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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'
* 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.




Hopp som lyfter - och haller kvar

FOR UNGEFARETT och ett halvt ar
sedan fick redaktionsradet en idé: borde
inte tidskriften ha ett nummer med
temat hopp? Vi funderade pa vad det
existentiella begreppet hopp innebir i
ett palliativt sammanhang? Vilket hopp
kan finnas nér hoppet om 6verlevnad
ar ute? Efter ytterligare nagra tankevarv
sjosatte vi idén tidigare i hostas.

Aldrig hade vi kunnat hoppas(!) pa
ett sidant gensvar. Redaktionen har
fatt in texter om hopp och hopploshet
i patientmétet, om hur olika profes-
sioner hanterar hopp i sin yrkesvardag,
att ménniskor genom historien sokt sig
till helgon for hopp, hur det vardagliga
livet kan vara en hoppets bro, med mera
med mera. En text handlar om hoppets
roll vid utsittning av lakemedel, en
annan om hopp i relation till komple-
mentér och alternativ medicin. Nagra
texter fordjupar varandra, andra sager
emot varandra. Tillsammans utgér de
det storsta tema som Palliativ Vard har
haft, sévitt jag vet.

Innehall

4 Tema: Hoppet som férankrar
6 Hoppet féods i motet
8 Hopp iden kliniska vardagen

12 Utsattning av lakemedel

— slacker vi hoppet?

#

16 Forskning om upplevelser av hopp

14 Maria - den eviga
bararen av hopp

Mitt rad &r att inte ldsa detta num-
mer av tidskriften i ett strack, utan att
plocka en text d& och da likt praliner ur
en chokladask. Betrakta denna tidning
som en antologi om hopp i dodens
nérhet.

UTOVER TEMAT BJUDER vi paen
ingaende beskrivning av IAHPC:s nya
definition av palliativ vard, och hur den
bade ansluter till och skiljer sig ifran
WHO:s. Den avgorande skillnaden ar
fokus pa lidandet hos en person med
svar sjukdom, snarare dn att palliativ
vard ér till for personer med vissa dia-
gnoser. Ni far ocksa méta SFPO:s nya
ordférande Maria Mjornberg i en inter-
vju om jobbet och engagemanget. Sist
finns en vetenskaplig kommentar om
ett spainnande bedomningsinstrument.
Jag vill ocksa sdga ett par ord om
omslaget. I den kristna traditionen har
de tre storheterna tro, hopp och kirlek
symboliserats av ett kors, ett ankare,
och ett hjérta. Korset och hjértat ér sa

18 Vardagen som hoppets bro

— en "bridge over troubled water”

*= , 22 Ettalternativt hopp? - svart sjuka
patienters anvandning av KAM

26 Salange det finns liv finns det hopp

— slitna ord med akta innehall
28 Tre sorters hopp i den
palliativa hemsjukvarden
30 Den svara balansen
i de svara samtalen

Omslagsbild: kengmerry / stock.adobe.com och Derin Sunneson

vilkdnda att néstan ingen reflekterar
over eller ifragasitter dem. Ankaret 4r
mer av en symbolernas doldis. En teori
som jag sympatiserar med dr att ankaret
- hoppet - 4r nagot som haller oss fast
och som vi litar till dven nér vi inte kan
se det med egna 6gon. Hoppet som
férankrar. Men vi i redaktionen kopplar
ocksé hoppet till nagot som lyfter upp
manniskan — som en luftballong. Och
de har ju ankare.

SOM VANLIGT AR vi mycket nyfikna pa
vad ni tycker om tidskriften, sd mejla
garna en rad med vad ni gillar och vad
vi kan gora bittre. Och tipsa oss om vad
som 4r pa gang pa just er arbetsplats.

Med hopp om god ldsning!
Linda Swartz
Chefredaktor
tidskriften@nrpv.se
32 "Den har gangen tankte jag halla

en viss distans”
34 Artikel: Palliativ vard — for vem, nar,
var och hur? — Ny definition som utgar
fran allvarligt lidande
39 Vetenskaplig kommentar:
Oversattning och tvarkulturell
anpassning av bedémnings-
instrumentet SPICT

U.'- ,‘_?i b 40 Profilen: Maria Mjornberg
o>

42 Om Palliativ Vard
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”Gubben och nyplanteringen” av Carl Larsson, 1883, Nationalmuseum.
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Ottesang

Vill du veta vad jag gor om dagarna?

Jag latsas rensa ogras ur grasmattan

framfor huset. Du borde forsta att det

inte ar rensa ogras jag gor, nar jag star pa kna

och drar kldverharvor ur blomsterrabatterna: faktum ar
att jag sOker efter hopp, efter ett tecken

pa att mitt liv kommer att andras, aven

fast det tar en evigheter att soka igenom

all klover efter plantan som ar

undantaget och snart ar sommaren over,

loven vander sig redan bort, forst

pa de sjuka traden, de doende blir

klargula, medan nagra fa morka faglar ackompanjerar
slutet med sin musik. Vill du se mina hander?

Lika tomma nu som vid den forsta tonen.

Eller ar det just det som ar poangen,

att fortsatta vidare utan minsta tecken?

Av Louise Gliick, Nobelpristagare i litteratur 2020,
ur Vild iris 1992.

Oversdittning: Jonas Brun.

Utgiven pa Rdamus Forlag 2020.
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Hoppet

fods 1 mot

ET SAGS ATT det sista som

Overger mianniskan ar

hoppet, men det dr inte

sant. Det sista som dverger
oss dr livet. Vi kan alltsa leva ett
hopplést liv men det dr ett outhdrd-
ligt liv pa sikt, sa darfor behover ett
nytt hopp foédas varje gang vi férlorar
det. I motet med nagon som forlorat
sitt hopp finns alltid forutsattning-
arna for att ett nytt hopp kan fodas,
men forst om vi vigar méta hopp-
losheten, vinta och finnas kvar i det
hopplosa tills det sker.

HON VAR 15 dr gammal, svart sjuk i
cancer, jag hade besikt henne flera
ganger. En av de sista gangerna jag
motte henne, sa hon:

- Nu vet jag att det inte finns ndgot
hopp for mig ldngre, men jag har inte
gett upp.

Hon satt upp i singen, talade utan att
titta pd mig,

- Vad ir det att ge upp, fragade jag.

- Det dr att bara ligga sig ner,
svarade hon.

6 - Palliativ Vard - nr.4-2020

, Det tycks
dnda vara sa

att det viktigaste

foér att ett hopp

kan fodas pa

nytt ar att det

sker ett méte

i sjukrummet.

DET GAR ATT beskriva existentiell
smarta med hjdlp av tre ord: Maktlos,
6vergiven, stum. Den storsta orsaken
till att en ménniska ger upp ar upp-
levelsen av 6vergivenhet, men ocksa
upplevelsen av maktloshet och stum-
het tar ifran méanniskan hoppet. Det &r
svart att se nagon forlora hoppet. For
ett 6gonblick kan allt upplevas vara
forlorat. Det kan ocksé upplevas som
om vi sviker den manniska vi méter.
Vi vill trosta och inge hopp men nér vi

blir for aktiva riskerar vi att 6verge den
som lider. Vi vill for mycket, ger for
mycket och gor for mycket. Nér vi inte
langre kan hoppas pa att bli friska eller
att i alla fall att f& leva en ldngre tid till
sa dor det hoppet, men jag tror och har
sett hur hoppet kan fodas pa nytt. Det
andrar innehéll men det ar likafullt
ett hopp. Hoppet har alltid en framtid
men det kan ricka med att framtiden
dr nasta 6gonblick. Det kan ocksa vara
hopp om frid och vila, men ocksé
hopp om en framtid som fortsétter i
négon form efter doden. Det mod som
krévs ér att vi later hoppet do och att
vi har tillit till att det kan fodas ett nytt
hopp. Om vi tanker oss att hoppet dr
en konstant i vara liv sa kan vi forlora
det for alltid men om vi tanker att
hoppet fods pa nytt och pa nytt sa ar
det mojligt att det fods ett hopp ocksa
den sista dagen i vara liv.

Att vaga vara hos nagon niar hoppet
dor 4r en utmaning for oss som finns
i ndrheten. Vi vill till varje pris bevara
hoppet. Skillnaden mellan att inte
ge upp och att bara ldgga sig ner ar



néistan obemarkt men samtidigt sa
stor. Det handlar om att vaga vara kvar
i hopplosheten tills det nya fods. Lata
en medmaénniska vara ifred utan att
overge henne. Att vaga vénta.

Att hitta ett sprak for den livssitua-
tion man befinner sig i dr ocksa nigot
som gor det majligt for ett hopp att
fodas. Det verkar som om vi anvinder
ett mer symboliskt, existentiellt sprak
nér vi ska tala om det svara. Med ett
existentiellt sprak menar jag allt det
som manniskan kan uttrycka genom
det kreativa sprik som finns i konst,
musik och poesi. All kulturell och
kreativ aktivitet ar ett svar pd mann-
iskans existentiella situation. Nér
en manniska finner ett sprak for sin
livssituation finns méjligheten att det
uppstar en glipa mellan henne sjilv
och det som hiander. Kroppen ar sjuk
men jaget finns kvar.

Besokaren behover vara 6ppen for
att det svéra beréttas liksom vid sidan
om, som en hanvisning till en dikt
eller till nagon film eller tavla som den
sjuke sett.

ATT VIGOR nagot for den sjuke blir
ocksé en forutsittning for hoppet

att fodas pé nytt. Om alla uttrycker
maktloshet faller ocksa alla. Det finns
alltid nagot som kan goéras. Men vi gor
det inte for att trosta eller inge hopp.
Det kan vara utan betydelse for hur sjuk-
domen utvecklas men helt avgorande for
att en manniska inte blir eller upplever
sig bli 6vergiven.

Vi ger inte upp, vi skapar forutsitt-
ningar for hopp. Vi trostar inte, det vi
gor hos den sjuke kan bli till trost.

Det tycks dnda vara sa att det vikti-
gaste for att ett hopp kan fodas pa nytt

ar att det sker ett mote i sjukrummet.
Ett méte pa riktigt. En gemensam
upplevelse av att vi 4r delar av samma
verklighet. Samma utsatthet. Ett mote
manniska till ménniska.

JAG SAMTALADE MED en likare i en
paus pd ett seminarium om existentiell
smdrta.

Vi berittade for varandra om
upplevelser vid besok hos ndgon som
dr svdrt sjuk. Jag sa att jag ibland
vill rista ett tecken pd dorrposten och
skriva: “Hir var Gud”

Likaren svarade:

- Jag har ocksd haft en vilja att
rista ett tecken, men jag vill inte kalla
det for Gud.

DET VIBADA upplever ir att rummet
blir storre, att det infinner sig en form av
frid och att ett hopp f6ds. Utifrdn min
roll som sjukhusprist vill jag beskriva ett
sadant motet med den svart sjuke som
ett sakrament. En handling d4r ménn-
iskan och det heliga mots. Det kan ocksa
uttryckas som att manniskan och livets
stora mysterium mots.

NAR VIMOTER nagon i livets slutskede
ar var uppgift att s& langt som mojligt
bevara ménniskans vardighet.

Det storslagna och fantastiska ar inte
dér lingre utan det allra enklaste blir
det allra viktigaste. Att lindra smarta,
att vinda pa kudden, stricka lakanet,
se till att det finns ett glas vatten pa
sdngbordet. Inget mer. Allt vi kan géra
ien sd svar situation dr ndstan ingen-
ting men om vi inte gor det blir den
vi moéter overgiven. Gor vi ddremot
nidstan ingenting sa dr det faktiskt
allt vi kan gora for en annan mann-

iska. Och det dr stort. Det 4r ocksa
det som till sist bevarar manniskans
vérdighet och skapar forutsittningar
for att ett hopp kan fodas ocksa den
sista dagen i en manniskas liv.

Allt som sker

dger en skugga

Gor vi mer dn nodvindigt
ladmnas det som pagar

Vill vi mer dn det mojliga
Overges det som dr

Ger vi bara for vir egen skull
forminskas den vi moter

Det goda vet

och vagar vinta m

- Lars Bjérklund
by ' Sjukhusprast
4

FORTIY

srt VTR

Bocker av Lars Bjorklund

Det som ger hoppet liv —fem
forutscttningar. Libris 2015

Rum for livet — att hitta sprék for
verkligheten. Argument 2019
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Hopp 1 den
kliniska vardagen

Hur arbetar man rent praktiskt med fragor om hopp, hopploshet
och livsgnista 1 den palliativa varden? Redaktionen fragade

fem personer fran lika manga professioner, och fick svar som
handlar om fingertoppskansla, nutrition, sommarstugeutflykter

och tyst narvaro.

Fraga: Vad innebar begreppet
hopp for dig i din profession? Hur
hanterar du dmnet hopp och hopp-
|6shet i din yrkesvardag, i motet
med patienter och ndrstdende?

Gunilla Flodin

sjukskoterska, Axlagarden
iUmea:

For mig som sjuk-
skoterska pa ett
hospice innebér ordet hopp att kunna
underlitta och ge stod till gast och
nérstaende i den svara situation de
befinner sig i. Jag finns dér och ar
tillganglig for att ge hjalp med det de
behover, vare sig det giller det prak-
tiska, symtomlindring eller samtal. De

ska kunna forlita sig pa att jag gor det
biésta jag bara kan for bade gést och
nérstaende. Fokus ligger pa samtal och
ater samtal.

Jag kan tycka att behoven i viss mén
skiljer sig mellan gést och nérstaende.
Hopp for den sjuke kan vara att fa det
lugn som personen behover, den sista
tiden i livet. Att kunna forlita sig pa
att vardgivarna gor allt de kan for just
mig, ser behov som jag kanske inte
sjalv kan saga. Hopp om att fa vara den
jag dr, att inte behova visa mig battre
an vad jag dr just nu och det 4r accep-
terat. Aven de dagar da hopplésheten

8 - Palliativ Vard - nr.4-2020

tar 6ver och tankar om “ndr kommer
jag att do eller hur ldnge ska jag behova
vinta, jag dr redo nu” kommer, sa finns
nérstaende (oftast) och vardgivare dar.

For ndrstaende kan det se lite
annorlunda ut. Aven de befinner sig i
en krissituation, da de ska mista en for
dem kir person. De kan ha som hopp
att denna sista tid ska de kunna vara
néra varandra, prata med varandra
mer pé djupet. Men ibland ar det sa att
den sjuke ibland inte orkar prata, och
de fragor som den/de ndrstaende har
blir aldrig besvarade.

Cecilia Persson
legitimerad halso- och sjuk-
vardskurator, palliativ vard och
ASIH, Ystads lasarett:

For svart sjuka patien-
ter kan hopp ibland vara att vi hjélper
till i processer som vi som personal
vet att personen tyvirr inte kommer
att kunna uppleva, men som &r viktiga
for att de ska kidnna just hopp. Det kan
handla om ans6kan om fondmedel,
hjalp att anscka om god man, att fa
prata om drommar eller 6nskningar
oavsett hur det sedan blir i prakti-
ken. Ibland kan vi medverka till att
forsoning eller avsked sker med nira
anhoriga eller barn.

Att inge hopp i nérstaende- och

efterlevandesamtal kan vara att sam-
tala om sorgeprocessen och hur den
kan variera 6ver tid. Vad giller mer
komplicerade sorgereaktioner kidnns
det som att inge hopp ifall man far
vara med pé en resa mot forstaelse
och hogre grad av acceptans. Om en
relation har varit mer komplicerad
och/eller dodsfallet skedde snabbt kan
sorgeprocessen kdnnas svarare med
inslag av ambivalens. Att forsta att
aven det 4r naturligt kan nog skapa en
kénsla av hopp hos nirstéende infor
den egna framtiden.

Lina Fredriksson
arbetsterapeut, Storsjoglantan
i Ostersund:

Att hantera dmnet
hopp handlar for mig
om att erbjuda patienten verktyg att
se en framtid, att fortsétta leva dnda in
till déden. Det kan vara genom samtal,
som Gunilla och Cecilia beskriver,
men ockséa genom konkreta handling-
ar; att planera in den dér kanske sista
turen till sommarstugan eller besoket
av vannerna och att mojliggora det
praktiska, exempelvis med nodvéndi-
ga hjilpmedel. Det ér inte alltid som
planerna i slutinden gér att genom-
fora, men att fd dromma och planera
uppfyller i sig manga ganger syftet.



dietist, Palliativt Centrum, ASIH
och palliativ vardavdelning,
Sahlgrenska universitetssjuk-
huset i Goteborg:

For mig som dietist innebér ordet
hopp att patienten verkar kunna
tillgodogora sig ndringen den far i sig.
Oavsett vilket skede patienten befinner
sig i s& ger det mig hopp; det 4r ju
bara den néring man kan tillgodogora
sig som kan gora nagon nytta. Forr
eller senare kommer tecknen p4 att
patienten inte langre kan tillgodogora
sig naringen, och med det falnar mitt
hopp om att kunna vara till hjalp for
patienten. Men den processen kan vara
lang, ibland manga manader eller till
och med ar.

Under den tiden kinner jag hopp
genom att bidra med rad, tips och jus-
teringar om mat, dryck och artificiell
nutrition for att patienten skall mé
sé bra som méjligt, och kunna fa litet
bittre livskvalitet under den tid som &r
kvar. Jag mérker att det ofta ger patient
och anhoriga hopp ocksa, eftersom
formaégan att dta och dricka &r sa tatt
sammankopplad med liv och dod for
oss ménniskor.

Jag forsoker hela tiden lyssna in var
patient och/eller anhériga befinner sig
nér det géller hopp och hoppléshet.
Det kan vixla, ibland fort, beroende pé
den aktuella situationen. Jag upplever
att hopp/hopploshet paverkar deras
mottaglighet fér mina eventuella rad
och om de alls vill triffa mig. For vad
ir vitsen med mat/néring om det inte

finns hopp? Men om jag héller mig
kvar i bakgrunden kan jag ibland efter-
fragas igen om hoppet atervander.

Om jag har fatt vara med fran ett
tidigare skede sa vet patient och anho-
rig vilken sorts kunskap jag kan bidra
med, till exempel vad som kan fungera
nér toleransen for vissa niringsimnen
blir simre, sa att den sjuke dnda kan
fa i sig energi utan att ma daligt av det.
Och ibland kan lite energi av en sort
som patienten kan tolerera vara det
som gor skillnaden for att orka sitta
upp en stund niar man far besok, och
det kan vara mycket virt.

Charlotta Berling
lkare, Palliativ vard och ASIH,
Helsingborg:

Hopp for vara patien-
ter behover inte vara
ett hopp om bot, utan det kan innebéara
ett hopp om att m4 battre, att hinna
uppleva en viss handelse, att fa vara
hemma. Aven om vi 4r noggranna med
att patienter och anhoriga ska vara val
informerade om att det ror sig om en
obotbar sjukdom och att den atersta-
ende tiden 4r begransad, ér det viktigt
att inte helt ta bort hoppet om att de
ska kunna ma bittre.

Det &r viktigt att ta reda pa hur
varje patient och nirstaende tinker
kring situationen. Det krdvs narvaro
och tid for att ha sadana samtal. Det
kan vara nadgon annan teammedlem
som &r dér nér patienten dppnar sig.
Ibland ér det till mig som lékare,

, Det ar inte alltid som

planernaislutanden

gar att genomfoéra, men att
fa dromma och planera

_\ uppfyllerisig manga
R ganger syftet. \

men det kan lika girna vara vid ett
“vanligt” sjukskoterskebesok som
viktiga &mnen berérs. Hopploshet ér
vildigt tungt att bemota, det giller
att hitta ljusglimtar tillsammans med
patienten eller anhoériga. Vi poang-
terar alltid att vi kommer finnas dér
och stotta till slutet. Att i alla fall fa
ha den tryggheten mitt i hoppldshe-
ten betyder mycket for manga.

Gunilla:
Kloka ord ni alla skrivit i allt. Jag
skulle har vilja lagga till lite om
de nérstaende vad giller hopp och
hopploshet. Bade gist och nérstden-
de kan beho6va samtal, dter och ater
som jag tidigare namnt. Ju lingre jag
arbetat pa hospice, desto mer har jag
forstatt vikten av att ge de narstaende
tid. De kommer att leva vidare och
om vi i teamet ger tid for samtal, sa
tror jag att de far en plattform for
att kunna gé vidare i sin sorg och
saknad.

Precis som Cecilia skriver, sa tror
vi pé efterlevandesamtal. Vi erbjuder
ocksé narstaendetriffar, dit de allra
nirmaste fir komma f6r en stunds
gemenskap. Dar har vi kunnat se hos
négra att de kdnner en stor hopploshet
och ensamhet nir deras anhorige av-
lidit. Just darfor ar efterlevandesamtal
sé viktiga.

Fraga: Vad anser du utgor skillna-
den mellan ett realistiskt hopp i
livets slutskede och ett orealistiskt?
Ar det bra eller daligt att “ta ner pa-
tienten pa jorden” om hen exempel-
vis uttrycker hopp om éverlevnad?

Gunilla:

D4 vi arbetar utifran en personcen-
trerad vérd, sa ser vi ocksa mal och
forutsattningar som kan vara realistis-
ka eller orealistiska. Nir jag far fragor
av en gést som dr orealistiska, brukar
jag inte svara pd fragan, utan vinder
tillbaka den till gasten: vad tror du
sjalv? For ofta kinner/vet hen svaret
sjalv. Men om jag svarar pa fragor som
kommer upp sa kan det bli géastens
sanning. Som vérdgivare far vi ga
varligt fram med vara ord och forst

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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och framst skapa fértroende hos de vi
vardar. Det finns ingen anledning att
vara burdusa i var framtoning, i den
svara situation som vira medméanni-
skor befinner sig i.

Cecilia:

I teamet finns en fin fingertoppskansla
kring just detta tycker jag. Att ibland
behova vara tydligare med allvaret i
sjukdomen for att patienten och de
nérstaende ska fa en mojlighet till ett
avslut. Nér det inte 4r mojligt utifrén
personlighet, eller personlighet i kom-
bination med sjukdom och symtom, si
blir acceptansen viktig. Och da dven i
samtalen med de nirstidende som kan-
ske forstar mer 4n patienten sjilv, men
inte far mojlighet att dela den sista
tiden pa det sitt som de hade 6nskat.
Dé kan de i samtal behéva hjalp med
att hitta ett sitt att inom sig sjdlva na
en forstaelse och ett sitt att forhélla sig
till den sjuke under den sista tiden.

Lina:

Jag instimmer i de andras beskriv-
ningar. Jag upplever att det ar viktigt
att forsoka skilja mellan vad som ar
nedsatt insikt och/eller kunskap om
ens sjukdom eller situation och vad
som 4r ett uttryck fér hopp. Som

Gunilla beskriver kan en motfraga vara
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ett sitt att fa veta hur det ligger till. Det
blir en hjélp i det fortsatta samtalet

sa att hoppet inte tas ifrén patienten i
var vilvilja i att ha en vélinformerad
patient.

Skillnaden ér inte alltid s& stor nér det
giller nutritionen. Hopp, oavsett om
det dr realistiskt eller inte, dr ofta en
bra kénsla for patienten da den ger
lite livsgnista. Och kdnner patienten
hopp sé& betyder det manga ganger att
patienten vill géra vad som ar mojligt
nér det géller nutritionen. Fér mig
som dietist dr det positivt; jag ser ingen
anledning till att ta ner patienten pa
jorden’”. Jag anpassar mina rad efter
den faktiska situationen, och ligger
fokus mer pa det som fungerar 4n

det som inte fungerar, och pa att ta
det dag for dag, eller klunk for klunk.
Det brukar mer eller mindre ge sig av
sig sjdlvt, i och med att patienten sa
smaningom inte tolererar viss naring
eller inte kdnner hunger langre. Ett
orealistiskt hopp avseende 6verlevnad
ar kanske lite vanligare hos anhoriga
an hos patienterna sjilva just nar det
giller nutritionen. Jag tanker pa de
anhoriga som tror att om patienten
bara far i sig mer niring sa Gverlever
den langre.

Charlotta:

Jag tycker att det ar viktigt att patient
och helst anhoriga 4r informerade

om hur situationen ser ut. Vi méts ju
béde av patienter som inte vill att vi
informerar anhoriga eller barn om den
obotbara sjukdomen och av anhdriga
som vill undanhélla sanningen for
patienten. Det rér sig ofta om kultu-
rella skillnader. Vi informerar alltid
patienten, i alla fall vid nagot tillfille,
och vi forsoker ocksa alltid att fa prata
Oppet med anhoriga. Det r en konst
att informera pa ett sddant sitt att
man inte helt slar undan allt hopp. Det
giller att kdnna av situationen.

Fraga: Vad hander med en patient
som tappar allt hopp?

Gunilla:

Om nagon gdst har tappat allt hopp
och kanske ocksa blir svar att nd, sa
finns det alltid ndgot vi kan gora. Rent
praktiskt foljer vi den géstens 6nskade
rutiner s langt det 4r mojligt. Det vik-
tigaste som vardgivare dr da att kidnna
in stimningen pd rummet, vaga stanna
kvar i oro/angest och kanske det allra
viktigaste: viga vara kvar i tystnaden.
Det finns mediciner att tillga, men ofta
ar det bésta att vara nirvarande i rum-
met. Vid négot tillfille har jag varit
alldeles tyst och den som jag suttit hos
har bara sagt ndgra meningar. D4 jag
rest mig upp for att ga har gésten sagt
“tack for samtalet”. D4 har det kints
bra inombords - jag har natt fram.

Cecilia:

Da forsoker teamet hjélpa till med
likemedel och omvardnad. P4 avdel-
ningen finns en fin fingertoppskansla
aven i dessa situationer, att finnas dér,
lyssna, bara vara pa rummet och ge
omvardnad och omsorg. Kanske kan
patienten ta emot taktil massage eller
har ndgra 6nskemal om vad som ar
viktigast trots att hoppet inte langre
finns. For en del dr det kanske att fa
komma hem och vara hemma om det
ar mojligt, att fa ha djur eller ndra och
kdra omkring sig.
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Lina: Charlotta:
Patienter som tappar allt hopp tappar Det som vanligtvis sker ur nutritions- Min upplevelse ér att patienter kan for-
dven sin livsgnista. De ser ingen synpunkt dr att patienten bryr sig samras snabbt fysiskt nar de tappar allt
mening med nagot som sker och blir mindre om mat och dryck, och vill ofta ~ hopp. Jag har sett patienter d6 pa bara
ofta passiva i sin situation. Var uppgift slippa enteral eller parenteral nutri- néagra dygn efter att de har fatt besked
blir da att stanna kvar och finnas till tion. Om patienten fortfarande kan om att det inte gar att ge ndgon mer
hands for patient och nérstaende. Det tillgodogora sig ndring men inte vill tumorbromsande behandling. Men det
kan finnas ett vérde i att tillsammans nyttja det, forsvagas patienten snabb- finns ocksé patienter som fér tillbaka
med dem reflektera 6ver vad som har are 4n vad hen annars skulle gora. hoppet och livsglddjen i den situatio-
gett gladje tidigare i livet, for att se om Hen ser oftast ingen vits i att prata nen. Vi har haft patienter som kommit
négot kan bidra till de aterfar hopp med mig. Da backar jag och forsoker hem nedbrutna fran sjukhuset som
under den tid de har kvar. bidra genom réd och stottning till den sedan dnda hittat mening och glidje i
personal som far komma néra, om jag tillvaron hemma den sista tiden.
bedomer att jag trots allt har nagot att Jag tror att man genom samtal och
bidra med vill sdga. nérvaro kan hjdlpa patienter att aterfa

hopp. Inte hopp om 6verlevnad, men
hopp om lindring, trygghet och en bra

, Det ar en konst att informera sista tid.
pa ett sadant satt att man inte
helt slar undan allt hopp.

Nairstdendestod
pa 16 sprak

Ett fullgott stéd till narstdende &r en
viktig del av god vard i livets slutskede.

Darfor oversatter Betaniastiftelsen
informationshéftet Till dig som &r
narstaende till 16 sprak; engelska, finska,
norska, danska, islandska, arabiska, farsi,
dari, somaliska, franska, spanska, tyska,
samiska, meénkieli, romska och jiddisch.

Bestall haftet pa
palliationsakademin.se

Y
w
PALLIATIONS

Betaniastiftelsen AKADEMIN
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Utsattning av lakemedel
- slacker vi hoppet?

Just nu pagar ett stort europeiskt forskningsprojekt som bland
annat syftar till att hjalpa lakare att satta ut verkningslosa mediciner
och satta m symtomlindrande vid livets slut. De svenska lakarna
Christel Hedman och Carl Johan Furst ar involverade. Har diskuterar
de bada ifall utsattning av lakemedel riskerar att minska, eller rentav

slacka, patientens hopp.

Carl Johan Fiirst

Onkolog och palliativmedicinare vid Palliativt
Utvecklingscentrum i Lund:

-MALET FOR en lakare 4r ju att ge s&
adekvat medicinering som mojligt. I
var roll som palliativmedicinare ingar
det ofta att sdtta ut mediciner som inte
langre gor nytta. Och det vi gor i det
hér projektet dr att skapa en guide som
ger rad och stod.
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Christel Hedman

Overlikare Stockholms Sjukhem och forskare vid
Palliativt Utvecklingscentrum i Lund:

- MANGA LAKARE upplever en ridsla
att ta ifrdn patienten deras hopp.
Patienten har kanske fatt hora att den
hér medicinen ér livsnédvandig. Men
jag tycker att det kan leda till en bra
diskussion; vi tar bort detta likemedel
och sitter in ett annat i stéllet. Fokus dr

att patienten ska ma sa bra som maj-
ligt. Det blir oftast inte sa svart som
man trodde. Men ibland ér det svart,
till exempel med diabetespatienter.

Carl Johan Fiirst:

- Ja, och blodtrycksmediciner och sta-
tiner som ldkarna sagt att man maste
ha livet ut. Jag haller med dig, Christel,
nér du séger att det kan bli bra samtal.
Men det knepiga ér: hur far man till
det dér samtalet? Hur kan man gé fran
“Hjalp, laskigt!” till att sétta sig ner
med patienten och ta samtalet. Det

ar det vi vill undersoka med den hir
studien.

Christel Hedman:

- Dar tycker jag att ett stort stod ar
evidens eller riktlinjer. Det vi nu har
som stod ar en Delphi-studie som ér
en del av del pagaende forskningspro-
jektet. I den studien har kloka ldkare
fran olika specialiteter fran hela Euro-
pa sagt att denna medicin kan séttas
ut. Det ér inte bara tyckande, utan
“best practice”.



Carl Johan:

— Okej, detta har vi som lakare med
oss in i samtalet. Vi har fattat ett beslut
och gér in till patienten. Da kan vi inte
sdga: ”Vi har gjort en Delphi ...”. Det
gar ju inte. Sa hur borjar man?

Christel:

— Det finns mediciner som ar lttare
att sétta ut, blodtrycksmedicin till
exempel. Vi kan sdga att: "Den bor
du inte ta, da kan du ramla om ditt
blodtryck ér for lagt” Och om andra
mediciner kan vi sdga att vi vet att
patienten kommer att ma béttre om
vi sitter ut dem. Vi kan dven anvinda
biverkningar som argument, som for
statiner: "Du behéver all energi du
kan fd i dig, vi bor inte lata ldkemedlen
anvédnda en del av energin”

Carl Johan:

— Det giller ocksa att vélja ratt till-
falle. Vid inskrivning kan det bli lite
mycket forsta dagen. Da kan det ricka
med att sdga: "Jag vill ga igenom din
medicinlista ordentligt, men det gor vi
imorgon.”

Christel:

- ”Vi ska titta pd din medicinlista och
se hur du kan mé bittre. Vi kan sétta in
nya mediciner mot eventuella symtom
och vi kan se om vi kan ta bort nagot.”
Det kan man sédga for att fa med dem
pé tiget och inkludera patienten; att
prata om att byta ut en del lakemedel
till andra viktigare lakemedel. Ingen
vill ha fler ldkemedel. Ménga vill girna
ha firre lakemedel, de vill hellre orka
ata en battre frukost 4n att ta en stor
maéngd tabletter.

Carl Johan:
- Men om vi tror att vi tar bort hoppet
om vi tar bort lakemedel, vad ar det for
radsla vi har?

Christel:

- Det ér ju en faktisk radsla hos pa-
tienterna, att om lakarna tar bort det
hir lakemedlet, da ér det riktigt illa.
Och det dr det vi ar radda att férmed-
la. Men i stéllet kan vi se det som ett
tillfalle att vara med och férandra
hoppet hos patienten. Om vi férmedlar

att sjukdomen blir vérre sa ger vi dem
mdjligheten att hinna goéra det de vill
hinna med den tid de har kvar.

Carl Johan:
- Ja, det kan leda till samtal om vad
som 4r viktigt just nu.

Christel:

- Det leder ofta till ndgot bra. Och en
littnad hos patienten att slippa manga
besvirliga lakemedel.

Carl Johan:

- Om man gor det pa professionellt
och empatiskt sitt, och visar att man
vill ha en dialog med patienten. Det 4r
en signal om att ldkaren &r engagerad.
Det handlar inte bara om likemedels-
byte, utan att man vill prata med
patienten.

Christel:

- Nér man gor ldkemedelsforandringar
ar det viktigt att inte lova ndgot man
inte kan halla. Till exempel att inte lova
att patienten blir helt smértfri. Men
man kan lova att gora sa mycket det
bara gar. Och syftet med lakemedels-
justeringar &r ju att forbéttra livs-
kvaliteten. I sjdlva studien ska vi titta

pé just om lakemedelsférandringar ger
oOkad livskvalitet.

Carl Johan:

— Precis, sjdlva utsittningsprocessen
har vi identifierat som en utmaning. Vi
vill inte bara skapa en mekanisk guide
om vad man ska sitta ut och in.

Christel:

- Alla lakare som hor om studien,

att man kan fa hjilp med utséttning
av ldkemedel, blir eld och lagor. Vi
palliativmedicinare som borde kunna
detta allra bést tycker ocksé det ar
utmanande.

Carl Johan:

- Dirfor kdnns det sa bra att forsoka
skapa den hér digitaliserade guiden,
som kan ge stod i processen att sdtta ut
likemedel som inte gor nytta.

Christel:
— Och for att aterknyta till starten: Det

, Manga vill
garnaha
farreldakemedel,
devill hellre
orka ata en battre
frukost an att ta
en stor mangd
tabletter.

finns definitivt patienter som tycker

att vi tar ifran dem hopp ndr vi sitter
ut mediciner, men de dr i absolut
minoritet. Vikan ofta sétta in nagot
annat som gor mer nytta for var och en
av patienterna. m

Samtalsavlyssnare:
Linda Swartz

Fakta om iLIVE-projektet

iLive ar ett EU-finansierat forsk-
ningsprojekt som kommer att
undersoka vad patienter i livets
slutskede och deras nérstdende
har for oro, forvantningar och
onskemal. Syftet ar att gora jam-
forelser mellan olika landerna och
forbéattra den palliativa varden.

Tre studier ingdr: en intervju-
studie, en enkatstudie samt en
utvardering av ett digitalt verktyg
angdende ldkemedelsjusteringar.
Det hjdlper lakareatt valja vilka
lakemedel som kan sattas ut

ndr patienten narmar sig livets
slut, och vilka symtomlindrande
ldkemedel som kan sattas in for att
forbattra livskvaliteten.

| den sistndmnda delen kommer
forskarna att jamfora hur livskvali-
teten skiljer sig &t for de patienter
vars ldkare fatt hjélp av det digitala
verktyget och de som inte fatt det
(kontrollgruppen).
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eviga

araren av hopp

Genom kristenhetens historia har helgon och
martyrer 1 allmanhet, och Jesus mamma Maria

1 synnerhet, associerats till hopp. Kuratorn och
forfattaren Lisa Sand berattar om symbolen Marias
betydelse for manniskor som sokt trost, empati och
upplivat hopp — hela vagen in i var tid.

OPP HAR MED framtid att
gora. Inte nddvandigt-
vis varken garanterad
eller lang men mojlig.
Ett hopp om framtid 6verbryggar
hotet fran det lidande som ofrivillig
ensamhet och upphdrande vacker.
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Kanske dr det forst infor ett verkligt
hot fran sddana existentiella utma-
ningar som vi fullt ut kan forsta
hoppets betydelse. Hur viktigt det
ar att kunna se framat och att kinna
forvantan. Trots allt. Férvantan pa
en forandring till det béttre eller pa

att nagot som &r bra ska fortsatta.
Hoppet ar ett nédvindigt stod for att
orka vidare. Aven nir det kan vara
mycket morkt fortsitter vi entraget
att hoppas, for vilka vore vi om vi
inte gjorde det?

Det eviga hoppet

Och sa har det alltid varit. Varelsen
ménniska har alltid hoppats. Det

kan man se i sparen, som manniskor
har lamnat efter sig under historiens
gang. I form av gravgavor som vittnar
om forhoppningar om att doden inte
innebir ett slut utan en fortsittning. I
myter, sagor och andra beréttelser dér
morker och hopploshet slutligen tving-
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as ge vika for ljus. Och i olika former
av dyrkan ddr man bett om att det som
hindrar fortsatt liv som missvixt, sjuk-
domar och infertilitet, ska upphora.

Helgonens viirld

Ett sammanhang dit manniskor

ldnge sokt sig for att bevara hoppet

ar helgonens varld. I kristendomen
har helgonen varit viktiga och haft en
given plats redan fran bérjan. De forsta
helgonen var personer som gett sitt liv
for sin kristna tro, martyrerna. Senare
har ocksa andra kunna bli helgon, de
som varit betydelsefulla for tron och
framfor allt de som utfort mirakler i
Jesu namn.

Under historiens gang har deras
stallning varierat stort men deras
betydelse har aldrig forsvunnit helt.

I alla fall inte i det man ibland kallar
folkfromhet, det vill sdga den bety-
delse religionen har f6r manniskor i
vardagen. Forklaringen till det 4r nog
helt enkelt vart djupa behov av att
motas av forstaelse nér vi behover stod.
Helgonen som sjélva levt och haft det
svart kan forsta och det kan det vara
littare att ndrma sig dem i ett fortroligt
samtal 4n att nirma sig en ogripbar
och ibland ocksa string Gud. Dess-
utom &r helgonen manga, var och en
med sina speciella formégor att trosta
och hela vilket gor att man kan s6ka
sig till den som inger fortroende och
dédr man hoppas fa stod.

Reformationen kom med stora
forandringar for helgonen. Orsakerna
var flera men ett viktigt skal var en oro
for att de blivit s betydelsefulla att de
borjat sta emellan ménniska och Gud.
Tanken med helgonbilderna i kyrko-
rummet var visserligen att de skulle
hjalpa méanniskor att inte fortvivla,
Gud hade utrittat under férr. Men
budskapet fick inte misstolkas, inte
forstas som om det var helgonen som
utrattade undren och att ménniskor
dérfor borjade forsumma relationen
med Gud. Under medeltiden skulle en
bon mycket vil ha kunnat inledas med
orden ”Kéra, kira Maria, kan du be
till din son Jesus, att han ber till Gud
om att ge mig ett barn”. Man anade en
konkurrens mellan helgonen och Gud
och fran att ha varit ytterst niarvarande

i kyrkorummet gick nu helgonen en
undanskymd tillvaro tillmétes. Mal-
ningar i lysande firger pa véiggar och i
tak kalkades &ver och vackert smyckade
skulpturer flyttades fran sina sma skép
och sidoaltare till vindar och uthus.

Maria

Ett helgon som alltid varit sarskilt
betydelsefullt ar Maria, Jesus mamma.
Relationen med henne fyller ett behov
som dr sa grundldggande att hon aldrig
forsvunnit helt ur manniskors tro.
Fram till 1500-talet kunde stora kate-
draler ha flera Mariaaltare dar varje
altare var helgat at en viktig handelse

i hennes liv. Varje liten sockenkyrka
hade férutom ett hogaltare ocksa ett
sidoaltare vigt at Maria. Det var pla-
cerat framme till vénster i kyrkorum-
met, den sida som enligt tradition var
kvinnornas.

, Man har
formaten
bild som tilltalat
tiden och fyllt ett
behov just da.

I och med reformationen fick alltsa
bilderna maka pé sig och detta ocksa
for att ge plats at ordet. Predikan, som
nu borjade héllas pé svenska i stéllet
for pa latin, blev viktig och pa Maria-
altarets plats byggdes predikstolar.

Under historiens gang har Maria-
framstallningarna varit manga.

Man har format en bild som tilltalat
tiden och fyllt ett behov just da. Ett
av méanga exempel ar skyddsman-
telmadonnan. Maria stdr med sin
mantel utbredd och samlar under
den méanniskor som soker skydd hos
henne. Hon tar emot alla fran jordens
alla horn, rika som fattiga, maktiga
som enkla, vuxna som barn. Under
hennes mantel kunde man vila en tid
och samla kraft for att orka vidare.
Under Marias mantel kunde man hitta
hopp. Skyddsmantelmadonnan ar en
trygghetssymbol som var som mest
populdr under 1500-talet, ett oroligt
arhundrade vid medeltidens slut

Men vad ér det da som 4r sa speciellt
med Maria? Kanske handlar det helt
enkelt om hennes barmhirtighet eller
om man vill vdlja ett modernare ord,
hennes férmaga till empati. Maria svarar
pé behovet av att bli sedd och métt med
respekt. Det behov som finns i djupet
av varje manniska. Hon métte manga
utmaningar under sitt liv, Maria, men
hon blev varken cyniker eller nihilist.
Och sé var hon modig, svarade modigt
”ja” till det okdnda nér hon via en dngel
blev tillfragad av livet, fattade ett beslut
och sedan var sig sjdlv trogen. Hon var
inte stridbar men @ven nér livet var som
svarast beholl hon sin riktning och var
sann mot sig sjalv. Kanske var det detta
som gav henne hopp och kanske ér det
just detta som inspirerar oss dven i dag.

Mariaidag

Karleken till Maria har aldrig forsvunnit
helt. I dag &r hon dessutom p4 vég till-
baka. Aven i den protestantiska kyrkan.
Skulptéren Lena Lerviks moderna tolk-
ning av skyddsmantelmadonnan, som
syns hér intill, kan man hitta till exempel
i Amotsfors kyrka i Virmland och utan-
for Lunds domkyrka. Manga kyrkor firar
Mariaméssor, det finns Mariapsalmer i
psalmboken och det blir allt vanligare
med Mariaikoner och dven Mariaskulp-
turer som placeras pé sin gamla plats,
framme till vénster i kyrkorummet.

I dag skulle det har kunna vara ett
samtal med Maria: "I dessa forvirrande
och oroliga tider behover jag hjélp att
vara sann mot mig sjdlv och hitta en
meningsfull riktning i mitt liv. Jag &r
radd att fortingligas av allt lidande som
kommer emot mig nir jag 6ppnar en
tidning eller tittar pa nyheterna. Och
jag ar radd att deformeras av konspira-
tionsteorier. Jag behéver ocksa hitta ett
satt att hantera min oro for planeten
och for mina barn och barnbarns
framtid sé att den oron inte véller 6ver
alla braddar. Jag dr s& radd for att tappa
hoppet och bli uppgiven. Jag behover
hjalp att halla hoppet vid liv och jag in-
spireras av din livsberittelse. Jag tdnker
att kunde du sa kan ocksa jag." m

£ Lisa Sand
o Kurator och medicine doktor,
7 forfattare
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Forskning om

upplevelser av hopp

Vilken forskning har gjorts om hopp inom palliativ vard
och vad har den visat? Det undrade sjukskoterskorma
Alexej Alvariza och Stefan Tofer. De har gjort en
oversikt och analys av 15 vetenskapliga artiklar som
beskrev upplevelsen av hopp hos vuxna patienter
med obotlig cancersjukdom. Har sammanfattas
reslutatet 1 tre terman: Hopp — personligt men
paverkbart, hopp 1 dodens narhet och att hoppet

kraver arbete.

Hopp ir personligt men
paverkbart

I flera av artiklarna beskrevs hopp som
négot personligt, privat och en reflek-
tion av patienternas djupaste onskan

- en skimrande gléd, en inre helgedom
som finns i varje persons liv. Hoppet
kan vara en kompanjon; en f6ljeslagare
som tillhor den enskilda personen och
som inte kan tas ifran en.

Detta till trots var det tydligt att
upplevelser av hopp kan paverkas av
forekomst av symtom, symtomkontroll
samt sjukdomens progress och moj-
lighet till behandling. Nar symtomen
pa sjukdom édr mer framtrddande kan
hoppet minska. All behandling bidrog
till hopp. Att fa behandling betydde
att det fortfarande fanns en chans och
att ett mirakel kunde vara mojligt.

I manga av studierna var det fram-
tradande att hopp handlade om att

bli botad och om att fi fortsitta leva,
eller atminstone fa leva langre och mé
bittre. Hopp om forbattringar hade att
gora med en 6nskan att fa tillbaka till
sitt vanliga liv.
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Det sitt som vérdpersonal anvinde
for att kommunicera var avgorande
for upplevelsen av hopp. Aven nir
sjukdomen progredierade, upplevde
patienterna att de fortfarande hade
béde ratten och mojligheten att hoppas
och tro pé att positiva hiandelser kunde
intréaffa. Nar patienterna inte langre
kunde tro pa en mojlighet till bot,
kunde ett eget simulerat hopp skapas
dir de fortfarande medvetet hoppades
pé bot dven om de egentligen visste att
det var orealistiskt. Det var bittre att
hélla fast i ett stra av hopp dn inget alls.

Nér traditionell medicin inte kunde
erbjuda fortsatt behandling kunde det
resultera i att hjalp soktes fran annat hall,
till exempel via internet eller alternativa
behandlingar. Religion kunde vara en
killa till styrka, fortrostan och hopp.
Hopp beskrevs som en gava fran Gud
och en tillit till att Gud skulle ta hand om
var och en och lindra lidande.

Hopp nir déden dr nirvarande
Det framkom i artiklarna att patien-
terna kidnde sig tvungna att behélla

hoppet om mening och liv. Alternati-
vet var att ge upp och de tankte att da
skulle doden kunna intréffa mycket
snart. Darfor aktualiserades hop-
pet om en fridfull d6d mycket sent,
precis nir doden var néra. Det fanns
ibland en 6nskan att prata om doden
med nirstdende i samband med att
sjukdomen progredierade. Men de
nérstaende ville inte alltid prata om
doden. Denna tvekan tolkade patien-
terna som oro over situationen samt
att ordet dod bidrog till att gora situ-
ationen mer konkret och definitiv for
nérstaende. Enligt patienterna bidrog
denna brist pa kommunikation till att
de fick bara bérdan av sin sjukdom
och d6d ensamma, vilket kunde bidra
till att minska deras hopp. I 6nskan att
kommunicera poédngterades det dock
att patienterna inte ville diskutera sin
egen dod utan nagot inslag av hopp i
konversationen. Alla samtal om doden
maste ske pé deras eget initiativ och
med bekanta och empatiska personer.
De flesta ansag att det var viktigt att
forbereda sig for sin egen dod, men



Det framkom att det ofta kravs
anstrangning for att skapa hopp
och halla det vid liv.

fann det svart. De hade problem att
forestilla sig sin d6d, som sags som
“en okdnd destination”. Att kunna tala
om och planera for framtiden med

sin familj var en chans att forma den.
Samtal om familjens framtid kunde
skidnka hopp. Andra kunde forbereda
sig for doden genom att skriva om sina
kénslor. Vissa var nyfikna pa déden
och ville veta mer om vad det egent-
ligen innebér att vara dod. Tanken pa
vad som kan hénda efter déden hjalpte
for en stund och minskade riddslan for
att do.

Hopp kriaver arbete

Det framkom att det ofta kravs an-
strangning for att skapa hopp och halla
det vid liv. Ett sétt kunde vara att prata
med sin likare, men om det egna hop-
pet inte bekriftades av lakaren kravdes
extra anstrangning for att behalla eller
starka hoppet. Det kom att bli nagot
slags uppmaning till dem sjélva.

Att forbli positiv var ocksé en stra-
tegi for att optimera chansen for att
behélla hopp. Patienterna dvertygade
sig sjalva om att de kunde paverka 6det
genom att vara och forbli positiva.
Hopp kunde skapas genom att vilja
att omge sig med positiva personer,
uppfatta det positiva i det som sades
och ta fasta pd “positiva” laboratorie-
resultat. En annan strategi var att skapa
osakerhet kring sjukdom och symtom
trots att det rent medicinskt var sakert.

Ocksa att minnas forfluten tid och

reflektera kring tidigare handelser

eller att tinka pa att barnen behévde
dem kunde bidra till kinsla av hopp.
Att ga igenom fotografier gav hopp for
framtiden. Hoppet om att bli ihdgkom-
men av familj och vanner var viktigt
och vissa ville limna ett arv i form

av ett brev eller en gava. Stunder av
hopp kunde samlas p4, bevaras och ge
utrymme for vila och reflektion.

Patienterna beskrev ocksa hur de ak-
tivt valde saker som de verkligen ville
gora eftersom de visste att morgondag-
en var okiand. Det kunde handla om
att fokusera pa vardagliga handelser
och att njuta av relationer, en hobby,
eller till exempel dela en trevlig maltid
med nagon. Hoppet om att fa leva
kunde innebdra att sitta upp mal inom
samma eller nésta dag. Kortsiktiga mal
gav mening och vérde i livet och var
ett sitt fraimja hopp.

Hoppet kunde ocksé behallas
genom att uppleva en relation med
nagot bortom sin nuvarande situa-
tion, till exempel med hjélp av sin
fantasi och pa nagot sitt gd in i ett
transcendentalt tillstand. Det var
viktigt att ha drommar och att fore-
stdlla sig sjalv som frisk och levande.
Ibland kunde fokus vara att mentalt
fly till ett béttre liv i drémmar och
dagdrommar nir situationen blev for
hotfull och det fanns en risk att for-
lora alltfér mycket hopp, till exempel
i samband med daliga nyheter eller
nédr nya symtom upptriadde. Men

ocksa genom en positiv omvirde-
ring av livet och omprévning av den
nuvarande situationen, forvantningar
och mal fanns mojlighet att finna

hopp.

Positiva konsekvenser av hopp
Att uppleva hopp gav positiva konse-
kvenser for patienterna. Hopp fungera-
de som motstandskraft som minskade
stress och var nodvandigt for att kunna
hantera situationen. Hopp beskrevs
som nagot som kunde trigga till
handling och férhindra passivitet. Att
ha hopp bidrog till en kinsla av frihet
och sjalvstdndighet, ett uttryck for
rattigheten att tdnka och gora det man
sjalv onskar. Hopp gav ocksa négot i
gengild; positiva tankar som kunde bi-
dra till en subjektiv kédnsla av vilbefin-
nande samt inre styrka och motivation
att fortsitta kimpa for livet.

Fotnot: Texten bygger pd magisteruppsatsen
"Upplevelser av hopp for patienter med obotlig
cancersjukdom - En litteraturstudie med system-
atiska principer”, Institutionen fér Neurobiologi,
Vérdvetenskap och Samhalle, Karolinska Institutet,
Forfattare: Alexej Alvariza & Stefan Tofer.

Alexej Alvariza
+ Leg specialistsjukskoterska,
b ASIH Stockholms Sédra, Langbro Park

Anette Alvariza
™| Professori palliativ vérd, leg specialist-
sjukskoterska och vardutvecklings-
ledare, Ersta Skondal hogskola och
Capio ASIH och palliativ vard, Dalens
sjukhus, Stockholm
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Vardagen som

hoppets bro

- en “bridge over troubled water”

ALVT VAKEN PA mor-
gonen vandrade hans
tankar fram och tillbaka
ackompanjerade av en
viss dysfori. Inneborden av dysforin
kunde nog sammanfattas som “ar det
det hdr som ar livet — inget annat?”.
Vickarklockan ringer och avbryter
hans lite dimmiga undrande. Han
drar sig upp ur singen, klir pi sig,
hidmtar lokaltidningen, bladdrar i
den samtidigt som han dricker sitt
te, tar sedan pé sig jackan, himtar
portféljen och antridder cykelturen
till arbetet. Successivt lattar den dys-
foriska dimman och i stéllet infinner
sig en stigande forvantan kring hur
han skall ta sig an dagens uppgifter.
Det har handlar om mig sjélv, och
jag tror att den brittiske filosofen
Tomas Nagel 4r innebérden av min
upplevelse pa sparet nir han ut-
trycker att: ’In seeing ourselves
from outside we find it
difficult to take our lives
seriously. This loss of
conviction, and the
attempt to regain
it, is the pro-
blem of the
meaning
of life”
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Det ar inte litt att se pa sig sjalv med
en yttre blick - i det stora samman-
hanget kan ens liv uppfattas som
ganska futtigt. Men nér jag vl steg in i
vardagens rutiner fick jag pa mig “var-
dagens uniform” och ddrmed nagot av
en mer given meningsfullhet.

Min erfarenhet fran patientméten
i cancersjukvarden sidger mig att min
upplevelse inte ar unik utan kan ha
en liknande innebord f6r andra, inte
minst for att hantera utsattheten vid
svar sjukdom. Jag tinker till exempel
pé Anna, en kvinna i min egen alder,
med en avancerad lungcancer, som vid
min friga kring hur hon tror att tillva-
ron blir efter behandlingen, svarar:

”Vi har just kopt en hundvalp och
nu ser jag fram emot att ... jag tdnker
forresten inte s mycket pa sjukdomen
... Jag kan ju inte d6 nu, jag skall pa
hundutstéllningen ... du forstar, vi har
hyrt in oss pa campingplatsen.”

Eller Sara, det var flera ar sedan
jag triffade henne, men jag glommer
henne aldrig. Hon var en yngre kvinna
som strax innan hon opererades for
larynxcancer hade borjat studera pa
universitet. Hon fortsatte sin ut-
bildning under de sex veckorna av
stralbehandling, trots de smértsamma
biverkningarna. Hon utexaminerades

som ldrare i naturvetenskap tre dagar
innan hon dog. Jag fick senare ett brev
fran hennes mor: "Hon beholl hoppet
och trodde pa framtiden hela tiden,
fast hon var fullt medveten om hur
allvarligt sjuk hon var”

Varje patientmote ar unikt, men jag
tror anda att vi i vidare mening kan
ldra oss ndgot av Anna och Sara. Min
livssituation nér jag vaknade med en
viss dysfori, var helt annan 4n deras,
men det finns likheter som séger nagot
om vardagens majligheter att undsitta
oss. Vardagen kan fungera som ett
ankare som vi kan luta oss emot i upp-
levelser av osdkerhet/utsatthet - som
en “bro over morka vatten”. Vi blev
alla for stunden “rdddade” genom att
vardagslivet satte oss i ett meningsfullt
sammanhang; jag steg in i vardags-
rutinerna, Annas uppmarksamhet
fokuserade pa hennes livsldnga intresse
for hundar och det sociala samman-
hanget darikring och Sara holl fast vid
sin roda livstrad i form av det studie-
program som hon paborjat innan hon
blev sjuk. For de tva handlade det i
forsta hand om att undvika ett avbrott
pé livslinjen - ett biografiskt avbrott.
Pa liknande satt har det visat sig att for
patienter med lungcancer var “to carry
on as before” ett gemensamt tema for



hur de sag pa sin situation (Salander,
Lilliehorn, 2016).

Det handlade siledes inte om att ge
sig in i grubblande 6ver existentiella
fragor utan i stéllet, tror jag i alla fall,
att pa olika sitt hitta en forankring i
vardagen som gjorde det majligt att
inte behova grubbla kring knepiga
fragor som knappast har nigra rimliga
svar. Personalen reagerade pa den
vikt Sara lade vid sitt studerande med
att hon nog maste "forneka”. Men,
som hennes mor ocksé bekriftade,
sd var inte alls fallet. Det ér for ovrigt
ytterst sdllan som svart sjuka patienter
fornekar. Det dr snarare sé att de “leker
med verkligheten” for att hitta ett satt
som gor utsattheten mindre pataglig
(Salander, 2012).

Andligheten, vardagen och den
existentiella utsattheten

Ofta moter vi i litteraturen tanken pé
att patienter soker luta sig mot “"nagot
storre” for att darigenom minska sin
utsatthet. Det dr trivialt att se ldkar-
vetenskapen och sjukvarden som detta
storre, sa vanligtvis associerar texten

i stdllet till religion eller andlighet i
vidare mening under samlingsnamnet
“spirituality”

Men, som jag antytt ovan, s missas
det mest uppenbara - att luta sig mot
vardagen som nagot storre. Jag ar Gver-
tygad om att manga kliniker kan vittna
om erfarenheter som visar just pa detta:
patienter vill aterta vardagen som ett
sétt att undvika biografiskt avbrott.

Vidare kan man mer filosofiskt tin-
ka sig att vardagen just genom sina ru-
tiner forankrar oss i den momentana,
men samtidigt aterkommande, tiden
(grekiskans kairos) och darmed ocksa
distansera oss fran den mer linjara ti-
den (grekiskans chronos), dar det finns
ett definitivt slut - dod. Vardagen ér
dérfor intressant — den ger en, lat vara

oreflekterad, kinsla av fortséttning.
Det ér inte ovanligt att vi hor friska
maénniskor uttrycka att de skulle vilja
gora det ena eller det andra innan
det ar for sent. Svart sjuka méanniskor
skriver inte (forutom i filmens varld)
den typen av "bucket list” utan onskar
i stéllet att kunna aterta sin plats i
vardagen.

, Det som

forutbara
passerade forbi
noteras nu pa ett
annat satt och man
kanner sig narmare
sin omedelbara
livsvarld.

Det ér vidare en omvittnad erfaren-
het att den sjuka uppskattar vardagliga
till synes triviala upplevelser pa ett
annat satt an tidigare. Det som forut
bara passerade forbi noteras nu pa ett
annat satt och man kdnner sig nirmare
sin omedelbara livsvirld. Det kan
naturligtvis bara vara en konsekvens av
en av sjukdomen begrénsad livsvérld,
men kanske kan ockséd detta 6ppnande
infor det triviala pa ett satt "forlanga”
livet. Om vi rusar genom livet under
ett ar kan det kanske ge firre noterade
upplevelser &n om vi dr uppmarksam-
ma och néra under en enda dag.

Den grekiske matematikern Zenon
fran Elea (450 f. Kr.) visade pé en para-
dox som kan illustrera detta tanke-
experiment. Ett begransat avstand, i
detta fall den utmitta tiden fran diagnos
till dod, kan halveras ad infinitum. En
andlig stracka kan ndmligen alltid halv-
eras i allt mindre delar - det finns alltsa
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alltid 6gonblick kvar och strickan tar
aldrig slut. Det dr val detta som &r den
egentliga inneb6rden av “carpe diem’”.
Stanna upp - grip alla 6gonblick, sa
upplevs livet som ldngre. Med filoso-
fen Wittgensteins ord: "Om vi med
evighet forstar icke odndlig varaktighet
utan tidlshet, da lever evigt den som
lever i det ndrvarande”.

Andliga och vardagliga samtal
Jag maste tillsté att jag har begransad
erfarenhet av patienter i sent palliativt
skede, men jag tror mig kunna pasta
att ndr inte sjukdomen per se dr i sam-
talets fokus, sa kretsar det garna kring
vad som héinder i det liv patienten ar
pé vég att lamna. Den sjuke talar med
anhoriga och personal kring vad som
hénder "dir ute”, det vill séga haller fast
vid sitt vardagsliv och ddrmed vid sin

biografi/sjalvbild. Det kan uppfattas
som motsagelsefullt och kanske som
en oonskad flykt, nér patienten inte i
stéllet visar storre intresse for de “svéra
fragorna”

Min poing ér dock att vi, friska el-
ler sjuka, hanterar de “svara fragorna”
just genom att vara upptagna av det
vardagliga. Aktiveringen av vardags-
livets varld skapar kontakt med vart
livssammanhang som ett “internt
objekt” som skyddar oss mot isolering
och meningsloshet och kanske sam-
tidigt fungerar som en brygga 6ver
helvetesgapet av omdjliga fragor.

Vi hanterar vart déende i samtal
om livet, formodligen av det enkla
skilet att det gor det enklare att do.

Vi skall vara 6dmjuka infor detta
genom att i forsta hand inte betrakta
upptagenheten av vardagen som

, Vi hanterar vart déende i samtal om livet,
formodligen av det enkla skalet att det gor

en flykt, ett fornekande, utan mer
som en konstruktiv bearbetning av
utsatthet. Genom upptagenheten av
sina projekt distanserade sig Anna
och Sara frén sin medvetenhet om det
ofrankomligt annalkande slutet och jag
sjalv upploste — genom att ta pa mig
rocken, himta portféljen och cykla
till arbetet - mina egna existensiellt
fargade grubblerier. Sens moral, ater
med Wittgensteins ord: “Losningen
pé livets problem mérker man pé att
problemet forsvinner” m

Artikeln med referenser finns pd
www.nrpv.se.

"4, Par Salander
- Psykolog/senior professor,
3 Institutionen for socialt arbete,
Umea universitet
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Ett alternativt hopp?

- svart sjuka patienters
anvandning av KAM

Patienter som anvander komplementar eller alternativ

medicin satter 1 regel inte hopp om oOverlevnad till dessa.
Hoppet ar snarare att ma lite battre 1 kroppen och sjalen.
Det visar forskning som onkologen Kathrin Wode med flera
har gjort vid RCC Stockholm Gotland. Hon vill att lakare blir
battre pa att Oppna upp for samtal om det som ryms under

paraplyet komplementar och alternativmedicin (KAM).

ATHRIN WODE JOBBAR

som verksamhetsut-

vecklare pa Regionalt

Cancercentrum (RCC)
Stockholm Gotland med processen
Integrativ cancervard. Hon dr ocksa
doktorand pa Umea Universitet dar
hon leder en nationell placebokon-
trollerad studie om ett naturpreparat
pé Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm.

Mer dn en fjardedel av de 1 300 can-
cerpatienter, och halften av brostcan-
cerpatienterna, som deltog i en studie
som publicerades 2019 fortsatte med
eller borjade med KAM efter att de fatt
en cancerdiagnos. Men av dessa var
det bara en tredjedel som hade pratat
med sin behandlande ldkare om det.
Skilen var till exempel att de férvinta-
de sig ett negativt bemotande, eller helt
enkelt att "ingen fragade”
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— Det dr bade en fortroendefraga
och en sikerhetsrisk att inte ta upp
dmnet med sina patienter. Sakerhets-
risken kan till exempel vara att prover
visar resultat som beror pé for oss
okédnda naturpreparat som patienten
tar, eller i extremfallet att vi inte kan
ge cytostatika pa grund av effekter
fran KAM som vi inte forstar, siger
Kathrin Wode.

Framfor allt dr det interaktioner som
kan bli ett bekymmer, att patienten
utover sina ldkemedel tar andra &mnen
som maste tas om hand av lever eller
njurar. Nir det handlar om den delen
av KAM som kallas kropp-sjél-meto-
der, som yoga, akupunktur eller medi-
tation finns ingen oro for interaktioner.

- Dir kan det vara sd att vi dr oinfor-
merade om befintlig evidens och mis-
sar chansen att guida patienten mot
de hittills bast beprovade terapierna i

Kathrin Wode.

J9PUB|O\ BUUY 0104



deras sokande efter lampliga kom-
plementarmedicinska metoder, séger
Kathrin Wode.

Hon vill dven betona det fértroende-
problem som kan uppsté ndr likare
inte ar Oppna ndr patienter tar upp
KAM i samtal, eller till och med
reagerar negativt.

, Vi far ingen
kunskap
omKAMi var
utbildning, vi ar
inte insatta, medan
patienten ofta
har tagit reda pa
mycket sjalv.

- Vi far ingen kunskap om KAM
i véar utbildning, vi 4r inte insatta,
medan patienten ofta har tagit reda pa
mycket sjilv. I var studie var patienter-
nas frimsta informationskillor media,
familj, vanner och nitet. Den mest
sdllsynta killan till kunskap om KAM
var sjukvérden.

Kathrin Wode framhéller att for
flera KAM-metoder ar evidensen sa
pass god att de kan rekommenderas
enligt kliniska riktlinjer som erkénts
av ASCO, det amerikanska séllskapet
for klinisk onkologi. Till exempel
hjalper meditation, musikterapi och
yoga bade vid angest och depression;

akupressur och akupunktur har effekt
vid cytostatika-orsakade krakningar
och illamé&ende.

- Och jag har hittills inte st6tt pa
négon patient som stillt frigor om en
KAM-metod dér det inte finns ndgon
vetenskaplig grund alls, &ven om det
bara ar djurforsok eller grundforskning.

IDEN STATLIGA KAM-utredningen
(SOU 2019:15) som kom i fjol foreslas
att det ska inféras en orienterande
utbildning om KAM f6r personal inom
hélso- och sjukvérden med syfte att
kunna samtala om dessa metoder med
patienter for att underlitta informera-
de beslut.

Enligt den ovan ndmnda studien pa
cancerpatienter anser majoriteten av
dem, oavsett egen KAM-anvéindning,
att sjukvarden borde kunna besvara fra-
gor om KAM och édven integrera vissa
metoder som det finns evidens for.

- Vi lakare behover vara 6ppna
for patientens funderingar. Dar kan

Komplementarmedicin

Med komplementar medicin
menas behandlingar som an-
vands samtidigt med — som ett
komplement till — konventionell
halso- och sjukvard. Ett exem-

pel ar akupunktur, som ibland
anvands samtidigt som annan be-
handling mot cancer, exempelvis
for att lindra vallningar orsakade
av hormonbehandling.

Alternativmedicin

Med alternativ medicin menas
behandlingar som anvands i
stallet for konventionell be-
handling. Ett exempel vore att
patienten skulle dta en viss kost
for att behandla sin cancer och
dd avstd fran att genomgad den
medicinska behandlingen som
en lakare ordinerar.

Integrativ onkologi

Integrativ onkologi definieras
som ett patientcentrerat och
evidensinformerat arbetssatt dar
kropp-sjal-metoder, naturprepa-
rat och/eller livsstilsférandringar
fran olika traditioner anvands
parallellt med konventionell
cancerbehandling.

Integrativ onkologi syftar till att
optimera hdlsa, livskvalitet och
kliniska utfall inom hela vardfor-
loppet och géra det mojligt for
manniskor att forebygga cancer
och bli aktiva deltagare fore, un-
der och efter cancerbehandling.
Ett exempel vore att patient och
vardgivare tillsammans tar fram
en individuell behandlingsplan
som bade innehaller vanliga
cancerbehandlingar och relevant
komplementar metod.

FORTSATTER PA NASTA SIDA P>
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Vilakare behover vara 6ppna
for patientens funderingar.

Dar kan finnas forskningsresultat
som Vi inte ar informerade om.

finnas forskningsresultat som vi inte
ar informerade om. Det 4r ju s att
oberoende av vad vi tycker, sa anvén-
der patienter KAM-metoder. Da ar
det battre att vi vet om det och kan
hjalpa patienterna att fatta valgrun-
dade beslut. Darfor 4r det viktigt for
oss att kdnna till tillforlitliga kéllor dar
vi enkelt kan sl& upp aktuell evidens,
indikationer, verkningsmekanismer
och eventuella interaktioner.

JUST FRAGAN OM hopp, som var re-
daktionens skal att ta med KAM i detta
tema, nyanserar Kathrin Wode direkt.

- Vad jag kan se utifran internatio-
nell forskning verkar den komplemen-
tdra anvandningen vildigt sdllan hand-
la om att patienter sétter mer hopp
till KAM in till skolmedicinen. Aven
var enkitstudie var det fa patienter
som viljer KAM for att paverka sjilva
cancern. Och dnnu farre som bedémer
att det har péverkan.

Kathrin Wode och hennes forskar-
kollegor héller just nu pa att titta
nirmare pa motiven for si kallad
alternativ anvandning — det vill sdga da
en patient véljer alternativ behandling
i stéllet for konventionell cancerbe-
handling - i en intervjustudie. S& hér
langt kan Kathrin Wode konstatera att
motiven minst sagt 4r komplexa, men
att hopp om bot i manga fall inte ar
den huvudsakliga drivkraften bak-
om att tacka nej till all, eller delar av,
erbjuden behandling.

Anviandningen av KAM ér for
manga patienter ett satt att bidra, att
ta aktiv stdllning i sina livsval for att
stodja vélbefinnandet och forbéttra
forutsattningarna for behandlingen.
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Men inslaget av hopp ér nog inte storre
i KAM én i till exempel cytostatika.
Nir hopp kopplas till alternativmedi-
cin menas ofta “falskt hopp” som upp-
star ndr oseriosa forséljare och utévare
glider pa sanningen och antyder eller
lovar mirakel - vilket forstas dr oerhort
problematiskt. Detta skulle kunna
bemotas bittre om vi inom cancervar-
den hade kunskap for att kunna bista
patienterna i deras beslut.

Kathrin Wode bérjade pa RCC som
processledare for integrativ cancervard
och arbetar tillsammans med kollegan
och apotekaren Johanna Hok Nord-
berg med att utveckla informations-
spridning och utbildning inom KAM
for bade cancervarden och patienter.
Patientbroschyren som gjorts for RCC
Stockholm Gotland och utbildning-
ar inom dmnet komplementar och
integrativ medicin efterfrégas i alla
regioner. I somras mynnade det ut i ett
uppdrag fran de sex Regionala Can-
cercentrum i Samverkan att ta fram en
utbildning fér hela cancervérden i hela

landet, delvis digital och delvis fysisk,
som ar tankt att vara klar i var och
sedan ska vara aterkommande.

FOR KATHRIN WODE dr malsittningen
klar: mer kunskap om KAM gor oss i
varden béttre pa att prata om det med
patienterna och ge differentierade och
situationsanpassade rad. Dessutom
behéver vi mer kunskap inom omradet
sd att vi kan integrera metoder som &r
evidensbaserade. Darigenom behéver
patienterna inte soka sig till killor

och utdvare som star helt utanfér den
reguljdra virden.

- Jag skulle 6nska att vi intresserar
oss for detta for patienterna mycket
viktiga dmne lika sjélvklart som vi i
dag gér med rokning, alkohol, social
situation och motion. m

Artikeln med referenser finns pd
www.nrpv.se.

Linda Swartz

Mer information finns pa Regionalt Cancercentrum

Stockholm Gotlands webbsida

www.cancercentrum.se -> Vdra uppdrag -> Cancerrehabilitering ->

Komplementdr medicin

Dar ligger broschyren "Om du funderar pa komplementéar och
alternativ medicin — Praktisk guide till personer med cancer”.
De lénkar till olika databaser som finns i broschyren (sidan 18)
ar hogst relevanta dven for vardgivare. Den kan laddas ner

direkt eller bestallas i tryckt version.

Dessutom finns har en lank till ovan citerad studie och en
film om patienters motiv fér anvandning av KAM.

kom,
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entar och alternatjy medi
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Utbildningar 2020/21

Palliativt Utvecklingscentrum erbjuder utbildningar, kurser,
seminarier och konferenser inom allman och specialiserad
palliativ vard.

Folj oss pa www.palluc.se, Facebook, och prenumerera pa
vart nyhetsbrev for information om nasta tillfélle.

Ett axplock

De nédvandiga samtalen - Kurs i samtal och kommunikation for lakare,
kontaktsjukskoterskor, sjukskoterskor, underskoterskor och paramedicinare. Skadespelare
deltar och simulerar patienter i samtalstraningen. Kurser genomférs bland annati Lund,
Goteborg, Stockholm och digitalt.

Digital NVP utbildning - Digital utbildningsdag for enheter som tagit beslut om att infora
NVP (Nationell Vardplan for Palliativ Vard) eller som vill veta mera infor ett beslut. Vid forfragan
kan vi aven erbjuda kursen till stérre kommun, region eller liknande storre enhet enligt
Overenskommelse.

Rehabilitering och stod i allman palliativ vard
Utbildningen vander sig till alla som arbetar i kommun, primarvard, palliativ vard och
akutsjukvard.

Webbutbildning i Palliativ Vard - Kursen &r gratis och finns tillganglig till och med bérjan av
2021. Ni kan gora den bade i grupp och enskilt. Utbildningen riktar sig till dig som arbetar
inom kommunal vard, primarvard, sjukhusvard och specialiserad palliativ vard.

Samtalscafé om doden - Traffar dar man kan lyssna pa foreldasare och samtala om doden,
dbendet och sorg.

For fullstéindig information om och anmdilan till vdra utbildningar, bes6k vér hemsida:
www.palluc.se

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
LUNDS UNIVERSITET | REGION SKANE
THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE

PC

Palliativt Utvecklingscentrum dr en del av Lunds Universitet och Region Skdne. Vart uppdrag dr forskning,
utveckling och utbildning av bade den allmdénna och specialiserade palliativa varden. www.palluc.se
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Sa lange det finns

liv finns det hopp

- slitna ord med dkta innehall

AR OCHEN lagger sin egen
betydelse i "hoppet" utifrdn
radande situation. Hopp
har hur som helst i grun-
den en positiv pragel. Vi hoppas pa
nagot battre, for oss sjdlva, for nagon
annan, for samhallet, for virlden.
Med stigande alder handlar hoppet i
hogre grad om relationer och existen-
tiella faktorer. Den som har det svart
har ett mer avgransat hopp som ar
lattare att identifiera. Och ér det rik-
tigt illa kdnns det helt hopplost. I det
laget 4r det extra viktigt att samtala
om vad som trots allt anda kan upp-
levas. En vég i samtalet ar att lyfta
blicken ut i den vackra naturen, att fa
beritta om nagot fint man varit med
om, sin élsklingsritt, se pa en vacker
bild och fa beskriva den. Oftast gar det
att hitta nagot positivt, att fokusera
pa de sma, nidra malen. Och gar det
inte att samtala ger bara niarvaro och
vinlighet en strimma av hopp.

Hoppet ger livet mening
Minniskan dr den enda levande
varelse som kan tédnka p4 tillvaron som
olika skeden av tid, det som varit, det
som #r och det som ska komma. Over
porten till helvetet I Dantes medeltida
verk "Den gudomliga komedin” stod
det fritt versatt: Ge upp allt hopp, du
som hdrigenom passerar. Dante ville
beritta att Helvetet 4r en hopplos plats,
eller kanske snarare ett hopplost till-
stand att leva i. Men i livet som pagar
“hér uppe” finns mojligheter att ta

tag i och leva i hoppet. Hopp handlar
alltid om framtiden. Darfor ger hoppet
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en riktning och vig framat och haller
igédng rorelsen och livet.

Hopp ér hilsosamt
Det ér hérligt att 4 hoppas, redan
kénslan ger en férsmak av nagot gott
och béttre som kan tédnkas hinda.
Forskare har visat att stresshormoner-
na minskar nér hoppet okar. Blod-
trycket sjunker, vi sover, dter och lever
bittre. Vi orkar mer och tar initiativ till
férandring. Det 4r den medicinska och
psykologiska sidan av medaljen.

Vissa filosofer som vrider och
viander pd hoppbegreppet gor en
mer negativ analys och ldser in bade
hjalploshet och verklighetsflykt. For
dem hor hoppet till fantasins doméner
som det dr bast att snarast gora sig av
med. Realitetsanpassning ar modellen.
Existensfilosoferna med Kierkegaard
i spetsen anser visserligen att hoppet
hor till det forljugna och icke-auten-
tiska livet, men Kierkegaard resonerar
klokt nar han uppmanar oss dnda att ta
det varsamt ndr vi ifragasitter andras
hopp. Hans devis i kontakten med den
hjalpbehovande dr "M6t mig dar jag
ar”. Som samtalspartner ska jag inte
klampa in och abrupt realitetsanpassa
négons hopp med mindre 4n att bade
hoppet och vigen framat forloras. Vem
har ork att kimpa nara bara morker
aterstar? Har vi hopp péverkas vi
positivt i vilket fall som helst. Att ha
fortrostan och hoppas pa det basta kan
vara nagot att forsoka praktisera som
ett forsta steg.

Som vardare dr det komplicerat
att bedéma hur mycket verklighets-

anpassning som bor efterstrévas for
den som kan tyckas hysa alltfor orea-
listiska forhoppningar. Har kan meta-
hoppet nimnas, ytterligare en dimen-
sion av hopp, en dnnu mer avldgsen
form av verklighetsflykt som handlar
om rena fantasier, en tankens lek. Att
fantisera om en hogvinst pa Lotto fast
jag aldrig tagit en lott eller om en resa
till en exotisk plats fast jag inte ens har
kapacitet att ta mig ur sdngen. Tankens
kraft 4r viktig men kan dessvirre inte
bota svar sjukdom. Den kan i béasta
fall gora situationen mer uthardlig. Att
tanka positivt hjalper oss kanske att se
négot av det goda som redan finns dér
men kan ofta upplevas som ett alltfor
uppfordrande mantra frin media och
sjalvhjélpslitteratur, frin den drabbade
eller fran en maktl9s nirstdende.

Manga lagger rent instinktivt in
magiskt tdinkande i hoppet och vagar
inte prova att smaka pa mer realistiska
alternativ for da kanske det gar illa ...
Ofta har magiskt tinkande en negativ
pragel, att nagot olyckligt ska folja efter
en viss tanke. Filosofen och forfattaren
Viktor Frankl som 6verlevde Forintel-
sens fasor fick kraft att fortsatta just for
att kunna beritta om det som hénde
och sprida sitt budskap om betydelsen
av att fullfolja en uppgift. Nar hoppet
tas ifran oss stiger vi ner i hopploshe-
tens helvete. De lagerfangar som gav
upp hoppet och saknade nagot att leva
for dog i hogre grad dn de som foresat-
te sig att leva med ett mal i sikte.

Tron pa en hogre makt kan vara en
kalla till hopp, men hoppet i vart seku-
lara samhalle tar oftare sin ndring fran



gemenskapen och kirleken till en nérstaende,
en fortroendeingivande vardkontakt eller
som i Frankls fall 6nskan om att fa fullf6lja en
sdrskild uppgift.

Hoppet dr utom var kontroll

Vid ndrmare eftertanke finns det en baksida pa
medaljen, en bitter smak. Kanske gar det inte
som jag hoppas - och jag tvivlar. Dessutom
saknar jag fortfarande det jag hoppas pa. Har
finns bade férviantan och osdkerhet. Hoppet

ar egentligen en bedémning av ett mojligtvis
positivt resultat i en néra eller avldgsen fram-
tid. Religiosa tankare och manga med dem har
funderat pa hur vi kan tanka oss tillvaron efter
doden. Hopp hor till det pagaende livets me-
kanik. Sedan vintar himmel eller helvete, &ven
om inte manga i var tid tror pa helvetet som
ett slutligt hoppl6st tillstand efter doden.

Gud bestémmer om allt eftersom han ar
béde skapare och skapelsen sjilv. "Insh’Allah
- om Gud vill” - finns ofta i muslimers sitt
att tala och kan tolkas pa olika sitt. ”Ske Guds
vilja” finns som del i den kristnes Fader Var.
Skaparen svarar enligt den troende for den ra-
dande ordningen och manga nojer sig med det
synsittet. Andra kritiserar en sadan instéllning
och anser att det uppmuntrar passivitet. Ater
andra fortsatter grubbla och ser inget forbud
mot att bade hoppas och agera.

”Nir allt fullkomnats”, uttrycker sig den
gudstroende oavsett om man ar bekdnnande
kristen, muslim eller jude. Gud ordnar allt
och stiller allt till det allra basta déir borta i
evigheten. I gudsriket finns ingen osakerhet
och foljaktligen inget behov av att hoppas mer
da vi lever i Gud och fullkomlighet.

Det dr spannande att tinka pd att helvetet
och himlen &r tva sidor av hopploshet, det ena
med stdndig langtan och det andra utan nagra
som helst behov nér allt har uppfyllts. Det kan
lata krasst att vi inte kan kdnna nagot alls nér
vi détt. Men tvivel och osékerhet, lidande och
smarta, alla jordiska besvér dr ju undanrdjda.
Fysikerna talar om fysikens lagar och energins
oforstorbarhet; att vi uppgar i en enda energi
ndr vi dott. Men sé ldnge vi lever kan vi
hoppas pa att sa smaningom bli del av nagon
ny och vacker livsform: en blomma, en sang-
fagel eller nagot annat trevligt. Ja, oavsett
hur vi formulerar oss ar ndsta dimension
nagot att hoppas pa. m

Richard Skréder
i Palliativlkare, Stockholm

Fenik

Forbattra patienters livskvalitet

Patienter med recidiverande pleuravatska och ascites vill
slippa symptom, sjukhusvistelser och upprepade ingrepp.

¢

Kvarliggande katetrar for langtidsdréanage av
pleuravatska och ascites

kontinuerlig symptomlindring for 6kad livskvalitet.
patientsaker anvandning i hemmet.
avlastar sjukvardens resurser.

Vill du veta mer?
Scanna QR-koden eller besok var
webbplats pa www.fenik.se/merinfo




Tenjue1Q] wos 1oddoy ews ], @

Tre typer av hopp

i den palliativa hemsjukvarden

NOM DE FLESTA religiosa tradi-

tioner intar hoppet en central

plats, dven om det artikuleras

och forstas pé en rad olika satt.
Hopp visar sig i religios praktik; det
kan rora sig om hopp om framgéang
med studier, forbattrad ekonomi och
hélsa i samband med tempelbesok;
det kan handla om en 6nskan om
att bli med barn eller traffa ndgon
att dela sitt liv med. Det kan handla
om hopp om frilsning, forsoning,
befrielse, moksha, nirvana, ater-
vandande till det heliga landet, om
ett battre liv efter detta. Hopp kan
uttryckas enskilt och gemensamt i
bon, gudstjénst, ritualer, sanger och
i vardagslivets religiositet i hemmet,
pa arbetsplatsen och i skolan. Inte
sallan géller hoppet det som ar har
och nu, vérldsliga ting, men det kan
som sagt ocksé gélla den ndra och
fjarran framtiden liksom forestall-
ningar om livet efter detta.

MED ETT SPRAKBRUK inbiddat i
kristen teologi kan man tala om
immanent och transcendent hopp.
Nagot forenklat kan man siga att det
transcendenta hoppet handlar om en
mer omviélvande forandring av den
nuvarande livssituationen dér livets
sjélva premisser i grunden forandras,
och ett eskatologiskt transcendent
hopp vinder blicken mot det som
komma skall, med en motsvarande
féorhoppning om livet efter detta.
Ordet transcendent betyder just
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“overskridande”, alltsd nagot som
overskrider den nuvarande situatio-
nen, men som inte finns omedelbart
narvarande déri. Det transcendenta
hoppet har diskuterats mycket inom
teologin, och kan pa ett enkelt satt
alltsd indelas i ett hopp om en bittre
tillvaro efter detta liv och ett hopp
om att denna forbittrade tillvaro -
detta paradis — kan infinna sig redan
inom livets ramar. Till skillnad fran
det transcendenta hoppet ar det
immanenta hoppet mer inriktat mot
en férdndring av den nuvarande
situationen, exempelvis i termer av
lindring, battre hilsa eller aterstal-
lande av en tidigare ordning utifrdn
de premisser som finns for handen.

ETT SADANT RESONEMANG kring
hopp gjorde sig pamint for ett ar se-
dan nér jag, i egenskap av forskare i
religionsvetenskap, fick méjlighet att
auskultera personalen i ett ASTH-
team. Mitt priméra intresse var vard-
motet mellan patient, nirstaende och
personal, och i synnerhet med fokus
pé aspekter som kultur, religion och
andlighet. I denna kontext uppfatta-
de jag att brytpunktssamtalet marke-
rade 6vergangen fran en ordning till
en annan. Jag var med vid nagra till-
fallen, savil vid inskrivningssamtal

i patientens hem, som vid det forsta
vardplaneringssamtalet med patien-
ter pa onkologen, da detta skedde.
Skiftet frdn en vard som stravar efter
att bota patienten till en palliativ

, Samma

person kan
alltsa ge uttryck
for tre olika typer
av hopp: det
immanenta hoppet,
det transcendenta
hoppet och det
eskatologiskt
transcendenta
hoppet.

vard far konsekvenser for hoppets
inriktning. Den innebdr ocksa att
hoppet om bot inte langre kan
knytas till virdens insatser. Vid mina
auskultationer och observationer av
vardmotet i den palliativa hemsjuk-
varden handlade det i huvudsak om
ett immanent hopp om till exempel
smartlindring, men det handlade
aven om samtal med patienter som
uttryckte hopp om att anhoériga -
inte sdllan barnen - skulle fa stod i
att hantera franfillet. Men om den
palliativa varden medforde ett skifte
frén ett transcendent hopp knutet till
vardens forméga att bota, till ett mer
immanent knutet hopp, sa innebar
det inte att det transcendenta hoppet
uteblev, utan snarare omvandlades.
Det transcendenta hoppets bada



former kan till och med komma till
uttryck hos en och samma person.
Lat mig ge ett exempel:

EN MAN HEMMAHORANDEi en kris-
ten tradition hade regelbundna samtal
med en prést. Samma patient vinde
sig emellertid ocksa till den sa kallade
komplementira och alternativa medi-
cinen (KAM). Det tog sig dels uttryck i
att han dgnade mycket tid at att lyssna
pé poddar om detta, dels i att han &t
alternativmedicin som han bestillde
pa nitet.

Hur ska vi férsta denne patient i
termer av hopp? For det forsta fanns
det inslag av immanent hopp. Dels
gdllde det smartlindring, dels, och
kanske framfor allt, en forhoppning
om att hans mor, som var bosatt i
ett annat land, skulle fa mojlighet
att komma till Sverige. "Allt skulle
bli battre om mamma kom”, sa han.
For det andra kom det transcenden-
ta eskatologiska hoppet till uttryck
i samtal med présten; &ven om det
naturligtvis kan finnas inslag av andra
former av hopp i sidana samtal, ar
det fa andra kontakter som inbegri-
per en eskatologisk horisont. For det
tredje fanns hopp knutet till KAM.
Det sistndmnda kan man forstad som
en ersittning for den botande uppgift
som sjukvarden hade innan mannen
hamnade i den palliativa hemsjukvar-
den. Nir varden signalerar att det inte
langre ar mojligt att bota, utan endast
lindra och strdva efter att gora livets

slut sa bra som mojligt utifran patien-
tens 6nskningar och férutsittningar,
kan det hdnda att patienten soker
efter lindring och bot pa egen hand.

I sadana fall kan man se hur bade det
immanenta och det transcendenta
hoppet knyts till alternativmedicin
och dess ibland utlovade potential att
pé ett mer genomgripande satt for-
andra patientens liv. Samma person
kan alltsa ge uttryck for tre olika typer
av hopp: det immanenta hoppet, det
transcendenta hoppet och det eskato-
logiskt transcendenta hoppet.

IDEN STATLIGA utredningen "Déden
angér oss alla — om virdig vard vid
livets slut" frdn 2001 framgar det att
“de andliga och existentiella behoven
ar forsummade [...]. I allmidnhet
undviker personalen inom vérd och
omsorg fragor kring dessa behov”
(SOU 2001:6, s. 34). Det innebér
inte, menar jag, att vardpersonal ska
ta Over présters, imamers och andra
religiosa foretradares roller, men med
den arbetsdelning som vi i nulaget
har finns det mojligen en risk att
ménga av dessa behov forpassas till
den religiosa expertisen. Samtidigt
kan detta medfora ett annat problem.
I det fall som jag ndimnde ovan kan
man urskilja tva uttryck for transcen-
dent hopp. Det som knyts till KAM
kan hemlighallas for en prést, da det
kan ses som uttryck for en bristande
tillit till Guds nad, eftersom det ger
uttryck for en uppfattning om att

Tenjuelo) wos 1oddoy -ewn, @@

kunna lindra eller till och med bota
sig sjalv utan Guds ingripande. Min
podng ér att de olika uttrycken for
hopp inte alltid 4r koherenta eller
kompatibla, vilket maste hanteras inte
bara av den som hyser hoppen utan
aven av den som lyssnar till dem.

NUHAR JAG uteslutande talat om
detta med ett kristet teologiskt
sprakbruk, men ocksa nir det géller
vardmotet med méanniskor med andra
religiosa tillhorigheter an den kristna
behover en formaga uppovas for att
kunna urskilja olika former av hopp
som uttrycks av patienten. Dessa
uttryck f6r hopp kan, ér jag 6ver-
tygad om, anvindas som en resurs
inom den palliativa varden. Det kan
méhinda vara enklare att forhalla sig
till olika uttryck for hopp, som skér
rakt igenom olika religiosa traditio-
ner, dn att forsoka forstd manniskor
man moéter som “kristna’, “muslimer”
och "buddhister”, och s& vidare. Man
kan ocksa tinka att hopp ar ett sitt att
hantera den situation som personen
befinner sig i. Da kan savil den reli-
giosa hemhorigheten som komple-
mentdr och alternativ medicin ses
som resurser i patientens situation,
aven om det emellanat kan sta i direkt
motsittning till ett biomedicinskt,
sekuldrt-rationellt forhallningssatt. m

Daniel Enstedt

Docent i religionsvetenskap
vid Goteborgs universitet
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Den svara balansen
i de svara samtalen

Hur kan man balansera realism och hopp? Det ar en av de mest
aterkommande fragestallningarna pa kurserna De Nodvandiga
Samtalen, nar deltagarna delar sina forvantningar. Det galler bade
lakare och sjukskoterskor. De beskriver det som att stravan efter att
ge korrekt och arlig information om sjukdomslaget krockar med
oron for att det de sager ska berova patienten hoppet.
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ESSVARREFINNS DET ingen prak-
tisk liten formel eller guide som
l6ser problemet, och det férvantar
sig nog ingen heller. I den har
artikeln ska jag beskriva hur vi tillsammans
med deltagarna soker oss fram till en 16sning
som snarare innebar ett forhallningssatt till
patienten och till sanningen om sjukdomen.
Jag kommer ocksa att berora hur vardper-
sonalen sjdlva kan paverkas av att komma
i kontakt med vanmakt infor 6verméktiga
sjukdomsforlopp och hur det i sin tur péver-
kar samspelet med patienten och kollegor.
Lagstiftningen ger patienten rétt att fa all in-
formation men ocksé att avstd om man foredrar
det. Studier visar visserligen att en stor andel
av patienterna vill veta men en inte obetydlig
andel tillhor den andra kategorin. Tittar man
ndrmare pa de som vill veta framtrider olika
nyanser. En del vill verkligen veta “allt’, inklusi-
ve svarigheter som kan komma med komplika-
tioner och biverkningar. Andra vill ocksa veta
sanningen, men mest de positiva delarna och
sé fa negativa detaljer som mojligt. En tredje
grupp foredrar en 6nskad version av verklighe-
ten som inte utesluter att ett mirakel fortfaran-
de dr mojligt. For att komplicera det ytterligare
talar en del for att manniskors instéllning
kan dndras under sjukdomsférloppet, fran en
onskan om mycket information i bérjan till allt
mindre ju mer sjukdomen utvecklas.
Den hir kunskapen visar att “veta sanningen”



eller “séga sanningen” inte &r sa
entydigt som det kanske kan lata, det
ger inte mycket vigledning till vilken
information som passar for en enskild
patient vid varje given tidpunkt. Har
finns en risk att man som vérdpersonal
i stallet utgar ifran sina egna 6vertygel-
ser om vad som 4&r ritt och bra for en
patient.

Skillnaderna mellan patienter som
vi beskrev tidigare kan ha en motsva-
righet bland lakare, man kan beskriva
dem som realister, optimister, och
undvikare. Den forsta kategorin ger
den information som de anser ar
korrekt i den aktuella situationen, den
andra ger ocksa korrekt information
men med tonvikt pa det positiva och
den tredje kategorin undviker att
diskutera prognos dven pa direkt fraga.
Var och en av dessa strategier bygger
pé tankar om vad som é&r bast och har
sina fordelar och nackdelar, men ingen
av dem har riktigt fokus pa den enskil-
da patienten har och nu.

, Lagstiftningen

ger patienten
ratt att fa all information
men ocksa att avsta om
man féredrar det.

I stillet for att utga ifran vilken in-
formation som ska formedlas kan man
lata samtalet handla om vad patienten
redan vet och tanker om sin sjukdom,
vad mer den vill och behéver veta,
pé vilket sitt och i vilken takt patien-
ten vill veta mer. Vad den ar radd
for och hoppas pa. "Sanningen” om
sjukdomen dr inte begransad till det
rent medicinska, det finns personliga,
relationella och kulturella aspekter
av sanningen, som vardgivare ocksa
behover ta hinsyn till.

En 6vergripande fraga kan vara:
“Hur 6ppet vill du att vi pratar om din
sjukdom?” Eller: "Hur mycket vill du
att jag berittar?" En del patienter vill
ha mycket och detaljerad information,
andra foredrar huvuddragen eller ing-
en information alls om framtiden.

En sadan fraga férmedlar att patien-
ten tas pa allvar och att informationen

och samtalet ar till for deras skull. Den
formedlar ocksa att doktorn eller sjuk-
skoterskan ar tillginglig for att prata
om kinsliga fragor men att patienten
ar med och styr. Ett sadant samtal blir
en gemensam undersokning av vad
som dr mojligt och lampligt

att prata om vid ett visst

tillfélle.

En hjilpfraga man
kan stélla sig sjélv i
olika ldgen 4r: ”For vems
skull ska en viss informa-
tion formedlas?” Ar det till
exempel for att jag ar overtygad
om att patienten eller nérstaende
behover veta det for att kunna med-
verka i behandlingsplaneringen pa ett
adekvat sitt, eller hinna sdga och gora
saker innan det ar for sent? Eller 4r det
for att en kollega har sagt att den eller
den lever i “fornekelse”?

Som vi ser i Mattias berittelse hér
intill kan en svart sjuk ménniska
mycket vdl vara medveten om att do-
den 4r ndra och samtidigt dromma om
eller till och med planera for “nagot
omojligt” Det hir kan vara utmanande
och férvirrande for narstaende och for
vardpersonal, men ér patientens sétt
att handskas med en omajlig livssitu-
ation. Som vi beskrev ovan finns det
ocksa en patientgrupp som foredrar
att leva med hoppet om ett mirakel in i
det sista. For vems skull ska de frantas
det? Men fragan gar dven att anvinda i
motsatt riktning: ”For vem skull avstar
jag fran att siga vissa saker?” Ar det
for att jag tror att patienten inte klarar
att hora det och skulle f6rlora hoppet?
Eller for att jag inte formar att ta orden
i min mun? Eller ar radd for att inte
kunna méta den reaktion som kan
komma?

PATIENTERS OCH NARSTAENDES
upplevelse av ritt balans mellan
realism och hopp kanske inte i forsta
hand avgors av vad som ségs, utan hur
samtalet genomfors. Att det utgér ifran
patientens upplevelse av sin situation,
att informationen ges pé patientens
villkor, och att det som sdgs formedlas
med nérvaro och empati. Att vardper-
sonalen klarar av att ge plats for och
mota den reaktion som kommer kan

vara det som ger en kénsla av hopp.
En svarighet som ofta kommer upp
efter ett tag pa véra kurser &r deltagar-
nas egna reaktioner i den har typen
av svara samtal. Extra svart kan det
vara om patienten beror pa ett sarskilt
satt, till exempel unga patienter, dér
smd barn finns med i bilden, patienten
kanske paminner om en sjdlv, som i
Mattias berittelse hér intill, eller ndgon
annan i ens eget liv. Eller det 4r fraga
om ett ovanligt hjdrtskiarande sjuk-
domsforlopp.

FORTSATTER PA NASTA SIDA P>

Palliativ Vard -nr.4-2020 - 31

Tenjue1Q) wos 1oddoy ews ], @



Tenjue1Q] wos 1oddoy ews ], @

Nir hoppet ér ovanligt svart att
hitta kan dven personalen komma
i kontakt med hopploshet. Utifran
kamp/flykt-mekanismen kan man
beskriva tva typiska reaktionsmonster.
Flykt-reaktionen préglas av uppgiven-
het, passivitet och energiloshet. Det
kan leda till impulser att undvika den
hir patienten sa mycket det gar och att
gora oundvikliga kontakter sa korta
som mojligt savil med patienten sjilv
som samtal med kollegor om henne.
Kamp-reaktionen préglas i stillet av
forhojd aktivitetsniva, en jakt pa att
“nagot maste goras’, och en kinsla av
desperation. Det kan leda till impulser
att engagera hela teamet mer, soka
alternativa 16sningar och dgna denna
patient sa mycket anstrangningar att
det gar ut 6ver andra arbetsuppgifter,
teamet eller en sjélv.

FORUTOM ATT DESSA reaktioner kan
krocka i teamet, finns en risk att man
inte heller moéter patienten dar hon

ar. Ett alternativt forhallningssatt ar
att skifta fokus fran allt det som inte
ldngre gar, till det som fortfarande ar
maojligt, &ven om det inte dr s& mycket.
Man kan uttrycka det som att skifta
fran att gora till att vara. De medicin-
ska atgarderna ar fortfarande viktiga,
men nér de far alltmer begransad
effekt dr det kanske att mota patienten
och de nérstdende i deras tankar, kéns-
lor och forhoppningar som aterstar.
Manga av vara deltagare verkar ha
svart att se att en pratstund, stryka
handen, eller bara sitta tyst bredvid
sdngen dr att géra nagot.

En hjilp kanske kan vara att utvidga
sin medkansla for patienten till sig
sjalv. "Det ar svart for mig att inte ha
négra atgarder att sitta in eller svar pa
alla fragor och jag gor négot varde-
fullt nér jag sitter hir” For patienten
eller en nérstaende kan det vara hela
skillnaden. Till sist dr det hoppet om
att inte vara ensam som aterstar, att jag
ar vird en stund av personalens hért
inrutade dag. m

Anders Danielsson
\1 Projektledare fér De Nédvéndiga
, Samtalen, Palliativt Utvecklings-
) centrum, Lund
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AR JAG LASTE remissen
kédnde jag ett direkt
stresspéslag. Jamngam-
mal med mig, och glia-
blastom grad IV, fardigbehandlad.
Jag har kint nagra personer med

samma diagnos och relationerna har
aldrig blivit langvariga. De har tagit
slut nér personen har avlidit. Den
hir gangen ténkte jag att jag skulle
ha det i atanke och hélla en viss
distans.

Forsta gangen kom han sjélv till
mitt mottagningsrum, haltade lite.
Vi pratade om livet, om intressen,
relationer och meningsfullhet. Min
avsikt var dels att lara kinna honom
men ocksa att f en uppfattning om
hans kognitiva tillstand och hur
medveten han var om sin prognos.
Han verkade helt kognitivt intakt,
orienterad och Kklar, valformulerad.
Det visade sig att vi delade passionen
for cykling och bocker. Jaha, nu blev
det dar med distansen genast lite
svarare.

, Alla har ratt

attkanna
till sin prognos,
men det dr ocksa
en existentiell ratt
att dromma och
hoppas.

Andra gangen kom han med
kryckor, ena foten hade bérjat slapa
och han kunde inte riktigt lita pa
balansen. Han framstod fortfaran-
de som klar i tanken. Jag fragade
honom hur det var f6r honom att
forlora kontrollen 6ver foten. Han
sa att det var frustrerande, men
inte mycket mer. Jag fragade

”Den har gangen tinkte

honom vad han hade for férhopp-
ningar. Han svarade:

— Jag skulle s& gérna vilja cykla runt
Mont Blanc med mina kompisar.

Suck. Svart att inte kdnna en
tyngd vixa inom mig. Ar han i
fornekelse, eller vet han om att
han ar déende och tillater sig att
dromma? Alla har ritt att kinna
till sin prognos, men det &dr ocksa
en existentiell ratt att dromma
och hoppas. Stiller jag fragan blir
det omojligt att ga tillbaka till en
situation dar vi undviker det svara,
det farliga, det som gor ont. Jag 4r
medveten om att jag nu gar in i en
relation med en doende person,
med kinslomissigt engagemang,
men det far vara sa den hir gangen.
Jag fragar:

- Vilka dr dina farhagor?

Han brister i grat och séger:

— Att jag inte far uppleva min
nésta fodelsedag, om tva manader!

JAG SER HONOM i 6gonen och nick-
ar. Sitter tyst i vad som kinns som en
evighet och tar in situationen. Okej,
han vet. Hur férhaller vi oss nu till
detta?

- Ja, jag kan tianka mig att det
kénns skraimmande. Vad gor det
med dig?

Vi pratar en stund om hur han
kénner. Det 4r inte doden i sig som
tynger honom mest, utan alla saker
han inte kommer att kunna gora fler
ganger.

— Det ar fullt mojligt att ha bade
hopp och sorg samtidigt. Jag skulle
vilja prata om hur vi kan férhalla
oss till bade och. Kan vi prata om
hopp ett slag?

Vi pratar om vad som ar det



meningsskapande i det han hoppas pa.

Vi diskuterar alternativa méjligheter
att uppna samma sak.

Tredje gangen kom han st6dd av
en kamrat, eftersom han inte lingre
kunde halla i kryckorna.

Han berédttade att han hade tittat
pa en video som han hade filmat nar
han och hans vanner cyklade. Da
hade han kommit fram till att han
kunde titta p& Youtubefilmer dar
andra cyklade runt Mont Blanc. Han
hade till och med bestillt en ny, dyr
mountainbike. Jag frigade honom
hur han tankte da.

— Ah, jag har velat kopa den linge,
men varit snél. Jag kanske inte kom-
mer att kunna cykla pa den, men
tankte att det skulle vara gott att ha
den i vardagsrummet.

Fjarde gangen kom han i rullstol.

Cykeln hade kommit! Hans kompis
hade provcyklat den och bekriftat att
den var sa bra som han trodde och

nu hade han den staende
bredvid soffan.
Han berittade att
han har kommit pa
en sak som han
gérna skulle
vilja gora:

jag halla en viss distans”

- Om jag som genom ett mirakel
skulle klara mig levande ur det har
skulle jag vilja arbeta ideellt i hem-
tjansten. De jobbar hart och det blir
tokigt ibland, men de gor en sé otroligt
vardefull insats. Jag skulle gérna vilja
ge tillbaka, ett eller tva pass i veckan.

- Sa du virdesitter verkligen hem-
tjdnsten?

- Ja, jag hade inte klarat av att kom-
ma ut ur lagenheten utan dem, fast det
var en som tappade mig igar. De ar
underbemannade.

FEMTE GANGEN KOM han inte. I stallet
kom hans sambo och berittade att
han hade d6tt nagra timmar tidigare.
Hennes familj fanns langt borta och
hon var valdigt ledsen, sé jag satt och
lyssnade pa henne tills ndsta patient
skulle komma. Sedan fylldes
dagen med olika méten
och andra patienter.
Nir jag kom hem
den dagen var
jag trott, hade
huvudvirk och
kdnde mig

e —
[eHECK]
-._LE A

allmént vresig. Kunde inte riktigt

placera vad som egentligen var fel. Da
fick jag syn pa en lapp som hénger pa

kylskapsdorren: "Bemota obehag med
compassion”.

Jag kiande efter ... vad kinde jag?
Sorg ... saknad ... glidje? Kanske lite
av varje. I kroppen kénde jag spanning
i axlarna och en klump i halsen. Jag
var ledsen; det tar energi. Det 4r inte
konstigt att jag ar ledsen: En person
som jag precis har borjat lira kinna,
kan identifiera mig med och kianna
beundran for, har détt. Det var visser-
ligen véntat, men énda, kunde han inte
fatt leva lite till? Jag behovde sétta ord
pé detta och gora utrymme for min
reaktion, bade f6r mig sjalv och for
min fru som fatt sta ut med mitt daliga
humor. Jag berittade fér henne om
dagen och bad om en kram. m

Mattias Tranberg
Leg psykolog, doktorand vid Palliativt
Utvecklingscentrum, Lund
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Palliativ vard - for
vem, nar, var och hur?

- Ny definition som utgar fran allvarligt lidande

e Palliativ vard utvecklades for patienter med cancerdiagnos och
WHO:s definition ar sedan 1990 globalt radande. En ny definition
har nu presenterats av International Association Hospice and
Palliative Care (IAHPC) 1 samarbete mellan specialister fran 88
lander.

e Den storsta utmaningen med WHO:s definition, menar IAHPC, ar
att den begransar palliativ vard att galla for problem associerade till
livshotande sjukdom, snarare an de behov som finns hos patienten.

® [AHPC:s definition vander darfor pa perspektivet och i stallet for att
fokusera pa diagnos med livshotande sjukdom som tongivande
for palliativ vard fokuseras allvarligt lidande hos en person med svar
sjukdom.
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ALLIATIV VARD UTVECK-
LADES initialt for patienter
med cancerdiagnos och
svara och komplexa sym-
tom. Trots ambitionen att vidga den
palliativa védrdens férhallningssatt
och kompetens till att omfatta andra
patientgrupper ar det fortfarande
patienter med obotlig cancer som &r
dominerande inom den specialise-
rade palliativa varden. Sedan linge
pégar en debatt om nir i sjukdoms-
forloppet palliativ vard ska aktuali-
seras och erbjudas och det finns olika
modeller beskrivna. Den traditionel-
la modellen tar utgangspunkt i can-
cersjukdom och innebér att nar kura-
tiv behandling inte langre har effekt
andrar virden mal och riktning och
palliativ vard med lindrande &tgérder
blir aktuell.
En annan modell, fortfarande
med samma sjukdomsperspektiv,
har inneburit ett paradigmskifte
och beskriver att palliativ vard kan
initieras redan i samband med dia-
gnos av livshotande sjukdom och ges
parallellt med sjukdomsspecifik vird
och behandling. I Sverige hanvisar
Socialstyrelsen till WHO:s definition
som i en forsta version utvecklades
for doende patienter med livshotan-
de sjukdom men dven de sa kallade
fyra hornstenarna anvinds ofta for
att beskriva innehallet i palliativ
vard: symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och st6d till nér-
staende. I en litteraturdversikt har
sa manga som 19 olika definitioner
av palliativ vard identifierats. De
flesta har varit inspirerade av WHO:s
definition och anvint begreppet livs-
hotande sjukdom som det som skulle
motivera behovet av palliativ vard.
Sammantaget innefattar definitio-
nerna tre komponenter:

1. Att vérden ser till hela personen
och adresserar fysiska, psykiska, so-
ciala och existentiella dimensioner,

2. fokus p4 att fraimja vilbefinnande
och

3. att erkdnna betydelsen av inslag
i varden som relaterar till doden,
doendet eller livsbegrdnsande
prognos.

Dessa komponenter dr anvandbara
for forstaelsen av palliativ vard for alla

IAHPC:s definition av palliativ vard

(2019) svensk 6verséttning NRPV (2020)

Palliativ vard ar aktiv vard med
helhetssyn, av personer i alla dldrar,
med allvarligt lidande pd grund av
svar sjukdom?*, och sarskilt for perso-
ner ndra livets slut. Varden syftar till
att framja livskvalitet for den sjuke
och nérstaende.

Palliativ vard:

e Fdrebygger och lindrar lidande
genom tidig upptackt, noggrann
analys och behandling av smarta
och andra fysiska, psykiska, sociala
och existentiella problem. S3 langt
som mojligt maste dessa atgarder
vara evidensbaserade.

e Sker i kontinuerlig dialog med
patient och narstaende for att
gemensamt formulera mal for var-
den och stodja patienten att leva
s val som mojligt fram till déden.

e Tillampas under hela sjukdomsfor-
loppet utifran patientens behov.

e Tillhandahalls vid behov tillsam-
mans med sjukdomsspecifika
behandlingar.

e Kan paverka sjukdomens férlopp
positivt.

o Syftarinte till att paskynda eller
fordroja doden, utan bejakar livet
och erkdnner déendet som en
naturlig process.

e Ger stdd till ndrstdaende under pa-
tientens sjukdomstid och i deras
sorg efter dodsfallet.

e Ges med erkdnnande av och
respekt for patientens och de
ndrstdendes kulturella varde-
ringar, évertygelser och trosupp-
fattningar.

e Tillampasinom alla vardformer
och vardnivaer (i hemmet och pa
institutioner).

e Kan tillhandahallas av personal
med grundldggande utbildning i
palliativ vard.

e Kraver tillgang till palliativ specia-
listvard med ett tvarprofessionellt
team for remittering av komplexa
fall.

*Svar sjukdom ska uppfattas som
varje akut eller kronisk sjukdom och/
eller tillstand som fororsakar pataglig
nedsattning av allmantillstdndet, och
som kan leda till ldngvarig férsamring,
handikapp och/eller doden.

Skillnader mellan WHO:s och
IAHPC:s definition av palliativ vard

Definitionen av palliativ vard

enligt IAHPC:

e Harfokus pa lidande snarare én
pa sjukdom eller prognos

o Galler alla for dldrar och vard-
former inkluderande tillgang till
specialistnivan

e |yfter fram att vard och behand-
lingsatgdrder bor vara evidens-
baserade

e Betonar dialogen med patient
och nérstaende

e Betonar vikten av att respektera
kulturella vérderingar, vertygel-
ser och trosuppfattningar

o Lyfter fram nddvandigheten av
grundldggande utbildning

WHO:s definition av palliativ vard

(2002) svensk dversattning (Ternestedt, Strang,
Flrst, Kenne-Sarenmalm)

Palliativ vard bygger pa ett forhall-
ningssatt som syftar till att forbattra
livskvaliteten for patienter och de
narstaende, genom att férebygga
och lindra lidandet genom tidig
upptéckt, bedémning och behand-
ling av smarta och andra fysiska,
psykosociala och andliga problem
som kan uppkomma i samband med
livshotande sjukdom.

Palliativ vard innebar att:

e lindra smarta och andra plagsam-
ma symtom

e Dbekrafta livet och betrakta doden
som en normal process

e inte paskynda eller fordréja doden

o integrera de psykosociala och and-
liga aspekterna av patientvarden

o stodja patienten i att leva sa aktivt
som mojligt fram till doden

e stddja de narstdende under
patientens sjukdom och i deras
sorgearbete

e genom ett tvarprofessionellt forhall-
ningssatt inrikta sig pa patientens
och de narstaendes behov

o framja livskvalitet som kan paverka
sjukdomsférloppet positivt

o varatilldmpligi ett tidigt sjukdoms-
skede, tillsammans med andra
terapier som syftar till att forlanga
livet, sasom kemoterapi och stral-
ning, samt dven de undersékningar
som behdvs for att battre forsta och
ta hand om plagsamma kliniska
komplikationer
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, Att den palliativa vardens

atgarder om sa ar mojligt
maste vara evidensbaserade
kanns i hégsta grad sjalvklart

ochrimligt.

sjukdomsdiagnoser och vid alla skeden
av sjukdomen. Det ér avgorande att be-
hoven hos patienter med kroniska livs-
hotande tillstand och deras ndrstaende
uppmirksammas tidigt och igenom
hela sjukdomsférloppet. Vidare behovs
forstaelse for att palliativ vard inte

kan 6verforas frén sitt ursprung, det
vill séga vard av patienter med cancer,
och utféras pa samma sitt utan maste
anpassas for att passa olika livshotande
sjukdomar.

En ny definition av palliativ vard
Den breddade synen och utvecklingen
av palliativ vard har lett till en intensiv
och komplex debatt kring befintliga
definitioner. Efter uppmaning fran
The Lancet Commission of global
palliative care and pain relief om
behovet av en ny definition har The
International Association for Hospice
and Palliative Care (IAHPC) presen-
terat ett forslag. Forslaget har arbetats
fram i flera steg, i samarbete med
personer specialiserade i palliativ vard,
fran sammanlagt 88 lander. IAHPC:s
forslag pa definition skiljer sig fran
WHO:s definition fran 2002 pa nagra
visentliga punkter.

o TAHPC:s definition vénder pa
perspektivet och i stéllet for att fo-
kusera pa diagnos med livshotande
sjukdom som tongivande for
palliativ vard sitter det nya forslaget
fokus pa allvarligt lidandet hos en
person med svar sjukdom. Defini-
tionen aktualiserar en diskussion
kring hur det komplexa fenomenet
lidande kan tolkas och bedémas.
Fragan 4r om lidande delvis handlar
om perspektiv, om det dr den som
sjalv ér sjuk eller den yttre betrak-
taren som bedémer vad som 4r ett
lidande.

o JAHPC:s definition betonar och
fortydligar att den palliativa virden

galler personer i alla aldrar. I dag ar
det manga specialiserade palliativa
team i Sverige som enbart riktar sig
till vuxna patienter. Manga kommu-
ner anser ocksa att obotligt sjuka
barn som behéver palliativ véard i
sitt eget hem faller bortom deras
ansvarsomrade. De knappt 50 barn
som dor érligen i Sverige av malign
sjukdom och de relativt fa som dor
av andra progressiva sjukdomar,
behover ha mojlighet att vistas i sin
egen hemmiljé med gott stod till
nérstaende och trygg férvissning
om tillgang till god symtomlind-
ring. En mojlighet som forutsétter
samarbete mellan befintliga spe-
cialiserade palliativa team, kom-
munal hemsjukvard och ansvarig
pediatrisk expertis. P4 manga hall
ilandet finns inte detta samarbete.
Det 4r ocksa av stor vikt att palliativ
vard for dldre personer utvecklas
och att personal pa tex vard och
omsorgsboenden far mojlighet till
adekvat utbildning.

Att den palliativa vardens atgarder
om s dr majligt méste vara evi-
densbaserade kédnns i hogsta grad
sjalvklart och rimligt. Det forutsit-
ter dock en malmedveten satsning
pé detta forskningsomrade samt
utbildning och fortbildning.

Att den palliativa varden ska ske

i kontinuerlig dialog med patient
och nirstaende och med erkén-
nande av och respekt for kulturella
varderingar, 6vertygelser och tros-
uppfattningar dr viktigt, inte minst
i det mangkulturella samhélle dér
vilever i dag. En forutsittning for
att kunna etablera fortroendefulla
vardrelationer oavsett situation. Av
vikt ar ocksa att uppmarksamma
och mota eventuella motsattning-
ar, mellan kulturella och religiosa
uppfattningar och lagstiftning



och forekrifter, med respekt och i
dialog.

o Formuleringarna om att den pal-
liativa varden “tillimpas inom alla
vardformer och vardnivaer” och
“kan tillhandahallas av personal
med grundlaggande utbildning i
palliativ vard” stiller stora krav pé
samtliga grundlaggande vardut-
bildningar och pa tydliga rutiner
och fortbildningsinsatser inom
savil kommunal vard, primérvéard
som pa alla sjukhuskliniker. Detta
innebdr tex att vardens organisa-
tion anpassas efter den palliativa
vardens mal.

 Den sista punkten som markant
skiljer IAHPC:s definition fran
WHO:s dr kravet pa “tillgang till
palliativ specialistvard med ett
tvarprofessionellt team for remit-
tering av komplexa fall.” Socialsty-
relsen papekar att en specialiserad
palliativ verksamhet ska erbjuda
hemsjukvard, slutenvéard och kon-
sultverksamhet for att kunna “mota
de komplexa palliativa behoven
oavsett i vilken vardform patienter
vardas”. Det behovs malmedvetna
initiativ 6ver hela landet for att
kunna leva upp till en dndamalsen-
lig grundstruktur f6r den palliativa
varden i enlighet med IAHPC:s
definition.

Diskussion

IAHPC beskriver att arbetsprocessen

i utvecklingen av en ny definition
utmanades av att forsoka hitta en
medelvig mellan de som anség att
palliativ vard handlar om att lindra
lidande f6r alla patienter, medan andra
ansdg att palliativ vird enbart ér for de
med mycket begransad tid kvar i livet.
Vidare diskuterades ordvalet “svar
sjukdom”. Vissa i IAHPC:s arbetsgrupp
menade att det exkluderade patienter

som inte har svar sjukdom men stort
lidande (till exempel i samband med
akuta trauman). Andra menade precis
tvart om, det vill sdga att bendmningen
ar for bred och skulle kunna indikera
att all sjukdom ska behandlas med
palliativ vard och att det skulle skapa
forvirring nar varden ska organiseras.
European Association for Palliative
Care (EAPC) har riktat viss kritik mot
den nya definitionen som utgors av en
radsla for att begreppet palliativ vard
ska urvattnas. EAPC menar att den
sprékliga forandringen som foreslés,
fran “livsbegransande sjukdom” till
“allvarligt lidande vid svér sjukdom” ar
tvetydigt och en allt for bred definition
av begreppet. Utover detta &r EAPC
ocksé kritisk till begreppet lidan-
de, som ocksa ér brett och svart att
definiera. Begreppen behéver, enligt
EAPC, forfinas for att aterspegla vad
palliativ vard innebir, samt for att
underlatta i diskussioner for ndr och
hur palliativ vard ska ges. Den som
laser EAPC:s kritik bor betdnka att en
europeisk palliativ organisation repre-
senterar lainder med hog eller medel-
hog inkomstniva, medan IAHPC:s
omfattande arbete med att ta fram en
globalt giltig definition av palliativ
vard har behovt beakta tungt vigande
synpunkter dven fran representanter
for lander med lag inkomstniva.
Utvecklingen av synen pa palliativ
vard kan problematiseras ur flera
aspekter. Det kan till exempel ses som
motsagelsefullt att & ena sidan mena
att palliativ vard ska initieras i tidig
sjukdomsfas dar malet &r livsforlang-
ning med hjalp av sjukdomsspecifik
behandling och 4 andra sidan sdga
att mélet med palliativ vard inte ar att
fordroja doden. Doendet och déden ar
for de flesta av oss fortfarande skram-
mande. Palliativ vard dr och kommer
darfor oavsett vardplats, diagnos

och alder vara oumbdrlig for manga
manniskor som nérmar sig livets slut.
Forfattarna av foreliggande artikel
uppskattar och vilkomnar fortsatta
diskussioner som bidrar till 6kad kun-
skap om och utveckling av den pallia-
tiva varden har i Sverige och globalt -
inte minst i ljuset av coronapandemin
dér hundratusentals manniskor har
avlidit. Intentionen med vér artikel
har varit att nyansera och stimulera till
reflektion och debatt kring definitio-
nen av och forstéelse for den palliativa
vardens innehall, mojligheter och for-
utsdttningar. Den svenska dversittning
av JAPHC:s definition dr framtagen av
forfattarna i samarbete med Natio-
nella radet for palliativ vard (NRPV),
det vill siga paraplyorganisationen
for de svenska palliativa professions-
organisationerna. m

Artikeln med referenser finns pd
www.nrpv.se.
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Professor i palliativ vard, leg Specialist-
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Vends tromboembolism (VTE) utgor en av
de vanligaste dodsorsakerna hos patienter
med cancer.

Risken for aterkommande VTE ar tre
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Risken for VTE okar signifikant nar
patienter med cancer blir immobiliserade.®
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Oversattning och tvarkulturell anpassning av

bedOmnings-

instrumentet SPICT

Pham, L., Arnby, M. et al. (2020). Early integration of palliative care: trans-
lation, cross-cultural adaption and content validity of the Supportive and

V4

[\

Palliative Care Indicators Tool in a Swedish healthcare context. Scandinavian
Journal of Caring Sciences; 34(3), 762-771.

Bakgrund

Forfattarna framhaller att patienter
med livslanga/livshotande sjukdomar
borde ha tidigare kontakt med den pal-
liativa varden. Dock tycks det som en
svarighet for hilso- och sjukvarden att
definiera dessa patienter. Instrumentet
“Supportive and Palliative Care Indi-
cators Tool” (SPICT) har utvecklats i
Edinburgh, Storbritannien for att tidigt
identifiera behov av palliativ vard.
Instrumentet &r inte diagnosspecifikt,
utan anvinds inom sjukhus- och hem-
kontext. Det laddas ner kostnadsfritt
via www.spict.org.uk. Instrument ar
oversatt och validerat for anvdndning i
flera europeiska lander. Syftet med den
aktuella artikeln var att beskriva 6ver-
sattningsprocess, tvarkulturell anpass-
ning och lamplighet fér SPICT i svensk
hilso- och sjukvard. I denna process
som foljde en given struktur (Beaton,
et al.) inhamtades uppfattningar om
SPICT via fokusgruppsintervjuer med
ldkare och sjukskoterskor.

Resultat
Resultat av analysen av fokusgrupps-
intervjuerna presenteras i teman.
Dessa var, fritt oversatt:
1. strukturen &r bekant och relevant,
2. instrumentet ger stod at ett pallia-
tivt forhéllningssatt och planering,
3. instrumentet har en del uttryck och
begrepp som uppfattas som kompli-
cerade och ha oklar innebérd och

4. syftet med och konsekvenser for
SPICT var otydliga. Dérfor revide-
rades en del begrepp och anpassa-
des tydligare till svenskt sprakbruk.
Dérefter publicerades den svenska
versionen pa SPICT:s webbsida och
kan nu kostnadsfritt laddas ner.

Diskussion

Forfattarna, en forskargrupp vid
Hogskolan Halmstad och Sahlgrenska
Akademin vid Géteborgs Universitet,
framhéller betydelsen av att instru-
mentet virderades och justerades
enligt den kritik som framkom i
fokusgruppsintervjuerna. De flesta av
deltagarna i fokusgruppsintervjuerna
uppfattade instrumentet som en hjélp
i att identifiera brytpunkt. Forfattarna
anser att SPICT proaktivt identifierar
patienter i behov av tidiga palliativa
insatser.

Kommentar

Forfattarna framhaller vikten av
utbildningsinsatser bland professionel-
la for att oka kliniskt anvandande av
SPICT. Min reflektion &r att utveck-
lingen av instrument och skattnings-
skalor inom hilso- och sjukvérd, och
inte minst inom palliativ vard, &r ett
vardefullt tillskott till 6kad vérdkvalitet
och i att sikra ett helhetsperspek-

tiv. Viktiga viarden och handlingar
skulle sékert annars bli osynliga och
patienters och nirstdendes behov

inte identifierade och bemétta. Det
kan gilla fragor som ror existentiella
aspekter eller fragor om de kroppsliga
fordndringar som sker i samband med
allvarlig sjukdom. En fara ses dock i
att inforandet av bedomningsinstru-
ment och olika skattningsskalor kan
gora vardandet mekaniskt. Viktigt blir
dérfor att alltid anlagga ett kritiskt per-
spektiv i utbildningsinsatser och paga-
ende samtal inom en personalgrupp.
Forfattarna till artikeln lyfter ocksa
fram virdet av att intervjupersonerna

i fokusgrupperna representerade olika
professioner och att bade sjukhus-, pri-
marvard och kommunal hemsjukvérd
fanns representerade. Dock fanns inte
patienter, nirstdende eller represen-
tanter fran patientféreningar bland
deltagarna. Forskningsdesigner och
metoder dir patienter har en aktiv roll
i forskningsprocessens olika delar blir
alltmer vanliga (Hockley et al. 2013).
Forutom viktig kunskap om SPICT ger
den aktuella artikeln vérdefull kun-
skap om éversittningsprocessen och
anpassningen av instrument till svensk
hilso- och sjukvard. m

Artikeln med referenser finns pd
www.nrpv.se.
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Berit Lindahl

Professor Inst. for Halsovetenskaper
och Palliativt Utvecklingscentrum,
Lunds Universitet och Region Skéne.
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Profilen:

Maria

Mjornberg

Hon kallar sig ASIH-nord. Sjukskoterskan Maria Mjornberg
fastnade for palliativ vard redan under utbildningen och
har nu jobbat hela sitt yrkesliv 1 avancerad hemsjukvard.
Fore sommaren valdes hon till SFPO:s ordforande.

AERSTAOMRADET PA

Sédermalm i Stockholm lig-

ger basen for Marias arbete.

Men de tillfalliga lokalerna
tre vaningar ner frn entrén utgor
inte hjdrtat i verksamheten. Det finns
i stallet hemma hos patienterna.

— Charmen med det hér jobbet ar
att fa komma hem till ménniskor, att
fa skapa relationer med patienter och
narstiende, sager Maria.

Den sidan av arbetet har blivit
viktigare med tiden. Fran borjan drogs
Maria till palliativ vard eftersom hon
ville hjdlpa patienter med komplexa
symtom och &dgna sig 4t problemlds-
ning i team. Hon skrev till och med
sin kandidatuppsats vid utbildningen
i Linkdping om palliativa patienters
behov och problem. Men att hon skulle
komma att jobba i ASIH &r en ren
slump. Som nybakad sjukskoterska
kontaktade hon bemanningstjinsten
pé Linkopings universitetssjukhus.

- De hade en ledig plats pa LAH,
som dr Linkdpings avancerade hem-
sjukvérd. De 6nskade egentligen en
erfaren sjukskoterska, men anstallde
mig i stéllet — praktiskt taget pa dagen.
Jag tankte “ar de inte kloka?”.

Men det var de tydligen. Tolv ar
senare, och efter flera ar pa Ersta,
vurmar Maria fortfarande for de allra
svarast sjuka patienterna. Som ny i
yrket arbetade hon framst med KOL-
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och hjértsviktspatienter, men numera
ar majoriteten svart sjuka cancer-
patienter.

GRUPPEN SOM MARIA jobbar i bestar
av fyra omvardnadsansvariga sjuk-
skoterskor som har hand om cirka

30 patienter tillsammans med lakare,
underskoterskor, fysio- och arbets-
terapeuter, dietist och kurator. Men
allra oftast jobbar sjukskdterskorna
ensamma i hemmen. Maria beskriver
sitt arbete som kravfyllt, men inte
tidspressat.

- Jag kan ldgga upp min dag sjalv-
standigt. Ingen bestimmer hur lang tid
varje besok far ta.

Hon séger att sjukskoterskeyrket ofta
har fokus pé det praktiska, sitta nalar
och dropp och sa vidare, men att just
den biten blir en bisak i palliativ vard.

- Hir édr det motet och att se till pa-
tientens hela situation som &r viktigt.
Det gillar jag.

En annan sak som Maria gillar ar att
studera. Sin masterutbildning i pallia-
tiv omvardnad laste hon pa halvtid un-
der fyra ar, samtidigt som hon jobbade
heltid. Masteruppsatsen, som handlade
om vilka strategier sjukskéterskor i
palliativ vard tillampar nar de arbetar
i minniskors hem, blev publicerad
i Journal of Clinical Nursing. Maria
tycker att hon har haft - och har - en
enorm nytta av utbildningen. Den

har gett djupare teoretiska kunskaper
i palliativ vard som hjélper henne att
annu bittre hjédlpa patienterna.

MARIAS ENGAGEMANG I palliativ vard
och omvardnad stréacker sig bortom
det kliniska och det akademiska. Hon
gick tidigt med i SFPO, och under en
utbildningsdag i Jonkoping métte hon
styrelsemedlemmarna.

, Har ar det
motet och att
se till patientens
hela situation som ar
viktigt.

— Jag tyckte att de verkade vara sa
engagerade och jag kinde att “hér vill
jag vara med”. Sa jag skickade faktiskt in
ett slags sjalvnominering till styrelsen
dir jag fragade om de beh6vde mig.

Det gjorde de, och efter tre &r som
kassor har Maria nu blivit ordférande.
Maria sitter ocksa i NRPV:s styrelse.

Det bista med arbetet i SFPO -
forutom att jobba med trevliga, erfarna
manniskor - ar att f4 vara med och
péverka palliativ vird pé nationell
niva. Foreningen jobbar just nu mycket
med att utveckla en kompetens-
beskrivning for allmansjukskéterskor:



vad de forvintas kunna och bidra med

i teamet. SFPO vill ocks lyfta redan
kunniga och erfarna sjukskoterskor ute
ilandet genom att erbjuda mojlighet
till diplomering. Féreningen utndmner
ocksa Arets sjukskoterska i palliativ
omvérdnad.

En 6nskan Maria har 4r att kun-
skaper om palliativ vard ska inga i
grundutbildningen av sjukskoterskor
pa alla platser ddr den ges, och inte
bara pa vissa.

- Under praktiken nér jag utbildade
mig till sjukskoterska fick jag som stu-
dent oftast inte ens komma in till dende
patienter. Det dr ju ndgot man maste

kunna handskas med oavsett var man
ska jobba i framtiden, sdger Maria.

SITT EGET VAL att fortsitta inom palli-
ativ vard och ASIH efter den slump-
massiga starten har hon aldrig angrat.
Trots de tuffa inslagen — allt fran att bli
biten av husdjur och méta besvikna
patienter/ndrstaende till att virda unga
foraldrar som ska do ifrén sina barn -
brinner Maria for sitt arbete. Pa fragan
nér hon trivs extra bra med jobbet
svarar hon ovéntat att det &r nar hon
moter kaos.

- Ja, nédr vi kommer in i en kaos-
situation med en patient som mar

KORT OM PROFILEN

Alder: 36 ar.

Bor: Séder om Soder i
Stockholm.

Familj: Man och tva katter.

GOr: Mastersjukskoterska pa
Ersta ASIH, nyvald ordférande

i SFPO - Sjukskoterskor for
palliativ omvardnad. Medlem i
NRPV:s styrelse.

Pa fritiden: Landsvagscyklare,
vandrare och dlkannare. Reser
garna mycket, helst till USA, men
inte nu.

jattedaligt, och anhoriga som gréter
och ar upprorda, och jag och teamet
kan lugna stimningen med enkla
medel. For patient och anhdriga ar

det hir en ny, skrimmande situation,
men for oss dr det inget nytt och vi kan
anvinda vart lugn och vér erfarenhet.
Det kénns bra.

Och under allt detta vilar Maria i en
overtygelse om att det hon gor ér djupt
meningsfullt.

— Att jobba med doden och déende
manniskor innefattar en respekt for
livet som jag tycker ar viktig. m

Linda Swartz
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Nationella Radet for Palliativ Vard

NRPV AREN ideell forening med uppgift att verka for en samordnad palliativ vird
i hela landet och bestér av foreningar och nétverk inom palliativ vard. NRPV

ar ett forum for utbyte av idéer och information som rér palliativ vard och ska
identifiera omraden dir palliativ vard behovs, uppmérksamma dessa samt initiera

forbattring.

NRPYV ska dven sprida information om palliativ vard till professionella och all-
ménheten samt delta i samhiéllsdebatten inom det palliativa omréadet.

Las mer pd www.nrpv.se.

E-POST info@nrpv.se

HEMSIDA www.nrpv.se

ADRESS c/o Maria Mjérnberg, Harpsundsvdgen 84A, 124 58 Bandhagen
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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.
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lakemedel. Indikationer: Behandling av genombrottssmarta hos vuxna patienter som redan
behandlas med opioider for ldngvarig cancersmarta. Genombrottssmarta ar ett overgdende
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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 anvéndas 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 aterupptas 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

HE, VAR TREVLIGT
ATT PU VILL HOSFITERA HOS
(55! HAR BORJAR VI VARIE
MOREGON MEV ATT SKEIVA
AY FEAN KALENPERH VAR

Jb, DCH JAR TANKTE 1
VISA PET MYA HAFTIGA
it-SYSTEMET, HACIH, S0M VI
AHVANPEE. | FATORN OCH | FEX-
FLATTAM STAE ALLT VAP
=, TEAMET SKALL GOEA [PAS,

PLATTAT!
PET AN JU ALPEIG 5
FUMKAI PET 52 INBEN &

#

LNt

4 0! MISSAT SAMTAL FEAN
KOOEPINATORM, SAKERT AKUTBESOK...
DA SPEICKER HELA MIN PLANER NG
FULLSTAHRIGT!! VART TOG PATIENTLISTAN
OCH ANTECKNINGAENA VAGENT
VAE AR JAG ECEMTLIGEMIT

SER ILLA UT.. FAR FORSOKA

BESKEIVA FOR KOLLEGOENA...

EH._SEM FAR MAGON AKA HIT
MEF EATT FORBANP!

VILEET FANTASTISET
SYSTEM! TILL OCH MER JAG
fj KLARAR AY PET!
i | ARUTBESOE, ALLA ANPRINGAR
i OCH MEP &FS S0M VET VAR
FATIENTEN BOE!

TAE EM BILF MEF FLATTAN
SA VAR SARSPECIALIST KAM SE
SEILLHAPEN PIEEKT OCH RARA
MAIG PA FLATS. JAG GOE EN IFOS

CH SMAETANALYS PA PLATTAN

JAG HAR TYVARR INTE
| HUVUPET NAR ELLER VEM
S0M KOMMER TILL P16 NASTA
BANE.. JAE KOLLAR UPP ET HAR
JAG KOMMER. I 0CH RINGER
k PIC SEHAEE!

ELANPE! NU 0LOMPE
JAE JUATT KOLLA P LISTAN..
JAG SEULLE FIXAT FIEA TILL
HANVLEPHINGEN OCKSA!

SANT LAGGER VI OCKSA IN | PATORMN,

Y PET LAGGER JAG IN PIREKT,
PAE - S& - KLAET!
LEMA KEOMMER P FRERAS!
Artwork Marie Bolk

A4 HITTAE MAN ALLT P& SAMMA STALLE!
MAN KAN AVEN LEGGA [N MEDP UPFEEFHING
EXEMPELYIS VARJE VECKA-SUFER SMIPIGT!

TANK ATT PET FINNS ETT SYSTEM S0M AF

GJORT FOE PALLIATIV VAED

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

Karin Radberg

Enhetschef ASIH, Palliativ vdrd och ASIH - Lund

Inférandet av itACiH Verksamhetsstdd pd ASIH i Lund blev en fulltraff. ,\\(\samhetss,,
-

Nu anvands det av samtliga palliativa verksamheter i Skane. *e_ v
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