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Utbildningar 2019

Hosten

Introduktion till palliativ vard
Utbildningen vander sig till alla yrkeskategorier. Las mer pa www.palluc.se.

Rehabilitering och stod i allman palliativ vard
Utbildningen vander sig till alla som arbetar i kommun, primarvard, palliativ vard och
akutsjukvard. Las mer pa www.palluc.se.

Palliativ medicin - Kursen vander sig framfor allt till ST-lakare med palliativ medicin som B-mal
eller C-mal, 18-20 november i Lund.

De nodvdndiga samtalen - Kurs i samtal och kommunikation for kontaktsjukskoterskor, 3-4
september i Lund samt 5 september i Vaxjo.

De nodvandiga samtalen - Kurs i samtal och kommunikation for sjukskoterskor,
underskoterskor och paramedicinare, 10-11 september samt 12-13 november i Lund.

De nodvandiga samtalen - Kurs i samtal och kommunikation for lakare, 24-25 september i
Lund, 2-3 oktober i Goteborg.

NVP-natverkstraff - Syftet med dagen ar att traffas och utbyta tankar och erfarenheter kring
NVP (Nationell Vardplan for Palliativ vard), 23 september i Lund.

Samtalscafé om doden - Traffar dar man kan lyssna pa foreldasare och samtala om doden,
doendet och sorg. Vi bjuder pa hembakat. Fri entré.

Anmal intresse

Nationell Vardplan for Palliativ vard - NVP
Utbildningsdag for enheter som tagit beslut om att inféra NVP eller som vill veta mera infor ett
beslut.

For fullstédndig information om och anmdilan till vara utbildningar, besék var hemsida:
www.palluc.se

C PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
LUNDS UNIVERSITET|REGION SKANE

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE

Palliativt Utvecklingscentrum ar en del av Lunds Universitet och Region Skane. Vart uppdrag ar
forskning, utveckling och utbildning av bade den allmanna och specialiserade palliativa varden.
www.palluc.se

Vad ir egentligen en utmaning?

estiga ett berg, klara ett matte-
prov, avsldja sina kénslor for
nagon, lyfta rekordtungt, orka
med den jobbiga grannen, sticka
en trdja, std ut med sina destruktiva tankar,
springa en mil ... Virlden ér full av utma-
ningar, och det dr bara du sjdlv som kan
avgora vad som dr en utmaning for dig.

Att arbeta inom palliativ vard ar en
utmaning i sig. Men infor det har numret
av tidskriften forsokte vi i redaktionen
fundera 6ver roller och situationer som
gor det hir jobbet extra svart — nir man
verkligen satts pa prov. Inom sjukvarden,
och andra yrkessfirer, tycks det for ovrigt
finnas en tendens att inte prata om svarig-
heter eller problem, utan om just utma-
ningar. Detta diskuterar Fredrik Wallin

i Sprakspalten pa sidan 36.

Precis som livet i stort erbjuder arbetet i
palliativ vard en méingd utmaningar, bade
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6 En underlakares utmaningar
8 Att varda barn i vuxenpalliation

10 Tankar om handledning
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18 "I varden av kollegor och

vanner maste vi inse att coping
gar at bada hallen”
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positiva och negativa. P4 kommande
sidor far du ta del av erfarenheterna fran
en underlikare, en grupp som arbetar
med barn inom ASIH, en dverldkare i
psykiatri, tva kuratorer, en specialistsjuk-
skoterska, en specialistlikare samt mina
proftskollegor i redaktionen.

Allihop vrider och vinder pa vad som
ar en utmaning. Det kan vara enskilda
patientfall, moraliska dilemman, orga-
nisatoriska bekymmer eller kinslomis-
sig belastning. Kanske kdnner du igen
dig, och har upplevt liknande svarighe-
ter sjélv. Kanske kdnner du igen dig och
tycker att “det ddr ar vél ingenting”. Men
vad som utgdr en utmaning gar inte att
ha konsensus kring, &ven om ménga
nog tycker att samma saker ér tuffa att
handskas med. Da ér det bra att vi delar
vara upplevda utmaningar med varan-
dra, sa att vi ser att vi trots allt inte ar
sa olika.

20 Att behandla psykisk sjukdom
i livets slut

23 Fler palliativa vardplatser inte
tillrackligt for forbattring av
varden i livets slutskede

24 Vetenskaplig kommentar:
Patienters optimism paverkar
personalens bedémningar

25 Uppdatering av Nationellt
vardprogram for palliativ vard

26 Patientfallet: Greta
28 Special: Att skriva sitt lidande — om

patografin som blomstrande genre
och redskap for vardens utveckling

Forutom temasidorna bjuder det hir
numret ocksa pé en sjusidig special om
patografier. Det dr en litterdr genre som
behandlar lidande - och ménga ganger
dod - utifrdn den sjukes, en anhorigs
eller vardpersonals perspektiv. Genren
har vuxit kraftigt, bade utomlands och

i Sverige. Solveig Hultkvist och hennes
bokcirkel har ldst sex olika patografier och
recenserat dessa. Kanske hittar du nagot
tips som talar till dig. Du far ocksé méta
Anders Palm, seniorprofessorn i litteratur
som star bakom Medical Humanities —
humaniora i ladkarutbildningen vid Lunds
universitet.

Trevlig lisning!
(Jag utmanar dig att mejla mig och
berditta vad du tyckte.)

Linda Swartz
Chefredaktor

32 Special: "Konsten drivs
mot det vi undrar dver mest
och foérstar minst”

36 Sprakfragan: Eufemism
— en forskonande omskrivning

37 Kronikan: "De dar orden om hullet
och livet lamnade mig inte”

38 Profilen:
Anna Patzauer Personne

40 Medlemssidorna
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Gula rosor i en vas, Gustave Caillebotte, 1882 (Dallas Museum of Art).

4 - Palliativ Vard - nr.2- 2019

Bara en onskan

Bara en onskan, bara en,
Ligger och ber och tigger
sa det borde rora en sten.

Men ocksa stenen, ligger.

Henne jag slutligen drojde hos
haller jag, handen, rosten.
Som nar vi fann en forsenad ros,

praktfull, unik, 1 hosten;

efter en frostnatt var sagan all,
rosen lag utstrodd bara.
Vissnade aldrig. Ett sonderfall.

Slut, — Sa skulle det vara.

Djupare in, genom marg och ben,
dagar och natter langa:
bara en onskan, bara en.

Somliga har s& manga,

Hjalmar Gullberg,
Ur Ogon, liippar (1959)
Utvald av litteraturprofessor Anders Palm,
intervjuad pd sidorna 32-34.
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En underlakares
utmaningar

S\

Sadant som kan upp-
fattas som vardagsmat
ar verkliga utmaningar

for en som ar ny i yrket:
Att ta de svara samtalen,

att vaga avsta fran att
komma med I6sningar
och helt enkelt att ta
ordet “palliation” i

sin mun.
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OM UNG OCH NY ldkare har

man inte hunnit vdssa sin

kliniska blick och har dnnu

inte samlat pa sig s stor
erfarenhet. Man far darfor luta sig
mot pm, riktlinjer och éldre kollegors
rad och handledning. For att utvirde-
ra om man har gjort ritt s litar man
pé labprover och rontgenbilder. Nér
man en dag star infor en potentiellt
palliativ patient dndras forutsittning-
arna. Var pa VAS/NRS-skalan hamnar
existentiell smirta? Vilket blodprov
mater hur lang tid patienten har kvar
i livet? Vilken rontgenmodalitet visar
livskvalité? Under lakarutbildningen
ldr vi oss att ett gott behandlings-
resultat uppnatts nar CRP vént, PAD
visar fria kanter eller ndr symtomen
férsvunnit. De riktlinjerna suddas ut
i den palliativa varden.

DEFORSTA GANGERNA som jag, d&
underlékare pa en medicinavdelning,
stilldes infor de har fragorna kande

jag mig handfallen. Det fanns ofta

en plan for den inneliggande patien-
ten: stabiliseras, antibiotika och sen
operation. Ibland verkade det som att
patienten sjilv hellre skulle ha velat
slippa men jag visste inte hur jag skul-
le fraga hen om sa var fallet. Om det
visade sig stdimma blev nésta dilemma
att, som underlékare, ifragasitta en
behandlingsplan som satts upp av sa
mycket mer erfarna kollegor. Déref-
ter ska anhoriga fa information och
mojlighet att tycka till. Jag oroade mig
for att de skulle tro att jag inte brydde
mig om patienten, eller att jag bara
sdg denne som en borda for mig och
for varden. Jag var ocksé rdadd for att
det skulle finnas en liten del av mig
som kédnde s4, att den obotligt sjuke
blev en bérda och ett misslyckande.
Omvirlden forvintar sig att vi ska
kunna bota och hjilpa alla, och nar
patienten inte svarar pa behandlingen
blir det nistan ett personligt nederlag.
Det kan kédnnas lattare att behandla i

odndlighet for att undkomma kénslan
av att inte ha gjort tillrackligt. Vi
kommer sjdlvklart inte att kunna bota
alla. I vissa fall méste vi sluta forsoka
bota for att kunna bérja hjilpa och
lindra.

JAG VAR SKRACKSLAGEN forsta
gingen jag skulle diskutera HLR-
beslut med en patient. Jag trodde att
hon skulle tolka det som att jag inte

tyckte att hennes liv var vért att radda.

Och pa ett sitt kan det kdnnas sé, nér
man véger riskerna mot potentiell
vinning. Men for att kunna gora det
behdver man véga in livskvalité och
jag ville akta mig for att anta nagot
om hennes historia, hon som hade sa
otroligt mycket mer livserfarenhet dn
jag. Under likarutbildningen fick vi
Ova pa att ha “svara samtal” i simule-
rade situationer. Det var vildigt bra,
men jag kinde mig 4nda helt oforbe-
redd nir jag hamnade i den verkliga
situationen. Jag ville forsoka se per-

Bild: Adobe Stock
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sonen bakom diagnoserna. Samtidigt
fanns diagnoserna dér och det var
langt ifran sékert att hon skulle klara
IVA-vard. Ville hon verkligen leva el-
ler var hon egentligen radd for att d6?

ETT AR SENARE vikarierade jag under
ett halvar pé en palliativvardsenhet
och jag tycker mig nu ha hittat en viss
trygghet. Jag har lirt mig att jag inte
behover ha alla svar. Jag behéver inte
komma med 16sningar pa allt. Men
jag maste lyssna noga, med dronen,
6gonen, och lite med sjilen. Om jag
verkligen har tagit mig tiden att lyssna
pé patienten, och om jag orkat gldnta
lite pa mina kénslors skyddsmurar,

da kan jag borja gora mig en bild av
behandlingsresultatet. Da kan jag fa
en uppfattning om hur patienten mar
och vill ha det. D4 kan jag vaga lita pa
min magkansla. Ett sidant fortroen-
de fran patienten ger mig styrka och
trygghet infor att ta upp fragan om Ej
HLR eller 6vergang till palliativ vard,

bade med 6verlidkaren och med de
anhoriga. Ofta har reaktionerna blivit
langt mer forstaende 4n vad jag befa-
rat i forvag. Jag kan inte alltid avgora
om nagon har livskvalité, men nér det
giller radslan for doden sa vet jag nu
att det finns sa odndligt mycket vi kan
gora for att lindra vagen dit. Bade for
patienten och de nérstaende.

SADANA SITUATIONER kanske r
vardagsmat for alla som arbetar inom
palliativ vérd runtom i landet men
for en nyss examinerad underldkare,
nagonstans pa ett sjukhus, kan det
vara den stOrsta utmaningen. Att vaga
ta ordet “palliation” i sin mun, och att
inse att patienten sjilv har de flesta
svaren, om jag dr tillrdckligt nér-
varande for att hora dem. m

s Saga Gronvall
- AT-lakare, Hallands sjukhus Varberg
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Att varda barn
i vuxenpalliation

For den som inte jobbar med palliativ vard av barn kan det framstd som sorgligt och
obehagligt. Men det gar inte att generalisera; Varje patient ar unik oavsett dlder.

P& ASIH i Lund finns ett team som brinner for varden av barn, och de lyfter fram helt
andra utmaningar i sitt arbete.

AVANCERAD SJUKVARD i hemmet,
ASIH, blev 2013 tillganglig for barn

i hela Region Skéne. Sedan dess har
ASIH i Lund tagit hand om tva-tre
barn om aret och foljt dem till livets
slut. Dessa barn har haft forlossnings-
skador, cancer, neurologiska sjukdo-
mar och andra allvarliga sjukdomar.
Alla barn som vérdats hemma har ock-
sé fatt d6 hemma med sina familjer.

ANNIKA BJURO, OVERLAKARE samt
Eva Hammarstrand och Lotta M
Johnsson, sjukskéterskor, har hela
vagen arbetat for att alla deras kollegor
inom ASIH ska kédnna sig bekvima
med att varda barn. Fore 2013 skrev
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de palliativa verksamheterna bara in
personer 6ver 18 ar for vard i livets
slutskede, men i och med regionens
beslut 6ppnades de vattentita skotten
mellan barn- och vuxensjukvard.

— Nu fick vara kollegor nya arbets-
uppgifter och reaktionerna var allt frdn
“Antligen!” till "Hjilp!”. Flera tyckte att
det kdndes svart och skrimmande med
barn, siger Annika Bjurd.

LOTTA M JOHNSSON siger att det varit
en stor utmaning att fa alla pd ASTH
att kdnna sig redo. Fran borjan var det
flera som tvekade att ta sig an barnen
av radsla for de egna reaktionerna
kring barnet. Lotta och Eva har jobbat

pa barnsjukhuset i manga ar. De har
visat sina kollegor vilka vinster som
kan uppnas for barn och familjer nar
de far vistas i sin trygga hemmiljo. Det
ordnas hospitering pa barnkliniken for
kollegorna och mojligheter att prata
om sina farhagor. Intresset och engage-
manget har vuxit fram.

- Vi har siktet instéllt pa att lindra
symtom och stétta foraldrar och sys-
kon. Det &r vi jattebra pa nar det galler
sjuka vuxna och nérstdende barn. Nu
fick personalen upptécka att det kan
vi ocksa nér det giller sjuka barn.
Inom personalen hjalper vi och stottar
varandra. Nar man ska aka ut forsta

gangen till en familj kanske nagon f6l-
jer med som &r van. Nasta gang kdnner
man sig redo att &ka sjilv, sdger Lotta.

UNDER DE SEX AR som har gétt sedan
Region Skane gjorde ASIH tillgéngligt
oavsett alder har en annan utmaning
for teamet varit att gora mojligheten
kind i barnsjukvarden och for forald-
rarna, berdttar Eva Hammarstrand.
Hon och Lotta besoker olika morgon-
méten pa barnklinikens avdelningar
pé Skénes universitetssjukhus i Lund
ungefir en géng i veckan. En informa-
tionsparm med en guide for att skriva
remisser finns pa alla barnavdelning-
ars expeditioner. De atta ASIH som
finns i Skane arbetar i en samver-
kansgrupp dar representanter fran
ASIH och barnsjukvarden utformar
gemensamma rutiner och informa-
tionsmaterial. Tanken &r att ett barn
ska kunna fa likvardig vard fran ASIH
oavsett om det bor i Trelleborg eller i
Helsingborg.

Allt detta 6verskridande arbete gar
ut pa att utveckla kommunikationen
och samverkan mellan ASIH och
barnkliniken; Att de som jobbar i
ASIH ldr sig av barnklinikens vana vid
att varda barn och att det ska bli sjélv-
klart fér barnkliniken att remittera
patienter till hemsjukvard.

ASIH-TEAMETS FOKUS ir att forald-
rar, barn och eventuella syskon ska fa
kdnna sig som en familj under barnets
sista tid. Barnet kan delta i familjeliv-
et, kan ligga i en soffa dér syskonen
leker med Lego och éter mellanmal.
Kanske har de husdjur, kompisarna
kan titta forbi, de har sina egna grejer
och allt luktar som vanligt.

- Barn har ett behov av vardag och
trygghet, siger Lotta.

I 6vergangen mellan barnsjukvarden
och ASIH kriévs ett nara samarbete.
Barnsjukvarden har storst kunskap
om barnets situation. Kunskapsover-
foringen dérifran lagger grunden for
att familjen ska lita pa ASIH som ny
vardinstans.

- Det dr en utmaning for oss som
personal att fordldrarna kan mer om
barnet och barnets sjukdom. Men vi
kan symtomlindring och stéttning, det
ar vart bidrag, sdger Eva.

FAMILJERNA FAR generellt besok
oftare 4n de vuxna patienterna for

att ASTH-teamen ska kunna bygga
fortroende. Annars ér rutinen ett
besok i veckan, medan vissa vill ha
eller behover tva-tre besok i veckan.
En del till och med varje dag. Besoken
skraddarsys for varje familj.

- Hemma “ager” fordldrarna sitt
barn. Det blir verkligt individualiserad
vard. Vi har méjlighet att pa djupet
diskutera vad foréaldrarna vill ha f6r
vard for sitt barn, sdger Annika.

Eva framhaller att den viktigaste re-
lationen teamet har 4r den till forald-
rarna. Att stotta dem ar den framsta
uppgiften. Annika haller med:

- Barn bryr sig inte alltid s& mycket
om att de dr doende. Fokus &r att
vara medspelare i att skapa barndom.
Foraldrar behéver ocksé knyta ihop
sacken om ett kort liv. Vi 4r med och
béar minnet av deras barn. Det ar vik-
tigt att vi ar med och lar kidnna deras
barn, vi maste stotta och vara en del av
berittelsen.

ETTHANDFAST SATT att stotta 4r att
forbereda familjen s mycket det gar
for sjalva dodsogonblicket. Personalen
ger dem praktiska saker att gora, som
att lagga fram de klader barnet ska ha
pé sig. De far tinka igenom var de ska
lagga barnet, var de sjélva ska sitta, om
de ska ta en kopp te och si vidare.

- Vi ber dem fundera pa vem de kan
ringa. Vem ska de ringa om det ar mitt
i natten? Vi pratar begravningsbyra. Ja,
helt enkelt médnga konkreta smadetal-
jer for just den familjen. Vi later dem
sd att sdga ga 6ver floden en stund,
kianna hur det kidnns, sdger Annika.

VARJE PERSON som gér igenom sin
sista tid dr unik, oavsett alder. Det
kénsloméssiga arbetet for ASTH-
personalen ér vl sa svirt med andra
grupper an barn. Annika, Eva och
Lotta enas om att det ar svart ndr barn
ar anhoriga, och att déende smabarns-
foraldrar ar bland det svaraste.

- De har sa mycket existentiell oro
och angest. Att inte fi se sina barn
vixa upp, att oroa sig for det ska ga for
barnen, siger Annika.

Hon, Eva och Lotta lyfter fram en
sista utmaning i arbetet. Eftersom det

faktiskt dr sa fa barn som dor av sjuk-
dom, missbildningar och férlossnings-
skador i Sverige — ungefdr 400 per ar

- och att dnnu fdrre tillbringar sin sista
tid i palliativ vard, ar det inte s ménga
som arbetar med déende barn. Det
gor att det inte dr litt att hitta andra
professionella att fraga om rad.

FORATTHALLA iging vanan att

mota barn tar sig ASIH dven an barn
som inte &r i livets slutskede. Lékare,
skoterskor och fysioterapeuter fran
ASIH gor punktinsatser hos barn som
behover regelbunden provtagning
eller langa antibiotikakurer. Da slipper
barnen bli inlagda och ASIH far mer
rutin i barnbemétandet.

- Vi méste ju alltid anpassa infor-
mationen sa att patienten kan ta den
till sig. D4 har vi ju vana vid vuxna
som kan ha kognitiva nedsittningar av
olika slag, s att tdnka pd anpassning
ar inget problem. Men med barn finns
ocksé mognadsaspekten; Hur brukar
man tala till ndgon som &r tre dr, eller
13 ar? Vi méter ofta barn som anhori-
ga, men det dr anda nytt att tala med
ett barn som ér sjukt, sdger Annika.

EN ANNAN dimension ar att ASTH-
personalen inte kan gora nagot mot
patientens vilja. Nér det giller en vux-
en gar det att resonera, dividera och
uppnéd kompromisser, men med barn
handlar det om att lirka utan att kora
over, enligt Annika.

- Det dr dd man far ta in leken. Det
ar en ny - och skojigare - dimension.

Trots utmaningarna, och fastan
det handlar om s4 f& barn, fortsatter
teamet ofértrutet sitt arbete. Som
Annika uttrycker det:

- Vi brinner for mojligheten att
barn ska fa d6 hemma, ndr det alter-
nativet passar. m

Linda Swartz
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Tankar om

handledning

| handledningen dyker ofta de svaraste dilemman upp. De situationer
som dr mest utmanande behover stotas och bldtas. En handledning
som praglas av kreativitet och 6ppenhet kan skapa rum fér goda

relationer till sjuka och anhoriga, skriver Solveig Hultkvist.

ARMAN funderar pé i vilka

situationer vi sitts pa prov

i den palliativa virden ar

det ofrankomligt att tinka
pé de dilemman, problem, svara sam-
tal och berérande méten som tas upp
i handledningssituationen. De flesta
palliativa arbetsgrupper och team har
tillgang till dterkommande handled-
ning, ibland med négra veckors inter-
vall, ibland nagon gang i méanaden.

Kontexten kan se lite olika ut, stor-

lek pé gruppen, vilka yrkeskategorier
som ingar, om arbetsledare deltar eller
¢j. Ramarna kan ocksa anges olika:
fritt fram for alla typer av problem och
svarigheter som behéver ventileras,
eller avgransningar till patienter och
deras familjer och ingenting annat,
eller nagot déremellan.

HUVUDSAKEN AR att mojlighet ges
for den professionella att ta upp sitt
dilemma, sina tankar, sitt forhall-
ningssdtt, sina kénslor till skarskadan-
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de i den slutna gruppen. Att ges chan-
sen att vinda och vrida for att kunna
tanka och se ur olika perspektiv.
Nagon har kallat handlednings-
situationen ett “kreativt rum” dér olika
16sningar kan provas och olika orsaker
och bakgrunder till reaktioner och be-
teenden kan Gvervégas och begrundas.
Hér kan man reflektera, enskilt eller
i grupp, Over patienters och narstaen-
des sitt att I6sa problem och hantera
svara situationer (coping). Ibland
ter det sig obegripligt for oss, eller
atminstone dysfunktionellt - men
redan dér har vi tagit ndgra steg. Att
det svirbegripliga och motsigelsefulla
faktiskt kan handla om att forsoka
hantera en komplex tillvaro, trots att
det ter sig som motsatsen. Kanske dr
detta det enda sittet som denna indi-
vid eller familj har tillgéng till.

IHANDLEDNINGENS kreativa rum
kan mojligheter provas, strategier
overvagas.

En anvandbar fraga kan vara: Vad
ar det vérsta som kan hinda om du
skulle saga ...? Eller fraga ...? Eller
rentav foresla ...?

Och om detta “virsta” hander, hur
blir det sen? Kan det dé finnas nya
6ppningar? Kan energi frigoras fran
lasningar, tvanget att skydda nagon:
patienten, barnen, farmor...?

KAN MAN FRAGA pa ett annat sitt nu,
prata pd ett annat satt? Nu nér alla
vet, om doden, att doden kommer att
komma, snart eller ndgot langre fram.

Har kan vihjalpas at att se patien-
ter, de nérstdende, varandra och oss
sjilva ur olika perspektiv. Vi kan vara
modiga och nytdnkande i vara forsok
att forsta situationer och kanske bidra
till att hitta I6sningar pa problem.

IEN KREATIV och 6ppen atmosfir
kan man ges mojlighet att hitta 6pp-
ningar dven da allt verkar hopplst.
Nér hoppet uppstar kan det positiva

i en relation fa mojlighet att trada
fram. Den handledde far mojlighet att
upptdcka sin styrka och sina resurser.

IWHO:S RIKTLINJER for palliativ vard
star att “varden ska praglas av kom-
munikation och relation”. Hur kan vi
astadkomma det? Hur nar vi fram,
med orden, med vara goda intentio-
ner, med vara hjéilpande handlingar
och vara lindrande insatser?

OCH AN SVARARE: hur kan vi skapa
en relation till den som dr sjuk, och
till dem som finns omkring? En rela-
tion som innehéller tillit, och dér kan-
ske tilliten behéver ersitta misstron.
Tillit - lita till - med inneb6rden
att ’jag sanker garden, jag tror att du
kommer nér jag behover dig, gor allt
du kan, bryr dig om hur det gar med
mig ...". Misstron som har grundats
pé en méngd daliga erfarenheter
och besvikelser far ge vika for en ny
mojlighet, ett nytt forsok att lita pa

nagon. Men insatserna kan vara hoga
och tilliten bracklig.

DEN ANDRA DELEN i relationen &r
fortroende. Tron pé att vi har kun-
skap, redskap och vilja att ge hjilp
och stod. Fortroendet som, sarskilt
om det inte finns dér fran borjan, vi
maste gora oss fortjanta av. Det kan
ta tid och vara médosamt, innehélla
motgéngar pa vagen.

Men om vi lyckas skapa tillit och
fortroende - det som &r inneborden
av en relation — da blir allting latt,
brukar jag siga. Sjalvklart inte latt i
en praktisk, klinisk mening. Svart ofta
ocksé pa ett manskligt och etiskt plan.
Men sd mycket lattare nar vi fatt ett
mandat, och kanske ocksa ett samar-
bete med patienten och de nérstaende
att borja ifran. m

=% solveig Hultkvist
£ Kurator

Bild: Adobe Stock

HANDLEDNING

¢ Handledning kan vara en plats dar vi
far soka oss fram, och férsoka hitta
"ingangen” till patienten, till familjen.

¢ Handledning kan ocksa vara ett satt
att utvecklas sjalv, upptacka nya
sidor av sig sjalv som person och
professionell.

¢ Handledning kan till och med vara en
mojlighet att vaxa tillsammans, skapa
nya arbets- och forhallningssatt.
Det som kan kallas "kollektiv kompe-
tens” och ar teamarbete nar det ar
som allra bast.
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Utmaningar
i teamarbete

Hierarkier, tidsbrist, osmidig kommunikation och tréga
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beslutsvagar. Det ar bara ndgra av kdpparna i hjulet
for ett framgdngsrikt teamarbete. For att klara dessa
utmaningar kravs att alla kan komma till tals, motas
och dela sina kunskaper, anser artikelforfattarna

— sjalva erfarna teammedlemmar.

a en palliativ vardavdelning vardas en 73-arig
kvinna med spridd lungcancer och kompli-
cerad smartsituation. Hon har reagerat med
konfusion och oro pa flera olika smaértstillande
lakemedel. Nu har hon férsamrats akut i samband med
en infektion, da hon inte kunnat ta sina perorala lake-
medel. Hon &r inte kontaktbar och mycket orolig.
Underskoterskan ser en daligt symtomlindrad patient,
som uppenbart lider och dr mycket orolig, som férsoker
ta sig ur sangen, och det finns risk att hon ramlar och
skadar sig. Utifran smartsituationen kvinnan har och den
oro som hon nu visar ger sjukskoterskan bade smart-
stillande och lugnande ldkemedel i injektionsform enligt
den vidbehovsordination som finns. Utvardering visar
ringa effekt. Underskoterskan forsoker uppmarksam-
ma lakaren pa att det &r ohallbart, och féreslar palliativ
sedering. Lakaren i sin tur ser en patient som reagerat
negativt tidigare pa lakemedel, och funderar pa om man
inte istéllet borde minska pa smartlindring och lugnande
for att se om det &r de som gor patienten sa orolig. Kura-
torn har stddjande samtal med patientens syster, som ar
frustrerad och inte forstar varfor patienten blivit sa dalig
sd snabbt, forra veckan var hon ju uppe och gick? Nu har
underskoterskan namnt att det finns en mojlighet for
patienten att fa sova lugnt och slippa lida sa har, varfor
hander inte det?
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IETT TEAM SITTER alla pé information och
pusselbitar kring patienten, som vi behéver dela
med varandra for att tillsammans na den bésta
vagen framat. Om vi inte blir lyssnade pa, eller
inte tycker att 6vriga teammedlemmar forstar
var synpunkt, kan teamarbetet leda till frustra-
tion och i vérsta fall till att vi borjar motarbeta
varandra.

Inom palliativ vard finns en lang tradition
av att arbeta i team. Majligen kan Dame Cicely
Saunders, som var bade sjukskéterska, kurator
och ldkare, vara en grund till detta.

DET RADER NARMAST konsensus att teamarbete
ar bra inom halso-och sjukvard, att det bidrar
till 6kad effektivitet och att ett bra teamarbete
forbattrar patientsakerheten och ger en storre
helhetssyn pa patienten vilket i sin tur leder till
bittre kliniskt omhandertagande. A andra sidan
framhalls att for att na dessa positiva effekter sa
kravs att teamet fungerar vil. "Pseudoteam”, det
vill sdga grupper som identifierar sig som team
men i praktiken inte jobbar tillsammans, har
visat sig ha sdmre resultat 4n de som inte ar or-
ganiserade i team alls. Vad skiljer da pseudoteam
frdn fungerande team? Det handlar om att sakna
gemensamma mal, och/eller ett fungerande sam-
arbete for att nd dessa mal. Olika professioner

kan jobba utifran sin egen inriktning
och sedan rapportera till de 6vriga vad
de gjort. Overgripande gemensamma
mal dr forhoppningsvis tydliga for

de flesta som arbetar inom palliativ
vard, men att skapa ett fungerande
néra samarbete kan vara en utmaning.
Likasa att komma 6verens om och
kommunicera ett gemensamt mal for
en individuell patient.

KOMMUNIKATION AR en grundsten
for ett fungerande samarbete, men ar
inte alltid sa enkelt i praktiken. Manga
enheter har avsatt tid for teammote,
men det ror sig oftast om en gang i
veckan. Hur hanterar man dé fragor
som kraver snabbare hantering, som
vart exempel ovan? I en optimal
arbetsmiljo kan man snabbt rycka tag
i de ndrmast inblandade teammedlem-
marna och sitta sig ner och diskutera,
men det hindras ofta i praktiken av
stressade arbetsscheman.

Att vi kommunicerar verbalt och
icke-verbalt har sina utmaningar. Vi
har lért oss i véra olika utbildningar att
uttrycka oss olika. Likare beskrivs ofta

ha ett kort och koncist sétt att uttrycka
sig medan sjukskoterskor dr tranade att
vara mer detaljrika i sitt uttryckssétt.
Muntlig kommunikation férmedlar
fler nyanser 4n skriftlig, men kan latt
uppfattas som beordrande. Skriftlig
kommunikation, via lappar eller mejl,
kan spara tid och vara nodvandig, inte
minst for nattarbetande personal som
inte har en naturlig kontaktyta med de
professioner som arbetar kontorstider.

Fortfarande 4r det mest kvinnor som
arbetar inom vard- och omsorgssek-
torn och traditionellt sett har mén varit
ldkare och kvinnor i majoritet inom
andra vardprofessioner. Det kan finnas
genus- och maktrelation mellan yrken,
som kan ta sig uttryck genom att yrken
inom omvérdnad, fysioterapi, arbets-
terapi etcetera stir i motsats till, och
ibland till och med underordnas, den
medicinska kompetensen. Det finns
ocksa formella och informella hierar-
kier. Hierarkier kan skydda patienter
och anstillda genom att det finns en
tydlighet i ansvar och struktur medan
det finns utmaningar med informella-
och auktoritdra hierarkier vilket kan
ges uttryck i kommunikationen. Hie-
rarkiska strukturer och prestige kan
ocksé motverka ett smidigt samarbete.
Hur reagerar lakaren i vart exempel pa
att underskoterskan foreslar palliativ
sedering? Hur reagerar sjukskoterskan
pé att forslaget gér hen forbi?

ETT TEAM AR i allmidnhet sammansatt
av olika personer fran olika professi-
oner som samverkar pi ett eller annat
sitt. Det finns flera utmaningar kopp-
lade till detta. En &r att olika professio-
ner manga ganger har olika organisato-
riska tillh6righeter med en egen ledare
eller chef, vilket kan bli en utmaning
nér det kopplas till vems mal som ska
gilla eller vems chef som ska leda. Vi
har ocksa i véra professioner olika
etiska koder, sprak, virderingar och
prioriteringar som ibland kan komma
i konflikt. Till exempel kan kuratorn

i samtal med patient eller anhoriga

fa information under strikt sekretess,
och inte ha tillatelse att dela med sig av
informationen till 6vriga i teamet. An-
dra fragor ér i vilken utstrackning alla
vet vad de andra professionerna gor

liksom om det verkligen finns tillgdng
pé de kompetenser som behovs.

BEROENDE PA HUR enheten dr organi-
serad kan en profession representeras
av en enskild individ (oftast fallet

med kurator), eller av olika individer
beroende pé arbetspass (oftast fallet
med underskéterskor och sjukskéter-
skor). Bida fallen har sina fordelar och
nackdelar. Med individuella teammed-
lemmar kan samarbetet fungera som
ett kontinuerligt samtal, alla inblan-
dade ér vil insatta och vet vad som
diskuterats och hur planeringen ser

ut. Men om individen ér borta en dag,
ledig eller sjuk, kan beslut bli hingande
iluften i vintan pa att hen kommer
tillbaka. Med vixlande individer inom
en profession finns alltid en ansvarig
tillganglig, oavsett arbetspass, for att
medverka till beslut och hantera upp-
komna situationer. I 6verrapportering
mellan arbetspass kan virdefull infor-
mation kan ga forlorad, vilket kan leda
till missforstand och dubbelarbete.
Samordning av teamarbetet krivs for
att sékerstélla langsiktig informations-
overforing och att alla kinner till och
arbetar mot det gemensamma malet.
Teamet kan se olika ut beroende pa
verksamhetsomrade och behova sina
egna arbetsformer. Fallet i inledningen
kan spegla hur vi jobbar med olika
saker, uppfattar olika och dven vikten
av att alla kommer till tals, méts och
delar sina kunskaper. m

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Carina Lundh Hagelin

leg sjukskoterska, spec. i onkologi,

dipl. palliativ omvardnad, docent,
-4 Palliativt forskningscentrum,

Ersta Skondal Bracke Hogskola

£ » LenaVonBahr
E Med. dr, dverlakare palliativ medicin,

Ersta Hospiceklinik

Mikaela Wahlgren
Specialistunderskoterska i avancerad
omvardnad och palliativ vard,

Ersta Hospiceklinik

Kurator i palliativ vard,
Ersta Hospiceklinik

-
e’
a Stina Soderkvist
v LA
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"Vilken ar er
storsta utmaning?"

Den fragan stallde tidskriftens redaktion till ett antal verksamheter runtom i Sverige.
Néagra svar kom in varav vi hér publicerar tva. Det ena handlar om den standiga

balansgdng som det ar att arbeta med palliativ konsultation. Den andra berdr den
svara fragan om suicid hos svart somatiskt sjuka, i detta fall aven en kollega.

Om utmaningar i

palliativ konsultation

Palliativ konsultation dr en balans-
gang. Ett medlande mellan manga
olika aktorer. Patienter, nirstaende
och dessutom andra vardgivare. Det
handlar om att pd begransad tid samla
information och bilda sig en uppfatt-
ning om en helhet. Jobbet innebr i
regel ganska korta vardkontakter. Dels
i direkta konsultationsdrenden, dels
ingar det i jobbet att samla mer infor-
mation om och delta i beddmningen
av de personer som remitteras till

var enhet. Det innebar att vi ibland
traffar personer som for forsta gangen
kommit i kontakt med begreppet
palliativ. Det kan vara personer mitt

i livet dér tanken pé dodlig sjukdom
aldrig existerat som en realitet. Dessa
situationer dr utmanande. Har giller
det att treva sig fram och utforska var
personen befinner sig - i det faktis-
ka sjukdomsforloppet, i deras egen
kunskap om sjukdomsférloppet samt
inte minst kdnslomassigt. Utover
detta kravs att vi informerar patient

14 - Palliativ Vard - nr.2-2019

och nérstdende om vér verksamhet pa
ett sitt som inte kanns hotfullt trots
att livet hotas.

Att jobba som konsultsjukskoterska i
palliativ vard innebdr att ofta std i si-
tuationer dir nagon annan vardgivare
ar ansvarig for den vard som ges. De-
mografiskt ticker vi in ett omrade dér
ménniskor pé vissa platser bor titt,
men en stor del av vart upptagnings-
omrade bestar av extrem glesbygd.
Var uppgift dr att ge rad utifran be-
fintlig kunskap och beprévad erfaren-
het inom det palliativa omradet. Det
ar vi som 4r experter pa vart omrade,
men vi dr inte ansvariga for att det vi
anser bast for patienten faktiskt verk-
stélls. Ibland nar vi i vart konsultativa
arbete inte fram med véra rad till de
vardgivare vi samarbetar med; Vi kan
ha olika uppfattningar om hur varden
bést ska bedrivas. Och da far vi bara
forhalla oss till och acceptera att en
annan enhet, i vra 6gon, inte ger
optimal palliativ vérd till en patient.
Ibland gor avstanden i var del av lan-

det att vi far konstatera att vi inte kan
erbjuda en jamlik vard. Och da far vi
bara forhalla oss till och acceptera att
forutsittningarna och tillgangen till
palliativ vird AR orittvis i férhallan-
de till var méinniskor bor.

Det dr nog dessa saker som ér det sva-
raste med vart jobb. Vi dr vana att 16sa
problem, men att kunna se 16sningen
pé ett problem och inte na fram till
den ar frustrerande. Att vara tvungen
att forhalla sig till och acceptera detta.
Det ér det svaraste. Framfor allt med
tanke pé att de manniskor vi jobbar
med ofta har mycket begrénsad tid
framfor sig, och att vi inte far en
andra chans att gora det bra.

Men inte minst dr svarigheterna det
som gor jobbet vansinnigt roligt och
meningsfullt. m

Johan Philipsson
- Specialistsjukskoterska palliativ vard

Palliativa konsultteamet (PKT)
Palliativ medicin Umea

, FOr mig stod
det tamligen
klart att patienten
avslutat sitt liv

Suicid hos somatiskt

svart sjuka patienter

Det handlar om en patient, tillika kol-
lega, som insjuknat i en metastaserad
njurcancer. Aven hustrun var, liksom
patienten, allménldkare. Underteck-
nad kom i kontakt med patienten, da
han remitterades till ASTH.

Vid forsta besoket, som utgjordes
av ett teambesok av ldkare och sjuk-
skoterska skrevs patienten in. Han
var fortfarande vid relativt god vigor
och tog endast en liten dos opioid
mot smartor.

Vid ett andra besok berétta-
de patienten i fértroende att han
inte tdnkte bli ett vardfall. Vid min
forfragan kring patientens planer
vid kommande forsémring beréttade
denne att han tankte avsluta sitt liv
genom att ta tabletter, vilka patienten
samlat pé sig.

Det handlade om ett hypnotikum,
som inte undertecknad skrivit ut. Vid
samtalet framkom inga tecken pé de-
pression, patienten kunde till exempel
fortfarande glddja sig 4t méanga saker i

livet och han hade angivligen forlikat
sig med sin sjukdom. Vid forfragan
om patientens hustru kéinde till hans
planer var svaret jakande. Hustrun
hade accepterat patientens beslut.

Efter en tid ringde hustrun en morgon
och berittade att hon funnit maken
avliden pa morgonen.

Undertecknad gjorde ett hembe-
sok. Hustrun var mycket samlad och
berittade att patienten under nagra
dygn haft svara smartor men att de
valt att inte hora av sig till ASIH. Da-
gen innan dodsfallet hade paret avitit
en stor middag till vilken man druckit
champagne.

Vi samtalade en del och da jag un-
dersokte patienten konstaterades att
likstelhet infunnit sig. Hustrun sade
sig endast ha lagt patientens armar
tillrdtta, nagot som knappast latit sig
goras pa morgonen. For mig stod det
tamligen klart att patienten avslutat
sitt liv och jag stélldes infor valet om
jag skulle konfrontera hustrun med

1esurueur)n e[o l -

mina misstankar, eller om jag skulle
verka ovetande.

Jag hade forstas ingen lingre bet-
anketid, men jag kom fram till beslutet
att inte framf6ra mina misstankar.
Vad skulle det tjéna till?

Jag erbjod som vanligt efter-
levandesamtal, men det ansags inte
nodvindigt.

Gjorde jag ritt eller fel? Vem har
svaret pa det?

Det enda jag vet dr att jag manga
ganger under aren tankt pa fallet.
Min egen erfarenhet ir att suicid hos
somatiskt allvarligt sjuka patienter ar
sillsynt, for min egen del har jag upp-
levt det cirka en gang var tionde ar.

Sjélvfallet kan det ha intréffat att
patienter suiciderat genom intoxi-
kation utan att jag har forstatt det.
Sdkert finns ett morkertal, dé vi séllan
eller aldrig obducerar patienter vid
forvantade dodsfall. m

Ake Tedbrant

Specialistlékare
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Att mota anhoriga
i palliativ vard

En kurators arbete med att stodja anhoriga till en obotligt sjuk innebar
manga utmaningar. Dessa kan delas in pa tre nivaer: den individuella,
den interpersonella och samhallsnivan — det vill saga den egna unika
upplevelsen av sjukdomsbeskedet, de utmaningar som handlar om

relationer samt de samhallsfaktorer som paverkar anhoriga.

agra tankar som anhoriga
ofta uttrycker i samtal:
"Jag kan géra mina grejer
sen. Nu dr det mamma och
hennes bdsta som far komma forst”

Vi dr flera syskon och jag bor ndr-
mast. Jag gor sjdlvklart allt som behovs,
men ibland skulle det vara skont om
ndgon annan fanns dir.”

"Var son mdr inte sd bra och skulle
behdova prata, men han vill inte. Han
sdger att det dr lugnt, men jag mdrker
ju att det dr ndgot.”

MIN UPPGIFT som kurator i arbetet
med anhoriga ér att stodja dem, sa

att de kan hantera sin situation nar

de lever nira en som ér obotligt sjuk.
Bade sa att de formar hjilpa den sjuke
med praktiska saker som att folja
med pa ldkarbesok, handla och att
bara finnas néra, men ocksa sa att de
anhoriga sjalva kan se till egna behov
och ma bra.

Inom det uppdraget finns flera
utmaningar i det psykosociala arbetet.
Jag viljer att beskriva vad utmaning-
arna innebdr pa tre aktionsnivaer. Pa
den individuella nivén finns den unika
personliga upplevelsen vid sjukdoms-
besked och de reaktioner som foljer
av det. Det kan bli férnekelse, chock
och ilska som tar sig olika uttryck hos
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den anhériga. Pa den interpersonella
nivan finner man utmaningar som

ror relationer mellan den sjuke och de
anhoriga, och dven till de professionel-
la i varden. Hér 4r teman som handlar
om hur svért det kan vara att kommu-
nicera véra behov. P4 samhéllsnivan
aterfinns faktorer som avstand i gles-
bygd, kollektivtrafik, samarbete mellan
vardinstanser och dven kulturella och
religiésa forutsittningar.

PA INDIVIDNIVA drabbar obotlig sjuk-
dom den anhoriga pa flera olika sitt.
Den anhoériga lagger sina egna behov ét
sidan, pausar ofta sitt eget liv for att ha
fokus pé den sjuke. Ofta leder detta till
trotthet och frustration, bade vid korta
och ldngre sjukdomsforlopp. I 6verty-
gelsen hos den anhoriga att néstan hela
ansvaret sjdlvklart tillhor denne, &r det
en utmaning att lyfta behovet av av-
lastning och att ta emot den hjalp som
teamet och kommunernas hemvérd kan
ge. Jag behover paminna om vikten av
balans mellan belastning och vila. Det
kan gora att de anhoriga kdnner omtan-
ke om att deras egna liv ar majliga att
leva hdr och nu.

En copingstrategi som manga anhori-
ga anvinder ar att omvandla svéra kéns-
lor till aktivitet och omsorgsbeteende.
Det kan medféra stark stress och jag

kan behova normalisera den strategin
och samtidigt problematisera den.

PA EN INTERPERSONELL niva kan det
handla om konflikter och spanningar
inom familjen som blir svarare att
undvika nir nagon drabbas av sjuk-
dom. Familjemedlemmar och deras
roller férandras ofta och individer
som inte har beh6vt umgas, kanske
pé flera ar, "tvingas” att g samman i
ett samarbete.

Utmaningen for mig ar att upp-
muntra till kommunikation mellan
de anhoriga och den som 4r sjuk, sa
att man kan uttrycka vad man vill
och fordela ansvar. Ibland utses en
talesperson for alla anhériga och i
den situationen &r det en utmaning
att halla samtliga anhorigas ratt till
information och stod i atanke. Det
har far stallas mot den sjukes integri-
tet och onskemal om att ibland halla
négon person ovetandes om hilso-
tillstandet. Pa den hir nivan finns
ocksd motet med barn som anhériga.
Om en forélder ar svart sjuk vill ofta
béda foraldrarna skydda sina barn
fran att beh6va hora om det svéra
men for varden uppenbara: Att den
sjuke kommer att d6 av sin sjukdom,
men att det finns handlingar som alla
inklusive barnen kan bidra med for

forvandlas man till

den man alltid velat
vara och kanske en gang var,
mennaranog glémtbort
/Goran Tunstrom

, Nar nagon ror vid en,

att det ska bli en bra sista tid i livet for
den som ér sjuk. I den hér processen
ar det en utmaning bade att informera
om barns ritt till delaktighet pa sina
villkor och att stédja foraldrarna i

hur de kan prata med sina barn. For
de flesta foraldrar ar det inbyggt i
omsorgsreflexen att skydda barn frén
svara kénslor, sa det ar en pedagogisk
utmaning att oka forstéelsen hos for-
aldrarna for att barn har en inneboen-
de bemastringskompetens.

Aven teamarbetet ligger pa en inter-
personell niva. I ssmmanhanget pallia-
tiv vard syftar jag pa kolleger med oli-
ka professioner och roller som arbetar
med samma familj. Utmaningen for
mig som kurator &r att fora in teamets
kompetens i samtal med de anhériga.
Syftet med det ar att ge trygghet och
motivation till den anhériga genom
att formedla att vi har en helhetssyn
pé den sjuke och dennes familj. Att
utéver mig som kurator finns det
ett team med lakare, sjukskoterskor,
arbetsterapeuter, hemtjanstpersonal
och medicinsk sekreterare som har till
uppgift att 16sa olika situationer som
kan uppstd, sa att en anhorigs kédnsla
av att std ensam minskar. Det handlar
om att visa pd att vi dr tillgdngliga, in-
lyssnande och hur vi samarbetar med
kommunernas hemsjukvérd.

/
v

PA SAMHALLSNIVA handlar utma-
ningen béde om geografiska avstand
i det glesbefolkade lan dar jag arbetar,
hur allménna kommunikationer 4r
utbyggda och vilka féreningar och
frivilliga stodndtverk som finns bade
under sjukdomstid och efterat. Minga
av vara patienter bor utanfor de stérre
orterna. Anhoriga som bor 12 eller 24
mil fran centralorten enkel resa, drar
sig av forstaeliga skal for att prioritera
en resa till Ostersund for att ha samtal,
om det inte kan kombineras med
annat drende samma dag. Om bussen
till hemorten gér tva gdnger om dagen
minskar deras valfrihet. Da behéver
jag som kurator fundera ut hur tiden
ska anvindas pa ett effektivt sitt for att
kunna hjalpa till med det mest nod-
vandiga. Det ar inte heller mojligt for
mig att resa till alla som skulle behéva
hembesok. En framtida utmaning ér
hur jag och teamet kan utveckla dis-
tansbaserad vard via lank och e-besok.
Vi som ar skolade i det psykosociala
“motet” har lange lyft betydelsen
av samtal ansikte mot ansikte, men
behover tanka om och anpassa oss till
en annan utveckling. Ibland tror jag att
motstandet mot vissa “nymodigheter”
finns mer hos oss "hjdlpare”, d4n hos
dem vi ska hjélpa.

Det stimulerande méngkulturella

Bild: Adobe Stock

samhille som vaxer fram staller oss
ocksé infor utmaningen att inhdmta
mer kunskap om ménniskosyn, syn
pé doendet och vardideologi som vara
nya medborgare har med sig.

PA DET PERSONLIGA planet upplever
jag att det ar en emotionell utmaning
att mota anhorigas reaktioner. Att
engagera sig néstan dagligen med
ledsna, arga, uppgivna och fortvivlade
ménniskor drar av frin mitt personliga
“energi- och empatikonto”. Darfor be-
hover jag fa mojlighet att vixla mellan
nérhet och distans. Det handlar om att
ta nagra steg tillbaka, reflektera 6ver
etik genom handledning och andra
forum for kollegiala samtal. I den
bemarkelsen dr behoven for oss profes-
sionella inte s olika de som anhériga
har. En positiv professionell utmaning
ar att behélla nyfikenhet och lust att

ta till mig nya forskningsrén, utveckla
metoder i det palliativa arbetet och
nitverka med kollegor i nérliggande
arbetsomraden. Det tar tid i ansprak
men 4r ocksd mycket givande. m

Irja Gleby

Aukt. socionom, leg psykoterapeut,
kurator vid Storsjoglantan,
Ostersunds sjukhus
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I varden av kollegor och
vanner maste vi inse att

coping gar at bada hallen”

Att varda sin egen kollega, medfor det sarskilda svarigheter?

Redaktionen resonerar och finner fallgropar sasom alltfor
stor tilltro till den sjukes kompetens, en olamplig kansla av

narhet och identifikation samt en oférmdga att dra granser.

Hur agerarar vi nar den professionella distansen ramnar?

Elisabet L6fdahl

Overlakare, Goteborg

IREDAKTIONSGRUPPEN satt vi och
talade om olika utmaningar i arbetet
som vi upplevt genom éren. Ett tema
som togs upp var den svarighet det kan
vara att skota om och ansvara for en
kollega i en palliativ vardsituation.

En viktig utgdngspunkt idag 4r att
alla patienter ska behandlas likadant
och jamlikt oavsett klass, etnicitet eller
yrke. Men fragan ér: behandlar vi alla
vara patienter likadant och jamlikt?
Nar vi har att ansvara for och vérda en
doende kollega — kan vi d& uppratt-
hélla likabehandlingsprincipen? Nésta
fraga dr om det dr 6nskvirt. Kan det
vara sa att sjukvéardsarbetare som sjilva
drabbas av dodlig sjukdom i kraft av
sina yrkesroller och erfarenheter har
speciella behov?

Att skota om en ldkare - en kollega
- behover inte vara en svar utmaning,
men ar det ofta enligt min erfarenhet.
Att inritta sig i patientrollen ar for
kollegan en utmaning, och att behalla
sin vanliga lakarroll som behandlande
ldkare dr ocksa svart. Vi pendlar mel-
lan att & ena sidan forutsitta att den
sjuka déende kollegan kan och forstar
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sin medicinska situation mycket val
och professionellt och att vi kan reso-
nera om drendet som vilken falldis-
kussion som helst till att & andra sidan
Gverengagera oss i drendet och sldppa
alla grénser, och da ocksa ibland tappa
vart omdome.

En strategi for att orka arbeta med
svart sjuka patienter 4r att kinslomais-
sigt avskdrma sig och distansera sig
fran patienten for att undvika identi-
fikation. Det innebar inte att empati
och ett gott omhéndertagande inte
finns. Nar vi skoter om en kollega
ramnar skydden och identifikationen
ar oundviklig. Situationen orsakar
angest, oro och osakerhet hos behand-
lande ldkare och sprider méjligen oro
och osékerhet till patienten. De finns
ju ocksa tidigare studier som antyder
att lakares dodsangest ar hogre dn
genomsnittet i befolkningen.

Jag tittade lite i nagra artiklar som
behandlar temat “Caring for the dying
doctor”, och ddr framkommer ocksa
dessa erfarenheter. Det finns risk bade
for undervard och 6vervérd. Och vi
blir alla berorda.

Stimmer detta med era erfarenheter
- och har ndgon utarbetat en strategi i
vardandet av kollega? Nu har jag mest
refererat till 1dkare, men samma pro-
blematik finns sannolikt ocksa inom
andra professioner.

=
M Fredrik Wallin

= Specialistsjukskoterska, Ostersund

JAGKAN NAMNA nagra exempel som
styrker det du skriver, Elisabet. I ett fall
med en sjukskoterskekollega var den
allméanna uppfattningen i vardteamet
att kollegan var vl inf6rstadd och in-
satt i sjukdom och vard, men sa visade
sig inte vara fallet. Chocken och sorgen
6ver att mitt i livet med man och barn
drabbas av svar sjukdom 6verskoljde
all den férkunskap och erfarenhet som
ivara tankar skulle forebygga. Detta
blev en riktig “aha-upplevelse” inom
teamet och flertalet atgérder vidtogs
for att reparera detta. Exempelvis fick
var en och fundera 6ver om ett aktivt
vardande var genomforbart eller

om man sjalv ansag sig std for nira
patienten for att professionellt och
emotionellt kunna bidra till god vérd.
Flertalet samtal fordes mellan vard-
teamet och kollegan for att sakerstélla
att grinslinjerna inte korsades. Vid
tillfallet fanns ocksa en stor mangd for
kliniken ny personal inom omvérdna-
den vilket underlittade att patienten
kunde vérdas av for henne “okénda”
ménniskor, varpa 6vriga kollegor

som ansags ha en djupare relation till

patienten fick méjlighet att stotta som
vanner/nirstaende.

I ett annat fall férutsatte patienten
(overldkare) att omvardnadspersona-
len inte hade kontroll 6ver radande
situation. Personalen pé avdelningen
upplevde en misstro fran patient och
nérstdende avseende kunskapen att
varda denne svart sjuke man. Misstro-
endet tog sig flera konkreta uttryck
som var svéra att hantera for perso-
nalen. Personalen upplevde ocksa en
tilltagande osékerhet i varden av just
denne patient. Det blev ett tydligt
exempel pa att vi utvecklar olika
forhallningssatt till olika patienter
pa grund av olika forutsittningar.
Sarskilt svart kan det bli nar det galler
kollegor. Om nirstaende ar i samma
bransch kan det bli 4nnu svérare om
inte alla parter respekterar de granser
och olika roller man har i virden av
den sjuke. Oron och misstron fanns
tyvarr kvar till slutet. I just detta fall
blev eftersamtalets betydelse tydlig.
Trots en for alla inblandade jobbig
vardtid sa blev eftersamtalet mycket
bra. Oron och kénslan av passivitet
var borta hos familjen, de reflekte-
rade sjdlva 6ver hur de hade agerat
under vardtiden men gav ocksé nyttig
feedback till personalen. I varden av
kollegor och vanner maste vi inse att
coping gar at bada hallen.

Att vi som vardpersonal eller
patient och nirstdende péverkas kan
inte annat 4n anses naturligt och i
manga fall bra. Vi bor dock aktivt se
varandra och ha verktygen att bryta
om situationen kommer for néra eller
vi gar 6ver granser. Empati och sym-
pati ar starka tecken pa var ménsklig-

het vilket ar en viktig del av varden av
sjuka patienter, i lagom dos. Alterna-
tivet dr att vi vdrdas av kalla robotar
som utan eftertanke schematiskt
utfor vard pa sjuka manniskor. Som
entonigt och utan nyans eller levande
dialog kuskar runt oss frdn punkt A
till punkt B. Vi dr mojligtvis pa vag at
det hallet i framtiden men for tillfillet
racker det att dessa robotar koér runt
med vara mat- och kladvagnar, sorte-
rar tvitt och bidrar till att underlatta
kirurgiska ingrepp.

Solveig Hultkvist

Kurator, Stockholm

JAG TROR ALDRIG jag har haft eller
"vardat" en kuratorskollega dar jag har
arbetat. Patienter som till yrket har
varit socionomer och psykoterapeuter
av olika slag ddremot, forstas. Det jag
minns fran det 4r att copingen har
skiftat fran kris/katastrof/angest som
hos vilken patient som helst till en
sorts djup, mognad och eftertanksam-
het. Men jag tanker att det anda har
mer med individen att gora 4n med
professionen.

Nér vi vardar sjukskéterskor och
lakare infinner sig ofta en sdrskild
uppmirksamhet, som att alla "skdrper
sig lite extra"; Likasa om nérstdende
ar ldkare. I somras vardade vi en sjuk-
skoterska pa det hospice dér jag ar.
Hon var egentligen barnmorska, men
hade ocksa jobbat med palliativ vard,
till och med ndgon period pé detta
hospice, eftersom hon och hennes

familj bodde grannar med hospicet.
Detta vickte manga blandade kinslor
hos personalen, kanske till en borjan
en kinsla av att vilja gora allt ratt, att
respektera patientens integritet men
ocksa uppriktig sorg och identifika-
tion; Inte minst med tanke pé patien-
tens ungdom och att hon hade barn i
skolaldern.

Sé visst ar vart "professionella holje"
ganska tunt. Nér jag en gang var i USA
pé en palliativ konferens, lirde jag mig
att en no6dvéndig skyddsmekanism var
"the not me-reaction”: att andra drab-
bas men inte jag. En illusion som dock
krackelerar nir likheterna ér pétagliga.

Elisabet L6fdahl

DET ARINTRESSANT hur samstimmi-
ga vara erfarenheter 4nda ar. Att byta
roll fran att varda till att bli vardad
och slippa ifrén sig ansvar och olika
bedémningar till nagon annan é&r inte
latt for oss i vardande yrken. For den
som vardar blir identifikationen en
utmaning att hantera. Jag tror ocksa att
vi maste ha respekt for att sjukvards-
kollegor kan ha sérskilt stora behov av
samtal, trygghet och uppmérksamhet
for att hantera den nya ovana och
utmanande situationen. Kan det vara
sd att det finns ett virde i att vissa
enheter blir sarskilt bra pa att varda
olika kollegor? Vi som vardar maste
ocksa reflektera 6ver hur vi agerar nér
den professionella distansen ramnar.
Att kunna hélla kvar devisen ”Vad
kan vi gora for patienten och vad SKA
vi gora?” Vad gagnar egentligen den
sjuke bést? m
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Att behandla psykisk
sjukdom 1 livets slut

Kombinationen psykiatrisk och palliativ vard skapar sarskilda utmaningar; Somatiska besvar
kan misstolkas som psykiatriska symtom; Behandlingar satts ut eller justeras utan hansyn till en
ofta Iang sjukhistoria. Och hur vardas dldre patienter som inte framst ar svart somatiskt sjuka,
men som har en sa allvarlig psykiatrisk sjukdom att ett palliativt forhallningssatt vore édnskvart?
Med tva patientfall belyses flera svara fragor kring psykisk sjukdom i palliativ fas.

NAR GORAN BORJADE gd ned i vikt
trodde personalen pa dldreboendet att
han hade blivit deprimerad. Han var
i sjuttiodrsdldern och hade levt med
bipoldr sjukdom sedan tondren. Psykia-
tern tillkallades, eftersom Goran kanske
borde fa mera medicin. Men dven om
han inte kinde ndgon hunger, sd var
Goran inte nedstimd. Han sag fram
emot att fa besok och kunde fortfarande
bli sugen pa sotsaker. Psykiatern remit-
terade vidare for somatisk utredning,
vilken visade spridd cancersjukdom.

Goran blev snabbt samre. Men trots
att kroppen forsvagades, mdadde han
psykiskt béttre dn pa linge. Ndrstdende
och personal uppfattade honom som
mera tillfreds.

Nir det var dags for brytpunktssam-
tal med Goran deltog bade huslikaren,
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ndrstdende och teamet fran psykiatrin.
Alla var overens om att fokusera pd
god livskvalitet. I Gorans fall innebar
det bland annat fortsatt litiumbehand-
ling, da risken for nya skov kvarstod.

Annu en tid forflét. Goran blev allt
trottare och stundtals forvirrad. Néir
han fick svart att svilja tabletter utsat-
tes alla ldkemedel enligt boendets rutin
for palliativ vird, da det bedomdes att
han inte hade lang tid kvar. Hur lang
tid vigade ingen sia om, kanske dagar,
kanske veckor. Nirstdende informera-
des om han skulle erbjudas lugnande
preparat om han blev orolig, men
psykiatrin kontaktades inte.

DET FANNS BARA ett problem. Bo-
endets rutin for palliativ vdrd var inte
anpassad for personer som Goran, vars

livslanga psykiska sjukdom snabbt kun-
de forsimras utan behandling. Aven om
de inre organen hade borjat svikta var
det riskabelt att sitta ut den stdmnings-
stabiliserande medicineringen med liti-
um helt, for utan behandling kvarstod
risken for ett hastigt dterinsjuknande i
depression eller mani.

UNDER GORANS SISTA dagar i livet
fordes en kamp mellan de ndrstdende
d ena sidan och boendets personal d
andra sidan, en kamp som handlade
om vem skulle ha tolkningsforetrdide;
de nirstdende som befarade ett
dterinsjuknande och ville att litium-
behandlingen skulle dterinsdttas, eller
personalen pd boendet som hade stor
vana av att ge palliativ vdrd vid livet
slut och befarade overmedicinering.

Vem hade ritt?

Goran 4r en fiktiv patient, men pro-
blematiken i allra hogsta grad reell for
personer med psykisk sjukdom som
ndrmar sig livets slut. Sarskilt inom
aldrepsykiatrin moéter vi ofta patienter
vars somatiska besvar misstolkats som
psykiatriska symtom, och ddrmed
inte utretts. Att behandlingar satts ut
eller justeras utan nedtrappning eller
hénsyn till en ofta lang sjukhistoria ar
inte heller ovanligt.

Aldrepsykiatri dr ocksa ett falt dir
psykiatriska och geriatriska perspek-
tiv pa halsa, sjukdom och déende
sammanfldtas. Patientgruppen utgors
av personer 6ver 65 ar med psykiatrisk
sjukdom, men somatisk komorbiditet
och kognitiva svarigheter ar vanligt
féorekommande. Den ofta komplexa
medicinska situationen medfor
psykiska och fysiska funktionsned-
sattningar och kan ddrmed inverka
pé formagan till autonomt besluts-
fattande och majligheten att leva
ett sjélvstandigt liv. Samverkan med
nérstaende, omsorgsaktorer och andra
vardgivare ar ofta nddvindig for saval
diagnostik som behandling.

Traditionellt sett rader en kura-
tiv hallning inom psykiatrin, dér
doden betraktas som en odnskad och
ovintad hindelse. Varden fokuserar
pa behandling och suicidprevention.
Inom aldrepsykiatrin stills denna
kurativa hallning ibland emot geriatri-

kens mera accepterande instéllning
till déden som en véintad handelse i
slutet av ett langt liv eller som f6ljd av
allvarlig sjukdom. Nér det giller synen
pé doden och déendet kommer édldre-
psykiatern i hogre grad 4n inom andra
psykiatriska discipliner att stéllas infor
savil kliniska som existentiella och
etiska fragor rérande livets slutskede;
Vissa anser att erfarenhet av dldre-
psykiatri ar sdrskilt vardefull i virden
av déende patienter med psykiatriska
symtom.

Fallbeskrivningen om Goran ér
ett exempel pd hur personer med
svar psykisk sjukdom riskerar att
inte fa sina behov tillgodosedda nir
de drabbas av livshotande somatisk
sjukdom, savil avseende utredning
som behandling i livets slut. Sarskilt
det senare dr en utmaning som kraver
god kunskap om patientens symtom
och unika sjukhistoria, och forutsatter
dédrmed ett ndra samarbete mellan
disciplinerna, liksom med nétverket
omkring patienten.

EN ANNAN UTMANING for psykiatrin,
inte minst dldrepsykiatrin, 4r omhén-
dertagandet av patienter utan livsho-
tande somatisk sjukdom, men med
svar terapirefraktar psykisk sjukdom.
Lat oss titta pa annu ett fall:

ELSA AR 86 AR gammal. Sedan hon
forlorade sin livskamrat for tva dr
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sedan har hennes hdlsa forsimrats
patagligt. Men det dr inte virken i ryg-
gen, hjirtbesviren eller ens den svira
KOL:en som plagar henne mest. Det dr
dngesten, dngesten som river i kroppen
fran tidiga morgonen till sena kvillen,
som fdar henne att skaka i kroppen och
ropa pa hjdlp. Om nitterna sover hon
ytligt och vaknar i vargtimmen med en
kinsla av att nagot hemskt ska hdnda.

Sedan ett par manader bor Elsa pa
ett dldreboende, ensamheten i villan
blev for svdr och hon klarade inte
langre sin vardag. Men dngesten har
inte avtagit, tvirtom. Personalen pd
boendet dr uppgivna. Elsa vill alltid
ha nagon bredvid sig, hon klinger sig
fast, hennes behov dr odndliga, men de
andra boende behdver ocksd hjdlp, det
finns ingen som kan stanna hos Elsa
hela dagen.

Elsa remitteras till dldrepsykiatrin.
Hon bedioms lida av svdr depression
och efter flera behandlingsforsk med
antidepressiva ldggs hon in pd sjukhus.
ECT planeras, men pd grund hennes
somatiska sjukdomar bedoms riskerna
med behandlingen alltfor stora. Hon
skrivs ut till boendet i oforindrat status
men med Okad dos Oxascand.

Tiden gar. Varje gang dldrepsykiatern
kommer pa hembesok sitter Elsa i soffan
framfor fonstret, sysslolos. Hinderna
skakar, armarna skakar, benen skakar.
Bara korta stunder, ndr dottern hélsar
pa, stillnar kroppen tillfilligt.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>

Palliativ Vard - nr.2-2019 - 21



Det finns ingen botande behandling atrin férekommer sdllan brytpunkts- Tillimpningen av ett palliativt synsatt
att tillgd. ECT dr uteslutet pd grund av samtal, och palliativa specialistenheter = inom psykiatrisk vard dr annu sa
den somatiska samsjukligheten. Otalign = med psykiatrisk inriktning saknas. lange ett relativt obeforskat omrade.
antidepressiva i olika kombinationer Psykiatriska symtom ar vanligt Forslag pa definitioner av palliativ
har provats, liksom tilligg med antipsy- | foérekommande bland patienter i livets | psykiatri har presenterats, men de
kotika och stimningsstabiliserare. Varje | slutskede, nagot som pa vissa hall lett normativa fragorna rérande huruvida
gang har forsoken fitt avbrytas, anting- | till utvecklande av samarbete mellan detta synsatt alls bor tillimpas inom
en pd grund av svdra biverkningar eller psykiatri och palliativ vird. Men det psykiatrisk vard, liksom de kliniskt
bristande effekt. Likemedelslistan dr omvinda, att palliativ kompetens praktiska frigorna om hur detta i
ett skolexempel pa polyfarmaci. Vilka efterfragas for patienter som primért sadana fall bor goras, ar till stor del
preparat dr verksamma, och mot vad? lider av svar psykisk sjukdom ar annu obesvarade.
Vilka kan trappas ut? Finns det ndgot ovanligt, &ven om enstaka fall finns Diskussionen ar dock angeligen,
sdtt, farmakologiskt eller icke-farmako- beskrivna i litteraturen. Pa senare tid for patienterna finns. Patienter som
logiskt, att hjdlpa Elsa? har dock en diskussion om en sa kall- Elsa och Go6ran, som moter livets slut
ad palliativ psykiatri tagit fart, det vill med otillrackligt behandlade psykia-
saga behovet av att vid vissa mycket triska tillstand. m
svéra terapirefraktdra psykiatriska
tillstand kunna skifta fran en kurativ
till en palliativ inriktning pa varden.
Detta innebdr att fokus hamnar pa
atgirder som kan forbdttra patientens h‘

»
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AVENELSA AR en fiktiv patient, men
situationen pa intet sitt unik. Lang-
varig och svarbehandlad psykiatrisk
sjukdom forekommer, och i kombina-
tion med hog alder och samsjuklighet
blir behandlingsmojligheterna be-
griansade. I en somatisk vardsituation
skulle detta vara tidpunkten for ett
brytpunktssamtal, men inom psyki-

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Anna Lindblad

Med. dr, 6verldkare. Karolinska Institutet,
Lime, Centrum for halso- och sjukvards-
etik samt Norra Stockholms Psykiatri,
Mottagning fér Aldrepsykiatri, Stockholm.

livskvalitet och latta symtombérdan,
snarare an ett fortsatt sokande efter
botande behandling.

E-post: anna.lindblad@ki.se
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Alla méanniskor har ratt till

god vard i livets slutskede

Nu erbjuder Betaniastiftelsen utbildningsdagar i palliativ vard pa sju orter

Lis mer och "Mycket bra féreldsare och innehéll. Det hér

borde alla som arbetar inom varden f3 ga.”
Tidigare deltagare

anmail dig pa
www.palliationsakademin.se

Fler palliativa vardplatser inte
tillrackligt for forbéttring av

varden i livets slutskede

Har full utbyggnad av specialiserad palliativ vard lett till battre

kvalitet pa o6vrig vard i livets slutskede? Nej, det racker inte i sig,

visar artikelforfattarnas undersdkning.

DEN ALDRANDE befolkningen innebir
okande krav pa god vard i livets slut-
skede. Studier visar att framfor allt pa-
tienter med cancer som vérdas inom
specialiserad palliativ vird har forbatt-
rad symtomkontroll och livskvalitet.
Detta har bidragit till en utbyggnad av
denna vardform i form av vardplatser
och vard i hemmet. Det rader brist

pé populationsbaserade studier av
huruvida detta leder till god vard for
alla patienter oavsett dodsplats.

UTIFRAN REKOMMENDATIONER av
European Association for Palliative
Care (EAPC) avseende den specia-
liserade palliativa vardens kapacitet
grupperade vi, efter en kartldggning
2015, Sodra sjukvardsregionen i tva
omraden: fullt utbyggd (Skane) och
partiellt utbyggd (Blekinge, Halland
och Kronoberg). Data fran Svens-

ka palliativregistret pa cirka 12000
dodsfall 2015 analyserades avseende
fem indikatorer: om smirta respektive
munhilsa bedomts sista veckan i livet,
om brytpunktssamtal genomf6rts, om
négon var ndrvarande i dodsogon-
blicket samt om dropp/sond- tillforsel
av vitska eller ndring inte gavs sista

dygnet. Dodsfallen fordelades pa spe-
cialiserad palliativ vard (20 procent),
sjukhus (33 procent) och kommunal
omsorg (47 procent).

STUDIEN VISADE, inte ovéntat, att den
lilla andel patienter som hade tillgang
till den fullt utbyggda specialiserade
palliativa varden hade en 6verlég-

sen vardkvalitet jamfort med andra
vardformer. Daremot var den samlade
vardkvaliteten sista veckan i livet inte
konsekvent bittre i omradet med fullt
utbyggd kapacitet.

ENDAST TVA INDIKATORER (dropp/
sondtillforsel gavs inte sista dygnet
och brytpunktssamtal) var battre

i det fullt utbyggda omréadet. Nar-
varo i dodségonblicket var hogre i

det partiellt utbyggda omradet, och
for resterande tva indikatorer fanns
ingen skillnad. For de patienter som
dog inom kommunal omsorg eller pa
sjukhus var vardkvaliteten signifikant
bittre i det partiellt utbyggda omradet
for fyra respektive tre av indikatorerna
och for de 6vriga (nérvaro i dods-
ogonblicket samt dropp/sondtillforsel)
var bada omradena lika bra.

SAMMANFATTNINGSVIS ser vi ingen
samlad bittre vardkvalitet i det fullt
utbyggda omradet. Vér konklusion
ar att den specialiserade palliativa
vardens kapacitet i sig inte ar tillrack-
lig for att forbattra vardkvaliteten sista
veckan i livet inom andra vardformer.
For en god vard i livets slutskede
oavsett vardform behover den speci-
aliserade palliativa varden fokusera
pé samverkan med andra véardgivare
genom konsultativa insatser, god till-
ganglighet och utbildningsinsatser. m

Artikeln har tidigare varit publicerad i
Lékartidningen, vol 115.

Referens: Schelin M, et al. Palliat Med. 2018
Dec;32(10):1596-1604

Maria Schelin, Bengt Sallerfors
Birgit Rasmussen, Carl Johan Fiirst

Palliativt Utvecklingscentrum, Lunds universitet
och Region Skane
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Patienters optimism
paverkar personalens
bedOmningar

Ingersoll L. et al: The contagion of optimism: The relationship between
patient optimism and palliative care clinician overestimation of survival

among hospitalized patients with advanced cancer. Psycho-Oncology. 2019.
E-pub ahead print. DOI: 10.1002/pon.5080

MANGA STUDIER har visat att kdnslor
smittar, vi paverkas av varandra, med-
vetet eller omedvetet. Sa ér fallet med
optimism: nér vi traffar en optimistisk
person, dras vi med och blir sjilva lite
mer optimistiska. Att kinna optimism
dr i grunden nagot positivt, men
ogrundad optimism kan leda till att
man fattar beslut pa felaktiga grunder.

Fragestillning

Av ovanstaende anledning ville man
studera om patienternas optimism
paverkar personalen: Gor lakare och
sjukskoterskor inom palliativ vard en
for optimistisk prognos (medvetet el-
ler omedvetet), om patienterna sjilva
ar optimistiska?

Metod

I studien fick 189 patienter gora

en sjalvskattning av sin optimism
med hjélp av Life Orientation Scale
(som bara ar en global fraga — har i
min oversittning): Hur val stimmer
foljande péastaende pa dig: I osdkra
situationer brukar jag alltid hoppas pa
det bédsta” (Stimmer inte alls - stim-
mer lite — stimmer ibland - stimmer
ofta — stimmer alltid).

Man fick ocksa gora en skattning av
sin egen prognos genom att svara pa
fragan: ”Tror du att det 4r sannolikt
eller osannolikt att du lever minst ett
ar till?” Svarsalternativen var Mycket
sannolikt - sannolikt - osannolikt -
mycket osannolikt - vet inte.

Det forsta patientbesoket video-
inspelades for samtliga 189 patienter
och analyserades sedan med avseende
pé hur framfor allt likare och patient
pratade om prognosen, i vilken man
man hade fokus pé goda eller daliga
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nyheter, hur patienten reagerade kéns-
lomassigt och sé vidare.

Efter det forsta lakarbesoket fick
personalen (85% lakare, 15% sjuk-
skoterskor) ocksa skatta forvantad
6verlevnad genom att vilja ett av 5
alternativ (frdn dagar till 6ver sex
manader).

Resultat

Femtio procent av deltagarna upp-
fattade sig sjdlva som optimistiskt
lagda och 39 procent trodde att de
skulle 6verleva minst 1 ar. Man foljde
upp patienterna i 6 ménader och sig
att medianéverlevnaden bara var 37
dagar, men med stor spridning. Det
innebir att hélften levde kortare dn
37 dagar, hilften levde langre. Totalt
avled 78 procent av patienterna inom
6 manader.

Personalens skattning av prognosen:
Det var néstan tre ganger sd sanno-
likt att personalen skulle 6verskatta
prognosen for patienter som bade var
optimistiska och som sjélva trodde
att de skulle 6verleva minst ett ar,

i jamforelse med den skattning de
gjorde for Gvriga patienter (OR: 2.95;
95 procent CI: 1.24-7.02). Denna effekt
kvarstod dven i regressionsmodeller,
ndr man tog hansyn till alder, kon,
etnicitet, utbildning, typ av cancer och
egenskattad livskvalitet (ORadj: 3.45;
95 procent CI: 1.24-9.66). Skillnaderna
kunde inte heller férklaras av vilken
ldkare som gjorde skattningen.

Ett intressant fynd var att skillna-
derna inte kunde associeras med de
eventuella kdnsloyttringar (angest, oro)
som forskarna ség i videoinspelning-
arna. Ett annat spannande fynd var
att den egenskattade optimismen inte

hade nagot tydligt samband med hur
linge patienten verkligen 6verlevde.

Diskussion

Forskarna konstaterar sjdlva att en

stor del av dessa svart sjuka patienter
bedomde sig sjdlva som optimistiska,
personalen Gverskattade prognosen
hos just dessa patienter och att denna
overskattning inte berodde pé tydliga
kénsloyttringar som man kunde se pa
videoinspelningarna. Uppenbarligen
péverkas personalen av andra mer
omedvetna faktorer. Det dr vart att
notera att dessa 6verskattningar gjor-
des av erfaren personal som dagligen
arbetar med palliativ vard.

Vi vet frin manga studier att det dr
svart att skatta prognosen. En systema-
tisk 6verskattning av 6verlevnaden kan
fa konsekvenser: patienterna fortsitter
kanske med behandlingar som de skul-
le ha avstatt ifran om prognosen varit
korrekt. Om dessa doende personer
sjalva hoppas pa att 6verleva minst

1 &r, hinner de kanske inte ta andra
beslut som dr viktiga i livets absoluta
slutskede, beslut som kan handla om
att skriva testamente eller att ta avsked
fran vinner som betytt mycket for en.
Sedan ar det alltid svart att veta om det
ar bra eller daligt i det enskilda fallet.
Vissa patienter vill verkligen veta sin
prognos, just for att kunna gora avslut.
Andra vet innerst inne att det handlar
om manader eller bara veckor, men
orkar inte med den vetskapen. m

Referat av Peter Strang

L Professor i palliativ medicin, dver-
: |dkare, Karolinska Institutet och

Stockholms Sjukhem, Stockholm.

Uppdatering av Nationellt
vardprogram for palliativ vard

Nationellt vardprogram for palliativ vard &r ett av de mest
anvanda vardprogrammen. Atminstone om man ser till antalet
besodkare som tittar i programmet pa nétet. En ldng rad andra
vardprogram hanvisar till detta program nér det galler fragor
kring palliativ vard. Det vill sdga: vardprogrammet dr ett viktigt
dokument som anvands och som maste leva vidare, utvecklas
och forbattras.

For att dstadkomma detta, ar det dags att uppdatera det
nationella vardprogrammet for palliativ vard som faststalldes
forsta gdngen 2014, och reviderades senast i december 2016.
Ansvaret for vardprogrammet ligger nu inom Regionala can-
cercentrum i samverkan. Det &r viktigt att betona att trots att
vardprogrammet ar placerat inom RCC:s organisation omfattar
det alla diagnoser och patientgrupper. Vardprogrammet om-
fattar patienter 18 ar och aldre, och ett sarskilt vardprogram for
barn i palliativt skede dr under utarbetande. Vardprogrammet
publiceras enbart pa natet. Enklast hittar man det genom att
googla pa "Nationellt vardprogram palliativ vard” Det gar ocksa
att soka via Regionala cancercentrums (RCC) hemsidor

Vardprogrammet kommer att byta namn fran "Palliativ vard i
livets slutskede”till enbart “Palliativ vard”. Anledningen till detta
ar att styrgruppen for vardprogrammet beslutat att pa sikt om-
arbeta vardprogrammet till att omfatta hela den palliativa
processen, inte enbart livet slutskede. | den kommande revi-
sionen (uppdateringen) som sker under 2019 kommer dock
troligen endast mindre férandringar att goras. Det finns inte
ndgot exakt datum for ndr arbetet ar klart och vardprogrammet
uppdaterat, men vi dterkommer med det nér vi vet mer om hur
arbetet fortskrider.

Ordforande for den nystartade styrgruppen ar Elisabet
Lofdahl, 1akare och verksam vid Palliativa sektionen pa SU/
Sahlgrenska i Goteborg. Hela det administrativa stddet kommer
att ges fran RCC Norr dér Fredrik Wallin &r processledare. Fredrik
ar till vardags sjukskoterska. Det finns nu en ny styrgrupp som
bestar av representanter fran de olika RCC som finns, samt en
adjungerad medlem som &r ordférande i Svensk Férening for
Palliativ Medicin (SFPM). Till arbetet knyts en rad medarbetare
fran olika professioner som vill vara med och forfatta och upp-
datera i de olika avsnitten.

Sa har ser styrgruppen ut:

Elisabet Lofdahl Ordférande
Bertil Axelsson Norr

Christina Melin-Johansson Stockholm
Maria Johansson Vast

Jessica Eriksson Sydost

Carina Modeus Syd

Malin Hedlund Uppsala Orebro

SFPM Adjungerad
VP-handlaggare RCC Norr

Ursula Scheibling
Fredrik Wallin
Undrar ni nagot eller vill limna synpunkter, mejla Fredrik Wallin pa

adressen fredrik wallin@regionjh.se. Valkomna att inkomma med tankar
om vardprogrammet!

enik

PleurX® 4r den effektiva
|6sningen for
aterkommande ascites
och pleuravatska

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

PleurX® produkter erbjuder en siker,

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

Kontakta oss garna for mer information.

Mail: info@fenik.se
Telefon: 08-25 11 69

www.fenik.se
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GRETA

TEXT: REDAKTIONEN

PATIENTFALLET I DET héir numret handlar om
Greta som ar 84 ar och sedan 3,5 ar boende pa ett
demensboende i en mellanstor stad. Greta var tidi-
gare gift, men maken avled for 25 ar sedan. Tiden
som dnka har varit svar pa flera sitt, men sarskilt
utmanande for Greta var det att plotsligt std en-
sam i tillvaron och hantera alla utmaningar man kan
raka ut for. Greta har arbetat som handliggare pa
en myndighet i alla &r och varit mycket duktig och
framgéngsrik inom myndigheten. Greta arbetade
fram till 70 ars alder eftersom hon tycker om att ar-
beta, att leva med fasta rutiner och kinna att hon har
en uppgift att fylla. Greta har ocksa tva dottrar som
nu bada ar i 50-arsaldern.

Varje vecka tréaffas dottrarna en stund pad mammans
boende for att hilsa pd mamma, men ocksa for att
stamma av hur de upplever situationen med mamma
Gretas aldrande och demenssjukdom.

NAR GRETA VAR i 75-arsaldern blev det alltmer tyd-
ligt att hon fordndrades psykiskt. Oron okade lik-
som misstdnksamheten mot samhéllet, grannarna,
hantverkarna som kom fér att reparera den gamla
villan och sa vidare. Greta ringde ofta déttrarna och
kénde sig utsatt och ifragasatt. Hon tyckte nog ocksa
att dottrarna kunde stédja henne lite mer i det dagli-
ga livet. Dottrarna visste inte riktigt hur de skulle
tackla situationen. Den tidigare sd kompetenta, sva-
la kvinnan som var deras mor och som ofta ringde
och konverserade artigt kring barnbarn och annat
var nu plotsligt en annan person. Grannarna i om-
radet borjade ocksa diskret hora av sig till dottrarna
for att fraga hur mamma Greta egentligen madde.

Tiden gick, och svarigheterna fér Greta tilltog. Dott-
rarna blev alltmer stressade av situationen men vis-
ste inte vad de skulle gora. S& sméningom kom Gre-
ta i kontakt med &dldrepsykiatrin efter remiss fran
vardcentralen. Dar konstaterade man klara para-
noida symtom och satte in lite behandling och kura-
torskontakt for Greta. Ingen kontakt togs med dott-
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rarna for stod. Dottrarna funderade alltmer pa om
det inte ocksd fanns inslag av demens i mammans
tillstdnd. S& smaningom gjordes en omfattande de-
mensutredning som ocksd fastslog diagnosen de-
mens. Greta tog inte till sig den nya informationen,
men for dottrarna var den viktig och gav atmin-
stone viss forklaring till Gretas personlighetsfor-
dndring med misstinksamhet, konfliktbenigenhet
och sé vidare. Stod fran kommunen kunde nu ocksa
sattas in med hemtjanst och dagvard.

DET VAR SVART med hemtjinsten for Greta. Hon
forstod aldrig vilka dessa framlingar var som plot-
sligt stod i hallen. Ofta kérde hon ut dem, sarskilt
om de var min med skagg. Ett stort skohorn lag
alltid vid sangen for att ta till som forsvar om det
skulle behovas. Situationen hemma var svar for
Greta med stor misstanksamhet, angest och oro.
Ménga samtal till dottrarna blev det ocksid. Greta
borjade dven vandra omkring i omradet utan att
hitta hem. D& godkénde slutligen bistandshandlig-
garen en korttidsplats pd en demensavdelning som
sedan permanentades till en plats pa ett sirskilt bo-
ende utlagt pa privat entreprenad.

DET NYA BOENDET, nirvaro av klok personal dygnet
runt, mat och rutiner gjorde Greta gott och efter en
tid blev hon mycket lugnare, verkade nojd med sin
situation och efterfragade forvanansvart lite livet
utanfor boendet. Greta och dottrarna fick en batt-
re kontakt. De kunde traffas, sitta och smaéprata,
minnas handelser fran uppvaxten och beritta om
barnbarnen. Sa lugn och harmonisk hade de inte
sett sin mamma pa decennier, insag de plotsligt.
Hur linge hade egentligen deras mamma lidit av
psykisk ohélsa som inte uppmarksammats? Var det
kanske rentav sa att den svala distanserade kontak-
ten under uppvaxten ocksa var tecken pa depres-
sioner, dngest och misstanksamhet som Greta inte
formatt uttrycka. Pappan som varit dod linge hade

nog en skyddande och stabiliserande funktion. Han
holl kvar Greta i verkligheten nir paranoida tankar
holl pa at ta 6verhanden for Greta ocksd i yngre ar.

TIDEN GAR och Greta blir alltmer priglad av sin de-
menssjukdom. Minns allt mindre, talar mindre, ger
mindre kontakt. Sitter i en rullstol och tittar sig
frdgande runt i dagrummet.

DOTTRARNA FORTSATTER troget att hilsa pa sin
mamma. De dr helt medvetna och infoérstadda med
sjukdom och prognos. Darfor blir de &verraskade
over de starka kinslor av sorg, évergivenhet och be-
lastning de bada kanner. Manga tankar och fragor
frdn barndomen om deras mammas agerande, hin-
delser i barndomen som ter sig svarforklarade kom-
mer aldrig att f nidgot svar. Mamman som tidigare
varit s& dominant, kriavande, kritisk och misstank-
sam mot dottrarna och deras liv finns inte langre,
utan i rullstolen sitter en liten tyst gumma. Aren da
de fick bevaka sin mamma s att hon inte helt slutade
dta, helt avsade sig hemtjanst, gjorde sig helt omgjlig
bland grannar och bekanta bleknar bort. Doéttrarna
konstatera ocksa att de aldrig kunnat, eller kanske
vagat, prata med sin mamma om hur hon vill ha det
vid livets slut. Vad ar egentligen viktigt f6r mamma?
Hur vill hon vardas i livets slutskede? Vad kan hon
tankas fundera 6ver i sin demenssjukdom? Hur vill
hon bli begravd? Fragor som kidnns alltmer aktuella.
Ingen personal pd boendet har heller pratat med
Greta om de har frdgorna. Ingen vet vad Greta egen-
tligen onskar.

INGEN FRAGAR heller déttrarna hur de mar och han-
terar sin mammas sjukdom. Ingen kanner till hennes
historia utom dottrarna. Tidigare i livet var de ofta
valdigt arga pa sin mamma, periodvis hade de myc-
ket sporadisk kontakt. Den #ldsta dottern kinde ti-
digt att mamma kraftigt begrinsade hennes liv, och
drog sig undan kontakt med en konflikt som f6ljd.

HUR KAN DOTTRARNA forhalla sig till sin komplexa
mamma som nu tynar bort i en demens? Kan de na
forlatelse och forsoning innan mamma dor? Kan de
komma till ro med tanken att de aldrig ordentligt pra-
tat med mamma om viktiga &mnen? Varfor har ingen
inom sjukvarden talat med Greta och déttrarna om
mammans sjukdomssituation, vad man kan férvinta
sig for forlopp vid demens och vikten av att samtala
medan det fortfarande ar mojligt? m

Nagra fragor att diskutera

e Kdnner duigen digidottrarnas situation?

e Arbetar du pa en arbetsplats dér demenssjuka
vardas? Eller tréffar du pa annat sétt personer
med demens?

e Vad har ni for rutiner och strategier for att
definiera brytpunkter under en demenssjuk-
dom?

e Vad har ni for rutiner och strategier for att halla
samtal med nérstdende?

e Vad tror ni att kombinationen av odiagnostise-
rad psykisk ohalsa tidigare i livet som glider Gver
i en demenssjukdom betyder for dottrarnas
maojlighet att acceptera och hantera situationen
nu ndr mamma ar i livets slutskede?

e Hardu sjélv — om det &r aktuellt — funderat pa
att bjuda in dina anhdriga till samtal om livets
vasentligheter innan eventuell sjukdom kan
gora det omojligt?
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- om patografin som blomstrande
genre och redskap for vardens utveckling

Palliativ Vard har latit en bokcirkel under ledning av Solveig Hultkvist utforska
den vaxande genren patografi. Vad sdager dessa bocker lasaren om lidande,

sjukvard, tillit, hopp och doédsskrack?

Nér jag, efter att sjlv just ha lart mig ordet, stiller fragan
till kollegor inom varden fér jag vanligtvis en fragande blick
till svar. Patografi — vilket konstigt ord, vad ar det?

En litterar genre som bestédr av ordet pato — sjukdom, och
grafi - beréttelse. Det handlar om bocker som i sjalvbio-
grafisk form behandlar egna erfarenheter av sjukdom och
sjukvard, eller liknande erfarenheter som beskrivs biografiskt
om en anhorigs sjukdom.

Genren har succesivt o0kat i omfattning och betydelse
under de senaste decennierna. En anledning ér troligtvis
utvecklingen av en alltmer sjalvstédndig patientroll. Forut-
om den egna upplevelsen av den (oftast) fysiska sjukdo-
men berdrs i patografin dven existentiella fragor om orsak,
mening och rittvisan i att ha drabbats. Det handlar om en
forskjutning av perspektivet fran lakarens och sjukvardens
till individens. For att citera lakekonstens fader Hippokrates:
”Det finns inga sjukdomar, bara ménniskor som ér sjuka’”.

Den lidande patienten vander blicken inat och manga
borjar skriva, vilket kan vara ett sétt att skapa sin egen
mening. Samma sak for en anhorig som foljt ett sjukdoms-
forlopp pa nira héll som kanske slutat med forlust och en
sorg att bearbeta.

Litteraturvetaren Katarina Bernhardsson som 2010 dis-
puterade pa avhandlingen “Litterédra besvdr — skildringar av
sjukdom i samtida svensk prosa’, skriver att "de sjukdomar
som skildras, kidnnetecknas av att de pa ett omtumlande sitt
bryter livslinjen och forsitter patienten (eller den anhorige)
i en osdkerhet 6ver nuet och framtiden”

Bland de sjukdomar som skildras &r cancer vanligast. ALS,
MS och traumatiska sjukdomsskeenden ar ocksa frekventa.

Nér vi pa redaktionen diskuterade patografierna och deras
anvéndningsomraden kom idén upp att tillfraga en bokcir-
kel, om medlemmarna skulle vilja ldsa nagra patografier och
darefter lata sig intervjuas om dem for tidskriftens rakning.
Jag foreslog att jag skulle vinda mig till den bokcirkel jag
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sjalv dr med i. Sagt och gjort — forslaget vackte intresse,
deltagarna i Klintens bokklubb, Kerstin, Ingrid, Kerstin Lo,
Kicki och jag sjélv, valde ut varsin patografi och satte igdng
att ldsa.

Vad ville vi pa redaktionen med denna lasning av patografier?

Ja, precis det som syftet &r med "Medical Humanities”

— den undervisning inom humaniora som blivit en integre-
rad del av de medicinska yrkesutbildningarna vid manga
larosaten bade i Sverige och utomlands - att bidra till att
oka vardpersonalens forstaelse for patientens upplevelse av
sjukdom och vard. Lis girna intervjun med Anders Palm pa
sidorna 32-34. Som professor i litteratur i Lund var det han
som for drygt tio ar sedan introducerade Medical Humani-
ties vid larosatet.

Detsamma giller det relativt nya konceptet “Narrativ
medicin” - en klinisk metod for att 6ka vardens formaga att
mota och forsta patienters sjukdomar, lidanden och sar-
barhet genom att man utvecklar, samlar in och analyserar
muntliga och skriftliga berittelser, och reflekterar 6ver dessa
for att utveckla sin etiska kompass. Malet ar att skapa tillit,
fortroende och mening i situationer som kan préglas av kris,
kaos och misstro.

Patografierna kan ge oss ny kunskap och insikt om
hur utsattheten i sjukdomen paverkar oss och vara néra.
Kanske ocksa nya redskap och mod att ta oss an utmaning-
arna vi stills infor vid moten med svart sjuka patienter och
deras anhoriga.

Vi stéllde nagra fragor som vi ville fa svar pa i lasningen
av patografierna: hur beskrivs relationen till vardpersonalen
och deras beméotande och agerande? Vilka forvantningar
finns pa varden? Hur skriver den sjuke respektive den an-
horiga om sina tankar och kénslor infor déden? Kan man
sdga ndgot om nivan pa den litterdra kvalitén i boken?

Solveig Hultkvist

List av Kerstin

KlasIngesson:
Det arbaralite cancer

BESKRIVNINGEN AV vérden ér
kortfattad, men Klas har fortro-
ende for sina ldkare. Nér han
kommer in till sjukhuset sdger han:
“Det dr bara ett vanligt ryggskott.
Fixa det!”

Den forsta ldkaren han moéter
talar med lugn och vénlig rost,
och efter provtagning far han sitt
cancerbesked. Pa sjukhuset forsoker sjukskoterskorna fa Klas
att "6ppna upp’, men det skapar bara mer angest och morker,
och han fattar ett beslut: antingen do, full av sjdlvomkan,

Anders Paulrud:

Fjarileniminhjarna

ANDERS SKRIVER INTE sa mycket om

relationen till virdpersonalen. Han

skriver “sjalvupptaget” om hur han

kommer in pé thoraxkliniken, “med

hyggligt spinstiga steg, med mdssan och

det pojkaktiga leendet till skiterskorna’.

Om sin kirurg skriver han: “Den un-

derbare hantverkaren som jag brukar kalla honom. Han som
visade mig fidrilen ... Han har blivit professor nu. “Ett faktum

eller forsoka leva vidare. Forst i slutet av boken berittar han
mer utforligt om sin “coping”. Jag far en bild av en person
som biter ihop och inte éltar sa mycket, vare sig betriffande
motgangar i fotbollen eller kring sin cancer. Han beskriver
sjukdomen som en motstdndare: “Ska han ta mig far han
gora det nér jag vill - och inte nar han vill”. I slutet ar Klas
trétt p4 kampen och skriver: ”Jag vill bli klar. Det kanske
later barnsligt. Kanske dr det bara jag som har svart att miss-
lyckas. Jag hatar att férlora. Har alltid gjort”

Boken dr lattlast, och kan nog vara ett stod for nagon som
sjalv dr sjuk eller har en obotligt sjuk anhérig. Den kan hjil-
pa en att fokusera pé det positiva i livet.

jag uppfattar som viktigt fér Anders. Han skriver poetiskt,
har ett vackert sprak. Han refererar till andras berattelser om
déden, till exempel Joan Didion, Frans G. Bengtsson och
Italo Svevo.

Kanske ar det for svart for Anders att visa lasaren sin
dngest infér déden? Han anvander manga metaforer kring
djur och dod: “ororlig och ridd som en harpalt’, “faglarna i
underjorden”, *fjdrilen i hjdrnan” Kanske 4r det lattare med

detta bildsprak?

List av Ingrid

Tom Malmquist:
I varje 6gonblick ar vi fortfarande vid liv

DET SOM AR speciellt for den hér
boken, dr att den handlar om unga

.. o fe o 1. i WARIT
personer. Ddden dr, forstaeligt nog, en B ORLACE
frimmande sak, en provokation i Toms iR
virld. Sambon Karin som blir sjuk och AR

s . ) . ¥ID LI
dor inom tva veckor dr dessutom gravid = Lol

i attonde manaden. Hans upplevelse av

den galopperande kris som beskrivs

i boken dr att allt annat i virlden

forsvinner; Han 4r i en tunnel dér allt TS
hénderi ett rasande tempo.

Bokens forsta del, som handlar om sambon Karins sjuk-
dom och déd, beskriver relationen till vardpersonalen pa
manga sitt, men pd Toms premisser. Han styr vilka som far
komma néra, ingen kan “stoppa honom” i hans coping. Jag
tror att han nog var en kravande anhorig, ibland hetsig och
aggressiv. Anda forsoker vardpersonalen vara empatiska
och vidsynta. De har respekt for hans desperation, hans sitt

att forsoka ha kontroll: hans stindiga antecknande, fragan-
de, hans misstro sérskilt i borjan. Hans tunnelseende signa-
lerar ”ingen kan hjilpa mig”. Han ser inte mojligheterna att
fa hjalp. Han missar ménga utstrickta hinder.

Han forsoker klara sig, verleva, han har en penna: "det hir
maste jag komma ihag”. Personalen liter honom hallas, later
honom vara med ... och bit f6r bit kan Tom ta in att vard-
personalen verkligen vill honom vil.

I de tvé senare delarna av boken berittar Tom om sitt liv
med Karin, och sist om sin cancersjuka pappa, som avlider
pé en palliativ avdelning fyra méanader efter Karin. Dar
finns smarta, sorg, forsoning — men ett annat lugn 4n i den
forsta berittelsen.

Litterdrt haller boken en hog niva. Den &r mycket val-
skriven och har ju rikligen belonats i detta avseende, bland
annat av Dagens Nyheter och New York Times.

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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List av Kicki

Ulla-Carin Lindquist:
Ro utan aror

DENNA "KLASSIKER” bland
patografier, fran 2004, handlar
om Ulla-Carins sjukdomstid med
ALS fram till strax fore hennes
bortgang. Relationen till och
férvantningarna pa vardpersona-
len fran Ulla-Carins sida ar rak
och mestadels positiv. Den préglas
av Ulla-Carins installning: "jag

ar journalist, jag vill veta”, och
eftersom hon 4r sé tydlig blir hon
bemott pa ett motsvarande sitt av vardpersonalen. Hela
boken priglas av hennes 6ppenhet om sjukdomen: sorgen,
glddjen 6ver det positiva. Hur sarad Ulla-Carin blir nar
beslut fattas 6ver huvudet pa henne, eller nir hennes barn
borjar ga till hennes vaninna Mimmi (som blir anstélld som
personlig assistent) i stillet for till henne, trots att hon &r
glad 6ver att ha Mimmi néra sig. And handlar allt om alla

ke

forluster och sorger pa vigen till sjilva forlusten av livet.
Jag noterar att boken &r vildigt kérleksfullt skriven och

till och med innehéller humor, trots att berattelsen &r

sd smértsam.

I motet med varden kan Ulla-Carin beskriva hur man ofta
lindrar, och botar ibland, men nagon trost hinns inte med.
I kinslan av att vara en belastning talar Ulla-Carin om
begreppen “livskvalitet” och "dodskvalitet”. Hon talar om att
fa behalla virdigheten - exempelvis nar man frén kommu-
nens sida diskuterar hur mycket hjilp hon behover, eller hur
hon kénner sig “objektifierad” néir hon ska kl4 av sig infor en
likare som halvligger i sin stol”. Ulla-Carin ar mycket bra pa
att beskriva denna utsatthet. Att behova Gverlamna sig
iandras vard.

Jag tycker mycket om boken, den levandegor verkligen
sjukdomsprocessen. Jag lyssnade pa Lena Endres uppldsning
av den som ljudbok, vilket forstirkte upplevelsen.

Liist av Kerstin Lo

Kristian Gidlund:
Ikroppen min - resan mot
livets slut och alltings borjan

DETHAR AR en blogg som sedan gavs
ut som bok. Kristian blir glad nar han
kommer pa att bloggen ska bli en bok;
Att nagot ska leva vidare efter honom.
Jag tycker att det ar tydligt att det &r en
ung person (29 ar vid sin déd) som har
skrivit boken. Den innehaller tvdra kast
mellan en sorts “Bill och Bull-humor”
och djupaste allvar och morker.

Kristian diagnosticeras med magcancer, fir behandling som
han svarar p4, blir ”bra’, och ldgger ner sin sjukdomsblogg.
Sedan far han recidiv, cancern kommer tillbaka och han
borjar skriva igen.

Han beskriver i detalj hur cellgifterna paverkar honom:
“nirmast ett helvete jag ndgonsin har kommit”. Ett kapitel
avslutas med: ”Varma sommarhalsningar fran S6dra
Helvetesjavlaskitien”, och beskriver en vistelse pa sjukhus
under sommaren.

Relationen till vardpersonalen innehaller bade virme och
uppgivenhet. Och humor.
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En lakarstudent borjar grata under ett samtal; Kristian
tittar forvanat pd honom, tycker det &r en konstig reaktion.
Likarstudentens ansiktsuttryck kommunicerar “faan, jag
borde ha gatt bygg istéllet”. Enligt Kristian.

Han beskriver métet med sin kirurg: “han verkar vara en
fantastisk man; motet gjorde mig glad, jag fick stilla fragor,
jag fick lite hopp”

Men ocksa besvikelsen pa nya doktorer, hela tiden: Alla
nya namn, alla nya ansikten och tolkningar gor mig yr.
Galen. Men dér satt vi - trangda tigrar”

Han skriver om bristen pa kommunikation och bristen pa
samarbete mellan individer och instanser i varden.

Kanslorna infér doden beskriver han som en paradox:
”Min storsta olycka ar gladjen over att leva”. (Nagot som
aven Ulla-Carin Lindquist berattar om, en sorts lycka och
glidje 6ver livet ndr man &r nira doden.)

Kristian skriver kérleksfullt om sin familj, sin syster,
histarna, sin lingtan efter barn.

I tankarna pa doden finns en tillit: "en kosmisk upplevel-
se, svar pa allt som jag nagonsin undrat 6ver”, "déden sluter
sina armar om mig, som att sjunka ner i ett hav”, men ocksa
ett hopp om fortsattning: “Jag och farfar ska prata ut”...

List av Solveig

Marie-Louise Ekman:
Fa se om hundarna ar snilla ikvill ...

MARIE-LOUISES BOK handlar
om perioden nér hennes man
Gosta blir dalig hosten 2011,
laggs in pa sjukhus for utredning
och tiden som f6ljer dérefter,
mestadels pa sjukhus. Den slutar
med att Gosta mar bittre, ja han
blir bra, och skrivs ut.

Den ér skriven i dagboksform
och skildrar, fran dag till dag,
kampen, oron, smértan, men
inte minst nérheten och kirleken mellan Marie-Louise och
hennes make. Tiden dr november 2011-mars 2012. (Fyra

ar senare fick Gosta tillbaka sin cancer och han dog i april
2017.)

Marie-Louise beskriver radslan hos Gosta, sin egen oro, men
ocksé beslutsamheten att vara hans stéd "som en skold, mot

det onda. Att vara hans hem dar” Hon skriver ocksa om
deras allvarliga och kirleksfulla samtal, 6ppna och tillitsfulla.
”Kan man komma varandra narmare 4n vad vi just nu gor.
Jag tror inte det”

Om sina egna behov som anhoérig skriver hon: "Jag sa att jag
vill sitta bredvid honom é&ven om han sover. Jag blir lugn av
att vara i narheten av honom. Jag vill detta. Jag mér bra av
det. Han nickade som om han forstod”

Men framf6r allt innehaller boken kirleksfulla beskrivningar
av personalen pa sjukhuset. Nagra fa lite kritiska, men de
flesta mycket positiva. De aterseenden med personal som tit-
tar in beskrivs som “kidra moten”. Nér vardpersonalen skild-
ras uppfattar man som ldsare hur stark kinslan av utsatthet
och beroende ér hos framfor allt Gosta som patient.

Niér Marie-Louise och maken limnar Huddinge sjukhus

tar de farvil av personalen: “Det har varit en fantastisk tid.
Kunniga, varma empatiska, snilla skoterskor som har skapat
fortroende och ro hos oss”

Tacksamheten till och de varma beskrivningarna av persona-
len dr sa manga, att jag brukar rekommendera vardpersonal
jag moter, som &r trotta och slitna, att lisa boken.

Den slutar: “Krleksfulla, sndlla, brinnande for sitt arbete -
manniskor som har gett oss det basta de har. Sin kunskap.
Sitt intresse. Och ... sin tid.

Vi édlskar dem?”

VSLUTNINGSVIS - om patograﬁena, som trots
allt 4r berittelser inifrén ett skeende, upplevt av
en sjuk ménniska eller en nérstaende, vilket gor
genren speciell. Icke desto mindre dr de anvind-
bara som inspiration for vardpersonal som vill forbattra sin
forstaelse, 6ka sin empati och utveckla sin etiska kompass.

Det litterdra vérdet dr en sak for sig.

Dagens Nyheters litteraturkritiker Maria Schottenius skriver
den 6 april i 4r, angdende Lasse Bergs nya bok Andd inte
forsvunnen. Om sorg, trist och att vara mdnniska:

"Bocker i den hidr genren, sorgebocker eller bocker om sjuk-
dom och déd, kraver snarare reaktioner &n recensioner. Det
handlar om livsavgorande upplevelser som betyder nagot
fundamentalt for den som skriver och som ldser, men att ge
kommentarer och bedémningar i fraga om komposition och
stil kinns markligt. Kritikern far byta roll”

Patografin har ett annat drende. m

Solveig Hultkvist

——
Bild: Adobe Stock
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Konsten drivs mot det
vi undrar over mest
och forstar minst”

- Litteraturprofessor Anders Palm om

humaniora och palliativ vard

Att lasa bocker och ta del av andra konstarter ar ovarderligt som professionell
bildning och utbildning for alla som arbetar inom varden. Dar erbjuds vagar
till berikad forstaelse for patienter och anhoriga, till vidgad manniskosyn och
vaxande sjalvkannedom i yrkesrollen. Den dvertygelsen fick litteraturprofes-
sorn Anders Palm att for drygt tio ar sedan ta initiativ till att fora in humaniora

i lakarutbildningen.

NDERS PALM tar emot pa

Sprék- och litteraturcen-

trum vid Lunds universitet,

men foreslar att vi genast
gar till det ndrliggande Biskopshuset.
Det dr en pampig tegelbyggnad fran
1842. Anders tycker att dess skonhet
och virdiga lugn passar vart syfte val:
att tala om relationen mellan medicin
och litteratur.

Sedan 2008 &r Medicinsk humaniora
en hogt uppskattad valbar kurs inom
ldkarutbildningen i Lund. Anders Palm
ar den som har utvecklat kursen och
fatt &mnesomradet att bli framhallet
som en del av medicinska fakultetens
profil i Lund. Humanistiska inslag
lanseras nu som dterkommande inslag
i olika specialiteter och utbildningar.
Den palliativa varden ar en av dem.

- Medicin ér en “human science’, en
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naturvetenskap om och fér manniskan
och det mest manskliga. All dess teori
och teknologi ar ménskligt riktad. All
dess praktik grundas i ett msesidigt,
kvalificerat mote mellan manniskor.
Ingen vetenskap kommer i bokstavlig
mening médnniskan sa néra, sa in pa
livet, sdger han.

ATT ANDERS AGNAT s3 starkt profe-
ssionellt engagemang at relationen
mellan medicin och humaniora grun-
dar sig i hans 6vertygelse om att konst
i alla dess former kan anvéindas som
ett oovertraffat reflektionsunderlag for
existentiellt laddade situationer i all
Kklinisk verksamhet. Inte minst géller
det ménskliga méten inom den pallia-
tiva varden, anser han, den medicinska
specialitet som kanske ar allra tydligast
dr inriktad p4 omtanke, omsorg och

omhiéndertagande. Har handlar det
inte om att atervinna patientens fysiska
halsa, for att friskforklara. Uppdraget
dr ett helt annat: att ge basta mojliga
vard for att minimera fysiskt lidande,
for storsta mojliga existentiella hilsa i
livets slutskede.

Anders lyfter fram Hippokrates ord
om lakekonstens uppgift att *ibland
bota, ofta lindra, alltid trosta”

- Inom vérden finns ett enda verk-
samhetsomrade som alls inte stalls
inf6r uppgiften att bota, och det dr den
palliativa. Darfér galler att alltid lindra
och alltid trosta. Inte bara medicinsk
lindring beh6vs utan ocksd ménsklig,
och likemedel kan aldrig trosta. Dérfor
ar det sjalvklart att palliativ forskning
och klinisk praktik har en ofrankomlig
humanistisk dimension som giller
mansklig ndrhet och forstaelse.

Foto: Linda Swartz

ALLRA TYDLIGAST kan sambandet
mellan humaniora och palliativ vard
ses i konstens gestaltningar av den
palliativa situationens ovillkorliga
forutsittning: doendet och déden.

I alla konstnirliga uttryck - bildkonst,
litteratur, film, teater, opera, dans - 4r
kirleken och doden ofrankomliga
dmnen, enligt Anders.

— Alla konstarter drivs mot det
vi ménniskor undrar 6ver mest och
forstar minst. Doéendet och doden dr
vart mest fruktade existentiella grund-
villkor, som snart sagt alla konstnarer
i alla konstarter genom hela historien
har berort.

P4 vilket sétt kan da professionella
inom medicin och omvardnad ldra
sig av humaniora och konstnirliga
uttrycksformer? Anders har utvecklat
begreppet emokognition, det vill siga

att soka kunskap med emotionell 6p-
penhet. Konstarterna - som litteratur,
film, musik, bildkonst - erbjuder var
och en av oss emokognitiva insikter,
det vill sdga kunskap och kunnande
via vart emotionella engagemang.

SITTANDEIEN bekvam soffa i
kinesiska salongen i Lunds gamla
biskopshus med dess lagmélda konst
pé vdggarna resonerar Anders kring
begreppet imagination. Han anvéinder
det for att tala om saval forestillnings-
som inlevelseformaga. Kopplat till
medicinen 4r imagination viktigt for
empatin. Medicinsk empati i sin tur
preciserar Anders som férmagan att
forstd hur en annan ménniska har det
och att vigledas av den forstaelsen i
bemétande och i val av behandling.
Ett sétt att trdna sin forestéllnings- och

OM VARDIGHET

Gullbergkannaren Anders Palm
citerar dikten Om vardighet, fran
Hjalmar Gullbergs manuskript
daterat Sodersjukhuset 9 maj 1959.

Om vdrdighet i doden: djuren
som gdr ur flocken. Obemdrkt
sker dtergdngen till naturen.
Det dr fullbordat, det har véirkt

ut i den avskildhet som de s6kte.
Men vi som innan han dr stel

stdr vakt om den av pldgor krokte,

uppfor ett uselt skadespel

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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inlevelseférmaga ér att finna utrymme
for konstarterna i sin professionella
utveckling och fortbildning.

Tanken var som sagt att vi skulle tala
om litteraturens betydelse i det hir
hénseendet. Foga forvinande anser
seniorprofessorn i litteraturvetenskap,
tillika medicine hedersdoktorn, att just
litteratur 4r en konstform synnerligen
limpad f6r emotionellt kunskapande
i medicinska sammanhang.

- Ingen mansklig uttrycksform ar
som litteraturen sé starkt nyanserad i
forsoken att forsta det som ar knutet
till vart sétt att vara — méinsklighet och
och ominsklighet, sager Anders.

FORUTOM DEN RENA skonlitteraturen
kan inte minst sjukdomsberittelsen,
eller patografin, vara av stort varde for
professionella i varden. I allt tal om
personcentrerad vard ar patienternas
och de anhorigas berittelser viktiga
kallor till kunskap. Patientmétet och
patientberittelsen utgér medicinens
urscen, papekar Anders. Patografin
ar en variant av patientberittelse, mer
eller mindre litterdr, mer eller mindre
dokumentar.

- Patografi 4r ett begrepp som har
vidgats de senaste decennierna.
Den bokstavliga betydelsen av ordet
- ndgot som &r skrivet om upplevelsen
av lidande - dr i sig véldigt vid. Oftast
tanker man att patografier innebar en
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¢ Denmodernaddden. Hur ldkar-
vetenskapen dndradelivets slut
av Haider Warraich
med efterord av P C Jersild (2018)

e Attdo
av Christopher Hitchens (2014)

e Attvaradodlig:
livet, likekonsten och densistaresan
av Atul Gawande (2015)

e Nirandetagenblir till luft
av Paul Kalanithi (2017)

® Dendoldadoérren.
Omundran infér déden
av Owe Wikstrom (2014)

beskrivning av den egna sjukdomsupp-
levelsen, men manga av dem skildrar
anhdrigas upplevelser. Dar hamnar
den palliativa vérden ofta i centrum.
Till patografier kan man ocksa mycket
val rakna texter dér ldkare eller
vardpersonal skriver om sina fall med
litterdra eller essdistiska ambitioner.

, Doéendet och
doéden ar vart
mest fruktade
existentiella
grundvillkor , ,

ANDERS KONSTATERAR att utgiv-
ningen av patografier har 6kat starkt
under 2000-talet och forklarar det
med 6kade mojligheter for minniskor
att dela med sig av - och ta del av -
sjukdomsskildringar i bloggar och pa
sociala medier.

Néagra av Anders mest lasvarda typ-
exempel dr dock fran fore bloggarnas
tid. Den ena dr Ulla-Carin Lindquists
Ro utan dror fran 2004. I den beskriver
hon livet med den dédliga neurolo-
giska sjukdomen ALS och sin sista tid.
Boken blev mycket uppmérksammad
nér den kom och ses i dag som en av

FLER LASTIPS FRAN ANDERS PALM

® Densistafriheten.
Omriéttentill var dod
av Inga-Lisa Sangregorio (2016)

e Attheladelevande
av Maylis de Kerangal (2015)

e Ivarje 6gonblickar vi
fortfarande vid liv
av Tom Malmaquist (2016)

o Lividddens vantrum. En mor berattar
av Lena Holmberg (2007)

e Death’sdoor. ModernDying
and the Ways We Grieve
av Sandra M. Gilbert (2006)

genrens klassiker. En annan nyckeltext
ar Boken om E av Ulla Isaksson. Den
gavs ut 1994 och handlar om hur for-
fattarens make drabbas av Alzheimers.
Boken blev senare underlag for filmen
En sing for Martin.

Maste innehdllet i en patografi
bygga pa verkligheten?

- En patografi forutsitter i de flesta
fall ett sjalvupplevt perspektiv, men
inget hindrar att den ar rent fiktiv,
podngterar Anders.

Ett exempel ar Henning Wijkmarks
Stundande natten, Augustprisvinnaren
fran 2007. I boken berittar skade-
spelaren Hasse fran sin dodsbéadd, ett
slags uppgorelse med livet pa vag
mot doden.

Av naturliga skal ar de flesta pato-
grafier skrivna i berdttande prosa.
Men visst finns det ocksa i lyriken
belysande och lysande exempel pa
sjukdomsupplevelser i dodens narhet.
Anders ndmner Hjalmar Gullbergs
diktsamling Ogon, ldppar, skriven
medan forfattaren lag i respirator 1959.

- Det ar korta, gripande dikter av
en sprakkonstndr som formulerar sin
upplevelse och sina tankar pa vigen
mot det oundvikliga, nog sa tanke-
vickande lasning for den som arbetar
inom den palliativa varden. m

Linda Swartz

KEYTRUDA

pembrolizumab)

For patienter med icke skivepitel, metastatisk,
icke-smacellig lungcancer (NSCLC) utan
mutationer i EGFR eller ALK
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OAVSETT PD-L1-STATUS?

KEYTRUDA rekommenderas
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KEYTRUDA ar den enda
PD-1/PD-L1-hammaren
som ar rekommenderad
av NT-radet i forsta linjen
i kombination med
kemoterapi

» RISKEN FOR DOD HALVERADES for NSCLC-patienter?”
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identifiera ny sakerhetsinformation. Halso- och sjukvardspersonal uppmanas att rapportera varje
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avancerad eller metastaserad NSCLC vars tumdrer uttrycker PD L1i> 1% av tumdrcellerna (TPS > 1%)
och som tidigare behandlats med &tminstone en kemoterapiregim ¢ recidiverande eller refraktér klassiskt
Hodgkins lymfom (cHL) som inte svarat pé autolog stamcellstransplantation (ASCT) och behandling med
brentuximabvedotin (BV) eller som inte &r lampade f6r transplantation och inte svarat pa BV ¢ lokalt
avancerad eller metastaserad urotelial cancer som tidigare behandlats med platinabaserad kemoterapi ®
lokalt avancerad eller metastaserad urotelial cancer som inte &r lampade for cisplatinbaserad kemoterapi
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och som progredierat under pagéende eller efter avslutad platinabaserad kemoterapi

KEYTRUDA som kombinationsbehandling &r indicerat for vuxna patienter:

» metastaserad icke-skivepitel NSCLC i forsta linjen vars tumarer inte @r positiva for mutationer i EGFR
eller ALK, i kombination med platinabaserad kemoterapi innehallande pemetrexed ® metastaserad NSCLC
av skivepiteltyp i forsta linjens behandling med karboplatin och antingen paklitaxel eller nab-paklitaxel.
Kontraindikationer: Overkanslighet mot den aktiva substansen eller mot nagot hjalpdmne.
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endokrinopatier ¢ Allvarliga immunrelaterade hudbiverkningar har rapporterats hos patienter som fatt
pembrolizumab. Fall av Stevens-Johnsons syndrom (SJS) och toxisk epidermal nekrolys (TEN), vissa med
dddlig utgang, har rapporterats hos patienter som fatt pembrolizumab. Om SJS eller TEN bekraftas ska
pembrolizumab sattas ut permanent « Pembrolizumab maste séttas ut permanent vid: - immunrelaterade
grad 3 biverkningar som aterkommer - varje immunrelaterad grad 4 toxicitet, undantaget endokrinopatier
som kontrolleras med hormonell substitutionsbehandling eller hematologisk toxicitet hos cHL-patienter
Féljande ytterligare kliniskt signifikanta, immunrelaterade biverkningar, inklusive allvarliga fall och fall med
dadlig utgang, har rapporterats i kliniska studier eller efter godkénnandet: uveit, artrit, myosit, myokardit,
pankreatit, Guillain-Barrés syndrom, myastent syndrom, hemolytisk anemi, sarkoidos och encefalit

Hos patienter som genomgatt allogen hematopoetisk stamcellstransplantation (HSCT) har akut GVHD,
inklusive GVHD med dddlig utgéng, rapporterats efter behandling med pembrolizumab e Vid urotelial
cancer ska ldkaren innan inséttning av behandling dvervdga den fordréjda effekten av pembrolizumab
hos patienter med sdmre prognos som tidigare behandlats med platinabaserad kemoterapi ® Vid
anvéndning av pembrolizumab i kombination med kemoterapi for patienter med NSCLC &r de observerade
biverkningsfrekvenserna hogre, vilket speglar bidragen fran var och en av komponenterna
Interaktioner: Inga formella farmakokinetiska interaktionsstudier har utférts med pembrolizumab.
Eftersom pembrolizumab elimineras fran cirkulationen genom katabolism forvéntas inga metabola
ldkemedelsinteraktioner. Anvandning av systemiska kortikosteroider eller immunsuppressiva lakemedel
fére start av pembrolizumab bér undvikas pa grund av potentiell paverkan pa pembrolizumabs
farmakodynamiska aktivitet och effekt.

For fullstindig information se www.fass.se

Referenser: 1: NT-radets yttrande till landstingen 2019-03-29. 2: Gandhi L et al.online April 16, 2018]. N Engl J Med.
2018. doi:10.1056/NEJMoa1801005. 3. KEYTRUDA SPC mars 2019

*51% riskreduktion fér dad (HR=0,49; 95% CI 0,38-0,64 P<0,00001) 1-ars 0S 69,2% i KEYTRUDA + plat/

pem-armen och 49,4% i kontrollarmen. 48% riskreduktion for sjukdomsprogress och déd (HR=0,52; 95% CI
0,43-0,64 P<0,00001) 1-ars PFS 34,1% i KEYTRUDA+plat/pem-armen och 17,3% i kontrollarmen.
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Sprakfragan:

Eufemism
- en forskonande

omskrivning

EN SNABB SOKNING pa nitet ger 13
000 resultat. Jag tittar igenom ett par
resultat och konstaterar att eufemism
ar en forskonande, férmildrande och
ibland beslojande omskrivning av

ett amne eller en sak som anses for
oangendm, anstétlig eller tabubelagd.
Vi anvdnder eufemismer av medlidan-
de, artighet eller blygsamhet, for att ta
négra exempel.

Intressant 4r att lasa att eufemismer
ibland anviands som maktmedel f6r
att skapa acceptans for kontroversiella
saker. Motsatsen ér dysfemism, men
det far bli en annan sprakspalt.

Visste du att begreppet "ga bort” dr
en eufemism for att d6? P4 samma sitt
ar begreppet “kila vidare” eller "framli-
den” som en variant av avliden. Déden
har alltid varit tabu for oss ménniskor
i ett eller annat avseende, till stor del
pé grund av skrock, vidskeplighet och
religion. Eufemismer har hjalpt oss

’ , Det har numret har temat “Nar vi satts pa prov

— Professionella utmaningar”. Titeln ledde till

reflektion inom redaktionen. Av nagon an-

ledning bdrjade vi fundera dver begreppet

eufemism. Kan ordet utmaning anses vara en

eufemism? Ordet ar valanvant nar vi talar om

all slags vard, sa aven inom palliativ vard.

For att ga vidare i resonemanget tittar

vi pa vad eufemism betyder.

hantera det. Det finns ocksé noaord,
som &r en sorts eufemism. Exempel-
vis Hin Hale som betyder Satan och
Jorum som betyder doden.

Den allménna palliativa varden
ar utmanande déa den behover na sa
manga. Den finns 6verallt och kréaver
— trots att den 4r allmédn -kompetens.
Den specialiserade palliativa varden ar
utmanande eftersom den inte kan ges
av alla. Den kan vara valdigt komplex
och ovanlig. Till detta lagger vi avstand
till och fran vérd, personalbrist,
vardplatsbrist, semestrar och déliga
ekonomiska forutsattningar. Sa hur
var det d4 med fragan i inledningen?
Bendmner vi det som kénns svart,
ooverkomligt och fullstindigt hopplost
som en utmaning for att ge oss sjalva
en chans att genomlida svarigheter?
Ar eufemism en sorts coping-strategi
som vi medvetet och omedvetet tar till
for att maskera uttryck sa att vi inte pa

férhand ska ge upp?

Ténk dig den svaraste patientsitua-
tion du varit med om. Mitt i brinnan-
de sommar nér vardplatserna dras
ner och personalbrist gor att du maste
ta dubbla pass for att det ska ga ihop
da ér det ju sjilve Hin Hale. Och nar
telefonen ringer pa din lediga dag sa
kanns det som Jorum. Och nar du
kommer tillbaka frén din semester
som regnat bort och inser att allt ar
precis likadant som nér du for, da ar
det latt att vilja "kila vidare” Men du
gor inte det. Du tar det som en ut-
maning, kavlar upp drmarna, spottar
i handflatorna (och spritar noggrant
efterat) och gér in i situationen sa
professionellt som du kan. Fundera
over vilka eufemismer ni anvander
och fortsétt anvinda dem som hjdlper.
Det dr min utmaning till er. m

Fredrik Wallin

UTBILDNINGSDAGAR | PALLIATIV VARD

| Orebro 1 oktober och i J&nkdping 17 oktober &r du vdlkommen att delta i tvar-
professionella utbildningsdagar som arrangeras av Nationella radet for palliativ vard
i samarbete med Betaniastiftelsen.

Ur innehallet: Andnod, fysisk aktivitet, stod till barn och ungdomar som narstaende,
brytpunktsamtal, symtomskattning och méjlighet till egenreflektion.

Program och anmalan hittar du via lanken www.palliationsakademin.se.

AR JAGSTOD vid min

dlskade styvmor Vive-

kas dodsbadd hande det

sig att hon vid ett tillfal-
le famlade efter min arm och riktigt
KNEP om mitt fett och sa: "AH, jag
saknar mitt HULL! Det hér 4r LIV!”

Ja, och dér stod jag med mitt gamla

sjalvforakt och min viktangest, den
knubbiga skuggflickan som alltid
statt bakom anorektikersyrran, jag
som tittat pa pappas vackra, slanka
kvinnor och latit blicken svepa ner
over mig sjdlv och hort orden “fel, fel,
fel” eka med Brasse-rost i huvudet.
Jag stod ddr med alla forbrukade
flaskor cellulitkram i bagaget, med
alla controlplagg och dieter.

JAGKUNDE NASTAN inte andas pa
grund av det som trillade in, nej,
DASKADE in, dér vid Vivekas dods-
béadd. Det var en insikt bortom allt
forstand. Viveka skulle do. Jag skulle
fa leva.

DE SISTA DAGARNA innan Viveka flog
vidare ldg hon i djup somn. Lakar-

na trodde att hon valt det sjélv. Det
fanns egentligen inga medicinska
forklaringar till den ddr markliga
tornrosasomnen, men den It oss vara
néra henne pa ett ytterst respektfullt
sitt. Vi behandlade henne just s& som
vi var tvungna att gora, eftersom hon
inte kunde freda sig eller tala om

hur hon ville ha det. Vi satt omkring
henne, tinde ljus, rorde oss runt
henne, kikade, pratade med varandra,

spelade kort pa hennes mage, barnen
lekte i samma rum och gick emellanat
fram och viskade ndgot i hennes ora.
Vi la oss ibland bredvid den sovande
och var tysta eller sa det som skulle
bli sagt. Jag masserade hennes ben
och armar och en shiatsuterapeut
behandlade henne dnda fram till den
nést sista dagen. Terapeuten gav hen-
ne den finaste, lugnaste beréringen
ovanpa klader och filtar. P4 begrav-
ningen fick jag ocksé veta att det var
terapeuten som fick hora Vivekas sista
ord. Hon berittade att Viveka plotsligt
slog upp 6gonen under massagen

och sa: Tack” Och sedan sjénk hon
undan igen.

TANK. TACK. Det ir ett stort ord nir
det ar det sista.

DEDAR ORDEN om hullet och livet
limnade mig inte. Nar jag var en-

sam den kvillen klimde jag p& mig
sjalv och tinkte inte “ful’, jag tankte
”liv”. LIV. Det skilvde dnda in i mina
pelargangar, dar jag klottrat elakheter
om mig sjalv sa linge. Négot rasade.
Nagot som skulle rasa. Det var dags att

bygga nytt.

VIVEKA DOG, femtiosju ar gammal.

[...]
Var stjarna, Viveka, fanns inte lingre
pé jorden.
Vi var manga som samlades kring
kistan pa Nalen dar avskedshogtiden
holls. Det var 6ppen scen och vin

efter vin, anhorig efter anhorig, gick
fram och talade, spelade, sjong. An-

dra bara satt ner. Vissa grit stilla. Vi
sorjde pa vara alldeles personliga vis.

SORJDE VIHENNES platta mage?
Hennes Garbolika 6gonlock, den
djarva amorbégen eller hennes ldnga,
valformade, fasta ben? Nej, ingen sa
ett ord om detta. S& mycket annat
lyftes fram medan hennes skal dnnu
fanns i samma rum. SA MYCKET
ANNAT! Detta ANNAT. Det ir ju
sa mycket annat med en méanniska!
Det ér relation. Skapande. Narvaro.
Kénnande. Seende. Delande.

ISORGEN och vilsenheten vixte det
fram ett trotsigt rop inom mig: JAG
LEVER JU! Jag kinde min kropp med
forhojd medvetenhet, hiret som kom
at nacken si att jag ryste till, hud och
volymer mot insidan av kldderna, jag
kinde hur kroppen andades och rérde
sig. Jag kdnde den. Varm.

Jag visste hur Vivekas doda kropp
kédndes. Jag visste hur mina heta
tarar foll ner i hennes ansikte nir jag
forsokte satta pa lite lappstift efter att
ha borstat hennes har dir hon lag sa
stilla. Jag visste hur hennes hidnder
kédndes nir vi la dem kring fotot pa
hennes dlskade son. Jag visste skill-
naden mellan liv och dod. Jag visste
att jag levde. m

Stina Wollter
Texten &r ett utdrag ur Kring denna kropp,
utgiven pa Bokférlaget Forum 2018
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Profilen:

Anna Patzauer Personne

Som ordforande for Socionomer inom palliativ vard, SiP,
vill hon starka bade foreningens inre och yttre arbete.
Mot Anna Patzauer Personne, kuratorn som staller sitt

kliniska arbete till forskningens forfogande.

NDER HALFTEN av sin

arbetstid ingdr Anna

Patzauer Personne i ett

forskningsprojekt pa
Ersta Skondal Bracke Hogskola. Det
handlar om att utveckla en sam-
talsintervention som ger familjer dir
ett barn har cancer ett verktyg for att
lattare kunna prata med varandra om
det som hinder och om allt det svéra.
Tillsammans med socionom Gunilla
Silverun ér det hon som genomfor
samtalen med familjerna i forsk-
ningsprojektet.

Anna berittar att det nistan inte
finns nagra beforskade stodinterven-
tioner i Sverige for barn med sjuka
foraldrar eller ddr ett barn &r sjukt.
Man kan fa hjalp med samtalsstod
medan man &r inskriven pd ett sjuk-
hus, men det saknas ofta mojlighet till
stod nédr man skrivs ut och tillgang till
stod for efterlevande ar mycket liten
for bade barn och forildrar.

- Som kurator vet man att stéd be-
hovs dven i mellanrummen, nir man
dr hemma under den ldnga tiden av
sjukdom, i tid for rehabilitering och
dven efter for nirstdende och efterle-
vande, sidger Anna.
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HONBETONAR att familjerna man
moter som kurator ofta befinner sig

i djup kris. Informationen fran vérden
till barn - oavsett om de ar patienter
eller nirstaende till en fordlder — gar
oftast genom foréldrarna och det
forutsitts att de vidarebefordrar den
till sina barn, eftersom lagen i nagon
mening stéller krav pa det.

- Men det dr ibland ett lite for stort
krav att stélla pé en fordlder som
befinner sig i kris. Att ge ritt stod bor
dérfor inte handla bara om barnet,
utan om hela familjen. Forédldrarna
behover hjilp att vara mamma eller
pappa dven om de kdnner ridsla,
skuld och skam. Vi behéver ge dem
verktyg som hjélper dem att kunna
prata med barnen.

Dérfor ar det enligt Anna viktigt att
kuratorer far forma och synliggora sina
verktyg och ge dem evidens. Pa sé viss
kan de formedla sin beprévade erfaren-
het pa ett bra sdtt bade till familjer och
berorda aktorer inom varden.

Att sdtta in den sjuka personen i
sitt sammanhang, att se hen som en
del av en familj och sitt sambhille, det
ar enligt Anna Patzauer Personne
kuratorns specialitet.

- Inom Palliativ vard finns en
ambition till helhetssyn, men i prak-
tiken &r varden fortfarande ganska
kroppsinriktad. Vi kuratorer verkar
for att vidga helhetssynen bortom det
kroppsliga lidandet till att omfatta
hela ménniskan.

, Vibehover
traffasoch
pratamer, hitta fler
vagar att utvecklas

Hon betonar att de medicinska
insatserna &r viktiga forutsattningar.
Utvecklingen av likemedel och nya be-
handlingar gor att man i dag ofta kan
leva mycket langre och med mindre
symtom med en livshotande sjukdom.

- Men det stiller ocksé nya krav pa
innehallet i det psykosociala stodet
runt patienter och deras nérstdende.
Idag handlar psykosocialt stod inom
palliativ vard darfor mindre om
forberedelse for att d6 och mer om

KORT OM PROFILEN

Alder: 51 ar.

Ort: Huvudsta i Solna.

Familj: Stor.

Fritid: Jag ar engagerad i arbete med
manniskor dven pa min fritid. Jag tycker
ocksa att arbeta med mina hander i jorden,
plantera och se det véxa.

att hjélpa patienter och nirstaende att
hitta fungerande strategier som hjal-
per dem att inte bara 6verleva, utan
leva. Leva tills man dor.

FORKURATORER AR samtalsstod ett
viktigt redskap och det som nog ér
mest kdnt utanfor professionen. Men
kuratorer dr ocksa utbildade inom ju-
ridik, sociologi och samhillsvetenskap.
SiP-ordféranden Anna beskriver det
som att kuratorer &r specialiserade pa
att navigera i samhillets alla funktio-
ner. [ arbetet med méanniskor i palliativ
vard handlar det mycket om att lotsa
dessa till att fa fortsdtta vara en del av
savil samhillet som sina mindre sys-
tem. Att hjalpa manniskor att uppratt-
halla sina roller i de ssmmanhang som
ar viktiga for dem fram till deras dod.

FORRA VAREN blev Anna Patzauer
Personne vald till ordférande i SiP.
Hon vill anvidnda den plattformen
for att se till att patienter och de-

ras familjer ska fa sa bra vard som
mojligt. Som led i det vill hon se mer
forskning, mer pengar till tjanster for
kuratorer och en starkt kuratorskédr —
inifran och ut. Hon tror att hilso-

och sjukvardskuratorns profession far

mer styrka i och med att yrket nu blir
legitimerat.

- Vi behover triffas och prata mer,
hitta fler végar att utvecklas. Jag skulle
vilja att vi hittar forum for att samtala
och utbyta erfarenheter med varan-
dra. Att vi tillsammans ska komma
fram till vad vi behover lyfta fram
kring var kompetens och var vi ska
synas for att visa upp vér profession.

SIP HAR LANGE varit en ganska
liten forening, men 4r nu pa tillvaxt.
Medlemsantalet har 6kat med ungefir
30 procent sedan Anna tilltridde som
ordférande. Hon vill gdrna se att den
fortsdtter att vaxa, men &r stolt Gver
att foreningen trots sin ringa storlek
borjat ta plats i flera viktiga samman-
hang. Dels dr de nu representerade i
RCC Stockholm-Gotlands palliativa
rdd och deltar dr i utvecklingen av
ett nytt vardprogram for cancersjuk-
vard. Foreningen har ocksa fatt yttra
sig som remissinstans till Socialsty-
relsen och representeras dven i SKL:s
arbete med det nationella vardpro-
grammet for palliativ vard.

- Det dr jéttestort att vi ar med i de

hédr sammanhangen. Det har aldrig
hént forut, sdger Anna.

MALET AR ATT féreningen i framtiden
ska synas mer i politiken, men &ven
gentemot andra professioner i virden.
Detta dr viktigt ocksd pa teamniva,
anser ordforanden, dér kuratorer

har ansvaret att standigt sla vakt om
ménniskan som helhet, om hens iden-
titet och sociala roll.

SiP ska ocksa fungera som en
gemenskap och ett stottande natverk
for de enskilda kuratorerna.

- Det behovs, eftersom det hér ér ett
ensamt jobb. Vi dr ndstan alltid bara en
kurator per ASIH-enhet, ofta anstalld
pa for litet utrymme i férhallande till
hur behoven hos patienterna ser ut.

Som ordférande i SiP 4r Anna glad
6ver att kunna vara med och forand-
ra, men siger att hon sjilv som person
inte dr viktig.

- Det viktiga dr att foreningen lever,
eftersom det vi kuratorer gor ar livs-
viktigt: Att gora tiden i mellanrum-
met mellan liv och dod si bra som det
bara 4r mojligt. m

Linda Swartz
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Intimitet var temat pa
UFPO:s uthildningsdag

MED FANTASTISKA
foreldsare och intres-
serade deltagare &dr nu
varens utbildningsdag

till anda. UFPO:s arsmote
hoélls samma dag och
nagra forandringar
skedde i styrelse och
valberedning. Dessa
uppgifter presenteras pa
var hemsida www.ufpo.se.
Vi fick férmanen att lyssna till Bodil Holmberg, doktorand i
palliativ vard pa Ersta Skéndal Bracke hogskola i Stockholm.
Vi fick ta del av hennes intressanta studie som borde lyftas till
regeringsniva for att manniskan i livets slut ska fa behalla sin
integritet och vardighet sd lange livet varar. Petra Hellberg,
barnmorska som nu forloser i livets andra dnde, var nésta ta-
lare och fyllde rummet med “sinnlighet” i en foreldsning som

alla borde ta del av. Nasta foreldsare var Marion Englaborn,
stodpedagog och palliativt ombud pa Bréacke diakoni, som
Oppnar inte bara vara 6ron utan ocksa hjalper oss att se hur
alla vara medmanniskor ska motas pa lika villkor och att
varden ska utféras personcentrerad.

Dagens tema, Intimitet i varden av svart sjuka, ar ndgot vi
inte sa ofta talar om, men som vi behover ta till oss for att
utifran en helhetssyn varda de utsatta medmanniskor vi
moter i vart arbete.

UFPO har sin nésta utbildningsdag till hosten, sa hall koll

pa var hemsida. Dar kommer all information. Infér hdstens
utbildningsdag tar vi gdrna emot din ansokan till vart stipen-
dium som delas ut en gang per ar.

STYRELSEN UFPO:
Britt-Marie Stréomqvist, oORDFORANDE
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Sektionen f6r onkologisk
och palliativ fysioterapi

1

Gk

TACK FOR tva fina och inspirerande utbild-
ningsdagar i Karlstad! Nasta ar ses vi i Goteborg
den 30-31 mars 2020 och innan dess blir det
en spannande dag tillsammans med Kvinnors
hélsa den 25/10 pa Fysioterapi 2019. Ga garna
in pa var hemsida och facebooksidor for att fa
uppdaterad information.
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SFPM mottes pa Gotland

SFPM:S varmote 2019 tog plats i ett stralande solsken i
Visby. Temat fér motet var nya behandlingsméjligheter vid
allt fler diagnoser.

Fokus lag pa tre omraden dar vi bade fick ta del av ny
kunskap och samtidigt reflektera 6ver vad 6kad medicinsk
aktivitet betyder for patienter med svar progressiv sjukdom.
Hur kombinerar men en 6kad medicinsk intensitet i sena
sjukdomsskeden med ett palliativt férhallningssatt?

De omraden som diskuterades var:

« Assisterad ventilation.

+ Nya behandlingar vid hjartsvikt.

+ Nya behandlingar inom onkologi.

SFPMs arbetsgrupper med kollegor gav var sin uppdatering
kring det aktuellt pagaende arbetet: nationella C-kurser,
studierektorsnatverk, ldkarprogram/utbildning, etikutskott,
kvalitetssakring i palliativ vard. Information delgavs daven
avseende de nystartade nationella programomradena NPO.
Efter arsmotet blev det mingel pa kvéllen och nyblivna speci-
alister uppmarksammades.

Ett stort tack till alla kollegor pa Gotland for ett fantastiskt
valordnad méte med kvallsunderhallning!

Las mer pa sfpm.se, dar hittar du bland annat foreldsning-

ar och arbetsgruppernas redovisningar. Valkommen med
synpunkter och forslag pa detta och kommande moten samt
arbetsgruppernas forslag.

FOR SFPM:S STYRELSE:
Ursula Scheibling, ordférande

Stipendier till
Olav Lindqgvist minne

GRATTIS TILL Erika Kallstedt, palliativa radgiv-
ningsteamet i Lycksele, och Jenny Holmgren, Mala
sjukstuga, som erhallit stipendier for att utveckla den
palliativa varden i glesbygd. Av tio ansékningar var
det dessa tva som valdes ut av stipendiekommittén.
Resultaten av deras arbete kommer att presenteras
pé Nationella palliativa konferensen i Ostersund
11-12 mars 2020.

Nasta nummer

TEMA:
Internationell utblick

rnationell

ck
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Nationella Radet for Palliativ VVard

Adress Mariebergsgatan 22, 112 19, Stockholm
E-post info@nrpv.se
Hemsida www.nrpv.se

f [‘ Féreningen for

soclonomer inom

P atiaciv vard

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

~

|
SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

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

SEPY

SJUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD

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

SPN
Svenskt Palliativt Nétverk
Hemsida: www.stockholmssjukhem.se/spn
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UFPO
Underskoterskor for Palliativ Omvardnad
Hemsida: www.ufpo.se

Hirdinier swers el
DIO

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

SVERIGES
ARBETSTERAPEUTER

Sveriges Arbetsterapeuter
Hemsida: www.arbetsterapeuterna.se
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Fysioterapeuterna - Sektionen fér
onkologisk och palliativ fysioterapi
Hemsida: www.fysioterapeuterna.se

Natverk for sjukhuskyrka och
teologer inom palliativ vard

Natverk for chefer och ledare
i 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 bestér av foreningar och nitverk inom palliativ vard.
NRPV ér ett forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard och ska identifiera
omraden dér palliativ vard beh6vs, uppmarksamma dessa samt initiera forbéttring.

NRPYV ska dven sprida information om palliativ véard till professionella och allmanheten samt delta
i samhéllsdebatten inom det palliativa omradet.

Las mer pa www.nrpv.se.
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OPIOIDORSAKAD

FORSTOPPNING?

- BEHANDLA DAR
DEN UPPSTAR

e MOVENTIG® (naloxegol] &r en p-opioid-

receptor-antagonist som verkar perifert
| magtarmkanalen utan att paverka

smartlindringen.”

MOVENTIG® tas som en daglig tablett
under hela opioidbehandlingen.!

MOVENTIG® kan anvandas tillsammans
med alla opioider oavsett dos och

administrationsform.!

REFERENSER:

1. MOVENTIG Summary of Product Characteristics,
January 2018.

* Se avsnitt 4.4 Varningar och férsiktighet angdende
patienter med skador pa blod-hjarn-barriéren.

KYOWA KIRIN

Kyowa Kirin AB | Torshamnsgatan 39 | SE-164 40 Kista | Sweden

Tel +46 8 50 90 74 10 | E-post: infose@kyowakirin.com |
www.kyowa-kirin.com

V Detta likemedel ir foremal for utokad
overvakning.

MOVENTIG® (naloxegol) 12,5 mg och 25 mg film-
dragerade tabletter, Rx, (F). Naloxegol fungerar
som en perifert verkande my-opioidreceptoranta-
gonist i magtarmkanalen och minskar darmed de
forstoppande effekterna av opioider utan att pa-
verka den opioidmedierade analgetiska effekten
pa centrala nervsystemet. Rekommenderad dos
av Moventig ar 25 mg en gang dagligen (12,5 mg
for specialpopulationer). For patienter som inte

kan svalja tabletten hel kan Moventigtabletten
krossas till ett pulver och blandas i vatten. Bland-
ningen kan ocksa administreras genom en naso-
gastrisk sond. Indikation: Behandling av opioid-
orsakad forstoppning (OIC, opioid-induced consti-
pation) hos vuxna patienter med otillrackligt be-
handlingssvar pa laxermedel. For definition pa
“otillréckligt behandlingssvar pa laxermedel”, se
nedan.# For information om kontraindikation, for-
siktighet, biverkningar, pris och doseringar, se
www.fass.se. Moventig har subvention med be-
gransning: Subventioneras endast for patienter

7" moventig

naloxegol

med opioidorsakad forstoppning med otillrackligt
behandlingssvar pa laxermedel. www.tlv.se.

# For att kategoriseras som otillrackligt behand-
lingssvar pa laxermedel méaste patienten under
de senaste tva veckorna haft OIC-symtom av
minst mattlig allvarlighetsgrad samt behandlats
med laxermedel av minst en laxermedelsklass
under minst fyra dagar. SPC Jan 2018.
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ctigt brayardagsnira it-stod

itACiH visar personalens, patientens och teamets planering, delar
information mellan vardgivare, minimerar tiden for rapportering,
majliggor fotografering och symtomskattning online i hemmet.

Med itACiH Verksamhetsstod far alla i teamet en tydlig bild av
arbetet pa ett strukturerat och 6verskadligt satt.

systemet

skulle jag
gd hem.”

” Med hjilp av verksamhetsstodet har vi lyckats skapa en effektiv
verksamhet med hog virdkvalitet och bra arbetsmiljo.”

Karin Radberg

Enhetschef ASIH, Palliativ vard och ASIH - Lund

mhe

Inforandet av itACiH Verksamhetsstod pa ASIH i Lund blev en fulltraff.
(o%

Nu anvands det av samtliga palliativa verksamheter i Skane. . .
- 1ItACiH

“ \ﬂ‘ é’
T 7
www.itacih.se '{—"é’rd i heﬁ‘(o



