
olika metoder. Ett exempel pa intressant forskning med praktisk
tillimpning som utnyttjar bAda metoderna ér arbetet med

att utveckla patientenkater. Genom intervjuer med patienter,
kvalitativ metod, tar man reda pa vad som verkligen upplevs om
kvalitet i en vardsituation. D& far man djup kunskap om vad en-
skilda individer tycker och upplever — men inte hur vanliga dessa
uppfattningar dr. Utifran detta underlag skapas enkitfragor som
kan anviandas for att ta reda pa hur vanligt, vilka skillnaderna ar
och sé vidare, vilket ar exempel pa kvantitativ metod.

Analys och resultatredovisning

Nér data samlats in dr det dags att analysera och dra slutsatser
av materialet. Mycket forenklat - i kvantitativ metod raknar man
och i kvalitativ sorterar man till exempel i intervjutexter, och i
bada ar det en mangd beslut och tolkningar som gors och méste
beskrivas. Analysen dr en spinnande del av forskningen, men
ocksa en fas med risker for misstag. Att dra for snabba slutsatser,
att tolka sambanden som starkare dn vad de dr och att forledas
att bekréfta vad man redan tror, dr nagra av de fallor man kan
falla i.

Nya resultat ska spridas — men forst ska de kritiseras av
forskarkollegor. Det later trist med kritik och upplevs inte séllan
som jobbigt, framforallt i bérjan av karridren, men kritik dr en
av grundstenarna i forskningen. Att ifragasitta och kritisera for
att skirpa slutsatserna, hitta fel och brister och helt enkelt géra
forskningen battre. Vi tar till oss kritiken, bryter ihop och kom-
mer igen, skriver om och till slut skickar vi in ett artikelmanus
till en vetenskaplig tidskrift. Sen far vi annu mer kritik... och sa
far vi skriva om igen, forklara lite béttre, vara lite mer precisa.
Manuskriptet blir béattre, och till slut kommer det en e-post med
beskedet vi lingtat efter — artikeln dr antagen for publicering.

Men dr det sant? — en svala gor ingen sommar...

Inte sdllan hor man: "Ja, med forskning kan man bevisa vad som
helst”, ofta som en kommentar pad ndgon aftontidnings rappor-
tering om en studie. Och visst kan man kénna tveksamhet nar
man laser: "smakakor ar bra mot cancer”. Den tveksamheten dr
befogad. En sddan "studie” dr inte sillan ett bestallningsupp-
drag fran en leverantor som vill silja en produkt. Men det hander
ocksé att forskare overdriver slutsatserna av sina resultat,
kanske for att fa uppméarksamhet och mer forskningsmedel, och
att journalisterna i sin tur 6éverdriver ytterligare for att skapa en
béttre historia. Det ar problematiskt, men &nnu mer proble-
matiskt dr att gora en stor sak av en enstaka studie. En enskild
studie kan visa direkt felaktiga resultat och ju mer sensationella
resultat desto noggrannare ska de granskas och ifragasittas.

En viktig del i den vetenskapliga processen ér att andra forskare
gor liknande studier for att bekrafta eller forkasta resultaten
—en studie gor ingen sanning. Ett bra exempel dr sambandet
mellan tobaksrokning och lungcancer. Att tobaksrokning var
onyttigt hade forslagits, men forst 1954 publiceras den forsta
stora studien som visade pa ett samband mellan tobaksrokning
och cancer. Det skulle dock kriavas manga fler studier, bade
befolkningsbaserade och studier om hur tobaksrok paverkar pa
cellniva innan regeringar, allmanhet och tobaksbolag kunde
overtygas om att tobaksrok leder till lungcancer. Sa for att vi ska
tro pa resultaten om smakakor kravs betydlig fler studier.

IFORSKNINGEN AR vi oftast ute efter att besvara fragor om
gruppen. Av detta foljer att ett resultat inte behover stamma for
en enskild individ. Det klassiska exemplet &dr: "min farfar rokte
tva paket om dagen och han blev énda 97 ar gammal”. S& kan
det vara, enskilda individer kan avvika — men ser man till hela
gruppen sa giller fortfarande resultatet.

Forskning kan forefalla komplicerad, forsok aldrig forklara
dina metodologiska 6verviganden for din lom-hérda farbror —
men nastan all mansklig aktivitet ar oerhort komplicerad. Inte
minst vard och omsorg.

Nationalencyklopedin, forskning:
"process som genom systematiskt arbete kan frambringa nya
kunskaper och 6kat vetande”.

Olav Lindqvist
leg sjukskaterska, med dr,
Umeéd SFPO

Rikard Lindqvist

leg sjukskaterska, med dr, Enhetschef vid Landstings-
revisorerna, Stockholms léns landsting och forskare vid
Institutionen for Larande, informatik, management och
etik, Karolinska Institutet
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Patienters roster om att forska
inom palliativ vard

TEXT // ANNA SANDGREN

Det finns manga olika asikter om hur och nar forsk-
ning ska bedrivas inom palliativ vdrd men ocksa om
det 6verhuvudtaget ar etiskt forsvarbart eftersom
patienterna narmar sig livets slut. Men vad anser
patienterna sjalva om forskning inom palliativ vard?
Vilka ar deras asikter om att delta i studier? Finns det
tillfallen da de inte ens vill bli tillfrdgade?

PALLIATIVT CENTRUM FOR Samskapad Vard bildades 2013
och dr ett samarbetsprojekt mellan Linnéuniversitetet, Region
Kronoberg och lanets atta kommuner, med finansiering fran
Familjen Kamprads stiftelse. Redan nédr centrumet bildades
lyftes patienter och niarstaende fram som viktiga samarbetspart-
ners och representanter finns bland annat med i det beslutande
Strategiradet.

Samverkansgrupper med patienter och narstaende bildades
for att tillsammans diskutera hur de tre verksamhetsomradena
skulle utformas: utbildning, klinisk utveckling och forskning,.
Patienter med olika diagnoser och i olika skeden av sjukdoms-
forloppet inkluderades. I diskussionerna om vart forskningspro-
gram poangterade bade patienter och niarstaende vikten av att
fokusera pa att kunna leva ett vardigt liv trots livshotande sjuk-
dom. De delgav sina asikter om hur vi skulle tillfraga dem om
deltagande, nir det skulle vara ldmpligt, vilka fragor som kunde
stallas och fragor som de ansag inte var limpliga att stilla och s&
vidare. Dessa diskussioner 1ag sedan till grund for utformandet
av forskningsprogrammet: "Att leva ett virdigt liv — mojligheter
och hinder i palliativ vard”.

For att fa veta mer om vad patienter anser om forskning har
centrumets medarbetare under hosten samtalat med patienter i
palliativt sjukdomsskede om deras syn pa forskning. Patienter-
na har varit i olika faser i sjukdomsforloppet, haft olika diagno-
ser och vardats inom olika kontexter, till exempel pa allmdnna
medicin- och kirurgavdelningar, onkologavdelning, i hemmet
eller varit inskrivna i det palliativa radgivningsteamet.

Vad tycker patienter om att delta i forskningsstudier?
Patienter har 6verlag positiva asikter om forskningsstudier. De
uttrycker att forskning ar meningsfullt och kan gora gott. De
ar oftast villiga att delta i studier om det kan gynna och hjilpa
andrailiknande situationer. Det dr viktigt att studien far bety-
delse for andra patienter och "kommer till nytta”, det vill siga
forbattrar varden. "Forskning ar viktig eftersom jag tanker att
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forskning kan leda till battre vard och behandling i framtiden”.
En del patienter har uttryckt att de vill "ge nagonting tillbaka”
och har da menat att de tycker att de far sa bra vard att de vill
ge tillbaka till varden genom att delta i forskning. Négra fa har
uttryckt en tvekan om deras medverkan och erfarenheter verkli-
gen kan vara intressant for en forskare.

Manga patienter har levt ett aktivt och intellektuellt stimule-
rande liv och ser forskningsprojektet som en mojlighet att fort-
sitta vara aktiva. De har varit nyfikna pa projektet, frageformu-
laren eller p& forskarna. Andra patienter tycker att det bryter
vardagen, att deltagandet skapar en aktivitet och en forstroelse i
en annars ganska hindelselos vardag diar mycket av tiden gar ut
pé att vinta och dir ménga ocksa kanner sig ensamma.

Betydelsen av att fi beritta sin historia var nagot som manga
patienter, lyfte fram, vilket ocksa dr nagot som har framkommit
itidigare forskning inom palliativ vard. Att kunna fa siatta ord
pa det som man gatt igenom. En patient uttryckte att: "det
kanns trevligt att berdtta om sin sjukdomstid och
hur det har varit”. Att nagon finns dar som har
tid att lyssna och som &dr genuint intresserad
av vad patienterna har att delge. De kdnner sig
betydelsefulla och tagna pé allvar. "Nagon som
dntligen lyssnar pa vad jag har att siga. Skont
att fa "prata av sig”, prata med nagon som har tic
att lyssna”.

Ar det ndgra speciella omrdden som ska
studeras?

Patienter ansag att det behovs mer forskning
om olika diagnoser, dar cancer namns som en
sjukdom som det fortfarande behover forskas
mycket om. De efterlyste dven forskning kring
nya behandlingsalternativ och mediciner.
Patienterna betonade ocksa att den forskning
som de ansag vara viktig kunde paverkas av
omstdndigheterna, till exempel var i sjuk-
domsférloppet de befann sig. Erfarenheten
av att leva med sjukdom var ocksa nagot som
de poangterade som viktigt att studera sa att
deras erfarenheter i framtiden skulle kunna
hjdlpa andra i samma situation.

Finns det fragor som forskare inte bor fraga svart sjuka
mdinniskor?

De flesta patienter ansag att alla fragor kan stéllas s lange som
patienterna kénner att fragorna har till syfte att hjalpa andra.
En patient ansag didremot att fragor om framtiden inte bor
stillas vid intervju med svart sjuka manniskor, men kunde inte
motivera varfor.

Varfor tackar man ja eller nej till att delta i en studie?
Det som framst paverkar deltagandet ar patientens sjukdoms-
tillstand. Om man ar for sjuk 4r man mindre benégen att delta.
Da orken tryter finns det viktigare saker att lagga sin kraft pa an
forskningsstudier. En del patienter hade giarna velat delta om de
hade blivit tillfragade i ett tidigare

skede av sin sjukdom.

, , Om jag kan bidra med

nagonting for att andra ska kunna
fa det battre s gor jag garna det

Patienter har ibland fatt hjilp att fylla i enkéter av nirstaende
pa grund av att orken inte funnits. Manga patienter uttrycker att
de trots sin svara situation och sin langt gangna sjukdom, 4nda
garna vill delta och bidra. Da sjukdomsforloppet kan fordndras
snabbt dr det daremot betydelsefullt att en planerad intervju kan
genomforas snarast efter att patienten blivit tillfragad.

Det ar endast patienten sjalv som kan bedoma om orken finns
for att delta i en studie - det dr de sjalva som ska tacka ja eller
nej till forskningsstudier. Om de inte klarar det far niarstaende
ta beslutet. Patienterna tycker inte att det dr personalens ansvar
att bedoma detta.

Hur vill patienter bli tillfragade?

Patienterna ansag att det basta séttet att bli tillfragad var av
personal som kdanner till studien och kan "ga i godo for att det ar
en serios och viktig studie”.

Det ar ocksa av betydelse hur de blir tillfragade. Det anses
olampligt att bli tillfrdgad nir andra personer ar runtomkring
och ser eller hor.

Forfragningar via brev eller information pa anslagstavlor var
ocksa nagot som var positivt. Vad som stér i informationen om
studien kan ocksa paverka deltagandet men manga ansag anda
att inbjudningarna till forskningsstudier formedlat respekt for
dem och deras narstaendes situation.

Slutsats

De flesta av patienterna vill verkligen gora nagonting for att sa-
ker ska bli bittre, trots att de sjélva oftast inte kommer att fa ta
del av forbattringarna. Det dr darfor viktigt att vi som personal
inte bedomer vem som orkar eller vill delta, utan att vi tillfragar
patienten och later den och/eller dennes néirstaende bestimma
om de ska delta i en studie eller ej.

Anna Sandgren

leg sjukskaterska, fil dri Vardvetenskap,
Verksamhetsledare Palliativt Centrum for
Samskapad Vard, Linnéuniversitetet, Vaxjo
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Vad forskas det om
i palliativ vard?

TEXT //INGELA HENOCH

TVA SYSTEMATISKA OVERSIKTER o6ver svensk palliativ
forskning har publicerats. Den forsta omfattar forskning fran
1970-talet till 2006, en period pa 6ver 30 ar och den andra sex ar,
fran 2007- 2012. Den forsta hade till syfte att beskriva kunskaps-
ldget for forskning om vard i livets slutskede, med begriansning
till forskning som belyser vuxna patienters dagliga liv. Detta re-
sulterade i en rapport pa 60 sidor utéver referenser och bilagor.

Den andra oversikten syftade till att beskriva metoder, design
och amnen for studierna. Till skillnad fran den forsta over-
sikten beskrivs inte de resultat som kom fram i forskningen. I
bada oversikterna indelades studierna i om de gallde patienter,
nérstaende, personal, vardkultur/vardorganisation eller en kom-
bination av flera perspektiv.

Svensk palliativ forskning vixer fram

Fran 1970-talet fram till 2006 publicerades 133 vetenskapliga
artiklar om palliativ vard fran Sverige. De vanligaste metoderna
var intervjuer eller enkéter. Nastan hélften av artiklarna belyste
patientens perspektiv, hur det ar att leva med en livshotande
sjukdom, framforallt cancer, att man soker mening i det svara
och pendlar mellan olika kanslor. Ett fatal artiklar belyste
déende och dod vid andra sjukdomar, sasom kronisk hjartsjuk-
dom, KOL och ALS. Rapporten framholl att det behovdes battre
lindring av symtom for alla patientgrupper.

Aldres déende beskrevs i tiotalet studier som bland annat foku-
serade pa de dldres beroende och énskan om sjdlvbestamman-
de. For alla grupper betonas vikten av att existentiella fragor
uppmérksammas.

Ett 30-tal studier beskrev niarstdendes situation niara doden.
Narstaende onskar information, kanner sig otillrackliga, onskar
vara delaktiga. Aven de nirstdendes egna behov beskrevs.
Personalens situation belystes i ett 30-tal artiklar, om hur de sor-
jer vissa patienter, svarighet att kommunicera och hur persona-
lens forhallningssatt paverkar patienters vilbefinnande.
Véardkultur och vardorganisation belystes i ett 10-tal artiklar
som bland annat beskrev hur vardorganisationen bade kan fram-
ja och hindra att de déende far god vard. Den vanligaste dods-
platsen var akutsjukhus, darefter sirskilt boende. Hemsjukvard
okar mojligheten att bo kvar i det egna hemmet. Sjukhuskyrkan
och volontérer sags som komplement i varden.
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Fortsatt forskning 2007 - 2012
Under tiden 2007 — 2012 publicerades 263 artiklar inom palliativ
vard med svensk anknytning. Antalet deltagare varierade fran
enstaka fallstudier till stora registerstudier. Artiklarna inde-
lades i om de fokuserade pa patientens perspektiv, narstaendes,
personalens, vardorganisationens eller var en kombination av fle-
ra perspektiv, Tabell 1. Fortfarande var majoriteten av studierna,
46 procent, fran canceromradet. Hemsjukvard, sluten vard eller
kombinationer av vardformer var vanligast, cirka 60 procent.
Kvalitativa metoder och individuella intervjuer var vanligast och
registerstudier har tillkommit som en ny typ av data.
I figur 1 visas fran vilka discipliner forskningen kommer.
Studierna delades in efter vilka &mnen de behandlade.
Symtom, bedémning och behandling, 24 procent av studierna,
var som vantat mest beskrivet ur patientens perspektiv. Av
upplevelse av sjukdom, vialbefinnande, behov och omgivning 20
procent, fanns lika manga fran patient- som fran niarstaende-
perspektiv. [ amnet Vardplanering, vardplats, évergangar och
dokumentation, aterfinns endast en studie om vardplanering
utifran narstaendes perspektiv. Andra &mnen var Sorg och
sorgestod, Kommunikation om doden och Existentiella fragor. I
dmnet Omsorg, situationer och vardrelationer fanns endast en
studie om vardrelation utifran patientens perspektiv, de flesta
studierna antog personalens perspektiv. Nar det gillde Etiska
fragor saknades studier med niarstaendes perspektiv.
Ttabell 1 visas antalet artiklar fordelat pa &mnen och perspektiv.

Har det hdnt nagot?
Andelen kvalitativa och kvantitativa studier var liknande under
bada perioderna, drygt 50 procent.  manga studier var inte
diagnosen specificerad men andelen icke-cancerpatienter hade
okat nagot. Studier inom hemsjukvéard minskade nagot medan
andelen studier pa dldreboenden var konstant. En minskning av
studier med fokus pa personalen eller organisationen kunde no-
teras, men flera studier hade mer dn ett perspektiv. I den forsta
sammanstallningen fanns tvéa litteraturoversikter, medan det i
den senare fanns tolv, vilket kan ses som en forsiktig 6kning som
om den fortsitter skulle kunna bidra till battre forskningsfragor.
Det konstateras i den forsta oversikten att manga forskare
arbetar oberoende av varandra i liknande projekt. Rekom-

Patienter Nirstaende Personal Organisation Kombinationer Totalt
92 artiklar 60 artiklar 44 artiklar 24 artiklar 43 artiklar 263 artiklar
(35%) (23%) (17%) (9%) (16%)
Symptom, bedémning och 45 4 3 4 6 62
behandling
= Omuérdnad Upplevelse av sjukdom, vav\be.- 25 21 ] 3 4 54
finnande, behov och omgivning
B Medicin Vardol X srdol .
&rdplanering, vardplats, dver-
W Omvardnad, Medicin géngar och dokumentation g 2 4 L ES
B Omvérdnad, Paramedicin, andra
Sorg och sorgestéd 2 17 1 2 1 23
Medicin, Paramedicin, andra
B Omvérdnad, Medicin, Paramedicin Organisation och professionell 3 7 12 22
utveckling
Paramedicin
W Andra Kommunikation om déden 3 8 4 3 18
Existentiella frégor 3 10 2 3 18
Figur 1. Fran vilka discipliner kommer Oy SRR e 16 16
. vardrelationer
artikelforfattarna?
Etiska fragor 2 5 3 10
Annat 4 1 5

Tabell 1. Artiklarnas dmmnen fordelat pd perspektiv.

mendationen var att samordna dessa och arbeta tillsammans i
multicenterstudier, men det dr osédkert om sa har skett och om
samarbetet inom likartade projekt har 6kat.

Det gavs forslag i den forsta sammanstédllningen att gora jam-
forande analyser for vard i livets slutskede i olika vardformer
och interventionsstudier med utviardering av stodprogram for
patienter och narstaende. Det framgar i den andra 6versikten
att interventionsstudierna fortfarande ar fa och att majoriteten
av studierna fortfarande ar kvalitativa, beskrivande studier. Det
foreslogs dven att den icke-kommunicerbara patientens behov
borde uppméarksammas liksom dven studier om déden och déen-
det for olika etniska grupper och organisationens betydelse for
att ge god palliativ vard. Den andra ¢versikten visade att bade
patienter som inte kan kommunicera och patienter med annan
etnisk bakgrund fortfarande utesluts sa som inklusions- och
exklusionskriterier i studierna ar formulerade. Registerstudier
ar nya och har med framvéixten av Svenska palliativregistret att
gora. Aven om studier pa barn inkluderades i den senare 6versik-
ten hittades endast ett fatal studier med barn.

Vilka cir problemen och hur ser framtiden ut?

Den forsta oversikten gjordes pa uppdrag av Socialstyrelsen och
den andra pa initiativ av ett forskarnitverk. Den andra o6ver-
sikten hade med artiklar fram till 2012, det vill siga innan det
Nationella vardprogrammet i palliativ vard publicerades. Ingen
av sammanstillningarna ger underlag for metasyntes eller meta-
analys, vilket skulle kunna ha gett vigledning om vilken fortsatt
forskning som behovs.

Nyttan med systematiska oversikter dr att kunna formulera nya
relevanta forskningsfragor genom att fa en 6verblick 6ver redan
genomford forskning. Oversikterna visar att man bor anvianda
de ménga deskriptiva studierna for att designa vél underbyggda
interventionsstudier. Eftersom déendet ofta sker i vardformer
som inte dr designade for palliativ vard, bor forskningen dven
inriktas pa hur evidensbaserad palliativ vard ska implementeras.

En del av de &mnen som identifierades i den andra 6versikten
behover beforskas ur andra perspektiv, till exempel vardplane-
ring ur niarstdendes perspektiv eller vardrelation ur patientens
perspektiv. For att kunna erbjuda en evidensbaserad vard
behover den palliativa forskningen utvecklas. Men forskningen
behdover folja den demografiska utvecklingen och inkludera saval
barn och de allra dldsta liksom etniska minoriteter och patienter
som inte kan kommunicera.

Forskningen bor motsvara de problem som finns inom palliativ
vard. For detta behovs en stéindig dialog mellan forskning och
klinik.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Ingela Henoch

leg sjukskdterska, docent,
Sahlgrenska Akademien
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Speciella utmaningar med
palliativ forskning

TEXT // BERTIL AXELSSON

Ar det oetiskt att forska pa svart sjuka och déende manniskor? Det korta svaret ar - nej. Daremot ar det oetiskt

att inte forska for da riskerar manga patienter att inte f4 den basta varden och behandlingen. Vi vet ju inte allt.

Det langa svaret pa frdgan blir ett resonemang dar bade oegennytta - altruism, Helsingforsdeklarationen om
att deltagandet ar frivilligt, etiska och metodologiska évervaganden kommer in.

ET AR VIKTIGT att komma

ihag att det ar frivilligt att

delta i forskning. Patienterna
far alltid muntlig och skriftlig informa-
tion dar det tydligt framgéar att deltagan-
det ar frivilligt och kan avbrytas niar som
helst utan narmare férklaring och utan
att det pa nagot sétt paverkar tillgang
till 6vrig behandling och vard. Detta
kraver de forskningsetiska kommittéer
som bedomer alla forskningsprojekt
innan projekten far tillstand att starta.
Utgangspunkten ar den internationellt
accepterade Helsingforsdeklarationen.

Mina och flera andra forskares erfaren-
heter ar att en majoritet av tillfragade,
patienter i ett palliativt sjukdomsskede
och deras niarstaende, garna deltar i stu-
dier. Oftast av altruistiska skél: Kanske
kan mitt bidrag komma framtida patien-
ter till del pa ett positivt sdtt. Men ibland
ockséd som en aktivitet som kan kidnnas
meningsfull just nu. "Jag som patient be-
hover standig hjalp av andra for att klara
min vardag. Det kidnns faktiskt skont att
pa nagot litet sétt ocksa kunna bidra. Att
jag kan dela med mig av mina tankar och
erfarenheter, att jag kan vara till nagon
nytta och inte bara till besvér.”

En majoritet dven av svart sjuka
patienter ser sitt deltagande i forskning
som nagot positivt.

Det viktiga dr att fraga patienten. Det
ar alltfor vanligt att personal skyddar pa-
tienterna for man anser att de ar alltfor
déliga for att orka delta i studier. Patien-
ten far 6ver huvud taget inte en chans att
sédga ja eller nej till deltagande. Det kallas
"gate-keeping”, nir vardpersonal stanger
grinden for patientens mojlighet att, om
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de vill, delta i forskning. Man kan med
fog hiavda att det ar oetiskt da patienten
formenas mojligheten till ett autonomt
beslut. Och autonomi ar nagot som vér-
deras hogt i den palliativa vardagen och

som ocksa betonas starkt i sjukvardslag-
stiftningen.

Vi ger ju redan den bdsta varden

Jo, alla som valt att arbeta med palliativ
vard vill vdal. Men hur vet vi att just de
atgarder eller behandlingar som vi ger ar
de basta? Under de 35 ar jag arbetat som
lakare dr det tydligt hur sanningen va-
rierat 6ver tid. Ibland visar det sig att vi
baserar vart handlande mer pa tradition
och tro d4n pa faktiskt vetande. Visst later
det rimligt att man ska anvianda steril
koksaltlosning vid omlaggning av sar?
Men nir man vél studerade det hela ve-
tenskapligt visade det sig att det troligen
fungerar lika bra med kranvatten.

Visst kan det kdnnas rimligt att man i
det lingsta ska undvika att ge patienter-
na “farliga” mediciner som dr narkotikak-
lassade? Men néir man vl tittar pa vad
som finns rapporterat i vetenskapliga
sammanhang, finns det inte beldgg for

, , Men hur vet vi att
just de atgarder eller
behandlingar som vi ger
ar de basta?

att det dr ett problem nér det giller
patienter i livets slutskede. I bada fallen
behovs dock dnnu fler och béattre studier
for att vara helt sidker.

Sé hur kan vi vara sékra pa att det
vi gor idag ar det basta om vi inte ar
beredda att utmana vara forutfattade
meningar med vetenskapliga studier
som belyser vad som ar bast eller over
huvud taget har effekt? Om vi ska kunna
hévda att vi dr kunniga och till och med
specialister maste vi kunna ifragasitta
det vi gor och vara nyfikna pa vad som
verkligen ar sant.

Kvalitetssdkring

Ja, forskning kostar pengar. Men att inte
forska kan ocksa bli dyrt for verksam-
heterna, det vill siga om vi gor fel saker
eller anviander onodigt dyra procedurer.
Enligt HSL ér alla vardgivare skyldiga
att kontinuerligt och systematiskt sikra
och utveckla kvaliteten pa den vard som
ges. Det giller ocksa verksamheter som
bedriver palliativ vard. Av detta foljer att
atminstone regelbunden kvalitetssakring
maste anses inga som en integrerad del
av allt vardarbete.

For verksamheter som virdar patien-
ter i palliativ vard ar det ett minimum
att registrera i Svenska palliativregistret
och regelbundet diskutera resultatet
for att mojliggora forbattringar. For att

kvalitetssédkra dr d&ven mindre tidsbe-
gransade tester av olika praktiska och
organisatoriska rutiner vardefullt, for att
fa veta vad som fungerar bést.

KVALITETSSAKRING: Ett systema-
tiskt arbete for att sikra kvaliteten pa
den vard som levereras. Detta kan goras
genom utarbetande av lokala rutiner
utifran den evidens, de riktlinjer och
vardprogram som finns men forutsatter
ocksa systematisk uppfoljning av i vilken
utstriackning dessa rutiner féljs och hur
vardkvaliteten blir for patienterna.

FORSKNING: En planerad metodisk
process som bedrivs av forskare for

att fa nya kunskaper och oka vetandet
och dér resultaten vanligen sprids via
vetenskaplig publicering i internationella
tidskrifter

Samarbete krdvs mellan varden och
Jorskningen

Ett samarbete mellan palliativa verk-
samheter och etablerade forskare ar
avgorande. Det ar de palliativa verk-
samheterna som vardar patienterna och
det dr i den kliniska vardagen som det
finns problem och potentiella forsk-
ningsfragestillningar. Om forskare inom
palliativvard och medicin saknas kan ett
gott stod ges av forskare med annan bak-
grund dn den palliativa. Det vetenskap-
liga systematiska tdankandet ar i mangt
och mycket detsamma oavsett &mnesom-
rade. Som entusiastisk och gratis arbets-
kraft far vi komma ihag alla studenter

som behdver gora sina examensarbeten,
C- eller D-uppsatser och som géirna vill
ha néagot kliniskt relevant att arbeta
med. Men tid foér handledning behévs
dven har och da maste det inga sadan
tid for disputerade medarbetare. Ingen
kan arbeta heltid kliniskt och dessutom
ha tid for vetenskaplig handledning. Ska
personalen kdnna att det 4r accepterat
att bidra till datainsamling for forskning
kravs ett tydligt uttalat godkdnnande av
verksamhetsledningen.

Om det ar kvantitativa metoder som
anviands dar mer dn ett dussintal pa-
tienter ska ingé i studien kravs det ofta
att flera verksamheter samverkar for att
parimlig tid kunna fa ihop tillrackligt
manga deltagare, sa kallade multicenter-
studier. Hir finns langt gangen planering
pé att Svenska palliativregistret ska
tillhandahé&lla web-baserade formulir
for att underlidtta datainsamlingen till
sadana studier.

Finansiering och specifik design
Nar forskare knutits till verksamheten
medfoljer en kunskap om hur och var
man kan soka pengar till forskningspro-
jekt. Det saknas en stor nationell finan-
sidar som specifikt riktar sig till forskning
inom det palliativa omradet och idag
maste man soka pengar via de etablerade
fonderna. Vi kan hoppas att det kommer
en speciell fond men 4n sa linge méste vi
rattain ossiledet.

Vid ansokan ar det viktigt att argu-
mentera for den specifika studiedesign
som maste ta hansyn till att patienter
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i den palliativa varden sillan klarar av
att medverka i studier som tar lingre

dn nagra dagar eller en — tva veckor, att
patienterna ofta maste jaimforas med sig
sjalva for att hitta jamforelse-patienter
som inte ar alltfér olika och att sannolik-
heten att patienten trots allt inte klarar
att fullfolja studien ar stor. Men soker
man inga forskningsmedel kan man
heller inte fa nagra.

Det behovs en kritisk massa av
forskare for att faltet ska utvecklas och
producera kliniskt relevanta resultat.

Vi méste samarbeta bade lokalt och
nationellt for att gemensamt soka pengar
fran de redan etablerade finansiirerna
som Cancerfonden, Hjirt-lungfonden,
Forte med flera. Tack vare donationer
har nagra palliativa forskningsenheter
fatt en valbehovlig skjuts framat.

Att forska dr kul och spannande och
det ar det enda sattet att oka kunska-
pen inom palliativ medicin och palliativ
omvardnad. Om du och dina medarbe-
tare kan bidra pa nagot sétt betyder det
mycket.

Artikeln med referenser finns pd
WWW.NYPV.S€

Bertil Axelsson
Overldkare, docent,
Ostersunds sjukhus,
Umed universitet
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GOr forskning till arbete

TEXT // STEFAN JOHANSSON

Med avstamp i min férra reflexion
(Lakartidningen 15/2016) har jag
funderat vidare pa hur det kom-
mer sig att sig att manga lakare
vill forska men att allt farre gor
det. Jag vill pasta att den omta-
lade krisen fér klinisk forskning
framforallt ar ett konceptuellt
problem i hur vi ser pa forskning
som arbete. Forskning ar sallan ett
"jobb” som gdrs under former vi
normalt forknippar med arbete.

FOR DEN ENSKILDE likaren handlar
“forskningsledighet” om att sy ihop sin
arbetstid av varierande proportioner 16n,
stipendier, jourkomptimmar och fritid.

Systemet bygger ocksd pa att manga kli-
niska forskare ér en sorts smaforetagare
under ett akademiskt paraply, med eget
ansvar att finansiera sin egen arbetstid.
Ma vara att forskning inte handlar om ett
jobb som vilket som helst, men om vi skul-
le spana pa sant nydanande foretag som
exempelvis Spotify finns det ett och an-
nat att lara om hur kreativitet skapar stor
varden. Osdkra och otydliga arbetsvillkor
ar inte ett av knepen.

NAGOT BEHOVER GORAS 4t den kli-
niska forskningens arbets- och affars-
modell. Menar landsting och universitet
allvar med att ldkare ska forska for en
béttre sjukvard, da behover den visionen

nomiska termer. Vad kan vi uppnd med
forskning? Vilket virde har ny kunskap?
Hur mycket far det kosta? Sddana fragor
behover besvaras for att bygga uthalliga
forskarmiljoer dar ocksa likare far ett
l6nekuvert i slutet av varje manad. Tiden
for gratisluncher &r forbi.

Stefan Johansson
) dverldkare, Institutionen for
4 forskning och utbildning,

i " Sodersjukhuset
)

Texten har tidigare publicerats i

konkretiseras i savil strategiska som eko- Ldakartidningen
Basta tillgdngliga bevis — ndgot som tyder pa att ett Samlingsbegrepp for forskning for att beskriva och
visst forhallande galler. forsta manskligt liv och manskliga erfarenheter. Vill du Vara
Metodiskt kdnnetecknas forskningen av narhet till
informanterna, studier i manniskors naturliga miljo, Sﬁl(er pé att fﬁ
intensiva djupgdende intervjuer, observationer, egen
Anledningar till att en person inte &r lamplig att inga reflexion och 6ppenhet mot det okanda. - m
i en forskningsstudie. Eller orsaken till att en studie naSta num er
utesluts vid en systematisk litteraturgenomgdng. av tidSl(riften

En systematisk process med malet att bidra med
ny kunskap inom ett akademiskt och eller praktiskt
amne.

Forhéllanden som gor en person lamplig att ingd i en
forskningsstudie. Eller att en viss studie inkluderas vid

den systematik litteraturgenomgang.

En undersokning dér deltagarna utsatts for nagon
atgérd som provas, oftast sjukdomsbehandling som
ldkemedel, operation eller liknande eller ndgon
sjukdomsforebyggande dtgard.

Orsakssamband. M&jliggor forutségelser och
forklaringar med kravet att det finns en orsak till en
effekt dar andra forklaringar till just den effekten kan
uteslutas.
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Samlingsbegrepp for forskning for observerbara
foreteelser. Den bygger pa matbarhet, mojligheter
till upprepning, férutsagelser och kontroll. Inkluderar
ofta standardiserade matmetoder, slumpmadssiga
urval och statistiska berdkningsmetoder. Stravar efter

att forklara, pavisa samband och férutséga.

For att synliggéra den samlade kunskapen inom ett
omrade gors en analys av ett stort antal forsknings-
projekt om samma foreteelse.

En eller flera grupper som f6ljs 6ver tid och dér en
eller flera variabler méts och jamfors.

Tillbakablickande pa det som varit genom att exem-
pelvis samla data i journaler.

Palliativ Vard?

Betala medlemsavgiften eller
prenumerationen tidigt pa
aret. Nasta nummer av Palliativ
Vard kommer i mars 2017.

Det saknas evidens i palliativ vard

"Under min tid som student pa lakarlin-
jeniStockholm var jag siker pa att jag
inte skulle arbeta med forskning och jag
holl mig lite pa avstand fran Karolin-
ska universitetssjukhuset. Det var inte
intressant for mig att halla pa med en
massa tabeller, diagram och studier, jag
ville arbeta kliniskt. Den synen pa forsk-
ning har jag omvéarderat och numera har
jag insett viardet av evidens.

Mitt intresse for forskning vicktes
nar jag som ST-ldkare i geriatrik hade en
kollega som disputerade och sedan kun-
de hjalpa mig att lagga upp det kliniska
projekt som jag behovde utfora for att bli
klar med min ST-utbildning. Han larde
mig hur man tanker vetenskapligt for att
fa resultat. En sidan sak som att ha ett
resultat som ska jaimforas med nagot.

Vi utvidgade min studie men det gick
inte att fortsiatta ndr min handledare for-
svann. Det var bara vi tva som arbetade
med studien och da insag jag behovet av
att inga i ett storre sammanhang och att
vara nara andra som ocksa forskar. Det
far inte sta och falla med en person —
vilket det gjorde i detta fall.

EN FOUU-ENHET med koppling till ett
universitet var det jag letade efter for
att hitta kritisk massa och handledning
och sedan aven forstas finansiering. Pa
Stockholms Sjukhem sammanfoll moj-
ligheterna pa ett positivt sétt nar aven
intresseomradet, metadon, var gemen-
samt med mina handledare. I den specia-
liserade palliativa varden, bland annat pa
Stockholms Sjukhem, hade man ett tag
provat att ligga till 1ag dos metadon till
andra opioider nir en cancerpatient varit
svar att smértlindra. Det fanns dock ing-
en samlad kunskap om vad och pa vilket
satt det bast skulle ske. Eller vad som
hande med patienterna. Ingen evidens.
Innan det blev klart med finansiering
for mitt forskningsarbete och vilken
min tillhorighet skulle vara arbetade jag
heltid kliniskt och tog parallellt fram
underlag om vad som redan fanns inom
omradet. Sa startade jagiliten skala och

Per Fiirst

for projektet soktes forskningsmedel.
Nu ar jag doktorand och forskar pa 30
procent och arbetar kliniskt resten. Att
arbeta med forskningen utanfor arbets-
tiderna har fortsatt. Det ar nog svart att
skriva en doktorsavhandling pa enbart
arbetstid. Nagot som ar svart att vinja
sig vid ar det standigt daliga samvetet.
Bara man har en liten stund 6ver sa
kédnner man att man borde...

Under tiden som gatt sedan jag borja-
de mina doktorandstudier har jag hunnit
gora ytterligare karridrval. Jag har valt
bort att vara chef for att fa forska. Det
visade sig vara en svar kombination att
forska och att samtidigt vara chef och
forskningen ger mig mer tillbaka.

MIN DRIVKRAFT AR att kunna gora
skillnad — en battre sjukvard. Det ar
spannande att se om det vi gor for pa-
tienten kan goras battre.

Reaktioner och intresset fran kollegor-
na varierar men niar det kom preliminira
resultat var intresset stort och vi har
redan borjat tillimpningen av nya meta-
donrutiner pa kliniken.

Man skulle kunna siga att det ar en
gava att fa forska. Tank att fa reflektera

over sitt arbete — och ha tid till det. Det
ingar undervisning i min tjianst vilket le-
der till att jag fordjupar mina kunskaper
ytterligare. Bara positivt.

Om jag fick 6nska nagot sa ar det att
det fanns fler forskande likare inom
palliativ medicin for vi behover ta fram
evidens inom s manga olika omraden.
Och att det skulle vara lattare att ordna
med finansiering for att kunna forska
som kliniker.”

Berdttar Per Fiirst, doktorand, overld-
kare och specialist © palliativ medicin
Sor Sylvia Sauter

Projektets titel: Adding Low Dose
Oral Methadone to Regular Opioid
Treatment

Tillhorighet: Onk-Pat Karolinska
Institutet

Handledare: Huvudhandledare
Peter Strang Stockholm, bihandledare
Staffan Lundstrom Stockholm och Pal
Klepstad Trondheim.
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Hinder och mojligheter
att implementera riktlinjer

i palliativ vard

Numera finns det manga riktlinjer i palliativ vard —
kunskapsstod, nationellt vardprogram och Svenska
palliativregistret. Men hur implementeras allt detta i
praktiken? Det haller KI-doktoranden Susanne Lind pa
Ersta Skondal Hogskola som bast pa att undersoka.

54-ARIGA SUSANNE LIND har en 1ang och gedigen erfarenhet
av palliativ vard. Hon har varit verksam som sjukskoterska sedan
1983 och har specialistutbildning inom onkologi. Under tio ar
arbetade hon pé ett ASIH i Handen i sédra Stockholm men med
tre barn hemma ville hon ha ett dagarbete och sokte sig darfor
sa smaningom till Onkologiskt Centrum Stockholm-Gotland

dar hon borjade jobba med det hon fortfarande tycker ar allra
roligast - utveckling.

— Ja, jag gillar att skapa strukturer och hitta nya rutiner.
Forst borjade jag utveckla det regionala vardprogrammet i
palliativ vard och sedan var jag samordnare for det nationella
vardprogrammet. Jag var ocksa med i prioriteringsgruppen nar
Socialstyrelsen tog fram Kunskapsstodet.

Innan hon sokte och fick sin nuvarande doktorandtjanst pa Er-
sta Skondal Hogskola skrev hon en magisteruppsats om mammor
vars vuxna barn dott i samband med cancer.

— Idag ar jag heltidsdoktorand i vardvetenskap vid Karolin-
ska Institutet. Min projektplan gar i korthet ut pa att utifran de
riktlinjer som finns inom palliativ vard idag undersoka vilken
kiannedom som finns om dom och vilka hinder och mojligheter
det finns fér implementering, Har allt blivit battre tack vare
Palliativregistret och Kunskapsstodet? Hur ska vi gora det som
Socialstyrelsen séager att vi ska gora? Hur kan vi implementera
palliativ vard ytterligare?

HON BORJADE MED att titta pa olika kvalitetsindikatorer for
palliativ vard via olika myndighetsdokument. Darefter intervju-
ade hon sex utvalda landstingspolitiker, fem chefslikare inom
akutsjukvarden samt vardpersonal pa tre olika avdelningar inom
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akutsjukvarden.

Jag stéllde fragan: Hur ser ni pa palliativ vard? Eftersom hon
annu inte publicerat den artikeln kan hon bara antyda resultatet
av studien.

— Det framgar tydligt att personalen énskar mer utbildning
och att man behover ldra sig att samarbeta mycket mer dn idag.

T akutvarden med alla snabba beslut som maste tas ar det ofta

Susanne Lind

J)

Hur kan vi implementera
palliativ vard ytterligare

svart att forsta den palliativa vardens mal och inriktning,
Det behovs mer stod for att man ska forsta hur man ska
gora, hur man kan koppla ihop sina kunskaper i palliativ
vard med det som hander pa akutsjukhuset diar ju manga
manniskor dor. Kunskapsstodet verkar dnnu inte ha natt
ut ordentligt, till skillnad fran vardprogrammet.

SOMETT FORTSATT led i forskningsprojektet beslot sig
Susanne Lind for att ge personalen utbildning sjalv.

— Jag har utvecklat en implementeringsstrategi med
utbildning samt anvandning av ett symtomskattnings-
formular under tolv veckor. Jag har i en pilotstudie testat
genomforbarheten pa tre medicinavdelningar, en kirur-
gavdelning och en palliativ enhet med bade avdelning
och hemsjukvardsteam.

Just nu haller hon pa att utviardera detta men redan nu
ser hon problemen tydligt.

— Det finns en problematik pa flera nivaer. Hog
personalomsittning och stdndiga omorganisationer och
sammanslagningar gor att det aldrig blir en stabil per-
sonalgrupp, sdger Susanne och tilligger att hon har ett
starkt engagemang nar det giller palliativ vard och trivs
utmérkt med att hon kan bedriva forskning genom att
vara ute pa kliniker och traffa personal, hitta l6sningar
och diskutera problem.

Susanne Lind ridknar med att disputera till varen 2017.

Projektets titel: Implementation of evidence-based
palliative care in acute care settings, obstacles, opportu-
nities and experiences

Tillhorighet:anstalld pa Ersta - antagen som doktorand
pa Karolinska Institutet

Handledare: Huvudhandledare Lars Wallin Falun,
bihandledare Carl Johan First Lund, Tomas Brytting
Stockholm och Jonas Sandberg Jonkdping

Palliativmedicinare
som leder

- ett utbildningsprogram i ledarskap

Vi erbjuder ett utbildningsprogram f6r dig som ar
likare med gedigen klinisk erfarenhet inom palliativ
vard. Du vill utveckla ditt personliga ledarskap och

samtidigt bidra till den framtida utvecklingen av
palliativ vard i Sverige.

Programmet omfattar 10 arbetsdagar och stricker
sig 6ver 8 manader

Vad kan programmet ge dig?

. Kunskap om ledarskapets betydelse i utveckling av grupper

. Okad férméga att driva utveckling och hantera motstand och konflikter
. Okad sjalvinsikt och personlig utveckling som méanniska och ledare

. Férmaga att relatera ledarskap till rollen som ldkare inom palliativ vard
. Kompetens att coacha och bidra till andras utveckling

. Tréning i formedling av budskap i stérre sammanhang

. Tréning i att leda moéten, ta emot och ge konstruktiv aterkoppling

. Praktisk tillampning av ledarskap i arbetet med eget utvecklingsprojekt

. Tillfalle att utdka ditt natverk, nationellt och internationellt

Programperiod: Mars - november 2017

Plats: Lund, nara Sturups flygplats

Pris: 55 000 kr + moms
Sista anmalningsdag: 17 februari 2017

Lis mer om utbildningsprogrammet pa var hemsida www.palluc.se
eller kontakta Roy Brander: 072-7432573, Roy.Branden@skane.se

C PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
LUNDS UNIVERSITET |[REGION SKANE

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE

Palliativt Utvecklingscentrum ir en del av Lunds Universitet och
Region Skéne. Virt uppdrag ir forskning, utveckling och utbild-
ning av bide den allminna och specialiserade palliativa virden.
www.palluc.se
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Forskare mots med
stort mal i sikte

TEXT // SYLVIA SAUTER

I oktober mottes en forskargrupp i palliativ vard med malet att ta fram ett underlag for att skicka in en stor
gemensam forskningsansékan. Det finns sedan tidigare flera forskningsprojekt men inga studier som inkluderar
manga patienter och flera olika verksamheter - nu ska det bli av.

FORSKARGRUPPEN AR multiprofessionell med varierande
perspektiv och erfarenheter fran den palliativa varden, bade
akademi och klinik dr representerad och vissa av deltagarna
béade forskar och arbetar kliniskt. Flera ar aktiva inom utbild-
ning pa olika nivaer. De som arbetar pedagogiskt ser fordelar
med att ocksa forska for att pa s siatt kunna fora ut de senaste
forskningsronen till studenterna.

Motet hade som ett av sina mél att ta fram en plan for en stor
och gemensam forskningsansokan - nagot sadant ér tidigare inte
gjort. Utgangspunkten for projektet dr Svenska palliativregistret
som utgor underlaget - sjialva verktyget - for att stalla forsknings-
fragorna. Registret har funnits sedan 2005 och nu registreras
arligen drygt 60 procent av samtliga dodsfall i Sverige.

Det framkom tydligt att det dr viktigt att personalen forstar
varfor registret ska fyllas i och vad informationen sedan kan
anvandas till. Varden bidrar med sin tid och sitt engagemang till
forskningen och flera ansag att det ar en etisk fraga att verkligen
anvanda det underlag som tas fram ur registret.

Manga i klinisk verksamhet klagar pa all icke-patientnéra tid
som anvands for att fylla i blanketter och register av olika slag.
Men flera deltagare menade att det finns fordelar aven for den
som registrerar — det ger tid till reflektion under skrivandet och
det gar att fa snabb aterkoppling fran registret med mera.

Fragor och fler fragor....
Att mita patientens smérta ar lika viktigt som att ta tempen pa
en patient med infektion. Smartskattning lars ut till studenter
och det har alla gatt igenom pa utbildningarna. Vil ute i den
kliniska verkligheten gér man som de gor pa den arbetsplats
man hamnat. Smértskattar man dar sa gor man sjalvklart det
dven som ny i verksamheten. Men det gors inte overallt — i sjilva
verket pa alldeles for fa stillen dar svart sjuka patienter vardas
enligt flera motesdeltagare. Hur ska man gora for att fordndra
och paverka den kliniska verkligheten?

Gruppen enades om att det ar mycket vi inte vet — medan det
ar mycket vi antar - och vi behover svar.

Har nagra exempel pa fragor som det finns antaganden om —
men stammer dessa antaganden?
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Brist pa aptit for patienter i livets slutskede ar ett problem for
manga niarstdende. Ar det ett lika stort problem for patienterna?
Kanske patienten sjilv inte upplever det som ett stort problem?

I ett projekt som diskuterades blev det svart med rekrytering

av patienter bland annat pa grund av korta vardtider - och de
fatal svar som inkom var inte klargérande. Patienterna upplevde
hunger men aptiten var dalig. Och omfattningen av lidandet
hade ingen relation till hunger eller aptit. Kan lidandet vara en
metafor for den stundande doden eller bero pa tjat fran niarsta-
ende om maten? Vad dr honan och vad dr dgget? Kanske kréaver
projektet en annan borjan med kvalitativ metodik och intervjuer
med patienter som utgangspunkt?

ETT ANNAT PROJEKT som diskuterades handlade om
konsulter till den allméinna palliativa varden. I inter-
nationella sammanhang ar konsultstod till allméan
palliativ vard vanligare an i Sverige och manga
antar att det blir battre vard for patienter i
allmin palliativ vard med konsultstod.

Men vet man om det blir ndgon kvalitets-
skillnad pa varden om personalen fatt konsult-
stod fran specialiserad palliativ vard? Leder
konsultstodet till att farre patienter 1aggs in?
Hur och nér tillkallas konsulterna? Detta ar
nagra av de fragorna som behover undersokas
dven pa en kontrollgrupp som inte fatt kon-
sultstod. Vad ar orsak och vad ar verkan?

Utbyggnaden av den specialiserade pal-
liativa varden har oftast skett utan regional
overblick. Uppbyggnaden har snarare berott
pé eldsjalar som drivit fragan, och det ar
tillfalligheter som avgor vilken typ av organi-
sation det blir pa olika platser. Det finns flera
olika organisationer for samma typ av vard.
Vilken &r ratt organisation for att ge den basta
palliativa varden? Tank om det ar den billigas-
te som ger den bésta varden?
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FORSKARNA REDOVISADE FLERA projekt med bade vintade
och ovintade resultat. Ett projekt startar med en hypotes som
inte gar att beligga. Ar det fel pa hypotesen, ir det frigorna
som ar fel eller ar sjdlva designen pé projektet fel? Skulle det ha
varit en kvalitativ studie som underlag for en storre kvantitativ
studie?

Nagra fragor som fdatt svar och nagra som inte fatt det
I dagsliaget finns en avhandling och 15 artiklar publicerade med
Palliativregistret som underlag. Exempelvis ar det visat att dldre
far samre palliativ vard 4n yngre och att smartlind-
ringen dr samre pa akutsjukhus for patienter i
livets slutskede.
. Varfor blir brytpunktssamtal inte alltid av
trots att patienten har ritt till sdidana sam-
‘ﬁ tal? Fragan behover belysas och beforskas.
Hur lang tid har jag kvar? Blir det plag-
samt? Hur blir stodet till de narstaende?
Det ar fragor som patienter staller. Hur
bemoter vi bast patienternas fragor?
Oftast ar de studier som gors retrospektiva - det ar
svart med interventionsstudier - och det finns manga
svarigheter pa vigen och dven en ovana att arbeta pa
detta siatt med patienter i livets slutskede.
Det framgick tydligt under
motet att problemet inte
var att hitta intressanta
och viktiga fragor att
beforska utan hur och
vilka begransningar som
maste goras. Den stora
utmaningen ar att gora
interventionsstudier pa
storre patientmaterial. Att
' : det finns en medvetenhet om
o problemen men dven ett stort
engagemang och intresse for

Svenska Palliativregistrets forskargrupp. Fran vdanster: Greger Fransson,
Kalmayr. Carl Johan Fiirst, Lund. Magnus Lindskog, Uppsala. Johan Sun-
deldf, Stockholm Lisa Martinsson, Umed Titti Melin Johansson, Sundsvall.
Raden bakom, Bertil Axelsson, Ostersund Staffan Lundstrém, Stockholm
Maria Carlsson, Uppsala, Olav Lindquist, Stockholm Jenny Bergquist,
Stockholm. Pa bilden saknas Maria Friedrichsen, Norrképing

att komma vidare blev tydligt under den hir unika motesdagen.
Méanga ser fram emot den gemensamma forskningsansokan och
hoppas nu pa ett genombrott for nya forskningsmetoder med
okad kunskap och bittre palliativ vard som slutmal.

Nagra kommentarer

Alla som arbetar i palliativ vard vill géra gott och som
personal stoter man pa lidande - det blev inte sa bra
som man onskat — da maste man forsoka forbattra.
Nar man arbetar i den kliniska
verkligheten har man enstaka

fall fran sin egen verklighet - forst
nar man forskar ser man monster.

Svenska Palliativregistret

Ett nationellt kvalitetsregister dar
vardgivare registrerar hur varden
av en person i livets slutskede
varit.

En Gversikt 6ver aktuella forsk-
ningsprojekt inom palliativ vard i
Sverige kommer att sammanstal-
las och publiceras pa www.nrpv.se

Rattviseaspekten i den palliativa
varden ar pa intet satt tillgodo-
sedd. Det har visats nér det galler
tillgangen till vard, dar det rader
ojamlikhet mellan man och kvinnor.
Det &r ocksa kant att aldre far samre
palliativ vard — dar finns manga del-
mal att uppna.

i borjan pa 2017. Detta for att
skapa 6verblick 6ver forsknings-
projekt som pagar i landet och
samtidigt ge majlighet till kontakt
med forskarna.
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Endlich - att gestalta
var dndlighet

Ett konstnarligt utvecklings- och forskningsprojekt

TEXT // TERESE MORNVIK

“Livet har tva absolut avgérande égonblick, nar vi
féds och nar vi dor. Varje ménniska vet att hon en dag
kommer att do, anda ar déden nagot vi helst 6verlater
at andra att tdnka pa” ar ett citat ur essan Endlich som
presenterades vid Stockholms konstnarliga hégskola
mars 2016.

SOM DOKUMENTARFILMARE HAR jag alltid stillt frigor
som ror olika ménskliga dilemman. Under en period av mitt liv
reflekterade jag mycket 6ver doden. Inte bara for att jag sjilv ti-
digt drabbats av dod i min nirhet men ocksa for att jag pa grund
av sjukdom blev medveten om min egen dodlighet.
I sorgeprocessen efter att min pojkvén gick bort
ung och mitt i livet, blev det tydligt att doden var
nagot som var svart att forhalla sig till och prata
om. Det var som att vi i civilsamhéllet bara hade
redskap for att leva, men inte for att do. Néar jag
manga ar senare sokte medel for ett konstnarligt
forsknings- och utvecklingsprojekt som anstélld pa
Stockholms Dramatiska hogskola, var temat tydligt
for mig. Med filmkameran i hand ville jag soka efter
dokumentara bilder som gestaltar var dndlighet.
Jag ville se om jag kunde fa fatt i kinslan av min
egen dodlighet genom att intuitivt fanga bilder i
min omgivning.

Tanken var att forbehallslost hitta bilder i min egen néirhet -
kéansla av dod, radsla for eller kanske langtan efter doden. Efter
att ha lamnat barnen pa skola och dagis gick jag hem och him-
tade kamera och stativ. I perioder cyklade jag runt till platser
som jag noterat och forsokte fanga de tankar kring forganglighet
jag bar pa. Det blev en racka vardagsbilder. I varje konstnarligt
undersokande arbete ar det viktigt att forsta hur det jag soker
relaterar till mig som person. Darfor borjade jag parallellt med
filmandet att skriva om mina erfarenheter och kanslor.

Det dr morkt i rummet, lukten stillastaende. Jag vet
wmte hur jag vaknade. Sovande kroppar bredvid mig
trycker sig ndra. T-shirten dr blot av svett, jag fryser.
Mina andetag dr tunga. Trots att det dr svdart att
andas fortsdtter braostkorgen att hdja sig och sjunka
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thop, hdja sig och sjunka thop. Andningen boljar kort-
hugget. Det svider ldtt och jag hostar till. Sa kommer
den ddr tanken. Den svdvar in liksom fran sidan. Jag
hinner inte parera bort den. Jag tinker att jag ska

dao. Vetskapen om att det dr sa men ovissheten om nér
svindlar. Det kan vara snart. Smdrtan att inte finnas
dadr for de sma liven som nu ligger och snusar bredvid
mig. Inte fa vara med dem som vuxna. Och sd borjar
Jag rdakna. Jag dr besatt av att rikna. Jag vet inte hur
gammal jag kommer att bli, jag vet bara att jag ska do.

MITT FILMANDE PAGICK under hésten. Jag tog
dven med kameran till skogen och stillheten déar.
Det patagliga i allt som pagar — traden, ibland flera
hundra ar gamla, star dar de alltid har statt. Vattnet,
samma viatemolekyler som alltid har funnits. Har hit-
tade jag kontrasten till stadens bilder, mellanrum-
men. Har fann jag stillheten i det vixande. Tiden
som vaxt sig ini den allt grovre barken. Skuggorna
som talar om en annan tid. Ovissheten. Kraften i
viaxandet avtar, loven faller av. Stammarna star dar
tysta som vittnen fran sommaren som var. I mitt
filmande ser jag olika teman som gar igen: natur och
himmel, mellanrum, stad, enstaka personliga bilder
samt spar av det som varit.

Jag sokte ocksa material, laste artiklar och teorier. Det blev
tydligt att samtidigt som vi har lart oss att forlinga livet har vi
forpassat doden till garderoben. Var ridsla for doden och var
karlek till livet har gjort att viiviss man upphort att forbereda
oss infor slutet. Doden dr inte langre en del av vart vardagliga
liv. Nittonhundratalets visterlandska samhélle var det forsta
samhalle dar doden inte dr en vardaglig, narliggande, familjar
hiandelse. Jag upptickte att kunskapen om déden, vad som
hander inte bara fysiskt men éven psykiskt dr en daligt spridd
kunskap i var tid. Det var forst nar jag kom i kontakt med littera-
tur kring palliativ vard och senare intervjuade Ida Carlander, da
forskningssjukskoterska vid Ersta Diakoni, som jag ndrmade mig
en konkret kunskap om déendet.

Nar filmen var fardig testvisade jag den for femton personer for
att se hur de tolkade mina bilder. De sag sekvensen utan ljud och

speaker och utan att veta min intention.
Det var fascinerande att ldsa deras kon-
notationer, associativa tolkning - av bilder-
na. De ldste in en existentiell dimension i
mina vardagliga bilder. De ldste in liv, dod
och varande i filmsekvensen dven utan
ljud, musik och speaker. Det visade pa ett ge-
mensamt bildsprak, och min tolkning ar att vi mdnniskor
bér pa kollektiva inre bilder och tankar om var existens. Konsten
har en viktig roll att spela for var diskussion kring fragor som
dessa. Konsten ar kulturbarare och katalysator for samhélleliga
forestallningar och normer och kan stélla fragor om vad det
4r att vara manniska, flytta pa tabun, réra upp kénslor, stalla
fragor men framforallt spegla kanslor kring vart varande och var
existens. Darfor tror jag ocksa att konsten i vissa fall kan verka
helande och lakande.

I mitt arbete har jag forsokt blottlagga nagot vi inte vill fore-
stalla oss, var egen kommande dod. Eller som filmaren och poe-
ten Leo Hurwitz skriver:” Konstens syfte ar att i sin abstraktion,
halla kvar kinslans flode, sjilva livsprocessens flyktighet”.

MANNISKOR SAMTALAR GARNA om doden, det blev tydligt
under min utstallning pa ett konstgalleri. Publiken hade mycket

Gloms nérstaende bort vid palliativ sedering?

att siga om egna erfarenheter och delade med sig av sina tankar
om sin egen existens och dndlighet. Manga sade ocksa att det
hade varit upplyftande och starkt att fa prata om existentiella
och allmédnmaénskliga fragor. Min uppfattning ar att det finns ett
stort behov av att diskutera och reflektera, inte bara nar liaget ar
akut. I slutet av min konstnérliga forskningsprocess samtalade
jag med andra manniskor om déden, dven med professionella
som arbetar inom palliativ vard, pad vuxen-och barnhospice. Det
har varit ldrorikt, svart men ocksa starkande.

Vi har ett ansvar att acceptera doden, att se den som en del
av livet och att sprida kunskap kring déendets psykologiska och
sociala processer. Detta galler ocksa nar vi formar vara normer,
varderingar och ritualer, nar vi bygger vart samhélle, néir vi
organiserar var vard och omsorg och framférallt nar vi forhaller
oss till varandra som medméanniskor.

Terese Mornvik

Arbetar med dokumentar, visuell media och filmkonst.
Hon é&r utbildad vid Dramatiska Institutet och har bedrivit
ett konstnarligt utvecklings- och forskningsprojekt pa
Stockholms konstnarliga hogskola.

Vad vet vi om hur narstaende
upplever palliativ sedering i Sveri-
ge idag? Forskning i andra lander
visar att narstdende har manga
negativa erfarenheter nar pa-
tienten erhadller palliativ sedering
vilket leder till lidande, sorg och
mycket oro.

DET RADER STORA juridiska skillnader
om dddsbegrepp och doende i olika lAnder
och det paverkar attityder hos patienter,
nirstaende, vardpersonal, i samhillet och
i medicinsk praxis. Under arbetet med
litteraturoversikten Narstaendes erfaren-
heter av palliativ sedering inom palliativ
vard fann jag att den oro narstaende
upplever bland annat ar kopplad till syftet
med sederingen, patientens valbefin-
nande, symtomlindring och otillriacklig
information. En sammanfattning av de
nérstaendes erfarenheter vid palliativ
sedering ar frustration, utmattning och
hjélploshet.

Den begransade forskningen om
narstdendes erfarenheter vid palliativ
sedering som finns idag kommer framst
fran Centraleuropa, Nordamerika och fran
delar av Asien.

EAPC - European Association for Pal-
liative Care - definierar palliativ sedering
som ett kontrollerat och 6vervakat anvan-

dande av likemedel for att inducera ett
sankt eller frinvarande medvetande i syf-
te att lindra pa annat sitt svarbehandlade
symtom pa ett for patient, narstaende och
vardpersonal etiskt accepterat vis.

Vad vet vi om hur narstaende i Sverige
upplever palliativ sederinga idag? Sker
det pa ett for niarstdende etiskt accepterat
satt? Och far de det stod de behover?

I de tre aktuella nationella dokument
som beror palliativ sedering i Sverige ar
de nérstaendes plats forsvinnande liten
trots den aktiva roll de har inom den
palliativa varden.

Socialstyrelsens meddelandeblad
Tydliggorande om palliativ sedering
beror inte nérstaende. Svenska Likare-
séllskapets Etiska riktlinjer for palliativ
sedering i livets slut och Lakemedelsver-
kets Rekommendation om sméartlindring
ilivets slut nimner endast att ndrstaende
ska vara en del av beslutsprocessen,
framforallt om patienten inte lingre ar
kapabel att fatta egna beslut. Nationellt
vardprogram for palliativ vard 2012-2014
namner narstdende i samma kontext som
ovan men beskriver ocksé deras rétt till
stod under patientens sjukdomstid. Det
innefattar &ven tiden da patienten erhéller
palliativ sedering och da behovs kunskap,
erfarenhet och riktlinjer for hur detta
stod bast ska ges.

DET AR BEKANT att patientens sista
dagar ilivet kan ge upphov till mycket
stress hos néarstaende och paverka dem
under 1ang tid efter att patienten avlidit.
Narstaende befinner sig i en situation med
ménga riskfaktorer for sarbarhet och ckad
ohélsa. P4 sikt kan deras negativa erfaren-
heter fran den palliativa sederingen leda
till okade samhéllskostnader men framfo-
rallt langvarigt manskligt lidande. Det gar
att forebygga med erfarenhet, kunskap
och forstaelse vilket kréver forskning
inom omradet.

NAGON SVENSK EMPIRISK forskning
om narstaendes erfarenheter vid palliativ
sedering finns inte. For att den palliativa
varden ska kunna tillgodose nirstdendes
behov vid palliativ sedering kravs okad
forstaelse och fordjupade kunskaper

om deras situation. Vard ska bygga pa
vetenskap och beprovad erfarenhet och
darfor behovs empirisk forskning utifran
vara nationella forutsattningar. D& den
kliniska erfarenheten av detta problem

i Sverige dr mycket begransad behover
vetenskapen visa viagen.

Artikeln med referenser finns pd
WWW.NYPYV.Se

Malin Schweidenbach

Specialistsjukskoterska i palliativ vard
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E-postvaxling
om forskning och
implementering

Maria Green
leg sjukskoterska,

Skelleftea

JAG HETER MARIA GREEN och arbetar som sjukskoterska i Skellefted.
Utbildningen till sjukskéterska har férandrats sedan jag gick den for 34
ar sedan och idag &r det mer ett akademiskt dmne med fokus pa forsk-
ning. Jag borjade pa medicinkliniken och specialistutbildade mig inom
intensivvard. De senaste 17 dren har jag arbetat med palliativ hemsjuk-
vard i en grupp bestdende av sjukskoterskor, arbetsterapeut, fysiote-
rapeut, lakare och kurator. Det ar en forman att fa arbeta i ett team dar
allas kunskap och idéer tas till vara och dér vi har patienten i centrum.

Forskning dr en naturlig del av den palliativa varden, da allting &r i
standig forandring.

Det som dr en sanning idag behover inte vara det om tio ar. Men
varfor dr det s svart att implementera nya ron?

Ibland kdnns det som om vi inte talar samma sprak, forskarna och de
som arbetar kliniskt. Kan det vara en generationsfrdga? Ungdomar har
juen heltannan studieteknik idag, vilket underlattar for att ta till sig nya
forskningsron - s& det borde i sa fall bli battre.

Kanske dr arbetslivet idag sa slimmat, att det inte ges utrymme for
forkovring eller for att diskutera nyheter med kollegor? Det behovs tid
for reflektion och eftertanke.

Det &r ju enklast och minst energikrdvande att géra som vi alltid har
gjort. Behovs det eldsjalar for att starta ndgot nytt?

De nya rénen skulle kunna presenteras i andra forum an idag. Det
handlar ju om intresse och formaga for att bade hitta och ta till sig nya
forskningsron.

Det kan ju ocksa bero pa hur tilldtande atmosfaren &r pad arbetsplat-
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sen. Ar det ok att komma med nya idéer och férslag pa férandringar?
Foérandringar behover inte alltid var sd stora - ibland kan det lilla

récka.

Magnus Lindskog

overlakare, docent,

Uppsala

TACK FOR ATT du satte fart pd den har diskussionen. Jag heter Magnus
Lindskog och arbetar som onkolog och klinisk forskare. Ett vikariat inom
palliativ vard pa Stockholms sjukhem for tio ar sedan var det som inspi-
rerade mig att borja forska om vard och behandling i livets slutskede for
cancerpatienter. ldag ar jag docent och forskargruppsledare vid Uppsa-
la Universitet nar jag inte jobbar kliniskt med lung- eller njurcancerpa-
tienter — bdda diagnoser med dalig prognos och dar palliativa aspekter
tidigt behover vagas in.

I'min forskning anvander jag mig av Svenska palliativregistret for att
undersodka om kvalitetsskillnader kan bero pa faktorer som patientens
alder, typ av diagnos, om sista veckan i livet tillbringas pa en sjukhusav-
delning jamfort med i hemmet med ASiH eller pd hospice med mera.

Som du skriver ar varden, bade den palliativa och i andra delar av
vardkedjan, i standig forandring. Ibland kan man uppleva att férand-
ringar av arbetssatt, behandlingar eller av en organisation gors utan att
vara helt genomtéankta och inte heller f6ljs upp med en konsekvensa-
nalys av typen "blev det verkligen béttre nar vi dndrade det dar?” Haller
du med?

Har tror jag forskning kan komma in konkret och da tangera kvalitets-
arbete.

Ett ténkt exempel: Enheter som bedriver avancerad palliativ

hemsjukvard i Sverige lottas —-randomiseras, mellan att infora eller att
inte infora ett visst arbetssatt, som sedan foljs upp systematiskt med
avseende pa utfall. Forandringen har da plétsligt blivit en interven-
tionsstudie -forskning! Jdmforelsen mellan de bada grupperna, med
en utvdrdering av konsekvenserna, som sedan far visa om férandring-
en leder till dnskat resultat och dr har for att stanna, eller om det gamla
arbetsséttet faktiskt var lika bra eller battre.

Forbattringsarbete och patientndra forskning kan och ska ga hand
i hand. Mindre godtycke och mer evidens, dar evidensen likaval kan
vara "mjuka” variabler som patientupplevelser eller "hdrda” som tid
mellan avslutad behandling och dodsfallet.

Hur fér man da ut nya ron? Det behover inte vara sa svart. Den har
tidningen ar ett exempel. Eller tvarprofessionella méten som den
nationella konferensen i palliativ vard. Forskare behdver ocksa komma
utiverksamheten for att bade lyssna och dela med sig. Jag var nyligen
pa hospice i Uppsala for att tala om forskningsresultat kring andnod i
livets slutskede. Och under hosten ar planen att tréffa underskoterskor
och sjukskoterskor pa vara tva onkologiska vardavdelningar pa Akade-
miska for att diskutera vad Palliativregistret kan ldra oss om hur det till
exempel dr att do av cancer pa en sjukhusavdelning. Hoppas motiva-
tionen hos avdelningspersonalen 6kar for att gora varden i livets slut

battre och dessutom 6ka registreringen av patienter i Palliativregistret.

Som jag tolkar dig sa kan rétt presenterad forskning ofta tdnda
gnistor till nya forbattringsidéer ute i verksamheten. Har har forskarna
ett ansvar. Men ocksa verksamhetsledningar — personal behover fa
aka pa konferenser, forskare behéver bade bjuda in sig sjdlva men
ocksa aktivt bjudas in till verksamheten. Palliativ vard behover utveck-
las - arbetssdtt och dtgarder utvarderas och granskas - alltsa beforskas.
Beprovad erfarenhet ar otroligt viktigt. Men dven "det andra benet”

— alltsa vetenskapen - maste finnas dar om vi ska ha en solid grund

att std pa i den palliativa varden. Det vetenskapliga synsattet maste fa
vara med i all vard, ocksa i den av den déende manniskan. Och stéller
man fragan om det &r etiskt riktigt att forska pa déende individer och
deras narstadende, bor man stélla sig motfragan: Ar det etiskt riktigt att
inte gora det? Oavsett vardplats och vardform - alla kan vi bli battre
pa det vi gor. Men da maste vi forst undersoka vad vi gor och vad det
leder till. Konkret. Sa kan forskning vara.

Ser fram emot fortsatt diskussion!

Ulrike McLachlan

overldkare,

Stockholm

ULRIKE MCLACHLAN HETER jag och dr ldkare sedan 30 ar. Jag ar
narkoslakare och hade egen smartmottagning i Tyskland. Jag flyttade
till Sverige 2003 och jobbar inom den palliativa varden sedan 2004 i
Stockholm. Masterprogrammmet "Palliative care” pa Kings College i
London gick jag 2008-2009, vilket dppnade en ny varld fér mig. Jag
har aldrig forskat sjalv men att bli konfronterad med forskning och nya
ron och folk fran hela véarlden som jobbar i palliativ vard med helt olika
forutsattningar var helt fantastiskt. En bra konferens gér samma sak,
man blir bekréftad, nyfiken, engagerad och inspirerad. Det ar dock latt
att tappa inspirationen ndr man kommer tillbaka till arbetsplatsen. Alla
yrkeskategorier sdger och upplever det pa det viset .

Vardpersonal deltar i utbildningar och konferenser och val hemma

Fortsdtter pd
ndsta sida

igen rinner allt uti sanden. Vi har ju har

redan funderat ¢ver orsakerna. Liksom du

enik

PleurX® ar den effektiva
|Gsningen for
aterkommande ascites
och pleuravatska

Patienter med aterkommande ascites och
pleuravatska vill slippa symptom och
upprepade ingrepp.

PleurX® produkter erbjuder en saker,

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

Kontakta oss garna for mer information.

\ETH info@fenik.se
Telefon: 08-2511 69

www.fenik.se
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tror jag att eldsjélar behdvs, nagon som driver fragan och projektet.
Lika viktigt dr att ha en stottande ledningsgrupp och en organisation
som ger extra resurser och tid. Férutom att implementera bor projektet
sedan féljas upp och utvarderas. Aterkopplingen till alla inblandade &r
lika viktig — ni bidrar, titta, det hdr har hant! Eller har inte hant.... Men
arbetslivet dr slimmatidag, vi har alla sdmre ekonomiska resurser och vi
artvungna att dgna mer och mer tid dt dokumentation och adminis-
tration.

Nya ron far vi bland annat pa konferenser eller genom tidskrifter. Allt
farre kollegor far aka pa konferenser, det kostar pengar samt arbetstid.
Ett stort problem i detta sammanhang &r att det inte finns nagot krav
pa vidareutbildning for lakare efter avslutad specialisering. Arbetsgiva-
ren arddrmed inte tvungen att skicka ivdg sina anstallda. Det ar kanske
darfor det saknas kurser och vidareutbildningar for ldkarspecialister?
Manga har heller inte tillgang till tidskrifter. Jag har lyssnat runt lite,
ingen jag kanner till har schemalagd tid for studier. Det beror alltsa
mest pa personligt engagemang hur uppdaterad man dr och vad man
inspireras av att introducera.

Maria Green

JAG HALLER MED om att det &r latt att bli inspirerad pa konferenser
och kurser men att inspirationen falnar i vardagen. P4 min arbetsplats
har vi som regel att om nagon varit pa konferens sa redovisas det pa
en arbetsplatstraff. Det skulle vara intressant att testa olika satt att halla
intresset vid liv.

Ibland tror jag att vi ar forandringstrotta, da det hela tiden ska for-
andras och omorganiseras.

Manga véarnar dessutom om sin egen kammare och kan ha svart for
att dppna sinnet mot andra. Det paverkas naturligtvis ocksd av de sndva
ekonomiska ramarna som de flesta landsting dras med. Men ibland
kanske viinte behover gé éver an for att hamta vatten. Det finns kun-
skap inom kliniken eller pa det narliggande sjukhuset som skulle kunna
lara ut nya ron och metoder. Vi behover inte alltid ha dyra forelasare
som kommer ndgon annanstans ifran. Med dagens teknik finns det
stora mojligheter.

Tank tanken att vi slappte alla granser mellan klinikerna och sdg
varandra som tillgangar istéllet for hot.

Ulrike McLachlan

TACK FOR ERA tankar. Jag har varit i Montreal under veckan pa
"International Conferens on Palliative Care” som jag tycker & den mest
givande konferensen inom omradet. Nér jag var har for tva ar sedan
tog jag med mig "IPOS”, ett validerat matinstrument fran Kings College,
"patient related outcome measures’, hem. Det har vi implementerat
under de senaste 1,5 dren. Vi har lyckats val pad ASIH och mindre val pa
den specialiserade palliativa slutenvarden. Att vi har kommit sa langt
beror pa olika faktorer. Férst och framst var det en enig ledningsgrupp
som ville inféra och stodja implementeringen av IPOS. Kings College
haller en tva-dagars utbildning om IPOS varje ar och en sjukskdoterska,

24 - Palliativ Vard - nr4-2016

e

ansvarig for projektet pa ASIH och jag deltog i en kurs. Driven av allt vi
lart oss blev det informationsmoten och utbildning pa hemmaplan.
Malet var att inférandet av IPOS skulle 6ka vardkvaliteten.

Det var trogt i bérjan med motstdnd och oklarheter runt introduk-
tion och uppfoljning. Men alla oklarheter ledde ocksa till diskussioner
och att uppféljningsplanen forandrades. Vi var medvetna om att det
skulle ta tid och att vi alla behovde &terkoppling. IPOS fungerar nu val
pa ASIH. Pa teamkonferenser tittar vi pa det senaste IPOS fran patienten
och planerar dtgdrder gemensamt.

Ge gterkoppling, visa att det leder till ndgot — det ar viktigt for alla
involverade, annars tappar vi motivationen.

Det har varit lite av det problemet pa vardavdelning ddr patienterna
har kortare vardtid och det ar inte lika latt ett fa till en meningsfull upp-
folining, oftast for att patienterna forsamras fort och ar kognitivt paver-
kade. Sedan har vi inte haft en ansvarig sjukskoterska pa avdelningen,
som vi har pa ASIH. Dér finns nu en sjukskotersketjanst pa 20 procent for
att driva utvecklingen och det har bidragit till implementeringen.

I grunden har inférandet av IPOS tva syften. Framst ska det gagna
patienten, utdver detta kan man utvardera resultat pa IPOS som gransk-
ningsinstrument for vardkvaliteten i stort. Det har vi inte riktigt lyckats
med da vi fortfarande saknar mojlighet till elektronisk inrapportering
och utvdrdering. Men vi hoppas pa en 16sning.

Om jag tanker implementering s& handlar det om att inféra nagot
som ar validerat och evidens-baserat, som ska bygga upp var interna
kompetens. Helst ska det dven gora varden effektivare. For mig ar
det en skillnad att utbilda och att implementera. Endast information
racker inte for att dstadkomma en férandring - ska det bli nagot kravs
det en medveten anstrangning av hela verksamheten. Det dr viktigt
att anpassa implementeringen till verksamheten, forutsattningarna i
Sverige skiljer sig enormt. Bara om vi ser hela sammanhang har vi en
chans att lyckas.

Snart gar planet hem, vi hors

Maria Green

DET AR INTRESSANT att Idsa vad ni skriver. Spannande att bolla tankar
med kollegor pd andra orter och verksamheter.

Jag héller med dig Ulrike att det ar skillnad pa information och
implementering. Som alltid sa maste det finnas eldsjalar som tror pa
det som ska forandras. Svarigheten ligger i att frélsa de som &r negativa.
Samtidigt sa blir det ingen diskussion om alla tycker lika.

En annan aspekt pa forskning ar ju att de nyutbildade sjukskoter-
ske-studenterna inte alltid &r tillrdckligt forberedda pa verkligheten i
varden. Det &rju till stor del ett praktiskt yrke, dar naturligtvis forskning-
en ska finnas med i grundutbildningen. Men & andra sidan behéver
studenterna ocksa tid for att fa praktiska kunskaper. Det vore kanske
béttre med en vidareutbildning med inriktning mot forskning. Flera
studenter jag mott sdger samma sak. Sedan dr det viktigt att hdnga
med i det som sker och utvecklas, men ndgonstans mittidetta ska
ocksa patienter skotas.

Debatt

Nationella Radet for Palliativ Vard kraver obligatorisk
utbildning i palliativ vard for all sjukvardspersonal

ALLIATIV VARD bedrivs p&

manga olika vardnivaer. Den

allménna palliativa varden

finns dédr majoriteten av alla
déende vardas, framfor allt pa vard- och
omsorgsboenden, inom hemsjukvarden
men dven pa sjukhus, dir 42 procent av
samtliga dodsfall sker enligt Socialsty-
relsens dodsorsaksregister 2012. Den
specialiserade palliativa varden finns
inom avancerad hemsjukvard, palliativa
vardavdelningar och hospice och nar
cirka tio procent av alla som dor, enligt
Svenska Palliativregistret.

Det saknas uppgifter om hur lange
patienterna vardas i palliativ vard.
Manga palliativa patienter skickas mellan
olika vardformer beroende pa behov av
sarskild kompetens eller patientens och/
eller personalens oro over situationen.
Det ar svart att sdkert redovisa behovet
av palliativ véard.

Allméanheten i Sverige har liten
kunskap om vad palliativ vard ar. Det
skrammer gemene man att inte veta
vilken hjdlp man kan fa som doende
och man vet inte heller att kunskap
finns for god symtomlindring - om det
behovs. Det finns heller ingen kinnedom
om att lidandet vid doendeprocessen i
sjalva verket dr betydligt mindre dn vad
manga tror. De flesta av oss dor i stillhet
i 80-arsaldern och kraver inte mycket
insatser.

Om det ska ga att lindra bade radsla hos
allmédnheten och symtom hos patienter-
na maste kunskapen om palliativ vard
Oka hos personal som vardar.

ARBETSGIVAREISVERIGE efterfragar
sillan palliativ kompetens vid anstall-
ning, inte ens inom kommunens vard-
och omsorgsboenden, dar 40 procent av
alla dodsfall sker. De fangar inte heller
upp de eldsjalar som pa egen hand valt
att utbilda sig och dessa erbjuds sallan
hogre 16n eller andra arbetsuppgifter déar
deras nya kunskaper tillvaratas.

Nér det géller utbildning i palliativ
vard pa grundnivéa for likare dr den
obligatoriska delen cirka en dag med sméa
variationer pa de olika utbildningsorter-
na. Sedan 2015 ar det mojligt att bli spe-
cialist i palliativ medicin om man redan
dr specialist i ndgon klinisk specialitet,
men darefter finns inga krav pa vidareut-
bildning av specialister i Sverige.

Det varierar dven pa de olika utbild-
ningarna for sjukskoterskor. Flera hog-
skolor har en obligatorisk kurs i palliativ
omvardnad pa grundnivan och det finns
aven sjalvvalda kurser. Det finns idag
mojlighet att bli specialistsjukskoterska i
palliativ omvardnad pa tva hogskolor.

Som blivande underskoterska maste
den som vill lara sig palliativ omvardnad
soka sjalvvald kurs, obligatorisk utbild-
ning saknas trots att det ar underskoter-
skorna som skoter majoriteten av dldre

doende patienter. En nyhet ar att det
idag finns majlighet att bli specialistun-
derskoterska i palliativ omvardnad.

For ovriga yrkeskategorier som
kommer i kontakt med patienter i pal-
liativ vard- arbetsterapeuter dietister,
fysioterapeuter, kuratorer, logopeder
och diakoner/praster finns det ingen
obligatorisk utbildning i palliativ vard
i grundutbildningen. Vissa har enstaka
forelasningar i Amnet men specialistut-
bildning i palliativ vard saknas helt.

FOR ATT HOJA den palliativa kompe-
tensen maste alla utbildningsinstanser
ta sitt ansvar och ge grundlaggande
kunskaper i palliativ vard pa alla grund-
utbildningar. Det finns ingen genvég till
god palliativ vard for alla som behover
det.

For 15 ar sedan kom SOU 2001:6, en
parlamentarisk utredning om vard i
livets slutskede - Vardig vard i livets slut
- som kravde obligatorisk utbildning for
all sjukvéardspersonal.

Mycket litet har hant sedan dess. Hur
lang tid ska det behova ta?

For

Nationella Radet for Palliativ Vard
Inger Fridegren,

Ordforande

Nationella Radet for Palliativ Vard

neqaa @

Betaniastiftelsen

Betaniastiftelsen utvecklar vard och omsorg
genom utbildningar

Information och anmaélan via var hemsida www.betaniastiftelsen.nu

Betaniastiftelsen, Hogbergsgatan 13, 116 20 Stockholm, tel: 08-641 51 91, info@betaniastiftelsen.nu
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Ur Galileis liv av
Bertolt Brecht scen 9

Andrea: Allt som ar lattare dn vatten flyter, allt som
ar tyngre an vatten sjunker. Vilket hdrmed bevisas.

Galilei: Andrea, du madste ldra dig att tdnka efter.
Ge mig ndlen — den &r av jarn. Ett pappersark. Ar jérn
tyngre an vatten?

Andrea: Ja
Galilei lagger nalen pa pappret och flottar ut det pa
vattnet. Paus.

Galilei: Vad hander?

Federzoni: Nalen flyter! Helige Aristoteles, de har aldrig
kontrollerat honom!

Till specialiserade
palliativa verksamheter
i Palliativguiden

Det &r dags for uppdatering av uppgifterna
i Palliativguiden pa natet.

G4 in via www.nrpv.se/wp-admin med
samma anvandarnamn och l6senord som
tidigare.

Behover du hjdlp sé hér av dig till
info@nrpv.se

Hur mycket far ett
bensar kosta per ar?

Idag spenderar sjukvardspersonal massor med tid

och pengar pa att linda om bensar. Helti onédan.

Med circaid juxtacures fran medi halveras bade arbets-
tid och materialkostnad jamfort med konservativ
lindning. Att behandla bensar behover darforinte kosta
sa mycket.

Kontakta oss sa berattar vi mer om circaid juxtacures!
Lds mer pa var hemsida: www.medi.se

www.medi.se medi. | feel better.

Vi maste tanka nytt for att hjalpa

patienter med flera sjukdomar

TEXT // EVELYN PESIKAN

Varfor ar det sa svart att folja
riktlinjerna for palliativ vard inom
primarvarden? Allmanlakaren och
forskaren Hanna Sandelowsky har
en bra férklaring: Vara patienter
ar ofta multisjuka och darfor tittar
visallan i de olika "kokbdckerna”.
Vi tar nastan aldrig ordet pallia-
tiv i var mun men vi borde bdrja
tanka pa palliativ vard tidigt i var
verksamhet.

HANNA SANDELOWSKY som &r speci-
alist i allménmedicin delar sin tid mellan
Bollmora Vardcentral i sédra Stockholm
och sin forskning om KOL i primarvar-
den. Jag forskar pa halvtid pa KI:s sek-
tion for allmdnmedicin om ldkarens per-
spektiv i KOL-varden. KOL-patienter ar
en mycket speciell och komplex grupp i
varden. De har nidstan alltid flera andra
sjukdomar, till exempel hjartsvikt, hyper-
toni och diabetes, och det finns en tkad
risk for lungcancer och psykisk ohilsa. [
allt detta gloms ofta sjalva bovenidramat
bort, namligen KOL som har hog dodlig-
het och ar dubbelt sé vanlig som diabetes.

— I'min kliniska verksamhet moter jag
manga av de manniskor jag forskar pa
och hittills har min forskning bekraftat
det jag misstiankt, att man inte priorite-
rar KOL-patienter i primédrvarden. Och
den véard dessa patienter far brukar inte
kallas palliativ, trots att sjukdomen &r
kronisk och har dodlig utgang.

HANNA SANDELOWSKY menar att
ordet palliativ behover avdramatiseras
i primarvarden dar det oftast uppfattas
som synonymt med vard i livets slutske-
de, nagot man bara tar till i det absoluta
slutskedet av livet.

— KOL-vard ar tveklost en slags tidig
palliativ vard, vi lindrar och forbattrar
deras livskvalitet, men patienterna upp-
lever knappast att de ar i en palliativ fas
eftersom sjukdomsforloppet dr langsamt
med en gradvis forsamring som kan paga
under 20-30 ar.

4

Hanna Sandelowsky specialist i allmdnmedicin

Problemet med att implementera pallia-
tiva riktlinjer inom primérvarden dr den
hoga graden av samsjuklighet hos den
dldre patientgrupp som utgor en majori-
tet av underlaget.

Om patienterna har fem-sex olika
diagnoser dr det svart att folja ett enda
regelverk. Var specialitet inom allméan-
medicin ar just samsjuklighet och darfor
ar det svart att fa in begreppet palliativ
vard i den dagliga verksamheten pa en
vardcentral.

MEN HON AR 6vertygad om att det kom-
mer att behovas ett annat synsitt pa pal-
liativ vard i primarvarden inom en snar
framtid.

— Inom den basala hemsjukvarden
som vi bedriver i samarbete med ASTH
kommer det att behévas mer kunskap
om palliativ vard framover. Allt fler
manniskor vill d6 hemma, inte minst
alla 40-talister som nu narmar sig hog
alder. Ett stort problem med de mycket
svart sjuka patienter som ar anslutna till
den basala hemsjukvéarden ar att de far
alldeles for lite lakartid.

Moé6t en
Specialist!

Distriktssjukskoterskorna gor ett fantas-
tiskt jobb men deras arbete racker inte.
Dessa patienter som ar for skora for att
kunna ta sig till virdcentralen behover
ocksa fa tréiffa lakare regelbundet. Pa
grund av stor lakarbrist — bara i Stock-
holm fattas det 400 allménlédkare - och
medicinska felprioriteringar som troligen
triggas fram av den stress och tidsbrist
som allménlikarna upplever och pa
grund av krav pa manga patientbesok pa
mottagningen — det vill sdga politiska fel-
prioriteringar - skéts merparten av den
palliativa varden idag av sjukskoterskor.

Hon tilldgger att alla inom primarvar-
den borde borja tinka pa palliativ vard
pa ett betydligt tidigare stadium an idag
och att samarbetet med ASIH maste bli
battre.

— Med okad kunskap och férbattrat
samarbete kan man mjuka upp 6ver-
gangen fran kurativ till palliativ vard och
dirmed gora hela vardkedjan smidigare.
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Niarmare doden

TEXT // EVELYN PESIKAN

Déden, denna oundvikliga men
oftast undanskymada foreteelse,
tycks nu ha blivit narmast trendig.
Det talas och skrivs om dmnet
som aldrig forr. Och Soppteaterns
forestallning "Narmare déden” pa
Stockholms Stadsteater har gatt
fér fulla hus hela hosten.

PA SCENEN, tva unga min - Albin

Flinkas och Fredrik Meyer. I publiken,
en overviagande stor mangd grahariga
personer. Alla objektivt sett betydligt
narmare Doden dn bade skadespelarna
och pjisens forfattare Lotta Olsson.

"Narmare doden” handlar om det vi ser
péa scenen, tva unga man som vill sétta
upp en revy om doden - den ene ar for,
den andre vill helst inte tdnka pa doden
alls och fattar inte hur man ska kunna
gora en rolig revy av ett sa trist &mne.
Men trion Albin Finkas, Fredrik Meyer
och Lotta Olsson bevisar med all 6nsk-
vard tydlighet, via underfundigt manus,
bra skédespeleri, humor och fin sing och
musik, att det absolut gar att gora myck-
et god underhallning av det deppigaste
manga kan tdnka sig. Publiken skrattar
och dar med pa noterna hela tiden. Ett
gott skratt forlinger livet och haller do-
den borta ett tag till tinker / hoppas nog
manga av oss och denna pjis ar ju allra
mest en hirlig hyllning till livet.

Efter forestallningen véljer manga att
prata en stund med ensemblen, s& ocksa
vi, men forst traffar vi paret Katherina
och Anders Edfeldt som inte bara sett
forestallningen tva ganger utan dven valt
att fira sin 53:e brollopsdag har denna
dag.
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— Vi tycker att en pjas om doden pas-
sar bra for att tinka over livet en stund,
sager de glatt.

Och pjasens forfattare, poeten och
barnboksforfattaren Lotta Olsson, med-
ger att hon alltid, redan fran barndomen,
varit intresserad av doden.

— Och att skriva om den fortar en del
av dodsangesten, det var nog ett viktigt
skal till att jag blev poet, sdger hon och
berattar att det var en tung upplevelse
niar hennes mamma hastigt gick bort for
tre ar sedan, bara 68 ar gammal.
Skadespelarna Albin Finkas och Fredrik
Meyer har precis som i pjasen helt olika
syn pa och kinsla infor doden.

Om doden inte hade funnits, om vi hade
haft ett evigt liv — det 4r min definition
av helvetet, sidger Fredrik, vars far dog en
utdragen svar dod vid 62 ars alder.

Vi méanniskor ar hir pa jorden en kort
stund, det dr som det ska, tilldgger han
men Albin har inte samma avspanda syn
pa doden.

— Min dodséngest ar ganska ny, kan-
ske kommer den smygande med aldern -
38 ar. Varje steg mot déendet dr som att
halvdo, sdger han.

Alla tre tycker att det ar jattekul att fore-
stallningen blivit sa populér.

Vi ser att publiken har roligt och det ar
kul att s& manga vill komma fram och
prata efterat. Det ar bra att det dntligen
talas om doden. Och teater handlar ju om
hur det dr att vara ménniska — och doden
ar ju allas var standige foreslagare.
Pjasen "Niarmare doden” kommer tro-
ligen att tas upp igen under varen 2017.
Den fina slutsangen i pjiasen har det slag-
kraftiga namnet Doden...

Vi tycker
att en pjas om
doden passar bra
for att tanka over
livet en stund,
sager de glatt.
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DODEN

Doden har sin plats i varlden.

Déden rar vi inte pa,
i dess skugga ar vi sma.

Mycket sma och mycket bleka.
Doden vill vi helst forneka.
Andra dor, vad vi forstar.
Andras dod ar inte var!

9

Men ta klivet ut i ljuset,
uti livet, larmet, ruset.
Medan livet annu ar,
da &rinte doden dar.

Alltid fidrran, alltid nara.
Tungt for manniskan att bara.
Men just nu sa lever du.
Ddden — den ar inte nu.

Doden har sin plats i varlden.

Doden rér viinte pa,
i dess skugga ar vi sma.

Men ta klivet ut i ljuset,

Fredrik Meyer och Albin Flinkas © Narmare uti livet, larmet, ruset.

doden - en tvapersonersrevy, urpremidr 24
februari 2016 pa Klara Soppteater.
Foto: Bengt Wanselius

Medan livet annu ér,
da arinte doden dar.

Text: Lotta Olsson

Mycket mork och maktig ar den.

Mycket mork och maktig ar den.
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Inlagda patienter
har ofta ont

- och ribban for kvinnors
smarta ar hogre
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Patienter som vardas pa sjukhus besvaras forvanansvart mycket av smarta
utan att det uppmarksammas. [ en studie fran Sahlgrenska akademin rap-
porterar tva av tre patienter att de har ont, och den upplevda smartan ar
betydligt hdgre an den grans som anses acceptabel inom varden. Studien
visar ocksa att kvinnor behover uppleva mer smarta jamfoért med man for
att personalen ska notera det i patientjournalen.

STUDIEN INTERVJUADES 700

patienter som var inlagda pa

olika avdelningar pa flera sjukhus
i Vistra Gotalandsregionen om vad som
besvidrade dem mest. Bland annat fick de
ange hur de upplevde sin smérta. Fra-
gorna stélldes till patienterna under en
och samma dag, och bade forskare och
studenter vid Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet, deltog i datain-
samlingen.

Patientens rost behover synliggoras
Upplevelsen av symtom méts med den
sa kallade VAS-skalan, ett vetenskapligt
beprovat tio-gradigt méatinstrument. Pa-
tienter som anger noll besvéaras inte alls
av symtomet, medan tio innebar att de
upplever symtomet som helt outhirdligt.
I studien svarade tvé av tre patienter att
de hade smérta, som dessa i genomsnitt
graderade till sex pa den tio-gradiga
skalan.

— En vanlig riktlinje inom varden &r att
patienten ska fa sméartlindring om upple-
velsen av smarta ar fyra eller mer. Darfor
dr vi forvanade over att s manga patien-
ter anger att de besvéras av smarta, och
att svaren i genomsnitt ligger sa hogt pa
VAS-skalan. Hur patienten upplever sym-
tom och besvir behover efterfragas mer,
sager professor Joakim Ohlén, som lett
forskningen vid Sahlgrenska akademin.

— Studien ér viktig, eftersom den
riktar uppmarksamhet mot hur patienter
har det. Varden behover bli mer medve-
ten om vikten av att gora systematiska

Manga forskare har bidragit till studien, som resulterat i flera vetenskapliga artiklar. Lds den senaste artikeln Differences
in symptom distress based on gender and palliative care designation among hospitalized patients, som publiceras av

smartskattningar for alla patienter som
dr inlagda pa sjukhus, sidger Kristin Falk,
docent i vardvetenskap vid Sahlgrenska
akademin.

Symtom lindras inte jdamlikt

Langt ifran alla av de symtom som pa-
tienterna upplever noteras i journalerna
av sjukhuspersonalen. Av de patienter
som rapporterade smérta i studien hade
personalen antecknat detta for 58 pro-
cent. Endast 35 procent av patienternas
illamaende, 19 procent av deras trétthet
och 8 procent av deras psykiska illabefin-
nande fanns dokumenterad i journalen.

Jamfort med mén behovde kvinnor
rapportera hogre nivaer pa skalan for alla
dessa symtom for att personalen skulle
ha noterat symtomet i journalen:

*  Kvinnor behovde skatta sin
smarta over fem for att det skulle
dokumenteras, for mdn rickte det
med 4,5.

*  Kvinnor behovde skatta sitt
illamdaende over fyra for att det
skulle vara inskrivet © journalen,
Jor mdn rdckte det med drygt tvd.

e Kvinnor behovde skatta sitt
psykiska illabefinnande dver sex
Jor att det skulle vara dokumen-
terat — for man rdackte det med

drygt tre.

— Symtom verkar alltsa inte lindras jam-
likt pa vara sjukhus, och det kan tyda pa

tidskriften Journal of Nursing Scholarship i september 2016.

att personalen férvantar sig att kvinnor
ska tala mer dn man eller att personalen
inte tar kvinnornas upplevelser pa sam-
ma allvar, sdger Hanna Falk, som dr en av
forskarna bakom studien vid Sahlgrenska
akademin.

STUDIEN VISAR OCKSA att patienter
som vardas pa sjukhus ofta besviras av
flera symtom, dar trotthet, smarta och
somnsvarigheter var absolut vanligast.

— En vanlig dag pa sjukhus upplever
patienter ett omfattande manskligt
lidande, samtidigt som de genomgar
undersokningar och behandlingar. For
att stodja patienter och lindra lidande
behéver personalen vara uppmérksam-
ma pa det lidande och de fragor som
patienterna ligger och funderar pa. Detta
forutsatter en sjukhusmiljo som ger
utrymme for omsorg och trost, siger Eva
Jakobsson Ung, docent i omvardnad vid
Sahlgrenska akademin.

FORSKARNA KONSTATERAR att pa-
tienter som laggs in pa sjukhus 6verlag ar
mycket sjuka. Ett ar efter undersokning-
en var 18 procent av de patienter som
svarade pa fragorna inte langre i livet,
medan 29 procent av dem som inte ville
eller kunde ingé i studien hade avlidit.

—Detta tyder pa att palliativ vard, dér
aktiv symtomlindring dr en av hornste-
narna, borde ges i storre utstrackning pa
sjukhus, anser Ingela Henoch, docent vid
Sahlgrenska akademin.

Publicerad pd Goteborgs
Universitets hemsida

=== s,

s
Nrursine Senorarsie
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Hans

TEXT // REDAKTIONEN

HOSTEN 2014 INSJUKNADE Hans med hosta, konditionsned-
sattning och huvudvérk. Han sokte vard forst i maj 2015 nér han
kande sig hingig och hostade gulaktigt slem. Utredningen visade
lungcancer stadium IV. Redan vid diagnosen var han i ett palli-
ativt skede eftersom tuméren vaxt in i mediastinum med pato-
logiska lymfkortlar. Hans paboérjade cytostatikabehandling som-
maren 2015 och i borjan av oktober madde han bra och cyklade
nastan obehindrat. En dag nar han korde bil blev han plotsligt
andfadd och svimfardig. Han stannade och larmade 112. Ambu-
lansen fann honom i bilen blek med hjartklappning och 1agt blod-
tryck. Pa akuten diagnosticerades vitska i hjartsiacken och han
tappades akut pa 650 ml vitska. Han fick ett drianage och tappa-
des pa sammanlagt 1500 ml under tre dagar. Patienten var fort-
satt andningspaverkad. Rontgen visade dven vatska i lungsicken,
lunginflammation och progress av sjukdomen.

Nar Hans hade aterhamtat sig blev han insatt pa Xalkori. Xal-
kori dr ett av de nya lakemedlen mot cancer, som tillhér gruppen
ALK-hammare och anvands for att behandla vuxna med lungcan-
cer som har en specifik forandring eller defekt i en gen. Ett diag-
nostiskt test gors for att se om patienten har nytta av en sadan
behandling. Xalkori hade utmarkt effekt pa Hans med normala
provsvar och fa biverkningar, sa han tillbringade nyaret med hela
familjen i London. Han promenerade fem-sex kilometer dagligen,
deltog aktivt i olika motionsaktiviteter och vikten var stabil. Anda
visade kontrollrontgen progress av sjukdomen med aterkomman-
de pleuravéatska och lungmetastaser bilateralt.

Pa lungkonferens i mars 2016 beslot man att byta till Zykadia,
nista generations ALK-hammare. Innan patienten paborjade den

nya behandlingen reste han utomlands tva veckor och médde bra.
Efter insdttande av den nya behandlingen fick Hans biverkningar
i form av diarréer och buksmértor, men genomforde trots detta
ytterligare tva lyckade resor utomlands. Efter midsommar fick
han lunginflammation och tappade vikt. Kontrollrontgen visade
ater progress. Hans var mycket angeligen om att fa behandling
och man diskuterade byte till olika nya preparat. Flera av dessa
preparat var dock inte aktiva mot Hans typ av genmutation och
andra preparat fanns heller inte kommersiellt tillgingliga. Det
fanns ingen pagaende studie i Sverige som Hans hade kunnat
medverka i.

LUNGKLINIKEN TOG KONTAKT med ett lakemedelsforetag for
att se om han kunde fa tillgang till ett icke godkéint preparat. For
flera ar sedan introducerade likemedelsverket ett sa kallat "com-
passionate use programme” — CUP — dar likemedel som inte ar re-
gistrerade far anvindas av humanitara skal. Syftet med CUP &r att
oka patienters tillganglighet till likemedel som ar under utveck-
ling inom EU och att mojliggora ett EU-gemensamt forfarande.
Programmet riktar sig till patienter med en kronisk eller allvar-
ligt forsvagande sjukdom eller patienter vars sjukdom anses vara
livshotande och som inte kan behandlas med ett godkant lakeme-
del. Forutsattningen ar att det finns tillfredstidllande dokumenta-
tion om likemedlets effekt och sikerhet dar nyttan i forhallande
till riskerna bedoms som 6verviagande positiv for patientgruppen.
Det finns ett ansokningsforfarande som tar flera veckor och i mit-
ten av augusti initierades CUP for patienten.
Kliniskt forsamrades Hans snabbt med illaméende och

krakningar och det gjordes en MR-undersokning som visade

hjarnmetastaser. Han sattes in pa hogdos kortison och genomgick
behandling mot hjarnmetastaserna med stralkniven i borjan av
september. Under tiden blev han inskriven i ASIH.

Hans bodde hemma med sin hustru och yngsta dottern och
han hade ytterligare fyra barn fran tva dktenskap. Han hade varit
hog chef inom néaringslivet och var van att fatta beslut. Det fanns
en 6ppen kommunikation i familjen och syskonen hade en god
relation och utgjorde ett gott stod for varandra.

Hans tacklade av, behévde TPN pa grund av fortsatt illamaen-
de, syrgas kontinuerligt, blev trottare och mer orkeslos. Han hade
svara somnsvarigheter pa grund av den hoga dosen kortison och
fick en nattpump med Midazolam. Hans var vél inforstddd med
sin sjukdom och forstod allvaret i situationen. Brytpunktsamtal
genomfordes och patienten énskade fa komma till en palliativ var-
denhet.

VID INSKRIVNING PA avdelningen var patienten konstant illa-
maende, trott och orkeslos, hade somnsvarigheter och andnod.
Han hade en uttalad samtalsdyspné men verkade dnda lugn. La-
karen ville minska pa TPN pa grund av illamaendet och sétta in
morfin mot andfaddheten. Patienten var inforstadd men hustrun
kdampade emot. De enades om att minska TPN men morfin mot
andfaddhet togs ej emot. Dessutom ville hustrun att vikten skulle
kontrollera dagligen. Utredningen av Hans andfdddhet och nytill-
komna hjartarytmier foranledde ett ultraljud pa hjartat med tanke
pa tidigare vitska i hjartsacken som nu var normal. Rontgen vi-

sade vatska i lungsacken pa hoger sida. Pa grund av laga trombo-
cyter fick han trombocytkoncentrat fore tappningen av vatskan i
lungsacken.
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YTTERLIGARE BRYTPUNKTSAMTAL holls och patienten var
lugn och samlad. Narstaende insag att han var délig, men drev pa
for att allt skulle goras for att Hans skulle 6verleva, i férhoppning-
en om ett positivt besked fran likemedelsforetag/Lakemedels-
verket angaende CUP. Tva veckor efter inlaggning pa vardavdel-
ningen kom beskedet fran Likemedelsverket att de inte godkénde
licensen. Foretaget hade daremot skickat en "agreement letter”
till Lakemedelsverket. Inblandade lunglikare tog ater kontakt
med Liakemedelsverket och énskade skyndsam handliggning av
arendet, Lakemedelsverket onskade komplettering.

Under tiden forsamrades patienten successivt, blev allt trotta-
re, slemmig, rosslig och kunde ej medverka i beslut de sista dagar-
na. Narstdende, fortsatt drivande, vintade fortvivlat pa besked
fran Lakemedelsverket. Patient fick ndaringsdropp till sista dagen
och blodtransfusion tva dagar innan han avled. Beskedet fran La-
kemedelsverket hann inte komma innan han avled.

Han dog lugnt och stilla i ndrvaro av sina nirstaende. Det finns
en stor sorg i familjen, men de dr glada over att ha forsokt allt de
kunde for att radda sin make och far.

Néagra fragor att diskutera:

® Ardetvanligt att patienter sd dramatiskt férsémras fran ena
dagen till den andra - som denna patient med vatska i hjart-
sacken? Vilka kan de bakomliggande orsakerna vara?

® Det pagar en stor fordndring i behandlingen av lungcancer
och av andra cancersjukdomar som exempelvis njurcancer.
Hur tar ni reda pa biverkningarna for de nya behandlingarna?

® Hurkommer de nya behandlingsméjligheterna att paverka
den palliativa varden?

® Nar patienter vantar pa icke-godkanda preparat sa blir det
svart att avsluta behandling som dropp och transfusion.
Hur forbereder ni er for for sddana situationer?

® Vilken roll spelar ndrstdende i detta fall? Diskuterar ni fragan i
era team? Ar det bara daligt att de narstdende &r padrivande

och var gdr gransen?

@ Kandetfinnas en vinst med att narstaende kdnner sig tillfreds
efter patientens dod dven om vi tycker att vi blev styrda?

® Vilka behandlingsmetoder anvander ni till patienter med
uttalade sémnsvarigheter?
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Ofte om
en god fortsattning

AGKOM LIKSOM inte for mig att gora
mig av med de tva pappkassarna. I en
dryg vecka hade jag kort omkring med
pap

var hans sista garder

dar han dog bara en vecka fore jul.

Cancern hade pa kort tid invaderat honom.

och bilen och

Korningen upp till Norrland va

egentligen klarade av. Kanske forstod han redan
dé att denna jakt skulle bli hans

JAG VAR MED iterbesoket pa onkologen i
Eskilstuna strax efter jakten. Da fick vi osenti-
mentalt veta att nu var det slut. Cancern hade

tagit 6ver hela kroppen och g nte att he

pa han:
vardhem.

nalens fina insatser gjorde att allt &n
fint och vardigt. Familjen hann siga hejda
innan allt tog slut.

Men kladerna skumpade fortfarande runt
i min bil. Jag hade tankt lamna plagget till
Fréalsningsarmén men det blev aldrig av. Nu var
det julafton och bilen skulle packas med familj,
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vaskor och klappar. Nagot annat &n jul fick inte
plats.

SA JAG AKTE till klddinsamlingscontainern
nere vid kolonitradgarden en grakulen och
dimmig julaftonsmorgon. En dldre man 1
granat bakatkammat har och karvt mejslade an-
0k omkring runt containern. Han
a ur bilen.

Just nar jag skulle hiva kladkassarna genom
den grona insamlingsluckan ropade mannen:
No, please, dont! ag stédllde ned pappkas-
sarna pa backen istéllet, sade God Jul o
Merry christmas, satte mig i bilen och vred om
nyckeln.

Innan jag backade ut fran parkeringen hann
jag se et lyckligt leende fran mannan
som fiskat upp pa s grona jaktunderstall ur
kassarna. Han holl upp och synade de noppiga
byxorna som verkade vara i e ratt modell

och ratt storlek.

JAGFICKEN oviantad och glad slangkyss med
mig julaftonstrafiken. Och nu ar jag helt viss om
let kommer att bli en god fortsattning o

sa smaningom.

JessicaRitzén

Tidiga palliativa
insatser forbattrar coping och
livskvalitet vid cancer

TEXT // PETER STRANG

Joseph Greer et al.: Randomized trial of early integrated palliative and oncology care. J. Clin.
Oncol. 34, 2016 (suppl. 26S, abstr 104).

SVERIGE HAR den sena fasen av den palliativa varden

uppmirksammats: Palliativregistret handlar om livets

sista sju dagar, LCP om de sista tva-tre dygnen och det

Nationella vardprogrammet har ocksa fokus pa livets
absoluta slutskede. Anda betonas fordelarna med tidiga palliativa
insatser bland annat i WHO-definitionen av palliativ vard. Studier
har ocksé visat att tidig integrering av palliativa insatser vid
avancerad lungcancer forlinger patienternas overlevnad med 6ver
tre manader.

Malet med studien:

I den aktuella studien har mycket namnkunniga personer studer-
at effekten av tidiga palliativa insatser med avseende pa coping,
livskvalitet och depression: kan tidiga palliativa insatser, tillsam-
mans med den ordinarie onkologiska behandlingen forbattra den
psykosociala och den existentiella situationen for patienterna?

Studiens uppldgg:

350 patienter med lungcancer eller 6vre gastro-intestinal cancer
med dalig prognos randomiserades -lottades- till tva grupper:
Vanlig cancerbehandling eller vanlig cancerbehandling + pallia-
tiva insatser. Patienterna fick fylla i livskvalitetsformular,FACT-G,
copingformular -Brief COPE, samt ett formuléar som skattar
angest och depression -PHQ-9, Patient Health Questionnaire, vid
anslutning, efter 12 samt efter 24 veckor.

Resultat:

Vid matningen som gjordes efter 24 veckor, kunde man se positiva
resultat for de patienter som fatt palliativa insatser, utover sin
ordinarie cancerbehandling. Patienterna hade:

o Bdittre livskvalitet (p=0.002)
e Ldgre grad av nedstimdhet (p=0.048)
o Hogre grad av aktiva och engagerade copingstrategier

(p=0.013)

Utover detta sag man att fler i denna grupp hade haft "End-of-life
discussions”, 30 procent versus 14 procent, det vill séga samtalat
med likaren kring vardens inriktning, mal, farhagor och forhopp-
ningar.

Diskussion:

Studien bekréftar det vi redan sett i nagra studier, att det finns
stora vinster i form av 6kad livskvalitet och forlingd ¢verlevnad
om palliativa insatser integreras med den cancerspecifika varden
redani ett tidigt skede. I denna studie ser man @ven fordelar med
avseende pa coping och depression. Vidare framgar det klart att
patienterna i hogre grad ar redo att diskutera vardens inrikt-

ning nir palliativa insatser ges redan fran diagnos och framat,
eftersom den palliativa vardens aktorer garna bjuder in till sidana
samtal.

I Sverige har vi en fixering kring "brytpunktssamtal” som ofta
kommer mycket sent, ibland bara dagar innan patienten doér och
da framfor allt med anhoriga. Enligt min egen erfarenhet ar tidig
kommunikation i form av en pagaende dialog det mest gynnsam-
ma for patienten. Man far helt enkelt samtala med likaren och
personalen vid varje forandring och hinner darfor ta till sig insik-
ten om sjukdomens allvar medan man dnnu har ork att bearbeta
det hela.

Jag tror att ett hinder for tidiga palliativa insatser handlar
om att man inte skiljer mellan palliativ vard och palliativ fas.
Patienterna, som i denna studie, kan befinna sig i en tidig palliativ
fas men har fortfarande i forsta hand behov av cancerspecifik be-
handling, dock garna tillsammans med palliativa insatser. I sena
skeden har de framfor allt glidje av palliativ vard — men vid behov
dven av onkologiska insatser. Man skulle kunna séga att i det
tidiga skedet dr cancerbehandlingen en huvudprocess, medan den
palliativa varden ér en stodprocess. I sena skeden ar det tvirtom.

Peter Strang

professor i palliativ medicin,
overldkare, Karolinska Institutet och
Stockholms Sjukhem, Stockholm
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Metaforer i palliativ
cancervard

TEXT /CHARLOTTE HOMMERBERG

Metaforer ar vara sprakliga “redskap” nar vi talar om okéanda eller kdnsliga &mnen. Att reflektera 6ver hur dessa
anvands kan ge vardpersonal okad forstaelse for hur patienter och narstaende ser pa och hanterar sin situation.

METAFORER INNEBAR ATT vi lanar betydelser frin andra
sammanhang for att uttrycka oss. Att siga att man ar "fangad” av
sin sjukdom innebér att betydelsen av "fangad” overfors fran ett
konkret till ett psykologiskt sammanhang. Sidana metaforer ar sa
vanliga i spraket att vi ofta inte ligger marke till dem. Samtidigt
kan metaforer bade uttrycka och paverka hur vi ser pa en viss
situation, vilket gor det angeliaget att studera dem. Nationellt kun-
skapsstod for god palliativ vard foreskriver aktivt lyssnande och
bekriaftande av tankar och kanslor, vilket innebér att personalen
behover vara lyhord for patienters individuella sprakbruk. Anda
finns fa studier av sprakbruket inom palliativ vard i Sverige.

Patienters metaforer

I projektet Metaforer i palliativ cancervard undersoks metaforer i
patienters och nérstaendes bloggar och i intervjuer med patienter,
nirstaende och vardpersonal. Materialet utgor cirka tre miljoner
ord. Med sprakvetenskapliga metoder kan vi upptéacka variation
och monster i hur individer och grupper uttrycker sig och synlig-
gora strategier for att begripliggora och hantera situationen.

Att leva med obotlig cancersjukdom kan beskrivas som en resa
eller ett fangelse. Patienter och nirstaende anviander sérskilt

ofta metaforer som har att gora med kamp eller strid. En vanlig
strategi hos patienterna ar att bejaka striden mot sjukdomen. Den
sjuka blir en hjaltemodig aktoér — en metaforanvindning som kan

ge en kiansla av kontroll: "Jag tanker kdmpa till sista blodsdroppen.

Samtidigt ligger denna strategi stort ansvar pa patienten, vilket
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kan leda till kinslor av misslyckande nar man inte tillfrisknar”.

En annan strategi som aterkommer hos flera patientbloggare ér
att personifiera cancern och pa sa vis gora den greppbar och min-
dre hotfull. I exemplet nedan talar bloggaren direkt till cancern:
"Ta och ge dig nu din trétta och sega gamla historia!”

IBLAND NAMNGES SJTUKDOMEN och blir en person som
frustration och avsky kan projiceras pa: Jag hatar Marten. Stra-
tegierna skapar en bild av verkligheten dér sjukdomen blir nagot
som befinner sig utanfor personen sjilv, som man kan slass mot,
resonera med och hata. De kan fungera stirkande, men i takt med
att kroppen forsvagas kan det bli mer problematiskt att se cancern
som en yttre fiende. Hos flera bloggare framtriader da en annan
metaforisk strategi, en uppdelning av kroppen och jaget. ”Ah, jag
VILL ju verkligen kimpa...Men det kidnns tyvarr som att kroppen
mer och mer ger upp”. Strategin tillater den sjuka att behalla sin
mentala kampanda; kroppen men inte individen ger upp.

Kunskapsutveckling for vardpersonal

Vara resultat visar hittills att metaforer spelar en viktig roll for
patienterna. Kamp- och stridstemat dominerar trots att patienter
och narstaende savil som vardpersonal och forfattare riktat kritik
mot denna metaforik, bade i Sverige och internationellt, eftersom
den till exempel kan ge upphov till skuldkénslor nar den sjuka
“forlorar kampen”.

J)

Patienter och narstaende anvander
sarskilt ofta metaforer som har med
kramp och stod att gora.

Projektets resultat forviantas ge vardpersonalen nya redskap for att
fanga upp patienters och néirstaendes metaforbruk och diarigenom
6ka lyhordheten for deras tankar och kinslor. Aven om projektet

ar avgransat till cancerkontexten kan den genererade kunskapen
om metaforer fa betydelse for palliativ vard av personer med andra
diagnoser och deras nirstaende.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Projektet Metaforer i palliativ cancervard

www.Inu.se/mepac/ finansieras av Familjen Kamprads stiftelse.
Projektet bedrivs i samarbete mellan sprakvetare vid Linnéuniversitetet,
Lunds universitet och Lancaster University, England, och vardvetare vid
Palliativt centrum for samskapad vard, Linnéuniversitetet, Kalmar/Véxjo.

Charlotte Hommerberg
fil dr i engelsk sprakvetenskap,
Linnéuniversitetet

Anna W. Gustafsson
fil dr, docent i svenska,
Lunds universitet

EvaBenzein
professor i vardvetenskap,
Linnéuniversitetet

Anna Sandgren

leg sjukskoterska, fil dr i Vardvetenskap,
Verksamhetsledare Palliativt Centrum for
Samskapad Vard, Linnéuniversitetet, Vaxjo
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Nationella Radet for Palliativ Vard

Utbildningar inom palliativ vard

Specialistsjukskoterskeprogrammet
- inriktning palliativ vard, 60 hp
Studieform: halvfart/distans

Programstart: HT 2017

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, 2017

Language of instruction: English

www.shh.se/utbildningar
info@shh.se

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

SPN - Svenskt Palliativt Natverk skickar méanadsvis ut
nyhetsbrev 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,

aldre nyhetsbrev samt annat material att |asa och eller
ladda ner.

Lena Andreén - ordforande 1 SiP
- Socilonomer 1 palliativ vard

TEXT // EVELYN PESIKAN

Hon har enlang och bred erfarenhet inom
yrket och kopplar av genom att arbeta
kreativt med handerna. SiP:s nya ordf6-
rande Lena Andrén anar en ljus framtid
for sina kollegor — efter manga ars kam-
pande ser det nu ut som om kuratorerna
snart kan komma att bli legitimerade. Re-
geringen har gett Universitetskanslersam-
betet, UKA, i uppdrag att lamna forslag
for en yrkesexamen i bérjan av 2017.

LENA ANDREN VALDES ar till ny ordférande i Féren-
ingen for socionomer inom palliativ vard - SiP och har

de senaste nio aren varit anstilld pa Forenade Care AB.
— Jag arbetar nu med tre ASIH-team i Taby och Lidingo
men har dven arbetat pa Byle Gard, som ar en enhet inom
Forenade Care for inneliggande vard sager Lena som tog
sin socionomexamen 1984.

Innan hon sokte sig till den palliativa varden, via fem
ar pa Karolinska Sjukhuset och pa geriatriken i Ja-
kobsberg, arbetade hon som socialsekreterare och med
langtidsarbetslosa.

Men efter en tid kidnde hon for att gora nagot helt an-
nat och borjade istéllet arbeta inom reklambranschen.

— Jag har alltid gillat att formge saker och borjade
dgna mig at grafisk design, sa smaningom i eget bolag
och pa heltid.

Pa den tiden bodde Lena pa en gard i Vallentuna och
skotte sin verksamhet hemifran. Men livet som egenfore-
tagare passade inte henne riktigt.

— Jag gillade aldrig att jaga kunder och tyckte ocksé
det blev fér ensamt att sitta hemma och jobba. Jag gillar
manniskor och trivs biast med att arbeta i grupp. Tea-
marbetet inom den palliativa varden tilltalar mig mycket,
sdger hon och berattar att hon nappade direkt nir en
granne foreslog att hon skulle soka sig till Forenade Care
dér hon nu varit i nio ar.

Nar hon vid arsskiftet valdes till ny ordforande for
foreningen som har cirka 50 medlemmar hade hon redan
varit kassor i tva ar.

Det kriavs engagemang for att dra i olika tradar men
det dr en spannande tid nu och det kidnns kul att vara
delaktig i det som hander. En viktig uppgift for var foren-
ing ar att formedla kunskap och erfarenheter.

— Vara studiedagar som halls vartannat ar ar ett
mycket uppskattat forum, det var dessa dagar som locka-
de mig att bli medlem en gang i tiden.

NASTA ARFYLLER SiP 15 ar och Lena hoppas att det
ska bli extra mycket att fira da.

— Jag hoppas att en legitimering av véart yrke ska ge
ett nytt fokus pa psykosociala aspekter kring patientens
hilsa och livskvalitet, inte enbart inom den palliativa
varden, utan inom sjukvarden som helhet. Vi arbetar i
team idag men eftersom vi ska tillféra andra kunskaper
4n den medicinska ar var roll i teamet ibland lite oklar.
Med en legitimation skulle de som soker stod ocksa veta
att de moter en socionom som ér utbildad i psykosocialt
behandlingsarbete, idag ar det inte en sjalvklarhet siger
Lena och tillagger att Akademikerforbundet SSR har
kédmpat for detta sedan 1956.

Foreningen byter i ar ocksa ut sin logga. Och den nya
dr forstas designad av den kreativa ordforanden sjalv.

— Ja, jag héaller fortfarande pa att gora saker med
hianderna, kldr om mobler, malar med mera. Det ar mitt
sitt att koppla av fran jobbet.
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UNDERSKOTERSKOR
FOR PALLIATIV OMVARDNAD

Sammanfattning av utbildningsdagenii
Linkoping den 17 oktober 2016

YTTERLIGARE EN GIVANDE och trevlig dag har vi varit med
om i UFPO. Stort TACK till alla som gjorde dagen sd inspirerande
och givande. Enligt utvarderingen, som nu ar sammanstalld,
kan vi konstatera att den verkligen upplevdes som inspirerande.

Johan Berger, coach och féreldsare inom véard och omsorg,
inledde dagen och fick positiva reaktioner. Nagon skrev i
utvdrderingen: "inte varje dag man blir uppbjuden till dans pa
en utbildning”. Foreldsningen pendlade mellan djupt allvar och
roliga danspauser, och férmiddagen gick fort.

Titti Persson, underskoterska och Sandra Peters, sjukskoterska
berdttade om sitt forbattringsarbete pa akutsjukhus - Helsing-
borgs lasarett. Mycket viktig information som ménga, enligt
utvdrderingen, tog med sig tillbaka till sina arbetsplatser. Det ar
ju sd vivill att en utbildningsdag ska fungera, att vi tar med oss
kunskap hem.

Aven Marion Englaborn lyckades inspirera med sin férelds-
ning om HBTQ-kompetens. Manga frdgor vacktes inom ett
omrade som vi tidigare inte hort s& mycket om. | utvdrderingen

finns kommentarer som: "Mycket intressant att hora om HBTQ
och jag visste inte s& mycket om dmnet”. "Valdigt intressant
amne, man blir morkradd 6ver den okunskap som finns”. "Viktig
information”. Detta tar vi till oss och vi dterkommer i amnet.

Marion Englaborn har skrivit ett brev om sina tankar efter
Linkoépingsdagen och Titti Persson har bidragit med informa-
tion om var vi kan bestalla munspeglar. Detta finns att Idsa pa
var hemsida www.ufpo.se under fliken information.

2016 ars stipendium delades ut till Sofie Hedberg i Svardsjo.
Vi dnskar henne lycka till med utbildningen, en grundkurs i
akupressur, och ser fram emot en redovisning av hennes nya
kunskaper.

Stort TACK dven till vara utstéllare, B.Braun medical AB,
Hartman - Scandicare AB, Juzo Scandinavia AB och Proxident
AB. Partner Med AB.

Nésta utbildningsdag dger rum i Vaxjo den 24 april 2017.
Besok var hemsida for [6pande information och glom inte att
gilla UFPO pé facebook.

Lyckeby den 2 november 2016

Britt-Marie Stromqvist
Ordférande, UFPO

SJUKSKOTERSKOR
| CANCERVARD

Sjukskoterskor i cancervard ar en natio-
nell ideell forening for sjukskoterskor
med intresse att utveckla och forbattra
svensk cancervard.

FORENINGEN FORETRADER professionens kunskapsomra-
de inom cancervard med syfte att medverka till hédlso- och
sjukvardens framatskridande. Féreningen arbetar for att framja
forskning, utveckling och utbildning inom cancervarden.

Sjukskoterskor i cancervard ér en fristdende sektion inom
Svensk sjukskoterskeforening och en av foreningarna i NRPV.
Sjukskoterskor i cancervards verksamhetsomraden omfattas
av cancerprevention och cancervard i alla sjukdomsstadier och
alla vardformer. Sjukskaterskor med intresse for foreningens
verksamhetsomraden och/eller arbetar inom cancervard ar
valkomna att bli medlemmar.

Styrelsen bestar av nio sjukskdterskor med yrkesinriktad
och geografisk spridning, vi ar verksamma inom saval klinisk
verksamhet som forskning och utbildning, for att pa basta satt
foretrada vara medlemmar. Féreningen &r en aktiv forening som
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CANCERVARD

skriver remissvar till en rad remissin-

stanser, bland annat Socialstyrelsen,

RCCisamverkan och vardprogram-

grupper. Foreningen finns ocksa

ofta representerad i workshop med

fokus pa cancervard anordnade av till

exempel Svensk sjukskoterskeférening och Socialstyrelsen.

Det finns fem aktiva natverk inom féreningen: Nationellt nat-
verk for vardforskning inom cancervarden, Nationellt natverk
for cancerrelaterad fatigue, Natverket for sjukskoterskor inom
sarkomvard, Natverket for utvecklingssjukskoterskor inom radi-
oterapi, samt Natverk for sjukskdterskor inom brostcancervard.

For att stimulera svensk cancervard och dess sjukskéterskor
kan medlemmar i Sjukskoterskor i cancervard séka konferens-
stipendium, natverksstipendium, medlemsstipendium och
forskningsstipendium. Foreningen ger ut tidskriften Cancervar-
den med fyra nummer per ar.

Medlemsavgiften dir 250 kr/dr. For mer information se hemsidan
www.cancervarden.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

f “F@reningen for
socionomer inom

nm 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

skt Palliative Nzty

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

upOL

UNDERSKOTERSKOR
FOR PALLIATIV OMVARDNAD

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

Sektionen iﬂ'r

dietister inom onkologi

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

SJUKSKOTERSKOR
| CANCERVARD

Sjukskoterskor i Cancervard
Hemsida: www.cancervard.se
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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
bestdr av foreningar och natverk inom palliativ vard. NRPV ar ett
forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard och
ska identifiera omraden dar palliativ vard behovs, uppmarksamma
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

Palliativ
Vard

Tidskriften for Palliativ vard i Sverige
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samhet ar
axtra viktigt

Fortimel Compact - Sveriges mest
anvanda kompakta naringsdryck!

e 2.4 kcal/mlger 300 kcal i en liten 125
ml-flaska.

Studier har visat signifikant hogre
energiintag och battre féljsamhet

med Fortimel Compact jamfért med en
naringsdryck med samma mangd energi
i en 200 ml-flaska.l

Valj mellan 8 olika smaker varav en neutral
- variation kan forbattra foljsamheten.

Har du fragor om Fortimel Compact?
Kontakta Nutricia Direkt Vardagar 9-15, Tel: 08-24 15 30
info@nutricia.se www.nutricia.se

f+NUTRICIA

“Fortimel
Compact

( ! } Fortimel Compact ar ett livsmedel fér speciella medicinska andamal avsett att anvandas pa inradan av sjukvardspersonal.
.




Posttidning B

Avs Palliativ vard
c/o Adviser AB
Asgatan 2, 153 30 Jarna

Invacare Max care Heel Pro Evolution

Halavlastare med perfekt form och komfort

Invacare’ Maxxcare” Heel Pro
Evolution halavlastare ger utmarkt

NYHET! komfort fér anvandare med hdg risk
» : _ att utveckla trycksar. Halavlastningen
Nu aven i kan dven anvandas som ytterligare
storlek XL = atgard for existerande trycksar pa

halen och vristen.

Invacare’ Maxxcare' Heel Pro
Evolution halavlastare ar en produkt
som bygger pa principen att avlasta
med inkapslad luft.

Varfor anvidnda Maxxcare' Heel Pro Evolution?

e Halavlastaren kan anvandas i liggande, sittande och
gaende

e Minskar smarta under langre perioder av sanglage

» Skyddar mot skjuvkrafter

» La&tt att applicera och haller sig pa plats

« Paverkar inte rorligheten

Fore Efter «  Hjalper till att forhindra droppfot

80-arig man med trycksar kategori Il ps « Underhallsfri produkt som kan tvattas i maskin 60°
den hégra halen. e En produkt pa marknaden som ger 100% avlastning
Lékning utan komplikationer efter 2 av halen

mdanaders anvandning av hélaviastaren.

Wiiniskt testad L&s mer pa www.invacare.se
Frans Meuleneire

Woundcare Centre, Belgium

Trusted Solutions, Passionate People

www.invacare.se Yes, pAL can.




