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Opioider binder till
receptorer i hjarnan
och ger smartlindring.

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 paver-
ka den opioidmedierade analgetiska effekten pa
centrala nervsystemet. Rekommenderad dos av
Moventig &r 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. Blandningen kan
ocksd administreras genom en nasogastrisk sond.

MOVENTIG® binder till
p-opioidreceptorer i magtarm-
kanalen och minskar darmed
de forstoppande effekterna av
opioider utan att paverka den
opioidmedierande analgetiska
effekten p& CNS.™™

ZTmo ventig

naloxegol

OPIOIDORSAKAD FORSTOPPNING?
BEHANDLA DAR DEN UPPSTAR

MOVENTIG® (naloxegol]

e Perifert verkande p-receptor antagonist!
e En tablett dagligen under opioidbehandling'
e Anvands med opioider oavsett dos"

En tablett

dagligen

p-opioidreceptor

Indikation: Behandling av opioid-
orsakad forstoppning (OIC, opioid-induced consti-
pation) hos vuxna patienter med otillréckligt be-
handlingssvar pa laxermedel. For definition pa
“otillrackligt 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
med opioidorsakad forstoppning med otillrackligt

behandlingssvar pa laxermedel. www.tlv.se.

REFERENS:

1. MOVENTIG, Summary of Product
Characteristics, September 2019.

*Minst 30 morfinekvivalenter (meu) opioider per dag.
**Se avsnitt 4.4 Varningar och forsiktighet angaende

patienter med skador pa blod-hjarn-barriiren.

(GYOWAKIRIN

Kyowa Kirin AB | Torshamnsgatan 39
SE-164 40 Kista | Sweden | +46 8 50 90 74 10
productsef@kyowakirin.com | www.kyowa-kirin.com

# For att kategoriseras som otillrackligt behand-
lingssvar pa laxermedel maste patienten under de
senaste tvd veckorna haft OIC-symtom av minst
mattlig allvarlighetsgrad samt behandlats med
laxermedel av minst en laxermedelsklass under
minst fyra dagar. SPC 09/2019.




Den markligaste av varar

AR VIPA redaktionen bérjade

planera detta nummer var

corona ett solfenomen och en

ol. Nar nidstan alla texter var
klara eller atminstone bestéllda befann
vi oss plotsligt mitt i en global hédlsokris.
Temat for numret ar Spaning pa palliativ
vard, som temat alltid 4r efter den Natio-
nella konferensen. Detta dr fjarde gangen
tidskriften konferensspanar.

Nationella konferensen i Ostersund var
ett av de sista stora moten som kunde
anordnas i Sverige denna var. I skuggan av
pandemin triffades nara 600 personer och
utbytte kunskap och erfarenhet. Nya lar-
domar ins6ps, nya bekantskaper gjordes
och ovanligt god mat &ts kring runda bord
i den gamla Gripenhangaren pa Froson.
Konferensens tema var tvadelat: Teamens
kompetens och perspektiv samt Palliativ
vard som en del av livet. Pa de nidrmaste
sidorna kan ni ldsa sju matnyttiga texter
pa bada dessa teman.

Innehall

4 Tema: Spaning pa palliativ vard
6 Det dysfunktionella teamet
8 Lakemedel som vi vill borja anvanda

12 Att gora randomiserade studier
i palliativ hemsjukvard

14 L&t oss legitimerade halso- och
sjukvardskuratorer bli en sjalvklar
del i teamet!

16 Religiositet och andlighet i livets
slutskede

18 Att bevara aldre personers vardighet
inom allman palliativ vard

Omslagsbild: AdobeStock

Denna gang vill vi ocksa i ord och bild
skildra tre olika sorters arbetsplatser
inom palliativ vard. P4 Danderyds
akutsjukhus finns sedan nio ménader

en allmén palliativ virdavdelning och

ett palliativt konsultteam bestaende av
specialistsjukskoterskor. Det dr en modell
som visat sig framgangsrik. I nordligaste
Sverige finns 13 sjukstugor eller hilso-
centraler med observationsavdelning. De
fungerar ungefir som vardcentraler med
inlaggningsmaojlighet. Slutligen lyfter vi
fram Axlagarden i Umed, ett av Sveriges
dldsta hospice som fortsitter att utvecklas
i takt med tiden.

Som ni marker dr corona och covid-19
frdnvarande i detta nummer av Palli-

ativ Vard. Det beror framst pa att vi i
redaktionen inte har velat stressa fram
pandemirelaterat innehall. Tidskriften ar
hellre reflekterande och sammanstéillande
an hogaktuell. Nagot som redan ar tydligt
vid presslaggningen av detta nummer ar

20 Nyhet: Mer jamlik palliativ vard malet
for nationella arbetsgruppen

26 Special: Sjukstugorna — en vinnande
modell i norr

22 Special: Det palliativa tar
plats pa Danderyds sjukhus

30 Special: Axlagarden — utveckling
med anor
34 Mot en specialist:
. ’ Tora Campbell Chiru

hur pandemin har aktualiserat behovet
av palliativ vard pa ménga olika sitt — de
svara beddomningarna av patienter, de
svara samtalen och den viktiga symtom-
lindringen. Annu fler virdanstillda dn
tidigare méste nu mota de utmaningar
som varden i livets slutskede innebir.

Niésta nummer kommer i borjan av hos-
ten. Da hoppas vi att livet kunnat atergé
till ndgot mer normalt. Vi hoppas ocksa
kunna skildra hur den palliativa varden
hanterade den forsta tuffa tiden med
covid-19. Da behover vi era berittelser.
Mejla till tidskriften@nrpv.se, oavsett om
du vill skriva sjélv eller bli intervjuad.

Trots allt: Ha en hérlig sommar!

Linda Swartz
Chefredaktor

38 Vetenskaplig kommentar: Palliativa
konsultteam — hur kan de paverka
patientens vard efter hemgang fran
sjukhus?

40 Patientfallet: Janne

42 Profilen: Johanna Joneklav

44 Medlemssidorna
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Ingenting ar givet

Ingenting ar givet, allting ar till lans.
Jag drunknar 1 skulder upp éver dronen.
Jag blir sa illa tvungen
att med mig sjalv betala for mig,
att for livet ge mitt liv.

Sa ar det inrattat
att hjartat ska aterlamnas
och levern ska aterlamnas
och varje finger ett och ett.

For sent att bryta villkoren i avtalet.
Skulderna ska dras av
samtidigt med huden.

Jag gar omkring 1 varlden
bland andra galdenarer.
Somliga tyngs av tvanget
att betala av pa vingarma.

Andra ska, vare sig de vill det eller g],
atergalda loven.
Pa debetsidan
finns varje vavnad 1 0ss.

Inget flimmerhar, blomskaft,
far behéllas for gott.
Listan ar utforlig,
det ser faktiskt ut som
vi ingenting far kvar.

Jag kan inte minnas
var, nar och hur det kom sig
att jag tillat mig att 6ppna

detta konto.

Protesten mot det
kallar vi for sjalen.
Och den ar det enda
som inte star pa listan.

Wistawa Szymborska, ur ”Ndra égat”
Oversdttning av Anders Bodegdrd 1996.
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Dysfunktionella team w

Valfungerande teamarbete ar en buffert mot stress och en
grund for kreativitet. Men vad beror det pa nar teamet inte
fungerar? Psykologen Per Bengtsson framhaller fyra faktorer
som satter kappar 1 teamhjulen.

DET MODERNA ARBETSLIVET

finns manga olika sitt att

bygga och skapa organisationer.

Faktorer som ledarskapsfilosofi,
syn pa styrning och en rad varie-
rande teorier praglar organiseran-
det. Det idr heller inte ovanligt att
organisationskartan med varierande
mellanrum byts ut eller ritas om.
Detta innebir att de olika storre
delarna i organisationen kan variera
i namn och funktion, vilket brukar
uppskattas mer eller mindre av den
personal som utfor kiarnverksam-
heten. Sjukvédrden dr inget undantag
fran ovanstaende.

Den minsta bestindsdelen i en orga-
nisation dr utover den enskilda individen
vanligen arbetsgruppen eller teamet.
Anledningen till att vi ménniskor valt att
organisera oss i grupper ar framst de for-
delar som vi kan skorda nér grupperna
samarbetar vil, eftersom den kollektiva
problemldsningsformagan ar storre dn
individens.

Ett team brukar ofta definieras som
en grupp personer som arbetar mot ett
gemensamt mél, ddr de har dandaméls-
enliga roller, tillrdckliga befogenheter

3

och resurser for att uppnd dessa mal.
Andra komponenter som ofta lyfts
fram &r att ett team inte har fler &n tolv
medlemmar, att medlemmarna beho-
ver samarbeta for att nd malet samt att
det finns en uttalad teamidentitet.

Vilfungerande team far vanligen po-
sitiva utfall rérande matt som prestation,
engagemang och vilbefinnande. Nar man
tittar pé positiva resultat kopplade till
vélbefinnande syns att ett valfungerande
teamarbete blir till en buffert mot stress
— de som arbetar i vélfungerande team
rapporterar hogre grad av arbetstillfreds-
stillelse och reducerade nivaer av stress
i jamforelse med de som inte arbetar i
team, eller i team som inte fungerar opti-
malt. De senare kan sdgas vara dysfunk-
tionella. De har vanligen ldgre prestation
och hogre andel konflikter.

Vad kan det da vara for faktorer som
bidrar till att team inte fungerar? Det
finns naturligtvis en rad sddana fakto-
rer som handlar om organisationsfor-
mer, men dven de olika individernas
beteenden och agerade.

Utifrén foretagshalsovardsperspek-
tivet kan man se flera faktorer som
vanligen 4r nirvarande ndr team blir

Nar psykologisk trygghet ar etablerad
vagar medlemmarna dela med sig av

idéer och forslag pa forbattringar.

6 - Palliativ Vard - nr.1/2-2020

icke-funktionella. Négra av de vanli-
gast forekommande ingredienserna ar:
o  Lat-ga-ledarskap
o Oklara mal och roller
o Informellt ledarskap
o Psykologisk otrygghet

LAT-GA-LEDARSKAP ARETT resul-

tat av att chefen inte férmar, inte har
forutsittningar, inte orkar, eller inte dr
motiverad att klargora férvintningar.
Detta innebir ofta att chefen miss-
lyckas i uppgiften att paverka andra att
leva upp till dessa forvantningar. Det
hér kan egentligen inte sdgas vara ett
ledarskap, om det ar det enda ledar-
beteendet som chefen visar upp.

I en organisation finns det alltid be-
hov av att ndgon leder. Nar chefen inte
gor det, kommer en eller flera andra
att fylla denna funktion. Om det 4r en
informell ledare som tar detta ansvar
kommer fokus initialt inriktas pé att
16sa verksamheten. Det kan fungera
vdl under en tid, men snart visar sig
foljderna av att den informella ledaren
inte har nagot arbetsmiljoansvar. Detta
innebdr att det kan bli manga special-
16sningar som inte tar hansyn till hel-
heten. Om sa ér fallet riskerar gynnan-
de av enskilda eller vissa yrkesgrupper
skapa oenigheter och konflikter - bade
mellan enskilda medarbetare och mel-
lan arbetsgrupper.



Nir en chef etablerat 1at-ga-ledar-
skapet dr det mycket svart for denna
att pa egen hand utveckla andra led-
arbeteenden. Detta eftersom arbets-
platsen anpassat sig och vant sig vid
situationen. Om chefen forsoker andra
sitt agerande till ett mer aktivt ledar-
skap ar det mycket vanligt att konflik-
ter uppstar. Det mycket 4r vanligt med
olika typer av motstandsyttringar fran
de som upplever att de kan forlora pa
att ett nytt ledarskap introduceras. I
dessa situationer hinder det ofta att
arbetsgrupper och individer som tidi-
gare inte dragit jimnt svetsas samman
i kampen mot chefen. En konflikt byts
mot en annan.

DET FINNS EN rad olika saker som ar
svara att etablera for en lat-ga-ledare.
Ett exempel dr nér ledaren inte lyckats
fa till en samsyn kring basfaktorer som
mal och roller, vilket kan leda till stora
konfliktytor.

Att spelarna i ett professionellt
fotbollslag inte skulle vara eniga over
vilket mal man skall spela mot, eller hur
lagdelarna ska organiseras, &r svért att
tanka sig. Inom professionella varden-
heter ér detta dock inte alltid lika sjélv-
Kklart. Ibland ses att mal och roller inte
ar etablerade, och dessutom tycks ingen
gruppmedlem uppleva att detta skulle
vara problematiskt. Det ar framfor allt
vanligt inom grupper med lag funktion.

Finns det informella ledare med
dartill en 1ag forstaelse for vikten av
arbetsmiljoarbete kan de bli till en
mycket negativ faktor. De informella
ledarna kan tendera att kommunicera
sin bristande forstaelse kring arbets-
miljofragor. I vérsta fall minskar detta
det formella ledarskapets och ddrmed

ol A
o

arbetsmiljoarbetets legitimitet.

Ett begrepp som blivit vanligt inom
arbetspsykologin ar psykologisk trygg-
het. Det kan beskrivas vara upplevel-
sen av att ingen i teamet kommer att
skambeligga, avvisa eller straffa ndgon
nér den uttrycker sin asikt.

Nir psykologisk trygghet ar etable-
rad vagar medlemmarna dela med sig
av idéer och forslag pa forbattringar.
De upplever ocksa att de kan uttrycka
motsatt asikt i relation till majoriteten,
samt dela med sig av egna felsteg och
misstag. Nar denna komponent &r eta-
blerad bidrar det till en forbattrad ar-
betsmiljo och utvecklad teamfunktion.
Motsatsen giller naturligtvis ocksa.

Inom team som fungerar daligt ar
det mycket vanligt att de ovan ndimnda
problemen finns. For att kunna gora
négot at det dr det viktigt att uppmark-
samma vilka faktorer som bidrar. Aven
om dynamiken bakom dysfunktion
oftast foljer en enkel logik ér det alltid
en kénslig process att fordndra nagot. I
synnerhet giller detta ledar- och med-
arbetarskap eftersom det da kan hand-
la om faktorer som makt, inflytande
och prestige. Det gor att bedémningar
och atgirder inte bor stressas fram.
Om sa dr fallet riskerar det att forvarra
situationen.

Ett framgéngsrikt arbetsmiljoarbete
karakteriseras av langsiktighet och
regelbundenhet. De som har sddan
planering har goda forutsattningar att
skapa vilfungerande team och arbets-
platser. m

Per Bengtsson
o Leg psykolog med inriktning
organisationspsykologi

Enkét fran Nationella konferensen i
palliativ véard, Ostersund 11-12 mars 2020

Fragor:

1. Vadlockade digtill att delta
inationella konferensen?

2. Vadtar dumed dig harifran
till din arbetsplats eller
verksamhet?

Maria Wikstrom

Underskaterska,
hemsjukvarden i Soder-

hamns kommun:

1. Jag drmed i en palliativ
grupp som startade i november. Vi
traffas en gang i manaden och tittar over
rutinerna i hemsjukvarden och sarskilt
boende. Sju av oss fran gruppen ar har
pa konferensen, bade sjukskéterskor,
underskoterskor och arbetsterapeut fran
de olika vardformerna.

2 Ah, det &r jattemycket, framfor allt in-
spiration till satt att justera och anpassa
rutinerna fér den palliativ varden i hela
kommunen. Var grupp ger forslag till
forandringar och sedan far hela omradet
tycka till.

Mikael
Odstrém
Specialistsjukskoterska,
Cancercentrum vid
Norrlands universitets-
sjukhus i Umea:

1. Det &r en chans att fa nya perspektiv
pa palliativ vard. En chans att forkovra
sig, hora det senaste och natverka lite
grann. Och sa fick jag den rent praktiska
mojligheten att dka.

2. Jag tar med mig att det r sa roligt

att se ett oerhort starkt och brett driv
och engagemang i for palliativ vard i alla
olika professioner. Det har varit storsta
grejen for mig. Men jag tar ocksa med
mig specifika tips och nya tankesatt
kring saker i jobbet.

Palliativ Vard 'nr.1/2-2020 -7
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Likemedel som vi
vill borja anvianda
i palliativ vard

ARMAKOLOGISK SYMTOM-
LINDRING AR viktig i
palliativ vard, och for att
lyckas med behandlingen ar
det viktigt att i mojligaste man forsta
bakomliggande mekanismer till
aktuellt symtom. Valet av likemedel
péaverkas ocksé av behandlingsrikt-
linjer, tankt administrationsvig,
njurfunktion och patientpreferenser.
Nedan beskrivs nagra likemedel som
har borjat anvéndas i palliativ vard
och som ér véardefulla tillskott i var
behandlingsarsenal.

Propofol:

Propofol ér ett intravendst anestesi-
medel som anvéinds rutinmassigt

pé operationsavdelningar och IVA.
Indikationerna i palliativ vard ar inter-
mittent och/eller kontinuerlig palliativ
sedering nir behandling med midazo-
lam inte ger tillracklig symtomlindring.
Dessutom har propofol i laga, icke-
sederande doser god effekt mot klada
och illamaende. Behandlingen ges en-
dast inom specialiserad palliativ sluten-
vard med erfaren personal. Startdosen
vid palliativ sedering 4r 1,0 mg/kg&h,
ges intravenost via droppriknare och
titreras initialt i steg om 0,5 mg/kg&h
till symtomlindring. De flesta svarar
bra pa doser mellan 1,0-2,0 mg/kg&h.
Parallellt trappas midazolambehand-
lingen ned och kan avslutas. Man

foljer graden av sedering och symtom-
lindring och stravar efter “conscious
sedation” dér patienten har bevarade
autonoma reflexer och vaknar till vid
stimulering, samtidigt som det gér att
utfora till exempel omvérdnadsétgarder
utan att det orsakar lidande. Det finns

8 - Palliativ Vard - nr.1/2-2020

risk fér andningsdepression vid for
hog dos, darfor avrdds fran bolusdoser.
Propofol har inga analgetiska egenska-
per, varfor ordinarie smértlindring ska
fortsatta vid propofolbehandling.

Esketamin (Ketanest®):
Esketamin dr ett anestetikum som i
subanestetiska doser har en analgetisk
effekt, huvudsakligen via blockering av
NMDA-receptorer. Man ser minskad
central sensitisering och 6kad kanslig-
het for opioidbehandling, och prepa-
ratet anvands vid svar cancerrelaterad
smarta, till exempel svarbehandlad
neuropatisk smérta, blandsmirta

med bade nociceptiva och neuro-
patiska inslag samt opioidinducerad
hyperalgesi. Startdos vid subkutan
(smértpump kan anvindas) eller
intravends behandling ar 2,5-5 mg/h,
utvardering gors inom 2 timmar och
initial dostitrering gérs varannan timme
i steg om 2,5-5 mg/h. Effekt ses ofta i
dosintervallet 5-15 mg/h. Vid effekt ges
lagsta mojliga underhallsdos och det
finns mojlighet att gé Gver till peroral
behandling (injektionsvitskan blandas
med juice, ges 3 gdnger dagligen). Nar
patienten rapporterar smértlindrande
effekt av behandlingen ar det viktigt

att paborja nedtrappning av samtidig
opioidbehandling, annars riskerar man
opioidéverdosering. Vid hallucinationer,
overklighetskinsla eller mardrommar
gors forsok till dossankning av esketa-
min alternativt tilldgg av bensodiazepin.

Olanzapin:

Olanzapin 4dr ett atypiskt neurolepti-
kum med bred receptorprofil som ger
farre extrapyramidala biverkningar

jamfort med traditionella neurolep-
tika. Ingen dosjustering behévs vid
nedsatt njurfunktion. Preparatet har
visat effekt mot illaméende, delirium,
angest och sémnsvérigheter, och i
palliativ vard ser vi det i forsta hand
som ett alternativ vid svarbehandlat
illamaende, sarskilt vid samtidigt
inslag av angest och somnsvarigheter.
Startdosen peroralt vid illaméende ar
2,5-5 mg x 1, med eventuell dosékning
upp till 100 mgx 1.

Dexmedetomidin (Dexdor®):
Dexmedetomidin (en selektiv a2-
agonist) 4r ett sederande lakemedel
med analgetiska egenskaper som
anvédnds inom intensivvarden for latt/
mattlig sedering. Preparatet har liten
paverkan pd andningsfunktionen, men
kan orsaka hypotension och brady-
kardi. Behandlingen efterliknar normal
somn - patienten sover men ar vackbar
med verbalt stimuli. Det anvdnds
endast p4 ett fatal palliativa sluten-
vardsenheter i landet, men utomlands
borjar det byggas upp en erfarenhet
inom den palliativa virden. Tankbar
plats for dexmedetomidin &r vid véard
ilivets slutskede ddr patienten har en
opioidinducerad hyperalgesi alternativt
som ett steg innan palliativ sedering
med midazolam eller propofol vid
svarbehandlad smirta eller hyperaktivt
delirium. m

Artikeln med referenser finns pd
www.nrpv.se.

Staffan Lundstrém
i Docent, éverlakare palliativ vard och
FoUU-enheten, Stockholms Sjukhem
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Palliative-D

- en randomiserad, placebokontrollerad, dubbelblind
multicenter-studie av vitamin D-behandling till cancer-

patienter i palliativ fas inskrivna i ASIH

Vitamin D

Vitamin D ér ett steroidhormon som
ar viktigt for en rad olika funktioner i
var kropp. Adekvata vitamin D-nivaer
behovs for att uppratthélla ett friskt
skelett men ocksa for ett valfungeran-
de immunforsvar. I immunforsvaret
ar Vitamin D speciellt viktigt for att
motverka att bakterier och virus tar
sig in i kroppen via kroppens slem-
hinnor. Utéver detta paverkar vitamin
D immunforsvaret genom att dimpa
inflammation. Vitamin D-brist brukar
definieras som 25-hydroxyvitamin D
(25-OHD) i serum <50 nmol/L. En-
ligt flera studier rekommenderas dock
att man ligger i intervallet 75-125
nmol/L f6r att immunforsvaret ska
fungera optimalt.

Smarta
250 p<0.001 p<0.0001
3 2001
<
5 150+
=
S 1001
€
£ 501
0 ‘ ‘ ;
baseline 1 month 3 month
(n=39) (n=39) (n=26)

—e— Vitamin D
—e— Controls

Tidigare studier

I tidigare studier har vi och andra visat
att vitamin D-behandling kan leda till
minskat antal infektioner hos olika
patientgrupper med vitamin D-brist.
Vitamin D-behandlingen tolereras

i regel vl och man har inte kunnat
pavisa nagra risker, inte ens vid mycket
hoga doser under lang tid. Laga nivéer
av Vitamin D forefaller ocksa vara asso-
cierat med okad risk for depressioner,
trotthet och olika typer av smarttillstand.
Tidigare studier har visat att manga
cancerpatienter har laga till mycket laga
nivaer av vitamin D.

Vi har i en egen observationell
studie p4 ASIH Stockholm Sédra fran
2015 visat att mer an halften av véra
cancerpatienter hade vitamin D-brist.
I denna studie sag vi ocksd ett ovéintat

Infektioner
80- p=0.079 p<0.01
£
§ 601
£
S
5 40
i
]
L 20
0

baséline 1m‘onth 3m‘onth
(n=39) (n=39) (n=26)

Fig 1: Forandring i smarta och antalet infektioner under 3 manaders behandling med vitamin D
(rod linje) jamfort med en obehandlad kontrollgrupp (svart linje). Studien inkluderade 39 patienter
med cancersjukdom i palliativt skede med vitamin D-brist. Kontrollgruppen bestar av 39 patienter
matchade for cancertyp, alder, kdn och ungefarlig vitamin D-niva vid baseline. Resultaten &r fran

den publicerade pilotstudien.
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samband mellan vitamin D-nivderna
och opioiddoserna, dér ldga vitamin
D-nivéer var associerade med behov
av hogre opioiddoser, det vill sdga mer
smarta.

Med denna bakgrund gjorde vi en
liten pilotstudie med vitamin D-be-
handling pé cancerpatienter inskrivna
vid ASIH. Vi behandlade 39 patienter
i upp till tre ménader med vitamin
D, 4000 IE/dag, och jaimférde med
en obehandlad, matchad kontroll-
grupp.I denna fall-kontrollstudie sag
vi att redan efter en manad hade de
vitamin D-behandlade patienterna
relativt lagre behov av sméartmediciner
jamfort med kontrollgruppen. Efter tre
manader sags dven skillnader i antalet
infektioner mellan grupperna (fig 1).
For att med sakerhet kunna uttala sig
om eventuella orsakssamband ar det
dock nédvindigt att genomfora en
randomiserad och placebokontrollerad
studie, eftersom risken for olika stor-
faktorer (confounding) ér stor i studier
som saknar placebogrupp.

Palliative-D

Med denna bakgrund genomfor vi

nu “Palliative-D”, en randomiserad,
dubbelblind och placebokontrollerad
multicenter-studie. Studien innebér
att 254 patienter med palliativ cancer-
diagnos inskrivna vid ASIH och med
pavisad vitamin D-brist randomiseras
till antingen vitamin D eller placebo

i 12 veckor. Den priméra fragestall-
ningen ar om vitamin D-behandling
leder till minskad smarta, méatt som
forandring i opioiddos. De sekundira



fragestillningarna omfattar bland
annat forandring i infektionsborda,
matt som antal dagar med antibiotika
per ménad, sjélvskattad fatigue och
livskvalitet. Patienter rekryteras fran
tre olika ASTH i Stockholm - ASIH
Stockholm Sédra, ASIH Stockholm
Norr och Stockholms Sjukhem. Stu-
dien paborjades 2017 och berdknas
vara klar under 2020.

For att kunna vara med i studien ska
patienterna ha en cancersjukdom i pal-
liativ fas med foérvantad 6verlevnads-
tid pa mer dn tre ménader och ha en
pévisad vitamin D-brist. Patienterna
far ej ha pagaende behandling med
vitamin D>400 IE/ dag eller ha sinkt
njurfunktion (eGFR > 30 ml/min).
De far ej heller ha haft hyperkalcemi
vid nagot mttillfille de senaste tva
manaderna. Eftersom bara cirka
hilften av patienterna férvantas ha vi-
tamin D-brist behover manga provtas
(screenas) for att hitta dem med brist
som kan vara med. Alla som tillfrdgas
och samtycker till screening bidrar
dock med material till en biobank
och kliniska data till en stor databas
for framtida studier, den sé kallade
”Palliative-D-kohorten” Denna bank
med prover och kliniska data omfattar
redan nu 6ver 500 patienter.

De patienter som randomiseras till
studieldkemedel far antingen vita-
min D3 4000 IE/dag 16st i olja eller
bara olja (placebo) i 12 veckor. De tar
8 droppar per dag. Under studietiden
gors uppfoljningsbesok efter 4, 8 och
12 veckor dar data om smérta (matt
som opioidkonsumtion), infektioner
(maétt som antibiotikakonsumtion),
symtomskattning och livskvalitet
samlas in. Eventuella biverkningar
registreras och om patienten tagit
studielikemedlet enligt ordination.
Vid dessa tidpunkter tas dven labpro-
ver for att sikerstilla att patienter inte
drabbas av njurpéaverkan eller stigande
kalcium. Nér studien ar klar erbjuds
alla patienter behandling med vitamin
D om de 6nskar.

Betydelse
I dag saknas helt riktlinjer for till-
skott av D-vitamin till patienter med

palliativ cancerdiagnos, vilket lamnar
faltet 6ppet for subjektiva uppfatt-
ningar och ogrundade uttalanden om
nytta och risker. For att med sédkerhet
veta om vitamin D-behandling har en
positiv effekt behover man gora ran-
domiserade och kontrollerade studier,
som Palliative-D. Ett positivt resultat

i Palliative-D skulle innebdra att man
pa ett enkelt och skonsamt sitt kan
minska symtomborda for patienter
med obotlig cancer. Men ett negativt
resultat dr ocksa viktigt eftersom det
innebdr att vi da vet att vi inte behéver
behandla vitamin D-brist hos vara
patienter. Da patienter inkluderas
oavsett cancertyp, alder och kon ar
generaliserbarheten av resultaten
relativt god. Studien dr ocksa helt aka-
demiskt finansierad med anslag fran
Cancerfonden, Region Stockholm och
Stockholms Sjukhem, det vill sdga helt
utan bindning till ldkemedelsindustrin.
Vi tror att detta okar tillforlitligheten
och vi hoppas att resultaten, positiva
savil som negativa, dirmed far storre
genomslag.

PALLIATIVE-D ARIDAG den storsta
randomiserade och placebokontrolle-
rade studien som gjorts inom palliativ
hemsjukvard i Sverige. Vi hoppas

att den kan bana vag for fler stora,
randomiserade, multicenter-studier
inom palliativ vard framé6ver med syfte
att forbattra kvaliteten den sista tiden i
livet for vara patienter. m

Artikeln med referenser finns pd
www.nrpv.se.

Caritha Klasson

Maria Helde-Frankling

ASIH Stockholm Sodra, Stockholms
Sjukhem och Karolinska Institutet,
institutionen for neurobiologi,

[ __'& Linda Bjérkhem-Bergman

vardvetenskap och samhiille,
sektionen for klinisk geriatrik.

Enkét fran Nationella konferensen i
palliativ véard, Ostersund 11-12 mars 2020

Fragor:

1. Vadlockade digtill att delta
inationella konferensen?

2. Vadtar dumed dig harifran
till din arbetsplats eller
verksamhet?

Carla Nordgren
Lakare spec. intern-
medicin och kardiologi,
narsjukvardsteamet
Sédra Alvsborgs Sjukhus

i Boras:

1. Jag ar har for att lara mig det palliativa
tankesattet, som jag inte ar sd bra pa
annu. Jag har jobbat som ldkare i 20 ar,
men bara tre ar i narsjukvarden. Vi har
en palliativmedicinare i teamet och
sjukskoterskorna ar ocksa duktiga pa det
palliativa, men jag behéver ldra mig mer.
Till exempel hoppas jag fa veta mer om
palliativ vard vid hjartsvikt och njursvikt,
det finns inte sa mycket skrivet om det.

2. Nar och hur man ska halla brytpunkts-
samtal, mer om prognosticering och om
multisjuka aldre: Hur ska de behandlas, nar
g6r man vad och hur lange? Jag vill samla
erfarenheter fran andra, inte minst om hur
viiBoras kan forbattra vart teamarbete.

Cecilia
Persson

Kurator, Palliativ vard
och ASIH i Ystad:

1. Jag ér ny inom palliativ vard sa fér mig
ar det valdigt bra att fa bredden. Det

ar ocksa roligt att aka tillsammans med
mina kollegor. Vi ar sju stycken, och har
kan vi ldra kdnna varandra pa ett annat
sattan i vardagen.

2. Det viktigaste ar nog mer kunskap
om teamutveckling och teamets roller.
Jag hoppas att vi kan halla diskussion
och reflektion vid liv dven hemma.

Jag har ocksa fatt ldra mig mer om
hjarntumarsjukdom, som inte ingick i
min utbildning. Jag ar helt ensam i min
roll, sa det ar viktigt att vi har lart kdnna
varandra béttre och vet mer om vad var
och en gor - och inte gor.
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Att gora randomiserade

studier i palliativ

hemsjukvard

- erfarenheter fran
Palliative-D-studien

Forskarteamet bakom Palliative-D-studien konstaterar
att randomuserade, placebokontrollerade och dubbel-
blinda studier 1 palliativ vard innebar manga utmaning-
ar. Men de anser att fler sadana studier behovs, for att
patienterna ska kunna fa basta maojliga vard.

NDA SATTET ATT ta reda pé
om en behandling verkli-
gen har en effekt dr att gora
randomiserade studier. Om
det giller lakemedelsbehandlingar
vill man helst att studien &ven ska
vara placebokontrollerad och dubbel-
blind, det vill siga varken patienten
eller studieteamet vet om patienten
fatt behandling med aktiv substans
eller placebo ("sockerpiller”). Forst
nér studien ar klar bryts koden”
och man vet vem som fatt placebo
och vem som fatt aktiv substans
ndr resultaten ska analyseras. Detta
gors for att forvantningar, bade fran
patienten och studieteamet, inte ska
péaverka utfallet.

Tyvarr gors fortfarande valdigt fa
randomiserade, placebokontrollerade
och dubbelblinda studier inom palli-
ativ vard. Manga av de behandlingar
vi ger saknar dérfor bra evidens fran
studier gjorda pa vér grupp av patien-
ter. I stéllet generaliserar man resultat
fran studier gjorda pa betydligt friskare
patienter och tanker att det géller dven
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patienter i sent skede av sin sjukdom.
Vi ser att fler randomiserade studier
behéver goras inom palliativ vard.

Det finns forstas en hel del utma-
ningar - och ibland gar det helt enkelt
inte att gora en randomisering av
praktiska eller etiska skil, men vi tror
att fler studier skulle kunna goras én
vad som gors i dag.

IPLANERINGEN AV Palliative-D-
studien hade vi flera utmaningar att ta
stillning till. Ar det till exempel etiskt
att ge patienter placebo ndr pilot-
studien visade sé fina resultat av vita-
min D-behandling? Men samtidigt kan
man fraga: Ar det etiskt att inte gora en
placebokontrollerad studie for att verk-
ligen ta reda pa om vitamin D-behand-
ling har effekt, sa att vi inte behandlar i
onodan? Eller upptacker biverkningar
som vi inte noterat i pilotstudien?

NASTA FRAGA VAR om det ér etiskt att
tillfraga patienter som har kort tid kvar
om de vill vara med i en klinisk studie
som pégar i 12 veckor? Vi har blivit

)
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férvanande 6ver hur manga patienter
som faktiskt tackat ja. Manga ser att
de, trots sin svéra sjukdom, kan vara
med och bidra till ny kunskap — nigot
som ger mening och kinns véirdefullt.
Vi erbjuder ocksa alla patienter aktiv
behandling, det vill sdga vitamin D,
om de 6nskar nir de ér fiardiga med
studieperioden pa 12 veckor.

ETT PROBLEM MED alla studier som
gors pa patienter i palliativt skede ar
att de flesta forsamras eller dor under
studiens gang. Detta gor att det blir
svart att utvdrdera vad som ér en effekt
av behandlingen och vad som beror pé
progress av sjukdomen. Dessutom blir
det ofta ett stort bortfall av patienter
som inte kan fullflja hela studieperio-
den pa grund av férsamring eller dod.
En fordel med att gora en randomise-
rad studie &r att man rdknar med att
bortfallet ska vara ungefér lika stort

i bdgge grupperna. Pa samma sitt
kommer den naturliga férsémringen
av sjukdomen ocksa vara ungefir lika i
bégge grupperna vilket innebar att en
jamforelse mellan grupperna dndé kan
goras.

IPALLIATIVE-D-STUDIEN HAR vi
ocksa valt att samla in data flera ganger
under studiens géng, efter 4, 8 och 12
veckors behandling. Det innebir att
dven om man bara dr med i studien

(N
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, , Den stérsta utmaningen
kanske danda ar att finansiera
en stor randomiserad studie.

under nagra veckor kan man vara med
och bidra med data och ny kunskap.
Dessutom samlar vi in data och
biobanksprover pé alla patienter som
screenas for att vara med i studien - sa
att alla som provtas, oavsett om de
sedan kan randomiseras till studie-
liakemedel eller ej, bidrar med material
till en stor databank, den s kallade
Palliative-D kohorten. Data och prover
fran denna kohort kan anvandas for
framtida fragestéllningar ddr man vill
studera olika samband.

EN UTMANING MED att géra studier

i hemsjukvard ar ocksa att det tar
mycket tid och resurser att dka hem
till alla patienter for studie-besoken.
De flesta andra studier gors pé sjukhus
eller mottagningar da patienterna
sjalva kommer dit vilket dr betydligt
enklare. En viktig del ar dérfor att de-
signa studien sé att det 4r enkelt bade
for patienten och f6r ASIH-personalen
att genomf6ra den och att den “stor”
det vanliga arbetet och patientens
vardag sa lite som mojligt. Man kan
anvénda sig av enkla utfallsmétt som
l4tt gar att ta fram i journalen och som
inte innebar nagon insats fran vare
sig patient eller personal. I Palliative-
D-studien f6ljer vi opioiddoser och
antibiotikakonsumtion genom att
folja lakemedelsbehandling i journa-
len. Vi foljer ocksa patienterna med
symtomskattning med ESAS, vilket
rutin-massigt mits hos alla patien-
ter varannan vecka. Viss flexibilitet

i uppf6ljningsbesoken behovs ocksa
sa att det passar bade patienten och
ASIH-arbetet. Vi har ocksa sett till att
viistudieteamet alltid ar tillgdngliga
for fragor fran béde patienterna och
personalen for att underlitta arbetet
och samtidigt sikerstilla att studien
genomfors som det var tankt.

DEN STORSTA UTMANINGEN kanske
dnda dr att finansiera en stor randomi-
serad studie. Det dr ovanligt att sa pass
stora kliniska ldkemedelsstudier som
Palliative-D gors helt utan inblandning
av lakemedelsindustrin. Samtidigt

ar det viktigt att det gors studier,

utan affirsmissiga intressen, sa att
resultaten inte vinklas for att ge en
forsaljningsfordel for ett nytt, dyrt la-
kemedel. Det har dock visat sig att om
man 4r beredd att gora stora, randomi-
serade, placebokontrollerade studier
finns det ménga anslagsgivare som ar
beredda stodja forskningen. Palliative-
D har fatt stort finansiellt stod fran
Cancerfonden, Region Stockholms
ALF-medel och Stockholms Sjukhems
Jubileumsfond, det vill sdga oberoende
forskningsfonder utan kommersiella
intressen.

Sammanfattningsvis dr det pa
maénga sitt en utmaning att genomfora
studier i hemsjukvérden och pé patien-
ter i palliativt skede. Men vi hoppas
och tror att vi och andra kommer att
kunna gora fler randomiserade studier
inom ASIH i framtiden. For fler
studier behovs for att kunna ge vara
patienter bdsta mojliga vard, som vilar
pé god evidens. m

Caritha Klasson

Maria Helde-Frankling

O©

Linda Bjérkhem-Bergman
ASIH Stockholm Sodra, Stockholms
Sjukhem och Karolinska Institutet,
institutionen fér neurobiologi,

-

vardvetenskap och samhille,
sektionen for klinisk geriatrik.

Enkét fran Nationella konferensen i
palliativ vérd, Ostersund 11-12 mars 2020

Fragor:

1. Vadlockade digtill att delta
inationella konferensen?

2. Vadtar dumed digharifran
till din arbetsplats eller
verksamhet?

Ida Malmstrém
Fysioterapeut, Palliativ
vard och ASIH i Malmo: pw

1. Jag fick en poster
antagen, om anvand-
ning av tyngdtacke vid sémnsvarigheter
hos patienter pa palliativvardsavdelning.
Det ar min forsta nationella konferens,
men jag har varit pa utbildningsdagar
for fysioterapeuter i palliativ vard. Det var
roligt, sa jag tankte att den har konferen-
sen maste vara dnnu roligare.

2. Jag ar positivt dverraskad. Forelds-
ningarna har varit jattebra och man

har hallit fokus pa teamet. Det ar ocksa
sa roligt att traffa andra och upptacka
skillnaderna i arbetssétt. Vi har olika for-
utsdttningar och samma sak heter inte
likadant pa olika stallen. Det &r férvirran-
de, men bra ingdngar till samtal.

Charlotte
Holmberg

arbetsterapeut, pallia-
! tiv vardavdelning och

LAH, Regionsjukhuset
i Kalmar:

1. Det finns inte s& manga utbildningar
for arbetsterapeuter i palliativ vard. Det
ar intressant att dka hit for att ta del av
nyheter och att fa bekréaftelse pa att
det man gor ar bra. Detta &r min fiarde
nationella konferens.

2.En del saker om teamarbete. Det dr
bara mindre saker, men jag tror att vi
kommer att ha nytta avdem. Jag har
ocksa traffat arbetsterapeutkollegor,
vilket &r vardefullt. Anna Klarare och
Annika Lindh Falks foreldsning om team
var jattebra, Gunnar Eckerdahl ar alltid
trevlig att lyssna pa och det var intres-
sant nar Ursula Scheibling berdttade om
onkologi och palliativ vard och véxling-
en daremellan.
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Den nationella konferensen 2020

hade "Teamet” som fokus. Som kurator
blev det tydligt hur var profession och
yrkeskategori behover profileras starkare.

NGEN WORKSHOP ELLER
forelasning under konferensen
handlade mer uttalat om var
profession och ingen kurator
var foreldsare. Vi kuratorer borde pa
ett naturligt sdtt bli omndmnda néir
det handlar om de svaraste samtalen,
de existentiella samtalen, de kom-
plexa psykosociala sammanhangen,
nérstdendearbetet, barnfokuset och
efterlevandestodet.

2019 erholl vi som hade tillracklig
erfarenhet och utbildning legitimation
som hélso-och sjukvérdskuratorer.
Manga av oss har utéver socionom-
utbildning en grundlaggande
psykoterapiutbildning. Méanga har
dérutover andra specialistkompeten-
ser, till exempel handledarkompetens
inom psykosocialt arbete eller
masterutbildning. Samman-

lagt har vi saledes 4-6 ars
hogskoleutbildning och
mangérig erfarenhet fran

psykosocialt behandlings-

arbete och fran socialt

arbete inom andra sektorer,
till exempel myndighets-
arbete med barn/familjer
eller vuxna.

Vi dr de som med
en bred bas av teori
och praktik kopplad

till det psyko-
sociala arbetet
bedémer var
en manniska
befinner

sig i sin
vardags-
kontext,

201s3qopYy :uonessn||
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det vill sdga i det filt som utgdrs av
det psykologiska méendet, historiken,
det sociala sammanhanget, ekonomin,
familjerelationerna, sysselsattning,
intressen, existentiella fundering-

ar, eventuell beroendeproblematik,
funktionsnedsittning och si vidare.
Vi ringar in vad som dr mojligt hér
och nu och kan lotsa individer till ratt
instans i samhllet i de fall vi sjdlva
inte kan hjélpa bist.

Vi har tekniker och ramar for vara
samtal, men framfor allt staller vi
Oppna fragor och har tid att lyssna
klart. Jag blev forvanad ndr det under
konferensen vid flera tillfillen prata-
des allmént om efterlevandestodet.
Stodet till efterlevande kan innebéra
ett telefonsamtal frén sjukskoterska
eller - i mitt fall inom Region Skéane -
fem entimmes kuratorssamtal dir den
anhorige far mojlighet att sammanfatta
och bearbeta sjukdomstid och d6d samt
orientera sig i sin vardag héir och nu.

Jag tror att vi inom sjukvarden som
helhet behover bli béttre pa att bena ut
vad “samtal” innebar. Underskoterskor,
sjukskoterskor och lakare har ocksa
samtal - véldigt viktiga samtal - men
de och vi har olika typer av samtal och
vi har olika syften med dessa. Vi har
ocksa helt olika utbildningar. Om man
inte har nagon lingre samtalsutbild-
ning eller kunskap i anknytningsteori,
forsvarsmekanismer, objektrelations-
teori eller annan fordjupning sé blir
det av naturliga skil en helt annan
ingang och andra bedomningar. Det
betyder inte att vi ska véirdera vad som
ar bittre eller simre, men jag tror att
vi behover utga mer fran patientens

Lat oss legitimerade hilso-och sjukvardskuratorer bli

en sjalvklar del i teamet!

behov och vaga prata om skillnader-
na. Det kréver bade 6dmjukhet och
prestigeloshet i samarbetet mellan
professioner.

Jag forstod ocksa under konferensen
att det ser vildigt olika ut gillande
kuratorskompetensen i olika landsting.
Det finns inte tillgang till kurator i alla
team som arbetar med palliativ vard.
Vad giller kvalitetsarbete talades det
pé konferensen om stravan efter till-
gang till en “psykosocial kompetens”
For mig lit det vagt formulerat.

Vad giller kvalitetsarbetet framat
hoppas jag att en legitimerad halso-
och sjukvardskurator ér lika viktig
att ha i teamet som en specialiserad
sjukskoterska eller likare. Socionom ér
en grundutbildning men legitimatio-
nen ger kvalitet vad giller arbetslivs-
erfarenhet och vidareutbildning. Med
en grundldggande psykoterapiutbild-
ning har vi kuratorer lika mycket tera-
peutisk kompetens som en psykolog.
Det gloms ofta bort.

Det psykosociala ssmmanhanget
for patienten och dess anhoriga ar
standigt narvarande och har dessutom
ett sirskilt fokus inom den palliativa
varden. Darfor vill jag lyfta detta och
forhoppningsvis bidra till ett tydligare
teamtank framover, med den legiti-
merade hilso-och sjukvardskuratorn
som sjalvklar teammedlem inom den
palliativa varden (och inom den 6vriga
sjukvérden i landet). m

Cecilia Persson
: Leg. halso- och sjukvardskurator
inom ASIH och pa palliativ

véardavdelning, Ystad



KEYTRUDA

pembrolizumab)

For patienter med metastatisk
icke-smacellig lungcancer (NSCLC) av
skivepiteltyp, eller av icke-skivepiteltyp
som inte ar positiva for mutationer i
EGFR eller ALK

FORLANGD OVERLEVNAD*

FOR PATIENTER MED LUNGCANCER

KEYTRUDA rekommenderas
av NT-radet’

» KEYTRUDA | kombination med kemoterapi
REKOMMENDERAS OAVSETT PD-L1-UTTRYCK'

Referenser: 1. NT-radets yttrande till landstingen 2019-03-29

VDetta ldkemedel &r foremal for utdkad Gvervakning. Detta kommer att gora det mojligt
att snabbt identifiera ny sidkerhetsinformation. Halso- och sjukvardspersonal uppmanas
att rapportera varje misstankt biverkning till Likemedelsverket.

KEYTRUDAZ® (pembrolizumab) 50 mg pulver till koncentrat till infusionsvétska, losning;
25 mg/ml koncentrat till infusionsvétska, 16sning. Monoklonal antikropp, PD-1-hdmmare,
Rx, EF. SPC 11/2019

Indikationer - lungcancer: « KEYTRUDA i kombination med karboplatin och antingen
paklitaxel eller nab-paklitaxel r indicerat som forsta linjens behandling av metastaserad
NSCLC av skivepiteltyp hos vuxna. « KEYTRUDA i kombination med platinabaserad
kemoterapi och pemetrexed &r indicerat som forsta linjens behandling av metastaserad
NSCLC av icke skivepiteltyp hos vuxna vars tumdrer inte ar positiva for mutationer i EGFR
eller ALK. « KEYTRUDA som monoterapi &r indicerat som férsta linjens behandling av
metastaserad icke smacellig lungcancer (NSCLC) hos vuxna vars tumdrer uttrycker
PD L1i>50 % av tumdrcellerna (tumour proportion score (TPS) > 50 %) och som inte
ar positiva for mutationer i EGFR eller ALK. « KEYTRUDA som monoterapi &r indicerat
for behandling av lokalt avancerad eller metastaserad NSCLC hos vuxna vars tumdrer
uttrycker PD-L1i>1 % av tumdrcellerna (TPS > 1 %) och som tidigare behandlats med
atminstone en kemoterapiregim. Patienter vars tumérer &r positiva for mutationer i EGFR
eller ALK ska &ven ha erhallit malstyrd behandling innan de behandlas med KEYTRUDA.

Kontraindikationer: Overkénslighet mot den aktiva substansen eller mot nagot
hjalpdmne.

Varningar och forsiktighet: ¢ Immunrelaterade biverkningar som férekommit i
samband med behandling, inklusive allvarliga fall och fall med dddlig utgang, inkluderar
pneumonit, kolit, hepatit, nefrit endokrinopatier (sdsom binjurebarksvikt, hypofysit, typ
1-diabetesmellitus, diabetesketoacidos,hypotyreosochhypertyreos)ochhudbiverkningar.
Langvarig hormonell substitutionshehandling kan vara nédvéndigifall avimmunrelaterade
endokrinopatier. ¢ Allvarliga immunrelaterade hudbiverkningar har rapporterats hos
patienter som fatt pembrolizumab. Fall av Stevens-Johnsons syndrom (SJS) och toxisk

MSD

INVENTING FOR LIFE

msd.se 08-5871 3500

Copyright© 2020 Merck Sharp & Dohme (Sweden) AB.
SE-LAM-00049 01/2020

epidermal nekrolys (TEN), vissa med dddlig utgéng, har rapporterats hos patienter som
fatt pembrolizumab. Om SJS eller TEN bekréftas ska pembrolizumab séttas ut permanent
¢ Pembrolizumab maste sattas 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 ¢ Foljande ytterligare kliniskt signifikanta, immunrelaterade biverkningar,
inklusive allvarliga fall och fall med dddlig 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
¢ Vid anvédndning av pembrolizumab i kombinationshehandling med kemoterapi for
patienter med NSCLC &r de observerade biverknings-frekvenserna hogre, vilket speglar
bidragen fran var och en av komponenterna

Interaktioner: Inga formella farmakokinetiska interaktionsstudier har utforts
med pembrolizumab. Eftersom pembrolizumab elimineras fran cirkulationen genom
katabolism férvéntas inga metabola Idkemedelsinteraktioner. Anvdndning av
systemiska kortikosteroider eller immunsuppressiva ldkemedel fore start av
pembrolizumab bor undvikas pa grund av potentiell paverkan pa pembrolizumabs
farmakodynamiska aktivitet och effekt. Kortikosteroider kan dock anvéndas som
premedicinering nar pembrolizumab anvénds i kombination med kemoterapi, som
antiemetiskt profylax och/eller for att minska biverkningar relaterade till kemoterapi.

For fullstandig information se www.fass.se
*Median OS vid icke-skivepitel NSCLC for Keytruda i kombination med platinabaserad
kemoterapi med pemetrexed: ej uppnadd vs 11,3 ménader; P<0,00001. Median 0S vid

skivepitel NSCLC for Keytruda i kombination med karboplatin och nab-/plaklitaxel 15,9
manader vs 11.3 manader; p=0,0008
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Religiositet och
andlighet 1 livets
slutskede

Inom palliativ vard moéter patienterna, och darmed
personalen, grundlaggande existentiella utma-
ningar. Ett satt att handskas med dessa ar att ha ett
religiost eller andligt forhaliningssatt. I fjol gjordes
en religionsvetenskaplig studie pa ett hospice som
bland annat visade att andlighet var ett viktigt satt
for manga att hantera sin forestaende dod.

ODENS OUNDVIKLIGHET
AR ett faktum och négot
vi alla slutligen stélls
infor. Att sta infoér den
egna doden vicker manga tankar och
emotionella reaktioner samtidigt som
existentiella fragor och utmaningar
stalls pa sin spets. Déden, ensam-
heten, meningslosheten och friheten
bendmns ofta som aterkommande och
grundldggande tillstand vilka alltid
utmanar méanniskans existens, och
manniskan férsoker ofta undvika eller
hélla dem i schack genom att utveckla
strategier for att hantera de tankar
och funderingar som vécks. Inom
palliativ vird ar doden den priméra
existentiella utmaningen, dven om
dodens realitet aktualiserar samtliga
namnda tillstand.
For att hantera de eventuella kriser
som uppstér kan religion och andlighet
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fungera som viktiga och givande
verktyg for att halla krisen i schack.

Vi ser att religiésa fragor och behov
ofta aktualiseras i krissituationer, dven
bland ménniskor som inte tidigare
tillskrivit religion och andlighet nagon
storre betydelse. Det ér vil underbyggt
att religion har starka kopplingar

till valbefinnande och hélsa och att
individens existentiella och andliga
vilméende i hog grad paverkar bade
livskvalitet och fysisk halsa i livets
slutskede.

Samtidigt lever vi i Sverige, kdnt som
ett av virldens mest sekuldra linder,
dar religiositet anses vara en privat an-
gelagenhet och dér traditionell religion
tillskrivs liten betydelse. Det vister-
lindska samhallets syn pa dod har ur
ett historiskt perspektiv rort sig fran en
religiés och kollektiv handelse till mer
individualiserad och medikaliserad.

}20159q0pY :uonensnij

Med bakgrund i detta utférdes
2019 en faltstudie pa ett hospice i
Goteborgsomradet med syfte att
undersoka vilken plats religiositet
och andlighet har i ménniskans liv
nér hen star infor sin egen d6d, samt
vilken roll religiositet och andlighet
spelar i upplevelsen och hanteringen
av den stundande doden.

I enlighet med den storre diskur-
sen konstaterar dven denna studie att
traditionell religion spelar en liten roll
i deltagarnas liv. Daremot var andlig-
het bade framtriadande och menings-
skapande och en viktig komponent i
hanteringen av den forestdende doden.
Andligheten uttrycktes ofta som tron
pa Odet, dnglavakt och ett liv efter do-
den. For flera av studiens deltagare var
tanken pa liv efter doden en strategi
som dels forberedde dem for doden,
dels hjélpte dem att upprétthalla hopp.

Flera av géisterna forsikrade att de inte
var religidsa, men att de andé hade en tro
eller att de inte var ateister f6r den delen;
”Jag har ju en tro, men jag ér inte religios
[...] men jag tror att livet &r utstakat och
det har jag alltid sagt” Aven f6r dem som
starkt uttryckte att de inte var religiosa eller
hade ndgon tro var det viktigt att limna ett
litet fonster Oppet, utifall att det fanns en
liten majlighet till fortséttning efter detta.



Att sta infér den egna déden
vacker manga tankar och

emotionella reaktioner.

Utifran studien kan vi se hur de van-
ligt forekommande copingstrategierna
grundar sig i sekulédra virderingar dér
gudstron ersatts med tilltro till sjuk-
vard, vetenskap och sjélvet (den egna
formégan). Att "hamta kraft i sig sjalv”
var en de mer framtradande sekulira
strategierna. I stillet for att hamta kraft
hos Gud eller i en religiositet hdmtas
kraften ur det egna sjalvet.

Det framkommer tydligt hur
dodens ndrhet vicker manga fragor
och oavsett religios bakgrund eller ej
tampas deltagarna med existentiella
fragor saisom meningen med livet,

doden och 6det dér behovet av att hitta
mening med situationen var centralt.
Aven om traditionell religion var av
liten betydelse hade merparten av del-
tagarna nagon form av spirituell eller
existentiell erfarenhet vilken fungerade
meningsskapande. En betydande andel
av deltagarna skulle kunna ses som
“andliga” vilket speglar sig i deras val
av copingstrategier.

Utifrén studien kan vi konstatera
att en forestaende dod vécker bade
existentiella och andliga funderingar.
For att hantera de kidnslor som vécks
anvinds en stor méngd strategier, bade

religiésa och sekuldra. Att std infor sin
egen dod vicker ménga tankar och
emotionella reaktioner samtidigt som
motet med doden belyser hur stark
viljan att leva och att halla fast vid livet
ar, dven hos dédssjuka ménniskor. m

Artikeln med referenser finns pa
www.nrpv.se.

Emma Lundberg
M.a. Religionsvetenskap
’ Doktorand vid institutionen

for vardvetenskap och hélsa,
Sahlgrenska akademin
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Att bevara aldre
personers vardighet

inom allmain

\

ILOSOFEN BARCLAY (2016)
beskriver att viardighet inom
hilso- och sjukvarden inne-
bér att personen fér leva i
enlighet med sina normer och vir-
deringar. Utifran detta synsatt blir
bevarandet av vardighet nagot olika
for oss alla och det blir naturligt att
viardighetsbevarande vard utgér ifran
vad som é&r viktigt for den enskilde
personen. Foljaktligen behover dldre
personer vara delaktiga i planeringen
av sin vard annars riskerar varden att

ges utifrdn ndgon annans mall.

Att aldras innebdr utmaningar
sdsom kroppsliga fordndringar samt
roller och relationer som omstruktu-
reras. Tillvaron kan kidnnas ensam,
speciellt om den dldre personen har
forlorat sina nairmaste. Om den éldre
personen behéver vard eller tillsyn
kan det kdnnas ovant och svért, och
personens integritet utmanas. En upp-
levelse av otrygghet kan infinna sig om
hen inte ldngre styr 6ver sin vardag.
Sammantaget inverkar detta pa den

palliativ vard

Begreppet vardighet kan vara abstrakt
vid forsta anblicken. Dock ar vardighet
nagot som halso-och sjukvarden be-
hover beakta eftersom det ar centralt
att bevara hos aldre personer och de
med sjukdom. Kanske inneborden av
begreppet tydliggors nagot om fokus 1
stallet riktas emot vad som ar “‘ovardigt”

daldre personens vardighet, speciellt om
hen ocksé upplever sig vara en borda
for andra. Vi behéver vara medvetna
om att den dldre personens mote med
hélso- och sjukvarden kan spela en
avgorande roll for dennes livskvalitet.
Utformning av varden som ges och

ett vardighetsbevarande arbetssitt blir
betydande. Sjukskoterskor och annan
vardpersonal kan beakta dldre perso-
ners virdighet genom att respektera
deras varderingar och genom att hjdlpa
dem att uppfylla det de 6nskar medan

NATIONELL FORTBILDNINGSKURS FOR
SPECIALISERADE PALLIATIVA TEAM
- TEMA ILLAMAENDE OCH LYMFODEM

¥ 12-13 november, for mer info se: www.nrpv.se




, Tillvaron kan kinnas ensam,
speciellt om den aldre personen
har forlorat sina narmaste.

tid finns. De kan st6tta dldre personer
i att hitta l6sningar pa besvér, men
ocksa i att leva i nuet och hitta sma
guldkorn som gor vardagen menings-
full. Sjukskoterskans nérvaro och
arbetssitt blir ledande for att uppné en
virdighetsbevarande vard.

I dag dr arbetssitt utvecklade for
att frimja virdighetsbevarande vérd
ovanligt inom den svenska vérden.
Den svenska versionen av Dignity
Care Intervention (DCI-SWE) som
har fokus pa skora édldre personer med
palliativa vardbehov kan bidra med ett
sddant arbetssitt till halso- och sjuk-
varden. Genom DCI-SWE far sjuksko-
terskan tillgdng till ett samtalsstod med
tillhorande forslag pa vardhandlingar.

Studier pagér dér arbetssittet provas
av sjukskéterskor inom kommunal
allmén palliativ vard. Preliminart visar
resultaten att sjukskoterskor upplever
att arbetssattet bidrar med struktur

i utforandet av palliativ vard. Det
framkommer att alla sjukskoéterskor
inte dr bekvdma med existentiella
samtal, de 6nskar mer traning i det
eller att ndgon annan profession tar sig
an samtalen. Sjukskoterskor uttrycker
ett behov av ostérda moten med éldre
personer for att fd till samtalen pa ett
bra sétt. De beskriver diskussionen
kring dldre personers angeldgenheter
som betydelsefullt och att arbetsséttet
kan gynna éldre personers mojlighet
till bekriftelse. De narmaste chefernas

engagemang lyfts som viktigt for att
sjukskoterskor ska kidnna att de kan
arbeta utifran ett vardighetsbevarande
arbetssitt. Virdighetsbevarande vard

har tidigare utvirderats med utfallsmatt
sasom livskvalitet och vardighet, centrala
varden inom palliativ vard, men ddremot
i mindre utstriackning utifran sociala
aspekter sasom kommunikation. Om
sadana aspekter ocksa fokuseras fram-
over kan halso- och sjukvérden av éldre
personer forbittras. m

Annika Sé6derman

Leg. distriktsskoterska,

Doktorand i medicinsk vetenskap,
inriktning hélso- och vardvetenskap,
Universitetsadjunkt, Institutionen for
halsovetenskaper, Orebro universitet
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Mer jam

lik palliativ

vard malet for nationella
arbetsgruppen

For forsta gangen ska en nationell arbetsgrupp 1
palliativ vard startas. Arbetet ar en del av Sveriges
kommuner och regioners system for kunskapsstyr-
ning. Uppdraget ar att ta fram ett personcentrerat
och sammanhallet vardforlopp; syftet ar att bidra till
en s jamlik palliativ vard som maojligt over landet.

VERIGES KOMMUNER OCH
regioner, SKR, har skapat ett
nationellt system for kun-
skapsstyrning av hélso- och
sjukvarden. Ndar SKR inréttade de
nationella programomréadena, NPO,
hamnade den palliativa virden under
NPO Aldres hilsa, som bérjade arbeta
i slutet av 2018. Den enda ledamoten
som arbetar med specialiserad pallia-
tiv vard av de nio ledaméterna i NPO
Aldres hilsa ar Henrik Angstrém,
ldkare vid Palliativ medicin i Umea.

- Mitt uppdrag ér att bevaka och lyf-
ta fram eftersatta omrdden inom pal-
liativ vérd. De andra ledamoéterna har
varit vildigt nyfikna och intresserade.
Jag har hela tiden kommunicerat med
NRPV och SFPM angéende lampliga
omréden att arbeta med, siger han.

I slutet av februari i ar fick NPO
Aldres hilsa godkant for att tillsitta
en sa kall-
lad nationell
arbetsgrupp
for att ta fram
ett person-
centrerat och
sammanhallet
vardforlopp
palliativ vard.
Den ska samla
experter fran

Henrik Angstrom
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hela landet med bred representation.
Arbetsgruppens uppdrag ér att belysa
hur den palliativa patienten identifie-
ras och far tillgang till allman och/eller
specialiserad palliativ vard, utforma
ett flodesschema for detta samt ta fram
kvalitetsmarkorer for den palliativa
varden.

- Detta blir ett nytt sdtt att arbeta.
En chans att fora samman den palliati-
va vardens olika aktorer pa direkt upp-
drag av SKR. I detta finns det muskler.
Till exempel har vi processtod for allt
det administrativa. Det personcentre-
rade och sammanhallna vardforloppet
ska sedan implementeras av regioner-
na, det dr inte bara en rekommenda-
tion, siger Henrik Angstrom.

En grundbult i den nationella kun-
skapsstyrningen &r att varden ska vara
s& jamlik som mojligt 6ver landet.

- Den palliativa varden &r otro-
ligt ojamlik savil geografiskt och
aldersmissigt som diagnosmassigt.

Jag vill ocksd poéngtera att &ven om
palliativ vard sorterats in under NPO
Aldres halsa sa ska det hdr arbetet
handla om palliativ vard for alla aldrar,
det 4r jatteviktigt.

Ordférande i den nationella arbets-
gruppen blir Ursula Scheibling, lakare
fran Eksj6 som ar ordférande i SFPM.
Vilka det 6vriga 15-talet medlemmar

Vad ar kunskapsstyrning?

e Kunskapsstyrningssystemet
handlar om att utveckla, sprida
och anvanda bdsta mojliga
kunskap inom hélso- och
sjukvarden. Malet &r att basta
kunskap ska finnas tillganglig
och anvandas i varje patient-
mote.

e Kunskapsstyrningens tre delar
ar kunskapsstod, uppfoljining
och analys samt stod till
verksamhetsutveckling och
ledarskap.

o Kunskapsstod ska tas fram
inom relevanta omrdden och
utformas sa att de dr latta att
anvanda. Systemet ska gora
det enklare att samordna
kunskapsstdden som anvands
i halso- och sjukvarden.

Kalla: Sveriges kommuner och regioner

blir var inte klart vid Palliativ Vérds
pressldggning. Gruppen skulle ha
bérjat jobba nu i maj med slutdatum
redan i bérjan av 2021, men arbetet
ar uppskjutet pa grund av coronapan-
demin. Nar arbetet vdl kommer igang
ir Henrik Angstrom siker pa vad han
onskar sig av alla som ar verksamma
inom palliativ vard:

- Ta chansen att engagera er i de
nationella, regionala och lokala arbets-
grupperna som dr en del av kunskaps-
styrningen. Jag 6nskar ocksa forslag
pé intressanta omraden att belysa i
framtida nationella arbetsgrupper. Ju
bredare férankring desto bittre. m

Linda Swartz
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Hennes cancer ar
under kontroll.

Vends tromboembolism (VTE) utgor en av
de vanligaste dodsorsakerna hos patienter
med cancer.

Risken for aterkommande VTE ar tre :
ganger hogre vid cancersjukdom.?

Risken for VTE okar signifikant nar
patienter med cancer blir immobiliserade.®

Fragmin (dalteparin) var det forsta
lagmolekylara heparinet med indikation
for behandling och sekundérprevention av

VITE hos patienter med cancer.*

Fragmin.

= (alteparinnatrium

Referenser: 1. Khorana AA. Thromb Res. 2010;125(6):490-493. 2. Kakkar AK et al. The Oncologist 2003;8,381-88 3. Lyman GH et al. J Clin Oncol. 2013;49:1118-1134. 4. www.fass.se

Fragmin® (dalteparinnatrium). Injektionsvatska. Rx. BO1ABO4. Ingar i lakemedelsformanen. Godkédnda indikationer: 1. Behandling av akut djup ventrombos och lungemboli nér
trombolytisk behandling eller kirurgi inte &r aktuell. 2. Cancerpatienter: Behandling och sekundérprevention av djup ventrombos och lungemboli. 3. Trombosprofylax vid kirurgi. 4. Profylax
till patienter med kraftigt okad risk for vends tromboembolism och som ér tillfalligt immobiliserade p.g.a. akut sjukdomstillstand som t.ex. hjértinsufficiens, andningsinsufficiens, allvarlig
infektion. 5. Instabil kranskérlssjukdom (instabil angina och icke Q-végsinfarkt). 6. Trombosprofylax-antikoagulation vid extrakorporeal cirkulation under hemodialys och hemofiltration.
Kontraindikationer: Overkénslighet fér Fragmin eller andra lagmolekyléra hepariner och/eller heparin t.ex. tidigare konstaterad eller misstankt immunologiskt medierad heparininducerad
trombocytopeni (typ Il). Akut gastroduodenalt ulcus och hjarnblddning eller annan aktiv blddning. Svar koagulationsrubbning. Akut eller subakut septisk endokardit. Skador och operationer
i centrala nervsystemet, dga och ora. Epidural anestesi eller punktion av spinalkanalen och samtidig behandling med hoga doser dalteparin (sdsom vid behandling av akut djup vends
trombos, lungemboli och instabil kranskérlssjukdom). Epidural anestesi under forlossning &r absolut kontraindicerat hos kvinnor som behandlas med antikoagulantia. Hos gravida kvinnor har
halveringstider for dalteparin pa 4-5 timmar uppmétts under den sista trimestern. Styrkor: 2500 IE/ml, 10000 IE/ml, 25000 IE/ml. Forpackningar och priser: se www.fass.se. For géllande priser
pa sjukhusartiklar pa rekvisition, se regionala upphandlingsavtal. Datum for senaste éversyn av produktresumén 2016-10-31. For mer information se www.fass.se. www.pfizer.se.

Pfizer 19190 Sollentuna
Tel 08-550 520 00 www.pfizer.se

PP-FRA-SWE-0281, Sep-2019
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Det palliativa tar plats pa

Danderyds sjukhus

En allman palliativ vardavdelning pa akutsjukhus,
funkar det? Kan verksamheten skotas utan lakare som
ar specialiserade 1 palliativ medicin? Och litar resten
av sjukhuset pa palliativa konsulter som "bara” ar
sjukskoterskor? Pa Danderyds sjukhus finns svaren.

A ATTONDE VANINGEN i
uppgéng R pa Danderyds
sjukhus finns sedan i hostas
tolv enkelrum f6r vard av
patienter i livets slutskede. Avdel-
ningen 4r hemvist for fyra specia-
listsjukskoterskor som en vecka i
taget turas om att fungera som hela
sjukhusets palliativa konsulter. Till
avdelningen finns flera likare knutna
och det palliativa konsultteamet har
uppbackning av Specialistlakaren i
internmedicin Johan Herlin Ejerhed
(portritterad i PV nr 1 2019). Men
den sistndmnde har sjdlv sagt att han
inte behovt rycka in sa manga ganger.
Konsultteamet framhaller att Johans
uppmuntran till sina ldkarkollegor
att lyssna pa och ta stod av teamet har
varit en viktig framgangsfaktor.

- Vi dr forvanade 6ver hur bra vi har
tagits emot pa ronderna. Hiar kommer
vi som specialistsjukskoterskor och
blir snabbt lyssnade till p4 ett sjalvklart
sitt, sdger Kristina Zarins som jobbat
pé avdelningen och som palliativ kon-
sult sedan starten.

For henne ar det ett dromjobb att
kunna kombinera jobb pa avdelningen
med konsultrollen och att foreldsa/un-
dervisa. Kristina Zarins eller ndgon av
de tre kollegorna Nina Ohnfeldt, Elisa-
beth Martinsson och Annie Bergstrém
ar med pa “snurren” varje vecka pa tre
avdelningar: lungmedicin, gastro och

Kristina Zarins och Nina Ohnfeldt flankerar sin avdelningskollega
Erica Amin, som laser till specialistsjukskoterska i palliativ vard.
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palliativa konsultteamet pa Danderyds sjuhu
Kristina Zarins och Nina Ohnfeldt. Den senare
itrdadande chef for teamet och avdelningen.

K & 1

endokrin. Dessutom forsoker de gora
strukturerade besok eller halla fore-
lasningar pa andra avdelningar. Snart
har de betat av hela huset. Och sé &r
de naturligtvis tillgéngliga for snabba
konsultationer vid behov.

- Vi har varit runt pa néstan hela
sjukhuset och berittat om det pallia-
tiva forhallningssittet och vad vi kan
erbjuda. De flesta borjar kdnna till att
vi finns. Det vi gor 4r helt enkelt att
hjalpa lakare och sjukskéterskor att se
de palliativa vardbehoven hos patien-
terna i tid, och behovet att prata i tid.

Konsulterna fungerar ocksa som
en neutral part nir personalen péa en
avdelning diskuterar inriktningen pa
den fortsatta virden av en patient. De
patienter som kommer till den allméin-
na palliativa vardavdelningen ar fraimst

multisjuka skora aldre av tre typer:

o Akut palliativ vard, de som ar
for skora for att lamna akut-
sjukhuset.

«  Overtagna fran andra avdel-
ningar, ddr brytpunktssamtal
har hallits och patienten vantar
pé en plats i specialiserad palli-
ativ vard.

o Patienter som kommer in akut
for vard, men behover ha det
lugnare 4n pa de andra vard-
avdelningarna.

DEN GENOMSNITTLIGA VARDTIDEN
ar ungefdr tre dagar, och varje dygn
dor i genomsnitt en patient.

- Manga av dessa patienter dog
tidigare pa IMA eller IVA. Nu &r det 40
procent av alla som dor pa Danderyds

35 viarforvanade
over hur bravi

har tagits emot pa

ronderna.

sjukhus som gor det hos oss, siger
Kristina Zarins.

Utvecklingen av den palliativa
varden pd Danderyds sjukhus har skett
stegvis. 2013 bildades en palliativpro-
cessgrupp pa njurmedicinska kliniken
och 2014 startade ett palliativt rdd med
representanter for de flesta klinikerna.
For cirka tre dr sedan intervjuades
specialistsjukskoterskan Nina Ohnfeldt
i den hir tidskriften, och hon ndmnde
da att det fanns férhoppningar om att i
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framtiden ha ett palliativt konsultteam
pa sjukhuset. Nu dr det verklighet, och
hon &r bitradande chef for den nya
avdelningen och konsultteamet.

De flesta patienterna skrivs ut till
det egna hemmet, ASITH, palliativ
slutenvard eller sérskilt boende. Det
marks att framfor allt de anhoriga
pé kort tid far en god relation till
avdelningen. Aven efter en vardtid pa
sé lite som ett dygn har det hint att
personalen fatt tackkort for "den fina
omvardnaden”

- Jag tror att de uppskattar att vi
vagar ta i svara fragor. Vi ser var de
befinner sig kdnslomassigt och vi vagar
vara drliga, sdger Kristina Zarins.

Ibland ér det enkla det basta:

- En anhorig sa: ”Jag blev sa himla
glad nér jag blev erbjuden en kopp
kaffe och fick prata en stund” Det
handlar om att de som kommer till oss
far kinna sig sedda och horda.

Vilka patienter ar det da som tas
emot pa den palliativa avdelningen?
De har manga olika diagnoser, till
exempel hjartsvikt, njursvikt, stroke
och demens. Nir avdelningen startade
blev alla mojliga patienter skickade dit.

- Dir var en hel del halvt
tveksamma fall. Vi kunde ju inte ldgga
dem pa den sista av véra platser, for
dé kommer det inom en timme nagon
som verkligen behover den. Men nu ér
det en bra profil pd patienterna och vi
kan gora bra 6vertag.

Patienterna kommer ibland
direkt fran akuten, ja till och med
frén larmrummet, om de bedoms
behéva framst lugn och ro och
symtomlindring. Nar de kommer
fran en annan avdelning méste
personalen dér forst ha forklarat
vardens inriktning och haft det forsta
brytpunktssamtalet.

- De maste hélla ett 6vergdngssamtal,
remittera till eventuell slutenvérd och se
till att alla likemedel &r insatta. Ménga
ldkare tvekar att forskriva det palliativa
kittet, men vi sjukskéterskor kommer ju
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aldrig att ge de likemedlen om det inte
behovs, sager Kristina Zarins.

Sedan den palliativa avdelningen
startade har samarbetet med 6vriga
sjukhuset hela tiden fordjupats. For
Kristina Zarins och hennes kollegor
har en del av jobbet handlat om att
andra synsittet hos personalen pa
resten av sjukhuset fran att palliativ
vard handlar om doden till att den
handlar om livet som &r kvar.

Sé& hér langt verkar 16sningen
péa Danderyds sjukhus fungera
bra. Under en workshop om
palliativ konsultverksamhet som
ordnades for akutsjukhusen i
Stockholmsregionen myntade
Georg Engel, verksamhetschef pa
Stockholms sjukhem, begreppet
“Danderydsmodellen” Det gjorde
Kristina Zarins extra glad.

- Det var tydligt pa workshopen
att vi har ett koncept som funkar
- kombinationen av ett internt
palliativ konsultteam och en egen
vardavdelning. Det kénns vildigt
positivt. For mig ar det haftigt att fa
vara med i denna stora forandring for
palliativ vard pa akutsjukhus. m

Linda Swartz

Fyra fragor

De palliativa konsulterna pa

Danderyds sjukhus anvander sig
av fyra fragor i sitt arbete. De stélls
till patienter och/eller anhoriga for
att fa ledtradar till hur varden ska
utformas:

e Hur mar du? / Hur har senaste
tiden varit?

e Vad vet du om din/din nar-
stdendes situation?

e Baserat pa det du beréttat, hur
tror du att framtiden ser ut?

e Vad vill du den sista tiden?

Allman palliativ vardavdelning
pa Danderyds sjukhus, avd 98

¢ Tolv enkelrum med plats for
extrasang till narstaende.

e Dagbemanning: tre sjukskoter-
skor och fyra underskoterskor,
tva overldkare (internmedicin)
och tva underldkare finns
oftast tillgangliga.

o Kvall och helg: tva sjukskoter-
skor och tre underskaterskor.

o Utover detta dr den konsulte-
rande sjukskoterskan tillgang-
lig om det skulle behdvas.




35 Det handlar

om attde
som kommer
till oss far
kanna sig sedda
och horda.

Elisabeth Martinsson, medlem i det palliativa

. konsultteamet, handleder sjukskoterskestudenter.

Utbildningar
2020

Hosten

Rehabilitering och stdd i allmin palliativ vard -
Utbildningen véander sig till alla som arbetar i kommun,
primérvard, palliativ vird och akutsjukvard, i Lund.

Palliativ medicin - Kursen vander sig framfor allt till ST-
lakare med palliativ medicin som B-maél eller C-mal, 1-2
september pa FSL, Malmo.

De nddvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for sjukskoéterskor, underskoterskor och
paramedicinare, 28 september i Lund.

De nddvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for likare, 29-30 september i Lund.

De nédvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for sjukskéterskor, underskéterskor och
paramedicinare, 1 % dagars kurs, 24-25 november i
Lund.

De nédvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation, genomfors bland annat dven i Goteborg
och Stockholm under hésten.

NVP-nitverkstriff - Syftet med dagen ar att traffas och
utbyta tankar och erfarenheter kring NVP. Folj oss pa
www.palluc.se for information om nista tillfille.

NVP utbildning - Utbildningsdag for enheter som tagit
beslut om att inféra NVP (Nationell Vardplan for
Palliativ vard) eller som vill veta mera infor ett beslut, 8
oktober i Stockholm.

NVP utbildning - Utbildningsdag fér kommun, region
eller liknande storre enhet som tagit beslut om att infora
NVP. Kontakta PC.

Samtalscafé om déden - Triffar dir man kan lyssna pé
forelasare och samtala om doden, doendet och sorg. Folj
oss pd www.palluc.se f6r information om nasta tillfélle.

Pedagogiskt Forum - vinder sig till dig som &r
engagerad i utbildning i palliativ vard inom grund- och
vidareutbildning och gentemot allménheten. 14-15
oktober i Lund.

For fullstindig information om och anmdlan till vira
utbildningar, besok var hemsida:
www.palluc.se

PC

Palliative Utvecklingscentrum ir en del av Lunds Universitet och
Region Skéne. Virt uppdrag ir forskning, utveckling och utbild-
ning av bade den allminna och specialiserade palliativa virden.
www.palluc.se

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
LUNDS UNIVERSITET | REGION SKANE
THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE
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Sjukstugorna
- en vinnande
modell i norr

[ Sveriges nordligaste fjardedel finns sjukstugorna
— en unik kombination av primarvard och sjukhus-
vard. Dessa 13 sjukstugor tar hand om befolkning-
en1glesbygd, som 1 manga fall har tiotals mil till
narmaste sjukhus. Dar erbjuds ocksa palliativ vard
nara patientens hem och anhoriga. For lakarma
innebar arbetet pa sjukstuga speciella dvervagan-
den som delas med glesbygdslakare pa manga

platser 1 varlden.

ET ARROND vid det storsta
sjukhemmet i samhillet,
och jag pratar med Gun-
nar, en 90-arig gentleman
med ett forflutet som anstélld inom
vattenkraften. Han &r klar i knop-
pen, men skral i kroppen. Halvsi-
desférlamad, helt hjilpbehovande.
Ligger i singen under vart samtal i
hans lagenhet. Vi har inte tidigare
haft mojlighet att diskutera det hir
med begrinsningar i vardatgarder,
men hans instdllning 4r inte att ta
fel pa — stannar hjdrtat si var det
meningen s, och den gamla kroppen
vill inte aka ivag till nagot sjukhus
ifall han blir svart sjuk. Gunnar har
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bott hela sitt liv i Storuman och han
har barn och barnbarn i narheten.
Han vill stanna kvar i sitt hem pa
boendet, och nér den tiden &r inne
dven do ddr. Och for min egen del

ar jag tillfredsstélld over att han har
en sé sjalvklar syn pa aldrandet och
doden. Jag dr overtygad om att han

i livets slutskede skulle kunna fa en
lika vdrdig - eller viardigare — dod pa
boendet som pé en sjukhusavdelning.

FORST SOM SIST vill jag framhalla

att jag dr en vanlig glesbygdsdoktor i
Storuman, specialist i allmdnmedicin
och inte med négon specifik inriktning
mot palliativ vard. Jag arbetar dven

som ldrare vid Lakarprogrammet i
Ume4, och forskar kring sjukstuge-
modellen. Jag har av redaktionen for
Palliativ Vard tillfragats att beskriva
de utmaningar och mojligheter vi har
i glesbefolkade delar av landet for att
mota befolkningens behov av vard i
allménhet, och palliativ vard i synner-
het. Covid-19 var ett oként begrepp
da artikeln kom p4 tal, och sa mycket
hénder sé fort nu, att verkligheten i
mycket kommer att se annorlunda ut
nér denna artikel kommer i press.

Glesbygdssjukvardens
forutsittningar

Sverige dr ett glest befolkat land.
Befolkningstatheten 4r 24 inv/km2,
jamfort med ca 120 inv/km2 i EU som
helhet. Den mest patagliga glesbyg-
den ses, som alla lasare sdkert vet, i
nordvéstra delen av landet. Jag sitter
och skriver i Storuman, vars kommun
bestér av cirka 8 000 km2 och har
cirka 5 800 invanare, vilket innebér

en befolkningstathet pa 0,8 inv/km2.

I region Visterbotten finns en mycket
tydlig gradient avseende folkméangd,
med huvuddelen av befolkningen lings
kusten i Oster, och allt farre méanniskor
ju ndrmare norska gransen man kom-
mer. Stora skogar och myrar samt glest



Sjukstugor/Halsocentraler
med obs-avd

o Sjukhus

med jordbruk gor att manniskorna ar
samlade i kommuncentra och smabyar.
Lansdelssjukhuset i Lycksele som
forsorjer glesbygdskommunerna ligger
forhallandevis ldngt osterut (se karta).
Dir finns akutmottagning, IVA-vard,
kirurgi och ortopedi, internmedicin,
barnmottagning, psykiatri och 6gon-
mottagning. Storuman ligger bara 10
mil ifrén Lycksele, medan de mest av-
ldgsna byarna i regionen har narmare
30 mil till sjukhuset. Om man vénder
blicken norrut finns sdédana glesbygder

pé flera héll i Norrbotten, med lika
langa avstdnd till narmaste sjukhus.

Befolkningen i dessa glesbygder ér
betydligt dldre 4n i riket som helhet.
Andelen 6ver 65 ar dr 30 procent
jamfort med 20 procent i hela Sverige
(2019). Alla som kdnner till sambandet
mellan 6kande alder och slutenvards-
konsumtion inser att det kan innebéra
ett problem att ha s& manga aldringar
boende sa ldngt ifran sjukhus.

For att méta behovet av akut inne-
liggande sjukvérd i dessa glesbefolkade
omréden har sjukstugor anvints under
mer dn hundra dr. Sjukstugor har fatt
behalla sitt historiska namn i Véster-
botten, men kallas i Norrbotten for
Hilsocentraler med observationsavdel-
ning. Utanfér Norr- och Visterbotten
finns sjukstugeliknande enheter pé ett
fatal platser i Sverige. I det f6ljande
anvinder jag termen sjukstuga.

Sammanlagt 13 sjukstugor ar
utspridda i glesbygdskommuner i
Norr- och Visterbotten som tillsam-
mans ticker néstan en fjirdedel av
Sveriges landyta. Dessa sjukstugor
utgoér en kombination av priméarvard
och sjukhusvard, och erbjuder ett
bredare spektrum av diagnostiska och
terapeutiska mojligheter 4n vad som
vanligtvis aterfinns inom primérvar-
den. Férutom vardavdelning aterfinns
ocksa slitrontgen, laboratorium for
utokad patientndra provtagning och
ett akutrum for stabilisering och
behandling av allvarligt sjuka patienter
i vintan pa ambulans eller helikopter.
Inldggningar, dagligt rondarbete med
mera genomfors av allmédnlakare som
under sin arbetsdag ocksa har vanliga
primdrvardspatienter.

De inneliggande patienterna ar
vanligtvis gamla, medianélder 79 ér,
med behov av slutenvard pa grund
av kroniska sjukdomar, infektioner,
demens eller bricklighet. Dessa
patientgrupper ar mycket vanliga pa
svenska akutsjukhus men i norra Sve-
riges glesbygd vardas de i hog grad vid
sjukstugor. Andra vanliga vardorsaker
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Vid nastan alla sjukstugor
finns ett speciellt rum for
i forsta hand palliativa patienter.

Palliativt rum i Storuman.

ar rehabilitering efter operation, till
exempel efter hoftledsfraktur. Da ater-
remitteras patienterna fran Lycksele till
sjukstugan for fortsatt mobilisering till
dess hemgang ar mojlig. Pa sa sitt kan
sjukhuset hélla uppe sin produktion
och 6verldmna rehabilitering till sjuk-
stugor nirmare hemmet. Vid néstan
alla sjukstugor finns ett speciellt rum
for i forsta hand palliativa patienter.
Detta rum &r vanligtvis lite rymligare,
med egen dusch och toalett, plats for
soffa och 6vernattning fér anhoriga.
Det finns ofta dven ett litet kok sa att
anhoriga kan tillaga mat.

Cancerpatienter

Nir det galler cancerpatienter sa har
var sjukstugeavdelningarna tva huvud-
sakliga funktioner. Dels for inneliggan-
de infektionsbehandling av patienter
med leukopeni i samband med cy-
tostatikabehandling, dels for palliativ
vard i livets slutskede. Fast sjukstugan
inte dr inblandad i den kurativt inrik-
tade delen av cancerbehandlingar sa
tas behandlingsansvaret s& smaningom
6ver ndr patienterna ej langre ar ak-
tuella for behandlingar fran onkolog-
kliniken. Av de patienter som faktiskt
dor pa sjukstugeavdelningar dr den
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storsta gruppen de vars huvuddiagnos
tillhor maligna tumorer, tatt foljd av
cirkulationsorganens sjukdomar och
andningsorganens sjukdomar.

Remittera eller inte?
Nar man som lakare i Storuman eller
vid andra sjukstugor triffar en patient
som behéver inneliggande vard har
man alltsa tva alternativ: att remittera
till sjukhus eller att ldgga in pa den
egna avdelningen. Denna valmojlighet
innebiér ocksa att man tvingas klargéra
for sig sjilv vad man tror att patien-
ten ar mest hjalpt av. En medelalders
patient med akut hjértinfarkt skickas
naturligtvis omedelbart till sjukhus,
ibland efter att trombolys genomforts
lokalt. Men for en 80-arig patient
med aterkommande exacerbation i
KOL, pneumoni eller forsémring i
hjartsvikt kan all behandling f6r det
mesta genomforas pa sjukstugan.
Om vi har en dement person med en
ohéllbar situation i hemmet, undviker
vi att remittera hen. Vi behaller ocksa
girna patienter som behéver innelig-
gande vard i livets slutskede i de fall
hens vardbehov inte kan tillgodoses i
hemmet.

Vi har att reflektera 6ver vad man

kan gora pé sjukhuset som inte vi kla-
rar av, och dven 6ver limpligheten att
gora mer 4n vi klarar av. Kan det finnas
risker med att skicka en somatiskt
sjuk patient med demens till ett stort
sjukhus med ménga kontakter, savil
ldkare som skoterskor, dér inte nagon
kanner patienten sedan innan? Dessut-
om behover vi tinka efter varje gang vi
skickar ivdg en patient med ambulans
— det innebdr att var ambulans 4r borta
flera timmar.

Jag tror att dessa overviganden
och reflektioner &r unika for oss som
jobbar vid sjukstugor i glesbygden.
Och jag vet att precis samma tankesétt
finns hos kollegor runt om i vérlden
som jobbar vid liknande enheter. Jag
har intervjuat kollegor savil i norra
Sverige som pd Nya Zeelands Sydo,
och kan konstatera att d&ven om det
finns skillnader i sjukvardsorganisatio-
nerna linderna emellan sé finns stora
likheter i rollen som glesbygdslakare.
Och man ér sirskilt stolt 6ver den moj-
lighet man har att behandla patienter
i livets slutskede ndra hemmet och
anhdriga nér det inte finns ndgot “dkta”
hospice i acceptabel nérhet.

ATER TILL VAR vin Gunnar som jag
traffade pa ronden. Om jag bedomer
att han skulle vara betjant av sjuk-
husvard s kan jag dndé kdnna mig
lyckligt lottad som lékare. Jag har

ju mojlighet att ligga in honom pa
var egen sjukstuga. Fortfarande i sin
hemort, fortfarande med personal
omkring honom som han antagligen
kianner sedan tidigare och fortfarande
med nérhet till anhoriga. Och med
sjukstugans mojligheter till den vérd
han behover. m

/=  Mante Hedman

ik Distriktsldkare, MLA Storumans
Sjukstuga
Glesbygdsmedicinskt Centrum,

<

Storuman

Adjungerad adjunkt, doktorand i
allmanmedicin, Umea universitet
mante.hedman@regionvasterbotten.se



Palliativt Utvecklingscentrum bjuder in till:

PEDAGOGISKT FORUM pC

Lund 14-15 oktober
Grand Hotel

Hur sprider vi det palliativa fg
och var kunskap?

gssattet

Véilkommen till Pedagogiskt Forum sg
i utbildning i palliativ vard inom gru,
allmdnheten.

g till dig som dr engagerad
eutbildningar och gentemot

Huvudtalare ar Dr José Pereira som ar p vard vid McMaster University i Kanada.

Dr Pereira ar medgrundare till “Palli
kapaciteten fér den allmanna pallj
benamns “compassionate comnyg

odell for att oka
t framja det som

v Vi kommer att ge mojlig
professionsgrupp krig
vidareutbildningar §
specialiteten pall

v' Gemensamma
workshops.

v Kvillsminge
pedagogis

bner inom respektive
2 grundutbildningar,
grupper inklusive

as med diskussioner och

dlla deltagare dar vi skapar

José Pereira

med oss bada dagarna for féreldsningar, diskussioner och workshops. Han
kommer af

sina erfarenheter hur den palliativa vardens forhallningssétt, kunskaper och

fardighe andra vardgivare och allménheten. Delar av forumet kommer att hallas pa
engel

A 2n 16 april pa www.palluc.se.

Kostnad

pce

2 25 juni 2100 SEK darefter 3000 SEK.  Tider: Dag 1 fran kl. 13. Dag 2 till kl. 15.
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Axlagarden

- nytinkande med anor

[ vastra delen av Umea, vackert belaget med utsikt

ner mot Umealven, ligger sedan nara tre decennier
Axlagarden hospice. Det ar ett av Sveriges aldsta
hospice, men inget gammalmodigt vilar over
Axlagarden. [ malen for aret finns en satsning pa
hallbarhet och HBTQ-diplomering. Axlagarden ar
numera ocksa beredd pa att ta emot minderariga gaster.
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ET SISTNAMNDA HAR
varit en lang process for
verksamhetschef Mats
Kiérnestad och den 6vriga
personalen. For tva ar sedan fick
de en skrivelse fran barnonkologen
och Palliativ medicin (motsvarande
ASIH) med forslaget att Axlagarden
skulle slopa aldersgransen pa 18 ar.

- Vi ryggade tillbaka. Hur ska vi
klara det, kdnslomassigt och praktiskt?
Men vi tog till oss idén och jobbade ett
helt ar med att "utreda” frégan. Tack
och lov handlar det ju om en liten pa-
tientgrupp, men for Axlagarden var det
en stor fraga, sdger Mats Kérnestad.

Bakgrunden var att personalen pa
barnonkologen trodde att det i vissa
fall kunde behovas en hospicemiljo
for barn. Det kan vara komplext att
vara palliativ patient pa barnonkolo-
gen. Och ndr barnets familjerelation
ar komplicerad kan det vara bittre att
vardas pa hospice dn hemma.

- Jag tror att f6r en familj som
befinner sig i den bedrévligt jobbiga
situationen att ett barn narmar sig li-
vets slut ar det betydelsefullt att fa vara
ndrstdende och inte bara varda, som
det latt blir i hemmet.

Axlagarden gjorde en enkdt med per-
sonalen, intervjuer med nirstaende och
studiebesok pa Lilla Erstagarden, anho-
rigboendet Hjéltarnas Hus i Umed och
pa barnonkologen. Varen 2019 bestaimde
de sig for att sdga ja. De kommer till en
borjan att ta emot en minderarig gast
med cancerdiagnos och sedan utvardera.

Nu ligger drendet hos regionled-
ningen. Mats Kérnestad tror att det
kan dréja innan det dyker upp nagon
gast under 18 ar.

- Mellannorrlands hospice i Sunds-
vall startade for 13 dr sedan. De har
aldrig haft dldersgrans, men heller
aldrig haft en minderarig gast.

MALSATTNINGEN FOR AXLAGARDEN
ar givetvis att ge gsterna en si god
vard i livets slutskede som det bara ér
majligt. Nar hospicet 6ppnade 1992
var alla géster onkologipatienter,

men nufértiden har de en bredd av
diagnoser: neurologiska sjukdomar,
hjartsvikt, KOL med mera. Férutom
den anstillda personalen finns ungefar
25 volontérer som hjdlper till med allt
maojligt som ger guldkant till gaster-
na. Det ar allt fran att fixa “gofika’, att
vara maltidsvird, lasa noveller eller
tidningen till att gora tradgérdsarbete.
Maten 4r central for vélbefinnandet
hos gister och narstdende, men mer
om det senare.

For Axlagarden ar det viktigt att pre-
cis alla géster kdnner sig vilkomna till,
och vil omhéndertagna pa, hospicet.
Ett led i detta ar att under 2020 HBTQ-
diplomera verksamheten. All personal
utbildas, inte bara vardpersonal.

- Vi vill 6ka kunskaperna i dmnet,
och kommer att diplomera oss under
varen. Det blir en kvalitetsstampel, att
vi har tagit stdllning och har personal
som dr utbildad, sdger Mats Kérnestad.

Han berittar att det bland annat ar

, , Detkan vara
komplext
att vara palliativ
patient pa
barnonkologen.

viktigt hur personalen anvéinder orden
make, maka, fru och man. Ordet part-
ner kan vara lampligare. Man ska inte
utgé fran en heterosexuell norm och
ddrmed bidra till att HBTQ-personer
kéanner sig udda eller fel.

- Vi har inte upplevt att detta varit
ett problem har, men det 4r ju inte vi
som ska definiera det. Det dr majligt
att jag eller ndgon annan hér har sagt
ord som gnager i en gast eller anhorig.

Ytterligare ett mal for ambitiosa Ax-
lagdrden under 2020 &r hallbarhet, och
mojligtvis nagon form av certifiering.
Mats Karnestad erkdnner att de verkli-
gen inte dr unika i detta, men att de vill
vara med och bidra pa det sitt de kan.
Dirfor ska man gora en genomgang av
vad i verksamheten som kan goras mer
hallbart: miljévinligare kemikalier i
disk och stdd, smartare forbruknings-
material, digitaliserade dokument och
inte minst ett helhetstdnk kring maten,
dér nérodlat och ekologiskt ska ta
storre plats.

Maten ér ett eget kapitel pa Axla-
garden. Redan 2015 gjorde Palliativ
Vard ett reportage fran kok och matsal
pé Umedhospicet. All mat lagas fran
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Kocken Jerker Kakas férbe:‘eder maten for gasterna.

grunden, och doften av nybakat spri-
der sig varje dag.

- Det ar viktigt att gésterna och per-
sonalen far kidnna doften av hemlagat
och hembakat. Det ska ju kidnnas som
hemma har.

Forutom de aktuella satsningarna pa
héllbarhet och kunskap om HBTQ har
Axlagarden sedan lange varit en resurs
for forskarsamhallet. Till exempel
medverkar de i projektet "Transition to
hospice care” som undersoker forand-
ringar rent medicinskt vid 6verflytt-
ning mellan onkologisk vardavdelning
och hospice. De ér ocksa med i arbetet
med en svensk oversittning av Abbey
Pain Scale till en palliativ kontext. Dér
intervjuades sjukskéterskor om hur
APS anvinds och fick ge feedback pa
hur éversittningen, APS-SE funkar
i praktiken. Bada dessa projekt ér ett
samarbete mellan Region Visterbotten
och Umea universitet.

Axlagarden var ocksa ett av flera
stillen som sjukskoterskan Tove Sten-
man frin Ostersund gjorde intervjuer
med sjukskoterskor om intimitet i pal-
liativ vard. Resultatet presenterades pa
Nationella konferensen och finns dven
publicerat pa Ersta Skondal Bracke
hogskolas webbsida.

TILL HOSPICETS 25-ARSJUBILEUM
instiftades Axlagérdspriset. Det delas
ut vartannat dr ut till de fem bésta
kandidat- eller masteruppsatserna som
beror palliativ vard. Det dr lirosdtena
sjalva som skickar in bidrag. Vinnarna
utses av en grupp bestdende av tva
professorer i omvardnad och tva sjuk-
skoterskor. Mats Kérnestad berittar
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att forutom en prissumma ingar att
vinnarna far komma till Umeé och
foreldsa om sina arbeten.

— Vi forsoker ocksa sjdlva att anvén-
da och dra nytta av innehallet i dessa
uppsatser, till exempel en nu senast
som handlade om kulturskillnader i
hur man ser pa sjukdom och déd.

En annan satsning som Axlagarden
gor dr att, med bidrag fran Stiftelsen
Hospicevard (som dger Axlagarden),
utbilda tva sjukskéterskor till specialis-
ter i palliativ omvéardnad. De pluggar
pé halvtid och jobbar halvtid med
bibehallen 16n.

Mats Kérnestad sjélv ar sjukskoter-
ska i grunden. Pa 1990-talet jobbade
han pé kirurgavdelning i Lycksele och
besokte da en temadag om smaértlind-
ring. Axlagarden var dér, och det var
forsta gdngen han kom i kontakt med
hospicet.

- Jag tyckte att det verkade vara en
fin verksamhet och ett fint samhalls-
uppdrag. Sedan kom 20 ar av statlig
LVM-vard emellan. Men for fem ar
sedan sokte de ny verksamhetschef;
jag sokte och fick tjansten, nagot jag ar
vildigt glad och tacksam 6ver.

Han siger att han varje dag gar till
jobbet tacksam 6ver att f4 vara i den
fina miljon, och jobba med engagera-
de, skickliga méanniskor som har stort
hjarta och mycket humor.

- Det fascinerar mig att flera med-
arbetare som i stort sett har jobbat har
sedan starten fortfarande har driv och
¢lod och vill utveckla verksamheten.
De har absolut inte blivit blasé¢ utan vill
alltid det basta f6r den enskilda gésten.
De moter hela tiden manniskor i kris,

men har inte bildat ett hart skal.

Att manga jobbat linge pa Axlagar-
den innebir ett narliggande bekymmer
for Mats Karnestad och de andra.
Under ett ars tid kommer sex personer
att ga eller ha gatt i pension.

- Det blir en utmaning att behalla
filosofin kring hur vi arbetar, men med
bra inskolningar och att halla fragorna
vid liv i exempelvis omvardnadsmoten,
APT och etikronder, s kommer det
att ga bra.

En annan utmaning fér hospicet
dr att virdtiderna har blivit betydligt
kortare de senaste dren. Remiss skickas
i sent skede, bland annat beroende
pa battre behandlingsmdéjligheter for
till exempel cancer. Mats Kérnestad
upplever det som problematiskt, efter-
som gasten ofta ar fysiskt och mentalt
nedgangen. Hen hinner inte heller ha
behillning av den fina inre och yttre
miljon. Det &r ocksa svart for perso-
nalen att hinna bygga relationer med
gaster och anhoriga.

- Det blir en péfrestning pa perso-
nalen for de vill hela tiden ge s& myck-
et av sig sjélva. Jag skulle 6nska att vi
fick hit gdsterna tidigare, alla skulle
vinna pa det - fraimst den enskilde
gasten och dennes nérstdende, men
dven de som vardar. m

Linda Swartz

Axlagarden Umea Hospice AB

e Startade 1992.

e FErbjuder 16 vardplatser.

e Har 35 fastanstallda, inklusive
receptionist, lokalvardare,
kockar och ekonomipersonal.
Arbetsterapeut och kurator
pa deltid. Sjukhuspastor en
eftermiddag i veckan.

o |&kartjanster kops in fran
Palliativ medicin i Umea, dar
alla &r specialister i just palliativ
medicin.

e Ags av Stiftelsen Hospicevéard.
Omsatter drygt 22 miljoner
kronor.

e Harvdrdavtal med region
samt kommun. De delar lika pa
varddygnskostnaden. Egen-
avgiften ar 175 kr/dygn.
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Mot en specialist:

Tora Campbell Chiru

Nar Tora Campbell Chiru just blivit mamma, for 23 ar sedan, dog
hennes man 1 cancer. Den livserfarenheten har praglat hela hennes
yrkesbana som lakare och specialist i palliativ medicin.

Foto: Linda Swartz
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EM VANINGAR UPP med
anslaende utsikt fran héjden
over Arstaviken ligger
Smirtmottagningen pa
Sodersjukhuset i Stockholm. Den ér
daglig utgangspunkt fér Tora Camp-
bell Chiru, som konsulterar i bade
smirta och palliativa fragestillning-
ar sedan tva ar tillbaka.
- Jag kdnner att jag gor jattemyck-
et nytta och dr runt pa de flesta av
sjukhusets avdelningar. Men ibland det
kanns mer som en slump vilka patien-
ter jag blir tillfrdgad om, snarare 4n att
det finns en struktur kring att man ser
ett behov av palliativ kompetens.
Tora anser att varje klinik borde
ha en rutin for att identifiera vilka av
deras patienter som kan ha nytta av

en palliativ konsult oavsett om det
handlar om bra symtomkontroll tidigt
efter diagnos eller om fragestallningar i
livets slutskede.

- Fortfarande kinns det som pallia-
tiv medicin som medicinskt omréde ér
négot av en vit 6 inom akutsjukvarden.

Trots att hon later kritisk kan Tora
tydligt se att den palliativa varden i
Sverige har utvecklats pa 20 ar. Det
ar sa lange som hon sjdlv har varit
engagerad i den. Men vi backar d4nnu
lite langre - till 1987. Tora var nybakad
ldkare fran Lunds universitet. Redan
under studierna tréffade hon sin man
Dan, och tillsammans sokte de AT i
Karlskrona. Tora siktade pa att bli ki-
rurg och Dan ville jobba som distrikts-
ldkare. De etablerade sig i staden,
kopte sitt dromhus och 1996 foddes
sonen Alexander. Ndr han var atta ma-
nader fick Dan sitt sjukdomsbesked:
koloncancer med levermetastaser.

- Det var jattetufft. Vi férstod att
han skulle dé. Det var min klinik som

35 Jagdrevs
panagot

satt av skuld-

kanslor.

gav honom beskedet och det som

slog mig senare var ju bristen pa en
langsiktig och forutseende plan, vilken
symtomlindring, stod och hjélp den
sjuke och familjen behover i den har
situationen.

Dan skulle just ga pa forédldraledig-
het. I stéllet fick han veta att han hade
ett halvar kvar att leva.

- Han, och jag, var sé otroligt utlim-
nade. Vi hade behovt strukturerat stod
och strukturerad plan fér symtomlind-
ring. I stéllet blev allting upp till oss
sjalva.

Tora beskriver en slitsam och oer-
hort ledsam tid, dar hon kéinde stark
skuld och skam, for att inte ha forstatt
att hennes man var sé sjuk, att inte
kunna hjalpa honom tillrickligt med-
icinskt och for att inte kunna leva som
andra forvintade sig. Jobbade hon for
mycket, eller for lite? Var det ritt eller

fel att fa vara sjukskriven pé deltid?
Ibland &nskade hon till och med att
hon skulle fa d6 i stéllet for Dan.

Hela sin sjukdomstid tillbringade
Dan hemma, men allra sista veckan
stod en sjukhussang i vardagsrummet
nér det blev for anstrangande for Dan
att ga i trappan upp till sovrummet.

I december 1997 dog Dan. I mitten
av januari var Tora tillbaka pa jobbet.

- Jag blev snabbt forfarad éver hur
varden var uppdelad i vi och de -
personal och patienter. Jag mérkte att
jag inte bara var pa personalens sida
ldngre, utan lika mycket pa patienter-
nas och de anhérigas.

Tora sdger att hon led av att se
patienters och anhérigas behov. Hon
fragade sig till och med om hon kunde
fortsitta arbeta som ldkare. Hon valde
att stanna, och att gora en konkret
férandring.

- Jag borjade ta i hand med de an-
horiga, och se dem och patienterna
som en enhet.

Det blev tydligt for Tora vilken be-
tydelse ritt kommunikation har. Hon
gick en kurs i kommunikation for can-
cerbehandlare i Lund. Sedan sag hon
en annons for en tvidagarsforeldsning
i Norrkoping om palliation, med Peter
Strang och Barbro Beck Friis.

- Det blev en 6gondppnare for mig
att det fanns s& mycket kunskap och
samlad erfarenhet hur man kan arbeta
proaktivt vid svar, obotlig sjukdom och
att det fanns s mycket vi faktiskt kan
gora for att ge den sjuke och familjen
mojlighet att leva fast doden &r en
realitet.

Kontakten med Peter Strang gjorde
att hon skrev en uppskattad text i
Lékartidningen om tiden kring Dans
d6d. Hon borjade foreldsa och skaffade
sig ett brett kontaktnit i hela landet.
Hon férkovrade sig och blev snabbt
den ldkare i Blekinge som kunde mest
om smartlindring vid cancersjuk-
dom. Hon brann ocksa for att genom
kommunikation hjilpa de anhoériga att
handskas med sin situation. Men kolle-
gorna forstod inte riktigt vad palliativ
vard var: "Doende patienter kan val
skoterskorna ta hand om.”

- Men jag var sa 6vertygad om
att jag hade ritt. Det kostade en del.
Nagra inom varden tyckte att det var
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jobbigt att jag var sd “p&”. Jag drevs pa
nagot sitt av skuldkinslor och av tan-
ken att om jag gor nagot bra av detta sa
var min mans lidande inte forgéves.

Tora gick den nordiska specialist-
utbildningen i palliativ medicin 2006,
och tva ar senare var tiden mogen
for Blekinges landstingspolitiker att
besluta om en palliativ verksamhet.
De var fyra personer som med mycket
entusiasm och inga resurser fick starta
ett palliativt konsultteam. De gjorde
hembesok med en av sjukskéterskor-
nas privata bil och jobbade genom att
nétverka med distriktsskoterskor, av-
delningspersonal och sjukhusapoteket.

- Pa kort tid fick vi igdng en verk-
samhet som gjorde avtryck och som
béde politiker och allménheten ville
skulle vixa 6ver hela ldnet.

Det gjorde den och hade till slut tio
vardplatser pa tvé olika orter, hemsjuk-
vard, konsultverksamhet och utbild-
ningsinsatser mot alla kategorier. Men
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det hade varit extremt slitiga ar med
stindig omorganisation och chefsby-
ten inom landstinget och mycket f&
lakarkollegor.

Efter att ha levt ensam med sin son
négra ér traffade Tora en man i en lik-
nande situation som férlorat sin hustru
och blivit ensam med tvé barn.

- Vi kom att bli en ny familj och
flyttade ihop i vart Karlskronahus.
Med den erfarenhet min nya man hade
av cancervérd som anhorig tyckte han
att mitt jobb var viktigt och supporta-
de mig mycket.

Under flera ar jobbade Tora intensivt
med att bade ha vildigt mycket pa-
tienter, gora langa resor vid hembesok,
aka mellan ldnets bada sjukhus och
samtidigt driva verksamheten framét.
Framfor allt det senaste upplevde hon
som anstrangande och dranerande.

- I den vevan fick jag forfragan om
att komma som vikarie till en kirurgisk
verksambhet i Stockholm och nappade

pa det. Det kindes som ett andnings-
hal ddr jag bara hoppade in nagra
dagar, gjorde en avdelad uppgift och
inte behévde ta ansvar for mer dn det
jag sjalv utférde. Och dessutom fick
jag mojlighet att bo i det gamla hus i
Milaromradet som vi tagit over efter
min mans slakt.

Efter ytterligare ndgra ar, ndr barnen
natt gymnasiedldern, valde Tora
Stockholmsjobbet p4 halvtid, for att
orka fortsitta med palliation i Blekinge
varannan vecka. Efter nagra turer fram
och tillbaka hamnade hon i huvudsta-
den pa heltid. Nu skulle det bli kirurgi
pé SoS for hela slanten.

- JAG VILLE inte jobba med palliativ
vard langre och jag ville inte driva en
verksamhet som ensam specialist; jag
ville ha det "enkelt”. Jag visste ju att i
Stockholm fanns béde palliativa av-
delningar och ASIH. ”Vad bra’, tinkte
jag, "da finns ju allt det dér, nagon tar
hand om det”. Men jag upptickte snart
att patienter med palliativa behov finns
Gverallt, inte minst pa akutsjukhus.

DET DROJDE INTE lidnge f6rrin
smartmottagningen upptackte att
Tora fanns, att hon kunde mycket om
smiértlindring. De sag ocksa behovet
av ndgon som hade bade den kompe-
tensen och det palliativa kunnandet.
Tora erbjods en halvtidstjinst pd anes-
tesiklinikens smértmottagning som
palliativ- och smartkonsult.

-Till en borjan jobbade jag varan-
nan vecka som kirurg och varannan pa
smartmottagningen. Jag traffade ibland
samma patient i de olika rollerna, och
kunde gora olika saker beroende pa
vilken vecka det var. Det kdndes inte
som nagon bra losning.

Tora var tvungen att vélja, och for
henne var det lattast att sluta opere-
ra. Sedan tva ar jobbar hon heltid pa
smértmottagningen. Tillsammans med
en anestesildkare och tre sjukskoter-
skor har hon i uppdrag att konsultera
vid akut och postoperativ smérta inom
hela sjukhuset. Tora har ocksé de pal-
liativa fragestédllningarna pa sitt bord
- dven om hon ibland fatt hora att S6S
inte har nagot uppdrag att bedriva
palliativ vard.

- Ndhid? Men patienterna finns ju



Vikaninte

tvinga
manniskor att
leva vidare.

hér. Akutsjukhus har uppenbart svart att vaxla fran ett
perspektiv till ett annat. Vi befinner oss i en kultur dér
det palliativa inte hor hemma néagonstans.

For att illustrera hur det kan vara beskriver Tora en
typsituation: En éldre kvinna, 80+, som tidigare varit
frisk, kommer in med bréck pa kroppspulsadern. Det
innebdr en stor operation, men patienten vill att den
gors. Tyvirr tillstoter svara komplikationer. En tid
senare triffar Tora kvinnan som nu har smirtstillande,
néringsdropp och antibiotika. Hon ér i déligt skick
och séger att hon inte vill eller orkar mer.

— Om det inte tillstott komplikationer hade hon
antagligen klarat detta bra. Men nu ér det jatteldngt till
aterhdmtning, om hon ens kan hamta sig.

Kirurgerna tycker att processen maste fullféljas,
men Tora betonar att kvinnan inte sa ja till den hdr
processen, sa som den blev. Om man kan utesluta en
psykisk akomma, och patienten forstir vad hennes val
far for konsekvenser har en ménniska rétt att tacka
nej till ndringsdropp och annan livsuppehallande
behandling.

- Med smiirtstillning och bra omvardnad lever hon
kanske nagra dygn, hinner ta farvil av nérstaende och
far en lugn dod. Det dr ocksa palliation. Vi maste till-
lata detta. Vi kan inte tvinga ménniskor att leva vidare.
Men personalen pa akutsjukhus kan tycka att detta ar
jattesvért, att det dr att ta livet av patienten.

For Tora innebdr det palliativa forhallningssattet
att det alltid finns nagonting av betydelse att gora for
manniskor i livets slutskede, nagot som ocksa gor de
anhorigas liv bittre. Det mangfacetterade i arbetet gor
det spannande.

- Det 4r en intellektuell utmaning att kombinera
kunskaper om medicin och fysiologi med att na in
till méanniskan. Att forsta vad just den har manniskan
onskar och behover hjilp med, sdger hon.

Den storsta gladjen i jobbet kidnner Tora nar hon
kan hjdlpa méanniskor med svara symtom att mé lite
bittre, sa att de kan lagga sin lilla energi pa annat.

- Da kan de mobilisera kraft for att komma fram till
vad de egentligen vill med den tid de har kvar. m

Linda Swartz
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Palliativa konsultteam
- hur kan de paverka patientens
vard efter hemgang fran sjukhus?

Scott M. et al (2019). Does inpatient palliative care consultation impact
outcomes following hospital discharge? A narrative systematic review.

Palliative Medicine, 34(1), 5-15.

Bakgrund

Sjukhus dr den vanligaste platsen for
vard i livets slut, och manga patienter
som har begransad tid kvar att leva
har vardats ett eller flera tillfillen

pé sjukhus. For att kunna utforma
patientens vérd dr det betydelsefullt att
identifiera behov av palliativ vard och
planera for dessa patienters hemgéng
s& att virden svarar an till patienters
behov och 6nskemaél. Syftet var att un-
dersoka evidensen och betydelsen av
palliativa konsultteam pa sjukhus och
sarskilt hur deras insatser kan paverka
patientens 6vergéng fran sjukhusvérd
till kommunal vard.

Metod

Systematisk litteraturstudie. Efter
screening av referenser fran syste-
matiska sokningar i internationella
databaser identifierades 15 studier som
svarade mot studiens syfte och inklu-
sions- och exklusionskriterier.

Resultat

Palliativa konsultationer hade pa sjuk-
hus genomf6rts av team som bestod
av lakare, specialistsjukskoterska och
kurator samt tillgang till sjukhusprést
med flera. Malet med konsultationer-
na inkluderade symtomlindring, stod
till narstaende, samordning av vard
efter hemgang, samtal med patient och
nérstdende om vardmal samt psyko-
socialt och andligt stod. De patienter
som fatt palliativ konsultation hade
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i hogre utstrackning skrivits ut till
hospis, hemsjukvard och specialisera-
de palliativa verksamheter och hade i
lagre utstrackning blivit aterinlagda pa
sjukhus.

Diskussion

De granskade studierna hade olika
typer av forskningsdesign, medelhog
kvalitet och olika bevisvarde. Nar
studierna inkluderade jaimforelse
mellan grupper jamfordes de som fick
palliativa konsultationer med "vanlig
vard”, vilket beskrevs som ett fokus pé
kurativ vard. Studierna hade sa stor
variation i utfallsmatt att det inte gick
att genomfora ndgon metaanalys. For
att sammanfatta litteraturstudiens
resultat askadliggjordes resultaten i en
modell dér patientrelaterade hindran-
de (till exempel dterinlaggning, besok
akutmottagning) och framjande (sér-
skilt bedomning och stod av palliativt
konsultteam) faktorer relateras till sista
vardplats pé sjukhus eller i kommunal
vard. Modellen saknar dock paver-
kan av organisatoriska forhéallanden
liksom faktorer knutna till exempelvis
patientens alder, medicinska diagnos
och livs- och familjesituation.

Kommentar

Palliativa konsultteam har utvecklats
vid flertalet svenska sjukhus under
senare ar. Det finns dock inga riktlinjer
for hur sddan verksamhet ska utformas.
Da dr det extra betydelsefullt att ta del

av sammanstéllningar av vad den sam-
manlagda forskningen visar. Team med
tre (eller fler) professioner férekommer
men 4r inte vanligt i Sverige. De flesta
av de studier som granskats i den hér
litteraturstudien var genomforda i
USA. Detta medfor fragor om vilka
begransningar som det betyder for att
bedéma resultatens relevans for svenska
forhéllanden. Vad betyder exempel-

vis skillnader i sjukvardsfinansiering
och forsdkringssystem for generali-
serbarheten? I studien genomf6rdes
kvalitetsbedomning av de granskade
studierna, men det &r inte enkelt att
tyda hur det végts in i sammanstall-
ningen av forskningsresultaten. Studien
sammanstillde resultat av effekter av
palliativa konsultteam, som sjdlvklart
ar centralt for att kunna ta stéllning till
om en metod eller arbetssitt bidrar till
patienters vérd. For att kunna uppna de
positiva resultat som studierna visade
skulle vi samtidigt behéva veta mer om
hur konsultverksamheten utformades —
annars blir det svart att lara och ta efter
det som forskningen visar 4r mojligt. m

\ Referatav Joakim Ohlén
! '- Professor, Sahlgrenska akademin,
'i" Centrum fér personcentrerad
vard vid Géteborgs universitet
och Palliativt centrum, Sahl-

grenska universitetssjukhuset,
Goteborg.
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JANNE

TEXT: REDAKTIONEN

JANNE AR FORE detta revisor och 71 ar gammal.
Han bor ensam och ar tidigare visentligen frisk.
Hustrun dog i en ventrikelcancer for snart fem ar
sedan. De tva dottrarna bor nagra mil bort med
sina familjer. De har berattat att pappan hade

en svar tid som nybliven dnkling och att han

nog drack lite mycket under en period. Janne ar
intresserad av film och har tidigare spelat en del
golf. Han har diagnosticerats med en inoperabel
lungcancer for ett halvt ar sedan. Har erbjudits
cytostatika genom att delta i en forskningsstudie
men har sagt nej.

JANNE HAR ANGESTATTACKER och perioder
med smértor i frimre delen av bréstkorgen och
inacken. Han har ocksa tillfallen med host-
attacker som nistan leder till kvéavningskénslor.
Han svart att sova.

JANNE HAR ALLTID haft ett stort kontrollbehov.
Det har lett till en del konflikter med déttrarna
som har asikter om hans medicinering (opioider
mot andnod och smértor, laxantia och NSAID).
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De ar bekymrade over att han isolerar sig och
inte verkar vilja ta emot hjalp fran varden. De

ar oroliga over hur han ska klara sig i framtiden
eftersom de bada jobbar heltid och har sma barn.
De forsoker dock aktivt forhindra diskussioner
om prognos da de ar 6vertygande om pappans
angest da skull 6ka och bli ohanterlig.

LAKAREN PA VARDCENTRALEN har skrivit ut
Oxascand for angest och somnsvarigheter. Det
hjalpte initialt men har inte mycket effekt langre.
Distriktslakaren ar bekymrad over att Janne
inte tar de mediciner han ordinerats och 6ver
motsattningarna med dottrarna.

NAR DU TRAFFAR Janne ser han bekymrad ut
och sager: Jag vet inte riktigt vad som ar pa gang
men jag tdnker hinga i sa lange jag kan. Han
namner inte sin diagnos och byter samtalsimne
nar han far fragor om sjukdomen. Men trots det
sd namner han att han maste ha "koll pa papp-
rena”. Vid undersokning med stetoskop fram-
kommer att han har nedsatta andningsljud 6ver
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vanster lungfalt dorsalt, han har f('jrstorac!e
lymfkortlar i bAda armhalorna och kanske
upp mot halsen, normala labviarden men har
gatt ner ca 10 kg senaste halvaret.

SAMMANTAGET FAR DU fram f6ljande: Janne
har svart att somna och vaknar flera gadnger
per natt och har svart att somna om. Han har
svart att koncentrera sig, att lasa tidningen
eller se pa tv. Hade tidigare latt att bli orolig
och stressad vid problem péa jobbet eller i
familjen, nu orolig och angestfylld mest hela
tiden. Flera ganger om dagen andnodsattack-
er som leder till hjartklappning, svettningar
och pirr i armar och ben.

JANNE SAGER ATT: "Jag har alltid vetat att
dom dér jakla giftpinnarna skulle bli min
dod. Men jag ar en fighter och tanker inte lata
den hir jakla sjukdomen ta 6ver”. Du frag-

ar hur han menar med cigaretterna och da
sdger han: "Jag fattar att det 4r en férbannad
cancer men att ingen sager nagot till mig.” m

Nagra fragor att diskutera

Nedanstdende fragor kan besvaras eller dis-
kuteras utifran olika professionella perspektiv.
Forhoppningsvis kan det tydliggora vardet av
en tvarprofessionell beddémning.

e Janne uttrycker tydligt angest och oro genom
det han sdger. Finns det andra symtom eller
tecken som tyder pd dngest? Kan det finnas
somatiska orsaker som bér utredas vidare?

e Hurserdu pédinslag av depression? Hur skulle
du kunna ta reda pa det?

e Initial behandling mot dngesten var Oxascand.
Har du ndgra synpunkter pd detta. Finns
det alternativa Idkemedel och/eller andra
behandlingsmajligheter?

e Varken Janne eller dottrarna vill diskutera
prognosen. Hur beddmer du Jannes sjuk-
domsinsikt? Maste man verkligen diskutera
prognosen?

e Om du vdljer att ta upp frdgan om diagnos -
vilka fraser/fragor skulle kunna vara till hjélp for
att Oppna upp samtalet?

e Janne behdver hjélp att bibehdlla en kénsla av

kontroll &ver sitt liv. Hur kan du hjdlpa honom
med det?
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Profilen:

Johanna Joneklav

Tack vare Johanna Joneklavs kreativitet och envishet kan
tiotusentals unga over hela landet sOka stod pa Naracancer se.
Dar finns svar pa fragor, forum, vanformedling, berattande
texter och fakta om cancer.
— Ledorden ar kunskap och gemenskap, sager Johanna.

DEN TILLNARA CANCER foddes
nér Johanna Joneklav nyligen
borjat som kurator pa onkologen
pa Universitetssjukhuset i Ore-
bro 2011. Fore sin socionomutbildning
hade hon jobbat i skolan och hade
med sig ett starkt engagemang for
barn och unga. Johannas chef sag och
uppmuntrade det engagemanget. Han
sammanforde henne med den likasin-
nade likaren Katrin Bartfai Jansson.
Tillsammans kom de pé att de borde
gora en webbsida riktad till barn som
nérstdende till cancerdrabbade.

- Viville att det skulle vara en plats
att hitta eget stod i en situation ndr man
vill vara stark for sin foralder. Det fanns
inte nagon sddan i hela landet, sa vi
kom fram till att vi fick gora det sjélva.

I januari 2012 skrev de en projekt-
plan. Samtidigt holl Regionalt Can-
cercentrum Uppsala-Orebro pa att
inventera vad som gjordes for barn och
unga i deras omrade. RCC, Johanna
och Katrin fann varandra och finan-
sieringen var klar. Redan i april 2013
lanserades Naracancer.se.

Dér kan tonaringar och unga vuxna
hitta s& gott som allt som gér att veta
om cancersjukdom och om hur det 4r
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att vara anhorig. Bland annat finns ett
forum dar unga kan skriva om dm-
nen som berdr dem, och kommentera
andras inlagg. Exempel pa dmnen

dr ”Pappa har fatt cancer i bukspott-
korteln” eller ’Min mamma dr doende”
Webbstodet innehaller ocksé en fakta-
del om cancertyper och behandlingar
samt en samling texter om olika aspek-
ter pd livet som nirstdende. Dessutom
har Nara Cancer en kontaktférmedling
for personer som vill prata med eller
traffa nagon i samma situation som de
sjalva, samt ”Stotta unga nérstaende”
som riktar sig till fordldrar, vard- och
skolpersonal med rad och tips.

Néra Cancer har ungefir tiotusen
unika besokare varje manad.

- Det ér alltsa en ganska stor mottag-
ning. Vi kan hjilpa manga, ménga pa
det hir sittet, sidger Johanna.

Men for tvé 4r sedan var det pa
vippen att webbsatsningen tvingades att
ldgga ner. Den femariga finansieringen
fran RCC var slut. De tva grundarna
ville inte starta en ideell organisation
och det gick av olika skal inte att skapa
en stiftelse. Till sist ordnade Johanna ett
mote med regiondirektoren.

- Han sa att "det hér gynnar véra

linsbor. Om det dven gynnar andra far
det vara sa”. Jag dr glad och tacksam
6ver att han var sa vidsynt, d&ven om jag
kan tycka att Ndra Cancer borde bekos-
tas pa ett nationellt plan.

I dag arbetar Johanna halvtid som
kurator pé kliniken och andra halvan
med att skota och utveckla webbstodet.
Till sin hjélp har hon sex sjukskéter-
skor som turas om att svara pa fragor

’ Det blir
faktiskt

battre for barn

som narstaende.

och kolla av forumet. Aven likarna pa
onkologen ar involverade - den som é&r
mest laimpad att svara pa en friga far
gora det.

— Néra Cancer tillhor onkologen.
Alla lakare vet att detta ocksé dr en del
av deras arbete. Nir jag borjade jobba
med den har frigan stotte jag ibland pa
motstdnd. Det ifragasattes om det var



KORT OM PROFILEN

usryoid @

Gor: Kurator pa onkologen, Universitets-
sjukhuset Orebro, samt grundare av och
verksamhetsutvecklare for webbstodet Nara

Cancer.

Alder: 44 ar.

Bor: Orebro.

Familj: Man och tva soner.

Pa fritid: Jag umgas garna och mycket med

slakt och vanner.

en del av vart uppdrag. Men nu &r det
en sjalvklarhet.

Johannas forsta tydliga insats for
barn som nérstdende gjorde hon strax
efter att hon borjat pd onkologen. En
inlagd pappa till tva lagstadiebarn var
i livets slutskede, men barnen ville inte
hilsa pa for att de tyckte det var otéckt
pé sjukhuset. Johanna fragade familjen
om det skulle vara bittre ifall dédr fanns
en barnhdrna, och de holl med.

- S4 nér jag hade jobbat pé kliniken
en manad drog jag igdng och gjorde
om en del av patienternas allrum till
en horna med béde leksaker, pyssel,
kort- och bradspel. Tanken ér att
barnen ska fi pausa lite genom att ga
dit men ocks4 att de dér kan hamta till
exempel en kortlek och spela kort eller

Fia inne pa sjuksalen tillsammans med
den sjuke, vilket kan gora det ldttare att
komma och hilsa pa.

P4 onkologen far Johanna det bésta
av tva virldar; hon brinner for de can-
cersjuka och hon brinner for barn som
nérstaende. Det senare kallar hon sin
hjartefraga. Nér Johanna inte jobbar
med Nira Cancer leder hon stodgrup-
per for barn och unga i sorg. Hon ér
ocksa utvald av sin omradeschef att
vara med i regionens kompetensgrupp
for barn och unga som nérstaende,
och hon sitter i RCC Uppsala-Orebros
arbetsgrupp for barn som nérstdende.

- Ibland har det kints som om jag
stdngat mig blodig i den hér fragorna,
men om jag ser i backspegeln marks
det att det ha gatt framat. Det blir fak-

tiskt battre for barn som nérstaende.

Anda sedan Nira Cancer grundades
har webbstodet utvecklats i det lilla.
Om Johanna fick onska fritt skulle hon
vilja erbjuda helgtriffar, stodgrupper
pé nitet och en podd om att vara ung
och leva nira nagon med cancer. Men
det finns det inte pengar till. Johanna
framhirdar i att webbstodet ska vara
offentligt finansierad.

- Jag tycker att det ér fel att rikna
med att ideella krafter gor sadant som
vi ska gora som samhille. Nédra Cancer
ska vara kvar inom vardens ramar.
Besckarna ska veta att de som svarar
vet vad de pratar om. m

Linda Swartz
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Hopp om utbildningsdag

ihost for UFPO

UFPO GENOMFORDE TVA utbildningsdagar under 2019
och senast i oktober i Norrkoping. Vid detta tillfélle hade vi
mojligheten att dven erbjuda en kvallsforelasning dagen
innan heldagen. Utvédrderingarna talar for att deltagarna
ar mycket nojda och innehallet i vara utbildningar har varit
intressant och larorikt. Detta dr vi i styrelsen valdigt glada
och stolta éver. Ar 2020 var planen att som vanligt bjuda in

till tva dagar och vérens konferens var spikad till den 29 april.

MEN VAREN 2020 blev inte som vare sig vi eller ndgon
annan hade tankt. Hela vérlden &r drabbad av en virus-
smitta, manniskor ar otrygga, ledsna och vilsekomna i
denna forfarliga situation. Det bésta och enda vi kan bidra
med &r att folja myndigheternas rekommendationer att
inte tréffas i stérre grupper, dessutom behdvs all personal
pa sina arbeten mer an nagonsin.

VISOM ALLA andra maste dndra vara planer och var for-
hoppning &r att kunna genomféra en utbildningsdag den
30 september 2020 med temat bemdtande. Konferensen
kommer att hallas i Blekinge pad Ronneby Brunn. Informa-
tion finns pd hemsidan www.ufpo.se ddr ni dven finner
anmalningsformular. Denna dag delar vi dven ut vart arliga
stipendium. Ansdkan ldmnas in senast den 1 september
2020, se information via hemsidan.

GLADJANDE AR ATT vi sett madnga nya namn i vart
medlemsregister. Alla underskoterskor som arbetar inom
vard och omsorg &r vélkomna att bli medlemmar i UFPO.
Vi halsar nu dven "supportmedlemmar” valkomna till var
forening for att stddja vart arbete for att tillsammans med
andra natverk utveckla och informera om den palliativa
varden i Sverige.

Kunskapens vég ar odndlig, bakom varje krok finns ndgot mer.

VART MAL OCH syfte &r att tydliggéra underskoterskans

ansvar och roll inom den palliativa varden genom att

«vara ett forum for kunskapsutbyte och utveckling.

+  stimulera till samarbete och kunskapsutbyte nationellt
och internationellt.

- verka utifrdn WHO:s definition av palliativ vard.

« sprida information och kunskap om palliativ vard.

«anordna utbildningsdagar.

MED FORHOPPNING OM en snar vandning av detta trauma
vi nu alla befinner oss i vill vi trots allt tro pa en ljusare
framtid!

Britt-Marie Strémqvist
Ordf. UFPO

2021 ses vii Vaxjo

NASTA AR AR det dags for den 7:e Nationella konfe-
rensen i Palliativ vard i Véxjo, 16-17 mars.

Temat for konferensen ar “Tidig integrerad pallia-
tiv vard — de manga ménniskorna till del”.

En forkonferens kommer dessutom att anordnas
den 15 mars. Las mer pa www.palliativ2021.se.
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Digitalt arsmoéte i SFPO

ARSMOTE TORSDAG DEN 28 maj kI 18.00 via Zoom.
Meddela senast den 20 maj om du vill delta.
Utbildningsdag i host planeras till den 2-3 november
i Malma.

Se hemsidan www.swenurse.se/palliativomvardnad

SFPO:s styrelse dnskar alla medlemmar en skdn sommar!



Nationella Radet for Palliativ Vard

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

f [‘ Foéreningen for
socionomer inom
ﬂm palliativ véard
SiP

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

~

I ——
SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

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

SEPY

SIUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD

SFPO
Sjukskéoterskor for Palliativ Omvéardnad
Hemsida: www.swenurse.se/palliativomvardnad

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

LUNDERSKOTER SKOR
FOR PALLEAITY OMWVAR TP AL

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

Sekdiomen fir

°le,

dietister inom onkologil

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

SVERIGES
: ARBETSTERAPEUTER

Sveriges Arbetsterapeuter
Hemsida: www.arbetsterapeuterna.se

Fysioterapeuterna - Sektionen for
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 ir en ideell forening 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 dar palliativ vard beh6vs, uppmarksamma dessa samt initiera forbéttring.

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

Lis mer pa www.nrpv.se.

Palliativ
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- en snabbloslig beredning’

. ger smértlindring efter 10 minuter’

o individuellt titrerad dos till samma kostnad?

Abstral® behandlar genombrottssmérta hos
vuxna patienter som redan behandlas med
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op|0|der for |angvar|g cancersmarta.

Nuvarande riktlinjer fb'r behandling av genom-
brottssmarta vid cancer stoder anvandningen
av snabbverkande opioider (over orala opioider)

vid behov.?
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Referenser: 1. Abstral SPC 201908. | 2.fass.se. | 3. Davies AN, Elsner F, Filbet MJ, et al. Breakthrough cancer pain (BTcP) management: a review of international and national guidelines.

BMJ Supportive & Palliative Care 2018;8:241-249.

Abstral® (fentanyl) sublingual resoriblett 100, 200, 300, 400, 600 och 800 mikrogram.
NO2ABO03
D o

®" RxF. Beroendeframkallande medel. lakttag storsta forsiktighet vid forskrivning av detta
lakemedel. Indikationer: Behandling av genombrottssmarta hos vuxna patienter som redan
behandlas med opioider for ldngvarig cancersmarta. Genombrottssmarta ar ett overgdende
smartskov under en i dvrigt kontrollerad langvarig smarta. Kontraindikationer: Overkanslighet
mot den aktiva substansen eller mot nagot hjalpamne. Opioidnaiva patienter pa grund av risken
for livshotande andningsdepression. Uttalad andningsdepression eller grava obstruktiva lung-
sjukdomar. Behandling av akut smarta annan an genombrottssmarta. Varningar och forsiktighet:
Patienter och deras vardgivare maste informeras om att Abstral® innehaller en aktiv substans i en
mangd som kan vara dodlig for ett barn och att tabletterna darfor alltid maste forvaras utom syn
och rackhall for barn. Innan behandling med Abstral® paborjas ar det viktigt att den behandling
med langverkande opioid som patienten far for att kontrollera den ihallande smartan har stabilise-
rats. Tolerans och fysiskt och/eller psykologiskt beroende kan utvecklas vid upprepad administre-
ring av opioider sasom fentanyl. Liksom med alla opioider finns det en risk for kliniskt signifikant
andningsdepression associerad med anvandning av Abstral®. Sarskild forsiktighet bor iakttas under
dostitrering av Abstral® hos patienter med kronisk obstruktiv lungsjukdom eller andra medicinska
tillstdnd som predisponerar for andningsdepression. Abstral® skall endast administreras med

yttersta forsiktighet till patienter som kan vara sarskilt utsatta for intrakraniella effekter av
hyperkapni. Hos patienter med huvudskador kan det kliniska forloppet maskeras vid anvandning
av opioider. Abstral® skall administreras med forsiktighet till patienter med nedsatt lever- eller
njurfunktion, speciellt under titreringsfasen. Forsiktighet bor iakttas vid behandling av patienter
med bradyarytmi, hypovolemi hypotension, munsar eller mukosit samt nar Abstral® administreras
samtidigt med lakemedel som paverkar det serotonerga signalsubstanssystemet. Fertilitet, gravi-
ditet, amning: Fentanyl skall endast anvindas under graviditet i de fall det ar absolut nédvandigt.
Vid langtidsbehandling under graviditet kan fentanyl orsaka utsattningssymtom hos det nyfodda
barnet. Fentanyl bor e anvandas under varkarbete och F6r|ossning (inklusive kejsarsnitt)A Fentanyl
passerar over i brostmjolk och kan orsaka sedering och andningsdepression hos det ammade bar-
net. Fentanyl ska inte anvandas av ammande kvinnor och amning far &terupptas tidigast 5 dagar
passerat efter den sista administreringen av fentanyl. Effekter pa formagan att framfora fordon
och anvanda maskiner: Inga studier betraffande effekterna pa formagan att framfora fordon eller
anvanda maskiner har utforts med Abstral®. Opioidanalgetika ar dock kinda for att forsamra den
mentala eller fysiska formagan att utfora potentiellt farliga uppgifter som att framfora fordon
eller anvanda maskiner. Patienter bor avradas frén att framfora fordon eller anvanda maskiner om
de drabbas av yrsel eller désighet eller upplever dubbelseende eller dimsyn medan de tar Abstral®.
For ytterligare information och pris se: www.fass.se Kyowa Kirin AB, Torshamnsgatan 39, 164 40
Kista. Datum for oversyn av SPC 201908. Rev 201908
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itACiH - Ett riktigt bra vardagsnara IT-stod

HEJ, VAR TEEVLIGT A, OCH JAG TAMKTE
ATT 7U VILL HOSPITEEA HOS VISA DET MYA HAFTIGA - PLATTAT!
055! HAR BORJAR VI VARJE 1+-SYSTEMET, [HACIH, SOM VI VET KANJU ALPRIG 1, —q
MOREON MEVP ATT SKEIVA  J | ANVANPER. | PATORM OCH | PEX- FUMKA! PET AR INBEN 1
AY FEAN KALENPERN VAR FLATTAM STAE ALLT VAR -
 TEAMET SKALL GORA IDAS,

VEH FUNKAR DAVSETT!

OCH PEN UPFDATERAR 84 FORT
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” Med hjilp av verksamhetsstodet har vi lyckats skapa en effektiv
verksamhet med hog vardkvalitet och bra arbetsmiljé.”

Karin Radberg
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Nu anvands det av samtliga palliativa verksamheter i Skane.



