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Att prata - eller inte prata?

DET AR VIKTIGT att tala med varandra,
inte bara i den palliativa varden, men
vad gor vi ndr det inte finns utrymme,
tid, mojlighet eller plats att fa till ett
samtal? I tidskriften har vi ofta lyft fram
stt att underlitta och forbattra samtal.
Trots det vet alla som jobbar i varden
att det 4r mangder av samtal som aldrig
ager rum. Och som kanske ibland inte
ens borde dga rum.

Vi sitter i det hiar numret ljuset pa
hinder och snubbeltrddar som stoppar
eller férsamrar samtal. Skribenter
och intervjuade pratar inte bara om
tvavagskommunikationen mellan
vardare och patient, utan ocksa nir det
blir envigs. Aven flera andra konstel-
lationer for samtal inom och néra den
palliativa varden lyfts fram: Véardare
och nidrstdende som inte nar varandra,
patient och nérstdende som skulle
behova prata, flera nérstdende till en
patient som borde samtala sinsemellan
for patientens basta.

Nér man pratar om uteblivna

Innehall

4 Tema: Samtalen som inte ager rum
6 Samtalen som inte dger rum
10 Samtal om samtalen

13 Kronobergsmodellen — vad ar
viktigt for dig?

16 Ett stddprogram for barnfamiljer nar
nagon i familjen ar svart sjuk:
The Family Talk Intervention

19 Narstaendeinterviju
med Annika Finnermark

21 Hjalpas at att skapa relation och
dialog — teamets roll for samtalen

samtal ar det litt att halka in pa det dar
forbattringsspéret. Vi fran redaktionen
har bejakat detta. Ett av tidskriftens
syften dr trots allt att stirka den
palliativa varden genom erfarenhets-
och kunskapsutbyte, och inte att belysa
problem utan nagon l6sning (dven om
sddana sjalvklart finns).

TEMAT INLEDS AV Anders Danielsson
och Mattias Tranberg som skriver om
manga aspekter pa samtal som inte dger
rum. Dérefter berittar Solveig Hultkvist
om hur Stockholm Sjukhem arbetar
med nirstdendesamtal, vi far veta mer
om Kronobergsmodellen for samtal vid
svar sjukdom och om stodprogrammet
Family Talk Intervention som hjal-
per familjemedlemmar att prata med
varandra ndr nagon av dem d&r allvarligt
sjuk. Slutligen resonerar redaktions-
radet kring samtalets roll i teamet — och
teamets roll for samtalet.

Fran borjan var ambitionen att dven
inkludera samtalshinder som beror pa

i &
‘i’ 24 Special: S& funkar det hos oss

31 Boktips: Sorgidrém och verklighet

32 Essa: Stanna kvar

37 Artikel: Sorgebearbetning
— ett vardefullt efterlevandestéd

38 Fran NRPV: Hur beskriver vi
malgruppen for palliativ vard?

40 Vetenskaplig kommentar:
Ar hérseln det sista sinnet som
forloras infér doden?

— Elektrofysiologiska bevis

42 Medlemssidorna: Ny styrelse for
SFPM — medlemsmote i Goteborg

i september

Omslagsbild: Stock.adobe.com och Derin Sunneson

kultur, religion eller kognitiva svarighe-
ter. Hari ryms nagra verkliga bekymmer
for vardens professioner. Av olika skal
har vi inte lyckats till det hiar numret,
vilket jag som redaktér beklagar. Vi
kommer att gora nya forsok framéover.

NUMRET BJUDER OCKSA bland annat
pé ett reportage fran den palliativa
varden i Region Skane och pa en essd,
som &ven den anknyter till temat.
Lékaren Maria Hellgren skriver om att
det kan vara svart att bara stanna kvar i
tystnaden.

OCH FOR SISTA GANGEN: glom inte att
anmadla er till Nationella konferensen

i Géteborg i september. Antligen far
vi ses! m

Linda Swartz
Chefredaktor

e __aa

VAR SKA VI
VARA 2024?

Vill du/ni arrangera den
Nationella konferensen
i palliativ vard 2024?

Information finns pa
WWW.NIrpv.se.
Meddela ert intresse via
info@nrpv.se senast den
1 september.
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?Trolltall” av Eric von Rosen (1879-1948), fotograferad under 1930-ta-
let i Tiveden. Tillhor Orebro Léiins Museums samlingar.
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Det ar alltid hjartat

(Brytpunktsamtal)

Allas rynkor bara

Munnen slatas ut

Fantasin ar mycket varre an verkligheten
Verkligheten slatas ut som kinder

[ngen maste sluta 6gonen Armarmna gar latt att boja
Lapparma torkar inte Ingenting bloder
[Ingentings mildhet Liten kvarlamnad sten

Alla drommer samma drom 1 sina lagenheter:

“att bli behandlad som en levande manniska fram till min dod”
Inte dO ensam 1 ensamheten

drunkna i havet 1 hastigheten

Nagon ligger kvar pa sangen medan nagon sitter kvar pa stolen och nagon
annan har slackt i taket och knappt handerna och ingen harinne sover

och nagon harinne andas och andas

och nagon lamnar allt det har bakom sig nu

Sarskilt rummet Nagon ar kvar 1 rummet for lange
Det finns ingen annanstans att ga nu
Ett tant Jjus pa en liten pall Du var trott, mitt ljus, pa ljus

Ditt ljus framkallade mig Sakta som trad eller skugga
Skillnaden mellan skuggor

Ingen pratar om hur Jjust ljuset ar om natten

[ vilken tradet lyser svartvitt

Du fotograferade ett trad

Du ville kanske fotografera varje trad

Det var langt fore var tid

Sproda grenar som ser torra ut pa bilden
Liksom ddda, men tvartom

Du var levande och fotograferade

Tradet liknade kanske trad 1 en dikt

Som du alskade, vilt

Jenny Tunedal, f 1973, ur ’Drém, baby, drom” 2022.
Ldis mer om diktsamlingen pa sidan 31.

Palliativ Vard -nr.2-2022 -5
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av samtal om allvarliga

tillstind varje dag runt om i

Sverige utan stor dramatik.
Omtumlande for patienter och nérsta-
ende, en del av den kliniska vardagen
for lakare, sjukskoterskor och andra
yrkesgrupper som méter svart sjuka
patienter och deras nirstaende. En del
av samtalen och méanniskorna blir kvar
under huden hos enskilda vardgiva-
re, men de flesta laggs till den vév av
erfarenhet som véxer fram dag for dag.
Forhoppningsvis stirker erfarenheten
férmagan och bendgenheten att ta sig
an de har moétena.

Det har samtalet
borde ha hallits tidigare
i vardforloppet.

6 - Palliativ Vard -nr.2-2022

ocksa samtal som inte

ager rum, halls for sent, eller undviker
det som kan vara f6r utmanande for
vardgivare och patienter att sétta ord pa.
Det som inte gar att l6sa eller skyla 6ver.

Det ér fortfarande langt kvar innan
varden har nitt malet att fler 4n 98
procent av alla patienter ska erbjudas
brytpunktsamtal vid livets slutskede.

vill veta, med
lite olika 6nskemal om exakt vad de
ska fa veta och olika 6nskemal om hur
det ska presenteras. I Palliativregistrets
utdata fran det senaste aret har 28,4
procent av patienterna saknat forméga
att delta i brytpunktssamtal vid livets
slutskede. Patientlagen sédger att det
maste finnas “informerat samtycke om
den sjuke &r i stand att ta emot infor-
mationen”, men argumentet att pa-

tienten saknat formaga att delta
ar inte en hallbar foérklaring till
att brytpunktsamtal inte har
hallits. D& borde beslutet
om overgéngen till palliativ
vard i livets slutskede och
det medfoljande samtalet
ha hallits tidigare. Personal
vid specialiserade palliativa
enheter kinner till att det
finns flera brytpunkter. Vad vi

har erfarit borjar kunskapen om detta
sprida sig, mycket tack vare aterkopp-
ling pé remitterade patienter som inte
har fétt veta att de ska vardas palliativt
och vad detta innebr.

endast samtal mellan
vardgivare och vérdtagare som inte
blir av. Négon i ens nirhet drabbas av
en allvarlig sjukdom, eller forlorar sin
partner. Alla som kdnner personen
drabbas av sorg, fortvivlan och ridsla,
vill gora nagot for den sjuke, vill sdga
négot trostande, men orden fattas
och kénslan av hjalploshet kommer.
Situationen &r svar och man blir latt
stum och handfallen. Vad ska eller kan
man prata om, hur mycket vill den
sjuke veta eller sdga? Det 4r manga
nirstdende och patienter som svivar
i ovisshet, som vandas pa varsitt héll
och inte pratar med varandra, ridda
for hur den andre ska reagera eller
hindrade att ta upp dmnet pa grund av
missriktad taktfullhet. Denna 6mse-
sidiga forsiktighet leder till ensamhet,
att inte véaga ta risken att skada den
andre gor att den mojliga vinsten av
att motas och forenas uteblir. For varje
uteblivet samtal hojs troskeln. En pa-
tient berattade om vandan hon kinde
infor att hon och hennes man inte



Jag har inte

tillrackligt med tid i dag
for att tahand om

hade pratat om ddden,

eller den forvantanssorg de
béade levde i. En annan patient
ville absolut inte prata med sin
sambo om att hon var déende. Rddslan
for att tala 6ppet med varandra ris-
kerade att berova dem deras sista tid
tillsammans. Eftersom hon inte visste
hur allvarligt sjuk hennes sambo var,
skulle den friska partnern behova leva
med att hon kdmpat for att halla deras
gemensamt dgda foretag vid liv i under
hennes dlskades sista tid i livet.

samtal som dger
rum, men inte blir vad de skulle kunna
ha blivit. Observationsstudier visar att
vardgivare ibland missar eller undviker
patienters signaler om en kédnslomdssig
reaktion eller om funderingar kring
framtiden eller forvantad livsldngd.
Det kan vara verbala omskrivningar
eller antydningar: ”Jag undrar lite vart
det ar pa vag’, eller "Min fru verkar
fundera 6ver hur det gar f6r mig”. Det
kan ocksa vara icke-verbala reaktioner
pé det ldkaren eller sjukskoterskan
sdger; att sucka, 4ndra stillning, bryta
ogonkontakten och sa vidare. Man
kan se de uttrycken som en dérr som
plotsligt 6ppnas pa glint till ett inre
rum hos patienten eller den nérstaen-

patientens reaktioner.

de. Ett rum de sjélva kanske inte alltid

ar medvetna om, eller tvekar att ga in i.

sedan arrangerade vi en
workshop for allménheten, Livsviktiga
samtal om déden, en mojlighet att prata
om och tréna pa att fora dessa samtal
tillsammans med skédespelare och oss.
Deltagarna hade erfarenheter av att
befinna sig i liknande situationer som
vi beskrev ovan, att inte veta hur de ska
gora ndr den dér dorren 6ppnas. Precis
som pa manga av vara kurser visade
det sig att den stora hemligheten
i sammanhanget ér att det inte
finns nagon hemlighet. Det som
krévs dr en 6nskan att hjilpa
och forstaelse for vad som sker i
samtalet. Det vi tranar pd blir vi
bittre p3, vilket inte innebar att vi
alltid genomfor perfekta samtal,
men att vi undan foér undan begar
farre stora misstag som att slta dver
eller sopa bort det den andre ar mest
radd for.

en osakerhet eller
ovilja hos vardgivare mot att stanna
upp vid de hér doérrarna. En tvekan
som ofta bottnar i en omsorg om
patienten. En god vilja att inte skada,
inte oroa i onddan eller ta bort hoppet.
Det kan ocksa vara en oro for att
patientens fortroende for vardgivaren
ska ta skada. Ibland kanske det snarare
handlar om en osikerhet pa den egna
formégan. Att vardgivare tycker att det
ar svart att ldsa av, forstd och bemoéta
patienters och nérstdendes kénslor ar
vil dokumenterat. Ytterligare en for-

Det ar 1akarnas
ansvar att prata med
patienterna om de
har sakerna.

FORTSATTER PA NASTA SIDA

Palliativ Vard -nr.2-2022 -7
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Maja pa 7:an har
angestigen, ge henne

en tablett.

klaring 4r helt enkelt att det inte alls ar
kul att vara den personen som berittar
om en dyster prognos.

nytta for manga patien-
ter att fa prata om framtiden och hur
sjukdomen kan utvecklas. Det skapar
klarhet, ger majlighet att planera och
ger ndrstaende mojlighet att forbere-
da sig pa vad som vintar. Det finns
ocksé stod for att drliga besked inte
underminerar fortroendet for varden,
utan snarare okar patientens kénsla av
att vara lyssnad pé och forstadd, och
stirker alliansen genom att patienten
litar pa sin doktor.

det patienter
och nérstaende som inte vill ha en
prognos eller ens prata om framtiden.

Man brukar saga att det
finns tva huvudformer av
coping, problemfokuserad,
dar fokus ligger pa att 16sa
problemet som har orsakat
stressen och kénslofokuserad
coping. Positiv kidnslofokuserad
coping innebdr att bli medveten om af-
fekten, tolerera den eller s6ka stod hos
andra. Undvikande och férnekelse ar
negativa kinslofokuserade copingstra-
tegier och patienter med undvikande
copingstrategi tenderar att inte dra
nytta av samtal om framtiden. Ar de
nedstdmda eller oroliga fran borjan,
kan de forbli det dven efter samtalet.

patienters
tillstand, behov och strategier ar
alltsa en viktig formaga. For att kunna
gora det behover véardgivaren knacka
pé dorren. Fragan ar kanske inte sa
mycket huruvida samtalen ska hallas,
utan hur och nér de halls, i forhallande
till patientens sjukdom och behov av
samtal.

det samtal som
anvinds som kvalitetsindikator av
Socialstyrelsen verkar Brytpunktsamtal
vid overgang till palliativ vard i livets
slutskede fa prioritet som
det viktigaste samtalet.
Begreppet brytpunkts-
samtal har som

overgangen frdn tumorinriktad
behandling till palliativ vard (det ar
ofta i detta lage patienten remitteras
till ASIH eller motsvarande) och
overgangen till palliativ vard i livets
slutskede. Patienten bor fi veta

nar samtliga av dessa brytpunkter
passeras, om den vill veta det. Bryt-
punktssamtal vid dvergang till livets
slutskede dr ett viktigt samtal, men
det borde vara ett samtal i en serie av
samtal dar patienter och nérstdende
fatt information l6pande. Framfor
allt skulle det vara hjilpsamt att ha
blivit erbjuden ett informerande sam-
tal nér det finns ménader kvar att leva,
sé att man kan vilja hur de manaderna
ska levas.

vi moter dr
fragan om balans mellan érlighet och
hopp en av de vanligaste. Det finns
i dag en vixande dokumentation om
anvindbara och vil spridda samtals-
metoder. Det finns ocksa dkad kun-
skap om hur patienter vill ha samtal
och beprovade metoder for att trina
kommunikationsfirdigheter i struktu-
rerade former. Vi har beskrivit dem i
tidigare artiklar (bland annat i Palliativ
Vérd nr 3 2018).

lyfta fram en annan
dimension som brukar komma upp till
ytan efter ett tag pa véra kurser. Den

Sjukskoterskan ar
sa bra, hon tar vid nar
jag har lamnat beskedet.

bekant, vissa problem.

Det lter som att det ar

ett samtal, som sker vid
en punkt. Vi uppfattar

skymtar ocksa i berittelsen om’6gon-
blicken emellan” nir ldkaren vet, eller
anar, ndgot om en annan ménniskas

framtid som den ménniskan sjalv inte

8- Palliativ Vard -nr.2-2022

att det finns atminsto-
ne tre olika 6vergéngar
som kallas brytpunkts-
samtal. Overgdngen frin kurativ
behandling till palliativ behandling,

vet — men snart ska fa veta. I mellan-
rummet anvander vardgivaren sin
medicinska kompetens och erfarenhet
for att bedoma patientens tillstand. For
att delge bedomningen till patienten



och nérstaende behover hon nagot
mer: formagan att behalla narvaron
i motet med lidande som inte gar att
lindra pa nagot avgérande sitt med
medicinska 16sningar”.

var en av
pionjarerna inom den moderna forsk-
ningen om svara samtal och utveckling-
en av samtalsmetodik har beréttat att
han motiverades till att skriva en bok i
amnet efter att en patient som han ldnge
undvikit skickade meddelandet ”Jag vet
att du inte kan hjélpa mig medicinskt
men det skulle vara fint om du kom och
pratade med mig ibland”

att vard-
givares egna kénslor vécks i sadana
moten. Ménga ar radda for att over-
vildigas av kédnslor, andra hanterar det
genom att halla distans till bade sina
egna kinslor och patienten. Men ett
personcentrerat bemétande baserat
pé empati forutsitter att man kan ha
kontakt med sina egna upplevelser och
kénslor, utan att bli 6vervildigad eller
distansera sig. D4 kan forestilla sig en
annan méanniskas upplevelse och moéta
den utifran hennes behov.

kontakten med
sig sjalv? Grunden &r sjdlvkanne-
dom och emotionella firdigheter. Jag
behover lira kidnna mina kinslor och
reaktioner, acceptera dem, och tréna
pé att vara i kontakt med dem. D4 lar
jag mig successivt att reglera mina
reaktioner sa att jag har kapacitet 6ver
for att méta andra pé ett stodjande
sitt. Ibland innebar det att sjdlv be om
hjalp. En variant av flygplansmetaforen
alltsé, vi behover sdtta pa masken sjl-
va forst for att kunna hjalpa andra.

att bemdta ménniskor pa

detta sitt, ar att tillskriva

kanslor ett informations-

barande virde. Historiskt

sett har detta varit en

sjalvklarhet, det grekiska
phronesis (praktisk visdom)

skiljer inte mellan kunskap

och kinsla. Sjdlvkdnnedom och
emotionella fardigheter ar en livs-
lang process byggd pé intresset av
att reflektera 6ver sig sjdlv, lara av
misstag och framgangar, och ta till
sig aterkoppling fran andra. En del
av detta dr samtal om samtalen kol-
legor emellan. En skyddsmekanism
mot stress pa arbetsplatser ar graden
av socialt stod - 6ppenhet kring att
prata om svarigheter, oro, misstag
och upplevda tillkortakommanden.
Om jag ska vaga och vilja 6ppna
mig for kollegor och chefer behover
jag kunna lita pé att bli respektfullt
bemott.

Kanske ér vi
hér inne pé en annan typ av samtal
som inte dger rum. Manga av vara
kursdeltagare vittnar om att de har
stor behallning av att se andra brottas
med samma svarigheter som de sjélva.
De inte 4r ensamma om att kdnna sig
osdkra och otillrackliga. Det blir en
ldttnad att kunna sédnka garden och
inte behova ha sikra svar pa allt, att fa
stodjande feedback. Det finns inte s&
mycket av det i den kliniska vardagen.
Tiden ar forstas begrinsad. Men kan
det ocksa vara en fraga om attityder,
samtalsklimat eller forestéllningar
om sarbarhet och professionalitet?
Samtalsklimatet kollegor emellan
och lyhérdheten fran handledare

Det ar inte riktigt
ratt tillfalle att prata om
prognosen.

och chefer kan gora stor skillnad for
forutsittningarna att utveckla sjélv-
kannedom och emotionella fardig-
heter. I férldingningen paverkar det
aven vilket bemétande patienter och
nérstaende erbjuds.

ar formagan
att skapa allians sarskilt viktig, det vill
sdga att vara respektfull, lyssna ordent-
ligt, och visa vénlighet och viarme i
rost och bemoétande. I manga studier
betonar patienter just hur viktigt det
ar med olika uttryck for vanlighet frén
vardgivares sida Detta handlar inte
om avancerad samtalsmetodik utan
om attityder och férhéllningssatt fran
vardgivare gentemot patienter och
nérstaende. Det ér lika giltigt kollegor
emellan pa kliniken.

Artikeln med referenser och patient-
exempel finns pd palliativvard.se

Anders Danielsson
Projektledare for De nodvandiga
samtalen, Palliativt Utvecklings-
centrum, Lunds universitet och
Region Skane

3 Mattias Tranberg
Leg psykolog, doktorand vid Palliativt
Utvecklingscentrum

Palliativ Vard -nr.2-2022 -9
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amtal
om samtalen

For nastan 20 ar sedan skapade vi pa Stockholms sjukhem
ett satt att arbeta med narstaendesamtal. Fortfarande ar det
ovanligt inom den palliativa varden att pa allvar inkludera de
narstaende. Jag bestamde mig for att prata med medarbetare
pa min gamla arbetsplats om hur de jobbar 1 dag.

[o]
Da
borjade vi

pé Stockholms sjukhem att fundera pa
hur vi battre kunde ta oss an det “so-
ciala sammanhang” som patienterna
horde ihop med. Detta ledde s& sma-
ningom till det vi kallade for “nérstéen-
deprojektet” — ett vardutvecklingsprojekt
som pagick under tre ar, delvis finansie-
rat av Cancerfonden.
Projektet bestod av tre delar:
Vad skulle vi erbjuda alla nérstdende?
Fanns det nirstdende som ar
sarskilt sarbara och dr i behov av
extra stod?
Hur skulle vart efterlevandestod
se ut?

Under projekttiden ldste vi i teamet
forskningsrapporter, diskuterade
och funderade. Nir projektet var
avslutat hade det omvandlats till en
process: “narstaendeprocessen”. Den
blev ett arbetsredskap som i sin tur
var en stodprocess till den palliativa
huvudpocessen.

10 - Palliativ Vard - nr.2- 2022

Alla narstaende skulle erbjudas

minst ett nirstiendesamtal inom
en ganska kort tidsrymd. Sérskilt kort
om patienten redan narmade sig livets
slut. Syftet var inte bara att informera
patienten om vart omhéindertagande,
utan minst lika mycket att ta del av
familjens egen berittelse: vad har de
varit med om fram till nu, vad i patien-
tens och familjens liv vill de att vi ska
kénna till, vad ar viktigast for dem nu?

Ibland deltog patienten i samtalet,

ibland inte. I vissa fall beh6vde fler
samtal hallas, exempelvis med barnen.

Vi visste genom vara studier

att det fanns beldgg for att inte
erbjuda alla nirstdende samma stod-
insatser, utan att vissa kan dra storre
nytta av det stod som erbjuds. Nar
vi talade om sdrbarhet”, ’risk” eller
“nytta” i detta ssmmanhang men-
ade vi dem som riskerade att fi en
psykisk eller fysisk ohélsa relaterad

till kris och sorg. Detta redan under

sjukdomstiden men inte minst efter
patientens dod. Syftet var prevention.

Vi upprittade en sorts checklista 6ver
relevanta sarbarhetskriterier, sdsom:
nérstaendes alder (barn/unga
vuxna),
konflikter och kommunikations-
svarigheter i familjen,
bristfilligt socialt nétverk,
daliga erfarenheter fran tidigare
vard,
andra svéra livshandelser i familjen,
problematiskt sjukdomsférlopp och
dodsfall.

Till efterlevande erbjods stod-

samtal i enlighet med avtalet
med regionen. Dartill erbjods stod-
grupper for unga vuxna i dldrarna
16-28 ar som hade mist foraldrar.
(Dessa har tidigare beskrivits i en
artikel i Palliativ vard nr 3 2021.)
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| samtalet pa Stockholms sjukhems palliativa avdelning (S:t Goran) deltog Jonas Bergstrom, lakare, Christina Strom och Cecilia
Skepp, sjukskoterskor, och Tina Sangsta, kurator. Richard Skroder, ldkare, intervjuades vid ett annat tillfélle.

I dag

Stockholms sjuk-
hem far jag till min gléddje hora att man
fortfarande arbetar med nérstaendesam-
talen och checklistan pd samma sétt som
tidigare. Jag bokar tid med teamet pa den
palliativa avdelningen, numera tillfalligt
inhyst pa S:t Gorans sjukhus. Separat
talar jag med Richard, numera pensio-
nerad lidkare men delaktig vid projektets
borjan och fram till i dag.

Jag tréffar Jonas (ldkare), Tina (kura-
tor), Christina och Cecilia (sjukskoter-
skor) - alla med lang erfarenhet av att
arbeta i palliativ vird, bade slutenvard
och hemsjukvérd. De har arbetat med
nérstaendesamtal enligt "narstaendepro-
cessens” modell i manga ar. De har ocksé
erfarenhet av att arbeta i akutsjukvérden
dar de upplevt att dessa samtal ar sall-
synta. De har sett hur omsittningen av
vardpersonal, inte minst lakare, har lett
till att brytpunktssamtalen ibland fatt ske
per telefon, och patient och nérstaende i
bésta fall fangats upp av kontaktsjuksko-
terskan eller motsvarande.

Jonas beskriver hur narstaende inte
fatt sitta ner och blivit hjilpta att férsta
vad som hinder; de yngre kanske
googlar palliativ vard — och blir helt
knickta nér de far veta. Tina bekréftar
hur oron och &ngesten ofta ar pataglig
nér patienten kommer, och hur viktigt
det d4 ér att fanga in de nérstdende sa
snart som mojligt. Bada beskriver hur
ett “ugn ldgger sig ndr man sitter sig
ner och pratar — och personerna ocksa
inom familjen far mojlighet och stod
att vaga prata med varandra.

Erfarenheten fran teamet ar att det
finns en rédsla att tala om "de svaraste
tankarna” inom familjen. Fér ménga
blir det en littnad att fa sétta ord pa sin
oro och sina farhagor, att fa stalla sina
fragor och kunna bearbeta svaren till-
sammans. Kanske dven med patienten
nérvarande.

— Att néarstdende med sjdlvklarhet
inkluderas i varden, att de blir sedda
av oss i personalen betyder valdigt
mycket, siager Cecilia.

Enligt teamet ar det ett fatal patien-
ter som séger nej till att narstaende-
samtal far hallas. Det kan till exempel
finnas en ridsla att involvera barnen i
samtalet, att det kanske ska bli for svért
for dem. Da kan man stétta familjen
att tala om just den radslan - om vad
det kan innebara for barnen att bli
lamnade utanfér och hur man kan lata
dem f3 vara del i det som hander.

Rubriken pa denna artikel dr inspirerad
av laroboken "Reflekterande processer:
samtal och samtal om samtalen” av
den framlidne norske professorn i
socialpsykiatri Tom Andersen. Han var
verksam vid universitetet i Troms® och
efterldmnade bocker och artiklar om
vikten av samtal och reflektion. Annu
15 ar efter hans bortgang &r dessa lika
relevanta.

FORTSATTER PA NASTA SIDA

Palliativ Vard -nr.2-2022 -11

5
o
o)
Q
=
5
o
g
v
2
QU
2l
N




WInJI I195. 91Ul WOS US[RUIES ‘R ],

William Shakespeare (ur Macbeth)

- Nérstdende ér ju en av de pal-
liativa hornstenarna och darfor ar
nédrstaendesamtalet ett maste. For
mig som lakare ar detta samtal det
viktigaste, nést efter inskrivnings-
samtalet, siger Jonas.

Alla i teamet dr Gverens om att den
tid samtalet tar dr val investerad tid.
Det finns en trygghet i att formedla:
”vi har det hir som standard, s& har
jobbar vi”. D4 blir det naturligt att sitta
ner tillsammans. Deltar gor lakare,
sjukskoterska och ibland kurator. Vad
samtalet ska handla om avgors till stor
del av de nirstaendes behov.

Det betyder mycket att vara ett team
— att man kédnner varandra - inte minst
i svéra situationer och skarpa ldgen.

— Ibland 4r det bra att ha ett litet
férmote innan. Det kan ricka med tio
minuter, sdger Tina.

Christina beskriver hur mycket
sdmre och tungjobbat allt blir nidr man
tappar narstaendekontakten. Da mérks
det hur ménga vinster det finns med
att ha en ndra kontakt med dem som
finns runt patienten. De problem eller
behov av sdrskilt stod for narstaende
som identifieras genom “checklistan’,
blir framfor allt en fraga fo6r Tina som
kurator, men samrad och samarbete
med ansvarig skoterska och ldkare ar
noédvandigt.

Alla fyra enas om att detta 4r team-
arbete nar det dr som bast. Genom
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att arbeta med och runt patienten

pé det sittet utvecklas en kollektiv
kompetens, en “teamkompetens.” Det
ar ocksa det som gor jobbet roligt och
meningsfullt.

Richard
arbetat

manga ar i den palliativa varden och
delvis annu ar
verksam dar,
blickar till-
baka pé sina
erfarenheter
av samtal med
nirstdende.
Utifran sattet
att bjuda in
narstaende till
samtal enligt projektet, har han sett
hur detta samtal ofta bildar en bas for

3 -— £
Richard Skroder.

den vidare kontakten med teamet.
Lyhordhet, empati och mognad
kravs, da sorgliga och kénsliga saker
kommer upp. D4 kan det behovas
extra stod genom kurator eller prast —

som en foljeslagare pa den svara resan.

Nirstdendesamtalet kan 6ppna upp
for familjens interna kommunikation:
oron for nagon i familjen, hur ansvar
kan fordelas och s vidare.

Richard 4r ingen védn av “formalise-
rade” samtal dar strukturen ér forut-
bestimd. Han menar att man behéver

| WHO:s riktlinjer for palliativ vard 2002
star det att "varden ska prdglas av
kommunikation och relation”: dven det
lika sjalvklart nu som da.

Min tolkning &r att vi som vardar maste
kommunicera med vdra patienter och
deras narstaende - standigt — i syfte
att klargora och att forsta varandra och
for att skapa relationer, det vill sdga
tillit och fortroende, mellan dem och
0ss som vardar.

forsoka mota varje familj pa dess egna
premisser. Det kan betyda att samtalen
behover delas upp, efter alder eller pa
annat satt.

Nirstdendesamtalen utgor utma-
ningen, sdger han - i positiv och
negativ bemérkelse, ddr vi 4r beroende
av varandra i teamet. Richard avslutar:

- Jag 4r mer intresserad av ménnisk-
orna dn av sjalva sjukdomen. Jag tror
det giller de flesta likare inom palliativ
vard. Jobbet blir mycket roligare om
lakaren och hela teamet har patienten,
ménniskan, med sin omgivande krets
i fokus.

Solveig Hultkvist

t Kurator



Kronobergsmodellen

Méanga viktiga samtal vid livshotande sjukdomar riskerar att
aldng bli av, trots goda intentioner. Kronobergsmodellen

ar ett arbetssatt som syftar till att patienter och narstaende
ska fa dessa samtal vid ratt tillfalle pa ratt satt, sa att de kan
prioritera den tid som ar kvar. Nu testas en uppdaterad
version av modellen som ska underlatta inforandet.

informativa och

stodjande samtal med

patienter och nérstaende
ar betydelsefullt inom all vard och
omsorg. Inom palliativ vard och inom
varden av patienter med cancer och
andra livshotande sjukdomar &r det
fundamentalt. For att mota det hér
behovet erbjuds i férsta hand kurser i
samtal och kommunikation for lakare
och numera ocksé for andra profes-
sioner. I Sverige har vara kurser "De
noédviandiga samtalen” fatt nationell
spridning. For att astadkomma en
beteendefordndring inom varden kravs
emellertid mer 4n att enskilda individer
hojer sin kompetens. For detta behovs
ett fordndrat arbetssitt som mojlig-
gor att alla patienter och nérstdende
erbjuds samtal utifran sina behov, samt
att dokumentation och uppf6ljning blir
en naturlig del av varden. Ett sjalvklart
maél borde vara: “Jag far en vard som
stimmer med mina 6nskemal och
mina vérderingar”

Ariadne Labs (Harvard School

of Public Health, Boston, USA) har

initierat flera program for att forbattra
och kvalitetssikra varden. Under en
studieresa till Boston 2017 fick en av
oss, Carl Johan Fiirst, mojligheten att
pé néra héll studera ”Serious Illness
Care Program”. Han initierade ett
samarbete som efter anslag fran S6dra
sjukvérdsregionen moéjliggjorde en
svensk satsning. Vért utvecklingspro-
jekt kallades ”Samtal vid allvarlig sjuk-
dom” och gjordes i samverkan mellan
Palliativt centrum for samskapad vard
i Véxjo och Palliativt Utvecklingscen-
trum i Lund. Ariadne Labs erbjod ett
omfattande material med utbildnings-
program samt skriftliga guider och
informationstexter. Dessa Oversattes
och anpassades till svensk kontext.

Samtal vid allvarlig sjukdom

- Kronobergsmodellen
Kronobergsmodellen, dér Serious
Illness Care Program har stitt som
modell, har som mal att aktivt erbjuda
patienter med allvarlig sjukdom ett
samtal om framtiden i form av prog-
nos, virderingar och 6nskemél — med
fokus pa “vad ar viktigt for dig?”.

Allvarlig sjukdom definieras som en
forvantad overlevnad pa hogst ett &r
med hjilp av ett nekande svar pa den
sé kallade férvaningsfragan: “Skulle du
vara forvanad om den hér patienten r
déd inom ett 4r?”. Aven patienter som
riskerar en kritisk forlust inkluderas
(till exempel forlust av syn, horsel,
kroppsfunktion).

Syfte

Att for patienter med allvarlig sjukdom
och deras narstaende, oka forutsatt-
ningarna for att kunna planera, for-
bereda sig och goéra de prioriteringar
som dr viktiga for dem.

mélet med det nya
arbetssittet Samtal vid allvarlig
sjukdom, utvecklades en endags
samtalsutbildning for specialistldkare.
Samtalsutbildningen byggde pd samma
principer som vér 6vriga samtalstra-
ning, men med kortare tid for traning.
Dirfor fokuserades pa att ge informa-
tion om prognos och forvantat sjuk-
domsférlopp samt att utforska patien-
tens 6nskemal och prioriteringar. En

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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sarskild samtalsguide med exempel pa
situationer, bemétande och fraser ("vad
och hur ska man sdga?”) kompletterade
utbildningen. Skadespelare agerade
patienter och kunde ge olika emotio-
nella svar pé ldkarens besked och fragor
sasom sorg, ilska, forvirring, tystnad.
Patienter som identifierades for att
erbjudas samtal fick savdl muntlig
som skriftlig information om samta-
let och dess innehall. En struktur for
elektronisk journaldokumentation
utarbetades for att mojliggora klinisk
uppfoljning och kvalitetsuppfoljning.
Att infora arbetssattet brett kravde
vl planerade stodjande insatser. Pa
sjukhusen i Véxjo och Ljungby deltog
i en forsta pilotfas fyra enheter; direfter
deltog ytterligare 16 enheter. Totalt del-
tog 116 specialistldkare i samtalskursen.

Samtal vid allvarlig sjukdom
« Identifiering av patienter
» Muntligt och skriftligt erbjudande
om samtal
 Samtal utifran samtalsguide
 Familjeguide erbjuds
» Dokumentation i journalen
» Uppfoljning av sjukskoterska
» Mentorskap

14 - Palliativ Vard -nr.2-2022

Forskning om
Kronobergsmodellen

Att infora Kronobergsmodellen som
ett nytt strukturerat arbetssitt var
utmanande. Samtalsutbildningen

for specialistldkarna var uppskattad
och att arbetssittet ansags oerhort
relevant och vilbehovligt. Trots detta
blev det patagligt att man har haft har
bristande kontinuitet och begransad
tid for att initiera det nya arbetssattet
pa enheterna. Detta paverkade vara
mojligheter att utvdrdera olika effekter
av Kronobergsmodellen. Palliativt cen-
trum for samskapad vard i Vaxjo har
dédremot genomfort flera forsknings-
studier kring inférandet av Krono-
bergsmodellen. Dér framkom ett fler-

tal mojligheter och hinder i inférandet.

Ledarskap, motivation till fordndring
och identifiering av patienter finns
bland de faktorer som underlittar
inforandet. Men ledarskap kan ocksa
vara ett hinder, liksom olika attityder
till kommunikation kring exempel-
vis prognos. Olika faktorer paverkar
dessutom hur patienter identifieras,
daér 7rétt patient vid ritt tillfalle” och
kontinuitet underldttar, medan exem-
pelvis radsla for att negativt paverka
patientens hopp ér hindrande.

Vad har vi Lirt oss hittills om
inforandet av Kronobergs-
modellen?

« Ledarskapets engagemang &r
betydelsefullt

o Att tid och resurser avsitts for att
infora nytt arbetssatt

o Att identifiera “ritt” patienter och
erbjuda samtal vid “ratt tillfalle”

o Att det finns ridsla for att ta bort
patienters hopp

» Mentorskap for de som ska hélla
samtal

o Att fordndra ett arbetssatt tar
tid — handlar aven om attityd-
forandringar

o Att det finns utmaningar kring att
tala om prognos hos lakargruppen

« Vikten av langsiktighet och fokus pa
héllbart arbetssétt

Vad ir nu pa gang?

Samtal vid allvarlig sjukdom
- Kronobergsmodellen (2.0)
Bade verksamheterna och vér forsk-
ning har uppmérksammat behovet
av att utvidga modellen till fler 4n
specialistlakarna for att 6ka kraften i
inférandet. Palliativt centrum i Vixjo
har genom ett forskningsanslag fatt



mojligheten att utvidga Kronobergsmo-
dellen med ett tydligt fokus pa team-
samverkan. Darfor inkluderas nu alla
lakare och sjukskoterskor i arbetsséttet.
Eftersom sjukskoterskor oftare har
regelbunden kontakt med patienterna,
ar de nyckelpersoner i att identifiera
vardbehov och behov av samtal.
Exempelvis har samtalsguiden
omarbetats och har ett tydligare
hélsobefrdamjande perspektiv. Sam-
talstraningen ges till bade lakare och
sjukskoterskor, dér de far trana pa att
hélla samtal utifran samtalsguiden.
Det ar fortsatt viktigt att podngtera
att samtal med specifik information
om sjukdomen och dess prognos ér
ldkarens ansvarsomrade.
Samtalens centrala delar:
Utforska patientens forstéelse for
sin sjukdom
Samtala om patientens tankar om
vad som dr viktigt nu och framit,
inklusive hopp och rédslor
Ge den information som patienten
onskar om sjukdomens forviantade
forlopp
Fraga om familjens involvering och
behov
Foresla en planering utifran patien-
tens 6nskemal och prioriteringar
samt din professionella bedomning

pilotstudie for att
testa den utvidgade modellen. I néra
samarbete med Ariadne Labs (USA)
planeras en storre intervention for att
studera arbetssittets paverkan pa pa-

tienters och ndrstaendes livssituation,
personalens samtalskompetens samt
hélsoekonomiska faktorer. Vi kommer
aven fortsattningsvis att studera vad
som paverkar inforandet av ett nytt
arbetssitt. For att stodja lakarna och
sjukskoterskorna dr mentorskapet
centralt, liksom att ledning och organi-
sation ger forutsittningar for att infora
arbetssittet. Kronobergsmodellen kan
aven ses som en mojlighet till tidig
integrering av palliativ vard.

De nodvindiga samtalen (DNS)
Palliativt Utvecklingscentrum i Lund har
genom samtalstraningen DNS nyligen
inlett ett samarbete med hematologen
om en kommunikationsutbildning for
samtliga ldkare och sjukskéterskor pa
Kliniken. Syftet &r att hoja samtalskom-
petensen generellt, inspirera till aktiv
dialog i vardagen om behovet av samtal,
samt fa till fler och tidigare samtal om
vad som ér viktigt for patienten nar
sjukdomen forsvaras. Vid utformningen
av satsningen ér erfarenheterna fran
Kronobergsprojektet virdefulla, till
exempel vad giller att redan fore sjilva
samtalsutbildningen ha tydlig malbild,
forankring hos chefer och deltagare,
dialog om motstand till samtal om
prognos och framtiden, samt enkla och
lattillgéngliga kommunikationsverktyg.
Delar av samtalsguiden kan vara relevant
aven for detta projekt.

Sammanfattning
Samtal vid allvarlig sjukdom -

Kronobergsmodellen ir ett strukturerat
arbetssitt dar patientens och nérstaen-
des behov, 6nskemal och prioriteringar
ar 1 fokus for att planera fortsatt vard.
Att infora arbetssittet kan innebdra
utmaningar. Darfor maste vi utveckla
metoder som kan underlitta inféran-
det och olika beteende- och attityd-
forandringar. Malet ar ju att mojliggora
stod till patienter och nérstaende att
leva med virdighet och vélbefinnande,
och med inflytande i beslutsprocesser.

Lis mer om Kronobergsmodellen (2.0)
och ta del av arbetssittets olika doku-
ment pa https://Inu.se/palliativt-centrum.

Helene Reimertz
Overlakare, utvecklingsledare
Palliativt centrum fér samskapad vard,
Linnéuniversitetet i Véxjo

Anders Danielsson
Projektledare De nédvandiga sam-
talen, Palliativt Utvecklingscentrum,
Lunds universitet och Region Skane

£
Anna Sandgren
Docent i vardvetenskap, vetenskaplig
ledare for Palliativt centrum for sam-
skapad vard, Linnéuniversitetet i Vaxjo
@

Carl Johan Fiirst
Seniorprofessor, Palliativt
Utvecklingscentrum, Lunds
universitet och Region Skane

Artikelforfattarna vill tacka Bengt Sallerfors, Palliativt
Utvecklingscentrum, och Maria Wiltz, Region
Kronoberg, for medverkan i och méjliggérande av
projektet.
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Ett stodprogram for barnfamiljer nar nagon i familjen ar svart sjuk:

The Family Talk
Intervention

Nar barnfamiljer drabbas av svar sjukdom uppstar det stora
utmaningar for alla 1 familjen. Vid Marie Cederschiold hogskola pagar
forskning om stod till dessa famuiljer. En intervention som involverar alla
familjemedlemmar ar stodprogrammet the Family Talk Intervention.
Den utvarderas och implementeras inom specialiserad palliativ
hemsjukvard och cancervard dar en foralder ar sjuk, men ocksa inom
pediatrisk vard och barnhospice dar ett barn har palliativa vardbehov.

Att som barnfamilj

drabbas av svar sjukdom

Svar sjukdom i familjen innebér
livsforandringar inte bara for den sjuka
familjemedlemmen utan ocksa for res-
ten av familjen. Att familjen dessutom
involverar minderériga barn kan vara
sarskilt utmanande for alla inblandade.
Foraldrar i dessa familjer l16per 6kad
risk for egen psykisk ohélsa, vilket

kan péaverka familjelivet. Forskning
visar att barns vilbefinnande ofta ar
forknippat med — och beroende av —
hur féraldrarna och familjen fungerar
och mar. Till exempel kan bristande
sammanhéllning i familjen eller
svarigheter att uttrycka kénslor leda
till stressreaktioner hos barn. Foréldrar
spelar en viktig roll i att stodja barns
utveckling, bade sjuka och friska,
samtidigt som de kimpar med egen,
sin partners eller barns sjukdom. Svért
sjuka barn och barn som ar nirsta-
ende till en foralder eller ett syskon

16 - Palliativ Vard -nr.2- 2022

, Tyvarr finns fa familjebaserade
stodprogram riktade till just

barnfamiljer.

med svar sjukdom star infér manga
utmaningar, samtidigt som de gér
igenom en viktig tid for egen personlig
utveckling och skolgang.

Svért sjuka barn lider inte bara av
sjlva sjukdomen och dess behandling,
de beskriver ocksa brist pa sjukdoms-
relaterad information och att de kanner
sig forbisedda av vardpersonal som inte
har tid att prata eller svara pa fragor.
Barn som nirstaende beskriver svarig-
heter med att hantera den sjuka forald-
erns eller syskonets lidande, ensamhet
i forhallande till sina egna kénslor,
liksom bristande sjukdomsrelaterad
information. Bristande information och
kommunikation om sjukdomsrelaterade

amnen Okar risken for psykisk ohélsa
hos barn, detsamma géller for fordldrar.

Att prata med barn om svar
sjukdom

Det som sjuka foraldrar eller fordldrar
till sjuka barn ofta oroar sig 6ver ar deras
barns vélbefinnande och hur man bast
tillgodoser barnens behov eller kommu-
nicerar med dem om sjukdomen. Tyvérr
far fordldrar inte alltid vagledning fran
vardpersonal om vad de ska beritta for
sina barn, pa vilket sitt, eller nér. En del
foraldrar menar att den psykosociala
halsan inte &r lika viktig for sjukvarden
att ber6ra och behandla. Det gor att vissa
foraldrar inte vagar ta initiativ till att



diskutera just dessa fragor &ven om det
skulle behovas.

Hilso- och sjukvardspersonal
spelar en viktig roll i att stodja
barnfamiljer drabbade av svar
sjukdom, men forskning tyder p4 att
vardpersonal upplever flera hinder
for att ge dessa familjer stod. De
rapporterar exempelvis att de saknar
relevant kunskap, sdsom att anpassa
kommunikationen till barnets alder.
Vardpersonal inom onkologi och
palliativ vérd lyfter ocksé fram att de
inte har tid att sitta och prata med
foraldrar eller barn. Vissa uppfattar
sig heller inte ha ansvar for barn
som narstaende, trots att hdlso- och
sjukvéardslagen beskriver att vard-
personal ska informera, stodja och
ge rad till barn som nirstaende nar
en forélder drabbats av svér sjukdom
(5 kap. 7§). Sedan januari 2020 &r
Barnkonventionen lag i Sverige,
vilket forhoppningsvis ocksa kan

paverka syskonen till sjuka barn och
deras situation. Dessa har hittills
inte inkluderats i lagen, trots att de
beskriver samma svarigheter som
barn till sjuka foraldrar.

Familjebaserade stodprogram
Forskning visar att familjens psyko-
sociala halsa kan uppratthéllas

och stddjas om stodet omfattar

varje enskild familjemedlem liksom
familjen som en enhet. Tyvarr finns
fa familjebaserade stodprogram
riktade till just barnfamiljer, annu
farre dr vetenskapligt utvarderade.

Ett familjebaserat stodprogram, the
Family Talk Intervention (FTIL, kallas
ocksé Beardslees familjeintervention)
finns dock utvarderat inom psykiatrin
med goda resultat. Darfor pilottestade
vi (forskare vid Marie Cederschiold
hogskola) detta stodprogram inom
palliativ hemsjukvard och pediatrisk
onkologi. Resultaten var goda vad

Mote 1-2: Med foraldrar eller andra
viktiga vuxna
Pa detta mote far var och en av de

vuxna berétta sin historia, sina erfaren-
heter och tankar kring sjukdomen

och hur den paverkar familjen. De far
ocksa berdtta om tankar, funderingar
och eventuell oro som de har kring
barnens situation.

Méte 3: Med varje enskilt barn

Det tredje motet ar ett enskilt samtal
med varje barn i familjen. Vid detta
mote ges barnet majlighet att berdtta
om sina tankar och kanslor kring
sjukdomen och familjens situation. Har
samtalas det aven om skola, fritid och
vanner.

Méte 4: Med foraldrarna eller andra
viktiga vuxna

Det fiarde métet innehéller en ater-
koppling till foréldrarna om vad som
kommit fram pd motet med barnet/
barnen. Fordldrarna och kuratorn
planerar innehéllet pa det kommande
familjematet (mote 5) som ska handla
om det som varit i fokus i mote 1-3.

Méote 5: Med alla i familjen "The
Family Talk” (familjemote)

Det femte motet inkluderar hela famil-
jen. Darar lyfts fram sadant som varit
och ar aktuellt att samtala om i familjen.

Moéte 6: Oftast bara med
foraldrarna/andra viktiga vuxna
Vid detta mote summeras de samtals-
amnen familjen berért under mote 1-5
och en plan for framtiden utformas.

Mote 7-11: extra moten
For att stodja familjen ytterligare kan
uppfoljiande maten séttas in vid behov.
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galler genomforbarhet och det
stodgrammet avser att uppn.

Mialet med FTT ér att frimja familjens
kommunikation om sjukdomen
(delge varandra tankar om prognos,
maende, konflikter inom familjen,
problem i skolan, etcetera), 6ka den
sjukdomsrelaterade kunskapen, stodja
fordldrarna i deras foraldraskap samt
identifiera barnens behov. FTT bestar av
6-11 manualbaserade méten, uppdelade
med 1-2 veckor mellan samtalen, i olika
konstellationer av familjemedlemmar.
Stédprogrammet leds av utbildade
samtalsledare (ofta kuratorer).

FTI borjar med att fordldrarna formu-
lerar sina tankar kring sjukdomen och
hur den péverkar familjen. Foraldrarna
sitter upp mal for familjens medverkan
i FTT (till exempel att fa hjélp att samtala

wini 198 a)ul WOoS US[e)WEeS ‘ewWa ], .

med barn om férestaende déd eller
uppmirksamma ett asidosatt friskt
syskon). Genom FTI far familjen sedan
hjélp att sétta ord pa handelser och saker
som de har svart att prata med varandra
om. Hela familjen, de personer som de
sjalva identifierat som familj, samlas
till ett m6te med fokus pé att bryta
tystnaden och dar allas roster ska bli hor-
da. Genom dialog synliggors situationer
inom familjen som de sjélva upplever
som problematiska. Erfarenheter delas
mellan familjemedlemmar och barnens
erfarenheter och behov 4r i fokus.
Eftersom pilotstudierna inom bade
palliativ hemsjukvard och pediatrisk
onkologi visade positiva resultat
utfors nu fullskaliga studier inom
palliativ hemsjukvard, cancersjuk-
vard, pediatrisk sjukvard och barn-

hospice. Fokus dr pa effekten av detta
stddprogram for familjerna, men
ocksé pa implementeringsprocessen
i klinisk praktik. Déar undersoker vi
barridrer och underlittande faktorer
for inforandet av stodprogrammet

i det dagliga kliniska arbetet. Om

de fullskaliga studierna ger positiva
resultat skulle stddprogrammet
kunna vara en av flera stodinsatser
som barnfamiljer med palliativa
vardbehov skulle kunna erbjudas
fran varden. m

Malin Lovgren
; Docent i palliativ vard, Marie
L Cederschiold hogskola.

Forsknings- och vardutvecklingsledare
pé Sjukhusansluten Avancerad Barn-
hemsjukvard (SABH), Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Karolinska Universitets-
sjukhuset.

venska palliativregistret

VI BESOKER FLERA MOTEN OCH KONFERENSER UNDER HOSTEN, HOPPAS VI SES!

2 Nationella konferensen 5-7 september Géteborg

2 Sjukskoterskedagarna 3-4 oktober Stockholm

2 Aldreomsorgsdagarna 6-7 oktober Alvsjé

2 PKC-dagen 27 oktober Stockholm

Nyheter, kunskapsstod, resultat och utbildningar!

Svenska
é,
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“Jag kunde inte prata med
Jorgen om att han skulle do”

- nadrstaendeintervju med Annika Finnermark

Racker det att vardpersonal fragar barn till en doende foralder om

de har nagra fragor? Det tycker inte Annika Finnermark, vars man
Jorgen fick sitt cancerbesked da deras barn var sex och nio ar gamia.
Fem ar senare dog han. Annika kampade lange for stod at barnen

— tills de av en slump kom 1 kontakt med Family Talk-projektet.

VAREN 2010 hade Jorgen Finnermark Det blev en vildigt omfattande sig och barnen uppe. Diagnosen blev
virre besvdr dn vanligt av sin kroniska operation, stralning, cellgifter, rehab. utmattningsdepression, ndgot hon
tarmsjukdom ulcerds colit. Vid en Hela 2010 &r blurrigt, sager Annika fortfarande har sviter av tio ar senare.
extra kontroll uppticktes att Jorgen Finnermark. Och 2012 kom nésta kris: Annika
drabbats av dndtarmscancer. Han var Aret efter sag det lite ljusare ut. upptickte en knél pa halsen som

41 ar, och ddr hemma fanns Anton, Behandlingen hade gett resultat och visade sig vara skoldkortelcancer. Tvé
nio ar, och Meja, sex ér. Jorgen kunde borja jobba sa smatt. veckor senare fick Jorgen beskedet

- Vi kastades fran noll till hundra. Da kraschade Annika, som hallit bade att han hade fatt ett 4terfall. Annika
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De tvingades kliva in dar pa
sjukhuset utan att egentligen
fa stod i den krissituationen.

blev sa sméningom frisk, men Jérgen
hade inte samma tur. Han forsaimrades
stadigt. Fran 2013 fick han palliativ
vard hemma genom ASIH fram till sin
dod 2015.

— Innan vi fick st6d hemma akte vi
da och da in akut om han fick feber.
Frén borjan var ASIH ett team utifran
hans cancerdiagnos, med tiden blev
fokus mer att minska smértor. Linge
var det vard enbart for att han skulle fa
ma sa bra som mojligt.

For barnen var Jorgens sjukdomstid
traumatisk redan fran start, siger
Annika. Det var extra svart nar han
opererades och lag pa sjukhus. Sarskilt
tufft var det for Meja att familjen fick
fira hennes sexarsdag pa sjukhuset.
Overhuvudtaget blev sjukhuset snabbt
en valdigt laddad plats, berittar
Annika:

- Det 4r inte s& konstigt med tanke
pé att barnen nyligen féitt veta att deras
pappa dr jattejattesjuk och har gjort en
stor operation. De var i kris! De tving-
ades kliva in dér pa sjukhuset utan att

egentligen fa stod i den krissituationen.

Hur ska man kunna hantera det pé ett
bra sdtt som liten? Det ar upplagt for
att bli otackt och obehagligt.

sjukhuspersona-
len minns hon som att de 6ppnade for
fragor fran barnen:

— Men den pressen kan inte ligga pa
barn. En sexaring och en niodring kan
inte stilla fragor om sin sjuka pappa
till en frimmande manniska. Och som
mamma eller pappa har man nog av
att ta hand om sig sjdlv i en sddan hér
situation. Det skulle behovas att det dr
négon med som har kompetens och
kunskap att méta barn i kris.

Ingenstans langs vagen erbjods
barnen aktivt samtalshjilp, utan det
var Annikas envetna letande som
gjorde att familjen till slut hittade en
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anhoriggrupp for barn och fordldrar

i Svenska Kyrkan i Solna, som leddes
av Asa Hogman. Gruppen fick bara
triffas tre ganger, vilket gjorde Annika
fortvivlad.

- Jag uttryckte véldigt starkt till dem
att "ni 6ppnar ju ett sar hos barnen och
sen limnar ni allt till mig igen”. Asa
forstod min frustration, jag kinde mig
lyssnad pa och respekterad.

Asa berittade om forskningspro-
jektet som hon och Anna Patzauer Per-
sonne var involverade i (Las om The
Family Talk Intervention pa foregaen-
de sidor). Projektet var i uppstarten da.
Annika, Jorgen och barnen fick besok
av kuratorerna hemma.

- De satt med barnen sjélva, oss
vuxna sjélva, och medlade lite emellan
oss. S& hir efterat har jag svért att
minnas detaljer, men de 6ppnade upp
f6r samtal och kunde vara sprakror
for sadant som barnen inte ville eller
vagade prata om. Det viktigaste dr att
de lyssnade, och inte férsokte komma
med 16sningar.

hon och
Jorgen alltid har inkluderat sina barn
i samtal om viktiga fragor, dven fore
sjukdomen.

- I en familj dér barnen inte 4r
inkluderade i samtal kanske det &r
annu viktigare for kuratorerna att vara
en lank, sdger hon.

Efterat fanns Anna Patzauer
Personne kvar som kurator fran ASIH,
och foljde familjen hela végen till
efter att Jérgen dott. Annika tycker att
det var vérdefullt att barnen kunde
kénna fortroende f6r Anna. De pratar
fortfarande om henne med virme.

- Mina barn kinde sig svikna av
vuxenvirlden, de sa att “Det dr ingen
som forstar”. Vuxna omkring dem,
lérare till exempel, kunde sdga véldigt
klumpiga saker som att allt skulle bli

bra, ndr barnen redan visste att Jorgen
inte skulle 6verleva.

Ocksa for Annika sjilv var samtalen
med Anna viktiga.

- Jag kunde inte prata med Jorgen
om att han skulle d6. Han pratade inte
om sin déd 6verhuvudtaget, inte om
vad han ville, hur det skulle bli sedan.
Allt sidant lamnades at mig. Jag tyckte
att det var sa, sa svirt.

Annika berittar att Anna forklarade
for henne att Jérgen hade fullt fokus pa
att halla sig vid liv. Hon hjélpte Annika
att forstd att Jorgens sitt att hantera
alltihop var okej.

- Genom Annas inblick i detta
kunde jag vila i att det var som det var.
Jorgen hade fullt upp, férst med att
leva sé lange som mojligt och sedan
med att do.

har dottern haft
kontakt med Randiga Huset* och gatt
pa négra traffar dar. Sonen har métt for
daligt, och gor det fortfarande. Annika
tycker att en av svaraste sakerna nar
det handlar om samtal med barnen
till en dodssjuk forélder dr tajmingen.
Ofta dr det for tidigt att ta upp vissa
saker, ibland blir det for sent. Detta
galler saval for henne som mamma
som for professionella i varden. Men
Annika tror att allt hade varit battre for
familjen om hon hade sluppit kimpa
sé for att fa samtalsstod till sig och
barnen.

- Det ir helt virdelost att en pappa
kan f4 ga bort mitt i livet. Kan jag
hjalpa en annan familj till en procent
genom att berdtta om den hir tiden,
sé kan jag gora négot litet vardefullt
utav den. Annars ér alltihop bara totalt
meningslost.

Linda Swartz

*Randiga Huset dr en ideell
organisation som ger stdd till barn

och familjer som har eller kommer att
forlora en viktig person i dodsfall. Finns
i Stockholm och Goteborg.
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Hjélpas at att skapa relation och dialog
- teamets roll for samtalen

Vilka kan skalen vara till att samtal inte ager rum? Vilket ansvar har
var och en som arbetar i varden? Och vilken roll spelar teamet som
helhet? Redaktionsradet har funderat Over fragorna i ett mejlsamtal.

Carl Johan Fiirst, Likare:

Min forsta tanke ar pé alla de ambi-
tioner jag har och har haft kring att
informera tydligt och detaljerat. I
efterhand har jag forstétt att valdigt
manga patienter inte var mottagliga.
Kanske sag det ut som ett samtal, men
det var enkelriktat och inte en dialog.
Jag var tyvarr alltfor sdllan medveten
om behovet av att checka av om det
fanns en mottagare i andra dndan”En
bra doktor informerar och ér tydlig”
Men en béttre doktor skapar kontakt —
om mojligt - med patienten och for ett
informerande samtal i dialog. Ibland &r
det inte méjligt, men det &r en annan
historia.

Elisabet Lofdahl, likare:
Ja, viljan och ambitionen hos oss i
sjukvarden att informera, att vara myck-
et tydliga blir ibland helt missriktad.
Som ung lakare pa en onkologklinik
med hjarntumérpatienter strommande
ut och in genom dorren blev detta sa
sméningom tydligt for mig.

Att som ung ldkare verkligen
skapa en relation och en dialog med

en patient och nirstdende i kris ar
mycket svart. For de flesta av oss krévs
det mycket 6vning och samtal inom
den egna verksamheten for att klara
det. Detta saknas fortfarande i stor
utstrackning tror jag. Att verkligen ta
hjélp av och samarbeta i ett vardteam
som ocksé gemensamt ansvarar for
dialog och relation &r ovant fér manga,
och ar fortfarande att ganska ovanligt
arbetssitt i specialistvarden vid sjukhus
till exempel.

Fredrik Wallin, sjukskoterska:
Det finns sannolikt ménga anledningar
till att samtal inte blir av: Felaktiga
prioriteringar fran personalens sida.
Stress. Okunskap eller oformaga. Att
patienten inte vill eller kan samtala.
Eller att jag som personal inte vill
eller formar. Oavsett anledning s ar
samtalet som inte blir av en forlorad
mojlighet till forstaelse, 6kad relation
och bittre kommunikation.

Kanske ar monologen en anledning
till att samtal inte blir av. Var makt-
position som allvetande vardpersonal
kanske skrammer. Kanske vill man stil-

la djupa fragor men ér radd for att vara
patrangande, lata dum eller att framsta
som att man inte forstar sa darfor avstar
man? Och dér star vi, néjda 6ver att vi
informerat och visat och pratat pa”Inte
en enda fraga hade dom - jag dr ju bra
pa att informera”

Solveig Hultkvist, kurator:

I férra veckan hade jag handledning
med en grupp ASTH-sjukskéterskor. De
hade svart med en patient som behovde
tdta besok, och de hade instruktioner
frén ansvarig lakare att stélla vissa
frdgor om hans tillstaind. Deras fragor
ledde néstan alltid till stor irritation,

ja ilska, hos patienten, som svarade
med olika krankande tillméalen om hur
tjatiga och inkompetenta de var. Flera
kande sig ledsna, de forsokte verkligen
vara empatiska. Vid diskussionen
framkom att patienten kanske inte var
mottaglig for denna empati. Han ville
ha sé korta, raka besked som mojligt.
Hans krishantering handlade om
avskarmning, fysisk och psykisk, och
han upplevde skoterskornas fragor

som intrang. Slutsatsen blev att avsta
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frén fragor, bara kommunicera det
nodvindiga och overlata frégor och
avstdémning till den ansvarige (manlige)
6verlakaren. Detta som exempel pa
samtal som inte ska dga rum. I alla fall
inte pa det’vanliga” sittet.

Vid besok igar pa ett annat ASIH
berittade en underldkare att han skulle
aka hem till en patient med tolk for
att ha ett brytpunktssamtal. Det hade
visat sig att den (stressade?) onkologen
pa det stora sjukhuset aldrig kollade
upp om patienten verkligen férstod
inneboérden i hans brytpunktssamtal.
Nir ASIH tréiffade honom insag de att

han inte alls hade forstatt allvaret i sin
sjukdom.

Anna Spencer, likare:

Min 6nskan om att patienten ska fa
veta vad den behover — for att kunna
processa sin sjukdom och forestaende
dod - ér just min 6nskan. Darfor har
jag oftast fragat patienter och anhoriga
vad de vet, vad de vill veta och hur de
vill prata om sin sjukdom. Da blir det
tydligare vad som dr mojligt att prata
om. Kénslor och forsvarsstrategier
kan fangas upp. Risken blir mindre att
angeldgna samtal undviks i tron att de
inte vill ha eller klarar av dem. Oftare
har jag dock upplevt motsatsen, att

vi — med syftet att vara tydliga - over-
informerar vid fel tidpunkt. Da kdnner
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vi oss klumpiga efterat, vilket kan leda
till att man inte dr 6ppen for samtal nar
det vil behovs.

Risken dr storre pa palliativvards-
avdelningen att samtal inte blir av,
an inom ASIH, for egen del. Pa
avdelningen traffar jag patient och
anhoriga oftare én jag gor i ASIH. Pa
avdelningen tittar jag in, rondar och far
rapporter frén personalen. Det kidnns
som om vi har samtalat eftersom mitt
behov av information om patienten
uppfylls. Forst ndr det uppstar problem
eller nagon uttalar 6nskemal om samtal
inser jag att vi faktiskt inte har pratat pa
ett tag. Det hir hinder inte ofta men ér
anda nagot jag reflekterat Gver.

Vissa patienter dr helt enkelt svara
att fa kontakt med. Det kan bero pa
sprak- och/eller kulturbarridrer,
kognitiv paverkan, ladkemedelspaverkan,
nivaskillnader som hammar eller
outtalade forvantningar som inte mots.
Da blir motstandet storre att initiera
samtal gang pa géng. Jag blir litt mer
passiv; monologiserar” och bedriver
gissningslekar. Tystnaden kan bli svar
att bara ndr jag anar att samtal beh6vs
men inte fungerar.

Ibland hinner jag inte prata. Orkar
inte. Med just den patienten/frun/
maken/dottern. For att jag inte ar i form
for ett svart samtal just d4. For att jag
inte kommer att kunna navigera ratt

eller ta emot deras oro, ridsla, ilska eller
frustration pa ett hjalpsamt satt. Hur
gor jag da? Oftast tar jag upp det under
teamronden och kan be om rad. Hur
kan vi hjélpas at? Kan nagon annan na
fram pé négot sdtt? Kan vi vara tva?
Nr allt ar svart och det kinns
absolut omajligt att na fram, har min
strategi varit att vara helt 6ppen. Saga
att jag kidnner mig osaker p hur vi
ska komma vidare. Prata utifrdn hur
jag tror att det kan vara att befinna
mig i den andres situation. Jag foreslar
kinslor och behov utifrén erfarenheter
frén andra patienter eller anhériga och
ser om det sldr an en strdng av igen-
kinning. P4 si limnar jag alltid dorren
lite 6ppen. om ni vill prata, om ni tror,
kinner, tycker, behéver ... sakan vi ...
men bara nér ni sjlva vill och férmar.

Solveig Hultkvist:

Mitt exempel med den’argsinte”
patienten dér skoterskorna Gverldt
samtalsdelen till verldkaren, med gott
resultat, visar att en’omfordelning” i
teamet ibland kan ge bittre utfall. Detta
efter teamsamtal (handledning) och
analys av patientens vranghet.

Jag vill aterigen papeka att alla
samtal kanske inte ska dga rum. Vi/
teamet kanske inte ska ha samtal om
allting; det kan finnas andra som
har det. Vissa patienter vill inte veta,
kulturella faktorer foreskriver att doden
inte ska ndmnas och sa vidare. Vi far
komma ihég att vi lever i en rationell,
sekuldr vetenskapsbaserad kultur som
inte omfattas av alla. Lyh6rdhet och
respekt krévs. P4 Stockholms sjukhem
brukade ldkarna séga till narstaende att
de inte behovde beritta allt, men att om
patienten stillde fragor om sitt tillstind
maste de sdga sanningen.

Dirfor tycker jag inte att vi ska
prata om “samtal som inte blir av’, utan
“samtal som inte dger rum’, av det ena
eller andra skilet.

Anna Spencer:

Nir jag tdnker pa Solveigs sista mening
“samtal som inte dger run’, sa tdnker
jag pa samtal som inte halls for att de
saknar rum - som i rumsligt rum men
ocksa for att de saknar utrymme. Det



kanske saknas en 6verenskommelse om tid for
samtal eller vem som ager ratten till samtalet. For
vems skull ska vi samtala?

Om en medlem i teamet far illa av att ett —
enligt denne - nédvéndigt samtal inte dgt rum,
maste vi valkomna frégan varfor. Varfor har
samtalet inte gt rum?

Det kan vara sa att nagon i teamet har uppfattat
signaler om patientens maende som tyder pa att
det behovs ett lakarsamtal. Ju lingre tiden gar
utan samtalet, eller samtalet om samtalet, desto
svarare blir det for teamet. Man tassar kanske
runt och hummar i véntan pa klargérande besked
om diagnoser/rontgenbesked/behandlingar och
anar att det behovs ett brytpunktssamtal. Det 4r
obehagligt for alla inblandade.

Hér handlar det mer om 6ppenhet och respekt
for varandra i teamet och hur vi arbetar tillsam-
mans. Jag tror att vi bast 16ser det genom att prata
om hur vi pratar med varandra!

Elisabet Lofdahl:

Jag vill komplettera med ett perspektiv: lakaren

i den allménna vérden. Jag holl en SK-kurs for
négon vecka sedan, och pratade om vikten av
samtal, dialog, att uppmérksamma palliativa
vardbehov med mera. Och att en metod &r att

ta hjalp av teamet. D4 tittade alla ST-ldkare upp
och fragade vilket team jag menade. I den vanliga
vardagliga varden pé vardcentral, medicinmot-
tagning/avdelning finns inget teamarbete eller
teamtidnkande alls i manga fall. De yngre lakarna
flyttas runt i hogt tempo mellan enheter. Manga
kénner sig helt enkelt valdigt ensamma och har
inte nitverk med andra personalgrupper. De
saknar ofta en helhetsbild av patienten och dess
sjukdomar. Likarna tréffar en patient en eller
hogst tva ganger.

Sé det arbetssitt vi foresprakar dr i manga fall
mycket svart att dstadkomma i virden. Och om
man inte kdnner patienten, familjen, och inte vet
hur en uppf6ljning kan se ut ar det kanske lika bra
att inte samtala for mycket. Sa resonerar manga
kollegor. Fegt kanske, men ocksa en arbetsmiljo
och ett vardsystem som aktivt motverkar samtal
och kontinuitet.

Carl Johan Fiirst:

Vilka bra reflektioner i den hér mejltraden. Jag
hoppas att vi kan formedla den kinsla som finnas
mellan alla rader: att samtalet som blir av nar

det hela stimmer &r ett slags magi men dnd4 sa
basalt och jordnéra. Och frustrationen kring det
teamarbete som inte heller blir av ... eller ens
finns.

CW//MMEC

Forbattra patienters livskvalitet

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

Kvarliggande katetrar for dranage av aterkom-
mande 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 webb-
plats pa www.ewimed.se/merinfo
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SKANE
- palliativ specialistvard
under eit paraply

Sedan hosten 2020 ar den specialiserade palliativa varden 1 Region
Skéane ett enda primarvardsomrade med egen ledningsgrupp. Malet
ar en jamlik vard 1 hela lanet. [ jJanuart 1 fjol fick avdelningar, ASIH och
punktinsatser sallskap av palliativa specialistmottagningar. Tidskriften

har besokt tre olika verksamheter pa tre platser for att kolla laget
1 Sveriges sydligaste region.

Text och foto: Linda Swartz

”Vilar kanna patienterna
tidigt och de lar kanna oss”

Malmé, specialistmottagningen:
Som vanligt blaser det i Malmd, men
solen skiner over det langa, anonyma
femvaningshuset som ligger centralt
- ndra Folkets Park och Mollevéangs-
torget. Dir finns stadens palliativa
vardavdelning, ASIH och den nytill-
komna specialistmottagningen. Den
sistnamnda har faktiskt ett mottag-
ningsrum, inrett i vitt och dovt mork-
rosa dér sjukskoterskorna Matilda
Gundel och Erik Ahlstrém kan ta emot
patienterna.

- En del av dem, de som kan och vill,
kommer hit. Men de flesta vill att vi ska
komma hem till dem, siger Matilda.

ASIH-enheten i Malmo bestér av
tre team: tvd “traditionell” ASIH och
ett oppenvérdsteam som skoter bade
punktinsatser* och specialistmottag-
ningen. Det teamet driver Matilda
och Erik, som redan hosten 2020
fick uppdraget att utforma och starta

mottagningen. Det gjorde de mer eller
mindre pa egen hand med st6ttning
av enhetschefen och ansvarig ldkare.
Den nuvarande enhetschefen Johan
Lofgren har bara haft sin roll i sex
manader, men Oser berom 6ver de tva
sjukskoterskorna:

— Alltihop har ni skétt i stort sett
sjalva, och det har gatt galant. Min roll
dr att ni kan bolla grejer med mig.

Mottagningen 6ppnade i liten skala,
och nér planering gick 6ver i praktik
upptackte Matilda och Erik saker som
behovde skapas eller forandras.

— Det ar svart att forestélla sig inne
i huvudet hur man ska jobba. En sak
vi fick jobba med att fa till var béttre
rutiner for samordning. Ett exempel 4r
att vi ibland - inte ofta - har patienter
som skrivs ut fran ASTH for att de inte
langre har behov av dygnet runt-vérd.
Da ir det utskrivande team som maste
avsluta, men i borjan blev det latt att det

hamnade pa mottagningen. Dar har vi
fatt till det battre nu, sdger Matilda.
Specialistmottagningen dr 6ppen
vardagar 8 till 16. Den kan som mest
ta emot 15 patienter, men har hittills
inte haft fler 4n 13 samtidigt. Just den
vecka tidskriften ar pa plats finns bara
fyra patienter inskrivna. Det ér perso-
ner med symtom som den palliativa
varden ar experter pa, frimst smart-
problem, men som inte ar tillrackligt
daliga for att behova tillgang till dygnet
runt-vard Mottagningen tar det medi-
cinska ansvaret for en del av patientens
vard, gor egna bedémningar och stim-
mer av dessa med konsultldkare. Alla
professioner kan vara aktuella for att
ta hand om patienten: fysioterapeuter,
arbetsterapeuter och kurator (relaterat
till den palliativa symtombilden).
Personalen har rond en gang i veckan.
Matilda, Erik, konsultlikaren och en
konsultsjukskoterska gar igenom pa-

*Punktinsats ar ett specifikt uppdrag om en specifik insats. Vanligast &r antibiotika eller blodtransfusion. Remitterande klinik ar medicinskt ansvarig och det palliativa
Oppenvardsteamet ar dess forlangda arm. Teamet gor inte egna medicinska bedémningar kopplat till punktinsatserna.
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tienterna. De tittar pa status, om de har
varit pa ndgon annan klinik, om de akt
in akut och sa vidare. En del patienter
har ménga mottagningar som de gar till,
forklarar Johan:

- Da blir det litt sa att ingen riktigt
tar ansvaret. Hdr pé specialistmottag-
ningen tittar ni pa helheten, fastan ni
inte har ett helhetsansvar, sdger han.

Matilda ler och séger att de 4r invan-
da med ASIH-tdnket - att alltid vara
tillgangliga och alltid hjalpa till med
allting som patienten behéver.

Sjukskéoterskorna pa specialistmot-
tagningen har hela tiden backup fran
en konsultldkare.

- Det dr ett vinnande koncept att
vi har det. I borjan var det en enskild
person, och da blev det svart nar hon
var borta, sdger Matilda.

Johan berittar att den sarbarheten i
organisationen &r atgirdad i och med
att konsultlakaren numera ér en funk-
tion och inte en person. Den lakaren
har ocksa i uppgift att konsultera och
vara radgivande for resten av Skanes
universitetssjukhus Malmé. Rollen
roterar efter ndgra manader.

Pa ASTH-enheten fyller specialist-
mottagningen en lucka som tidigare
kunde gora personalen frustrerad. Om
patienter kom pa remiss till ASTH,
men inte haft tillrdckligt stort véard-
behov eller sjélva vagrat bli inskrivna

Enhetschefen Johan Lofgren och sjukskoterskan Matilda Gundel fran 6ppenvardsteamet.

var man tidigare tvungna att “slappa”
dessa personer. Matilda ger ett exem-
pel:

- Det har hint att patienter fatt
remiss for bedémning av ASIH, men
inte riktigt accepterat sin situation.

Da har vi kunnat erbjuda kurator och
knutit till oss patienten i ett relativt
tidigt skede. Forut blev det i de fallen
ofta sé att patienten kom till ASIH pa
det allra sista.

Just mojligheten att ta emot och
knyta till sig patienter som senare
kommer att behéva ASIH tycker bade
Matilda och Johan ar den stora forde-
len med specialistmottagningen.

- Det ér lite fint att vi kan introdu-
cera patienten i verksamheten, det blir
en bra 6vergang. D4 kan vi pd inte sa
formella vagar skriva in patienten som
vi har foljt i ASIH, siger Matilda.

Johan haller med:

- Vi ldr kdnna patienterna tidigt
och de lar kdnna oss. Alla vi sitter pa
samma plan och pratar pd samma sitt
om saker och ting.

Matilda och Erik jobbar pa att gora
specialistmottagningen kind, fraimst
for andra vardgivare. De har dnnu inte
fatt patienter som hénvisats specifikt,
utan alla har remitterats till ASTH. Det
tar tid att etablera en ny vardform och
forklara vad den har att erbjuda. Speci-
alistmottagningen har alldeles nyligen

kommit med i 1177.
Inom Skéne finns ett nidtverk mellan
de palliativa specialistmottagningarna,

och personalen mots regelbundet via
Zoom. Ddr mérker Matilda tydligt att
det finns olika forutsittningar pa de
olika enheterna.

- Vi dr glada att vi fatt mojlighet att
fokusera pa 6ppenvardspatienterna.
Hér far vi koncentrera oss och far en
annan kontinuitet. Det ar tydligt att
dessa frégor prioriteras i organisatio-
nen, och vi kinner att virt team dr
likvardigt med ASIH-teamen.

Palliativ vard i Region Skane

Regionen har 1,4 miljoner invanare
som bor i 33 kommuner. Palliativ
vard och ASIH &r sedan 2013 ett
samlat primarvardsomrade med
verksamhet pa atta orter: Helsing-
borg, Hassleholm, Kristianstad,
Lund, Malmg, Trelleborg, Ystad,
Angelholm (fér narvarande med
bas i Helsingborg efter att lokalerna
brann tidigare i ar). Samtliga orter
erbjuder ASIH, punktinsatser och
palliativ specialistmottagning.
Palliativa vardavdelningar finns i
Helsingborg, Kristianstad, Lund,
Malmo, Trelleborg och Ystad.
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Sjukskoterskorna Christina Carlsson och Carina Lilja pa védg ut till dagens patienter.

”Varje team tar hand om
alla tre vardformerna”

Hissleholm, ASIH:

Nio mil nordost om Malmg, mitt i
Skanes norra halva, ligger Hassleholm.
I kommunen bor drygt 52 000 perso-
ner, men ASIH-teamen tar ocksa hand
om Perstorp och Osby kommuner med
sammanlagt 21 000 invanare. De tre
teamen utgar fran en 1ag tegelbyggnad
i utkanten av sjukhusomradet. Just

nu dr det riktigt stokigt runtomkring,
eftersom det byggs en ny ortopedkli-
nik. Inne i arbetsrummen pa markplan
rader daremot ett fokuserat lugn. Dér
pagar forberedelser for att ge sig ut pa
dagens patientbesok.
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I det ljusa fikarummet har Team
Oster tagit sig tid for en pratstund med
tidskriften. Sjukskoterskorna Cari-
na Lilja och Christina Carlsson och
ldkaren Masomeh Porbaba sitter kring
bordet tillsammans med enhetschefen
Per Sundgren och teamledaren Sara
Henriksson som ocksa ér kvalitets-
utvecklare. Dagarna fore har ASIH i
Hissleholm infort ett nytt arbetssatt.
Det gar ut pa att alla team ocksa har
hand om punktinsatser och Palliativ
specialistmottagning.

— Teamen jobbar geografiskt och har
hand om alla tre vardformerna. Tanken

dr att patienter som sedan blir inskrivna
i ASTH traffar ssamma lakare och 6vrig
personal som innan, séger Per.

Varje team bestér dagtid av tva
sjukskoterskor och en ldkare, kvill
och helg firre skéterskor och jourla-
karstod. Inom ASIH arbetar ocksa en
fysioterapeut, en arbetsterapeut och
en kurator. Dessa ingar i alla teamen.
Dessutom finns tillgang till dietist och
sjukhusprast. ASTH Hissleholm har 28
vardplatser som riktmarke.

— Men just nu, och sedan en tid till-
baka, ér fler &n sa inskrivna. Vi arbetar
aktivt med att implementera var nya pal-



Har finns
alltid den
andra sjuk-
skoterskan
i telefonen
och vi jobbar
tillsammans

pa det viset.

liativa specialistmottagning och hoppas
da fa en jamnare belastning, séger Per.

Team Oster har hand om alla pa-
tienter i och kring orterna Bjarnum,
Vittsjo och Vinslév samt en del av
Hassleholm. Alla tre teamen kan ta
patienter var som helst i centralorten,
vilket okar flexibiliteten. Patienterna
som skrivs in kommer fran framst fran
onkologi, kirurgi, lungkliniken och
gynekologi. Besoken hos patienterna
gors saklart olika tatt beroende pa
vilket behov de har.

- Vi kan oftast inte sdga exakta tider
da vi kommer till de som &r inbokade
under dagen. Det &r hela tiden kom-
munikation mellan oss och patienten
eller ndrstaende, siger Christina.

Ibland ar det en bra bit att kora. Till
Lonsboda i nordéstra hornet av Skane
ar det 50 minuter med bil enkel vég.

- Men kortiden kan vi anvianda for
att reflektera och att férbereda, siger
Carina.

Masomeh nickar.

- Ja, vi kallar det bilterapi de ganger
da vi aker tillsammans. Vi far chansen
att prata om jobb- och patientrelatera-
de problem. Jag kan inte tinka mig ett
ha ett jobb dér jag bara far sitta inne,
siger hon.

Varken Masomeh, Christina eller

$50 SO 19p 1eYUN] BS [erdads @

T4 e WY J N i :
: A w"‘r,y\ﬁ bret 1
\‘\--"_ “ ,‘v ) r,o = %J\-m.l:
Llitp . G T T gy, IR S N
A B e AR
e ) i &t i T TR e
s B e A S
_‘:_ Y ,_‘- o A
<
.
o
=X

¥

Enhetschefen Per Sundgren och teamledaren Sara Henriksson.

Carina kan heller tinka sig ett jobb
utan teamarbete. Att alltid ha kollegor
att vanda sig till som man litar p4 ar
enorm trygghet enligt Team Oster.
Masomeh var fran borjan distriktsla-
kare. Sedan hon bérjade pa ASIH har
hon provat annat i tva perioder, men
varje gang kommit tillbaka. Teamarbe-
tet dr en stor anledning.

- I mitt team jobbar alltid samma
fem-sex sjukskoterskor. Det ér viktigt
att lra kinna varandra och veta hur
var och en reagerar i olika situationer.
Jag maste veta att jag kan ordinera pa
nagons bedomning. Hir kan jag det.

Sara understryker att det stabila
teamarbetet gor att det blir kontinuitet
béde for personal och patienter.

- Och vi far en kontinuitet av bra
overlamningar, sdger hon.

Christina berittar att samarbetet
gor att hon inte ens kdnner sig ensam

nér hon jobbar kvill och 4r den enda i
teamet som &r pa plats i lokalerna.

- Nej, da upplevde jag mig mer
ensam nér jag jobbade pa avdelning
med manga ménniskor omkring mig
som alla var stressade med sitt. Har
finns alltid den andra sjukskéterskan i
telefonen och vi jobbar tillsammans pa
det viset. Du dr ensam fysiskt, men har
ett nat omkring dig.

Christina har jobbat pa Palliativ vard
och ASIH i Héssleholm ndstan sedan
starten 1997. Mellan 1999 och 2013
fanns en egen vardavdelning med fem
platser. Den flyttades, och slutenvards-
platserna finns nu i Kristianstad (Se
sidan 29). De fem kring bordet enas
om att samlokaliseringen var sorglig,
men att de har ett valdigt bra samar-
bete med Kristianstad. Dir finns ocksé
jourlakaren att ringa pa helgen.

Ett annat samarbete som fungerar

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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val dr det med kommunerna, dar
Hissleholm ér den storsta partnern.

— Jag har ju jobbat hir i manga ar
och tycker att det bara har blivit battre.
Vi har méten med hemtjénstgrupper,
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vi informerar om véra patienter och

om vad vi gor. Vi tar inte 6ver arbets-
ledning frén distriktsskoterskorna,
sager Christina.

Carina fyller i att vid inskrivning
av patienter i ASIH som redan har
hemsjukvard erbjuds distriktsskoter-
skan alltid att vara med. Det gors en
ansvarsfordelning mellan den allmén-
na och den specialiserade palliativa
varden, forklarar Sara, till exempel att
ASIH skoter naringsdropp trots att de
inte "maste”.

- Vi tar ibland steg ut fran vart
ansvaromrade och kommunen gor li-
kadant, allt for att varden ska bli s& bra
for patienten som méjligt - men dnda

med en god resursférdelning. Teamarbetet och narheten till patienterna gér att lakaren Masomeh Porbaba trivs i ASIH.

LINDRING BORTOM BOTEN
en avqiftsfri webbutbildning i palliativ vard

Patientfall O Ovningar O Reflektionsfragor

Utbildningen ersatter Palliation
ABC och baseras pa nationella
riktlinjer och det uppdaterade
vardprogrammet i palliativ vard.
Lindring bortom boten hittar du
pa palliationsakademin.se

A\ PALLIATIONS
Qj AKADEMIN
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Avdelningen i Kristianstad har ett litet spa, dar sjukskdterskan Tommy Hansson och underskéterskan Lotta Randau kan skamma bort patienterna.

”Var ram ar mer tojbar
an andra verksambheters”

Kristianstad, palliativa
slutenvardsavdelningen:

Det forsta som moter besokarna pa
avdelningen &r leksaker och pyssel-
material. I en nyinredd stor hylla till
vanster innanfor dorren kan de yngsta
vilja bland spel, pussel, block och
farger. Fargprakten fortsatter langs
korridoren i tavlor, grona vixter och
ett akvarium.

Den palliativa avdelningen i Kristi-
anstad ligger pa 6vervaningen i en gul
tegelbyggnad pé sjukhusomradet 6s-
ter om centrum. Dér jobbar bland an-
dra sjukskoterskan Tommy Hansson,
underskoterskan Lotta Randau och
enhetschefen Hanna Ekman. Sittande
under det fjarilsfyllda konstverket i
motesrummet beskriver de verksam-
heten, som servar sex kommuner och
har elva platser.

— Alla som jobbar pa palliativ vard
och ASIH dr anstillda i helheten. Man
har sin sérskilda placering, men ér
involverad i helheten och kan rotera
mellan avdelning och ASIH. En del
gor det mer 4n andra. Till exempel har
vi underskoéterskor pa avdelningen
som till viss del foljer med ASIH ut pa
sommaren, sager Hanna.

Hon nidmner ett tillfille dd ASTH
hade ett litet barn inskrivet som kravde
mycket resurser, samtidigt hade de ett
dodsfall i en av byarna och da fick folk
fran avdelningen rycka in.

- Det dr en styrka att vi dr en enhet
och jobbar sapass tillsammans som vi
gor, sager Tommy.

Hanna understryker att det kan vara
en vinst att personalen &r insatt i bdda
sidor av verksamheten. Det ger trygg-
het for patienten och medarbetarna far

forstaelse for varandras arbetsmiljo,
som skiljer sig at &ven om patientgrup-
pen dr densamma.

28 medarbetare ar placerade pa
avdelningen - underskaterskor,
sjukskoterskor och en kock. Lakarna
har sin placering pa ASIH. De roterar,
och stannar pa avdelningen mellan
sex manader och 1,5 ar. Jourhavande
ldkare har dven ansvar for Héssleholms
ASIH (se sidan 26).

Flera av de som jobbar pa enheten
ar specialiserade inom palliativ vard,
béde sjukskoterskor och underskéter-
skor. Hanna namner att hon som chef
uppmuntrar till utbildning.

Patienterna har sjélvklart tillgang till
kurator, arbetsterapeut, dietist och fysio-
terapeut. Dessa dr bryggan mellan ASTH
och avdelningen. Det dr ocksé paramedi-
cinarna som leder teamkonferenserna

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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,Metschefen Hanna Ekman.
©

, , Har ar absolut inte
hierarkiskt, alla kan veta

nagot viktigt om patienten och

bidra med den kunskapen.

som halls tva génger per vecka, sa att
fokus inte bara blir medicinskt.

- Vianvinder teamet fullt ut, sdger
Hanna.

Har 4r absolut inte hierarkiskt, alla kan
veta nagot viktigt om patienten och bidra
med den kunskapen, sdger Hanna.

Samtalet kommer in pa samverkan
med resten av sjukhuset. Den ar god,
men 6vriga avdelningar kan behéva lite
hjalp med det "palliativa tinket” sa att
fler patienter med palliativa virdbehov
far specialistvard i ett tidigare skede.

For personalen pa avdelningen ar
det viktigt med flexibilitet kring vard-
platserna for att kunna tillmotesga de
behov som uppstar.

— For att vi alltid ska kunna ta emot
en patient frin hemmet sa méste vi ha
en dragspelsplats, till exempel om né-
gon behover komma in f6r optimering
av smartlindring. Och vi maste kunna
tillgodose nér patienter kan vilja d6
hir, sdger Tommy:.

Lotta tillagger att ett viktigt skl att
hélla en plats for ASIH é&r att deras

30 Palliativ Vard -nr.2-2022

patienter sa langt det ar mojligt ska
slippa akuten.

Att den palliativa varden i Skine ar
ett enda primarvardsomrade marks for
Kristianstads del mest pa ett 6vergri-
pande plan. Enhetens kvalitetsutveck-
lare Jenny Kristensson har kontakt
med sina kollegor runtom i ldnet, hon
skoter rapporteringen till palliativ-
registret och jamfor resultaten mot
regionala mal. P4 en mer vardaglig
niva kan personalen auskultera nagon
annanstans i Skine nar de vill.

Den palliativa varden pa Central-
sjukhuset i Kristianstad har funnits i
25 ér. Fram till 2006 fanns vardplat-
serna i huvudbyggnaden, men flyttade
dé till det nuvarande huset. 2012 bytte
ASIH namn fran KVH - kvalificerad
vard i hemmet - och 2013 slutade
avdelningen att heta hospice.

- Hospiceandan var lite mer fri, nu
har vi formats in i mallen slutenvards-
avdelning. Vi ér lite mer styrda. Forut
var det mera sant som att dka ut till
havet som en sista 6nskan. Men var

ram dr fortfarande mer tojbar 4n andra
verksambheters, sdger Tommy.

Enligt Hanna &r det pa avdelningen
extra viktigt att tillgodose patienternas
och de nirstaendes behov, eftersom
livet stélls pa sin spets.

- Det ér klart att vi maste vara
medvetna om mal och riktlinjer for
verksamheten, men hos oss finns ocksé
en sa tydlig existentiell aspekt.

Tommy beréttar att nya medarbetare
ofta papekar att det ar valdigt lugnt pa
avdelningen.

— Men hir finns en annan stress —
den existentiella. Att ha tid for de sma
sakerna innan det &r for sent, sager han.

Trots att vissa helhetsgrepp fran hospice-
tiden forsvunnit, som mojligheten att
sitta vak dven hos patienter som velat d6
hemma, finns andan av att vilja gora det
lilla extra kvar, understryker Lotta.

- Jag hade en patient som 6nskade
att fd komma till C4 Shopping (stort
kopcentrum vid motorvégen, reds
anm), si da tog vi taxi dit. Vi fikade,
gick i de affdrer som patienten ville
besoka och hade en trevlig och for
patienten viktig dag, siger Lotta.

En annan mojlighet att sitta guldkant
pa patienternas tillvaro 4r avdelningens
eget mini-spa, med ett stort bubbelbad
dér det gar att sinka ner en bér.

— Den som ligger dar kan lyssna pa
musik, dricka négot gott. Och sa 4r det en
vildig, valdig kvalitet att vi har en egen
kock som kan laga 6nskekost. Vi forsoker
verkligen se vad som dr viktigast just nu
for patienterna, sager Tommy.

Han lyfter fram att avdelningen
bjuder in och underlattar for de
sjukas familjer. Alla rum har bade
biddsoffa och majlighet till extra-
sang. Lek- och pysselmaterial for
medfé6ljande barn har inte forpassats
till ett undanskymt horn, utan ar
som sagt centralt placerat. Och till
skillnad fran hos méanga andra som
vardar mycket svart sjuka, eller dldre
och skora, sa anvinds avdelningens
stora balkonger flitigt.

- Var och sommar kor vi ut sdng-
arna pa balkongerna. Patienterna kan
ligga dér hela kvillarna, kdnna brisen,
hora faglarna. Vissa har velat sova dér
ute, och négra har tagit sina sista ande-
tag i friskluften, sdger Lotta. m
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Sorg i drom
och verklighet

VAD AR SORG, EGENTLIGEN? Gar den att beskriva
i ord? Eller ar det bakom orden vi kan ana kéns-
lan? Jenny Tunedals nyutkomna diktsamling ger
inga tydliga svar — det ska poesi inte géra - men
skapar ett gensvar i ldsaren, en resonans. Jag
laser hela boken i ett enda svep, och kdnner mig
overskoljd av bilder. Manga av dem aterkommer:
trad, héstar, rosor, solen, men allra oftast déden
och de doda. Sedan laser jag noggrant och grips
av detaljrikedomen och omsorgen om varje ord.
Elektra fran den grekiska mytvirlden, som gett
upphov till kvinnornas motsvarighet till Oidipus-
komplexet, 4r en viktig gestalt i texten. Doden,
karleken, ensamheten, samhallskritik, humor, f6-
delsen. Allt detta ryms mellan rosatonade parmar.
Dikterna pendlar mellan det ogripbara, néstan
irriterande oprecisa, och det extremt konkre-
ta. Pé flera stéllen lyckas Jenny Tunedal skapa
skimrande - och mattsvarta — rader utifrén sin
erfarenhet av virden. Bland de bésta dikterna pa
detta tema finns “Elektraformuléret”. Det ér ett
sjalvskattningsformuldr om komplicerad sorg,
dér svaren inte dr de man forvintas skriva utan
kanske de man borde. Nastan forst i diktsam-
lingen finns "Det ar alltid hjdrtat (brytpunkts-
samtal)”, som du kan ldsa i sin helhet pa sidan 5
i detta nummer av tidskriften. Fér mig fram-
kallar den kénslan av hur den sista stunden i en
maénniskas liv kan peka just mot livet. Mot det
personen élskade att géra. Mot vem hon var.
”Drom, baby, drom” 4r en bok jag kommer att
atervdnda till, som en nybliven vén jag vill lira
kénna battre. Den handlar om déd och sorg, men
lika gérna om liv och hopp. Som palliativ vard.

Linda Swartz

Drom, baby, drom

Forfattare:
Jenny Tunedal

Forlag:

Wahlstrom & Widstrand

Patientsdker
infusionslosning
for palliativ vara

BD BodyGuard™ T ar en liten och latt infusionspump
som mojliggor en enkel 6vergang fran sjukhusmiljo
till hemmet. Den ar designad for kontinuerlig eller
intermittent infusion av Idkemedel ddr exakt kontroll
av hastighet kravs.
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Att vara novis som lakare, forsta gangen 1 palliativ
vard. Handlingsberedd och anda osakert tafatt. Maria
Hellgren gar tillbaka tjugo ar 1 tiden och levandegor
1sin essa hur det basta samtalet kan vara tystnad och
en handling kan vara att gora ingenting.

Stanna kvar

“The cry of loss may not expect or want an answer
but only a silent listening.” Dame Cicely Saunders *

ALLT AR STILLA NU. Hon andas inte
mer. Tva sjukskoterskor skakar tyst
sina huvuden som svar pa min fréaga,
och jag dr tacksam att ha frégat. Fragat
“ska vi ventilera’, inte sagt ateruppliva
eller hjartlungraddning, hoppas att so-
nen och maken inte hort, inte forstatt.

Varfor ville de att jag skulle komma?
Tafatt, tafatt och utan aning. Andra
arbetsdagen, pa avancerad sjukvérd
i hemmet, ASIH, efter nio manaders
foraldraledighet med vart andra barn
som fotts nagra veckor efter att jag
fatt min legitimation. Har nyss borjat
pé morgonen nir en sjukskoterska
oppnar dorren till lakarrummet och
siger "Kom! Kom!”

Igar, forsta arbetsdagen, pa efter-
middagen med solbelysta tallar som
andas kraftigt och vajar i sommar-
vinden utanfor fonstret, pa hembesok
hos den svért sjuka kvinnan som sitter
framatlutad ldngst ut pa soffkanten

och flamtar efter luft, och vi kommer
fram till att hon vill komma in pa
den palliativa avdelningen. Det ar
ocksé forsta dagen som jag arbetar i en
palliativ verksamhet, och 6ver huvud
taget inom hemsjukvérd, sé jag ringer
overlakaren och stimmer av beslutet,
och till koordinatorn och fragar hur de
brukar gora nar patienten ska aka he-
mifran till avdelningen, ska jag skjutsa,
ringa ambulans eller sjuktransport?

I dag. Forst pa plats av lakarna.
Jag slanger véskan pa stolen, tar en
lakarrock 6ver t-shirt och byxor, foljer
med in pa ett av virdrummen, och dar
ar kvinnan jag métte igar. Hennes son
och make ar ocksa dir, maken har jag
pratat med pa telefon, men att hon har
en son 4r jag inte medveten om och
det gramer mig.

Hon andas oregelbundet, alltmer
sillan. Vasande, kimpande andetag.
Verkar inte vara vaken. Sa blir allt
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stilla. Tradet utanfor fonstret ar stilla.
Rummet dunkelt, familjens sorg tung.
Onskar att jag kunde gora nigot

fér dem, men vet inte vad. Det jag
fragat vore lika fel som att undersoka
nérganget och konstatera dodsfallet,
det far vianta. Hennes make och son
behover henne néra nu.

Sa lamnar vi vardrummet och
familjen. Sonen och fadern. De som
sdger att sorgen kommit plotsligt, som
visste sa vl att hon var dodligt sjuk,
men hur skulle de kunna veta att det
skulle hinda, hur skulle de kunna veta
hur det skulle bli? Déden &r ovantad
men forvantad. Inte 6verraskande men
allt 6verskuggande.

Novisen

I en marklig uniform. Novisen. Var
hinderna beredda, fick héllas tillbaka?
Vad hade de kunnat gora for nytta?
De taffliga orden. Skulle de ha sagts?
Fastfrusen vid viggen, fanig hatt s&
alla kan forstd att hér finns dumhet
och oférmaga. Oférmaga att tinka en
vettig tanke, lika tomt i huvudet som
viggen bakom ér tom, lika dystert
dunkelt och fuktflickigt. Hon 4r dér,
pé bilden, i rummet, men i blicken
anas att hon kanske inte dr narvarande,
inte ser eller hor det som hinder i
rummet. Ingenting av det som jag
ville vara i virdrummet, narvarande,
seende, lyhord, trygg och 6ppen.

- Hoppas att de inte markte, sdger
jag till sjukskoterskorna som ér kloka
och forstar. Jag kdnner mig klumpig.

- Jag jobbade som ambulansskoter-
ska forut, sé jag brukade ocksa komma
med mask och blasa, sdger Monica och
visar med hdanderna hur hon haller
blasa och mask och ventilerar, ger
luft eller konstgjord andning till en
latsaspatient.
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Jag kinner att virmen borjar
aterkomma inombords och forstar
samtidigt att Monica naturligtvis inte
har anvint mask och bldsa pa den
palliativa avdelningen dar manniskor
far vard i livets slut, ddr malet med
varden dr en meningsfull och vardig
sista tid, hon menar att hon kidnner
igen den dér beredskapen att alltid
gora allt for att radda till livet som
giller inom akutsjukvarden, en
beredskap som inte fungerat alls denna
morgon. Jag ér sa tacksam att hon och
kollegan, trots att de inte alls kdnner
mig, bryr sig om och anstranger sig for
att latta pa tyngden, kdnslan att inte
alls ha bidragit till att det blev vérdigt,
kanslan av oférmaga, av att bara sta
dér och gora ingenting.

La Novizia, en del av Christian
Tagliavinis verk 1406 som hedrar re-
nédssansmalaren Lippi, dr vid en hastig
blick en gammal rendssansmélning,
men stannar du upp ser du att det dr
ett fotografi med motiv som har drag
av vacker rendssans men ocksa nya
drag och detaljer som ér skapade for
fotograferingen. Samma kénsla som
fanns hos mig i vardrummet véacks av
bilden, att std dir utan att vara nérva-
rande och kdnna mig oforméogen att ge
familjen stod pa riktigt. Tittar du rik-
tigt ndra ser du att ingenting pé bilden
ar en autentisk kopia av nagot som
fanns pé 1400-talet, endast kvinnan i
sig ser ut som en kvinna sag ut d4, den
polerade blanka hatten och den perfekt
vardade och sldta sasmmetsklanningen
dr en rendssansbluff, inte alls vad de
ger sig ut for att vara.

Samtidigt finns den otvetydiga
kopplingen till det historiska i fotogra-
fiet, det bér tydliga drag av en plats,
en epok och fran tid som har forflutit.
Sé som det ocksa kan vara med yrken

och ménniskor, vdven av de handelser
som ledde fram till bilden i dag, till
nya kunskaper, insikter och nya sitt att
forsta kdnslor, sitt att forhalla sig och
gora det som behover goras.
Aforismen ”Séllan bota, ofta lindra,
alltid trosta” tillskrivs Hippokrates och
var fram till for drygt 100 ar sedan det
som en likare kunde gora eftersom be-
handlingar som antibiotika, mer verk-
samma dn skadliga, kom pd 1940-talet
och operationer under narkos bérjade
utforas i storre skala forst i borjan av
1900-talet. Nu &r bilden och detaljerna
annorlunda, manga fler botas men
aforismen &r fortfarande anvandbar
som en kortfattad minnesregel om att
bota, lindra och trdsta ar en lakares
uppgift i varje méte med den som
ar sjuk. Doden har alltid funnits och
kanske moter vi ocksé doden pa ett
nytt satt nu jamfort med 1400-talet
eller antikens Grekland. Atminstone
var motet med déden den dér som-
mardagen pa avdelningen for vard i
livets slut annorlunda én mina tidigare
moten, och ater annorlunda nér jag
skriver néstan 20 4r senare och minns
vissa detaljer, som bruset och ljuset i
tallarna nédr kvinnan kimpade med att
andas pa soffkanten framfor fonstren,
dunklet i vardrummet och sjukskéter-
skorna som skakade p& huvudet, hur
tafatt jag kdnde mig, att jag hoppades
att maken och sonen inte hade hort
vad jag fragat, och hur det virmde att
Monica och hennes kollega stannade
upp och hjalpte mig att reflektera och
komma vidare. Vissa saker minns jag
inte alls, i huvudet lika tomt som vég-
gen bakom novisen, som hur det kom
sig att jag var ensam pd hembesok for-
sta arbetsdagen, hur sonen och maken
sag ut, om det stod nagot i journalen
om kvinnans egen 6nskan kring livets



slut och hjértlungraddning. Minns jag
inte for att jag ser en annan betydelse
i vissa saker idag men inte hade insett
hur betydelsefullt det var da?

Inte hunnit kld mig,
varken rocken eller rollen
Rocken maste sys om?

Vetandets luckor
Orden tyst kunskap kan uppfattas som
kunskap som &r passiv, gor ingenting
och inte anvinds eller kanske som
kunskap som inte far respekt, inte
ses som betydelsefull och tystas. Tyst
kunskap skulle ocksa kunna betyda att
veta mer dn det som kan uttryckas och
formuleras, sa som lakaren, forskaren
och filosofen Michael Polanyi beskri-
vit kunskap och larande.® Forst en
uppmirksamhet pa detaljer som leder
vidare till en sammansatt och mer
meningsfylld helhet som individen da
har tagit in, forstatt och kan anvinda
men inte i detalj kan beskriva vad den
innehaller.* Denna personliga me-
ningsfyllda dimension ér en barande
del av kunskapen och finns den inte
uppstér en brist,” precis som den dar
sommarmorgonen pa palliativa avdel-
ningen ndr jag hade sa litet kunskap
om den unika situationen for familjen
och sammanhanget med vard i livets
slut att tankarna stod still och kroppen
kandes som is. Samtidigt fanns impul-
sen att agera, ge hjartlungraddning,
impulsen som inte alls var till hjélp i
den stunden, en beredskap till hand-
ling som beho6vde liras om och luckor
i vetandet som behovde fyllas.
Vetandet har blivit djupare sedan
dess, en inforlivad del av min yrkes-
kunskap och jag behéver plocka fram
kunskapen for att kunna skriva. Skriva
om att det har blivit en sjdlvklar del

, Hoppas att de inte mérkte,
sager jag till sjukskoéterskorna
som ar kloka och forstar. Jag kanner

mig kKlumpig.

av min yrkesvardag att ta stdllning

till om individen framfor mig skulle
gagnas av hjartlungraddning eller ha
storre risk att skadas, fara illa och att
samtala och samrada med den som far
vard, forsakra mig om att individen ar
med i processen. Det behovs ofta flera
samtal. Att det dr jag som ansvarig
ldkare som star for beslutet i samfor-
stand med den som ér sjuk brukar
avlasta kinslor av skuld, av att svika

de nérstdende. Madnga som vardas har
tagit stillning och har ett 6nskemal nér
de far frégan hur de tanker kring vad
de vill nar hjértat slutar sld. Fragan kan
vara svar att stélla och skulle kunna
skada mer 4n den gagnar vid ett samtal
men skada om den inte stélls vid ett
annat samtal, det ar ofta svart att sakert
avgora vilket. Hemma hos kvinnan
den dér forsta arbetsdagen pa ASIH
och dagen dirp4, pa den palliativa
vardavdelningen, hade jag inte varit
med i samtalsprocessen och kiande

inte till varken kvinnans 6nskan eller
ldkarens beslut, och framfér allt var
jag dnnu inte medveten om behovet att
som ldkare ndrma mig fragan och hur
det kunde goras.

Vetandets luckor kan skapa ett
utrymme dér nagot nytt kan visa sig,
néagot som kanske har dolts av tanke-
system, manualer eller regelbocker,
och att inte veta vad du ska gora
kan som kompositéren och filoso-
fen Theodor Adorno séger “skapa

betingelser under vilka ett objekt

blir synligt pa nytt”° Kanske skulle
filosofen Jonna Bornemark halla med
Adorno och fylla i att det finns en
kraft i att utsitta sig for osdkerheten,
och vaga lyssna pa det du bara anar.’
Okunskapen kan leda till utveckling,
luckor ar 6ppningar dar nya saker kan
komma fram. Att vara isande paralyse-
rad av att inte veta vad jag ska gora och
kdnna mig franvarande som novisen
pé fotografiet gjorde att jag inte sag
mojligheten som visade sig. Att géra
ingenting. Forst senare samma som-
mar nir en annan lucka 6ppnar sig blir
det synligt.

Ingenting
Njurcancer, han pléagas, vill finnas kvar
ldngre hos sina dlskade sma barn.

— Nir du varit hir behévde jag inte
ta Xanor® pa hela kvallen, sa han nér
jag ringde.

Jag gjorde ju ingenting nér jag var
ddr, sa ingenting, tankte hjalplosa
tankar och tankar om att inte 6verge,
stanna kvar.

- Jag ringer imorgon, sa jag ndr jag
gick.

Lagger pa luren. Upplyft och under-
ligt berord. Ingenting. Gjorde ju ingen-
ting. Satt still pa stolen med hjélplosa
hinder. Lakarviskan o6ppnad. Hur
hade den kunnat gora nytta? Hur
kunde oférmaga att finna ord, hjélplos
onyttighet lugna och lindra?
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Hur kraftfullt verksamt det ar
att stanna kvar, dela det nagon
kanner, dela det nagon téanker.

Hos pappan, som vet att han kom-
mer ldmna sina dlskade barn, liknade
mina kanslor det som jag tog in fran
hans ansiktsuttryck, kroppssprak och
ord, mina tankar liknade de tankar
jag uppfattade att han uttryckte. Nar
jag satt tyst pa andra sidan av hans
koksbord, fylld av tankar om att inte
ha en aning vad jag skulle kunna
gora, fylld av allt som var hopplost, sa
stannade jag kvar med honom och det
han tinkte och kidnde. Han var pldgad
och tyngd av att férsoka bara nagot
som var for svart att bara. Kunde det
lugna och lindra att ndgon stannade
med honom precis dir han var, kunde
det hjdlpa honom att bara det som
egentligen inte gick att bara?

Naturligtvis kan ingen ta in exakt
hur négon annan kénner sig och tanka
precis som den andra tinker, men kan-
ske att kdnslor och tankar som liknar
kan visa sig i kroppssprak, ansiktsut-
tryck och lyhérda ord och darmed bli
mojligt att vila i f6r den som ar tyngd
och pligad.

Sjalvklarheternas manual

Tyst, ndrvarande lyssnande eller hand-
fasta rad och konkreta handlingar, det
finns ingen universell metod, manual
eller evig sanning om vad som ér det
goda att gora, ingen lista regler att hal-
la sig till om nér och hur. Den unika
situationen och individen &r central for
att kunna narma sig vad som behovs.
Omdoéme, lyhordhet, 6ppenhet for det
som visar sig har och nu, kanske fraga
eller kanske forsiktigt prova det du
uppfattar som mest rimligt. Ovning
och tillfalle att reflektera med andra
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som delar liknande erfarenhet. Nagon
sorts egen kénsla av att sta stadigt pa
jorden for att kunna uppleva hopp-
l6sheten hos en patient och samtidigt
forsta vad som hander och inte bli helt
overvildigad. Att se den andras behov
och lata det styra, inte mitt behov av
att vara god, inte missa nagot, gora
ratt, f6lja regelboken.

Om omdo6met skriver Jonna Bor-
nemark att "Eftersom vi maste handla
trots att vi inte vet allt sa maste vi ...
lyssna till de egna emotionerna och
kunskaperna och relatera dem till
situationen”’ Kapitlet i hennes bok
handlar om konstnérens férmaga att
arbeta i icke-vetande dar nagot nytt
kan trdda fram, férmagan att “kunna
hélla en riktning och en styrfart mitt
i detta icke-vetande”!? Jag slds av de
likheter som finns mellan konstnar-
ligt arbete som Bornemark beskriver
det och likekonst, sjukvard som jag
arbetar med dar det siklart for lakaren
krévs en grundlig medicinsk kunskap
och s& sméningom erfarenhet att sta
pé for att halla riktning och anpassa
farten. Bade konstnéren och likaren
befinner sig i vetandets luckor och
griansland ddr mycket ar okédnt och
ovisst, dér icke-vetandets existentiella
dimension &r viktig och bada behover
lyhordhet for stimningar och den
praktiskt konkret unika situationen.

Onm filosofen Iris Murdoch satt hér
bredvid skulle hon kanske siga att jag
ska stréva efter att se situationen med
karleksfull och rittvis blick sa att jag
ser klart, ser individen som den verk-
ligen dr."! Da skulle jag sdga att du be-
hover ocksé vara tillginglig, visa att du

ar beredd att ta emot vad den andra dn
vill dela. Kroppssprak, ansiktsuttryck
och lyhorda ord édr det som formedlar
var du befinner dig, ndrvarande och
tillgdnglig i rummet eller som Taglia-
vinis novis ndgon annanstans.

Stanna kvar

Sommaren &r slut. Hemma med mina
dlskade sma barn, foralder pé heltid.
ASIH pa avstand, nya tankar tringer
sig fram. Ingenting har éndrats, allt &r
som forut. Jorden ror sig genom rym-
den, fodelse och dod ér varsin dnde av
livet. D6den kommer att drabba mig,
mina barn, min man, mina foraldrar,
syskon, syskonbarn, min mans mor,
syster, syskonbarn, grannar, vanner,
dem jag arbetar med, barnen pa dagis
och ingen vet nédr. Men allting har
andrats, for jag ser det som gar att
veta tydligt nu, vagar se, och det ar
befriande.

Ingenting har dndrats, det som ér sa
tydligt ar som forut. Men négonting
nytt stannar kvar hos mig. Hur kraft-
fullt verksamt det dr att stanna kvar,
dela det nagon kinner, dela det nagon
tanker. Och gora ingenting. m

Maria Hellgren

Lakare, specialist i palliativ medicin
Essan ar skriven under en magis-
terutbildning i praktisk kunskap pa
Sodertérns Hogskola

'Saunders, Cicely, Beyond the Horizon, (London:
Dartman, Longman and Todd 1990) Cicely Saunders
grundade den moderna hospice- och palliativa
varden i Storbritannien under andra halvan av
1900-talet. ?Maria Hellgren *Polanyi, Michael, Den
tysta dimensionen, (Géteborg: Daidalos, 2013), s
42-43 “Polanyi, s 42-43 ° Polanyi, s 42-43 © Adorno,
Theodor W, "Essan som form”, i Essd, red. Melberg
Arne, (Goteborg: Daidalos, 2013), s 337 7 Bornemark,
Jonna, Det ométbaras rendssans: en uppgorelse
med pedanternas varldsherravalde, (Stockholm:
Volante, 2018), s 203 ® kraftfullt, snabbverkande
angestddmpande lakemedel. ® Bornemark, s 246
Bornemark, s 255 ' Murdoch, Iris,"The Idea of
Perfection” i The Sovereignty of Good, (London:
Routledge, 2014), 5. 17-44.
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Sorgebearbetning

- ett vardefullt efterlevandestod

IDET NATIONELLA vardprogrammet
star att ett organiserat stod till efter-
levande ska finnas.

Inom Region Skéne har vi kura-
torer mojlighet att inom ramen for
efterlevandestodet erbjuda ett kost-
nadsfritt samtal och ytterligare fyra
samtal till vardcentralstaxa (200 kr).
Efter bedomning och férankring med
niarmsta chef kan ytterligare nagra
samtal bli aktuella.

Vi upplever att dessa samtal dr var-
defulla utifran flera aspekter:

e Vi har ofta kinnedom om patient
och nérstdende och har ibland traf-
fat de narstdende under sjukdoms-
tiden, vilket underlattar ett fortsatt
terapeutiskt samtalsstod. Att ta
kontakt med och triffa en ny okind
person pa en vardcentral 4r ofta ett
storre steg.

o Ibland uppstar det medicinska
frégor under processen. Vi kan da
enkelt formedla kontakt med ldkare
eller sjukskoterska.

e Vi kan vara behjilpliga med att
skriva en remiss till vardcentral
for fortsatt samtalsstod dar, nar
det finns en 6kad komplexitet och
behov av ytterligare professionell
psykologisk behandling. Personen
behover da inte upprepa all anam-
nes utan viss forkunskap finns vid
ett forsta nybesok.

LAT MIG GEETT EXEMPEL: En ung
man sokte upp mig sex ménader efter
att hans mamma hade avlidit. Det var

ett hastigt férlopp kring hennes
sista tid och hon hade en stark 6ns-
kan om att vara kvar i livet. De sista
dagarna bestod av kraftig existentiell
angest. Sonen var den som da “var
stark” och stéttade sin familj.

Han hade nér han sokte upp mig fatt
okad angest och panikattacker, mardréom-
mar. Han var sjukskriven da det inte fung-
erade att arbeta. Han bar pa mycket ilska
och kénde sig stressad inombords. Starka
minnesbilder av obehagliga stunder
aterkom i hans tankar.

Vi arbetade och samtalade kring
hans mammas sjukdomstid. Jag hade
aven traffat henne och familjen vid
flertalet tillfallen, vilket gav en natur-
lig ingéng i dessa samtal.

Vi samtalade om de sista dagarna
i hennes liv. Om mannens kinslor
under dessa dagar. Vi samtalade om
stress och egna behov av sjalvomhan-
dertagande, grinssattning och om att
mota och sldppa fram kidnslorna av
ledsamhet, vanmakt och sorg. Vid ett
tillfalle bad vi en sjukskéterska som
hade varit med under de sista dagarna,
och som hade varit ett stort stod, att
komma in. Han kunde spegla mannens
upplevelse och det blev ett vardefullt
mote for dem bada. Ett avslut.

Efter fem samtal hade mannen bor-
jat arbeta 50 procent han sov battre
och hade inga angestattacker. Han vil-
le och kunde méta de svara kdnslorna
nér de kom. Han kunde ocksa kidnna
mening och glddje i sociala samman-
hang och glddjen kunde “stanna kvar”.

Visamtalade
omadesista

dagarmaihennesliv.

Han hade fortfarande svart att titta pa
foton pé sin mamma som frisk, men
kunde reflektera kring att det fick
komma framéver.

ATTMOTA UPP MED sorgebearbetan-
de samtal inom ramen for den egna
verksamheten ir s virdefullt, och
négot som jag hoppas att den palliativa
varden framéver prioriterar. Det dr en
del i kedjan av forebyggande insatser
for psykisk ohilsa pa samhallsniva.
Obearbetad sorg kan leda till depres-
sion och 6kad psykisk ohdlsa. Har har
vi legitimerade halso- och sjukvardsku-
ratorer en sjalvklar och viktig arbets-
uppgift i kombination med psykosocialt
stod till patienter och nérstdende vuxna
och barn under vardtiden. Jag hoppas
att den palliativa varden virnar om och
ar stolta 6ver denna insats, sa att det
kan vdxa in som en naturlig del av den
palliativa virden pa manga enheter runt
om i Sverige. m

Cecilia Persson

ﬁ Socionom, Leg. Halso- och sjuk-

3 vardskurator med grundldggande
psykoterapiutbildning (PDT) och
interpersonell terapi A

Palliativ vérd och ASIH, Ystad
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Hur beskriver vi
malgruppen for

palliativ vard?

Vi1 Nationella radet for palliativ vard och andra aktorer behover din
hjalp med synpunkter pa hur vi ska beskriva malgruppen for palliativ
vard. Nagra av de definitioner av palliativ vard som finns for narvarande
ar olika formulerade. Hur ska vi uttrycka oss sa att de som har behov
av palliativ vard verkligen far del av de insatser som kan lindra?

EN TYDLIG DEFINITION av malgruppen
for palliativ vérd ska hjélpa oss i den
kliniska vardagen. Den ska vara ett
stod vid planering och dimensionering
av palliativ vard. Forhoppningen ér att
en definition ska hjdlpa oss att tillhan-
dahalla palliativa vardinsatser till alla
som har palliativa vardbehov oavsett
alder, diagnos, bostadsort, vardform
eller tid kvar att leva. Da kan vi ocksa
oka mojligheten for personer att leva
vil under den tid som finns kvar.

Fragan har aktualiserats genom att
malgruppen for palliativ vird beskrivs
olika av Virldshélsoorganisationen
(WHO), International Association for
Hospice and Palliative Care (IAHPC)
och Socialstyrelsens termbank/
nationella vardprogrammet for
palliativ vard. WHO: Patienter och
familjer som drabbas av problem som
kan uppsté vid livshotande sjukdom.
IAHPC: Personer i alla aldrar, med
allvarligt lidande pa grund av svar
sjukdom och sérskilt for personer nira
livets slut. Socialstyrelsens termbank/
nationella vardprogrammet: Patienter
med progressiv, obotlig sjukdom eller
skada.

Under dren som gatt har viss kritik
av WHO:s definition fran 2002 lyfts.
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Kritikerna anser bland annat att
betoningen av “livshotande tillstand”
gor att det blir prognosen som styr
mer dn det reella behovet av palliativa
vardinsatser. IAHPC:s malgrupp for
palliativ vard har diskuterats fram
genom ett omfattande internationellt
konsensusarbete och publicerades sa
sent som 2020. I den processen har
linder med lag eller medelh6g inkomst
starkt drivit tankarna om att det ar
sjukdomstillstind som ger “allvarligt
lidande av svar sjukdom” som ska styra
vem som far tillgang till palliativ vard.
Kritiken fran hoginkomstlander har
varit att en sddan definition blir for
omfattande fér att vara rimlig. Aven
vardprogrammets definition har fatt
kritik d2 man menar att formuleringen
om progressiv, obotlig sjukdom
riskerar att utesluta vissa patienter
med rittmatiga behov av palliativ
vard. Dessutom flyttar sig hela tiden
forskningsfronten, vilket gor att det
som &r obotligt idag kanske inte ar det
om ett ar.

DET NATIONELLA NATVERKET f6r
palliativa kompetenscentra i samarbete
med Nationella radet for palliativ vard
(NRPV) foreslér att en svensk version

av malgruppen for palliativ vard
diskuteras fram. I en sadan diskussion
behéver vi ta stéllning till hur - och
om - vi ska anvéinda oss av ett eller
flera av f6ljande begrepp:

1. Livshotande — Ingar i WHO:s defi-
nition. Inkluderar ménga tillstdnd.
Men vilken tidsram for livshotet
kravs for att palliativa vardinsat-
ser ska kunna sittas in? Livshot
bor kompletteras med en tidsram,
exempelvis veckor, ménader eller ar,
sd att man inte avvaktar med pallia-
tiv vard till livets absoluta slutskede.

2. Obotlig - Ingér i Socialstyrelsens/
vardprogrammets definition. Ibland
gar det inte att sédkert sdga vad som
ar obotligt, inte minst inom can-
ceromradet. Det kan vara svért for
ansvarig lakare att sla fast att ett till-
stand dr obotligt, vilket kan fordroja
att rattmatiga palliativa vardinsatser
sdtts in i tid.

3. Progressiv — Ingar i Socialstyrel-
sens/virdprogrammets definition.
Begreppet har anvints for att
betona att malgruppen for palliativ
vard 4r patienter med medicinska
tillstand som har en inbyggd fo6r-
vantad forsamring 6ver tid. Ddrmed



har man ocksé exkluderat relativt stationdra
tillstand som till exempel efterforlopp till
stroke.

4. Allvarligt lidande — Ett begrepp som lyfts
fram av IAHPC. Ur visterldndskt perspek-
tiv kan man fraga sig vilka sjukdomstill-
stand som i sé fall inte 4r inkluderade i
malgruppen for palliativ vard.

5. Dodande - Ingar inte i ndgon av de nimnda
definitionerna. Att obotlig sjukdom ytterst
innebdr att doden ér ett oundvikligt slut-
resultat kdnns viktigt att inte bortse ifran.

6. Inom en viss tidsperiod - Ingér inte i nagon
av de ndmnda definitionerna. Ett av de
storsta problemen i den palliativa varden
idag ér att palliativa vardinsatser sitts in
alltfor sent, ibland bara dagar fore doden.
Dirfor kan det vara viktigt att redan i
definitionen betona att det kan rora sig om
palliativa vardbehov aven ar fore doden.

NATVERKET FOR PALLIATIVA kompetens- och
utvecklingscentras (PKC) och NRPV:s forslag
péa malgruppen for palliativ vard dr: Personer
med en sjukdom som inom manader eller ar
innebdr ett livshot, det vill séga att sjukdomen
kan sluta med déden. PKC-gruppen har velat
lyfta fram att det ytterst ror sig om en livs-
hotande situation dven om detta hot kan ligga
ar bort. Detta for att dels bidra till nagon form
av gransdragning for den palliativa vardens
uppdrag, dels for att betona vikten och mojlig-
heten till tidiga insatser, inte bara i livets
absoluta slutskede.

Vad anser du? Hor girna av dig till under-
tecknad om du har konkreta forslag till en
annan formulering. Vi kommer att fortsitta
dialogen under en session pa den nationella
konferensen i Goteborg i september. Malsitt-
ningen &r att vi ska komma fram till en brett
forankrad beskrivning av mélgruppen for
palliativ vard innan éret ar slut. m

Bertil Axelsson
3&1 Lakare och ordférande i Nationella
# radet for palliativ vard (NRPV)
bertil.axelsson@regionjh.se

Palliativ vard

— det galler livet —

7:e nationella konferensen
i palliativ vard
Goteborg 5-7 september 2022

5 september

Vetenskaplig forkonferens

— Medverkande: Stein Kaasa, Staffan
Lundstrém och Carol Tishelman

— For dig som forskar eller ar intresserad av
forskning inom palliativ vard

— Doktorandtraff, forelasning, workshops

6-7 september

Forelasningar
- Tidig integrerad palliativ vard,
Stein Kaasa

- Livet eller doden? Att tala om pallliativ
vard, Marit Karlsson

— Erfarenheter for palliativ vard fran
covid-19, Peter Strang och Thomas
Lindén

— Personcentrerat sammanhallet
vardforlopp, Ulrika Scheibling och
Henrik Angstrom

- Framtidens palliativa vard — det galler
livet, Carol Tishelman

Dessutom:
— 30 seminarier att valja mellan

— Utstallning fran féretag och
organisationer

- Konferensmiddag

Anmalan
Sista anmalningsdag ar 24 augusti.

Se hemsidan fér mer information:
www.vgregion.se/palliativvard2022

YHVASTRA
GOTALANDSREGIONEN
SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET

Nationella Radet for Palliativ Vard




- Elektrofysiologiska bevis

Blundon EG, Gallagher RE and Ward LM. Electrophysiological eviden-
ce of preserved hearing at the end of life. Sci Rep 2020; 10: 10336.
2020/06/27. DOI: 10.1038/s41598-020-67234-9.

Under de sista timmarna fére en
forvantad dod blir manga okontakt-
bara i den meningen att de inte lingre
kan véckas av yttre stimuli. Det 4r i dag
oklart om personen under denna tid ar
medveten om beroring eller ljud/ord.
Manga nirstaende och sjukvardsperso-
nal upplever dock att vissa okontaktba-
ra, déende personer dr medvetna om
framfor allt ljud, 4ven om de inte pa ett
tillforlitligt sétt kan signalera sin med-
vetenhet. De noterar att ljud/ord frén
nérstaende kan lugna och trésta den
doéende. Denna studie dr den forsta som
undersoker horseln hos méanniskor som
ar ndra doden i syfte att forsoka svara
pa fragan: Ar horseln det sista sinnet
som forloras infér déden?

Under vila, via horlurar, fick studie-
deltagarna hora olika monster

av vanliga och sillsynta ljud som
andrade frekvens. Med hjélp av
elektroencefalografi (EEG), registrera-
des den elektriska hjirnaktivitet som
ljudmonstren gav upphov till. Data
fran friska kontrolldeltagare jamfordes
med data fran patienter vid St. John
Hospice i Vancouver, bade nir de var
vid medvetande (snarast efter inskriv-
ning pa hospice), och fran samma
hospicepatienter nir de blev okontakt-
bara néra doden.

Analysen utfordes pa data frén nio
hospicepatienter, de flesta med konti-
nuerlig opioidbehandling och mycket

aldre 4n de 17 friska kontrollpersonerna.
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I fyra fall kunde samma hospicepatient
analyseras bade i medvetet och okon-
taktbart tillstand. Alla kontrollpersoner
och de flesta medvetna hospicepatienter
svarade med liknande EEG-fordndringar
vid ton- eller ljudmonsterforandringar.
Dessutom kunde man visa att vissa
déende patienter svarade pd samma sitt
som de unga, friska kontrollerna - dven
nér de var bara timmar fran déden.

Studien presenterar resultat som tyder
pé att atminstone ett fatal hospice-
patienter i déendefasen verkar hora
och ge nervsvar pé sekvenser av enkla
horselstimuli, &ven nér de inte kan
svara pa familjens eller vardgivarens
verbala stimuli. Det 6verensstimmer
med nérstdendes och sjukvardsperso-
nals uppfattning att horseln ar ett av de
sista sinnena som forlorar funktionen
nér en person dr ddende, och ger visst
stod for radet att néara och kira ska
fortsitta prata med en doende sldkting
sé lainge som mojligt.

Medan bevisen pé hjdrnaktivitet
stoder tanken att en déende person
kan hora, kan de inte bekrifta ifall
ménniskor dr medvetna om vad de
hor. Majoriteten av hospicepatienterna
medicinerade med opioider, vilka kan
didmpa beteendereaktioner pé extern
stimulering utan att nédvéandigtvis
minska medvetenheten. Tidigare
studier indikerar dock att hjarnan kan
vara relativt resistent mot effekterna av
ischemisk skada medan resten av krop-
pen stangs av precis fére déden. Det
kan peka pa potential for medvetenhet
i den doende hjdrnan.

Ovan refererade studie inkluderar

fa patienter och fokuserar enbart pa
horselsinnet. Det begransar mojligheten
att avgora om just horseln ar det

sista sinnet som forloras infér doden.
Resultaten stoder dock den allménna
uppfattningen, bland flertalet personal
som vardar patienter i livets slutskede,
att en doende, okontaktbar person kan
behalla nagon form av kvarvarande
medvetenhet. Detta antagande finner
aven visst stod i studier av personer
med hjartstillestand som efter erhéllen
hjart-lungraddning vittnat om
medveten mental aktivitet, medan till
synes i koma. Blundon har dessutom
nyligen publicerat en ytterligare studie
pé hospicepatienter och EEG-aktivitet i
vila som visar att default mode network
(hjarnans “standardnatverk”) ar aktivt
hos okontaktbara personer i livets slut
vilket sannolikt &r ett nédvandigt, och
potentiellt tillrackligt villkor for medve-
tande (Blundon et al, Clin Neurophysiol
2022; 135:166-178). Aven om resultaten
inte sdger sa mycket om patienters
férmaga att upprétthalla medvetenhet
om sin yttre miljo, indikerar de
mojligheten att dven okontaktbara
patienter kan uppleva ndgot som liknar
dagdrommande eller mentalt bildsprék.
Forutom den etiska aspekten har vi
saledes anledning att betrakta den
doende patienten som medveten, dven
nér hen inte kan férmedla det.

é

Stina Nyblom
Utvecklingsledare Palliativt Centrum
Specialist i Palliativ med. och Anestesi/
Intensivvard, med dr.

Palliativa sektionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset



Ny styrelse for SFPM
— medlemsmote i Goteborg
1 september

SVENSK FORENING f6r
Palliativ Medicin, SFPM,
holl ett digitalt arsmote den
15 mars. Styrelsen ser nu ut
sa hér:

Ordférande - komman-
de ar liksom foregaende
- Martin Dreilich. Ovriga
ledamoter dr: Thomas
Blystad, Sofia Dettmann,
Peter Ekevig, Linda Eriks-
son, Kristina Gustafsson,
Elisabet Lofdahl, Jenny
Lindberg och Anna-Karin

Under den nationella kon-
ferensen i Goteborg, tisdag
6 sep kl 17-18 har SFPM ett
kortare medlemsméte i en
lokal pa Svenska Massan.

Det dr lange sedan vi i
foreningen traffades. Vi pla-
nerar lite mingel, kort infor-
mation om det kommande
vardforloppet i palliativ vard
och lite 6vrig information
om vad styrelsen arbetar
med. Vilkomna!
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Forsta medlemsmatet pa lange i SFPM kommer att hallas under Nationel-

Storhaug. Styrelsen fér SFPM la konferensen, den 6 september, pa Svenska Massan i Géteborg.
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Nationella Radet for Palliativ Vard

NRPV AREN ideell forening med uppgift att verka for en samordnad palliativ
vard i hela landet och bestér av foreningar och natverk inom palliativ vard.
NRPV ér ett forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard
och ska identifiera omraden dér palliativ vard beh6vs, uppmiarksamma dessa
samt initiera forbattring.

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

E-POST info@nrpv.se
HEMSIDA www.nrpv.se
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Sjukskoterskor for Palliativ Omvardnad ~ Svenskt Palliativt Natverk
www.swenurse.se/sfpo www.stockholmssjukhem.se/spn
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www.arbetsterapeuterna.se
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FOR ONKOLOGISK OCH PALLIATIV
FYSIOTERAPI
www.fysioterapeuterna.se
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NATIONELL
VARDPLAN |
FOR E
PA:L“ATN NODVANDIGA
VARD SAMTALEN

EN INTRODUKTIONSKURS

Samtalskurser for lakare

Nationell Vardplan fér Palliativ véard, NVP, sju kskdtersko r, un derskdterskor

ar ett personcentrerat stéd for att och parame dicinare

identifiera, bedéma och atgérda en

enskild patients palliativa vardbehov. De No&dvéndiga Samtalen ér en praktiskt inrikiad
samtalskurs som ger fréining och verktyg fér samtal

Nu kan du medverka i en introduktionskurs fil med patienter som har en livshotande sjukdom eller

NVP, en digital eftermiddag dar du fér veta kritiska forluster, samt deras nérst&ende.

mer om vad NVP &r, de olika delar som NVP

innehdller, hur de anvénds, samt fips och Kursen kombinerar teori, reflektion och strukturerad

idéer vid inforandet. samfalstréning i mindre grupper. Som deltagare f&r

du fréina p& samtal med en professionell

Kursen riktar sig fill vardpersonal inom enheter skadespelare som simulerar
med avsikt att inféra NVP, eller fér de som patient eller ndrstaende,
behdver mer information fér att kunna ta ett under tiden som du f&r
o Hur ska jag prata
beslut om inférande. direkt aterkoppling om prognos?
och vagledning

Vi véilkomnar representation frén hela det N Ve

P fréin véra Vad gér jag nér patienten
tvarprofessionella teamet! kursledare. inte ger nagot gensvar?

Hur balanserar jag
. arlighet och hopp?

Las mer och anmal dig till vara kurser péa
Palliativt Utvecklingscentrums hemsida:

www.palluc.se

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM Palliativt Utvecklingscentrum &r en del av Lunds Universitet och
REGION SKANE | LUNDS UNIVERSITET Region Skane. V&rt uppdrag ar forskning, utveckling och utbildning
THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE av b&de den allménna och specialiserade palliativa varden.




Posttidning B

Retur: Palliativ Vard

c/o Adviser AB, Bellmansgatan 8,
118 20 Stockholm
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ITACIH — FRAMTAGET FOR PALLIATIV VARD OCH ASIH

Alla i personalen ér positiva!l
Ingen vill ha tillbaka den
gamla papperskalendern

Ann-Charlotte Myrestam,
sjukskéterska, Umed

Specialistsjukskoterskan Hakima pa ASIH i Lund, med pekplatta
i stéllet fér 16sa papper. Allt fler véljer Itacihs |6sning - den anvénds nu i
Vastra Gétalandsregionen, Vésterbotten och Region Skdne.

Verksamhetsstod for palliativ vard och ASIH

Patienter kénner sig sékra och trygga nér varden, kommunikationen
och planeringen fungerar. Personalen kan &ntligen arbeta effektivt och
vélplanerat med vart stéd fér dagsplaneringen - bade inne pé kontoret,
pa avdelningen och ute pé spréng.

ltacih ger personalen en lattarbetad 16sning baserad pa en pekplatta
eller dator fér planering, rapportering, information och kommunikation.

DEMO

Ar du intresserad av en demo - maila till info@itacih.se

ditacih

itacih.se Digital 16sning fér sjukvard i hemmet.





