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for
palliativ véard.

Nationellt vardprogram for palliativ
vard av barn.

Tva knastertorra titlar som utstra-
lar stelbent byrakrati. Och tittar man
oversiktligt pa innehéllet i dessa tva
texter blir det inte béttre: Organisation,
evidensgradering, strukturerat arbete.
Det ér litt att glomma vad de nationella
vardprogrammen egentligen handlar
om — manniskor.

och hjalper,
ménniskorna som jobbar inom palliativ
vard. Sddana som underskoéterskan Ann
Mattsson och sjukskéterskan Elisabeth
Lunderbye. De har med st6d i bland
annat vardprogrammet for palliativ vard
skapat en utbildning for hela personalen
pé det sérskilda boendet Bjorkbacken
i Nykoping. Det dr ocksé sadana som
allmanlakaren Maria Johansson i Vastra

4 Tva nationella vardprogram

6 Froet som vaxte till ett trad — om
vardprogrammets historia

7 Nyagrenar pé tradet — Det reviderade
vardprogrammet

8 Vardprogrammet — sa funkar det!

H » 10 Bjorkbacken utbildade
b alla i palliativ vard

13 I granslandet mellan “férbattring”
och administration — Policyutveck-
ling inom palliativ vard i Sverige

Frolunda i Goteborg, som arbetar for en
bittre hemsjukvérd dar det finns plats
for det palliativa forhallningssattet.

De tva vardprogrammen finns ocksa
- och kanske framst - till for patienter
och nirstaende. De kan vara barn till
cancerpatienter, som Alexandra Anders-
son. Hennes mamma Maria levde i atta
ar med 4dggstockscancer. Tillsammans
kampade de f6r kunskapsspridning och
bittre vard. Efter Marias dod arbetar
Alexandra ofortrutet vidare. De kan
aven vara mammor till barn med svara
funktionsnedsattningar, som Anna Pella
vars 18-ariga dotter Agnes liv hangt pa
en skor trad sedan fodseln.

ménniskor som samord-
nat arbetet, skrivit och sammanstallt
allt det material som ingar i de tva
nationella vardprogrammen. Under
vinjetten Profilen far du i detta nummer
mota barnsjukskoterskan Christina

16 Alexandra arbetar i sin mammas anda 36

19 Viktigt att sta upp for de skora aldre

22 Hemsjukvardslakarens dagbok

24 Premiar for vardprogrammet
for palliativ vard av barn

26 "Agnes har varit palliativ sedan hon

féddes”

32 Christina Lindstrom

34 Dietistens roll i det
palliativa teamet

Omslagsbild: Artbesouro / Stock.adobe.com och Derin Sunneson

Lindstrom, ordférande i arbetsgrup-
pen for Nationellt vardprogram for
palliativ vard av barn. Nu blev det s&
ddr byrakratiskt igen, men Christina ar
allt annat 4n byrékrat. Trots att hon &r
omvardnadschef for barnregionvard-
avdelningen pa Karolinska i Huddinge
ar hon alltid ombytt for att kunna rycka
in dar det behovs.

dessa manniskor, och
tusentals andra, som &r den palliativa
varden i Sverige. Inte tva dokument.
Men de dar dokumenten ér dnda viktiga
som kunskapskallor och sammanhél-
lande krafter. Darfor agnar vi i redak-
tionen ndstan hela detta nummer at
de nationella virdprogrammen. Och
maénniskorna.

Linda Swartz
Chefredaktor
Uppladdning mot
konferensen
38 Anna-Stina
41
Vard i livets slut
pa sjukhus — . 5
narstdendes b‘l
erfarenheter
v
41
Carola

Ludvigsson blir
Arets sjukskoterska
i Palliativ omvardnad 2021
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”Daligt vider”, 1909, Stanistaw Zukowski (Polen/Ryssland 1873-194%).
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Om regnet

Det ar samma regn, samma
regn igar, nytt regn

faller, lika gammalt

som allt regn; ljus morker
morker ljus, ner

mot 0ss pa mossan,

till trost, sakta nar det oss
dar vi star intill varann
under det hoga trad

vi kallar livets

[ det tradet finns allt lagrat
mellan arsringarna

som ar skogens satt

att mata tid

Och dar inne, 1 den vackra doften
av tra finns du, det som var du
och ar du hos oss

1 skydd av regnet,

det ofrankomliga

regnet

Bengt Berg, ur Om vdrlden inte fanns, 1991
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Froet som
vaxte till ett tra

- om vardprogrammets historia

Det nyligen utgivna vardprogrammet for palliativ vard bygger
vidare pa de tidigare. Har gor Susanne Lind och Carl Johan
Furst, som var med fran start, en kort narhistorisk tilloakablick.

ETFORSTA NATIONELLA

vardprogrammet for

palliativ vard gavs ut 2012

och uppdaterades 2016.
Arbetet med vardprogrammet som
publicerades 2012 paborjades redan
2009. I vissa av regionerna fanns dé
vardprogram med varierande innehéll
som kunde inkludera handledning for
remisskrivare med information om
olika palliativa enheter eller beskriv-
ning av olika symptom och farmako-
logisk behandling.

INITIATIVET TILL ETT nationellt vard-
program kom fran engagerade ldkare
och sjukskéterskor
inom palliativ vard i
Stockholmsomrédet.
Arbetet forankra-
des nationellt inom
professionerna med
representanter for
samtliga regioner.
Bakom vérdpro-
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grammet stod rent praktiskt och
formellt davarande Regionalt Cancer-
centrum Stockholm Gotland dér che-
fen Jan Adolfsson gav helhjértat stod
och stallde resurser till forfogande for
att skapa det forsta vardprogrammet.
Initiativet forankrades ocksé nationellt
inom Regionala Cancercentra.

VARDPROGRAMARBETET BYGGDE
bland annat vidare pa de olika utred-
ningar som fanns publicerade fran
exempelvis regeringen, Socialstyrelsen,
SKL och onkologiska centra. Vid

den hir tidpunkten fanns dock inga
riktlinjer eller nagon vagledning fran
Socialstyrelsen.

DELTAGARNAIDEN forsta vardprogram-
gruppen bestod av cirka 70 personer
som rekryterats genom Likaresillskapets
och Svensk Sjukskoterskeforenings olika
sektioner samt via nyhetsbrevet SPN och
personliga kontakter. Malséttningen var
att gruppen skulle ha en bred spridning

och representation fran olika profes-
sioner, specialiteter och vardformer
samt geografiskt i landet. Vardpro-
gramarbetet blev parallellt en process
for att stirka en nationell identitet for
den palliativa varden och att skapa

ett samlat dokument framtaget av
professionen med fokus pa symptom-
lindring, teamarbete, nirstdendestod,
samtal, vardegrund och sé vidare. Det
fanns ett stort och generdost stod runt
om i Sverige for att ta fram véardpro-
grammets innehall som koordinerades
av undertecknade. m

Susanne Lind
Lektor/klinisk lektor i palliativ vard
Med Dr, leg sjukskoterska,
specialistutbildning i onkologi

Palliativt Forskningscentrum,
Institutionen for vardvetenskap
Ersta Skondal Bracke hogskola

Carl Johan Fiirst

Senior professor, palliativ medicin
Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds universitet och Region Skane



Nya grenar pa tradet

[ och med den senaste revideringen ar det nationella vard-
programmet for palliativ vard annu storre och mer aktuellt.
Det ar skrivet av manga forfattare fran olika omraden och

genomsyras av hela forloppet fran tidig till sen fas.

vardprogram?

Det ér ett kunskapsdoku-

ment som har utarbetats

av medarbetare inom ett
kunskapsomrade och som speglar
vad vi vet i dag inom detta omrade,
och hur det ska aterspeglas i den véard
patienten far.

Detta later hogtravande, men 4r ett
mycket vardefullt sitt att uppdatera
och samla kunskap i sjukvérden.

Forfattarna kommer fran manga oli-
ka verksamheter, och har olika yrken:
forskare, sjukskoterskor, ldkare, under-
skoterskor, dietister, etiker, arbets- och
fysioterapeuter och manga fler. Manga
i forfattargruppen har arbetat med
vardprogrammet pa sin fritid.

vard-
programmet for palliativ vard i
livets slutskede kom 2012, upplagan
reviderades 2016. Varen 2021 kom
den tredje uppdaterade upplagan ut
- nu helt webbaserad. Den aktuella
uppdateringen av vardprogrammet 4r
omfattande och néstan hela doku-
mentet dr omskrivet och uppdaterat.
Referenslistorna ar uppdaterade sa att
de som léser kan vara sikra pa att det
ar aktuell kunskap.

Att vardprogrammet nu omfattar
hela det palliativa vardférloppet fran
tidig till sen fas genomsyrar revide-
ringen. Ett utvecklat kapitel om den
etiska plattform som varden utgar
fran har fortydligats, och stora avsnitt

om vikten av olika typer av samtal
under en sjukdomsprocess och vikten
av psykosocialt stod har tillkommit.
Det stora omvéardnadskapitlet har
blivit tydligare, mer praktiskt inriktat
och med manga nya bra referenser.
Nutrition och rehabteamets insatser
ar nu egna kapitel. Demenssjukdomar
finns med, samtidig psykisk sjukdom
kommenteras och smirtkapitlet ar
utvecklat och diskuterar utférligt hur
man kan planera smirtbehandling i
tidig och sen sjukdomsfas. Ett helt nytt
kapitel behandlar hur vi bor dimen-
sionera och organisera den palliativa
varden. Det dr ovanligt att detta disku-
teras i ett vardprogram, men har har
det sin plats. Den palliativa vardens
innehéll och organisation hor nira
samman, och eftersom palliativ vard
ges inom manga olika vardformer ar
det naturligt att ocksé organisationen
beskrivs.

utvecklats
sedan den forsta versionen. Manga
medarbetare verksamma inom olika
yrken och i olika vardformer har
tillsammans st6tt och blott texter, refe-
renser, tagit fram ny kunskap och ge-
mensamt sammanfattat kunskapsldget
for palliativ vird och palliativ medicin
av i dag. Vii vardprogramgruppen har
ocksé tagit emot manga synpunkter pa
nya amnesomraden som borde beskri-
vas och forbittringar som borde goras
iredan skrivna kapitel.

Pé basen av detta satte sig en mindre
grupp knuten till de Regionala can-
cercentra och skissade upp de stora
dragen. Sedan funderade vi ut hur nya
kapitel och reviderade kapitel kunde
se ut. Darefter kontaktade vi manga
medarbetare och kollegor och bad
dem vara med och skriva. Glddjande
nog ville manga delta, och materialet
borjade sa smaningom stromma in.
Den mindre styrgruppen héll ordning
pé texter och referenser och har ocksa
arbetat med att fa till ett likartat sprak
och en helhet i programmet. Men det
marks - och ska markas - att manga
medarbetare dr med och skriver.

det dags igen att samla
den mindre styrgruppen, ga igenom
vardprogrammet och fundera 6ver vil-
ka ytterligare forbattringar vi bor gora.

Ett vardprogram ér ett levande

dokument och utvecklas allteftersom.
Det ar viktigt och onskvirt att alla
som arbetar med palliativ vard och
som kommer i kontakt med véardpro-
grammet hor av sig med synpunkter
och tankar om forbéttring. For detta
finns det en sarskild mailadress pa
kunskapsbanken:
rccnorr.nvp@regionvasterbotten.se

Elisabet Lofdahl
Ordférande i styrgruppen for
Nationellt vardprogram for palliativ
vard
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Vardprogrammet
- sa funkar det!

Den tredje reviderade upplagan av Nationellt vardprogram for
palliativ vard ar helt digital. Malet ar ett dokument som ar latt att
hitta 1 och dar den som laser sjalv kan valja graden av fordjupning.

N AV NYHETERNA dr att

vardprogrammet har bytt

titel; nu heter det endast

Nationellt vardprogram for
palliativ vard, borta ér termen "livets
slutskede". Livets slutskede ar en viktig
fas i palliativ vird men den ar langt
ifran central. Den tidiga fasen och den
sena fasen har bida lika stor betydelse
avseende patientens och narstaendes
behov. Samtliga faser genomsyrar nu
vardprogrammet.

8 - Palliativ Vard - nr.4-2021

Vardprogrammet dr numera ocksa
helt digitalt. Det finns sjdlvklart
mojlighet att ladda ner dokumentet i
pdf-format, exempelvis for att skriva
ut avsnitt eller kapitel men dessa géar
lika bra att lisa online. Statistik fran
Sveriges kommuner och regioner,
SKR, visar att vardprogrammet i
palliativ vard ar det mest nedladdade
pdf-dokumentet av samtliga nationella
vardprogram.

Annan statistik fran SKR visar att
41 procent av ldsarna soker sig till
vardprogrammen via mobiltelefon
medan 56 procent soker och ldser via
datorn, surfplattor star for endast 2,5
procent av datatrafiken. For att méta
detta nya satt att soka och lasa i vard-
programmen har SKR valt att skapa
en ny plattform for samtliga nationella
vardprogram. Borta ér applikationen
"Cancervard” som tidigare rymde
bland annat de nationella vardpro-
grammen,; ldsarens nya verktyg heter
”Kunskapsbanken”.

PA KUNSKAPSBANKEN organiseras
vardprogrammen i bokstavsordning.
Menyn ir 6verskadlig och latt att ma-

Enheter som webbplatsen
ar mest besokt fran

Surfplatta
2,52 % :

_-Dator
- 56,32%

Mobil
41,16 %

novrera i. Under bokstaven P aterfinns
det Nationella vairdprogrammet for
palliativ vard, samt mycket gladjan-

de det Nationella virdprogrammet

for palliativ vard av barn. Genom att
klicka pé respektive vardprograms
rubrik fors ldsaren in till ytterligare en
meny dar hen far vilja om hen vill lisa
den elektroniska versionen (webb-
versionen) eller vardprogrammets
pdf-version.



Webbversionen dr littmandvrerad,
kapitlen ar 6verskadliga i huvud-
menyn. Varje kapitel innehéller olika
antal avsnitt och huvudbudskapet i
dessa ligger Gverst i avsnittet, marke-
rad i en gron ruta. Kapitlets avsnitt lig-
ger i vinster bildkant och foljer lasaren
medan hen scrollar, allt for att férenkla
navigering. Lasaren kan ocksa nir som
helst vilja att endast visa dokumentets
rekommendationsrutor, de grona ru-

torna som innehaller huvudbudskapet.
Detta gors exempelvis for att minska
textmassan och gora dokumentet mer
littlast. Den som dédremot vill lisa allt
viljer att filtrera for det. Lasaren kan
ocksa vilja att soka pé termer eller
begrepp som hen tror eller vet finns i
dokumentet. Detta gors via en tradi-
tionell sokruta som finns tillganglig pa
samtliga sidor i dokumentet.

Referenser ar ocksa ldtta att folja och

Vardprogrammet ar
numera ocksa helt digitalt.

>,

. 4

hitta da de har ett eget kapitel, n6d-
vandigt eftersom dessa 6kar i takt med
antalet reviderade upplagor.

DET HAR FOREKOMMIT kritik mot

att vardprogrammen inte publiceras

i tryckt kortformat eller som elektro-
nisk kortversion. Det nya systemet via
Kunskapsbanken neutraliserar det ons-
kemalet. Webbversionen kan goras hur
kort eller lang lasaren vill och funkar
pé alla skdrmar och enheter (mobil, pc,
Mac eller surfplatta, dven Smart-tv).
Att gora olika versioner (lang och kort)
riskerar endast att forhala den redak-
tionella process som kravs for att skapa
och revidera vérdprogram. Och vem
bestimmer vad som ska innefattas i
den korta respektive den langa versio-
nen? Vad fér plats och vad stryks? Det
gor naturligtvis styrgruppen, men va-
len att inkludera och exkludera avsnitt
och kapitel i en kortversion riskerar att
upprora vissa lasare och dven forfatta-
re. Vi som representerar styrgruppen
for det nationella virdprogrammet
maste se till att vi konstant reviderar
vardprogrammet och héller dokumen-
tet frascht och aktuellt. Da méste ocksa
den skapande processen vara enkel och
sé snabb som majligt. m

Fredrik Wallin
Vardprogramhandlaggare

Mest nedladdade pdf-dokument pa kunskapsbanken (SKR och RCC:s webb for vardprogram)

Nationellt vardprogram palliativ vard

Nationellt vardprogram prostatacancer

Nationellt vardprogram myelom

Nationellt vardprogram bréstcancer

Nationellt vardprogram lungcancer

Nationellt vardprogram tjock- och andtarmscancer
Nationellt vardprogram aggressiva B-cellslymfom
Nationellt vardprogram akut myeloisk leukemi — AML
Nationellt vardprogram myeloproliferativ neoplasi — MPN
Nationellt vardprogram kronisk lymfatisk leukemi - KLL

o

100 200 300 400

600 700 800 900 1000
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Bjorkbacken
utbildade alla
i palliativ vard

[ stallet for att lata utbilda enstaka palliativa ombud,
utbildade Bjorkbackens sarskilda boende hela
omvardnadspersonalen 1 palliativ vard. Det har
bland annat lett till tryggare personal och farre
insatser fran hemsjukvarden.

TRAX UTANFOR ENKOPINGS
centrum ligger stadens storsta
sdrskilda boende, Bjorkback-
en. Det ér ett ttavaningshus
med 77 platser samt en korttidsavdel-
ning f6r demenssjuka och en for
rehab. Dar har underskoterskan Ann
Mattsson jobbat sedan boendet 6pp-
nade 2009.
- Till Bjérkbacken kommer du néar
du inte klarar dig hemma léngre. Det
betyder att manga bor har kort tid,

10 - Palliativ Vard - nr.3-2021

men en del sa linge som fem-sex ar.
Men man kan hévda att palliativ vard
borjar nar de kommer hit, sédger hon.
Sa gott som alla boende har en eller
flera obotliga sjukdomar i botten, som
Parkinson, MS, demenssjukdom, KOL,
hjartsvikt, diabetes med komplika-
tioner, stroke och vissa psykiatriska
diagnoser. Fér Ann Mattsson och sjuk-
skoterskan Elisabeth Lunderbye ar det
sjalvklart att personal som jobbar med
dessa méanniskor ska ha god kunskap

om palliativ vard. Elisabeth arbetade
pa Bjorkbacken 2016-2019, och det
var under de aren som utbildnings-

projektet foddes och genomfordes.

— Palliativ vard handlar inte bara
om det medicinska, utan mycket om
omvardnad. Omvardnadspersonalen
behover stirkas i sin kunskap om olika
sjukdomar och hur de yttrar sig. Om
man stirker den kompetensen blir
resultatet béttre vard for patienterna,
men det blir ocksa battre for de nirsta-



ende och personalen, siger Elisabeth.

Under 2018 pagick en diskussion
med ledningen for Bjorkbacken om
boendet skulle ha palliativa ombud.
Just dd hade boendet extra manga fran
LAH, lasarettsansluten hemsjukvard,
berittar Elisabeth:

- Det blev tydligt att manga bo-
ende kom hit bara for att somna in.
Landstingspatienterna har en ansvarig
sjukskoterska, men det dr ju dndé
omvardnadspersonalen som fér ta

Sjukskoterskan Elisabeth Lunderbye o-ch under
utbildning i palliativ vard for all personal BjorkbackenyEnkopings storsta sarskilda boende.

hand om dem. Sa det &r viktigt att man
inte ar rddd for det. Ju tidigare man ser
tecknen pa att livets slutskede narmar
sig, desto battre omvardnad.

Ann, med 43 ars erfarenhet av dldre-
omsorgen, tyckte att det som ombuden
lar sig borde ju alla kunna. Hon och
Elisabeth, som ocksa hade ett brin-
nande intresse for palliativ vard, fick
i uppdrag att utforma en utbildning
for alla fastanstéllda underskoterskor
och vardbitraden, langtidsvikarier och

"

L &
terskan Ann:Mattsson utvecklade en

nattpersonal. Sammanlagt blev det 42
personer.

UTBILDNINGEN BASERADES PA
Nationella vardprogrammet och Na-
tionellt kunskapsstod for god palliativ
vard i livets slutskede. Den bestod

av tva forelasningstillfillen om tva
timmar vardera samt en validering i
grupper om tre till fyra personer under
30-45 minuter. Forst gick hilften av
personalen hela utbildningen, och dar-

FORTSATTER PA NASTA SIDA

Palliativ Vard - nr.3-2021 - 11
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Man far ofta hora att
omvardnadspersonalen

ar en kugge i maskineriet,

men det ar de som ar maskineriet.

efter resten. Totalt tog det tre manader.
Foreldasningarna utgick frén konkre-
ta situationer som uppstétt pa boendet,
och handlade till exempel om:
 Grunddiagnoser och deras forvan-
tade forlopp.
« Fysiologiska férandringar hos en
déende person.
o Vikten av att lara kdnna den boende
och dennes 6nskemal.
o Vilka dr de vanligt forekommande
infektionerna?
« De olika professionernas ansvar.
o Vanliga palliativa ldkemedel, nar
och hur?
o Omvardnad for att forebygga behov
av lakemedel.
» Miljon i de boendes rum.

som job-
bar pa Bjorkbacken lyssnade ocksé pé
foreldsningarna, sa att de skulle kdnna
till vad resten av personalen fick veta.
I projektet ingick ocksa att sjuksko-
terskorna vid inskrivningssamtal eller
snart dérefter ska ta upp frdgan om
doden med de nérstaende.

- De ska ocksa forklara att alla i
personalen ar utbildade i palliativ vard.
Vi kan lindra smérta och forhindra
onodiga inldggningar, sdger Elisabeth.

Valideringen var upplagd efter en

12 - Palliativ Vard - nr.4-2021

fragemall, sé att det skulle bli lika for
alla. Den var inte utformad som ett
forhor, utan som ett samtal i grupp,
berattar Elisabeth:

— Miélet var att deltagarna skulle
ldamna rummet och kinna ”Jag kunde
det hér!”. De sitter inne pé sa ménga
bra erfarenheter sjélva.

Ann nickar instimmande:

— For dem innebar detta att ha en
validerad utbildning att de ocksa be-
kraftades i vad de redan kan.

det flera ur
personalen som reflekterade 6ver pal-
liativa personer som de tagit hand om
tiden efter foreldsningarna, och manga
gjorde reflektioner 6ver dodsfall tidi-
gare under deras arbetsliv som kanske
inte blivit sa bra. Nagra valde att prata
om privata dodsfall under valideringen
och lyfta fragor kring dessa.

— Det var ocksa roligt att fa veta
mer om kulturella skillnader. Vi fick
hora manga berittelser fran allas olika
ldnder, sdger Ann.

Utbildningen genomfordes under
2018-2019 och har bara fatt positiva
foljder. Personalen siger att de kidnner
sig tryggare, att de vagar prata mer
med de nérstaende. Eftersom de olika
arbetsgrupperna pa boendet delades

upp i nya konstellationer under utbild-
ningen har det lett till storre samhorig-
het i hela huset. Personalen har ocksa
blivit battre p4 att fraga varandra om
olika aspekter pa palliativ véard.

— Det var roligt att gora nagot fran
start till mél, och se hur det férandrar
personalens sitt att arbeta. LAH har
berittat att de har firre insatser hos oss
jamfort med tidigare, sdger Elisabeth.

Under pandemin har alla utbild-
ningsinsatser utom introduktioner
statt stilla. Men enligt Ann 4r tanken
att projektet ska fortsitta sa snart det
gar, dels genom utbildning av nyan-
stillda, dels uppfoljning fér de som
redan gatt den. Bada dr 6vertygade om
att storre kunskaper i palliativ vard
bland de som jobbar pa sdrskilt boende
ar bra for alla. Elisabeth uttrycker det
s& har:

- Man far ofta hora att omvardnads-
personalen ar en kugge i maskineriet,
men det dr de som ar maskineriet. De
tar hand om de viktigaste manniskor-
na vi har och ger dem virdiga slut.

Linda Swartz

Fotnot: Nasta nummer av tidskriften har temat
palliativ vard i sérskilt boende. Det kommer ut den
4 mars 2022.



Mellan "forbattring”
och administration

- Policyutveckling inom palliativ vard i Sverige

Det nationella vardprogrammet ar en del av ett storre

sammanhang: Utvecklingen av policyer for svensk
palliativ vard. Axel Agren vid Linkdpings universitet,
som forskar pa ensamhet hos aldre, har 1 sin

avhandling bland mycket annat tittat narmare pa de

utredningar som gjorts av palliativ vard.

YLIGEN PUBLICERADES

det reviderade Nationel-

la virdprogrammet for

palliativ vard, som tagits
fram av Regionala cancercentrum i
samverkan. I det nya vardprogrammet
tas ett helhetsgrepp dér palliativ vard
belyses ur olika perspektiv. En barande
idé dr att berora hela det palliativa
vardforloppet. En uttalad ambition ar
att ”... integrera den palliativa vardens
forhallningssatt och kompetens allt
tidigare i olika sjukdomsférlopp

aven om det kortsiktiga mélet 4r att
erbjuda alla personer som behover
god véird under livets allra sista tid” I
denna artikel kommer jag dock inte
att fordjupa mig ytterligare i detta nya
vardprogram utan i stéllet sétta in i
vardprogrammet i sitt sammanhang,
det vill sdga policyutvecklingen av
palliativ vard i Sverige, dar huvudbe-
tinkandena I livets slutskede (SOU
1979:59) och Déden angar oss alla — en
virdig vard i livets slut (SOU 2001:6)
kommer att fungera som illustrativa

exempel pa hur policyutvecklingen

pa nationell niva férandrats 6ver tid i
Sverige. Utover detta kommer jag dven
att presentera fynd frén en nyligen ge-
nomford studie ddr personer med lang
erfarenhet av palliativ vard i Sverige
har intervjuats.

Palliativ vard har under de senaste
decennierna, i likhet med manga
andra omréden inom hilso- och
sjukvarden och vilfirdssektorn i stort,
blivit foremal for policyutveckling med
intentioner om att styra och forbittra

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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Hospicerorelsens kristna

grund och brist pa
psykologiska perspektiv
pa vard av déende bidrog
sammantaget till att
hospiceroérelsens idéer inte
sags som applicerbara inom
den svenska sjukvarden.

varden som ges. Vard i livets slut ar
dock inte ett nytt fenomen. Men redan
innan begreppet blev vedertaget pagick
policyarbeten med syfte att forbattra
den vérd som gavs vid livets slutskede

i Sverige. Den forsta mer omfattande
statliga utredningen var huvud-
betiankandet I livets slutskede (SOU
1979:59). Utredningen som paborjades
1974, hade inga specificerade direktiv
utan hade till uppgift att genomféra
“allsidig 6versyn” 6ver de problem som
anségs foreligga inom vard i livets slut-
skede i Sverige. I huvudbetédnkandet
aterfinns utférliga diskussioner om hur
samhallsutvecklingen, framfor allt in-
dustrialiseringen och skiftet i plats for
doende fran hemmet till sjukhus samt
utvecklingen inom medicin, lett till att
sjukvéarden och samhallet inte vill eller
kan hantera fragor om déende och
dod. Saledes ansags det att personal
inte hade tillracklig kunskap for att pa
ett tillfredstallande vis tillgodose d6en-
des behov av vard och mellanménsk-
lig kontakt Det som dven utmérkte
huvudbetinkandet var den starka be-
toningen pa en “psykologisk vard” och
att déende i hogre utstrackning skulle
ges mojlighet att do hemma om detta
onskades. Nagot, som kan tyckas nagot
overraskande utifran dagens perspek-
tiv d& hospicerdrelsens genombrott
under 1960-talet generellt ses som

14 - Palliativ Vard - nr.4-2021

avgorande for utvecklingen av palliativ
vard, var kritiken mot hospicerorelsens
vardfilosofi. Kritiken riktades mot
rorelsens ursprungliga idé om att vard
av doende skulle genomforas i specifikt
anpassade byggnader, vilket ansags ga
emot den svenska sjukvardens idé om
jamlik vard. Hospicerérelsens krist-

na grund och brist pa psykologiska
perspektiv pa vard av ddende bidrog
sammantaget till att hospicerorelsens
idéer inte sags som applicerbara inom
den svenska sjukvarden.

omfattande statliga
utredningen som haft huvudfokus
pa vard i livets slutskede var huvud-
betankandet Alla ska vi d6 - vardig
vérd vid livets slut (SOU: 2001:6). Vid
jamforelse mellan de tva publikatio-
nerna syns skiften fran fokus pa att
andra vart synsitt pa ddende och dod
till mer tyngdpunkt pa den déendes
och den anhoérigas autonomi, valfrihet
och sjalvbestimmande. Det fordes
djupgéende filosofiska och etiska reso-
nemang, med hanvisning till berémda
filosofer, kring vad det innebér att
vara en aktor respektive en person.
Utgangspunkt for palliativ vard ska,
enligt forfattarna, vara att se att alla
manniskor, oavsett formaga att agera
eller inte, har ett inneboende ménnis-
kovirde. Det som dven utmérkte 2001

ars huvudbetinkande var att kritiken
mot hospicerédrelsens véirdfilosofi var
borta da palliativ vard beskrevs som en
vardfilosofi, med sitt ursprung i hospi-
cerdrelsen, som maste genomsyra och
integreras i all vard i livets slut.

I en studie, som jag och tre andra
forskare genomfort, intervjuades
personer som varit verksamma over
ldngre tidsperioder inom palliativ vird
och policyutvecklingen inom denna
kontext. Genomgéende i dessa inter-
vjuer var talet om att palliativ vard
blivit mer styrd, att det blivit 6kade
krav p& dokumentation och adminis-
tration samt att medicinska perspektiv
dominerar med risk for att “kérnan” i
palliativ vard, vilket var bendmningen
pé det holistiska perspektivet pa den
doendes behov som har sin grund i
hospicerorelsens vardfilosofi, skulle
glommas bort. Det dr saledes litt att
tolka detta som en nostalgisk langtan
till en tid da vard i livets slut var ett
kall och byggde pa en filosofi som
skulle se den doende personen. Denna
nostalgi gallde dock endast specifikt
hospicerérelsens grundidéer och
utveckling, for ndr studiedeltagarna
blickade tillbaka pa varden av déende
i Sverige ndmndes fraimst negativa
erfarenheter, som att vara ansvarig for
30 doende patienter pa en avdelning,
att det inte pratades om doden bland
kollegor, att det var brist pa riktlinjer
och kunskap och att doende patienter
sdgs som tidskravande.

Vid en jamforelse av de tva huvud-
betinkandena framgér att fokus 1979
lag pa att sitta de forsta ramarna och
riktlinjerna for vard i livets slut,
medan tyngdpunkten 2001
var att utveckla
begrepp och
utgangspunkter
som skulle
genomsyra all
palliativ vérd i
hela landet for
att motverka



ojamlikt vardinnehall och mojliggora
samverkan. Mycket forskning har
gjorts om hur palliativ vard gatt fran
en social rorelse och ett kall (med
hénvisning till hospicerorelsen) till att
bli en del av hilso- och sjukvarden och
séledes blivit professionaliserad vilket
lett till 6kad méngd administration,

da insatser behover registreras, foljas,
mitas och utvirderas. Riktigt si enkelt
skulle jag dock mena att det inte &r.
Det ér lockande att se en 6kad méngd
policydokument som ett uttryck for
okad byrakratisering med framsta risk
att inte se den déende personen.

I sammanhanget bor det dock ndmnas
att redan under 1970-talet argumente-
rades det for mer kunskap och tydliga
riktlinjer for vard i livets slutskede.
Likasd ér ett aterkommande argument
i mycket forskning kring palliativ vard
att det skett ett 6kat fokus pd att indi-
viden dnda fram till sin d6d bér kunna
vara autonom. Betoningen pé vikten
av att individens vilja ska tillgodoses
fanns dven den under 1970-talet. I linje
med detta argument sa gér det, utifran
de perspektiv som kom ur intervjuer
med personer med lang erfarenhet

av palliativ vérd, att se policyutveck-
ling som lokaliserad i ett komplext
gransland mellan & ena sidan viljan att
forbattra och a andra sidan risken med
for mycket styrning, administration
och dokumentation.

Institutionen for kultur och samhélle
Linkdpings universitet

m Axel Agren

et Fil Dr, avdelningen for socialt arbete
=R
-

Fotnot: Axel Agrens doktorsavhandling kom 2020
och heter "Loneliness and Dying as Issues of Public
Concern in Sweden” (Linkdpings universitet).

Kommentar till texten
om policyutveckling

beskriver
ett forskningsprojekt som ger ett
lite annorlunda perspektiv pa
utvecklingen av palliativ vard i
Sverige. I anslutning till den kan
det vara av intresse att fundera pé
hur utvecklingen de senaste de-
cennierna har gatt fran en stark
dominans av pionjarer inom
omradet till mer av grupparbete
och konsensus i bred forankring.
Kanske ar det en foljd av att det
under aren tillkommit méngder
av vetenskaplig evidens och
praktisk erfarenhet av palliativ
vard och ett 6kande internatio-
nellt utbyte.

slutsatser med en skeptisk install-
ning till hospice till f6rman for
palliativ vard som en integrerad
del av varden var sannolikt
grundade i Loma Feigenbergs
personliga installning. Hennes
intresse var dock i férsta hand
psykologiskt och psykiatriskt —
inte smért- och symptomlindring
i stort. I sammanhanget kan
ocksé namnas att Jerzy Einhorn,
nestorn inom modern svensk

onkologi, var emot att skapa
sarskilda cancercentra eller can-
cersjukhus vilket skedde i manga
andra lander. Han forordade en
integrerad onkologi i den existe-
rande sjukhusorganisationen.

som
namns i artikeln genomsyras till
stora delar av Barbro Beck-Friis
kloka instéllning till palliativ
vérd. Aven Barbro Beck-Friis
tillhorde pionjdrerna inom den
palliativa varden i Sverige. I
utredningen fanns dock flera
ledaméter som kan kallas for den
andra generationen av pionjérer
inom den palliativa varden i
Sverige.

aktuella végledningar och andra
dokument frén Socialstyrelsen
som tillkommit under senare ar
- och det nya vardprogrammet

- innehaller texter som é&r val
forankrade i sévil den vetenskap-
liga litteraturen som professionell
konsensus.

Carl Johan Fiirst
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Alexandra

arbetar i sin

Z}JEMS BPUIT (0304

mammas anda

Under 4tta ar var Alexandra Andersson 1 allra hogsta grad delaktig i
mamma Marias liv med cancersjukdom — och under hennes sista
tid. Alexandra har ocksa varit en av narstaenderepresentanterna i
revideringen av Nationella vardprogrammet. En sjalvklarhet for nagon
vars mamma alltid ville hjalpa andra.

AR ALEXANDRA VAR 20
ar, 2012, upptacktes att
hennes 46-ariga mam-

ma Maria hade spridd
dggstockscancer. Hon hade sokt vard
flera ganger, men enligt Alexandra inte
tagits pa allvar.

— Till slut sag det ut som om hon
var gravid i nionde manaden och hon
hade vildiga smértor. Vi dkte till aku-
ten i Skelleftea och efter det gick det
fort. Det var valdigt kritiskt.

Men efter att Maria vil fick vard har
Alexandra nistan bara gott att sdga om
bemoétandet.

— Vi har haft tur ocksad. Mamma fick
varldens finaste gynonkolog i Umea.
Hon hade inte alltid bra besked att ge,
men kunde férmedla dem med hopp.
Likasa fanns en bra tumérkirurg som
foljde med hela vagen.

Varken Alexandra eller hennes
mamma visste mycket alls om dgg-
stockscancer. De kidnde bada en viss

16 - Palliativ Vard - nr.4-2021

ilska &ver att saval varden som de
sjdlva kdnde till sa lite. Darfor sokte
de upp Natverket mot gynekologisk
cancer, som sedan kom att bli en stor
del av badas liv.

- Mamma och jag var jattendra, vi
héngde varje dag. Och vi delade hela
tiden det hir engagemanget i patient-
foreningen. Jag hade inte sjdlv cancer,
men levde 4ndé med cancer, sager
Alexandra.

UNDER ATTA AR béljade sjukdomen
fram och tillbaka, men mest fram.
Alexandra beskriver att det forsta
brytpunktssamtalet kom vid det forsta
aterfallet, 1,5 ér efter insjuknandet.
Det var inte chockartat. Hela familjen
— Alexandra har en pappa och en bror
ocksa — visste ju hur det lag till.

— Cancer ér 6verforjavligt, men
livet tar inte slut for det. Det var ingen
broms pa mamma. Vi reste hur mycket
som helst och gjorde roliga saker i

vardagen. Vi resonerade sa hir: Ar det
nagot vi vill gora sa gor vi det i dag.

Ett exempel dr att Maria varje
onsdag och pé helgen spelade bingo, i
Skellefted och Luled. Aven nir hon var
inlagd for tarmvred. Kirurgen hade
sagt att han skulle komma f6rbi vid
18-tiden pa onsdagskvillen. Maria
meddelade: ”D4 ér jag inte har” Alex-
andra fick smuggla ut henne for att
kora henne till bingon.

- Vilade en lapp pé sdngen: "Kom-
mer snart tillbaka, férhoppningsvis
med en vinst — ar pa bingo.”

Men lika mycket som Maria tog
tillfallen i akt att roa sig sjélv, tinkte
hon enligt Alexandra alltid pa andra.
Om Maria hade hittat en intressant
cancerstudie skrev hon ut den och tog
med till onkologen.

— Oftast sa hon att tyvirr, den me-
toden passar inte dig. Da sa mamma
”Néhé, men vem passar den da, sa jag
kan tipsa vidare?” Dérfor var patient-




foreningen sa viktig for henne ocksa.
Den var ett sitt att sprida kunskap.

Fyra dagar innan Maria dog skrev
hon ett politikerbrev om behovet av
palliativa vardplatser pa sjukhuset
samt ett hospice i Skellefted; ndrmaste
ar Axlagarden i Ume4, 14 mil bort
fér Maria och dnnu langre for andra.
”Det ar inte alla som vill vara hemma,
och vad har man da for alternativ i
Skelleftea med omnejd? Vad har man
for alternativ i var grannregion Norr-
botten?”, skrev hon.

- Om vi nirstdende eller mamma
skulle behova avlastning var alterna-
tivet ett korttidsboende for dementa.
Mamma fick bra respons pa brevet,
men sedan har tyvérr inget hént.

PADET STORA hela har familjen varit
mycket n6jd med den palliativa vard
som Maria fick. Under det sista aret
var hon knuten till hemsjukvérd via
Palliativ Medicin i Skelleftea.

fL B
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Det ar jatteviktigt, och att det
ska finnas alternativ: hem-

sjukvard, hospice och/eller sjukhus.
En vardform passar inte alla.

- Mammas team var fantastiska
manniskor som sag det friska in i
det sista. De sag till och med Marias
barnbarn och forklarade fér henne
vad som hinde. Det dr néstan sa att vi
hade 6nskat att de kommit in tidigare i
bilden. De kunde ha hjalpt med dropp
och provtagningar sa hade vi sluppit
dka in till sjukhuset sa ofta.

En bidragande orsak till att virden,
saval pa sjukhuset i Skellefted som i
hemmet, fungerade sa pass bra tror
Alexandra ér att Maria hela tiden
berittade tydligt hur hon sjélv ville ha

det och hur hon ville bli bemott.

- Men som narstaende skulle jag
onska ett slags utbildning fran varden:
Vad kan vi férvinta oss? Hur skoter
vi utrustningen, plaster, PEG, och sa
vidare? Vi hade ett helt medicinskép
hemma. Man vill ju sa gérna hjélpa till,
och kanske kan minska antalet ganger
varden maste komma hem.

ALEXANDRA ARBETAR SOM arbets-
terapeut. Hosten 2021 har hon ett
bemanningsuppdrag i Uppsala, men
hennes verkliga kall &r att fortsitta

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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arbetet for en d4nnu béttre gyncancer-
vard. Och for den palliativa varden,
som hon brann fér redan langt innan
hennes mamma blev sjuk. Dérfor
var det sjalvklart att tacka ja till att
delta i arbetet med revideringen av
vardprogrammet. Hon tillfragades av
samordnaren Fredrik Wallin, som hon
haft god kontakt med tidigare i sitt
engagemang mot cancer. Hon skulle
medverka "med bade patient- och
nérstaendeglasdgonen pa”

- Jag ér glad att jag fick fragan. Pal-
liativ vard ligger mig varmt om hjartat.
Och de i arbetsgruppen var vildigt
Oppna och mottagliga. Jag tycker att vi
patient- och nérstaenderepresentanter
fick igenom vara synpunkter. Men nés-
ta gang vill vi vara med fran starten.
Vi har ju en bakgrund som ir till nytta
och ska tas tillvara.

DET SLUTLIGA NATIONELLA vard-
programmet har blivit fint, tycker
Alexandra. Det bygger pa bred exper-
tis, har individen i fokus, 4r en kalla
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i vardagen. Viresonerade sa hér:
Ar det nagot vi vill gora sa gor vi
detidag.

till kunskap och innehaller samtidigt
handfasta rad. Det allra viktigaste for
Alexandra ér att palliativ vard ska vara
jamlik 6ver landet.

— Det ar jatteviktigt, och att det ska
finnas alternativ: hemsjukvérd, hospice
och/eller sjukhus. En vardform passar
inte alla.

Alexandra sager att cancervarden
alltid har legat lite laingre fram inom
palliativ vard, d&ven om den saklart kan
utvecklas annu mer. Stora mojligheter
till forbattring ser hon inom aldre-
omsorgen, dir hon talar av yrkes-
erfarenhet.

- Dér upplever jag att man pratar

Vireste hur mycket som
helst och gjorde roliga saker

palliativ vard forst i det absoluta slut-
skedet, trots att man inom dldreom-
sorgen ju i praktiken bedriver palliativ
vard i stor utstrackning.

Hon ir stolt 6ver det nationella
vardprogrammet, och hoppas att det
kommer att fortsatta spridas till manga
verksambheter.

- Vi har ju alla samma mal, oavsett
om vi ar ndrstadende, patienter eller
jobbar i varden: en dnnu battre och
mer jamlik palliativ vard. Och det
tycker jag syns i vardprogrammet. m

Linda Swartz
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Viktigt att sta upp

for de skora aldre

Malet med det nyligen publicerade vardprogrammet ar att allt fler
ska fa tillgang till palliativ vard tidigare 1 vardforloppet och inte bara

i livets allra sista dagar eller veckor. Och detta oavsett alder, diagnos,
bostadsort eller var man vardas. For forsta gangen finns ett avsnitt
skrivet av lakare 1 allmanmedicin om gruppen skora aldre. Men hur
den fullookade distriktslakaren ska hinna med denna grupp forblir
en utmaning. En separat organisation kan vara en losning.

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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VDEPERSONER som av-

lider i Sverige under ett ar

ar 80 procent att betrakta

som férvantade dodsfall
enligt uppgifter fran Palliativregistret,
det vill siga de dor i sviterna av en
kronisk sjukdom. De med svara kom-
plexa behov, vilket 4r en mindre del,
kan behova insatser av specialiserad
palliativ hemsjukvard/slutenvard, men
den allra storsta gruppen av patienter i
behov av palliativa vardinsatser finns i
primérvarden dér de vardas i det egna
hemmet eller pa Sarskilt boende, Sabo.
Vérdprogrammet ar mycket lattill-
gangligt pa nitet och via innehélls-
forteckningen kan man enkelt klicka
sig vidare till ett specifikt avsnitt. For
forsta gdngen finns ett avsnitt skrivet
av lakare i allmdnmedicin om gruppen
skora éldre.

Det édr en utmaning men ocksé
skyldighet att identifiera skora dldre
patienter dér ett palliativt férhallnings-
sitt bor 6vervigas. Méanga ganger &r
det personal i dldreomsorgen som
uppmarksammar en fortskridande
forsimring. Da dr det bra att stélla sig
fragan "Tror du att denna patient lever
om ett &r”? Eller, nér patienten &r va-
sentligen singbunden, har svart svilja
tabletter, bara dricker sma klunkar:
”Tror du att denna patient lever om ett
par dagar eller nagra fa veckor”?

Rekommenderar egen
enhet for hembesok

I dag ér distriktsldkaren ofta fast pa
mottagningen med fulla tidbocker

vilket skapar en arbetssituation som
ar ohallbar for att samtidigt skota
uppdraget med vara skora dldre som
vardas i hemmet. Med fast 6vertygelse
vidjar jag till mina distriktslakarkol-
legor i landet att sta upp for denna
patientgrupp. Vaga sitta press pa

vad i varden som 4r prioriterat dar

vi faktiskt har ett starkt stod i lagen.
Hembesoksenhet ér ett sdtt att 16sa
detta. (Det kan finnas andra sitt.) For
att fa tiden kan det vara bra med en
egen enhet som endast dgnar sig at
hembesok alla vardagar i veckan. Jag
har fordelen att arbeta pé en sddan
enhet.

Hembesok gor vi till patienter
som av olika skal har svart att ta sig
till vardcentralen oavsett om de har
hemsjukvard eller inte. Ofta dr det
patienten sjélv eller anhoriga som
hor av sig, ibland en granne eller
hemtjénst, dar akuta hembesok kan
goras redan samma dag. Detta kan i
ménga fall férhindra akuta besok pa
sjukhuset. Genom planerade halv-
arskontroller, eller vid behov dnnu
titare och snabba uppfoljningar
efter eventuella sjukhusinldggning-
ar, foljer vi patienterna 6ver tid och
blir den fasta ldkarkontakten som
ar sé central. For de patienter som
har hemsjukvard samarbetar jag
med hemsjukvardssjukskoéterskan
pé samma satt. Detta mojliggor en
kontinuitet och trygghet for bade
patient, néirstdende och vardpersonal.
Mycket hog tillganglighet via telefon
gor ocksa att manga problem kan



Vagasatta

press pa
vadivarden
som ar prioriterat
dar vi faktiskt
har ett starkt
stéd ilagen.

l6sas omgaende. Jag brukar sidga att
det dr som att skota en vardavdelning
med flera hundra skora multisjuka
patienter, vars allméntillstand kan
fluktuera fran dag till dag.

Patienterna ser fordelarna
Men, invidnder kanske nagon, om man
arbetar med sdrskilda hemsjukvards-
enheter maste de skora édldre byta sin
fasta lakare just nér de blir skora. Kon-
tinuiteten bryts. Jo, sa ar det, men pa
de vardcentraler jag arbetat under alla
ar ar kontinuiteten av likare manga
ganger dalig. Fordelen med att komma
in i ett team av underskoterska, sjuk-
skoterska och lakare ér just teamar-
betet. Patient och narstaende vet vart
de ska vinda sig. Det medicinska
problemet diskuteras i teamet varefter
den i teamet som &r bést rustad tar sig
an problemet och gor hembesok. Vi
har massor av patienter som listat om
sig till var vardcentral just pa grund

av denna hembesoksenhet. Nar man
val kommit in i denna enhet dr det
séllan man skrivs ut. De patienter som
har en fast doktor pa vardcentralen
kan sjalvklart f& hembesok av oss och
sedan fortsatta hos sin husdoktor men
det brukar sluta med att de gér 6ver till
oss helt da de ser fordelarna.

Kan man da inte ha fasta tider i
lakarnas tidbocker f6r hemsjukvérds-
patienterna, s att de "latta” fallen
inte helt tar 6ver, och pa sa vis fri-
gora tid? En sadan 16sning kan sdkert
fungera pa platser med ldkarkonti-
nuitet och dar lakaren kan fa hjilp
av underskoterska och distriktssko-
terska fran vardcentralen som kan
ta akuta prover, EKG, bladder med
mera i hemmet och dér patient/
anhoriga kan ringa och f4 hembesok
samma dag. Men har man en stor
andel édldre skora patienter listade si
haller inte heller detta i lingden.

Det dr sorgligt att det pa manga
stéillen prioriteras snabba besok och
“hog tillganglighet”. Om det dr nagot
jag vill i min ldkargédrning sa dr det
att det medicinska tillstandet som
ska avgdra vem som far vard forst.
Multisjuka skora aldre tillh6r denna

grupp och kan manga génger inte 3.

fora sin egen talan. Genom en hem-
besoksenhet sa har man sakerstallt

resurser fran ovrig verksamhet och

att de inte "prioriteras bort". m

Maria Johansson
Specialist allméanmedicin
Hembesoksenheten, Narhalsan
Frélunda véardcentral

Nagra tips for att fa varden

for de skora aldre att fungera
battre:

Fast lakarkontakt ar central.
Beddmning, ndr vardens
inriktning gar ver till palliativt
forhaliningssatt, gors ofta inte vid
ett enstaka besok utan behover
kontinuitet dver tid for att folja
sjukdomsutvecklingen.

Distriktslakaren maste ges
tillrdckligt med avsatt tid for
hembesok, bade akuta och
planerade, samt tid for att ldgga
upp behandlingsstrategier och
kommunicera detta med patient,
narstaende och vardpersonal.
Detta gdller inte bara pa Sdbo
utan aven skora dldre i det egna
hemmet.

Séarskilda hembesoksteam

pa vardcentralen, bestdende

av lakare sjukskoterska och
underskoterska — ett fatal

men utsedda — &r ett satt att
mojliggora kontinuitet men ocksa
en flexibilitet i kontakten med de
skora dldre.
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Hemsjukvards-
lakarens dagbok

mor-

gon och klockan ér halv

atta. Jag Oppnar upp

min kalender pa Hem-
besoksenheten Nérhilsan Frolunda
vardcentral. Tre hembesok dr bokade
i dag. Ett nybesok och tva patienter jag
traffat vid flera tillfillen senaste dren
och kdnner vil. 63-ariga Berit med
svéljningssvarigheter efter stroke som
nu fér iv antibiotika pa grund av en
aspirationspneumoni. Axel 73 ar med
diabetes behdver 6versyn av bensar
och bedémning av cirkulationen med
dopplerundersokning. Nybesoket for-
bereder jag noggrant. Det ar dottern,
som bor pa annan ort, som hort av sig
till vardcentralen dé hennes far, Ove 94
ar, sista aret haft upprepade sjukhus-
inlaggningar och hon befarar att han
inte klarar att skota sin medicinering.
Samtidigt ringer syster Rebecka fran
kommunen om Mira 86 ar med grav
demens. For tva veckor sedan har hon
sjukhusvardats for matleda och avmag-
ring dar utredning visat en inoperabel
coloncancer med skelettmetastaser.
Det ér ej aktuellt med nagon kirurgi
eller cellgifter. I samrdd med nérstaen-
de ar hon utskriven till hemmet med
uppfoljning i primarvarden. Hon har
over helgen forsdmrats med dyspné,
smartor i magen och feber.

Vil forberedd bér det ivdg, ibland med
sjukskoterska fran vardcentralen eller
hemsjukvarden men oftast helt ensam.

De tva kdnda patienterna Berit och
Axel ar ganska snabbt avklarade. Berit
mar béttre och dr nu feberfri och vi
kan ga over till tablettbehandling.

Axel har acceptabel cirkulation i benet
men njurfunktionen har ytterligare

forsamrats varfor justering av lake-
medelsdoserna kravs. Vid besoket
hemma hos Ove moéts jag av en aldrad
magerlagd man som haller sig i vaggar
och mobler for att kunna ta sig fram
utan att ramla. P4 spisen finns gamla
kalla potatisar. Losa tabletter ligger
utspridda pa golvet. Lukten fran gamla
sopor sprider sig i

hetsproblemen. Nyttan av likemedel?
Beslut om vardnivéa? Etiska stall-
ningstagande. Dags for ett palliativt
forhallningssatt?

Hur ska vi na dessa skora patienter
som manga ganger inte kan fora sin
egen talan och sjélva inte kan ta sig
till vardcentralen? Multisjuklighet och

skorhet innebér hog

koket. Ove sitter sig Hur ska vardkonsumtion och
tungt pa stolen och " kraver hog likarmed-
sorgen 6ver hans vina verkan. Det finns bara
déda hustru lyser dessa skora ett satt: hembesok.
starkt i 6gonen. Jag . Likarbesok i det
ser hur det vétskar sig pa}lentel; som egna hemmet ger inte
frin de svullnabenen.  IT1AINZA SANZEY bara en bedémning
”Jag vill aldrig mer inte kan fora sin av det medicinska
till sjukhuset. Detta tillstandet utan ocksa
ar mitt hem och har egen talan och en bild av patientens
vill jag dé”.l Dir borjar Sjalva inte kan hekli llivssitu(;itio?t for
vart samtal. . . att lakaren darefter
Hemma hos Mira dr tao S1§ till ska kunna ta ritt
sjukskoterska Rebecka vardcentralen? medicinska beslut.
redan pa plats och Manga génger kravs

pratar med sonen

som ér orolig 6ver sin mors tillstand.
Det framkommer att sista veckorna

har Mira tappat matlusten allt mer, inte
orkat sitta uppe och sovit mycket dven
pa dagarna. Vid skotsel anger hon ofta
smarta. Vid undersokning finner jag
ascites och en stor hard resistens i hoger
fossa. Ogonvitorna har en gul ton. Hon
orkar ej sitta pd sdngkanten pa grund av
trotthet, illamédende, smarta och yrsel.
Min bedémning ér att hon inte har lang
tid kvar att leva. Ddr borjar vart samtal.

de allra flesta distrikts-
lakare kdnner igen dessa patienter.
Hir finns skorheten, multisjukligheten,
komplexiteten, polyfarmacin, foljsam-

akuta hembesok for
att undvika onddiga transporter till
akuten. Inte att forglomma ar gruppen
skora dldre som dnnu inte uppnatt
kriterierna for att fa hemsjukvard.

har ett langt samtal.
Varje minut ér av varde. Slutsatsen
blir att tack vare var hembesoksenhet
kan skoterskan redan samma dag bade
ta prover och starta upp diuretika
intravendst. Redan dag tre mar Ove
béttre och vi kan lagga upp en plan
for fortsatt behandling med veckovis
kontakt for viktkontroll. Ove skrivs in i
hemsjukvarden for lakemedelsovertag
och snart forbattras hans tillstand och
aven hans oro och depressivitet, men




viktigast av allt: Oves 6nskemal om
att fa stanna hemma kan tillmétesgas.
Ove och jag traffas vid flera tillfillen
under det nirmaste aret i samband
med att hans sjukdomstillstand alltmer
forsamras tills han lugnt far somna in i
narvaro av sin dotter.

Bade Mira sjalv och hennes familje-
medlemmar forstar att Mira dr mycket
svart sjuk och att hennes sjukdom inte
gar att bota. Onskan 4r att familjen
skall fa varda henne i hemmet. Nu
har tillstandet komplicerats av svar-
behandlad smaérta trots 6kade morfin-
doser och dartill tilltagande ascites.
Kontakt tas med den specialiserade
palliativa enheten pa sjukhuset varefter
vi tillsammans gor ett hembesok.
Buken tappas och Metadon sitts in
varefter jag med stod fran den speci-
aliserade palliativa enheten konsult-
massigt kan styra upp behandlingen.
Mira dor nagon vecka senare lugnt och
stilla med god smértlindring

Mot bakgrund av ovanstidende fall
vill jag sarskilt uppmarksamma nagra
delar i det nya vardprogrammet:

I kapitel 15, Palliativa vardbehov ur
olika sjukdomsperspektiv: hjartsvikt,
ges tips inte bara om lakemedels-
behandling utan aven hur en fysiotera-
peut kan tipsa om energibesparande
forflyttningar och andningsinstruk-
tioner. I kapitel 16, Symtom, far
lakaren tips om omvardnadsatgarder
som har god effekt pa bade angesten
och dyspnén vilket kompletterar den
medicinska symtomlindringen i form
av trygghetsordinationer.

I kapitel 14 om nutrition ges tips
som ocksa kan anvédndas for att kunna
ge en tydlig och klar information till
béde patient och anhdriga varfor ett
dropp i livets slutskede inte ar till gagn
for patienten. I kapitel 17, Smart-
lindring, ges beskrivning pa vanliga
biverkningar av opioider och ocksa
tips om tillvigagangssitt vid byte till
annan opioid.

Linda Swartz
Texterna &r tidigare publicerade
i Distriktslakaren Nr 3 2021

Fenik

Forbattra patienters livskvalitet

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

¢

Kvarliggande katetrar for langtidsdréanage av
pleuravatska och ascites

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

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

vardprogrammet fOr
palliativ vard av barn

[ borjan av sommaren kom det forsta Nationella
vardprogrammet for palliativ vard av barn. Det omfattar barn
med olika livshotande sjukdomar och inkluderar all palliativ
vard 1 tidig och sen fas, livets slutskede samt efterlevandestod.

ROGRAMMET VAR FRAN

borjan tankt som en bilaga

till det “ordinarie” vardpro-

grammet i palliativ vard.
Arbetet startade 2016 och Christina
Lindstrom utsags till att vara samman-
kallande (l4s mer om henne pa sidorna
32-33). Forst sattes en liten arbets-
grupp samman.

- Dir kom vi fram till att det fanns
sé valdigt mycket att beritta, sa vi
fragade RCC om det inte kunde bli ett
eget program i stéllet, sager Christina
Lindstrom.

Regionala Cancercentrum i Sam-
verkan nappade pa idén och arbets-
gruppen fick utokas bade i antal
personer och geografiskt. Christina
Lindstrom siger att hon fungerat som
en landslagskapten dir varje spelare
i sin tur representerar varsitt lag med
sarskilda kunskaper.

- Det har funnits viss kritik mot
sammansittningen av gruppen; att det
ar en 6vervikt for Stockholm. Men dér
finns ju den kunskap och erfarenhet
av manga barn som kommer med
koncentrationen till en storstad.

Ett viktigt mal med det nya vardpro-
grammet dr att den palliativa varden
av barn ska bli s& jamlik som mojligt
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6ver landet, dven om forutsittningarna
skiljer sig. Férhoppningen dr att dven
“vuxenpalliativa” team ska ta pa sig
barnglasdgonen. Man ska kunna ta
hand om barn i ordinarie hemsjuk-
vard, men soka stod och konsultation
hos exempelvis Lilla Erstagarden eller
SABH pa Karolinska universitetssjuk-
huset, bdda i Stockholm. Aven Region
Skane har det senaste aren byggt upp
en bra organisation for att ta emot
barn i hemsjukvard.

- De ir goda forebilder som visar
att det kan fungera bra att virda barn
i vuxen hemsjukvérd, men att det be-
hovs barnkompetens i teamet samt ett
gott samarbete med barnkliniken.

Ett annat mal med vardprogrammet
ar att sprida att palliativ vard inte bara
handlar om livets slutskede. Precis som
for vuxna finns det tidig och sen fas
och en tid efterat. Christina Lindstrom
dr extra stolt 6ver att vardprogrammet
inte bara ber6r onkologipatienter, utan
ocksa barn med neurologiska sjuk-
domar och funktionsnedsittningar.
Det har funnits en bredd av foraldrar
representerade i arbetsgruppen. Las mer
om Anna Pella, mamma till Agnes med
flerfunktionsnedsittning, pa sidorna
26-30. Nir det giller de for tidigt fodda

barnen kommer Svenska Neonatal-
foreningen att skriva en egen del om
detta, som lidnkas in i det reviderade
vardprogrammet. For en revidering
kommer att bérja snart.

- I det arbetet kommer dnnu fler att
involveras. Vi vill ha input!

Malen med vardprogrammet

Ska vara ett stod till
vardprofessionen for att kunna
bedriva god palliativ vard oavsett
det sjuka barnets diagnos, alder
och geografiska bostadsort.

Ska vara ett underlag for arbetet
med planering och skapande
av rutiner for de verksamheter
som vardar barn med behov av
palliativ vard.

Ska 6ka kunskapen om palliativ
vard av barn.

Ska bidra till att den palliativa
varden bedrivs utifran barnets
basta.

Ska bidra till att barn tidigt far
tillgang till palliativ vard.

Ska bidra till 6kad samverkan
mellan olika verksamheter.



Den forsta tiden i virdprogram-
mets existens har det fatt mycket
uppmairksamhet. Under Barnveckan

Ur innehallet i Nationellt vardprogram for palliativ vard av barn

urerSoidpiea eqjeuoneu eal, ewn], @

agnades en halvdag at barnpalliation, © Organisation av den palliativa © Detddende barnet
och under en halvtimme presente- varden av barn © Kulturella, existentiella och
rades programmet. RCC Syd haller © Strukturerat arbete i palliativ vérd andliga aspekter
pa att producera filmer om palliativ

o . . © Brytpunktsprocessen — © Nirhet och intimitet
vard av barn, berattar Christina -t Karatramilet medvirden
Lindstrom. E © Symtomlindring vid palliativ

— Och Karolinska har lagt in vard- © FEtiki barnsjukvarden vard av barn
programmet bland riktlinjerna for Sl S eSS © Barm med neurologiska sjukdomar
hela sjukhuset. Det kiinns bra, hoppas © Kommunikation och/eller funktionsnedséttningar -
Eli ::1: fllfr .regioner kommer att gora © Axiivitet och skola speciella symtom och symtomlindring
’ © Nirstiende © Kvalitetsregister

Linda Swartz

Ar du anhérig till ndgon i livets slutskede?

Till dig som &r nérstiende

Informationshéfte pa svenska, engelska, finska, arabiska,
farsi/persiska, dari/persiska, somaliska, tyska, franska,
spanska, norska, danska, romani (arli och lovari), islandska,
serbokroatiska, polska, kurdiska (sorani och kurmanii),
jiddisch och meénkieli.

Bestill haftet eller ladda ner det avgiftsfritt pa
Palliationsakademin.se!
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"Agnes har varit

palliativ sedan
hon foddes”

- Fordaldrarepresentant Anna Pella

Nar Agnes foddes visste ingen om hon skulle overleva sin forsta dag. Hon har
en svar hjarmskada som innebar en flerfunktionsnedsattning. Men 1 somras
fyllde Agnes 18 ar — mot alla odds. [ det nya vardprogrammet for palliativ vard
av barn har neurologiska tillstand fatt ett eget kapitel. En av dem som varit
med 1 arbetet ar Agnes mamma Anna Pella.
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EN TILLBYGGD PARSTUGA fran
1700-talet i utkanten av Akers-
berga norr om Stockholm bor
Anna Pella med sin man och
deras tva yngsta dottrar. Aldsta dottern
Agnes bor sedan négra veckor fyra
kilometer bort, i ett kollektiv med fyra
kompisar i olika dldrar som alla har
personlig assistans dygnet runt.

Allting i Agnes liv har préglats av
ovisshet och skorhet, sa det var verk-
ligen ingen sjélvklarhet att hon skulle
flytta hemifran.

- Vi tvekade; Ska vi dra i gang
“projekt vuxenliv’? Men vi resonerade
ocksa s& hér: Att gora det basta av situ-
ationen, ar det att vi stéller hela livet pa
vant, eller ar det att vaga tinka framat?
sdger Anna.

Men vi backar bandet till sommaren
2003. En efterldngtad flicka fods, men
kan inte ta sitt forsta andetag. Hon far
hjalp att andas, men problemen fort-
sitter. Agnes slutar andas flera génger
om dagen; hon spanner kroppen i en
bége, blir grabld och slapp. Fordldrarna
larmar och hon far hjalp att andas.

S& smaningom visar det sig att Agnes
saknar hjiarnbalk, kopplingen mellan
hjarnhalvorna.

Ingen kunde ge en prognos for hur
lange hon skulle leva, eller hur hennes
liv kunde bli. Féraldrarna hamnade i
en djup kris.

— Hur skulle vi véga dlska nagon
som narsomhelst kunde ldmna oss?
Och om hon trots allt 6verlevde, hur
skulle alla hennes svarigheter paverka
hennes livskvalitet? Parallellt med
existentiella tankar brottades vi med
praktiska fragor som nu hamnade i ett
annat perspektiv. Ska vi kopa ett stor-

pack blgjor eller kommer
hon inte hinna anvianda sa
manga? Ska vi ens skaffa
barnvagn?

KARLEKEN OCH HOPPET
om en framtid vann -
men i takt med att Agnes
vaxer upp star det klart att
hon inte kan g3, inte se,
prata eller gora viljestyrda
rorelser. Hon behdver sina
foraldrar och assistenter
dygnet runt. Som tur ar
har familjen fatt samhillets
stod och hjélp fran start.
Agnes far assistans tidigt
och nér familjen utokas
med tvé syskon far hon dven en del-
tidsplats pa ett boende for skéra barn.
Och familjen har varit i oavbruten
kontakt med varden.

- Har i Stockholm har vi tillgdng
till fantastisk vard, men allt 4r valdigt
uppdelat och vi tréiffar s ménga spe-
cialiteter. Det dr remiss till gastro, till
lungsjukvarden, till sikert tio verksam-
heter. Personalomsittningen ar hog.
Vi har haft sju olika barnneurologer
under dessa 18 ér. Vi skulle vilja ha EN
ldkare som har helhetsbilden, sager
Anna.

Hon ér 6vertygad om att alla som
de moter i varden vill Agnes bista,
men stuprorstankandet skapar massor
av administration for familjen. Det ar
dock inte framsta skalet till att vilja ha
en huvudansvarig lakare.

- Vi langtar efter kontinuitet, en
ldkare som vet hur Agnes 4r ndr hon ar
sitt basta jag. Nér hon far lunginflam-
mation och kommer in till sjukhus

har det hant att lakarna jamfoér med

ett normtypiskt barn i hennes alder,
och tinker att hon ar vildigt illa dédran.
Det har gjort att de ibland tvekat att ge
henne antibiotika, och att vi som for-
dldrar fatt strida for att hon ska fa det.

1OCHMED Agnes 18-arsdag har hon
gatt 6ver till vuxenvérden. Dar hoppas
Anna att Agnes ska fa tillgang till
ASIH:s palliativa team.

- Vi har frégat Agnes nya neurolog
om hon kan skriva in i journalen att
Agnes ér en palliativ patient. Agnes liv
kan ju vara slut imorgon, eller om fem
ar. Alla insatser hon far syftar till att
forebygga lidande och 6ka hennes livs-
kvalitet. Ur den aspekten har hon varit
palliativ sedan hon féddes. Jag tror att
hon skulle fa en battre helhetsvird om
alla vardkontakter hade en samsyn
kring detta.

Anna minns ett tillfille d& hon
deltog i en spadbarnsgrupp med andra

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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Att traffa andrailiknande
situation har varit ett satt att

narma mig det oundvikliga, att
Agnes med stérsta sannolikhet
kommer att d6 fére mig.

foraldrar till barn med flerfunktions-
nedsittning. Dit kom présten och
forfattaren Lars Bjorklund och talade
om déden och livets slut.

- En forilder tyckte att det var jétte-
jobbigt och reste sig upp och lamnade
samtalet. Aven i andra sammanhang
har jag métt familjer i liknande
situation som slar ifran sig tankarna
pa att deras barn kommer att do fore
dem. Agnes pappa och jag fick aldrig
mojlighet att bygga upp nagot sadant
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forsvar, eftersom Agnes skorhet visade
sig i samma sekund som hon foddes.
Nu i efterhand tanker jag att det har
hjalpt oss, &ven om det var en oerhort
smértsam upplevelse dér och da.
Under Agnes minga, ménga timmar
ivarden har Anna och hennes man
saknat det existentiella samtalet. De
amnena har de sjdlva fatt fora pa tal,
och har da ofta fatt som férklaring till
personalens undvikande: ”Vi vill ju
inte ta upp detta med déden ... Vi vet

inte hur mycket ni tanker pa den”
- Bara varje dag, siger Anna och ler
med sorgsna 6gon.

AGNES HAR KOMMIT att paverka
Annas liv pa flera satt. For drygt tio ar
sedan borjade Anna frilansa som jour-
nalist for tidningen Foraldrakraft, dar
hon framfor allt gjort reportage om fa-
miljer som har ett barn med svar funk-
tionsnedsittning och en oviss prognos.
Det var sa Anna forsta gangen kom i
kontakt med Lilla Erstagardens barn-
och ungdomshospice. Bland annat fick
hon under arbetet med en artikelserie
folja en familj som hade en son med en
svar hjarnskada dnda till slutet.

— Att triffa andra i liknande situ-
ation har varit ett sitt att ndrma mig
det oundvikliga, att Agnes med storsta
sannolikhet kommer att d6 fore mig.

S& smaningom borjade Anna ocksé
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gora reportage for Nationellt kompe- gande insatser bade kan forlanga livet Det dr skrammande och ovardigt.
tenscentrum anhoriga, som har ett och o6ka barnens livskvalitet. Anna tycker att det ar valdigt positivt
sarskilt uppdrag att stotta familjer som - Barn med flerfunktionsnedsitt- att hon och andra som ber6rs av vardpro-
har barn med flerfunktionsnedstt- ning ska inte behéva do av en “onddig” grammet fatt frégan om att bidra.

ning. Efter att under flera ar skildrat lunginflammation, det ska vara barnets — Det bésta hade forstas varit att fra-
andras berittelser bestimde hon sig grundsjukdom som till slut tar ut sin ga Agnes sjdlv, men eftersom det inte
pé sin 40-arsdag att forsoka fa sina ratt. Tyvérr ser jag manga exempel pa ar mojligt dr det nast basta att fraga oss
dagboksanteckningar om Agnes ut- sociala medier dér familjer skickas foraldrar.

givna i bokform. Libris férlag nappade hem fran sjukhuset utan varken kun-

pé idén och 2017 kom ”Nér du ler skap, utrustning eller det stéd som be- 1 VARDPROGRAMMET FINNS ett
stannar tiden — dagbok till min dotter hovs for att kunna hjélpa sina barn att avsnitt om Alternativ och komplette-
som foddes med en svar hjiarnskada halla lungorna sé friska som mojligt. rande kommunikation (AKK), nagot

och som lart oss vad som ér viktigt. Pa
riktigt” Efter det har Anna i en serie
barnbocker, utgivna pa samma forlag,
berittat om livet i en “funkisfamilj”
utifran Agnes syskons perspektiv. Det
var nér hon skrev den tredje boken i
serien, "Operation dodsviktigt”, som
hon triffade Christina Lindstrom

(se sidorna 32-33). Det, och Annas
engagemang i Nationellt kompe-
tenscentrum anhdriga, ledde till att
hon bjods in till arbetet med nationella
vardprogrammet.

— Det kdndes drofullt att bli tillfra-
gad. Jag hoppas att vardprogrammet
ska bidra till att lyfta det stigma som
finns kring palliativ vard, framfor allt
inom barnsjukvarden. I tidig palli-
ativ fas finns ju inget som hindrar
att patienten far kurativa insatser
parallellt. Men begreppet palliativ vard
forknippas ju nastan alltid med livets
slutskede.

DE ATTA foréldrarepresentanterna har
fatt lasa utkast till vardprogrammet
och komma med tankar om innehallet.
Anna uppskattar sarskilt att barn med
neurologiska tillstand har fétt ett eget
kapitel. Dar har andningssvarigheter
fatt ta storre plats i det fardiga pro-
grammet 4n i de tidiga versionerna.
Lunginflammation 4r en vanlig
dodsorsak hos barn som Agnes. Anna
har under aren traffat manga familjer
som vittnar om hur andningsforebyg-
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Innan

Agnes
foddes var jag
engageradi
massor av olika
saker, men
aldrig riktigt
narvarande
i nuet.

som i allra hogsta grad ber6r alla som
samspelar med Agnes. Eftersom hon
inte kan berdtta med ord eller tecken
hur hon vill ha det, maste den som
kommunicerar med Agnes anvinda
alla sina sinnen och vara helt har och
nu. De som kdnner henne vil vet att
hon till exempel gillar att ga och bada
eller dka till Gréna Lund. Men ocksa
att hon blir 6verlycklig av sma vardags-
saker, som att en kastrull faller i golvet
eller nar hon hor ett barn som skriker.
Hon élskar att vara i sammanhang
med mycket folk och dar det hdnder
mycket. Och hon visar sin glidje med
ett stort smittande leende.

Anna beskriver att livet med Agnes,
trots att det innehaller s& mycket glad-
je, anda ar firgat av en sorg. Dels 6ver
allt som inte blev, men ocksa 6ver att
det liv som Agnes trots allt lever, nir
som helst kan ta slut. Anna séger att
hon har “véntesorg’”.

- For nagra ar sedan léste jag om
vintesorg pa en norsk hemsida om
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palliativ vard for barn. Jag kdnde direkt
att ordet beskrev mitt tillstand. Vénte-
sorg dr det man kdnner ndr man vet att
négon man alskar ska d6, men inte nar.
Jag tror att min vantesorg gor mig till
viss del forberedd for det som vintar,
dven om jag séklart inte kan forsta fullt
ut hur det kommer kidnnas nir jag star
infor faktum.

Att vara tillsammans med Agnes éar
enligt Anna den basta mindfulness-
6vning man kan tinka sig.

-INNAN AGNES foddes var jag engage-
rad i massor av olika saker, men aldrig
riktigt narvarande i nuet. Nu varderar
jag allt jag gér mot att vara med henne;
det jag gor maste ge energi. Vem vill
jag vara med? Vad vill jag helst gora?
Dels tanker jag sa for att orka, men
ocksa for att tiden i sig blivit sa tydlig
sen Agnes kom in i véra liv - timglaset
har blivit verkligt. m

Linda Swartz

Skrivet av Anna Pella

”Nar du ler stannar tiden: Dagbok
till min dotter som foddes med en svar
hjarnskada och som lart oss vad som ar
viktigt. Pa riktigt., Libris forlag, 2017

Funkisfamiljen (samtliga pa Libris
forlag):

"Operation slutstirrat’, 2018
"Operation rddda sommarlovet”, 2019
"Operation dodsviktigt’, 2020
"Operation van i nod”, 2020

[ januari 2022 kommer femte delen:
"Operation framtiden”

Anna har ocksa varit med och tagit
fram ett inspirationsmaterial som ror
livet och déden for personer med
flerfunktionsnedsattning och deras
anhoriga. Det heter ”Leva livet -
medan det pagar” och finns att ladda
ner fran Nationellt kompetenscentrum
anhorigas webbsida www.anhoriga.se
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PATIENTERS BEHOV
Okat energi- och proteinbehov? Svajigt blodsocker?
Minskad muskelmassa? Lattare svaljsvarigheter? Li%tsm
Resource® Ultra ar en koncentrerad naringsdryck med ett hogt energi-

*/200 ml

och proteininnehall. Innehaller en stor andel vassleprotein (42 % vassle,
58 % kasein), som ar naturligt rik pa den essentiella aminosyran leucin.
Leucin har i studier visats sig effektivt kunna 6ka muskelmassa och funktion.!

Resource® Ultra ar ett bra val till dina patienter som har:

 Okat energi- och proteinbehov

* minskad muskelmassa

 svart att ata och dricka stora volymer

« fordrojd magsackstomning och/eller minskad magsacksvolym '3

- lattare svaljsvarigheter och behov av en naringsdryck med en nagot
tjockare konsistens.

REF: 1. Bauer et al. J Am Med Dir Assoc.2013;14(8):542-59. 2. Sobotka et al. ESPEN Book, Basics in
Clinical Nutrition. Galen. 5th Edition, 2019. 8.7; 433-437. 3. Dangin M et al. J Nutr 2002;132(10):32285-33S.

Resource® Ultra ar ett livsmedel for speciella medicinska andamal.

Ska anvandas under medicinsk overvaking. For kostbehandling av -
patienter med malnutrition eller med risk for malnutrition. I\Iestle
Till hdlso- och sjukvardspersonal L

www.nestlehealthscience.se A HealthScience
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Profilen:

Christina
Lindstrom

Tid att lyssna och tid att ge av sin narvaro. Det ar nycklarna till
god vard och till ett gott ledarskap, enligt Christina Lindstrom.
Mot sjukskoterskan som har lett arbetet med det nya nationella

vardprogrammet for barn.

ILL VARDAGS ARBETAR

Christina Lindstrém pa

plan atta pa Karolinska

sjukhuset i Huddinge. Dir
ligger avdelningen for barnregion-
vard ddr ddr hon 4r omvardnadschef.
Det innebdr att leda 43 sjukskoter-
skor och underskéterskor som vardar
svart sjuka barn. De tio virdplatser-
na upptas av barn med sjukdomar
ilevern eller njurarna, med gastro-
eller hematologiska sjukdomar.
Stundtals dr det véldigt svart sjuka
barn som vardas pa avdelningen dér
de véntar pa ny lever, njure eller ben-
marg som ska transplanteras.

Christina ar trots sin chefsposition all-
tid ombytt i bussarong och med skyltar.
— Det ér for att jag ska kunna g ut

och stotta vid extra kniviga fall. Jag vill
finnas ddr for medarbetarna dven i det
praktiska jobbet.

SEDAN HOSTEN 2020 har Christina

chefat pa den hér avdelningen. Fore
det jobbade hon som bitrddande
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vardchef pé Lilla Erstagarden och dess-
forinnan inom SABH pé Karolinska
sjukhuset. Redan dar vicktes tanken
pa att i samverkan med andra fa till
nationella riktlinjer for palliativ vard
av barn. Lokala riktlinjer paborjades
med den palliativa gruppen, ett arbete
som fortsatte pa SABH. Christina tog
med tanken till Lilla Erstagarden dar
personalgruppen ocksé skapade lokala
riktlinjer 2016 fick hon sa fragan om
att leda arbetsgruppen for att ta fram
Nationella virdprogrammet for barn.
(Las mer om det pa sidan 24.)

— Min drivkraft i det arbetet r att
fa en mer jamlik vard for barnen i
Sverige. Den kan inte bli helt réttvis,
eftersom det blir en koncentration till
storstdderna av barn som dor, men den
kan bli mycket mer jamlik &n i dag.

Men vilken dr Christinas grundlag-
gande drivkraft att jobba med svart
sjuka barn? Den uppstod redan i
barndomen. Béda hennes fastrar job-
bade inom varden och Christina tyckte
att verkade vara sé roligt. Hon var

minsta systern och skulle inte fa ndgra
smasyskon, men tog girna hand om
mindre barn i grannhusen pa gatan.

- Ganska tidigt skrev jag i kompisar-
nas "Mina vénner”-bocker att jag ville
bli sjukskéterska och ta hand om sjuka
barn. Och det har jag gjort ndstan hela
mitt arbetsliv.

Forutom sin grundutbildning har
Christina studerat barnonkologi pa
Sahlgrenska akademin via barncancer-
fondens satsning pa fortbildning f6r
sjukskoterskor. Hon var ocksé bland
de forsta i Sverige med att utbilda sig
inom barnpalliation i Tyskland 2010.
Efter det har Christina ldst 7,5 hogsko-
lepoidng i palliativ vard pa avancerad
nivé i Uppsala

I bérjan av sitt yrkesliv provade
Christina att jobba i akutsjukvarden,
men séger att det 4r hos de svart sjuka
barnen som hon kinner att hon verkli-
gen kan gora nytta.

- Jag kan ge av mitt lugn och min
trygghet till fordldrarna och bar-
nen. Nu som chef far gora jag det till



KORT OM PROFILEN

Gor: Omvardnadschef for
barnregionvardavdelningen pa
Karolinska sjukhuset Huddinge.
Alder: 50 ar.

Bor: Trangsund.

Familj: Make och tva dottrar, 22
och 19 ar, samt tva katter.

Pa fritiden: Alskar att vara i
fiallen aret om, framfor allt
Vemdalsskalet. Aker bade
slalom, 1angd och vandrar. Aker
aven garna till Faro. Har nyligen
upptdckt hur kul det & med

padel. Umgas s& mycket hon kan
med familj och vanner.

personalgruppen i stillet, och forsoker
filtrera ner mina styrkor och drivkraf-
ter till dem.

Christina upplever ar ocksa att ar-
betet med de svarast sjuka barnen ger
mest tillbaka.

- Jag far hora sa manga fantastiska
historier, och kan kinna tillfredsstal-
lelse 6ver att mitt sdtt att virda kan ge
négot till en annan ménniska. Att jag
far gora gott.

Det gorandet ér oftast att inte géra
s& mycket alls, enligt Christina. Det
viktiga dr att visa med hela sin person
att man vagar vara dér fastan det dr
angestfyllt. D4 kan det ocksa komma
en hel berittelse utan att man stéller
fragor.

— Det avgorande 4r att du tar dig
tid, och ger av din tid. Férmedla: Jag
finns hér for er. Visa att du dr beredd
att verkligen lyssna. Personen har ofta
16sningar sjilv om jag bara lyssnar.

IKONTAKTEN MED de sjuka barnen
sjalva tycker Christina att man bor

bryta det sjuka och hitta pa nagot an-
nat. Hon brukar alltid forsoka fa fram
vad som ér viktigt for barnen i det

vanliga livet. Att prata om sadant som
triggar dem — om det dr bakning eller

naturen eller hundar eller nagot annat.
, Ganska tidigt

skrev jagi
kompisarnas "Mina
vanner-bocker att
jag ville bli
sjukskoéterska och
ta hand om sjuka
barn.

- Jag vill alltid méota barnet pa dess
egen nivd, dven fysiskt. Man jobbar
aldrig sa mycket pa knd som nér man
ar barnsjukskoterska i hemsjukvérden.

Men icke-ergonomiska arbetsstall-
ningar &r inte det tuffaste ndr man
jobbar med svart sjuka barn och deras
familjer.

- Det svaraste dr ndr man inte har
tid - béde i ledarskapet och nir ett
barn haller pé att d6. Det ar hemskt
med en familj dir det gétt for fort och
varken foréldrar eller barn fatt tid att
forbereda sig. Och de fall dér vi inte
har kunnat symtomlindra ér oerhort
otillfredsstillande. Som tur dr hander
det valdigt séllan.

For att orka med de tuffa sidorna i
yrket har Christina har hittat en stra-
tegi ddr hon aktivt ldimnar jobbet pa
jobbet. Ett sétt ar att idrotta och vara
utomhus mycket, och att si ofta som
moijligt fara till fjalls.

- Det ar négot jag forsoker efter alla
ar med sviért sjuka barn och d6d: Att ta
till vara mitt liv — leva det fullt ut. Jag
har en skyldighet att leva nir sa manga
andra dor. m

Linda Swartz
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Dietistens roll 1 det
palliativa teamet

IETISTSTUDENTEN tittar
intresserat pa mig. Vi har
bytt om till de bla kladerna,
de som anvinds vid hem-
besok. Vi har brattom ivag, sa pa ett
par minuter behover jag fa henne att
forsta spelreglerna for en dietist som
arbetar inom palliativ vard. Tids nog
kommer jag att behova
ldra henne mer om alla de
atsvarigheter som kan upp-
std hos palliativa patienter.
Vi ska gé igenom kakexi,
néringsdropp, kosttilligg
och allt annat som ingar i
mitt jobb. Men nu behéver
jag koka ner det jag gor till
det allra mest essentiella.

"DET ABSOLUT VIKTIGASTE for mig
dar att jag moter varje patient och
deras nirstaende dir de dr", forkla-
rar jag och fortsitter. "Jag tar alltid
reda pé vad som skulle vara det mest
ideala energi- och ndringsintaget for
patienten. Men som dietist i pallia-
tiv vard maste jag ta hansyn till var
patienten befinner sig, fysiologiskt,
kdnslomaissigt och palliativt. Jag be-
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héver ha lika stor koll pa vad jag ska
gora som vad jag inte ska gora", sdger
jag medan vi beger oss ivig.

FOR SA AR det ju for oss alla som
arbetar inom palliativ vard. Vi ser till
hela minniskan. Ingenstans blir det
hir helhetstinket tydligare 4n nar det

Jagbalanserar
hela tiden

mellan de harda och
de mjuka vardena.

kommer till patientens energi- och na-
ringsintag. Visst stiammer fortfarande
uttrycket ”vi dor inte for att vi slutar
att dta utan vi slutar att dta for att vi
ska d6”. Men sanningen 4r mer kom-
plex dn sa. I dag har vi ménga verktyg
for att ge kroppen néring och energi sa
lange den har formaga att ta emot och
omsitta den. Det ér oftast inte forrdn
de absolut sista dagarna som patienten

helt slutar dta. Utmaningen for det pal-
liativa teamet och dietisten &r att gora
resan fram till det hér skedet s& human
som mojligt nar det galler maten.

MIN DIETISTSTUDENT VET forstés
redan varfor det ar viktigt med klinisk
nutrition. Hon vet att en under-

nérd patient har svérare att std emot
infektioner, lattare far liggsar och
riskerar att falla. Hon vet att risken
for tidig d6d 6kar med undernéring.
Hon har full koll p4 att kostnaderna
for undernéring i vard och omsorg ar
ungefir dubbelt s& hoga som for 6ver-
vikt och fetma. Dessutom vet hon hur
mycket fysiskt och psykiskt lidande
ett bristande intag kan ge upphov till.
Framfor allt vet hon att patienten inte
ska do av svilt utan av sjukdomen.
Min uppgift i dag ér att visa henne hur
vi omsétter den hér kunskapen i det
praktiska dietistarbetet i den palliati-
va varden. Precis som att det 4r min
uppgift att guida mitt palliativa team i
nutritionsfragor.

MATEN OCH VAR férméaga att dta ar
grundldggande for oss manniskor.



Visst handlar det om niring och kalo-
rier for mina patienter, men det hand-
lar ocksa gemenskapen runt bordet
som kanske férsvinner nar man inte
orkar sitta upp lingre. Om saknaden
efter aptiten och smakupplevelserna
som lyser med sin frénvaro. Patienten
och de nérstaende har kanske forestall-
ningar om vad som &r bra, god och
riktig mat. Forestéllningar som kan
behova laggas at sidan for att se till vad
som 4r realistiskt majligt.

JAGHAR GARDAGENS patient i farskt
minne. Hustrun, en sund kvinna, har
svart att acceptera de rad om energirik
mat som jag ger hennes man. Jag berit-
tar for henne att i det hir Liget dr all
mat bra mat eftersom det viktigaste just
nu ér att bromsa den hastiga viktminsk-
ningen. Hon som sa manga andra har
last att socker goder cancer; hon ér radd
att gora situationen varre. Hon kinner
sig klamd mellan de olika kostraden hon
last pa nétet och 6vriga familjens syn-
punkter kring maten. Samtidigt far hen-
nes man allt svérare att klara av att éta
som forut. Jag lutar mig mot de studier
finns, dir den sammanlagda forskningen

visar att det inte finns nagot samband
mellan sockerintag och cancertillvéxt.
Jag méter henne i hennes frustration och
hjélper henne att se vad som ar viktigt i
just deras situation.

DIETISTJOBBET I PALLIATIV vard dr
sddant. Jag balanserar hela tiden mel-
lan de harda och de mjuka vérdena.
Ena stunden gléder minirdknaren nir
jag raknar ut energibehovet fér damen
som nu behéver stéd av parenteral
nutrition for att orka med vardagen.
Andra stunden behéver jag beritta for
engagerade anhoriga att vi kommit till
det skede ddr vi inte ldngre trugar med
maten. Kanske ar det ocksé i det hér
skedet de inser att pappa faktiskt ska
do6. Mat ar livet, det vet alla. S& nér vi
inte lingre kimpar med maten kim-
par vi inte heller for livet. Jag behover
kunna méta dem i den insikten.

DIETISTENS ROLLI det palliativa
teamet dr allomfattande. Vi arbetar
med kunskap om néringsémnen i
livsmedel och kroppens férméga att ta
till sig dem vid olika sjukdomstillstand
och dtsvérigheter. Samtidigt balan-

serar vi det med kunskapen om de
kanslomassiga och kulturella behoven
som patienten och de nirstaende har.
Dirfor ar det viktigt att dietisten far
tillrackligt med tid i sin tjdnst inom det
palliativa teamet. Ju mer tjanst dietis-
ten har desto storre dr mojligheten att
patienten far rétt nutritionsbehandling
i varje fas av sjukdomsforloppet.

MITT ARBETE AR sd mycket mer én att
forskriva niringsdrycker och berdkna
behovet av parenteral nutrition. Jag har
férmanen att i min tjanst vara en sjilv-
klar del i vart palliativa team. Négot
som kanske inte kommer att vara fallet
for dietiststudenten mitt emot mig.
Kanske hamnar hon pa en tjanst med
betydligt mindre resurser, for palliativ
vard kanske det inte finns nagra resur-
ser alls. For i dag ingér dietister tyvérr
endast i en fjardedel av landets palliati-
va team, trots att behovet av dietistens
kunskap &r stort och trots att dietistens
roll i teamet borde vara sjélvklar. m

Malin Randeniye
Dietist vid SSIH och Palliativa
avdelningen pa Nykopings lasarett
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Uppladdning
mot konferensen

U ARPLANERINGEN for
den 7:e Nationella kon-
ferensen i palliativ vard

i full gdng. Konferensen
halls i Goteborg 15 - 16 mars 2022
och arrangeras av Palliativt Centrum
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset
tillsammans med NRPV.

Temat for konferensen &r Palliativ
vard - det giller livet”. Linnéa Carling,
vardutvecklare pa Palliativt Centrum
i Hogsbo som sitter med i planerings-
gruppen, beréttar att temanamnet vill
betona att palliativ vard inte handlar si

|! II".' ST | 1L oLy

aprojektgruppen for nationella
iISén'samlad: Linnéa Carling,
@Nyblom, Joakim Ohlén, Camilla
Wedenby och Inger Benkel. Simas &
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mycket om doden som om livet i ljuset
av doden.

- Vi hoppas att alla deltagare ska oka
sin kompetens och bli stirkta i sitt ar-
bete for att bidra till en god och jamlik
palliativ vard i Sverige. Vi har format
ett konferensprogram med bade bredd
och spets, sidger hon.

I plenarsessionerna ser hon och de
ovriga i planeringsgruppen sarskilt
mycket fram emot att fa hora Stein
Kaasa, norsk professor i palliativ
medicin, tala om det hogaktuella
amnet tidig integrering av pallia-

tiv vard. Och palliativ vard i ljuset

av covid-19-pandemin kommer att
diskuteras av Thomas Lindén fran
Socialstyrelsen tillsammans med Peter
Strang, professor i palliativ medicin.

PROGRAMMET ERBJUDER OCKSA
ett stort antal parallella sessioner; allt
fran symtomlindring till existentiella
fragor star pa agendan. Foreldsarna
representerar ménga olika yrkeska-
tegorier och verksamheter. Plane-
ringsgruppen hoppas darfor att alla
- oavsett vilket yrke man har och var
man arbetar - ska fa med sig ny och
anvindbar kunskap hem. All aktuell
information om programmet finns
pé hemsidan.

— Missa inte heller var férkonferens
om forskningsmetoder for innovation
inom palliativ vard som halls dagen
innan. I samband med férkonferensen
planerar vi ocksa en traff dit dokto-
rander och de som nyligen disputerat
inbjuds att presentera sina avhand-
lingsprojekt och nétverka, sager Joa-
kim Ohlén, professor vid Sahlgrenska
Akademin som 4r med och utformar
det vetenskapliga programmet.

LINNEA CARLING LYFTER ocksd
fram att den nationella konferensen
ger rika mojligheter att nitverka -
0ga mot oga.

— For nu tror vi att vi verkligen kan
ses i Goteborg i mars! m

Se fram emot varens digitala utbildningar

LINDRING BORTOMBOTEN

Kropp och sjal - vard av den déende kroppen samt andliga aspekter \

Mer info kommer att finnas pa betaniastiftelsen.nu & nrpv.se
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Sanger om sorgen och karleken

VALLEERLING AR inte bara specialist
i internmedicin och hematologi samt
ordférande i Foreningen for narrativ
medicin, han har ett band ocksa. Se-
dan 1998 4r han sangare och gitarrist
i Goteborgsbandet Valdemar. Genom
sin lagmalda svensk-americana véver
musikerna berittelser om livet, doden
och sorgen. Extra mycket av den
senare varan dr det pa nya albumet
“Paradisgatan”.

I en intervju har Valle Erling beskrivit
arbetet med skivan som ett sokande efter
en rost som kan ge trost, bade till andra
och honom sjdlv. Laten "Déden tédnker
jag mig sa” har han skrivit grundversio-
nen av tillsammans med David Ekh, som
tidigare spelade elgitarr i bandet. 2011
drabbades han av en hjarntumér och

gick bort 2014. Forst nu har liten spelats
in, i en bearbetad version. Med rader
som "Och ndr timmarna har stannat, nar
jag nar slutet av min sang, da jag tvingas
flytta blicken fran den som élskat mig

en gang” malas en bild upp av déden
som slutet p4 all kirlek, men dér anda
kirleken ér allt som finns kvar.

Den allra mest sorgkantade lten pa
albumet &r “Som om regnet inte fanns”
Den skrev Valle Erling efter sin mammas
begravning — snabbt och i trummande
sregn. Over en countrydoftande melodi
sjunger han till sin mamma om vad hon
betytt for honom och om forlustens
oaterkalleliga natur.

Men "Paradisgatan” ar som helhet
ingen sorglig samling latar. Hér finns gott
om plats for kirlek, vanskap och tankar

Paradisgatan

Artist:
Valdemar
Skivbolag:

Zebra Art Records

om livets storslagenhet. Soundet bar drag
av Bob Dylan, Ulf Lundell och Tomas
Andersson Wij, och har en avslappnad
direkthet som kinns egen. De nio mu-
sikerna i Valdemar skapar en tight men
lekfull Jjudbild. Min personliga favorit &r
nog den korta avslutande Vi tvd”. Dar
ger mig Claes Johanssons ljuvliga piano-
slinga hopp om liv s linge jag lever. m

Linda Swartz

venska palliativregistret
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+ANNA-STINA

Text: Redaktionen

NNA-STINA AR EN 76-arig kvinna med brost-

cancer som diagnostiserades for drygt tva ar

sedan. Redan vid diagnostillfillet fanns me-

tastaser i ryggraden och backenet. Tumoéren
var liten och kunde opereras bort utan komplikationer
med hopp om att slippa att cancern skulle ge upphov till
lokala problem i brostet. Anna-Stina sétts in pa anti-hor-
monell behandling som hon klarar av utan biverkning-
ar. Fram till helt nyligen har Anna-Stina inte paverkats
sarskilt mycket av sjukdomen utan klarat sig i stort sett
sjalv. Pa senare tid har hon dock haft tilltagande smar-
tor i ryggen och hogra benet som inte gett med sig trots
stralbehandling. Distriktsldkaren som kanner Anna-Stina
har ordinerat lingverkande morfin och extradoser att ta
vid behov.

ANNA-STINA AR GIFT med Bertil som sedan ménga ér ér blind
och helt beroende av hustruns hjalp. Bertils syster och den ena
dottern som bor i ndrheten har hjalpt till med inkép och en del
annat. Personalen i hemsjukvarden som ocksa dr inkopplad
tycker att Anna-Stina ibland verkar virrig, glommer att ta sina
mediciner och framstér som lite orolig. Hennes smartor ger
inte med sig trots 6kande morfindoser. Hon remitteras darfor
till den palliativa enheten fo6r symptomlindring. De nérstdende
turas om att finnas i hemmet under tiden som kommunen
forsoker hitta en avlastningsplats for Bertil.

ANNA-STINA LAGGSIN pa den palliativa vardavdelningen och
verkar n6jd med det. Hon framstar som fortsatt orolig men
sager inte mycket, ligger mest pé sédngen i sitt rum och klarar
sjélv sin personliga hygien. Hon dr orienterad till person, tid
och rum. Men personalen noterar ocksa att hon ibland gar runt
pé avdelningen och inte riktigt hittar tillbaka till rummet.

En av sjukskéterskorna séger att hon dr dement; en annan
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héller inte med utan tycker att hon enbart dr forvirrad. Hon
har varit pa kurs och hort talas om delirium, kanske kan det
vara det?

EFTER NAGRA DAGAR med justering av morfindoserna

och med tilldgg av ett NSAID-preparat dr smértsituationen
betydligt battre. Men samtidigt ar Anna-Stina mer stilla och
ligger ofta tyst i sdngen. Personalen tycker att situationen

ar under kontroll men arbetsterapeuten som talat med An-
na-Stina infor eventuell utskrivning marker att hon verkar
helt forvirrad.

BERTIL OCH HANS syster och den ena dottern kommer
for samtal och berittar att Anna-Stina under det gdngna
aret tappat sin energi; hon har inte langre riktigt koll pa sin
tradgard som alltid varit viktig och perfekt skétt. Dottern har
tagit hand om bankérenden och betalar alla rikningar. Men
pé ytan har Anna-Stina alltid upptratt som vanligt och varit
man om sitt utseende.

Avdelningens lakare forsoker hitta mojliga orsaker till den
okande forvirringen. Hon undersoker patienten noggrant
och gar igenom laboratorielistor och medicinordinationer.

DET VISAR SIG att Anna-Stina har forhojt kalciumvarde och
ett nagot hogt kreatininvérde. Efter ordination av like-
medel mot hyperkalcemi, intravenost vitskedropp och en
diskussion i teamet kring hur god omvardnad, nutrition och
regelbundna besok av de ndrstaende kan lindra Anna-Stinas
besvir sker en viss forbéttring. Men efter ndgon vecka sker
en snabb avtackling, Anna-Stinas medvetande sjunker och
nér hon vaknar till férsoker de nérstdende utan framgang
forsta vad hon vill sdga. Anna-Stina avlider utan att ha kun-
nat komma tillbaka till hemmet. Familjen tycker att slutet
har varit jobbigt och undrar hur det kunde bli s hir. m



Reflektions- och
diskussionsfragor

1. Vad betyder delirium? Nar brukar
begreppet oftast anvands? Anvands
det vid vard i livets slutskede — eller hur
beskriver man tillstandet?

2. Vad ér skillnaden mellan demens och
delirium? Och varfor &r denna skillnad
kliniskt viktigt?

3. Vad kan forutom hyperkalcemi vara
underliggande eller bidragande orsaker
till Anna-Stinas forvirringstillstdnd?
(Exempelvis omvardnadsfaktorer,
medicinska tillstdnd, medicinering.)

4. Hurkan en klinisk undersokning ge
information om ett eventuellt delirium
eller demens?

5. Vilka omvardnadsatgdrder och
lakemedel skulle kunna forbattra
tillstandet?

6. Hurkan man stotta de anhoriga nar
de har svart att koonmunicera med sin
doéende familjemedlem?
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vVard i livets
slut pa sjukhus

- narstaendes erfarenheter

Berglind Robertson, S., Hjorleifsdottir, E. & Sigurdardottir, b. (2021).
Family caregivers’ experiences of end-of-life care in the acute
hospital setting. A qualitative study. Scandinavian Journal of
Caring Sciences, vars hemsida artikeln finns tillganglig pa.

Bakgrund

Vardmiljon pa sjukhus ér ofta inte den
optimala platsen for vard i livet slut. En
orsak kan vara att sjilva motivet med
akutsjukvard ar botande och inte palli-
ativ/lindrande vard. Miljon kan ocksé
vara stressig och ha hoga ljudnivaer.
Men manga patienter avslutar sitt liv i
ett patientrum pa sjukhus, oftast - men
inte alltid - med négon nérstaende
nérvarande. Den aktuella studien ar
genomford pa ett isldndskt akutsjukhus
och skildrar narstaendes erfarenheter ef-
ter att ha nérvarat da en anhorig avlidit
pa sjukhus.

Metod

Studien tar utgangspunkt i ett kvalitativt
och fenomenologiskt angreppssétt samt
”Stress-Coping-teori”. Femton personer,
tio kvinnor och fem min, inbjods till en
individuell forskningsintervju. Intervju-
erna dgde rum tre till tolv ménader efter
dodsfallet och fokuserade pé vardmiljo,
kommunikation, symptomlindring,
beslutsfattande och vérdighet. Data ana-
lyserades tematiskt. Studien granskades
av en forskningsetisk kommitté.

Resultat

Tre huvudteman med respektive sub-
teman skildrar nirstdendes erfarenheter.
Dessa var 1. vardmiljéns inverkan pa
vardkvalitet, 2. kommunikation vid vard
ilivets slut och 3. dédsprocessen.
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Diskussion

Ungefér hilften av alla dodsfall pa Island
sker pé sjukhus och pa det aktuella
sjukhuset avlider cirka 70 patienter varje
ar orsakat av bade akuta och langvariga
tillstand. Den specialiserade palliativa
varden &r lokaliserad kring Reykjavik
och Akureyri och dérfér fungerar

den ocksa som radgivande till de som
arbetar pa landsbygden inom allmén
palliativ vérd. Diskussionen fokuserar
kring vardmiljo pa sjukhus som trots

att den &r stokig och stimmig 4nda gar
att gora vardig, forutsatt att vardare
uppmérksammar problemet. Vidare dis-
kuteras virdet av en tidig och uppriktig
kommunikation samt vikten av att han-
tera stress och fortvivlan som vacks hos
nérstaende under sjilva dodsprocessen.

Kommentar

Island har endast cirka 360 000 invénare
och det kan darfor tyckas oviktigt att
belysa den palliativa varden dér. P4
Island finns endast ett hospice men den
palliativa varden ér organiserad och
sker, forutom pa hospice, genom speci-
aliserade palliativa team vilka verkar pa
sjukhus och i patienters hem. Motivet
till mitt val av artikel ar tanken att for-
utom att bidra till 6kad kinnedom om
palliativ vérd, ocksa ge exempel fran ett
annat perspektiv 4n det svenska. Jag har
dven ett intresse 1 vardmiljons inverkan
pa vélbefinnande och aterhdmtning.
Artikeln visar att en milj6 som inte

b

ursprungligen ér inredd eller avsedd
for palliativ vard trots det kan kommu-
nicera lugn och ro. En forutséttning ar
vardpersonalens medvetenhet om mil-
jons inverkan och en medvetenhet att de
sjalva utgor en del av en vardande miljo
(Olausson et al., 2019; Sundberg et al.,
2019). I en artikel (Alerby & Engstrom,
2021) berittar en aldre kvinna som var-
dades négra veckor pa sjukhus isolerad
under covid-19-pandemin hur utsikten
genom fonstret och ett trad utanfor fick
henne att kdnna trygghet, lugn och ro
samt holl henne placerad i tid, rum och
ett verkligt ssmmanhang.

Vad giller metodologisk och teore-
tisk ram stéller jag mig nagot kritisk
till lampligheten med fenomenologi
och anvindande av teorin om Stress
och Coping, da den fenomenologiska
idén utgar fran att stalla forforstéelse
och teorier &t sidan for att vetenskap-
ligt kunna niarma sig det aktuella
fenomenet sa som det visar sig. Men
resultaten ar intressanta samt kan,
menar jag, 6verforas till svenska for-
héllanden. m

Artikeln med referenser finns pd
palliativvard.se

g

Berit Lindahl

Professor Inst. for Halsovetenskaper
och Palliativt utvecklingscentrum,
Lunds universitet och Region Skéne
Professor Inst. for Vardvetenskap
Hogskolan i Boras



Carola Ludvigsson blir
Arets sjukskoterska i
Palliativ omvardnad 2021

TIDIGARE I HOST utsig
SFPO Carola Ludvigsson,
distriktssjukskoterska, pa-
tientansvarig sjukskoterska
pa SABO och verksamhets-
utvecklare inom palliativ
vard i Umed kommun, till
Arets sjukskoterska i Pallia-
tiv omvardnad.

Carola far tillsammans
med utmarkelsen ett diplom,
blommor och 5 000 kronor
(som i ar finansieras av Stif-
telsen till Eva Holmstroms
minne). Carola nomine-
rades av sin kollega Karin,
som beskriver Carolas
insats och viktiga arbete pa
foljande vis:

”JAG VILL NOMINERA min
fantastiska kollega Carola
Ludvigsson for det enorma
arbete hon utfér inom pal-
liativ vard for Hélso- sjuk-
vard i Umea kommun.
Carola dr distriktssko-
terska och arbetar som
patientansvarig sjukskoter-
ska pd ett Sabo samtidigt
som hon arbetar halvtid
med palliativt utvecklings-
arbete i Umea kommun.
Carola har under sina ar i
Umeé kommun banat vigen
for det palliativa arbetet vi
med stolthet utfér i dag och
standigt jobbar for att for-
battra. Hon har arbetat som
ensam palliativ verksam-
hetsutvecklare sedan 2013
och det arbete hon har gjort
sedan dess ar obeskrivligt.
Hon har till exempel infort
rutiner kring registrering av

dodsfall i palliativa registret,
vilket hon f6ljer upp och
ger individuell feedback pa
varje manad till samtliga av
Umea kommuns sarskilda
boenden. Dir ger hon tips
pé fortsatta forbattringar
for varje specifikt boende,
men framfor allt peppning,
stottning och inspiration till
att fortsitta arbeta for den
bista palliativa varden.

Hon har hallit forelds-
ningar for all vardpersonal
inom hela Umed kommun
och haller arligen forelds-
ningar for alla nyanstill-
da och vikarier. Under
pandemin har hon utformat
digitala foreldsningar for att
fortsatta sprida kunskap om
palliativ vard trots ridande
omsténdigheter.

Vi

2014 IMPLEMENTERADE
CAROLA en smartskatt-
ningsskala i det palliati-
va arbetet efter att hon
uppmirksammat att det
fanns stora brister inom det
omradet i sattet vi arbetade
pa. Tillsammans med prof.
Birgitta Rasmussen och post
doc. Senada Hajdarevic pa
Umea universitet skrev hon
en uppsats om omvard-
nadspersonalens upplevelse
av att skatta smarta hos de
med kognitiv svikt med
och utan instrumentet APS.
Detta arbete har nu blivit
en publicerad artikel och
instrumentet anvinds i dag
for smartskattning vid all
palliativ vard i kommunen.
Carola jobbar pa alla
plan, fran att arbeta prak-

tiskt ute pa golvet tillsam-
mans med vardpersonal,

till att utbilda likare som
arbetar mot kommunen, till
att sétta press pa politiker-
na. Jag kan skriva flera A4
med allt som Carola gjort
for den palliativa varden i
Umeé kommun, allt hon har
infort och implementerat
och standigt utvecklar och
forbattrar. Carola ar inte
bara en fantastisk kollega
med driv, engagemang och
sddan otrolig omtanke och
medkénsla. Hon ar en riktig
eldsjél och det dr pa tiden
att hon uppmirksammas
for det enorma arbete hon
utfort och utfor dagligen
for alla ménniskors ratt till
en god och virdig vard i
livets slut”. m
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POWERED BY

AQUACEL D &

TECHNOLOGY

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

AQUACEL® Foam Pro &r speciellt utvecklad for att

bade anvandas vid trycksarsprevention och vid

behandling av trycksér. AQUACEL® Foam Pro

skyddar huden fran att brytas ner av fukt, friktion v
och skjuv genom dess unika uppbyggnad i 5 lager.
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Antligen Palliativ konferens
- kommer du? |
15-16 MARS + GOTEBORG

Specialistsjukskoterskan

Hakima pa ASIH i Lund,
med lasplatta i stallet
for 16sa papper. ltacihs
|6sning anvénds i hela
Region Skane.

Itacih verksamhetsstod for palliativ vard, ASIH

Patienter kéanner sig sékra och trygga nér varden, kommunikationen och plane-
ringen fungerar. Personalen uppskattar att kunna arbeta effektivt och vélplanerat
med hjélp av var I6sning Itacih Mobilt stéd.

Det mobila stédet ger sjukskdterskan en lattarbetad I6sning baserad pé en pek-
platta eller dator fér planering, rapportering, information och kommunikation.

99 Allaipersonalen &r positiva, det har nog aldrig hént férut!
Ingen vill ha tillbaka den gamla papperskalendern.

Ann-Charlotte Myrestam, onkologisjukskéterska, Umed

Védlkommen till var monter pa konferensen, dar visar vi var 16sning.
Om vi inte ses i Géteborg kan vi komma till dig,
maila till info@itacih.se

] [
Digital 18sning som underléttar sjukvérd i hemmet, www.itacih.se @ ItA‘ I H o



