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Vuxna - men anda inte

NARETT BARN mister sin forilder,

eller sitt syskon, ér det i de allra flesta
fall sjalvklart fér omgivningen att

stotta och hjélpa barnet att bearbeta
sorgen. Och om en medeléalders person
forlorar ndgon néra ar det oftast bade
mojligt och troligt att hen sjélv soker
den stottning hen behover. Men den
som just dr pa vég att borja sitt liv som
vuxen nir mamma, pappa, syster eller
bror dor, kan litt falla genom maskorna
i ett redan glest skyddsnit. Som Solveig
Hultkvist skriver i texten om sorgegrup-
per, ar de unga 6ver 18 ar ju juridiskt
vuxna: "Anda hade vi en kénsla av att de
inte alls hade det latt”

VAD AR DET d4 som utmairker unga
vuxna, ungefir 18-28 &r gamla, som
nérstaende till allvarligt sjuka eller som
efterlevande? Négra svar ger Preben
Engelbrekt, direktor for Det Nationale
Sorgcenter i Danmark: De ungas frigo-
relse fran fordldrarna kan utebli. Manga
av dem har svért att komma i gang med
studier och familjebildning. De kidnner

Innehall

4 Tema: Unga vuxna, férlust och sorg

6 "Jag tror att det var obekvamt med
en sd ung manniska som ligger foér
doden”

9 Att hitta ett satt att sérja som kdnns okej

13 Sorgegrupper for unga vuxna
— en tillbakablick

16 Sorgegrupperna var till stor hjalp

17 Genom att beratta for varandra
kan vi bara tillsammans

sig ensamma i sin sorg, eftersom fa
jamndriga delar deras erfarenhet. De
vagar inte lita pa att de ska kunna fa ett
gott liv.

DETTA NUMMERS TEMA var frin
borjan tankt att handla om unga vuxna
béde som patienter och nérstaende.
Som vil &r, dr unga patienter i palliativ
vard ovanliga. Till Svenska Palliativ-
registret rapporteras arligen cirka 50
dodsfall mellan 18 och 24 &r. Dérfor
valde vi att fokusera pa unga vuxna som
nérstdende och framfor allt som efterle-
vande. Deras situation belyses frén flera
héll: egna berittelser, artiklar av och om
experter pa sorgebearbetning samt tex-
ter fran forskarperspektiv. Hoppas att ni
efter lasningen ska kinna er annu béttre
rustade att mota dessa unga narstaende
framover.

NUMRET BJUDER OCKSA p4 en artikel
fran det multiprofessionella palliativa
konsultteamet pa Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuset i Géteborg. De har latit

18 Det Nationale Sorgcenter

undersoka hur deras arbete efterfragas
och tas emot av personalen vid de en-
heter som anlitar teamet.

UNDER VINJETTEN PROFILEN far ni
denna géng moéta just en riktig profil
inom palliativ vard: professor Peter
Strang. I ett extra fylligt portratt berattar
han om sitt engagemang for de allra
svarast sjuka och om sin passion for att
skriva bocker.

DESSUTOM BJUDER TIDSKRIFTEN pa
tva nya avdelningar: Avhandlat - dér

en nybakad forskare sasmmanfattar sin
doktorsavhandling inom ett omrade
relevant for er ldsare, samt Boktips — dér
vi i redaktionen som namnet antyder
tipsar om nyutkomna bocker. Trevlig
lasning!

Linda Swartz
Chefredaktor

36 Boktips: "Narratives of parental
death, dying and bereavement”

och "Pa tal om déden”
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Till fjarilens minne

Sag inte, att ingenting blir kvar

av den vackraste fjarilen livet gav.

Sag inte, att vingarnas farg bleknar bort

och forsvinner 1 vinden som stoft, som stoft.
Om fjarilens kropp maste gommas 1 grav,

ar anda den svindlande flykten kvar!

Bo Setterlind, 1923-1991

Publicerades forsta gangen i diktsamlingen Fornekarens bild. Dikter. 1969.
Darefter aterpublicerad i ett flertal samlingsvolymer och diktantologier.
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»Fjdrilar” av Takeji Fujishima, 1867-1943, Japan. Malad 1904, i privat dgo.
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“Jag tror att det var
obekvamt med en sa
ung manniska som
ligger tor doden”

Nar Linas man Otto var 26 ar dog han i akut lymfatisk leukemi. Det
var varen 2017 och Lina sjalv hade just fyllt 30 ar. Som helhet ar Lina
nojd med den palliativa varden 1 hemsjukvarden. Hon hade bara
onskat att den kommit mer gradvis in 1 det unga parets liv, och att

de fatt mer information om hur den sista tiden kunde bli.

JULI2014 VAR Lina och Otto
Frisk pa solsemester i Spanien.
Plétsligt blev Otto ordentligt
héngig, fick blodblasor i munnen
och blamarken pa kroppen. Otto
och Lina gick till en vardcentral och
skickades sedan vidare till sjukhus.
Diagnosen fran de spanska lakarna var
akut lymfatisk leukemi, ALL.
Hemma i Sverige behandlades
Otto pa hematologen i Linkoping och
madde mycket battre under 2015. Men
aret efter kom leukemin tillbaka med
full kraft. I slutet av 2016 fick Otto
en transplantation av nya stamceller;
ldkarna beskrev det som sista utvagen.
Men i februari 2017 hade cancern
spridit sig i hela nervsystemet och upp
till hjdrnan. Pa alla hjartans dag fick
Lina beskedet:
- De sa "nu kan vi inte géra mera”
och vi fick dka hem. Efter det borjade
han fé olika krampor och ont lite 6ver-
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allt. Framfor allt hade han vildigt ont i
magen pé ett diffust sitt.

Paret akte in akut till sitt lokala
sjukhus. Diér konstaterades att cancern
spridit sig snabbt och okontrollerat.

Lina minns inte exakt nir det palliativa
teamet sattes in; lakaren ddrifran kom
forbi Ottos rum och presenterade sig.
Men hon minns tydligt det férsta — och
enda — hembesoket. En likare och sjuk-
skoterska kom hem till Otto och Lina for
att informera om palliativ vérd.

- Att nagon sdger “palliativ vard” ar
det mest skrimmande som finns. Man
blir stel av skréck, stanger av och slutar
lyssna. Det ar som att nagon skickar
in en genom en dorr och stinger den
bakom en, sidger Lina.

VID DET MOTET med palliativa teamet
onskar Lina att hon hade haft ytterliga-
re en person med sig. En som inte var

lika kénslomissigt involverad och hade

Lina Frisk.

kunnat anteckna vad som sas.

— Det allra basta hade varit om de
hade gett det radet fran vardens sida
innan. Sjélv sitter man och ér livradd och
tanker “prata fardigt, prata fardigt” och
vill bara att de ska ga. Man stinger av.

De hade inte mer kontakt med det
palliativa teamet efter den forsta traf-
fen samt ett hembesok. Lina hade gir-
na sett att det fanns skriftligt material,
som broschyrer eller en webbsida, att
titta i efterat nar den vérsta skricken
for palliativ vard lagt sig. Och - det
allra viktigaste — att hon fatt sa mycket
information som majligt om hur Ottos
sista tid skulle kunna bli.

— Alla svart sjuka ar ju olika, men
jag tycker att varden kunde beritta
mer i férvig om vad som skulle kunna
hénda framéver.

Genom hela Ottos sjukdom fanns
hans mamma dir som ett stod for bada
och en resurs i motet med varden.
Lina séger att hon inte kan forestélla
sig hur det skulle ha varit utan henne.
Mamman var dock inte med vid métet
med palliativa teamet.

DEKOMMANDE VECKORNA minns Lina
som mycket roriga. Vid ett akutbesok pa
sjukhuset fick hon och Ottos mamma

sa Juddiga besked att de blev tvungna

att begdra ut journalerna for att kunna
forsta vad som hiande. Likaren trodde
att Ottos magsmadrtor var gallan och han
fick radet att sluta dta 4gg och gurka.

- Ijournalerna som vi sedan be-
girde ut stod det tydligt att cancern
spridit sig mycket och snabbt. Redan
dér borde morfinpump ha varit ett
alternativ for Otto.

Vid det hir akutbesoket tror Lina att
Ottos och hennes unga alder paverka-
de ldkaren; att denne inte kunde sdga
som det var direkt till dem.

— Jag tror att det var obekvamt med en
s ung ménniska som ligger fér doden.
Det dr nog mer naturligt for likarna att
tala med édldre ménniskor, svaga patien-
ter, 4n en ung patient som 4r relativt
pigg for att vara doende. Men har galler
det att man vagar: sig det rétt ut! Alla
patienter vill inte prata, men da har man
i alla fall bjudit in till detta obekvdma
samtal och patienten vet att den kan ta
upp det vid ett senare tillfille.

Ett annat tillfille da Lina blev arg
och besviken pa varden var nir Otto
hade en inplanerad hjarnréntgen pé
sjukhuset.

— Nar vi kom dit visade det sig att de
inte kunde rontga, eftersom Otto hade
en shunt inopererad. Men de visste
de ju innan att han hade. Ar det en

Jag vetinte

om jag hade
velat pratamed
nagon, men jag
hadei alla fall velat
fa fragan.

palliativ vardtagare sa maste allt sédant
vara extra noga kollat. Vi lade tid, kraft
och ork pa att &ka in, nér tiden tillsam-
mans 4r s extremt viktig.

FOR LINA HADE det varit fantastiskt
om det fanns en samordnare i varden,
en stodperson som kan hjélpa att
guida och halla reda pa allt och vara en
lank till sjukvarden. Som det var nu,
upplevde Lina att manga insatser kom
for sent och att hon och Ottos mamma
ordnade saker sjdlva som de inte visste
att de kunde fa hjalp med.

- De borde ha informerat om det
pé hembesoket: "Om de hir beho-
ven skulle komma sé finns den hér
hjalpen .. Till exempel kopte vi sjdlva
en duschstol och kryckor.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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De hade ingen kontakt med fysio-
terapeut eller arbetsterapeut. Sent i for-
loppet fick Otto en rygglyft till séngen,
vilket hade varit bra att fa direkt nar
paret kom hem. Och det virsta, som
Lina upplevde det, var att det dr6jde sa
lange innan Otto fick en morfinpump.

- Otto hade jatteont jittelinge innan
vi fick héra av en sjukskoterska “Har
ingen fragat er om morfinpump?”. Hur
skulle jag kunna veta att det var nagot
jag kunde be om? Det var ju forsta
gangen ndgon av oss var med om det-
ta. Alla i varden visste ju att Otto bara
skulle fa mer och mer ont, da kunde de
ha forberett att sitta in en pump.

EN ANNAN HANDELSE knuten till
smirtlindringen under Ottos sista tid
uppfattade Lina som sa allvarlig att
hon gjorde en IVO-anmalan. Det var
sent en fredag, innan Otto hade fétt
morfinpumpen, och han hade vildigt
ont. Lina hjélpte honom med sprutor
med smartstillande som sjukskéter-
skan dragit upp och lagt i kylen.

- Jag gav spruta efter spruta och till
sist tog de slut. Jag ringde en sjuk-
skoterska, men hon fick inte ge fler
sprutor.

Sjukskoterskan konsulterade en
ldkare som sa nej utan att titta pa Ottos
arende. Han skyllde pa att hade glomt
sin dator hemma.

- Otto var ju ingen vanlig patient
som var lite smirtpaverkad efter en
operation. I ett sadant har ldge spelar
det inte sa stor roll om dosen 6ver-
skrids litegrann. Det fanns till exempel
ingen beroendeaspekt att ta hansyn till,
sager Lina.

Men hon har bara gott att siga om
de sjukskéterskor och underskoterskor
som kom hem till henne och maken.
Sarskilt god kontakt fick paret med en
av sjukskéterskorna, som kom fran
samma lilla ort som Otto.

Dagen dé Otto slutade andas - den
17 april - var sjukskoterskan ledig men
kom dnd4 ndr Lina ringde.

- Hon steppade in och tog tag i

8 - Palliativ Vard - nr.3-2021

mycket, och tillsammans 16ste vi det
som behovdes. Det var verkligen
personligt engagemang. Om inte hon
hade gatt i tjanst vet jag inte hur det
hade blivit.

Lina blev inte erbjuden en tid hos
kurator eller nagot annat samtalsstod
under Ottos sista tid.

- Jag vet inte om jag hade velat prata
med nagon, men jag hade i alla fall
velat fa fragan.

EFTER OTTOS DOD fick Lina en
broschyr om att delta i gruppsamtal,
men det var inget som lockade. Inom
psykosocialt stod hade hon 6nskat att
négon sagt att hon inte behévde skéta
s& mycket av Ottos vard. I stillet hade
hon velat ha tydlig information om vil-
ken hjélp hon kunde ha fatt och sedan
sjalv fatt valja.

- Jag hade instillningen att 4r det
négot jag kan gora sa gor jag det sjilv.
Nir allt det hir bérjade hade jag sjuk-
husskrack och var sprutradd. Det slu-
tade med att jag tog blodsockerprover
och gav smartstillande med sprutor.

Lina séger att hon blev mer som en
vardare 4n som en familjemedlem.
Hon var “jour” dygnet runt, med
standig oro. Risken att hon skulle gora
négot fel var 6verhidngande.

- Men det var ingen som tog mig at
sidan och forklarade att jag inte maste
gora detta, att det finns risker med
det. Som nérstaende vill man ju gora
mycket, och undvika mer sjukvérds-
personal an nédvéndigt, men d4 faller
den andra delen som stottande familje-
medlem bort. Man glommer att prata
om vanliga saker med varandra, att
ta bort fokus fran sjukdom och vérd.
Tiden tillsammans &r sa otroligt viktig
nér den ér sé kort. m

Linda Swartz
Fotnot: Det mindre sjukhuset ar anonymise-

rat, eftersom personalen inte har mojlighet
att kommentera texten.

Lina Frisks dnskemal om

den palliativa varden:

Se till att de ndrstdende haren
extra person med vid den forsta
kontakten med palliativ vard. Den
personen kan ta emot informa-
tion, anteckna och stalla fragor
pa ett satt som de kanslomdssigt
berdrda narstdende inte kan.

Informera, informera, informera.
Beratta for patienten och de
narstaende vad det finns for
majligheter till hjdlp. Forklara, eller
hanvisa till skriftligt material, om
vad som kan komma att handa
under sjukdomsforloppet fram till
doden.

Observera hur mycket av varden
som den ndrmast narstaende
skoter sjalv. Beratta att det finns
avlastning och att det finns risk
att den ndrstaende blir alltmer av

vardare och tappar sin roll som fru,

make, foralder eller vuxet barn.

Det allra basta vore om det fanns
en samordnare mellan patient/
narstaende och varden, som
skotte allt det administrativa,
bevakade réttigheter och
majligheter samt informerade om
vardinsatser pa ett begripligt satt.

Ha mer kunskap om hur man
kommunicerar med ungai
palliativ vard. Jag fick kanslan av
att man inte riktigt pratade med
0ss, utan nastan éver huvudet pa
0ss. Aven om vi var unga hade vi
behovt prata om déden och hur
sista tiden i livet skulle bli. Vi hade
ju facitihand att det kommer att
sluta pa det sattet. Ingen nédmnde
till exempel att man kanske tidigt
ska borja prata begravning for att
fa det som man vill.

Att verkligen lyssna pa narstaen-
des och patientens berattelse och
erfarenhet.

Att hitta ett
satt att sOrja
som kanns okej

Det finns inget "normalt” satt att sérja. Vi ar valdigt olika i vart
sorgearbete och aven om vissa faser ar aterkommande betyder
det inte att alla gar igenom dem. For en familj som forlorat

en familjemedlem ar det viktigt att veta att sorgen kan se

olika ut. Hur ar det nar man ar nagonstans mitt emellan barn
och vuxen? Sorjer unga vuxna pa samma satt som barn och
tonaringar eller foljer de samma monster som andra vuxna?

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>

Palliativ Vard - nr.3-2021 - 9

810S UD0 }SN[I0] ‘BUXNA BSU[) ‘WS, .

W0>'3COPe’YI03S / 3|1 :uonessn|||



810S D0 1SN[IQ] ‘BUXNA eSU[) ‘ewd], .

ET FINNS LITE olika defi-
nitioner av vem som réknas
som tonaring eller ungdom
och vem som betraktas som
ung vuxen. Ibland pratar man om att
ungdomséren kan sticka sig fran 10
till 22-arsaldern och ung vuxen kan
vara ett spann fran 18 och upp till
40-érséldern. Men oavsett om man
kallar det for att vara i dldre tonaren
eller ung vuxen finns det begrinsat
med forskning som fokuserar pa unga
vuxna och deras sorgereaktioner. Aven
om flera forskare har borjat fokusera
pé denna aldersgrupp de senaste aren
ar kunskapsluckorna fortfarande stora.

Varfor dr det viktigt att fa
kunskap om hur olika

personer hanterar sorgen

efter ett dodsfall?

Tidigare trodde man att barn och ung-
domar inte sorjde alls men nu vet vi att
barn och unga sérjer, dven langt efter
att de blivit vuxna. Nar de gifter sig
eller far sitt forsta barn kommer ofta
en stark reaktion tillbaka. Kunskap

om olika sorgereaktioner kan vara till
hjalp for ungdomar och deras familje-
medlemmar som mister en nérstaende
och maste ldra sig hantera sorgen. Hos
manga familjer i sorg uppstar konflik-
ter inom familjen. Nar ungdomarna
viljer att ga ut och hanga med sina
kompisar kort efter dodsfallet blir de
vuxna ibland irriterade pa sina barn
och kan tycka att de &r respektlosa
eller tycker att det verkar som om de
redan har kommit 6ver sin sorg. Pa
samma sitt kan ungdomarna ibland
tycka att den kvarlevande féraldern
maste skérpa sig — nu har det gatt flera
veckor och mamma bara grater hela
tiden. Detta kan till viss del férklaras
av det som kallas for att familjemed-
lemmarna sorjer i otakt och det kan
skapa konflikter inom familjer. Sorgen
ar en del av livet och det dr viktigt att
familjemedlemmarna far lira sig om
olika satt att s6rja men dven att ldra sig
att det kan finnas skillnader i hur vi
hanterar sorgen och forlusten utifran
var vi befinner oss i livet. Vet man att
familjemedlemmar kan sorja i otakt s&

oOkar det forstaelsen inom familjen.

Barns och tonaringars hjarnor ar
under utveckling och i vanliga fall
klarar de helt enkelt inte av att vara i
den svara smirtan eller att std ut med
de starka kdnslomassiga reaktioner
som sorgen medfér, férutom i korta
stunder 4t gangen. Att ga ut och umgas
med kompisarna som om inget hade
hént kan darfor vara ett vara ett viktigt
sétt for barn och unga att klara av att
hantera forlusten och for att sta ut med
de svara kidnslorna igen. Unga vuxna
kan till en stor del reagera pa liknande
sitt som tondringar efter att ha forlorat
en betydelsefull person. Samtidigt som
det finns en del likheter mellan deras
sorgereaktion och den hos vuxna som
ar aldre, finns stora skillnader som &r
viktiga att lagga marke till.

Om sorgen bara ir en naturlig
del av livet, varfor behover vi
da tareda pa mer om olika
sorgereaktioner?

Forskningen visar att forlust av en
nérstdende under tonéren kan leda till

Forekomsten av olika typer av sorgereaktioner forsta halvaret
efter att ha forlorat en forilder i cancer som tonaring.

28%
1M 3%
57%
I = 5%
42% il
A5%:
L 7% 15% A3%
25% 24%
19%
)
k] 108 15%
15% oy
. .
Hade inte ett Kénslomassigt Dolde sin sorg (for att Kéande sig Kéande sig hindrad fran ~ Kéande sig pressad till

Bild 1

okej satt att sorja bedoévad eller skét upp skydda sin Gverlevande overvéldigad av att sorja (genom att folk  att visa upp sin sorg

sin sorg foralder) sin sorg eller uppmuntrade att
vara stark)
Stammer
Stammer inte alls Stammer bara till viss del Il Stammer till stor del Stammer helt och hallet
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Vet man att

familjemedlemmar kan
sOrja i otakt sa 6kar det
forstaelsen inom familjen.

okad risk for ohélsa, sdsom depression,
angest, sjalvskadebeteende och dven
okad mortalitet (14s om aspekter pa
detta pa sidan 22). Det finns ocksa en
okad risk for komplicerad eller obe-
arbetad sorg i flera ar efter forlusten.
Forutom barn och tonéringar kan
unga vuxna vara en av de grupper som
ar extra utsatt. Forskning har visat

att unga vuxna som har forlorat en
foralder under barndomen rapporterar
samre psykisk hélsa och livskvalité
jamfort med icke forlustdrabbade
jamnariga och att unga vuxna verkar
péverkas mer av forlusten av en forald-
er jamfort med vuxna som befinner sig
i medeldldern.

Vad har vi gjort for att bidra

till kunskapen om ungdomars
sorgereaktioner?

Som ett bidrag till att fylla i kunskaps-
luckorna och 6ka forstaelsen for
ungdomars sitt att sorja har vi studerat
tonaringars och ungas sorgereaktioner
och erfarenheter efter att ha forlorat en
foralder i cancer under tondren, samt
reaktionernas betydelse for obearbetad
sorg pa lang sikt. I en nyligen publicer-
ad artikel i BMC Palliative Care beskri-
ver vi unga vuxnas upplevelse av sina
egna sorgereaktioner och erfarenheter
efter att ha forlorat en forélder i cancer
under tondren. I den har artikeln
kommer ett kort sammandrag av stu-
dien, men for ytterligare information
hénvisar jag till artikeln: “Acute and
long-term grief reactions and expe-
riences in parentally cancer-bereaved
teenagers’”.

Vad var syftet med studien
och hur gick den till?

Syftet med denna nationella forsk-
ningsstudie var att undersoka sorge-
reaktioner och erfarenheter pa kort

och lang sikt hos unga vuxna (i dldern
18-26 ar) som hade forlorat en forald-
er i cancer under tondren (nir de var
13-16 ar).

Totalt 622 unga vuxna personer (el-
ler 73 procent av deltagarna) svarade
pé enkitfragor om bland annat sin
upplevelse fore och efter dodsfallet
samt om sina erfarenheter, hilsa och
valméende som ung vuxen.

Vad hittade vi?

Mer én hélften av deltagarna, 57
procent, rapporterade att de inte hade
hittat ett satt att sorja som kindes
okej under det forsta halvaret efter
dodsfallet. 42 procent rapporterade

att de hade bedovat sig kanslomassigt
eller skjutit upp sorgen under samma
tidsperiod. Bild 1 visar forekomsten av
olika sorgereaktioner och erfarenheter
det forsta halvaret efter forlusten av en
foralder.

Hur sag den langsiktiga
sorgereaktionen ut?

Bland deltagarna rapporterade 45
procent att de inte hade bearbetat sin
sorg nu som ung vuxen, sex till nio ar
efter foralderns dodsfall (bild 2). Vi
ville veta ifall deras sorgereaktioner
och erfarenheter forsta tiden efter
forlusten (under forsta halvaret) hade
koppling till obearbetad sorg pa lang
sikt (6-9 ar senare, som ung vuxen).
Det visade sig finnas en stark koppling
hos de som inte hade hittat ett satt att
sorja som kédndes okej forsta halv-

aret efter dodsfallet och obearbetad
sorg 6-9 ar efter forlusten. Vi hittade
aven ett signifikant samband mellan
langsiktig obearbetad sorg och de som
rapporterade att de hade bedovat sig
kanslomassigt/skjutit upp sorgen, de

Langsiktig sorgbearbetning sex till nio ar efter att
ha forlorat en forilder i cancer som tonaring.

10%

Langsiktig sorgebearbetning
6 — 9 ar efter forlusten
(vid tiden nar enkdten besvarades)

Ne)j inte alls Ja, lite

Bild 2

M Ja, till stor del

Hade bearbetat sin sorg

Ja, helt och hallet Ja, helt och hallet
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som kénde sig overvildigade av sin
sorg, de som kande sig hindrade fran
att sorja samt de som dolde sin sorg for
att skydda sin 6verlevande forilder.

Varfor hade sd manga svart

att hitta ett sétt att sorja

som kindes okej?

Det ér inte helt klart for oss varfor sa
manga av ungdomarna i var studie
hade svart att hitta ett sétt att s6rja som
kiandes okej for dem forsta tiden efter
dodsfallet. Vi undersokte om vi kunde
hitta mojliga skyddande faktorer som
var kopplade till att hitta ett okej satt
att sorja. Sadana faktorer visade sig
vara kon, det vill sdga att vara en man,
att ha haft bra familjesammanhall-
ning efter dodsfallet och att ha haft
majlighet att prata om det som var
viktigt med den déende fordldern

fore dodsfallet. Tidigare forskning har
bland annat visat att relationen med
kvarlevande fordldern och dennas
psykiska halsa och sitt att hantera sin
egen sorg paverkar deras barn och
ungdomars sdtt att hantera sorgen.
Detsamma géller kommunikationen, dar
6ppen kommunikation inom familjen
kan hjélpa barn och ungdomar vid
svar sjukdom hos familjemedlem
eller att hantera sorg.

Vilka lirdomar kan vi

dra av studien?

Av de sex olika sorgereaktioner och
erfarenheter som vi undersokte i
denna studie visade det sig att inte ha
hittat ett sdtt att sorja som kdindes okej
det forsta halvaret efter forlusten hade
den starkaste kopplingen till langsiktig
obearbetad sorg. Det kan vacka tankar
om att vi kanske inte ska ha specifika
férvantningar pa hur ungdomarnas
sorg bor uttryckas eller hanteras, utan
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snarare stodja de unga i att forsoka fa
en djupare forstaelse for hur de upple-
ver sina egna reaktioner och om de ar
okej med det eller inte.

Att mojliggora ett sista samtal med
sin doende foralder, ge stod for en
god familjesammanhallning och att
ge ungdomarna kunskap om vanliga
sorgeupplevelser kan méjligen bidra
till att férhindra langvarig obearbetad
sorg. Men for att ungdomarna ska ha
mdjlighet att ta det viktiga samtalet
med sin doende fordlder maste de fa
veta att den déende foraldern bara har
en kort tid kvar. En tredjedel av ton-
dringarna i studien hade inte fitt veta
hur allvarligt sjuk féraldern var och att
d6den var néra innan dédsfallet, sam-
tidigt som 98 procent av ungdomarna
uttryckte att de girna hade velat veta.

Men att vara tondring dr en svar
tid nar man forsoker hitta sin egen
identitet och det kan finnas manga skél
till att det ar svért att ta de nddvéandiga
samtalen. Méanga foréldrar forsoker
skydda sina barn fran jobbiga besked.
Men det dr viktigt att redan innan
fordldern dor fa i gang diskussioner,
s& att barnet kdnner att det 4r okej att
prata om det svira. Och om forédldern
inte kdnner att denne orkar eller kan,
méste varden erbjuda stod. Aven for
vardpersonalen kan det vara svart att
prata med barn och unga om déden.
Vérdpersonal inom palliativ vird pra-
tar ibland om ungdomar som silverfis-
kar; de smiter i vdg och dr svarfangade.
Minga ganger vill de inte prata om det
som dr tungt eller ens vara narvarande
pa sjukhuset. De beh6ver ndgon som
tar tag i dem och séger att nu maste
vi faktiskt sdtta oss ner och prata.
Bland personalen kan det dven finnas
en ridsla for de egna kinslorna, eller
att man kinner att man inte har ritt

utbildning och kompetens. Da blir

den ldtta utvdgen att undvika de svéra
samtalen. Darfor ar det av lika stor vikt
att vardpersonalen kdnner sig trygg i
att hantera dessa nodvindiga samtal,
att de far stod for att utveckla sina
fardigheter och kompetens, men dven
att det finns tydliga rutiner om vart
man kan vinda sig om barnet behover
ytterligare stod.

Kunskap om sorg och sorgereaktio-
ner dr inte enbart viktig for halso- och
sjukvarden utan dven for allmédnheten.
Pa jobbet eller i skolan ar det vanligt
att ungdomar kinner sig ensamma nér
de forlorat en fordlder. Ménga kdnner
att det blir ett vakuum - kompisarna
vet inte vad de ska sdga och ldrarna
eller arbetsgivaren kanske inte heller
har forstaelse for en utdragen sorge-
process. For att kunna hjdlpa till att
bryta ensamheten i ungdomarnas
sorg maste vi vaga adressera de hér
fragorna och inte backa, savil inom
varden och i skolan som i samhallet
i stort. Samtal om doden och sorgen
kan férhoppningsvis féra oss narmare
varandra. Sorg och dod ar trots allt en
del av livet och vi maste kunna vara
okej med det. m

Artikeln med referenser finns pd
palliativvard.se

Drofn Birgisdottir
Doktorand. Folkhdlsovetare och leg.
fysioterapeut

Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds universitet & Region Skane

Sorgegrupper

fOr unga

VUuxlIid

- en tillbakablick
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TVADAGAREFTER VM
, , kom jag hem till min
familj. Vid frukostbordet

berittade mamma att den
cancer som jag trodde var borta i
stillet hade spritt sig i hennes kropp.
Tva veckor senare dog hon. [ ... ] Jag
kommer aldrig att bli densamma igen.
Jag maste ha nagot annat nu. Min
mamma gav mig allt jag behévde for
att kunna ta hand om mig sjilv - men
hon gav mig inte allt jag ville ha. Jag
hade 6nskat mig 24 ar till med henne.
Sorgen soker mig ibland och jag vet att
den har ett drende och jag maste
utrdtta det”

OVANSTAENDE BERATTELSE utgor
avslutningen pa 25-arige skridsko-
dkaren och virldsmastaren Nils van
der Poels Sommarprogram den 31 juli
i ar. For forsta gdngen under program-
mets gang kan man héra hur beroérd
han 4r; att han har néra till tdrarna.
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Han kunde vara en av de nira 150
unga vuxna vi moétte under de drygt
tio &r vi bjod in dem som forlorat en
foralder till samtal och stod i grupp pa
Stockholms Sjukhem.

HOSTEN 2004 HADE vi - till en borjan
kurator och sjukhusprist — borjat
fundera 6ver hur alderskategorin
18-30-aringar som hade en sjuk
foralder som sedan avled, madde och
hanterade sin férlust och sin sorg.
Eftersom manga av vara patienter var
i aldrarna 50-65 ar, var deras barn
oftast i den aldern. Vi hade mest foku-
serat pa mindre barn och tonéringar;
de som var 6ver 18 ar var ju “vuxna”
Och juridiskt var det sd. Anda hade

vi en kénsla av att de inte alls hade

det latt. Dels utifran vad vi sag nér vi
motte dem, dels utifran artiklar om
unga vuxnas psykiska ohélsa — om hur
manga ungdomar i “post-adolescen-
sen” hade allt svarare att hantera sina
livsuppgifter och vuxenblivandet.

Det var bakgrunden till att vi valde
att bjuda in gruppen unga vuxna till
sorge- eller stodgrupper.

Vi bjod in dem som mist nagon
foregaende halvar, eftersom en alltfor
farsk forlust kan vara péfrestande att
dela i en grupp. Och inte minst for att
man ska orka lyssna pa berittelser om
andras sorg.

ALLA I ALDERSGRUP-
PEN fick ett en
skriftlig inbju-

dan som inleddes med: "Det har brevet
far du av en speciell orsak. Under det
senaste dret har en person som betytt
mycket for dig dott, antingen hemma
eller pa Stockholms Sjukhem. Att
drabbas av dodsfall sé tidigt i livet be-
tyder att du har fatt erfarenheter som
manga av dina jamnériga saknar”

Vi skrev ocksa att gruppdeltagar-
na dr med och formar innehillet, att
musik, bocker och film ibland kan
hjalpa till att beskriva det som ord inte
kan beskriva, samt att man gérna fick
ta med en van om det kindes svart att
komma ensam eller om man ville dela
detta med nagon viktig person.

Vi lade vikt vid ramarna kring
gruppen. Platsen skulle vara skild fran
sjukhusmiljon: till en borjan vinden pa
en sidobyggnad till sjukhemmet, sena-
re kapellets samlingsrum. Dér skulle
finns bekvdma stolar, och bord dér vi
kunde servera te, kaffe och smorgasar,
lite godis eller frukt. Grupperna tréffa-
des en gang i veckan, mellan kl 17 och
19. De flesta deltagarna var hungriga
nér de kom, kanske direkt fran jobb
eller plugg.

Vi ville med detta ocksa formedla en
omsorg om gruppdeltagarna, och trod-
de att en del oro och spanning kunde
slappa under "macktuggandet”.

TIDEN VAR VIKTIG: tvd timmar, en
gang i veckan, i tio veckor. Vi ville
inte glesa ut grupptréffarna eftersom
vi ville hélla uppe “temperaturen” i
grupprocessen.

Till ramarna horde ocksa en ritual:
varje traff borjade med att var och en
tande ett vairmeljus for den som dott
och lade det i en vacker glasskal med
vatten som stod pa bordet. Vid forsta
grupptillfillet skedde detta i samband
med att man presenterade sig och
berittade vem man hade forlorat. Nar
grupptraffen var slut bldste man ut
ljuset.

Vi hade fran borjan medvetet bestamt
oss for att avsta fran ett detaljerat
program i form av teman eller liknande.

Att drabbas av dodsfall

sa tidigt i livet betyder
att du har fatt erfarenheter
som manga av dina
jamnariga saknar.

Detta for att vi ville fanga upp det som
deltagarna hade med sig nir de kom
till grupptriffen. Processen skulle fa
préglas av deltagarnas egna berittelser
och interaktion med varandra.

Som gruppledare styrde vi forstas
anda processen ibland och foreslog
aven nagon enstaka géng ett tema nar
det var naturligt.

VISKREV MINNESANTECKNINGAR
fran grupptraffarna. Nar vi laste dem i
efterhand kunde vi se hur olika teman
kommit upp, néstan i kronologisk
ordning, trots att varje grupp har varit
unik och haft sitt eget "gruppklimat”.

Eftersom vi markte vilket stort
behov véra grupper fyllde fortsatte vi
att bjuda in unga ménniskor till dessa
moten, dr efter ar. Konceptet var i stort
sett detsamma som fran start; efter
hand dndrade vi aldersindelningen till
16-28 ar. Med nagon termins uppehall
kom vi att bjuda in till stodgrupper for
unga vuxna under elva ar, en grupp
per termin.

Antalet deltagare varierade fran fem
till 15 (en gang). I det fallet delade vi
gruppen i tva och tog varsin “halva’,
eftersom vi inte vill séga nej till nagon.

GRUPPKLIMATET PRAGLADES av stor
oppenhet, liksom tillit och lyh6rdhet
infor att hjélpa varandra. Deltagarna
har hjélpts at att prata om det svara
och de har trostat varandra. Flera har
beskrivit den oerhorda kédnslan av att
kénna sig forstadd. Som gruppledare

har vi ofta ként oss rorda och ibland
néstan overflodiga.

Bland teman som kom upp spontant
i samtliga grupper fanns:

Minnen — ett tema som innefattar
manga aspekter av sorgen. De minnen
som finns av sjukdomen, den sista
tiden, dédsogonblicket, och senare
begravningen. Men efter hand ocksa
minnena av fordldern under barndo-
men och uppvixten, bade ljusa och
svara minnen.

Kanslor som skuld, vrede, ansvar
kunde ocksa bilda teman, med olika
innehall fran person till person.

Déden var forstas ett givet tema —
vad innebar déden? Vad kan man tén-
ka och tro om doden? Nara forknippat
med det temat var fortsatta band — kan
man ha fortsatt kontakt med den man
har mist? Behovet att kommunicera
med, beritta fér den som har dott,
kénna att man dr “sedd och skyddad” -
ar det normalt?

Mot slutet av gruppens tréiffar kunde
temat framtiden ofta komma upp. Hur
forandrades mina tankar om framti-
den nir min forilder dog? Ar jag mer
orolig nu, mindre hoppfull? Eller kan
jag fortfarande se framtiden som ljus
och kanske med en stoérre mognad?

SAMMANFATTNINGSVIS, stodgrup-

perna med de uppemot 150 unga

ménniskor som vi mott under dessa

nistan elva ar har lart oss mycket:
Om hur det ér att vara ung vux-

en - “tiden mellan tva familjer” (som

négon sagt) — tiden ndr man ska flytta
hemifran, bli nigot, och soka sig nya
sociala sammanhang.

Det ér inte alls litt; i en frigorel-
seprocess ingar ju ocksa en sorts
sorgeprocess — att limna barndomen
och foérdldrarna bakom sig. Friheten
innehaller ocksa ett matt av osidkerhet
och otrygghet.

Manga av oss kan se (och forskare
bekriftar detta *) att sjdlva vuxen-
blivandet har blivit mer flytande och
uppskjutet, och att det ofta innebér en
period av depressivitet och sorg - inte
minst hos unga kvinnor.

DET ARLATT att forstd att allt detta
sammantaget innebar en 6kad sarbar-
het hos de unga vuxna - och om man
mitt i denna livsfas forlorar en forilder,
kan denna héndelse fa destruktiva
foljder om dér inte finns stod och hjélp
att fa — fran professionella, men inte
minst fran jamnariga som varit med
om samma sak.

Detta stod kan ses som prevention
och man maste beklaga att det finns s&
lite av sédana insatser i Sverige.

”Ndr nagon dor, sd blir man aldrig
mer den man var i den andres 6gon —
och det dr det som ar sorgen.” (Kristina
Lugn)

Det giller i hog grad gruppen unga
vuxna som har forlorat en forilder. m

(* Jacobsson, Gunnel: "On the threshold to
adulthood’, 2005)

Solveig Hultkvist
ka Kurator

p Rosanna Alex

a Underskoterska
Annica Charoub
Sjukskoterska
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Sorgegrupperna

var till stor

Efterlevande famijemedlemmars erfarenheter av
stod inom palliativ vard, och kanslor kopplade till
det stodet, har studerats av forskare. Resultatet
visade att grupperna for unga vuxna var en sarskilt

uppskattad form av stod.

NKATSTUDIER SOM
INVOLVERADE 77 unga
vuxna som gatt i stodgrupp
efter att ha forlorat en for-
dlder i cancer visade att det psyko-
sociala vdlbefinnandet var lagt i sam-
band med gruppstarten, cirka atta
ménader efter dodsfallet. Bland de
unga vuxna var det 74 procent som
rapporterade symtom pa angest, och
livstillfredsstéllelsen rapporterades
som lag. Endast 36 procent rappor-
terade att de var tillfredsstdllda med
livet som helhet och 12 procent att
de var tillfredsstdllda med sin psykis-
ka hilsa. Aven kinslor av ensamhet
och av att vara annorlunda rappor-
terades. Samtidigt rapporterade de
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unga vuxna sjilvkénsla, att de hade
stod fran familj och vdnner samt en
stark tro pd en meningsfull framtid,
vilket skulle kunna vara till hjélp vid
hantering av forlusten.

DE UNGA VUXNA f6ljdes upp med
enkiter 1,5 ar efter dodsfallet och
resultatet visade endast sma forand-
ringar i det psykosociala valbefin-
nandet. Ett sitt att forsta resultatet
ar att 1,5 ar 4r for kort tid for att
férvanta sig nagra storre fordndring-
ar i det psykosociala vilbefinnandet
efter forlusten av en forilder, vilket
ocksé stods av annan forskning. Re-
sultat fran enkéatstudien visar ocksa
att hogre sjalvkansla var associerat

hjalp

med mindre symtom pé angest och
depression.

BLAND DE UNGA vuxna som del-
tagit i stodgrupperna var det en
majoritet, 89 procent, som bedomde
att gruppdeltagandet varit tillfreds-
stallande. En stor andel bedomde
ocksa deltagandet hade hjilpt dem i
sorgearbetet: 81 procent direkt efter
gruppavslut och 72 procent sex mé-
nader efter gruppavslut. Sidant som
hade upplevts betydelsefullt var att
fa mojlighet att prata om sina egna
kénslor utan att belasta ndgon nira,
att upptéicka att man inte var ensam
och att uppleva gemenskap med an-
dra i samma alder som ocksa forlorat
sin foridlder. m

Artikeln med referenser finns pd
palliativvard.se

Tina Lundberg
& & . . .
i Fil dr, socionom, leg hélso- och
sjukvardskurator

Genom att beritta
for varandra kan

vi bara

Mamma,

Jag skulle behoéva att du berattar
for mig vad smarta ar, sa att jag
forstar ditt ansikte som det sag ut
nar du var sjuk.

Jag skulle vilja att du berattar for
mig om allt det sa att jag forstar
min egen smarta nar den inte
bara tar Over sinnet utan aven
kroppen.

Tradandar spanda mellan oss nar
fortfarande varandra

Jag forstar din smarta nar dessa
tradar stretar.

Din kropp var blank blicken
flackade

Du fick nyanser i rosten.

Nar din kropp skakade kunde
ocksa min kropp skaka,

Jag forstar varfor nu.

Det ar svaren jag letar efter:
pa var smartan borjar och var
den slutar.

Varfor sar 1 sorgen lakt fel, och
ben fortfarande inte ar hela:
mitt satt att bara mig sjalv.
Jag vill forsta hur du kunde bli
dod trots att jag behodvde dig
stark.

NAR DU VAR sjuk sokte jag efter tva
saker. Efter berittelser som liknade
min och efter andra som varit med
om nagot liknande att prata med. Hur
jag dn letade sa bredde sig en stor
tystnad ut sig omkring mig. Jag laste
om forildrar som forlorat barn. Om
doende livskamrater. Infér doden ar
vi alla nakna, men anhorigskapet ar
olika. Det fordndras och byter skepnad
beroende pa var vi sjilva befinner oss

“Charlotte Qvandts bok heter “Duser Dréké-n genom fonstret’.Det ar neonskylten pa taket till den

gamla biografen Draken som'syns.dag och natt fran vissa fonster pa Stockholms Sjukhem.

just da. Jag hade precis fyllt 25 ar och
fatt mitt forsta barn ett halvar tidigare
nér du dog. Ingen av de berittelser jag
kunde hitta beskrev oss. Dig och mig.
Och sedan bara mig.

UNDER HELA DIN sjukdomsperiod,
fyra méanader utan motstycke, skrev
jag dagbok. Varje dag. Varje timme.
Allt behovde fa bokstavens form for att
ens vara rimligt. Tumor sade de.

Stralning. Kritiskt sade de. Kort tid
kvar. Vad betyder det ens? Hur balan-
serar man over avgrunder som foljer
pé en modersforlust? Jag behovde att
du skulle forklara det for mig, men du
hade tystnat.

IBLAND TANKER JAG att det var att
skriva och att prata som riddade mig.
Att jag fick komma till samtalsgruppen
Unga vuxna pa Stockholms sjukhem
och att det fick bli ett rum for saknad
och att tillsammans prata oss igenom
det vi varit med om. Det var dir min
bok "Du ser Draken genom fonstret”
borjade ta form nér ndgon sade att hen
behévde den boken. Vi speglade oss i

tillsammans

varandra eftersom vi var i en &lder dar
foralderns roll fortfarande ér viktig for
styrfarten. Man dr pa vag ut, men vet
knappt hur. Jag hade ingen annan om-
kring mig som visste hur det kindes
att vingla ivég i livet dnda.

Trots att du détt. De andra i gruppen
visste och pa sitt och vis har det for-
mat hur jag kunde fortsitta vara vuxen
och vara trygg i mitt eget forédldraskap
under aren som gatt sedan dess.

JAG HADE VERKLIGEN tur. Jag blev
uppfangad av ett sadant sammanhang.
Och jag skrev boken jag sjdlv saknade.
"Du ser Draken genom fonstret — om
att forlora sin mamma och sjélv bli en"
kom ut 2011 pa Gothia férlag men &r
sedan linge slutsald. Under somma-
ren 2021 blev den daremot édntligen
ljudbok eftersom Storyside fick nys om
boken och édterpublicerade den i inlds-
ning av Carla Sehn. Genom att beritta
for varandra kan vi bdra tillsammans.m

y.r Charlotte Qvandt
‘ Poet och brottsutredare
"
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Preben Engelbrekt.

Det Nationale
Sorgcenter

Danmarks nationella sorgecenter foddes 2000 som en ideell organisation
riktad till unga vuxna. Drygt 20 ar senare finns centret 1 fyra stader och tar
emot tva tusen personer per ar, 1 alla aldrar. Mot Preben Engelbrekt, som
startade — och fortfarande leder — Det Nationale Sorgcenter.
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OCIONOMEN OCH PSYKO-

TERAPEUTEN Preben

Engelbrekt arbetade linge i

cancersjukvéarden. Dér fanns
han till fér de nérstaende, framfor allt
for unga som mist sina foraldrar. Men
i slutet av 1990-talet férsvann mycket
av det stod som fanns fér dessa unga
vuxna. Dessutom var det svart for
unga som mist ndgon av andra orsaker
an cancer att fa hjéilp med sin sorgebe-
arbetning. Preben Engelbrekt sig det
stora behovet och startade verksam-
heten Unge & Sorg ar 2000. Den vinde
sig till unga vuxna mellan 18 och 30 ar
(senare sankt till 28 ar).

- Pa den tiden var det nytt att an-
vanda frivilliga och att erbjuda sorge-
grupper, siger Preben Engelbrekt.

De som hade en komplicerad sorge-
reaktion fick enskild terapi. De andra,
med en mer naturlig sorgereaktion,
fick gruppsamtal med frivilliga som
sjdlva mist en nérstdende.

NAR PREBEN ENGELBREKT talar om
de unga nirstdende och efterlevande
ar det latt att hora hans engagemang.
Han forklarar varfor denna tid i livet ar
sa kinslig:

- I puberteten och aren just dédref-
ter dr det sdrskilt svart med sjukdom
eller forlust i familjen. Det 4r dé vi
frigor oss frén véra foraldrar, de blir
hopplésa och pinsamma och vi ar
hellre med kompisar. Om en foralder
dé blir sjuk eller d6r far man inte den
pubertetsutveckling som det ar tankt
att man ska ha, sdger han.

Unga vuxna som mist en fordlder
eller ett syskon loper hogre risk an
andra att hoppa av sin utbildning,
enligt Preben Engelbrekt. De far
ocksa svérare att skapa karleks-
relationer och den egna familje-
bildningen skjuts upp. Ménga kanner

sig ocksa ensamma med sin sorg.
Jamnariga som saknar erfarenhet av
att forlora ndgon néra person har
svart att forsta en och det blir ofta sa
att man tappar vanner.

- Sjalv far man en annan relation till
doden - att ménniskor nara en kan do
och att man sjélv kan do. Det dr svart
att tillata sig sjalv att vara glad, och
det ar svart att kdnna att man kommer
att kunna fa ett gott liv. Man har mist
tilliten till livet.

Preben Engelbrekt berittar att atta
av tio av de unga som centret méter
har svart att acceptera att foraldern ar
dod. De lever i en "pseudovirld” och
forestiller sig till exempel att fordldern
bara édr ute och reser. Att ha forlorat sin
foralder gor att man maste omvarde-
ra sig sjalv och hitta en ny identitet.
Det ér ocksa viktigt att "normalisera”
relationen till den man mist.

- Méanga unga sitter den doda for-
aldern pa piedestal, de blir en forebild
som det dr omojligt att leva upp till. I
gruppsamtalen ar det viktigt att fa ner
dem i 6gonhojd. Det gar att se allt bra
de gjorde och samtidigt forsta att de
var felbara och minskliga.

NAR UNGE & SORG funnits i drygt tio
ar gick man samman med Lovehjerte,
som stottade barn i deras sorg. De
béda organisationerna hade samarbe-
tat titt under en lang tid.

- Viville ha en ingéng, sa att det inte
blev sa att ett syskon hamnade i Unge
& Sorg och ett annat i Lovehjerte, sager
Preben Engelbrekt.

DEN NYA ORGANISATIONEN, Born,
Unge & Sorg, arbetade politiskt for att
det skulle inrittas ett nationellt sorge-
center, sd att manniskor i alla aldrar
skulle kunna fa hjélp. Ett bidragande
skal till att Preben Engelbrekt och hans

, Manga unga
satter den
doda foraldern pa
piedestal, de blir
en férebild som
det ar omoijligt att
leva upp till.

kollegor tyckte att det behovdes,
var att komplicerad sorg blev en ny
diagnos i WHO:s ICD-11.

- Vi mirker att professioner som
moter sorjande har liten kunskap om
de senaste sorgeteorierna, och har
svért att implementera ett bra sitt att
jobba med den nya diagnosen.

Kampanjen blev framgangs-
rik. 2017 fick Preben Engelbrekt
i uppdrag av Sundhetsstyrelsen
(Folkhidlsomyndigheten) och Social-
styrelsen i Danmark, att etablera ett
nationellt sorgecenter. Bern, Unge &
Sorg blev en del av detta.

AV DE UNGA som kommer till sor-
gecentret dr en stor andel i aldern
20-28 ar. Det dr sadana som borde
vara igang med eller firdiga med
sina hogre studier, men som har gatt
i std pa grund av obearbetad sorg.
Att sa manga ér i den aldern beror
enligt Preben Engelbrekt dels pa att
tondringar inte ar sd intresserade av
att soka hjalp, dels att ju dldre du sjalv
blir, desto hogre ar risken for att en
foralder dor.

De som dr mellan 20 och 28 ér far
i de flesta fall stod pa sorgecentret
fyra till sex ménader efter dodsfallet.
Det ar forst da som man kommit ur
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Unga vuxna ar en viktig grupp for Det Nationale Sorgcenter i Danmark.

Hos manga avdebarn och

unga som far en komplicerad
sorgereaktion beror det pa att
de inte fick nagon hjalp medan

foraldern var sjuk.

den akuta fasen och blir varse vad det
innebdr att fordldern eller syskonet

ar borta for alltid. Det dr ocksa da det
gar att bedoma om det handlar om en
komplicerad sorgereaktion.

ALLA SOM SOKER sig till Det Na-
tionale Sorgcenter far ett inledande
samtal med psykolog. Dér bedoms
om personen har en naturlig eller en
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komplicerad sorgereaktion. Om det
senare 4r fallet erbjuds de individuell
terapi, men grunden ar gruppsamtal
med andra i samma situation samt
frivilliga som sjdlva mist nagon och
lyckats bearbeta sin sorg.

- Vi dr valdigt mycket av ett gruppstél-
le. Det maste finnas en stark grund for
att ndgon ska fa individuell terapi. Var
erfarenhet dr att manniskor far ut mer av

en grupp ddr andra liknar en sjalv, sarskilt
nér du 4r ung vuxen, en tid da det r
sarskilt viktigt att likna andra.

GRUPPERNA DELASFORST och frimst
in utifran de som har sjuka nirsta-
ende och de som har mist nagon. De
forstndmnda delas sedan in i sidana
vars forélder eller syskon ar kroniskt
sjuk respektive livshotande sjuk. De
som 4r efterlevande delas upp utifran
om de mist fordldrar eller syskon.
Barnen och de unga delas dven in i
aldersgrupper: 7-9, 10-12, 13-16,
17-19 och 20-28 ar.

En person vars nirstaende tagit sitt
liv ar aldrig ensam om den erfaren-
heten i en grupp - dér &r alltid minst
tva — likasd om man forlorat bada
sina forildrar. Aven personens bak-
grund eller sittet som hen hanterar
sin sorg pa kan avgora vilken grupp

som passar bast. Det viktigaste med
gruppsamtalen dr att man kan spegla
sig i varandra och varandras sirskilda
problematik.

Grupperna bestar alltid av atta
personer, och det vanligaste i grup-
perna for efterlevande ar att fem av
dessa har mist ndgon pé grund av
sjukdom.

NARDE UNGA dr under 19 ar anldgger
Sorgcenter ett familjeperspektiv, dir
alla efterlevande i familjen deltar i de
forsta samtalen och i ett avslutande
uppfoljningssamtal. Foraldrar far
ocksa det som kallas psykoedukation
i att stotta barnet/barnen men ocksé i
att kunna prata om sin egen sorg.

— Det ér ingen terapi, det har vi inte
resurser till, men det dr battre an hur
vi hade det tidigare. Innan vi borjade
stotta hela familjerna for ungefar fem
ar sedan, gick barnen i en sorgegrupp
medan forildrarna gick ut och shop-
pade pé Stroget. De hoppades att vi
skulle "fixa” barnens sorg, men riktigt
sa enkelt ar det ju inte, sdger Preben
Engelbrekt.

Inom ramen fér Det Nationale Sorg-
center kan foréaldrar som sjélva har en
sorgereaktion ocksa fa hjalp.

Centret vill férsoka ha ett sarskilt
fokus pa unga vuxna som nérstaende
och inte bara efterlevande. Manga
unga lever med en sviért sjuk foralder
under manga ar.

- Det ar baksidan av den positiva
utvecklingen att méanniskor kan leva
langre med sjukdom. Ungefar 70
procent av de unga som kommer till
oss gor det forst nar foraldern har
dott. Hos manga av de barn och unga

som far en komplicerad sorgereaktion
beror det pa att de inte fick ndgon
hjélp medan féréldern var sjuk.

SEDAN 2007 HAR verksamheten ett
kunskapscenter som sysslar med
forskning; samtliga av dess medarbete
har doktorerat. Centret fokuserar pa
att utveckla och undersoka evidens-
baserade metoder som hjilper vid
komplicerad sorg. Hur kan sadana
sorgereaktioner forebyggas, identifie-
ras och behandlas?

Inom ramen f6r nationella sorge-
centret finns dven ett kompetenscen-
ter for utbildning. Det arbetar med
att fora ut vetenskapen i verkligheten.
Vid fyra yrkeshogskolor finns en
utbildning for sorgerddgivare som
intresserade kan ga under ett ar
parallellt med sina jobb. Den lockar
sjukskoterskor, larare och pedagoger,
socionomer med flera. Centret ger
aven kortare kurser om sina metoder
for psykologer och terapeuter.

VID DET NATIONALE Sorgcenter
anvinds manualer for samtalsfor-
loppet, som har utvecklats under de
tva decennier som verksamheten har
varit igang. Den sérskilda manual
som anvands for 20-28-aringarna
haller just nu pa att revideras och
ska vara klar i slutet av aret, berittar
Preben Engelbrekt.

- Vi har mitt att var metod har
effekt, men vi vill garna hitta ett satt
att préva manualen dven utanfor
Danmark. Det vore fint att se om den
fungerar dven i Norge eller Sverige. m

Linda Swartz

Det Nationale Sorgcenter

Grundades &r 2000 som Unge
&Sorg.

Fusion med organisationen
Lovehjerte 2011, blev da Barn,
Unge & Sorg.

Blev ett nationellt center for
stéttning vid sorg 2017, tar nu
aven emot vuxna. Det Nationale
Sorgcenter bestar av Barn,

Unge & Sorg; Aldre & Sorg;
Videns- og kompetencecenter;
frivilligomradet med den
rikstackande Sorglinje via telefon,
mejl, sms och chatt. Erbjuder
kaféaftnar.

Har 45 anstallda, varav hélften
psykologer.

I verksamheten finns cirka 100
frivilliga som alla har mist en
narstaende och sedan kunnat
komma vidare i livet pa ett bra
satt. De yngsta frivilliga ar cirka
20 &r och de aldsta i 80-arsaldern.

Har en guide, "Sorgeadviser”, kring
vilken hjalp som finns att fd i olika
delar av landet. Den anvands av
sdvdl sérjande som vardpersonal.
Har ocksa en narstaendeguide
"Pargrendevejviser" kring vilken
hjalp som finns fér barn och unga
som narstaende.

Har en &rlig budget pé 42
miljoner DKK, varav halften
kommer frdn Sundhetsstyrelsen,
Socialstyrelsen och kommuner
och hélften fran fonder och
insamlingsaktiviteter.
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Forlusten kastar
en skugga oOver livet

Att ha forlorat en foralder eller ett syskon 1 barndomen satter
spar som ung vuxen. Exempelvis ar det betydligt vanligare att
vardas pa sjukhus for sjalvmordsforsok och psykisk ohalsa om

en foralder dott 1 barndomen genom olycka, vald eller sjalv-
mord. Men aven personer vars foralder eller syskon avlidit 1 sjuk-
dom visar som unga vuxna hogre risk for negativa halsoeffekter.

IKAEL ROSTILA,

PROFESSOR i folkhélso-

vetenskap vid Stock-

holms universitet, har
undersokt hur det gitt i livet for alla
barn som féddes i Sverige 1973-1982.
Denna kohort av barn foljdes upp till
31-40 ars élder. De som forlorat en
foralder jamfordes med dem som vuxit
upp i en intakt kirnfamilj.

- Vi kunde se att bland dem som
forlorat en forilder, oavsett om det
var genom sjukdom, olycka, vald eller
sjalvmord, var det en hogre procent-
andel som till exempel vérdats for
sjalvmordsforsok, vardats i psykia-
trisk 6ppen- eller slutenvard, anvint
psykofarmaka, missbrukat alkohol och
narkotika eller démts for véaldsbrott,
sager Mikael Rostila.

Aven risken att sjilv dé tidigt var
hogre f6r dem som forlorat en fordlder
under barndomen. Risken var allra
mest f6rhojd hos den grupp férlorade
sin foralder genom vald, olyckor eller
sjalvmord. For den vars fordlder dott
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av sjukdom var de negativa effekterna
pé halsan ungefr lika stora som for
den som i barndomen fatt uppleva att
foraldrarna skilt sig.

— Skilsmassa kan ses som en negativ
livserfarenhet pa samma sétt som en
foralders dod, sager Mikael Rostila.

I0CH MED att forskargruppen anvént
registerdata for att titta pa en hel grupp
ur befolkningen, en sa kallad kohort,
har de enligt Mikael Rostila kunnat
undersoka vissa — men inte alla — for-
klaringsfaktorer bakom sambanden.

- Vi vet ganska lite om hur relatio-
nen till fordldern sag ut och vilken
anknytning man hade till den foralder
som gick bort, hur man eventuellt pa-
verkats av den kvarvarande foralderns
sorg, om man bor kvar hemma som
ung vuxen och sa vidare.

Mikael Rostila har dven studerat
dodlighet bland barn som férlorat en
foralder senare i livet, som unga vuxna
i20-30-arsaldern.

- Vi fann en négot forho6jd dodlighet

Mikael Rostila.

bland mén som forlorat sin mamma
eller pappa i denna aldersgrupp medan
kvinnors dodlighetsrisk inte paver-
kas. Senare i livet finns ingen forhojd
dodlighet bland barn som férlorat en
foralder. Det r sannolikt s att vuxna
kan hantera en forlust battre. Anknyt-
ningen och beroendet av fordldrarna
dr inte lika stort. Manga har ocksa

egna barn och en partner vilket kan
stodja och skydda personer som for-
lorar en foralder.

I en annan studie har Mikael Rostila
namligen foljt en hel kohort barn som
foddes i Stockholm 1952. Forlust av
foralder i barndomen visade sig i den
studien innebéra en 6kad dodlighet
over hela livet fram till 60-65 ars alder.

— Ju dldre man blir desto battre
rustad 4r man att hantera en foralders
dodsfall, men vi ser dnda att forlusten
av en forilder i barndomen kan sitta
djupa spér och far konsekvenser over
hela livet, sdger Mikael Rostila.

HISTORISKT FINNS DET relativt
mycket forskning péa hur forlusten av
en partner paverkar den som lever
vidare. De senaste decennierna har det
kommit fler studier pa forlust av for-
alder, men 4n sa linge har det forskats
ganska lite pa foljderna av forlusten av
ett syskon, framfor allt i vuxen é&lder.

— Dirfor har vi under senare ar
arbetat mycket med hur forlust av ett
syskon paverkar hélsan bland efter-
levande syskon, sager Mikael Rostila.

En av forskargruppens forsta studier
visade att om ens bror eller syster
dor paverkas bade unga méns och
kvinnors egen dodlighetsrisk. For unga
kvinnor som férlorat ett syskon nér de
sjalv ar mellan 18 och 29 ér dodlig-
heten tva ganger storre, och néstan
lika stor for unga mén. Sedan sjunker
den okade risken ju dldre man ar vid
forlusten.

- Eftersom man som ung vuxen
knappast forvintar sig att ett syskon
dor, kan det bli en stark pAminnelse
om den egna dédligheten. Hiandelsen
kanske leder till hoga stressnivéer, en
stark sorgereaktion och farre tillgang-
liga sdtt att hantera forlusten, tror
Mikael Rostila.

Att vardpersonal har en
stédjande och medkannande
attityd gentemot syskon
kan vara betydelsefullt for
sorgebearbetningen.

Oavsett vad som orsakat syskonets
dod kunde man se en okad risk att
do for efterlevande syskon. I senare
studier har forskarna undersokt olika
specifika dodsorsaker och funnit att
syskons dod paverkar risk att avlida i
hjart-karlsjukdom, cancer, olyckor och
sjalvmord.

ISTUDIERNA HAR resultaten kontrol-
lerats for socioekonomiska faktorer
och olika sociala férhallanden under
uppvixten. Ett kvarstaende problem ar
att syskons dod och olika hilsoutfall
bland efterlevande syskon ocksé kan
péverkas av genetiska faktorer. Exem-
pelvis kan det finnas en genetisk sar-
barhet f6r psykisk sjukdom hos syskon
i en familj, vilket medfor att risken for
sjalvmord 6kar bland samtliga syskon.
— Detta kan innebdra att det inte
ar dodsfallet i sig utan den genetiska
sarbarheten som leder till en 6kad risk
for exempelvis sjalvmord. Vi har tyvérr
inte kunnat undersoka betydelsen av
sddana genetiska riskfaktorer dnnu.
Forskargruppen pekar pé att halso-
och sjukvarden bor skapa konkreta
handlingsplaner f6r information, rad
och stdd till barn vars fordldrar avlider.
Aven den kvarvarande forildern beho-
ver extra stod. Forskarna understryker
ocksé vikten av stod i skolan till dessa
barn, eftersom de riskerar en lagre
utbildningsniva som vuxna. Att forlust

av ett syskon har stora konsekvenser
for kvarvarande syskon bor ocksé
uppmairksammas mer, de tillhor ofta
en grupp av “bortglomda sérjande”.

AVEN OM DET dr klarlagt att det finns
forhojda risker for negativa effekter pa
hilsan av att ens syskon dor nar man
ar ung vuxen, finns det enligt Mikael
Rostila behov av mer forskning.

— Dels bor vi ta reda pa mer om
mekanismerna som ldnkar samman
dodsfall bland syskon med den 6kade
dodligheten hos efterlevande syskon.
Dels krévs det mer forskning om vilka
sdrskilda stodinsatser som dessa sys-
kon behover.m

Linda Swartz
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For dina patienter med nedsatt fysisk formaga

KRAFTEN | EN
UNIK KOMBINATION

320 kcal

700 mg omega-3
220 mg EPA
110 mg DHA

13,6 pg D-vitamin
480 mg Kalcium

20 g protein 3 g
2,2 g leucin prebiotiska
fiber

Multiprofessionellt palliativt
konsultteam pa sjukhus
- en undersokning

RESOURCE® ACTIV innehaller dessutom prebiotiska fiber och har ett relativt lagt kolhydrat- Det multiprofessioneﬂa palliati\/a konsultteamet pé Sahlgrenska

RESOURCE® ACTIV ar en naringsmassigt komplett energi- och proteinrik naringsdryck
som ar rik pa omega-3, D-vitamin och kalcium. Dessa naringsamnen ar sarskilt viktiga
for att bibehalla muskelmassa, muskelstyrka och ett starkt skelett — faktorer som kan
minska risken for fall, frakturer och funktionell nedgang hos aldre.’*

innehall (12,6 g per 100 ml). Med sin unika sammansattning kan RESOURCE® ACTIV hjalpa

dina patienter med funktionell nedgang att aterfa sin fysiska formaga. universitetssjukhuset 1 Goteborg har undersokt hur deras insats tas

emot. En av slutsatserna ar att personalen man samarbetar med
Tilhat=osoeh'siChee S behover fa veta annu tydligare vad ett konsultteam kan hjalpa till med
RESOURCE® ACTIV &r ett livsmedel for speciella medicinska @ndamal. Ska anvandas under medicinsk dvervakning. . . L.

— och att teamet kan kormma in 1 ett tidigt skede.

Avsedd for kostbehandling av patienter med malnutrition eller med risk for malnutrition.

Referens: 1.Cramer et al. JAMDA 2016; 17:1044-1055. 2. Abizanda et al. JAMDA 2015; 16: 439. 3. Tessier, Chevalier. =
Nutrients 2018; 10: 1099. 4. Nascimentoc et al. Free Radical Biology and Medicine 2019; 132: 42-49. .’ es e FORTSATTER PA
HealthScience

www.nestlehealthscience.se
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TT MULTIPROFESSIONELLT
PALLIATIVT konsultteam
(PKT) kan bistd med rad
som kan bidra till att pa-
tienten far en battre symtomlindring.
Patientens familjesituation kan ocksa
péverkas i positiv riktning exempelvis
sa att ndrstaende far en 6kad forstaelse
for patientens véardsituation.
Hur konsultteamen arbetar och
hur de &r sammansatta varierar. Vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset har
PKT frén starten 2014 varit samman-
satt av ldkare, sjukskoterska och
kurator. Uppdraget har varit att ge
konsultstod till Goteborgsomradet
samt regelbundna konsultronder pa
enheter inom Sahlgrenska universitets-
sjukhuset. Syfte och malsattning med
PKT ér framst att hjalpa till att identi-
fiera och lindra symtom och problem
som uppkommer for en patient med
palliativa vardbehov i bade i tidigt och
sent skede.
Uppstart av schemalagda konsult-
ronder foregés av ett méte med
ledning och medarbetare pa aktuella
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enheter eller efter 6verenskommelse
med chefer for vardenhetens personal.
Verksamheten har utvidgats efter hand
s att allt fler vardenheter har regel-
bundna ronder med PKT. Dessa sker
pé faststillda tider oavsett om fragor
har féranmalts eller ej. Varen 2021
gjordes regelritta konsultationsronder
pé 16 enheter, allt fran slutenvérds-
enheter och mottagningar till att med-
verka vid CUP-MDK (Cancer utan
kand priméartumoér/Multidisciplindra
konferenser). Under covidpandemin
har ronder framst bedrivits digitalt
eller per telefon.

Ett stt som teamet arbetar ar att
stilla den sa kallade "Surprise ques-
tion” till de som vardar: Skulle du vara
férvanad om patienten dr dod inom
ett ar? Blir dé svaret nej anses det att
patienten dr i palliativt skede. Fragan
stélls for att hjdlpa den vardgivan-
de enheten att identifiera behov av
palliativ vard for fler &n de som ar akut
doende. Ett annat tillvigagdngssatt
fran PKT kan vara att fraga vardgivar-
en “vad vill patienten?”, exempelvis var

patienten vill vistas sista tiden i livet,
hur behandlingsgraden ska fortsitta
samt hur mycket information pa-
tienten sjilv vill ha och vad man fran
vardens sida far informera nérstaende
om. Det kan innebdra att det behovs
inte bara ett brytpunksamtal utan flera
for att ga vidare i vardprocessen.

PKT kommer som team och infor-
merar enheten om att de gdrna moéter
hela deras team (lakare, sjukskoterska,
underskoterska, kurator med flera).
PKT tar inte 6ver ndgot patientansvar
utan rekommenderar och ger rad-
givning. Teamet dokumenterar i en
gemensam mapp ~Palliativt konsult-
team” i journalsystemet. P4 s vis kan
alla lasa bade medicinska, sociala och
omvéardnadsrekommendationer.

PKT kan traffa patienten (efter
forfragan fran patientansvarigt team)
for hjilp med bedomning. Hela eller
delar av teamet triffar da patienten,
antingen enskilt eller tillsammans med
ansvarig vardpersonal pa enheten.

I vissa fall utfors tillsammans med
patienten en symtomskattning (oftast

med ESAS-r-skattning (Edmonton
Symptom Assessment System-revised
svensk version) for att patienten sjilv
ska kunna beritta om symtomens
intensitet och typ av besvir. Det pa-
tientansvariga teamet och PKT kan da
tillsammans soka och finna &tgérder
for att underlitta for patienten.

PKT kan i vissa fall dven triffa bade
patient och nérstaende for att informe-
ra i den fortsatta vardprocessen, som
kan vara att berétta om olika vard-
former sasom ASIH-verksamhet och
hospice. PKT kan ge rad och rekom-
mendationer om patienten skrivs ut till
aldreboende, korttidsboende eller eget
hem med hjélp av hemsjukvard. Ett
sétt att hjdlpa de verksamheter som,
efter utskrivning fran sjukhus, bedriver
den fortsatta varden ar att i epikris och
slutanteckning skriva in telefonnum-
mer till PKT s4 att de vid behov ska
kunna ta kontakt fo6r radgivning och
konsultation.

Hur PKT:s fasta ronder utfors beror
pé vardgivande enhets 6nskan. Det
kan vara samma personer som deltar
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varje vecka eller de som arbetar vid
tillfallet f6r rondtiden. I PKT:s upp-
drag ingar dessutom att vara tillgéng-
ligt for telefonradgivning. Ingen remiss
ar nodvandig.

ViiPKT fér ofta forfragan om
utbildning om palliativ vard och
medicin. Detta kan ske exempelvis pa
APT eller pa planeringsdagar. Sadana
utbildningar kan ta upp savél PKT:s
arbete och uppdrag som kortare
utbildningar i olika delar av palliativ
vard.

Vid informationstraffar och utbild-
ningar till virdenheter om PKT:s ar-
bete betonas betydelsen av patientens
sjalvskattning av symtom och att den
genomfors med skattningsinstrument
(som ESAS-r) for att tydliggora vilka
palliativa insatser som kan behovas.
Skattning kan utféras av PKT till-
sammans med patienten. Det blir ett
samtal dar patienten dven kan uttrycka
sina tankar kring sin sjukdom och
ibland farhagor om hur det ska ga for
nérstaende den dag patienten dor. Det
som framkommer vid symtomskatt-
ningen/samtalet, inklusive eventuellt
behov av fortsatt kontakt med lamplig
profession, formedlas (efter 6verens-
kommelse med patienten) till det vérd-
givande teamet. Det ges dven forslag pa
atgarder som kan vara nédvéndiga for
att tillgodose patients vilméaende.

Skattning kan ocksa utféras av den
vardgivande enhetens personal for att
sedan gemensamt med PKT gora en
bedomning av patientens behov av
atgirder. Genom att lyfta dessa fragor,
bade i det kliniska konsultarbetet
och i utbildningar kan personalen pa
vardenheterna fa en 6kad kunskap
om de instrument som finns tillhands
for att identifiera de palliativa behov
patienten har.

Genom det beskrivna arbetssattet
kan PKT fa kunskap bade om pa-
tientens upplevelser och det patient-
ansvariga teamets bild av patientens
situation.

Enkidtundersokning

Efter att vi hade arbetat ett antal ar
med PKT pé Sahlgrenska universitets-
sjukhuset beslot vi att utfora en enkit-
undersokning till de enheter som hade
eller hade haft regelbundna konsulter.
Syftet med undersokningen var att
utvirdera hur personal pa mottagande
enheter uppfattar PKT:s tillganglighet
och relevans i radgivning samt om
teamet uppfattas bidra till battre vard
for patienterna. Nar enkétundersok-
ningen genomférdes 2019, var det elva
avdelningar inom sjukhuset som hade
besok av PKT vid fasta rondtider.

En digital enkit siandes ut till sek-
tions-, verksamhets- och vardenhets-
chefer vid de enheter som har eller har
haft tidsbestdmda ronder med PKT.
Respektive chef vidarebefordrade en-
katen till medarbetare, som fick skrift-
lig information om undersokningen.
Deltagandet var frivilligt. Vi saknar
uppgift om hur manga personer som
erholl enkéten och kan darfor inte be-
rikna svarsfrekvensen. En beskrivande
analys genomfordes.

Resultat
Svaren baserades pa 49 personer som
varit i kontakt med PKT i ndgon form.
Majoriteten av de svarande var sjuk-
skoterskor eller ldkare. De flesta var
verksamma inom medicinklinik, men
aven kirurgi och hematologi/onkologi.
Kontakten med PKT skedde till
tre fjairdedelar genom tidsbestimda
ronder. Ovrig kontakt var besok pa
enheten utanfér rondtid samt telefon-
samtal. I kommentarer som lamnades,
framkom det att bade rond, besok och
telefon kan ge en bra kontaktyta. Over-
viagande delen av de svarande ansag att
det var en fordel att moéta ett team med
flera professioner (lakare, sjukskoter-
ska och kurator). Vissa efterfragade
fler utbildningstillfallen i palliativ vard.
Mer 4n sju av tio instdmde i att PKT
har god tillganglighet och ger relevanta
rdd som bidrar till patientvarden. Fler
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Det palliativa konsultteamet har
en god tillganglighet

Det &r tydligt vad det palliativa
konsultteamet kan hjalpa till med

De rad som det palliativa
konsultteamet ger ar relevanta

Det palliativa konsultteamets insatser
bidrar till en battre vard for patienten

00 20 40 60 80 100

M Instimmer helt Stammer inte alls Instdmmer delvis M Vet ¢j

Figur 1. Uppfattningar om palliativt konsultteam bland ldkare, sjuksk&terskor och annan
personal inom verksamheter som haft regelbundna ronder med konsultteamet.

ldkare dn sjukskoterskor ansag att PKT
var lattillgangligt.

Bland de som deltog i palliativ rond
varje vecka instimde en nagot hogre
andel i att de far relevanta rad som

kunde ge béttre vard. Knappt halften
av deltagarna uppfattade tydlighet i
vad konsultteamet kan hjélpa till med
(Figur 1).

Deltagarna i enkitunders6kningen

ansag att PKT hade god tillganglighet
och gav relevanta rdd som bidrog till
patientvarden, nagot som internationell
och nationell forskning bekréaftar kan

ske genom en konsultverksamhet. Dock
ansag personalen att det var otydligt vad
konsultteamet kunde hjélpa till med. Det
kan relateras till svensk forskning som
beskrivit att vardpersonal inom icke-spe-
cialiserade palliativa verksamheter till
stor del forknippar palliativ vard med
livets absolut sista tid. Detta stimmer
med PKT-teamets erfarenheter av att
enheter vid konsultronder ofta berittar
om patienter som &r i doendefas samt

frégar vad PKT kan vara behjalpligt med.

Mojligheter att integrera palliativt
forhallningssitt tidigare i patienters
sjukdomsforlopp, liksom vilka férde-
larna dr med tidig integrering, r dock
annu inte allmédnt kdnda. Férandrade
synsitt pa palliativ vard ar ocksé under
debatt, inte minst med anledning av

forslaget till ny definition av palliativ
vard som har fokus pa lidande snarare
an pa sjukdom eller prognos. Den
diskrepans vi ibland uppfattar finns
mellan PKT:s och avdelningens upp-
fattning om nér ett palliativt vardbe-
hov foreligger - i tidigare skede eller
enbart nira doden - kan vara en orsak
till att vissa uppfattar en otydlighet i
vad PKT kan hjélpa till med. Troligtvis
bidrar dven den stora omséttningen av
personal pa sjukhusen.

Erfarenheten fran konsultverksam-
heten &r att de regelbundna ronder-
na med en personlig kontakt med
vardgivande enheten samt bes6ken hos
patienter som har palliativa behov ar
mycket viktiga for att PKT ska kunna
ge personalen pa vardenheten en btt-
re kunskap om vad vi kan hjilpa till
med - oavsett om det ar stod i allmén
palliativ vard eller remiss till speciali-
serad palliativ vard.

Trots riklig information om PKT
visar enkdtresultatet att det &r ménga
som saknar tydlighet i vad teamet kan
vara behjalpligt med. Detta, tillsam-
mans med majliga forklaringar angiv-
na ovan, indikerar vikten av kraftigt
utokad information om palliativ vard
och PKT:s verksamhet. PKT pa Sahl-
grenska Universitetssjukhuset kommer
nu under hosten att utokas till tva
konsultteam som riktas d&ven mot
mottagningar (exempelvis akutmottag-
ning) samt primarvard och kommunal
hilso- och sjukvard. Férhoppningsvis
kommer detta att medféra ett ndrmare
samarbete mellan PKT och véardgivan-
de enheter. Darigenom ges majlighet
till breddad information om palliativ
vard i bade tidigt och sent skede. m

Artikeln med referenser finns pd
palliativvard.se
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Marie Anjou

MSc, Specialistsjukskoterska,
Palliativa sektionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

Stina Nyblom

Med Dr, Overlikare, Palliativa sektionen,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset och
Institutionen fér medicin, Goteborgs
Universitet

Joakim Ohlén

Professor i vardvetenskap,
Sjukskoterska, Institutionen for
vardvetenskap och hélsa, Goteborgs
Universitet och Palliativa sektionen,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Inger Benkel

Docent, Leg. Kurator, Palliativa
sektionen, Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset och Institutionen for
medicin, Géteborgs Universitet

Kulturarenan

Har du tid
att vanta?

Optimera arbetsflédet och undvik
vantetiden for provsvar fran labb.

Med HemoCue WBC Diff har du
provsvaret inom 5 minuter.

En avgiftsfri samlingsplats for kulturupplevelser online for
den som pa grund av sjukdom, alder eller funktion har svart
att sjalv soka sig till kulturen.

o Infektionsmarkodr — bakteriell

Har finns nagot for alla: musik, dans, bildkonst, litteratur och andra : . .
infektion eller virus

uttryck frdn sma och stora scener!

» Uteslut eller hitta snabbt allvarliga
halsotillstand som ger héga LPK

Kulturarenan &r ett dagligt redskap for vard- och omsorgspersonal
samt narstaende att métas kring kulturupplevelser. Med kulturen
kan vi fa fatt pa individuella intressen samt vacka minnen och
kanslor. Kort sagt — bidra till livskvalitet.

» Undvik vantan bade for dig sjalv
och patienten

Ett snabbt och tillforlitligt resultat pa
plats hos patienten gér att du kan

fatta beslut om eventuell behandling
direkt med patienten framfér dig.

Las mer
och besodk
Kulturarenan.se!

For mer information besok hemocue.se alt
J , P | kontakta kundservice 077-570 02 11

Betaniastiftelsen
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OENDE, DOD OCH sorg

ber6r oss alla, ung som

gammal, men att prata

om dessa &mnen kan vara
svart. I vart samhalle med en aldrande
befolkning finns det fa generations-
overskridande motesplatser. Malet med
doktorandprojektet D6Bra Ateljé, en
del av forskningsprogrammet D6Bra,
var att med hjalp av olika konstnarliga
aktiviteter skapa mojligheter for méten
mellan barn och éldre, men ocksa att
stodja engagemang kring fragor som
ror livets slut. Samarbetspartners har
varit jag som doktorand samt olika
sambhillsaktorer. I gruppen har bland
annat aktivitetsledare, kulturproducen-
ter, konstnérer, och fritidspedagoger
ingatt. Projektet har en deltagande ak-
tionsforskningsansats som innebar att
vi samarbetspartners tillsammans har
utvecklat och genomfort D6Bra Ateljé
och kontinuerligt dragit lirdomar av
det vi har gjort for att stindigt forbattra
vart arbete.

TVA OMGANGAR AV D§Bra Ateljé har

genomforts: en i Skirholmen 2016 och
en i Halmstad 2017-18. I varje omgang
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deltog atta barn (nio ar) och atta dldre
(de flesta 6ver 80 ar) i en serie om fem
traffar. Deltagarna arbetade tillsam-
mans med konstnarliga aktiviteter som
pé olika sitt berorde déende, dod och
sorg. En traff handlade om fragan “var
hamnar man efter livets slut?” Deltagar-
na svarade pa frigan genom att skapa
olika resedestinationer. Sedan byggde
de en farkost och lekte att de besokte
de olika destinationerna. Under en
annan tréaff arrangerade deltagarna en
begravning for en dod fagel. Samar-
betspartners fran bada omgéngarna
skapade D6Bra Ateljé Verktygslada som
beskriver konstnérliga aktiviteter som
gjordes och innehaller handfasta tips
for hur man kan genomfora genera-
tionsoverskridande tréffar om livets
slut. Verktygslddan ér kostnadsfri och
tillganglig via www.dobra.se.

DET OVERGRIPANDE SYFTET med
forskningsprojektet har varit att under-
soka processerna och effekterna av att
utveckla, genomfora och delta i D6Bra
Ateljé. Det gjordes genom kvalitativa
metoder. Vi fann att barn och éldre
agerade med handlingskraft i samspe-

let mellan generationer och verkade
relatera till varandra som individer i
stéllet for en del av en &ldersgrupp. De
konstnérliga aktiviteterna bidrog till att
skapa utrymme dar deltagarna anviande
fantasi och personliga erfarenheter for
att engagera sig i frigor som ror livets
slut. Deltagarna uppskattade att ldra sig
om hur andra reflekterade 6ver dod och
sorg. Vissa fordldrar och dldre patalade
att de hade lért sig att det 4r mojligt att
prata med barn om dessa fragor. Barn,
dldre, och samarbetspartners skapade
utrymme for samtal om dod och sorg

i sina egna sociala ndtverk. Deltagarna
uttryckte en 6nskan om att upprétt-
halla de nya generationséverskridande
relationerna, men ett hinder tycktes
vara deras beroendestallning till andra
for stod till att skapa generationséver-
skridande métesplatser. Resultaten in-
dikerar vikten av att skapa generations-
overskridande moéten for att motverka
béde alderssegregation och negativa
aldersrelaterade stereotyper.

VISAMARBETSPARTNERS re-
flekterade tillsammans over vara
egna erfarenheter och fragor kring

, Deltagarna
arbetade
tillsammans med
konstnarliga
aktiviteter som pa
olika satt berorde
doéende, d6d och sorg.

aldrande, doende, d6d och sorg. Det
hjalpte oss att 6verkomma hinder
och oka var handlingskraft i utveck-
lingen och genomférandet av D6Bra
Ateljé. Samarbetspartners utvecklade
intresse, sjalvfortroende och fardig-
heter i férhallande till att genomféra
generationsoverskridande konstnér-
liga aktiviteter om livets slut. Samar-
betspartners har dven borjat tillimpa
lardomar pa olika sitt i sina arbe-
ten. D6Bra Ateljé Verktygslada har
anvénts for att forankra lairdomar hos
beslutsfattare samt for att initiera nya
projekt. Avhandlingen bidrar till en
forstaelse for hur lokala generations-
overskridande konstnérliga projekt
kan utvecklas och genomforas for att
stodja engagemang kring fragor som
ror livets slut och stimulera méten
mellan generationerna. m

Link till avhandlingen i sin helhet
finns pad palliativvard.se

Mazx Kleijberg
: PhD, Avdelningen for innovativ vard,
h Institutionen for larande, informatik,

management och etik, Karolinska
Institutet, Stockholm

Palliativ vard
— Det galler livet!

Nationell konferens
14—16 mars 2022 i Goteborg

Vetenskaplig forkonferens 14 mars med Stein
Kaasa, Staffan Lundstrom och Carol Tishelman

© Innovation inom palliativ vard: vad kan det vara?

© Registerforskning

© (o-design/participatorisk design

For dig som forskar eller ar intresserad av llnmjj[a”
forskning inom palliativ vard. ﬁﬂﬂnar

15 ”ktﬂbep

Huvudkonferens 15-16 mars

Plenarforeldsningar

© Tidig integrerad palliativ vrd: Stein Kaasa

© Hur tala om palliativvdrd utan att skramma med ddden: Marit
Karlsson

© Palliativ vard gdller livet — ldrdomar fran det som varit och visioner
for framtiden: Gunnar Eckerdal och Inger Benkel

© Erfarenheter — [drdomar for palliativ vard frdn covid-19: Peter
Strang och Thomas Lindén

© Nationella vardprogrammet: Elisabet Lofdahl och Fredrik Wallin

© Framtidens palliativa vard — det gdller livet: Carol Tishelman

Dessutom: 30 seminarier att valja mellan, ndtverkande och middag.

Anmalan 6ppnar 15 oktober.
Ldgre avgift vid anmalan senast 17 januari 2022.

Se hemsidan for mer information:
www.vgregion.se/palliativvard2022
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Profilen:

Peter Strang

For 40 ar sedan klev en ung blivande lakare in 1 avancerad hem-
sjukvard, som da var 1 pionjarfasen. Sedan dess har hans glod for de
allra svarast sjuka aldrig falnat. Mot Peter Strang, onkolog, Sveriges
forsta professor 1 palliativ medicin — och romanforfattare.

IREKT EFTER GYMNASIET

borjade Peter Strang stude-

ra till lakare i Uppsala, och

inriktade sig s& smaningom
mot onkologi. Under sitt forsta vikariat
sdg han hur patienterna bemottes pa
helt skilda sétt beroende pa hur deras
sjukdom forlopte.

— For de patienter som kunde botas
var det som om de fick hogvinsten,
“wow, vi firar”. De som inte kunde bo-
tas var det annorlunda med. Jag kinde
direkt att det var en grupp som jag ville
vérna, sager Peter.

Som 23-édring tog han tjénstledigt
for att jobba lite mer som underlékare,
och hamnade hos Barbro Beck-Friis
i Motala hosten 1980. Peter hade sett
ett tv-program om hennes arbete med
lasarettsansluten hemsjukvard. Hon
var chef for langvardskliniken och
hade infort hemsjukvard dygnet runt
sedan tre &r. Inspirationen kom fran
hospicerérelsen i Storbritannien.
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- Jag blev direkt valdigt fascinerad
over att det gick att gora jattemycket
for de svart sjuka med ganska enkla
medel, sa linge det fanns en bra struk-
tur. Hemsjukvérden hade ju sin bas pa
sjukhuset, och dér fanns stora resurser
dygnet runt, veckans alla dagar, vilket
var exceptionellt &r 1980.

Nir han blev firdig specialist i
allménonkologi borjade Peter jobba pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala. Han
borjade ocksé doktorera och skrev sin
avhandling om DNA-skadors roll vid
cancer. Peter disputerade 1987, och har
fortsatt att forska hela sitt yrkesliv.

- Jag ér ju allra mest road av att
jobba kliniskt. Forskningen sag jag
linge mer som en fritidshobby, siger
Peter och ler.

MEN FORSKNING AR ocksé pa fullt
allvar. For att det arbete som Bar-
bro Beck-Friis gjorde i Motala inte
skulle glommas bort, sporrade Peter

henne att skriva en avhandling om sin
verksamhet. Sd kom det sig att den
unge ldkaren blev handledare 4t den
betydligt aldre. Tillsammans var de se-
dan redaktorer for den forsta svenska
laroboken i palliativ medicin. Den gavs
ut 1995 och har kommit i ytterligare
tre upplagor.

Barbro och Peter fortsatte sin stra-
van att ge plats at palliativ vard i den
akademiska vérlden. Bland annat be-
arbetade Barbro Beck-Friis Link&pings
universitet for att fa till en professur i
palliativ medicin. Nér den val utlystes,
sokte Peter och fick den. Det var 1997.
Bland de nordiska linderna var det
bara Norge som lag fore. Dér inrdtta-
des en professur redan 1994.

1997 startades ocksa SFPM av
Peter tillsammans med Maria Jakobs-
son och nagra andra eldsjélar. Fram
till dess hade det funnits lokala grup-
per bland ldkarna, men nu samlades
man nationellt och drev fragan om

palliativ medicin som en tilldggsspe-
cialitet. Det var ett svért jobb och det
tog lang tid. Forst 2015 naddes ma-
let. Nu dr palliativ medicin den mest
populira av de nya tilldggsspecialite-
terna med 175 godkénda specialister
i augusti 2021.

Under 2000-talet utvecklades den
palliativa varden allt mer, och blev en
del av det 6vriga vardutbudet.

- Det var en nédvéndig utveckling,
men det finns en risk att vi i palliativ
vard tappar rétterna om vi inte pa-
minner oss om att vi jobbar utifran en
sarskild filosofi. Det ér inte vilken vard
som helst, sédger Peter.

Han betonar att den palliativa var-
den under 1980-talet drevs av eldsjélar
som hade en tydlig och sjalvklar bas
for sitt arbete.

- Nu riskerar det att bli mer instru-
mentell vard och mer av stupror.

EN SKILLNAD SOM han kan se nu
jamfort med de forsta decennierna ar
att lakare och sjukskoterska, eller sjuk-
skoterska och kurator, férut ofta akte
pé hembesok tillsammans.

— Nar man jobbar ihop blir det en
fortbildning for bada parter, man lar
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KORT OM PROFILEN

GOr: Professor i palliativ medicin
vid Karolinska institutet i
Stockholm, vetenskaplig ledare
for Palliativt kunskapscentrum
Stockholm, forfattare.

Alder: 64 ar.

Bor: Marieberg, Stockholm.
Familj: Singel.

Bakgrund: Fodd i

Finland, uppvuxen i

Karleby, utbildad ldkare i
Uppsala, dubbelspecialitet
allmanonkologi och
gynekologisk onkologi. Har
jobbat pa Motala lasarett,
Akademiska sjukhuset,
Vrinnevisjukhuset i Norrkdping,
Stockholms Sjukhem.
Disputerad 1987, professor

i palliativ medicin 1997. Har
dgnat sig at forskning vid
Uppsala universitet, Linkdpings
universitet och Karolinska
institutet.

Aktuell med: "Den hdlsosamma
gemenskapen - med manniskor,
djur, naturen och nagot storre”
(Libris Forlag 2021)

Pa fritiden: Skriver bocker.
Just nu en existentiell
spanningsroman.

sig av varandra. Kénslan av att ingé i
ett team Okar och man far samma bild
av patienten.

Separata besok kan ocksa leda till
sdmre samordning, vilket kan drabba
patienten anser Peter.

Han vill ocksa lyfta fram att det finns
en skillnad mellan personcentrerad
vard, som han tycker dr en viktig och
positiv trend, och palliativ vard.

— Det ér skillnad att varda nagon
dér déden utmanar livet. Att férhalla
sig till att doden “finns i rummet”. Nér
néagon vet att denna sjukdom kommer
jag att d6 av sa blir de existentiellt pa
ett annat sdtt.

Nagot som Peter lart av erfarenhet
och visat i sin forskning ar att det finns
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, , Det var manga som sa att

det inte gar att forska om
existentiell kris. Jag borjade
anda, i motvind, och tankte att
jag skulle ge det fem ar.

négot som forstarker patienternas
upplevelse av smarta. Varden har gjort
allt som star till buds, och dnda har
patienten ont nar man ber dem skatta
med en VAS-skala.

- Da dr det ofta dodsangest. Den gor
att patienterna kdnner efter mycket,
och smirtan skapar dannu mer angest.
Nir jag da har arbetat med existentiella
samtal har jag markt att patienterna
har mindre ont. Det existentiella dr en
dimension som inte far tappas bort!

NAR PETER BLEV professor 1997 var
den palliativa vdrden bast pa att lindra
symtom, allt bittre pa de psykosociala
aspekterna men dalig p4 att ta hand
om existentiell kris.

- Jag ville rikta min forskning mot
det sistnimnda. Det var ménga som sa
att det inte gar att forska om existen-
tiell kris. Jag borjade dnda, i motvind,
och tinkte att jag skulle ge det fem ar.

Efter tio ar holl han fortfarande i,
och tyckte att folk hade bérjat prata
om det existentiella. Inte utan stolthet
konstaterar han att Region Stockholm
sedan 2012 har som en fraga i sina
underlag fér upphandling ”Vilken
existentiell kompetens har ni?”. Det har
alltsa blivit sjalvklart for en palliativ
verksambhet.

Men var det sjalvklart for Peter sjalv
att satsa pa det palliativa? Redan i
valet av onkologi lockades han av det
komplexa, att man maste vara bra pa
s& manga olika saker: bade cytostatika
och stralbehandling och relationen
med patienten. Samma sak var det
inom den palliativa varden. Dar maste
man vara kunnig inom smirta, lake-
medel, olika sjukdomar och deras
symtom och formégan att skapa

kontakt med patienter och anhériga.

— For mig var det viktigt att kdnna att
jag kan gora verklig nytta, att jag kan
gora skillnad. Och det kinde jag med
de allra svaraste patienterna. Genom att
mota dem och forsoka forstd varfor det
ibland inte blir rétt, trots att vi gor allt
rétt, sa lar jag mig mer om livet.

JUST NUFORSKAR Peter bland annat
pé olika aspekter av covid-19 i palliativ
vard. Han haller ocksa pa med ett pro-
jekt om jamlik palliativ vard. Dér tittar
Peter pa registerdata om ménniskors
sista ar i livet. Far de palliativ vard?
Om inte, varfor? Har de som far pallia-
tiv vard farre inldggningar? Och péver-
kar aspekter som demens och psykos
vilken palliativ vard som sitts in?

Liksom NRPV ir Peter 6vertygad
om att vagen framat ar palliativ vard
for alla som behover den, och jamlik
sadan over landet, 6ver kon, aldrar och
diagnoser.

— Men det dr viktigt att tdnka att om
nagot ska bli jamlikt kan det inte vara
likadant. Forutsittningarna ser olika ut
pa olika stdllen, och man maste ordna
det pa olika sitt for att skapa jamlikhet.

Han anser att exempelvis sjukhusen
behover bli battre pa palliativ véard.
Men han tycker ocksé att de som redan
ar engagerade och kunniga maéste vara
mer 6dmjuka.

- Vi inom den palliativa varden
maste inkludera och uppmuntra, vara
en inbjudande samtalspartner for
o6vriga varden. Vi kan inte ga in med
attityden att vi kan sa mycket och ni
kan ingenting”.

GENOM HELA SIN yrkesgdrning har
Peter fortsatt att skriva bade laro-
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bocker och filosofiska tankebdcker.
Allt starkare kinde han hur vissa

ker till exempel en 80-arig kvinna?
Har jag fordomar om henne?

LY i
i e
PETER

i L
o~ - saker nog skulle ga att uttrycka bést i I slutet av augusti kom Peters
DEN romanform. 2017 romandebuterade senaste bok, Den hilsosamma
HALSOSAMMA han med "I skuggan av sommaren” gemenskapen - med ménniskor, djur,
GEMENSKAPEN

Den handlar om tva ganska olika
man i yngre medelaldern som delar
rum pa onkologen. Boken ber6r
vanskap, kirlek, liv och déd. Nu
arbetar Peter pa en ny roman, vad
han kallar "en spanningsroman i
existentiell milj&”

- Jag skapar varje romanfigur
utifran kanske 50 patienter. Det dr
utvecklande for mig att tdnka mig
in i figurernas huvuden. Hur tén-

naturen och nagot storre”. Den &r
inte en roman, utan en personlig text
som viver in vetenskapens syn pa
gemenskapens betydelse for hélsan,
berittar Peter.

med mdnnbior, djer,
roturen och ndgot stiere

- Den har varit utmanande att skri-
va, eftersom det dr forsta gangen jag
skriver en bok som inte alls handlar
om doden. m

Linda Swartz

9/11 kI 10.00-11.00  Grundutbildning-fran registrering till resultat
7/12 k1 13.30-14.30  Grundutbildning-fran registrering till resultat
11/11 kI 13.30-14.30 Nya Nérstaendeenkaten-kom igang, kom vidare
9/12 kI 10.00-11.00 Nya Nérstaendeenkaten-kom igang, kom vidare

Anmal dig pa hemsidan! |
/

www.palliativregistret.se SN
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Berittelser om att
mista en forilder

VAD INNEBAR DET att som vuxen
forlora sin forélder? Hur dr upplevelsen
medan foraldern ér sjuk, nir doden
intraffar, och efterdt? Och har man i den
situationen nagon som helst nytta av att
sjalv ha en massa teoretisk kunskap, i
sin egenskap av forskare inom det som
i Storbritannien kallas "Death studies™?
Dessa fragor och manga fler férsoker
atta akademiker och praktiker fran olika
bakgrunder att ta sig an i den mycket
intressanta boken “Narratives of parental
death, dying and bereavement” som gavs
utivaras.

Redaktorerna har latit var och en
i ett eget kapitel skriva om forlusten
av en eller bada foraldrarna. Samtliga
medverkande skriver personligt, i vissa
fall utlimnande, men 4nda med den
undersokande distans som krévs for
att innehéllet ska kdnnas relevant och

tillgangligt. Ambitionen med boken ar
att ta en sd universell upplevelse som
forlusten av forédldrar pa allvar. Inom
"Death studies” har det annars varit
vanligast att undersoka forlusten av ett
barn eller en partner.

En del av forfattarna forlorade sin
forélder i unga 4r, medan andra var i
6vre medelédldern eller 4nnu éldre. Det
gemensamma &r just erfarenheten av att
forlora nagon som ér sa intimt férknip-
pad med vem man sjdlv &r, ens identitet
som vuxen. Flera av dem reflekterar
Over att deras professionella intresse for
och kunskaper kring sjukdom, déd och
sorg knappast hjilpte dem nér den egna
forlusten drabbade.

Till vissa delar ar innehallet starkt
fargat av brittisk vardtradition och kul-
tur, men det ar 4nda mycket intressant
att lasa hur det fungerar dér. Bokens

Narratives of parental death, dying
and bereavement - a kind of haunting

Redaktorer:

Caroline Pearce
och Carol

& KD OF MALRTIG

Komaromy
Forlag: Palgrave
Macmillan /
Springer Nature

engelska ér lattbegriplig och inte sarskilt
akademisk. Och alltihop genomsyras av
den allmédnménskliga erfarenheten att
ens fordlder dor. Redaktorerna skriver att
de hoppas att boken ska vara menings-
full for forskare och kliniker i palliativ
vard och sorgebearbetning samt vem
som helst vars foralder eller foraldrar
dott. Jag skulle vilja tilldgga att dven den
som dnnu inte forlorat en foralder kan ha
behallning av att lasa denna bok

- i forebyggande syfte. m

Linda Swartz

Essider om den
mangfacetterade doden

IDJUPET AV en gruva, bland bibelorden,
i black metal-musiken, pa museum, i den
palliativa varden. Ddden finns pa manga
platser i det svenska samhéllet. Redak-
torerna for boken “Pa tal om doden” ar
bada foretagsekonomer med ett sarskilt
intresse for livets slut. De har gjort en am-
bitios ansats att med hjalp av tolv andra
forfattare ge en tvirvetenskaplig bild av
doéden - just nu och just hdr i Sverige.

De tio essderna tar ett tvirvetenskap-
ligt grepp frén krematorier till konst-
installationer via utstéllda skelett och
aldersdiskriminering pa arbetsmarkna-
den, “en symbolisk do6d”. Narmast den
hir tidskriftens &mnesomrade ligger
Malin Lévgrens essd ”Nér ett barn ar
svart sjukt och dor”. Lévgren ar docent
i palliativ vard vid Ersta Skondal Bracke
Hogskola. Hon skriver bland annat om
hur sjuka barn pratar om déden, om

barn som narstaende till sjuka syskon
och om familjens roll. Fér den som
arbetar med palliativ vard ar det mesta
bekant, men for en intresserad allmén-
het ger texten en utmarkt introduktion
till pediatrisk palliativ vard.

Det ér svart att vélja ut nagon eller
nagra essier framfor de andra, alla ar
vélskrivna och mycket intressanta. Men
personligen lirde jag mig mycket av
Emelie Karlsmos text om krematoriernas
historiska framvéxt. Att det var Svenska
Eldbegingelseforeningens lobbyarbete
som fick byggandet av krematorier att ta
ordentlig fart under 1930-talet. Att det
idagdr 12 procent av begravningarna
som dr borgerliga. Att det dr en fordom
att viivér tid forsoker dolja doden
— tvdrtom ar krematorier med sina
begravningskapell platser for omsorg.

Aven etnologen Simon Ekstréms text

sdivog @

Pa tal om doden - Essder
Redaktorer:

Emilie Reinhold ""—-.

oM DADEN

och Oscar
Wandery
Forlag:
Makadam

om hur doden visas upp pd museer ar
spannande. Genom en jamforelse av
tva utstillningar pa Vasamuseet och
Historiska museet i Stockholm pekar
forfattaren pa balansgangen mellan "att
maximera dodens publika attraktions-
kraft och dndé undvika att dra pa sig en
etiskt motiverad kritik’.

Hela essdsamlingen dr lite som ett
bra museum: den bjuder generdst pa
sin kunskap och efterat har man lirt
sig nagot man forst inte trodde skulle
intressera en alls. m

Linda Swartz

Digital
fortbildningskurs
for specialiserade
palliativa team

LINDRING BORTOM BOTEN

Digital utbildning utifran
nationella riktlinjer i palliativ vard

Samtalskonst

Hur méter man de stora fragorna om
livet, sjukdom, lidande och dod?

19 oktober - Vardprogrammet i palliativ vard fér vuxna Digital kurs 11-12 november med

A Rt U fokus pa 6dem och illamaende.
27 oktober - Vardprogrammet i palliativ vard fér barn

Kursen ger dig verktyg att vaga ge dig in
i det svara samtalet
med fokus pa hur
man ger stod vid
existentiell kris.

18 november - Hur stottar vi barn som nirstdende? Anmal er senast 15 oktober.

Ansok idag!

Mer information pa www.nrpv.se.

Datum 2022:
vecka 6, 9, 14, 20
Mer info och . 36,41 & 45
B PALLIATIONS . . . anmaélan pd . ‘ . Llll_e;lc:‘lg!m(?n liljeholmen.nu

Betanjastiftelsen W' AKADEMIN  Nationella Radet for Palliativ Varc palliationsakademin.se Nationella Radet for Palliativ Vard
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. .BIRGITTA

IRGITTA AR EN kvinna i 55-4rsdldern som bor i en

mindre stad i Skéne. Brostcancern som hon levt med

i méanga &r har nu spridit sig till skelett och hjarna.

Hon har haft det pa kinn eftersom hon de senaste
manaderna haft allt svarare att komma ihdg information. Det 4r
inte langre roligt att 1asa bocker eller titta pé film eftersom hon
tappar den r6da trdden. Hon som alltid varit en fena pa korsord
kan inte ens 16sa det enklaste barnkorsordet.

Birgitta har genomgatt tung cellgiftsbehandling. Trots det
sprider cancern sig. Onkologldkaren forklarar att ytterligare
behandling inte kommer att ha 6nskad effekt och att Bir-
gittas livskvalitet kommer att paverkas negativt av biverk-
ningarna. I stallet rekommenderar ldkaren palliativ vard och
berittar att Birgitta kan fa specialistvard i hemmet med st6d
av ASIH. Birgitta tittar med forfiran pé lakaren och sin man.
Palliativ vard? Ska jag d6 nu?

En vecka senare skrivs Birgitta in i ASTH. Hon ser fordelar
med att slippa aka in pa sjukhuset nu nar symtomen blivit
mer pétagliga. Hon har svart att hitta orden och kdnner sig
ofta vilse, kan bli stdende pa toaletten utan att forstd vad hon
ska gora hirnést. Maken tycker att det kidnns tryggt att ha
medicinsk expertis till hjalp dygnet runt, bara ett telefon-
samtal bort.

MAKEN HAR EGEN firma och jobbar hemifran. Han skoter
numera hushallssysslorna och ar behjalplig vid exempelvis
toalettbesok och pakladning. Trots att han lagar favorit-
maten far Birgitta inget i sig. Han ér livradd varje gang hon
pé darriga ben gar i trappan upp till sovrummet. Men den
storsta sorgen 4r att se att den kvinna han levt med i 6ver 30
ar haller pa att blekna. Livslusten, kreativiteten och humorn
har ersatts av dngslan och inbundenhet.

Maken éar trott. Allt vilar pa hans axlar. Bistdndshand-
ldggaren ska komma i eftermiddag for att diskutera vilka
insatser som kan behdovas. Birgitta vill inte inse att maken
inte kan ta hela ansvaret langre. De vuxna barnen bor i
Stockholm och Amsterdam med sina familjer och Birgitta
och hennes make vill inte bekymra dem.

38 - Palliativ Vard - nr.3-2021

Arbetsterapeuten i ASTH besoker Birgitta nar hon varit
inskriven i verksamheten ett par veckor. Laget har stabili-
serat sig, paret har fatt en chans att landa och nigon form
av vardag har infunnit sig. Hemtjanst har tagit 6ver en del
av de sysslor som maken tidigare hade. Lakaren har haft ett
brytpunktssamtal dér ocksé barnen deltog, den ena pé link
fran Amsterdam.

ALLA AR NU informerade om att tiden 4r begransad. Ett
sorts vakuum har uppstatt. En véntan. Birgitta blir dag for
dag alltmer passiv och sitter i soffan och tittar rakt ut i luften.
Hon har svart att hitta orden och har gett upp att forsoka
konversera. Det skapar frustration hos hela familjen. De har
sd kort tid kvar att umgas och gora saker tillsammans.

Arbetsterapeuten presenterar sig for Birgitta, maken och
dottern fran Stockholm som &r pa besok. Birgitta hélsar och
forsvinner sedan in i sig sjalv. Maken pratar om sjukdomen
och hur alla forluster den medfort har forandrat deras liv.
Maken och dottern ér ledsna, Birgitta sitter till synes oberdrd
i soffan.

UTSIKTEN FRAN VARDAGSRUMMET ir firgsprakande
denna vardag: en panoramavy 6ver dkrar med havet pa av-
stind. Nér arbetsterapeuten patalar den fantastiska utsikten
tittar Birgitta upp, ndstan yrvaket. Arbetsterapeuten behéller
hennes uppmarksamhet genom att kommentera de vackra
keramikféremal som pryder bokhyllan. Birgitta forsoker
sdga ndgot men far inte fram orden utan pekar i stéllet p4 sig
sjalv. Det dr Birgitta som har skapat féremélen. Nu dndrar
samtalet karaktdr. Maken och dottern turas om att beratta
anekdoter som handlar om Birgittas skaparlust och sinne for
det vackra. Hur duktig hon varit och hur mycket uppskatt-
ning hon fatt. Birgitta sitter och smaler. Hon inflikar ett ord
eller tva. Ibland blir det fel. Ibland blir det rétt. m

Marie Hansson
Arbetsterapeut, ASIH Malmé

Fragor att diskutera:

Arbetsterapeuten sammanfattar vad hen sett
och hort under dagens samtal och ger forslag
pa dtgarder som kan vara till nytta och gladje for
Birgitta och familjen.

¢ Vilka interventioner kan vara aktuella for att
forbattra Birgittas och familjens livssituation?

e Vilka yrkeskategorier i teamet tror du kommer
attinvolveras?

e Vilken/vilka interventioner tror du att Birgitta
prioriterar?

Sex veckor senare avlider Birgitta i sitt hem med
barn och barnbarn omkring sig. De sista tva veck-
orna ar Birgitta helt sdngliggande och har forlorat
talférmagan.

e Hur kan teamet understodja Birgittas integritet
och sjélvbestdmmande nar hon inte ldngre
kan uttrycka sin vilja och fora sin talan?

e Hur kan arbetsterapeut och fysioterapeut
bidra nar personen inte langre kan "géra"?

Fenik

Forbattra patienters livskvalitet

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

Kvarliggande katetrar for langtidsdranage 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
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Med doO

yden

1 vantrumme

Leva livet medan det pagar — sa heter ett
inspirationsmaterial med webbinarier som
Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka, har
tagit fram. Det handlar om fragor som ror livet och
doden for personer med flerfunktionsnedsattning

och deras anhoriga.

- VIVILLE BELYSA frdgor om do-

den, men det 4r sa mycket mer. Det
viktigaste har inte varit att beskriva
hur livets slut dr och efterat, utan det
viktigaste ar att prata om hur man kan
leva livet medan det pagéar. Hur man
som anhorig kan hitta balansen nér
livet hela tiden ar skort, sager Mona
Pihl pa Nka.

Med en flerfunktionsnedsittning
avser Nka och Socialstyrelsen en om-
fattande rorelsenedsattning i kombina-
tion med svar intellektuell funktions-
nedséttning.

- Med den kombinationen har man
svart att kommunicera, och man har
ocksé en eller flera medicinska kom-
plikationer. Det 4r en grupp personer
som ofta dr valdigt skora.

Nar Nka skulle svara pé en remiss
om vardprogrammet for palliativ vard
for barn kinde man att det har var ett
angeldget omrade dér det inte fanns
mycket stod f6r anhoriga.

- Vi ville se begrep-
pet palliativ vard i ett
vidare perspektiv, for
de hér barnen kan det
vara palliativ vard hela
livet, sager Mona Pihl. !

Det framtag- Mona Pihl.
na materialet ska vara ett stod for
anhoriga som lever med, eller som
har forlorat en person med flerfunk-
tionsnedsattning i familjen eller i det
néra natverket. Det ska ge hopp och
samtidigt forbereda for det varsta.
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Materialet vill ocksé oka forstaelsen
hos yrkesverksamma for familjer som
lever i denna vardag, och inspirera till
samtal om hur varden och stodet till
anhoriga kan utvecklas.

- Om man dr foralder eller jobbar
och triffar de hdr barnen, dd moter
man déden, eller tankar om déden. Det
ar ett sa himla viktigt omrade, men vi ar
inte sa bekvama att prata om det. Det ar
dér vi vill borja: hur pratar vi hemma,
hur vigar man benidmna det hér for sig
sjdlv, sin partner, sina barn och mor-
och farforaldrar, sager Mona Pihl.

HON ARBETAR PA Nka men ocksd som
sjukskoterska inom barnhabilitering
dér hon traffar barn med flerfunk-
tionsnedsittning och deras foréldrar.
De kan beritta att ofta nir de kommer
in akut pa sjukhus med sitt barn som
har 40 graders feber och inte kan an-
das mots de indirekt av att personalen
formedlar att "det har 4r val inget liv
virt att leva”.

- Kan man ha livskvalitet trots att
man inte kan uttrycka sig med sprak
eller gora en viljerérelse? Det ar det
allting handlar om. Hur kan vi géra det
sé bra som majligt for de har barnen
med behandling, utbildning och hjlp-
medel. Vad behéver de anhoriga?

Det ér en hjalp for vardpersonal att
forsta hur barnets vardag ser ut nér det
mar bra. Foraldrar kan ha med sig en
bok med bilder eller visa sma videoklipp.

- Nir personalen ser vad barnet

uppskattar och glads at, da far de en
helt annan bild.

Den egna déden brukar fordldrar
inte prata med henne som sjukskoter-
ska om forrén efter att deras barn har
gatt bort.

- Da kan de sdga: "Samtidigt med
sorgen 4r jag s glad att hon inte 6ver-
levde oss” Det finns en vildig oro runt
detta. Jag brukar ge radet att skriva ner
hur man vill ha det.

Hon brukar ocksé ge radet att vaga
prata om den egna doden.

— Att vidga bendmna den oron for sig
sjalv och att prata med andra om den.
Det tror jag ar jatteviktigt.

— Teckna ner barnets bok, skrivom
personen, dokumentera det som finns,
det ér en forberedelse. Det behover
man inte gora for att man ér radd for
att sjalv forsvinna, det 4r bra for barnet
pa manga sitt. m

Anna Fredriksson
Chefredaktér Memento

Texten &r tidigare publicerad i
Memento nr 12021

Leva livet medan det pagar

For personer med flerfunktionsned-
sattning ar livet ofta skort och anhériga
tvingas forhalla sig till tankar om doden
pa ett mer patagligt satt an de flesta
andra.

Nka har i en skrift, och i en webbinarie-
serie, samlat berattelser fran familjer
och yrkesverksamma med olika
erfarenheter i fem olika kapitel.

Materialet finns pa:
anhoriga.se/levalivet

FOTNOT: Nasta nummer av Palliativ Vard har
temat "De nationella vardprogrammen” och
kommer bland annat att handla om vard-
programmet for barn som namns i artikeln.

Hur moter sjukskoterskor i Australien
existentiella fragor vid palliativ vard?
Mojligheter, hinder och strategier & [

Keall R, Clayton JM, Butow P. How do Australian palliative care nurses

address existential and spiritual concerns? Facilitators, barriers and strategies.
Journal of Clinical Nursing. 2014 Nov;23(21-22):3197-205.

Bakgrund

Sjukskoterskor dr den yrkeskategori
som har mest kontakt med patienter
med palliativa vardbehov. Det ar san-
nolikt de som ér narvarande och kan ge
existentiellt och andligt stod. Vid obotlig
sjukdom upplever manga patienter fy-
siska forluster och manga kinner att de
forlorar kontrollen 6ver sina liv, forlust
av mening och hopp. Parallellt med
dessa forluster finns ocksa radslan for
att do och for den stundande déden. Pa-
tienter med palliativa vardbehov menar
att det i forsta hand ar sjukskéterskor
som erbjuder existentiellt stod. Men att
existentiella behov beméts och hur ar
inte alltid sjélvklart. Fa tidigare studier
har beskrivit sjukskéterskors perspektiv
i palliativ vard. Darfor ar syftet med
studien att undersoka vad som mojlig-
gor och hindrar samt vilka strategier
som australiensiska sjukskéterskor i
palliativ vérd identifierar som viktiga vid
existentiell omvérdnad till patienter med
obotlig sjukdom.

Metod

Intervjuer genomférdes med 20 sjuk-
skoterskor i palliativ vérd fran olika
vardomraden, arbetsplatser, med olika
yrkeserfarenhet och trostillhérighet. Fra-
gorna handlade om vad som méjliggor,
vad som hindrar och vilka strategier som
ar viktiga vid existentiell omvéardnad.

Resultat

De flesta sjukskoterskor som deltog var
kvinnor och hade lang yrkeserfarenhet
och kompetens inom kommunal vard
och vid palliativa enheter. De flesta hade
ocksa en kristen tro. Olika mojligheter,
hinder och strategier identifierades for
genomforandet av existentiella samtal.

Mboijligheter
Vad som underlittade samtal pa ett
djupare plan om existentiella fragor
mellan patienten och sjukskéterskan:
« Utvecklingen av en terapeutisk rela-
tion (néra, kontinuerlig och tillitsfull)
» God kommunikationsforméga och
klinisk erfarenhet (stodja patienter-
na i deras beslut och lyssna aktivt
till vad patienten verkligen séger)
o Stilla fragor som oppnar upp for
samtal
o Patientens instéllning till att samtala
om existentiella fragor.

Hinder
Olika hinder for att diskutera existen-
tiella fragor identifierades:
o Inte tillrackligt med tid till samtal
o Rédsla for att gora en svar situation
vérre
o Obehandlade symtom
« Opvilja hos kollegor att samtala om
existentiella fragor.

Strategier

Sjukskéterskorna identifierade flera

olika strategier for att ge existentiellt

stod till patienter:

« Vid behov hinvisa patienterna till
kurator, prist eller psykolog

e Anvinda den omgivande miljon
(att prata med nirstdende och fika
tillsammans kan bidra till en djupa-
re konversation)

o Delta i samtalskurser for forbattrad
kommunikationsférméga

o Dokumentera och kommunicera
med teamet att ett djupgaende
samtal om existentiella fragor
genomforts

v

Reflektion /

Enligt studiens resultat

har sjukskoterskor i palli-

ativ vard en hog medvetenhet om
existentiella fragor och dessas betydelse i
omvardnaden, samt att den terapeutiska
relationen mellan sjukskéterskan och
patienten ir vasentlig. Studien ger goda
exempel pé hur sjukskoterskor kan stilla
frégor som 6ppnar upp for existentiella
samtal. Samtal om livet och doden for-
djupar relationen men det finns ocksa
flera hinder, till exempel brist pa tid. Att
ha strategier for att komma 6ver hinder
vid genomforandet av existentiella
samtal ar betydelsefullt. Ett terapeutiskt
forhéllningsatt kan hjilpa allvarligt sjuka
patienter att prata om svara frégor, upp-
na mer kontroll éver sin situation och
njuta av en optimal livskvalitet. Samtal
om existentiella fragor ska dokumen-
teras som information till kollegor och
for att sakerstalla vardens kvalitet och
kontinuitet. I Sverige har existentiella
samtal klassats av Socialstyrelsen som
en hogt rankad atgérd. De ska utga fran
patientens egna fragor och 6nskningar
och foras av vardpersonal som fatt sam-
talsutbildning. Utbildning ér en viktig
strategi for att sjukskoterskor ska kdnna
sig trygga i situationen si att fordjupade
samtal om existentiella fragor kan dga
rum. Resultat fran studier som denna
maste darfor anvindas i grundutbild-
ning for sjukskoéterskor, specialistsjuk-
skoterskeutbildning, forskarutbildning
eller i workshops om existentiella samtal
med sjukskéterskor i palliativ vard. m

Sl Christina
T Melin-Johansson
Specialistsjuksk&terska, PhD, professor

Lektor vid institutionen for omvard-
nad pa Mittuniversitetet
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Nationella Radet for Palliativ VVard

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

NRPV ir ett forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard
och ska identifiera omraden dér palliativ vard beh6vs, uppméarksamma dessa

AQUACEL;

samt initiera forbattring.

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

E-POST info@nrpv.se
HEMSIDA www.nrpv.se

f [‘ Foreningen for

soclonomer Inom

ﬂm palliativ vard

SiP
Féreningen for Socionomer inom
Palliativ Vard

~

I ——
SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

SFPM
Svensk Forening for Palliativ Medicin
www.sfpm.se

www.fsip.se

SIUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD

SFPO SPN

Sjukskoterskor for Palliativ Omvardnad  Svenskt Palliativt Natverk
www.swenurse.se/sfpo www.stockholmssjukhem.se/spn

UNDERSKOTERSROR

FoR PALLEATTY O%WAR P ALE

UFPO

Underskoterskor for Palliativ Omvardnad
www.ufpo.se

Sekironen for

°[e,

dietister inom onkologl

DIO
Dietister inom onkologi
www.dio-nutrition.se

SVERIGES
ARBETSTERAPEUTER

SVERIGES ARBETSTERAPEUTER
www.arbetsterapeuterna.se

\
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FYSIOTERAPEUTERNA - SEKTIONEN
FOR ONKOLOGISK OCH PALLIATIV
FYSIOTERAPI
www.fysioterapeuterna.se

NATVERKFORSJUKHUS- NATVERK FOR CHEFER NATIONELLT NATVERK

KYRKAOCHTEOLOGER  OCHLEDARE I
INOM PALLIATIV VARD PALLIATIV VARD

FOR PEDIATRISK
PALLIATIV VARD

POWERED BY

Foam

Hydrofiber-

TECHNOLOGY

Det enda flerlagersforbandet med
vidhaftande silikon over hela forbandsytan
som aven bestar av Hydrofiber® Teknologi

AQUACEL® Foam Pro &r speciellt utvecklad for att

bade anvandas vid trycksarsprevention och vid

behandling av trycksar. AQUACEL® Foam Pro -.-
skyddar huden frén att brytas ner av fukt, friktion ” i
och skjuv genom dess unika uppbyggnad i 5 lager. E -

Kontakta var kundservice for ytterligare information: 020 - 21 22 22
www.convatec.se

@ ConvaTec

© AQUACEL och Hydrofiber ar varumarken tillhérande ConvaTec
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itACiH - Ett riktigt bra vardagsnara IT-stod

HEJ, VAR TREVLIGT U4, DCH JAD TAMKTE
ATT BU VILL HOSPITERA HOS VISA PET NYA HAFTIOA b o PLATTAT!
0SS! HAR BORJAR VI VARJE I-EYETEMET, ItACH, SOM VI PET KAH JU ALFRIG
MOEEON MEVP ATT SKEIVA  J | ANVANPER. | PATORN OCH | PEX: FUMKA! FET AR INSEN
AY FRAN KALENPERN VAR PLATTAN STAR ALLT VAR
VISKA BIRA. TEAMET SKALL GIRA IPAG PATIENTER BOR!

T
) ]

: VEM FUNKAR DAVSETT!
OCH PEH UPPPATER AR 24 FORT
PEN FAE TAGKMING UTAN ATT
PUBEHOVEE LOGGA IN IGEH, HELT
AUTOBARBISKT!

041 MISSAT SAMTAL FRAN . ,
KOORPINATORMN, SAKERT AKUTBESOK.. s B N/ SERILLA UT.. FAR FORSOKA
P SFRICKER HELA MIN PLANERING - BESKRIVA FOR KOLLEGORMNA..
FULLSTAMPIST!! VART TOS PATIENTLISTAN ' EH.SEN FAR MAGON AKA HIT
DCH ANTECKHINGAENA VARENT d . MER RATT FORBAND!
VAE AR JAG ECENTLIGEN!T ¥

VILEET FANTASTISKT
SYSTEM! TILL OCH MER JAE o
KLARAR AY PET! - TAE EM BILP MEV FLATTAN
j.F AKUTBESEE, ALLA AHPEINGAR " B4 VAR SAESFECIALIST KAH SE
OCH MED &FS S0M YET VAR SEILLMAVEN FIEEKT OCH FAPA
FATIENTEN BOE! MG PA PLATS. JAG GOF EM IFDS
= OCH SMARTAHALYS PA PLATTAN

JAG HAR TYVAER INTE
| HUYURET MAR ELLER. YEM P
SO EKOMMER TILL FIG NASTA al ELANFE! MU GLOMPE
GANG.. JAG KOLLAR UPF PET HAR = JAG JUATT KOLLA Fi LISTAN..

7 1A SKULLE FIXAT FIKA TILL
NG P A LRy ([ )) £ HANVLEPNINGEN CKSA!

R ; -
o ry
;\\% BAMT LAGCER VI DCKSA IN | PATORM,

L PET LAGGEE JAG IN PIREKT. 24 HITTAE MAN ALLT FA SAMMA STALLE!
PAR - Sk - KLAET! MAN KAN AVEN LAGGA IN MED UPPEEFHING
, LENA KOMMER PA FREPAR! - EXEMPELYIS VARJE VECKA-SURER SMIFIGT!
Artwork Marie Bolk TANE ATT PET FINMS ETT SYSTEM S0M &
GJORT FOE PALLIATIV YAED

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

Karin Radberg

Enhetschef ASIH, Palliativ vdrd och ASIH - Lund

Inférandet av itACiH Verksamhetsstdd pa ASIH i Lund blev en fulltraff. J\@amhetssf_
s
Nu anvands det av samtliga palliativa verksamheter i Skane. ° &

- itACiH -

e &
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www.itacih.se *'/ard i he«\‘(\



