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INLEDNING

"PALLIATIV VARD AR ett forhallningssitt med syfte
att forbittra livskvaliteten for patienten och de nirstden-
de, genom att forebygga och lindra lidandet genom tidig
upptickt, bedomning och behandling av smirta och
andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan
uppkomma i samband med livshotande sjukdom.”

Sa definierade WHO 2002 begreppet palliativ vard.
Hade de vardgivare som finns runt Elsa pa hennes vig
mot doden last denna definition och arbetat direfter
hade Elsa fitt en mindre pldgsam sista tid i livet.

I vilket palliativt skede patienten 4n befinner sig — och
oavsett var hon eller han vardas - ska hon eller han sjalv-
klart fa ett optimalt omhindertagande av kompetent och
engagerad personal. S3 ser dessvirre inte alltid verklighe-

ten ut i dagens véard-Sverige.

BERATTELSEN OM ELSA ir skriven helt ur patien-
tens synvinkel. Elsa har det inte l4tt pa sin vdg mot
doden och de flesta av oss skulle nog inte vilja bli
behandlade som hon.

Forhoppningen dr att hennes historia ska vicka
intresse och stimulera till engagerade diskussioner om
vad som hade kunnat goras béttre.

Elsa dr en pahittad patient men det som hidnder
henne under hennes sjukdomstid dr baserat pa verkliga
hindelser och materialet dr granskat av medicinsk exper-
tis. Dessutom har médnga referenspersoner i olika profes-
sioner med erfarenhet fran hela vardkedjan last, diskute-
rat och kommenterat texten.

Det finns médnga anledningar till att det blev fel men
det finns inga helt firdiga svar pd hur det hade kunnat
goras pa ratt sdtt.




Det finns sidkert omrdden som kan forbittras pé era
arbetsplatser sdvil nir det giller kommunikation, kun-
skap, organisation som ansvar. Och vi tror att alla ni
som arbetar ndgonstans i den ldnga vardkedjan kan bidra
med manga goda forslag pa hur Elsa hade kunnat fa en

bittre livskvalitet under sitt sista levnadsar.

DE BIFOGADE FRAGORNA ska ses som ett stod och
en utgdngspunkt for era diskussioner - som pd sikt for-
hoppningsvis kan leda till att allt farre moter sitt slut pa
samma vis som Elsa.

Elsa Slutet &r en fristdende fortsittning pa den forsta
berittelsen om Elsa som finns i fyra delar: Diagnosen,
Behandlingen, Operationen och Efter operationen. Elsa

gdr att ladda ner frdn www.cancerfonden.se
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Nationella Radet for Palliativ Vard ar en ideell férening

vars syfte dr att verka for en forbattrad palliativ vard i hela landet.
Nedanstdende féreningar/natverk utgor

Nationella Radet for Palliativ Vard:

Dietister inom Onkologi — DIO

Forbundet Sveriges Arbetsterapeuter
— Utskottet for Onkologi och Palliativ Vard

Legitimerade Sjukgymnasters Riksforbund
- Sektionen for Onkologi och Palliativ vard

Nétverk for Sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vard
Natverk for forskande sjukskoterskor i palliativ vard

PROJEKTLEDARE
Palliativa Forskningsnatverket i Sverige — PANIS .
Sylvia Sauter
Riksforeningen for Sjukskéterskor i Cancervard TEXT
Sjukskéterskor i Palliativ Omvardnad — SFPO Evelyn Pesikan
Foreningen for Socionomer inom Palliativ vard — SiP FORM
Svensk Forening for Palliativ Medicin — SFPM Ohlsson Stridbeck
Svenskt Palliativt Natverk — SPN ILLUSTRATIONER
Underskoterskor for Palliativ Omvardnad — UFPO André Prah
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Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), Cancerfonden och
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SLUTET del1

STRAX INNAN VANINNAN Kerstin ska komma pé fika kinner Elsa

att det aterigen sticker lite mérkligt i vanstra vaden. Nir hon gar ut pd

balkongen for att duka upp kaffebordet snubblar hon nistan till. Ah, jag

kanske strickte mig lite nir jag gick upp for trapporna igar tinker hon

och viftar undan det hela. Men ldngt inom sig undrar hon dnda varfor

hon kint sig ovanligt trott och ibland ldtt illaméende de sista

manaderna. Under de dagliga promenaderna med dlskade lille ”
Mauritz, den strivhdrige tax som hon fick av sina dottrar f6r

atta ar sedan, har benen faktiskt kénts lite tunga.

Hon tycker att livet har varit hyfsat bra sedan hon gick
i pension, dven om det tog manga dr att komma 6ver sakna-

den efter maken George. Hon tanker inte heller lingre sa ofta

pa sin ganska besvirliga sjukdomsperiod. Eftersom hon har
kint sig bra sedan dess, atminstone fysiskt, har hon egentligen ald-
rig oroat sig for att cancern skulle komma tillbaka. Doktorn, ja, vem av

dem det nu var, sade ju till henne att hon kunde betrakta sig som frisk.
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Och relativt frisk har hon ocksa varit under de dtta dr som gétt sedan hon
blev opererad, kanske bara nagot dystrare till sinnet.

Bist att bara glomma bort allt som hade med cancersjukdomen att
gora sa fort som mojligt, minns hon att hon tankte ndgot ér efterdt.

Balkongfikat med Kerstin blir trevligt som vanligt men bullarna
smakar inte riktigt som forr, tycker Elsa, som inte har samma matlust
som tidigare. Och ibland, sarskilt pd formiddagarna, brukar hon kidnna
ett svagt illamdende och ett ldtt tryck 6ver hogra sidan av magen.

Ja, ja, man dr ju gammal nu och négot ska man vil lida av, siger
hon, nir hon berdttar om sina symtom for Kerstin som ar nagra ar
yngre.

P4 natten efter Kerstins besok vaknar Elsa av att det gor jétteont
i vanster ben. Vaden hettar och benet ar kraftigt svullet. Men vad i hela
friden ska jag gora nu tanker hon oroligt. Vart ska jag ringa sd hir mitt
i natten? Och vem ska passa Mauritz om jag maste dka in péd akuten?

Med tilltagande nervositet och darriga fingrar borjar Elsa sld i tele-
fonkatalogen. Till sist hittar hon ett nummer till Sjukvardsupplysningen.
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En lugn och trevlig skoterska uppmanar henne att genast ta en taxi och
aka in till nirmaste sjukhus eftersom det later som om det kan rora sig
om en blodpropp. Ndgon timme senare sitter Elsa i vintrummet pd akut-
mottagningen. Efter tva timmar blir hon undersokt av en ung AT-ldkare
som dr inne pa de sista timmarna av sitt 1dnga nattpass. Han stéller
knappt ndgra fragor till Elsa utan klimmer lite pa benet och konstaterar
att det troligen handlar om en mindre blodpropp. Han uppmanar henne
att kontakta sin vardcentral om svullnaden skulle bli vdrre och skriver ut
propplosande medicin. Elsa blir aningen omskakad av att fa veta att hon
har en propp, men eftersom doktorn inte verkade tycka att det var ndgot

farligt kanner hon sig dnda lite littad ndr hon aker hem.

UNDER DEN NARMASTE tiden forsoker Elsa vila benet sd mycket
som mojligt och promenaderna med Mauritz blir inte lika langa som
tidigare. Kan man verkligen bli sd hir trott av en propp i benet tinker
hon ibland. Och illamdende? Sover daligt gér hon ocksé och ater allt
mindre. Hon hoppas att déttrarna Karin och Helena inte tinker skilla pa
henne for att hon har gatt ned i vikt, nir de kommer pé besok med barn-
barnen pé sondag. De var ju sd oroliga for henne nir hon hade cancern i
tarmen. Och eftersom bdda numera bor sa langt borta och de triffas sa
sdllan vill hon inte forstora dagen med trakigt sjukdomsgnill. Men skiller
lite pa henne gor de faktiskt bada tva, och oroliga blir de ocksd, dven

om de forsoker dolja det for sin mamma. De uppmanar Elsa att

gora som akutldkaren sagt och g till virdcentralen. Samma
dag som hon sjélv tankt bestilla tid blir hon dock kallad till
sin husldkare som nu fitt uppgifter fran akutmottagningen
om att Elsa bor kontrolleras eftersom hon ordinerats propp-
losande medicin. Ndgon vecka senare besoker hon s sin
vardcentral for forsta gdngen.

Den vikarierande “huslikaren” undersoker Elsas ben som

nu dr normalt igen, tar blodprover, konstaterar att blodtrycket dr
bra och skriver ut svaga somntabletter. For det lyckades Elsa ndmna i
forbigdende, att hon borjat fi lite svart att sova. Forst efterdt slog det
henne att hon visst aldrig kom sig for att namna den tilltagande aptitlos-
heten och illamdendet.

Tiden gar, veckor och manader. Elsa dr trott, mycket trottare an
vanligt och hon har gatt ned nistan tio kilo. Ibland kdnner hon sig yr och
det svaga illamdendet finns dir ndstan hela tiden. Hon tycker att orken

sviktar, att det till och med blivit jobbigt att ta hissen upp till bostaden pé
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fjarde vdningen. Vilken tur dnda att jag gjorde som flickorna sa efter
Georges dod och hann flytta till ett hus med hiss, nu nir jag plotsligt
blivit s& skroplig, tinker hon.

Viéninnan Kerstin som dr bekymrad over Elsas viktnedgdng upp-
manar henne till nytt besok pd vardcentralen. Nu traffar Elsa en ny
lakare som lyssnar pa hjirtat, tar blodprover igen och skriver ut
tabletter som ska ge Elsa lite battre matlust. Allt tycks vara
normalt — forutom att Elsa inte alls mér bra. Eftersom ingen
doktor hittills frigat nagot om hennes tidigare sjukdom fin-
ner Elsa heller ingen anledning att tro pa ndgot samband.

Men vid det hir laget har dottrarna borjat oroa sig. DE
har inte glomt att deras mamma haft cancer. P4 sistone har

de ocksé markt att hon ibland tycks vara lite distrd nar de pra-

tar i telefon. Men nir de fragar hur hon mar svarar hon alltid
med ett litet skratt: Tack, bra. Man mdr som man fortjanar. Ingen
fara pa torpet.

En natt nér Elsa ska gé pé toaletten snubblar hon péd en mattkant
och ramlar handlost. Det tar flera timmar innan hon kan resa sig och
Mauritz stdr oroligt och gnyr vid hennes sida hela tiden. Hon lyckas till
sist na telefonen och ringer Sjukvardsupplysningen igen. De hjilper
henne att ordna transport till akuten och lovar att ringa Kerstin som ska

himta Mauritz och 6ppna doérren for ambulanspersonalen.

EN SVAG OCH omtocknad Elsa blir liggandes pa en bar i sjukhus-
korridoren ganska linge innan ndgon uppmérksammar henne. En snabb
undersokning visar att inga armar eller ben dr brutna, men doktorn
tycker att hon ska stanna kvar ett tag for observation. Nér hon skickas
hem ett antal timmar senare far hon rddet att kontakta ”sin” doktor pé
vardcentralen om hon skulle fa ndgra fler besvir.

Elsa, som nu har borjat kdnna sig som ett enda stort besvir hela
hon, undrar i sitt stilla sinne vem som dr "hennes” doktor. Hon undrar
ocksd vad det dr hon egentligen lider av — om det "bara” dr dlderskram-
por eller nagot riktigt allvarligt. Trycket 6ver magen har okat, liksom
illaméendet, trottheten och yrseln. Och ibland kdnns det som om hela
kroppen “vdrker” pd ett obehagligt sitt.

Elsa kdnner sig allt oftare ensam, ridd och ledsen men, eftersom hon
inte vill ligga dottrarna till last forsoker hon fortfarande lata som vanligt
nér de ringer.

Kerstin och en skolflicka i grannhuset turas om att ga ut med
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Mauritz varje dag. Elsa orkar knappt med den dagliga morgonrundan
langre. Tur att jag har blivit sa liten i maten tanker hon for hur skulle jag
klara av att bara hem stora matkassar nufortiden?
Vid nagra tillfillen under den senaste manaden har hon kint sig sa
yr, orolig och hjilplos att hon dkt in pa akuten igen, ddr hon nu definitivt
hamnat i facket "gammal jobbig kvinna med stindiga och diffusa
besvir”. A

Efter ytterligare nagra veckors lingsam men stadig for- ‘

svagning bestiller Elsa ny tid pé vdrdcentralen ddr hon triffar =~ |

annu en obekant doktor. For forsta gdngen stills nu fragor alog \ 73
om hennes tidigare cancer och den hir doktorn dgnar f E ‘ B \

mycket tid at att undersoka buken. Hon bestimmer sig for =~ ieemoe

att 1ta gora en rad olika undersokningar, bland annat tarm-

rontgen och ultraljud av levern och ger Elsa en remiss till Ol Poviimnte. P

P-Kolesterol [/ P-Dig

rontgenavdelningen pa sjukhuset i grannstaden. P'L’égdy;e:ide’ U p-Fer
“-HDL-Ko L P-Fej.

Ytterligare tre veckor gar innan Elsa far tid for undersokning- o [Pkd

ar pa rontgenavdelningen. Medan hon aker fram och tillbaka under
ndgra mycket ldnga dagar fyllda av besvirliga undersokningar flyttar en
sorgsen liten Mauritz in till Kerstin. Elsa ar alldeles for utmattad av bade
resorna och de fysiska plagorna for att orka med att skota honom.

Hon vet varken vad de letat efter eller vad de kommit fram till under
de ménga provtagningarna. Strax efter tarmrontgen fick hon dnnu mer
ont i magen dn vanligt, men eftersom hon inte riktigt visste vem hon
kunde vinda sig till for att fd starkare virkmedicin bestimde hon sig for
att bita ihop och hirda ut.

Jag har vil redan virktabletter sd det ricker, tinker hon. Det gar
kanske inte att komma ifran att det SKA gora ont nidr man ér sjuk.

Men oron for vad som ska hinda henne, hur framtiden ska se ut

borjar vixa sig allt starkare inom henne.

VID ATERBESOKET PA vardcentralen tvd veckor senare far Elsa veta
resultatet av undersokningarna.

Hon har fétt cancer — igen. Inte i tarmen den hidr gdngen utan i
levern, dir man hittat flera olika dottertumorer. Doktorn som ser hur
angslig Elsa dr, viljer sina ord noga. Istillet for att saga till Elsa att en
operation inte skulle kunna bota henne den hir gangen, ligger hon fram
det som att Elsa kommer att ”slippa” operation nu och att hon ska ordna
sd att hon ”bara” fir en cytostatikabehandling.

Med fasa minns Elsa hur det var forra gangen nir hon fick brannan-
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de bldsor i munnen av behandlingen och méddde urdéligt, men doktorn
forsdkrar — om 4n lite lamt — att det nog ska ga bittre den hir gédngen.
Hon skriver ut plaster som ska dimpa det stindiga illamédendet och en
stark varkmedicin. Utan att friga om vad som redan finns hemma i Elsas
spriangfyllda husapotek.

Efter stor tvekan har Elsa informerat dottrarna om diagnosen och de
har borjat besoka henne allt oftare. Nu har de sett att deras mamma —
som protesterar svagt — dven behover hjdlp med hushallsarbetet och de
turas om att stida och handla &t henne. Innan de dker hem till sina
familjer igen ser de alltid till att det finns firdiglagad mat i frysen.

Elsa kdnner sig visserligen mycket sjuk och svag, men bade hon sjilv
och déttrarna dr andd hoppfulla. Forra gdngen blev hon ju faktiskt frisk
fran cancern och de hade vil inte satsat pd en massa nya behandlingar om
de inte hade trott att det skulle hjélpa, tinker de alla tre.

Hon genomlider fem dagars cytostatikabehandlingar som till en
borjan bara tycks forvirra hennes mycket svaga tillstdnd. Ibland méar hon
sd illa att hon far ligga kvar i ett 6vervakningsrum over natten. Mauritz dr

i tryggt forvar hos Kerstin under denna anstringande period.

NAGON MANAD EFTER cytostatikakuren kdnner sig Elsa lite, lite bittre.
Hon iter plikttroget alla sina olika likemedel och har snudd pa borjat
vinja sig vid den konstiga smarta som blivit hennes stindige foljeslagare.

Ibland tar hon nistan lite skuldmedvetet en dubbel dos av viarkmedici-

REMISS
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Kiinisk kemi och farmakologi
i Lund

(BESTALLARE(Monagave av svar och faktura) PATIENTDATA (Personnummer, gaiia)
#

Bestéllarkod

Meddelande till laboratoriet

7 P-Pankreasamylas P-Te
[] P-Natrium 7 P-Kolesterol P-Dit

[] P-Kalium ] P-Triglycerider [/ P-Fer
[ PKlorid ] P-HDL-Kol 7 P-Fer.
[ P-Kreatinin [/ P-LDL-Kol  [] P-Ka
[] P-Calcium [] P-Apo A [] P-val
[] P-Albumin /] P-Apo B {1.P-Pr
[] P-CK [] P-Lp (a)

] P-FS
[1 P-LD [] P-Urea [
[] P-Bilirubin /] P-Jarn
'] P-Bilirubin konj. /] P-TIBG ,4'
P-ALP

[ P-GT :

[] P-ASAT [/ PeFosfat

[] P-ALAT [ P-CRP [ P-CA
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nen. Men inget tycks hjilpa mot den hemska trottheten som finns dar
fran morgon till kvill. Den kan hon INTE vénja sig vid. Och ingen av
doktorerna har hittills heller tagit upp frdgan. Det kanske ir sjilvklart och
ofrdnkomligt att man ska vara s trott och svag hela tiden, tanker Elsa.

Under en period gér det trots allt lite littare att klara de vanliga
vardagssysslorna och bade hon och Mauritz édr 6verlyckliga dver att allt
for stunden nistan dr som vanligt. Vilka fantastiska mediciner och
behandlingar det finns nufortiden, tinker Elsa, som nu uppfattar sig som
pé god vig att bli botad.

Men lyckan blir inte langvarig. Svagheten, smirtorna, den forlaman-
de trottheten, illamaendet och den obehagliga sjukdomskénslan i hela

kroppen dtervinder efter nagra manader, nu med dubbel styrka.

Elsa har for linge sedan tappat greppet om vilken doktor
som “har hand” om henne, men hon bokar tid pé virdcen-
tralen igen. Ny doktor, nya undersokningar, nya tréttsamma
resor till sjukhuset. Hon vet inte lingre riktigt vilken sjuk-
dom hon har, om cancern ir borta eller ej.

Hon vet bara att hon kédnner sig sjukare 4n nagonsin.

Hon tycker sig heller inte ha fatt nagot klart besked fran
nagon av doktorerna, men & andra sidan har hon kanske glomt
vad som sagts. Hon har ibland bérjat fd problem med minnet.
Nagot som Karin och Helena ocksé har markt.

Hon har nu, tack vare pastotningar fran dottrarna, lyckats fa nagra
timmars hemtjanst per vecka for att klara av det mest nodviandiga. En allt
oroligare Mauritz tillbringar dterigen mycket tid hos Kerstin, som ocksa
hjélper Elsa s& mycket hon kan och hinner.

Vid nista dterbesok ser doktorn allvarlig ut, vilket gor Elsa vildigt
orolig.

Det ser inte sa bra ut, fru Svensson. Nu finns det tyvdrr inget mer vi

kan gora.
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