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V Detta ladkemedel &r foremal for utokad
overvakning.

MOVENTIG® (naloxegol) 12,5 mg och 25 mg film-
dragerade tabletter, Rx, (F). Naloxegol fungerar
som en perifert verkande my-opioidreceptoranta-
gonist i magtarmkanalen och minskar darmed de
forstoppande effekterna av opioider utan att pa-
verka den opioidmedierade analgetiska effekten
pa centrala nervsystemet. Rekommenderad dos
av Moventig ar 25 mg en gang dagligen (12,5 mg
for specialpopulationer). For patienter som inte

kan svalja tabletten hel kan Moventigtabletten
krossas till ett pulver och blandas i vatten. Bland-
ningen kan ocksa administreras genom en naso-
gastrisk sond. Indikation: Behandling av opioid-
orsakad forstoppning (OIC, opioid-induced consti-
pation) hos vuxna patienter med otillrackligt be-
handlingssvar pa laxermedel. For definition pa
“otillréckligt behandlingssvar pa laxermedel”, se
nedan.# For information om kontraindikation, for-
siktighet, biverkningar, pris och doseringar, se
www.fass.se. Moventig har subvention med be-
gransning: Subventioneras endast for patienter

7" moventig

naloxegol

Behandla OIC utan kompromiss
med smartbehandlingen’

med opioidorsakad forstoppning med otillrackligt
behandlingssvar pa laxermedel. www.tlv.se.

# For att kategoriseras som otillrackligt behand-
lingssvar pa laxermedel maste patienten under
de senaste tvd veckorna haft OIC-symtom av
minst mattlig allvarlighetsgrad samt behandlats
med laxermedel av minst en laxermedelsklass
under minst fyra dagar. SPC 2016-09-30.

Spaning pa palliativ vard

Nationella Radets 5:e Nationella Konferens i
Palliativ Vard genomfordes i samverkan med
Stockholms Sjukhem och Ersta Skondal Briacke
Hogskola. I Folkets hus trangdes den 21 — 22 mars
drygt 850 deltagare som verkade ha ett intensivt
utbyte av varandra, utstallarna och av de olika
programpunkterna. Manga kommenterade att
det dr sa givande att motas med andra som ocksa
Ar intresserade av palliativ vard och att hora hur
andra gor. Att kunna utbyta erfarenheter och

att kunna valja mellan s manga olika forelas-
ningar tyckte ocksa de flesta, oavsett tidigare
erfarenheter eller kunskapsniva, var bade
spannande och lite frustrerande. Las mer om vad
nagra deltagare tyckte pa sid 14. Eller hur ar det
egentligen att delta i en konferens? En erfaren
deltagare men dven konferensarrangor delger
sina reflektioner péa sid 28.

I'samband med inledningen av konferensen sa
holls det en tyst minut for att hedra och minnas
Olav Lindqvist. Olav var medlem i redaktionen se-
dan tidskriften startade och hans helt ovéintade
dédsbud kom bara négra dagar fore konferensen,

Innehall

4. Tema: Spaning pa
palliativ vard

6. Frankonferensen

8. Kladaipalliativ vard

10. Varfor soker patienter
palliativ vard pa akut-
mottagning

12. Digitala lésningar
for glesbyggden

14. Roster fran konferensen

17. Attsattafargpavarden

dar han skulle ha deltagit i flera programpunkter.
Denna gang har vi hoppat éver sprakfragan, som

Olav ofta skrev, och istéllet har vi en text om Olav
och hans giarning se sid 38.

Merparten avinnehéllet i det héir "spaningsnum-
ret” utgors av presentationer fran konferenspro-
grammet. Det dr vart satt att ge ett smakprov av
programmet som pagick under tva dagar med 70
postrar och en méngd forelasningar under sex
parallella sessioner.

Vi har valt ut artiklar om klada pa sid 8, struk-
turerade ronder till akutsjukvarden pa sid 10,
patienternas upplevelse av sin forandrade kropp
pa sid 18 - och mycket, mycket mer.

Denna gang har vi med tva debattartiklar. Det
handlar om olika syn pa det nyligen infoérda
vardvalet som finns i Stockholm for patienter
som vardas inom ASTH. Tva roster fran politiken
om palliativ vard i hemmet. Vad tycker du som
arbetar i varden? Om och i sa fall hur har din och
patientens situation forandrats?

18. Min férandrade kropp -
min férandrade vardag

19. Spaning pa konferensens
psykosociala perspektiv

20. Strukturerade palliativa
ronder i akutsjukvarden

22. Atttranaigrupp med
patienter i palliativ vard

24. Spinal kateter som
smartbehandling

25. Narriativ medicin

28. Att gapakonferens
-investering eller kostnad

Hor av dig till tidskriften@nrpv.se och berétta.

Palliativguiden — specialiserad palliativ vard i
Sverige finns pd www.nrpv.se . Varje verksamhet
ansvarar for att den information som finns p& hem-
sidan dr uppdaterad och aktuell. Men vad innebar
det att den palliativa varden ar specialiserad?

Las om en majlighet att fa begreppet fortydligat

pé sid 32.

Nasta nationella palliativa konferens dger rum i
Ostersund den 11 - 12 mars 2020. Nu ir det 4r dags
att tanka till och att planera for det utvecklingsar-
bete eller projekt du vill presentera di.

N

Sylvia Sauter
Chefredaktor

29. Kronika

30. Intervju med
Birgit Rasmussen

32. Palliativguiden - forslag
till utveckling

34. Min dotter Anna dog 41 ar
gammal

36. Debatt
38. Till minne av Olav
37. Vetenskaplig kommentar

38. Medlemssidor
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On the Seashore (Modern Iphigenia), Anselm Feuerbach
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Begravningsblues

Stanna alla klockor, stang av din telefon,
tysta hunden med ett ben dar den glafser 1 vran,
tack over pianot och 1at kistan baras ut
till de sorjandes tarar och trummans forstamda salut.

M3 flygplanens klagan betyga var noéd
dar de ristar sitt budskap 1 skyn: "Han ar Dod”,
kla duvorna 1 krappkragar pa stadernas torg,
lat polisen bara svarta handskar av sorg.

Han var mitt norr, mitt séder, mitt vast och ost,
min arbetsvecka och min sondagstrost,
min dag, min afton, mitt tal, min sang;
jag visste inte att karleken skulle ta slut en gang.

Stjarorna behovs inte; blas ut varenda en.
Montera ner molnen och ta isar solen sen,
sopa ren skogen och tdm haven pa deras innehall;
ty fran och med nu spelar ingenting mer nagon roll.

WH Auden
Overscitining Bengt Jangfeldt
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Harifran kom
deltagarna pa

konferensen Har du nagon gang tiankt pa

din egen dod?

TEXT // REDAKTIONEN

Fragan stalldes till deltagarna via konferens-appen under den 5:e Nationella Konferensen i
Palliativ Vard — pa samma satt som den stalldes till deltagarna i den 4:e Nationella Konferensen
som holls i Malmé for tva ar sedan. Utgangspunkten forfragan var Cicely Saunders utsaga att
forst maste du veta var du har din egen déd innan du kan hjalpa andra.

Vid konferensen i Malmo 2016 var det 316 av 800 deltagare som svarade pa fragorna och vid
arets konferens i Stockholm var det 361 av 850. Det innebar en svarsfrekvens runt 40 procent
vid bada tillféllena.

+  Hardu ndgon gang tankt pa din egen dod?

« Omdu fdrveta att du har en obotlig sjukdom och skulle ha majlighet
att paverka ditt ddende. Hur skulle du vilja d&?

ANLEDNINGEN TILL ATT vi aterkom med samma fraga var att
vi ville veta om den dodshjialpsdebatt som pagatt de senaste aren
hade paverkat deltagarnas svar. Skulle flera denna gang svara att

Har du nagon gang tankt pa din egen dod?

de onskade likarassisterat sjilvmord om de hade mojlighet att 2016 2018
paverka sitt eget doende?

Enkétsvaren visade ingen skillnad nir det nir det géllde Jaofta 193 (61%) 214 (59%)
lakarassisterat sjalvmord. Daremot var det fler som inte ville do
pa sjukhus. Nagon gang 120 (28%) 146 (40%)

Négot som framkom i de 6ppna kommentarerna, kommen-

Villinte 2 (1%) 2(0,5%)

tarer som dven fanns vid forra enkiten, var att hospice var ett
intressant alternativ som manga hade velat ha med bland méjliga
svarsalternativ. Det ar lite oklart om hospice anvinds som en
synonym till korttidsboende, vard- och omsorgsboende eller

Om du far veta att du har en obotlig sjukdom och skulle ha
till en specialiserad palliativ slutenvardsenhet. Men oavsett majlighet att paverka ditt doende hur skulle du vilja d6?

detta var det tolvav 87 som ldmnat kommentarer som nimnde Flera svar ar méjliga.

hospice 2016. Téar svarade tio av 97 att de ocksa hade velat ha
hospice med.

2016 2018
DET FINNS FA hospice i Sverige, de dr ojamnt fordelade over
landet och det dr inte helt klart pa vilken vardniva de olika God palliativ vard hemma 277 (75%) 282(77%)
hospicen befinner sig. Allménheten talar inte séllan om hospice . ) 28 (8%) 16 (4%)
vilket da ofta avser vard i ett vackert hus pa ett naturskont lage. D6 pa sjukhus > §
Det vore bra med ett klargorande och en definition av hospice.
EJZE NATl'D N EI.L.IE'L STOCKHOLM . — go . . : p Lakarassisterat sjalvmord 29 (8%) 22 (6%)
De som inte vill tdnka pa sin egen dod var exakt lika manga,
KGN FE REN@E N | 2 1 ‘22 MA RS 2 0 ] 8 eller fa, som vid forra tillfillet. Det dr tva personer som svarat sa. ) 36 (109%) 45 (12%)
PﬁtLLlAﬂU UJ'!".RD WA PALLIATIVED1 8.5 Intressant med tanke pa vilket arbetsomréade palliativ vard ar. Vetej b 0
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Klada i

alliativ vard

TEXT // JONAS BERGSTROM

Margareta ar en 59-arig kvinna med Mycosis fungoides i sent skede.
Hennes hud ar kraftigt paverkad av grundsjukdomen och hon har en
uttalad kldda under dygnets alla timmar. Dessutom fryser hon mycket
pd grund av sin skadade hud. Margareta &r helt och héllet medveten
om att hon har en begrdnsad tid kvar att leva. Hon tycker att hon
egentligen skulle ha det ganska bra om det inte vore for denna ytterst
besvdrande klada. Behandling med kortison och antihistamin ger inte
mycket lindring. Det hon tycker kdnns bést &r att ta ldanga duschar, ofta
flera ganger per dag.

Klada kan hos en del av de patienter vi moter i den palliativa
varden vara ett besvirande symtom som péaverkar livskvalite-
ten negativt. En mangd olika tillstand, som vi ser dagligen, har
potential att ge symtomgivande klada. .

Tabell 1 Tillstand som kan ge klada

Njursvikt

Hjartsvikt

Gallvégsstas

Lymfom

Hjarntumorer

Multipel skleros
Opioidinducerad klada
Lakemedelsbiverkningar

Paramalign klada

Kladans fysiologi
Kunskap om de neuroanatomiska orsakerna till klada ar viktig
for att forsta vilka behandlings-alternativ som finns. Kladrecep-
torn ar okdnd men troligen startar signalen genom en retning av
fria nervindar i 6vergdngen mellan epidermis och dermis. Sig-
nalen leds sedan via omyeliniserade C-fibrer till ryggmargens
bakhorn dar den kopplas om for att via ryggméargen na hjarnans
hogre centra och det ar dir som upplevelsen av klada uppstar.
Nar man har kldda far man en kladreflex som leder till att
man kliar sig. Detta dr en reflex som ar jamforbar med att dra
bort en kroppsdel fran ett smartsamt stimuli. Genom kliandet
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skickas himmande signaler via myeliniserade A&-fibrer till
ryggmargens bakhorn dar de kopplas om och gar vidare upp till
hjarnan och minskar upplevelsen av klada.

Klada kan borja perifert i huden genom ett stimuli eller av
en pruritogen - ett klddretande dmne. Kldda kan dven bero pa
en neuropatisk retning av en paverkad eller skadad nervbana.
Den neuropatiska klddan kan antingen vara perifer som vid
till exempel postherpetisk klada och uremi eller central som
vid multipel skleros och hjarntumorer. Ett tredje alternativ ar
centralt inducerad neurogen klada vilket &r fallet vid till exem-
pel gallviagsstas och paramalign klada. Det ar dven viktigt att
komma ihdg den psykogena kladan.

Ofta tdnker man pa histamin som den substans som ger klada
men det finns dven andra pruritogener. Det verkar finnas minst
tva perifera mekanismer, en som édr histaminaktiverad och
en som aktiveras av andra pruritogener. Detta kan vara en av
orsakerna till att behandlingsstrategin med antihistaminer inte
alltid 4r meningsfull hos patienter med klada.

Tabell 2 Exempel pa pruritogener

Histamin

Serotonin

Opioider

Prostaglandiner

Cytokiner

Proteaser

Substans P (via bl.a. NK1 receptorer)
Somatostatin

Kolecystokinin

Icke farmakologisk behandling av klada

Nar det galler den icke farmakologiska behandlingen av klada ar
det viktigt att 6verviga att atgirda en eventuell gallvigsstas, att
gora en genomgang av likemedelslistan for att hitta mediciner
som orsak till klddan samt ge frekvent insmorjning med olika
mjukgorande medel. Det finns &ven andra ickefarmakologiska
atgarder att prova och informera om. Ofta kravs hela det pallia-
tiva teamets kompetens for att hjalpa patienten.

Tabell 3 Icke farmakologiska dtgarder mot klada

Atgérda gallvagsstas

Ga igenom medicinlistan

Insmaorjning med mjukgoérande kram, salva eller lotion
Badda med handsprit/mentolsprit

Minska risk att klia sonder huden (tunna handskar)
Anvand luftiga kldder, bomull

Undvika att bli for varm, framfér allt nattetid

Oka luftfuktigheten i sovrummet

Undvik uttorkande tvalar

Undvik langa varma bad - ger ofta mer kldda efterat

Farmakologisk behandling av klada
Det finns en méangd olika farmakologiska behandlingsmojlig-
heter att prova nir antihistaminer och kortisonpreparat har
anvants utan onskvird symtomlindring. Det dr darfor viktigt att
byta lakemedelsstrategi eller gora tilligg av ndgonting annat nar
behandlingen inte fungerar eller ger tillricklig symtomlindring.
Genom att tinka pa de mekanismer som ger kldda och vilka
pruritogener som kan vara inblandade kan man fa hjilp med att
vilja behandlingsstrategi.

Tabell 3 Icke farmakologiska dtgarder mot klada

Hog alder Torr hud, 6kad kénslighet for
histamin i huden

Gallvégsstas Okad mingd endogena opioider,
Okad serotoninutséndring

Paramalign klada Histaminutsondring fran basofiler,

utséndring av serotonin

Njursvikt Paverkan pa cytokiner, 6kade mang-
der Substans P, perifer neuropati,
obalans mellan opioidreceptorer

Behandling med Okande mangd NK1 receptorer
tyrosinkinashdmma- i mastceller och keratinocyter i
re och anti-EGFR inflammerade omréaden

En del lakemedel mot kldda har studerats i randomiserade kon-
trollerade studier. Paroxetin verkar fungera vid ideopatisk klada
och sertralin ar studerat vid gallvagsstas. Gabapentin givet
efter dialys har gett effekt mot uremisk kldda och naltrexon kan
fungera mot klada bade vid uremi och gallvigsstas.

Manga av de likemedel som finns beskrivna fér symtomlind-
ring vid klada dr dessutom likemedel vi dr vil fortrogna med
inom palliativ vard.

Tabell 5 Farmakologisk behandling mot kldda i palliativ vard

Prednisolon Vid inflammerad hud 10-20mg/dygn

Capsaisinkram/plaster Vid lokaliserad klada

Hydroxizin Antihistamin, sedativ till natten
10-25mg/dygn

Levomepromazin Antihistamineffekt, sedativ till natten,
6-25mg till natten

Ibland lika effektivt som antihistamin

Bensodiazepiner -
till natten

Paroxetin Vid malign och icke malign klada,
5-20mg/dygn

Sertralin Vid gallvdgsstas, malign och icke malign
kldda, 50-100mg/dygn

Mirtazapin Vid paramalign klada, vid lymfom,
15-30mg till natten

Naltrexon Vid uremi 50mg/dygn, vid kolestas
12,5-250mg/dygn

Acetylcalicylsyra Vid polycytemia vera, 300mg 1-2 ggr/dygn

Kolestyramin Vid gallvdgsstas 4g 2ggr/dygn

Gabapentin Vid uremisk kldda, 100-400mg efter dialys,
vid neuropatisk klada

Aprepitant Vid kldda som beror pa mab/nib

OrCESETER Vid opioidutl6st klada, eventuellt vid

kolestas/uremi

Specialistpreparat, ges i icke

Propofol
sederande dos

Margareta ar sd paverkad av sin kldda att ndgonting behdver
goras och det fort. Hennes antihistamin sétts ut da hon bara blir
trétt av den och den inte verkar ge nagon effekt mot klddan. Hon
bliristdllet insatt pa paroxetin men med tveksam effekt. En hojning
gors av hennes kortisonbehandling med kortvarig positiv effekt.
Istéllet far hon dagliga besdk av ASiH for insmarjning av den hud
som dr hel nog att kunna smérjas. Hon uppmanas att inte duscha
lika frekvent, for att inte torka ut huden och for att det snarast blir
varre efterdt. Till hennes sang ordnas med ett operationstdcke som
blaser in lagom tempererad luft i ett tunt papperstacke vilket gor
att Margareta inte fryser men heller inte blir for varm. Nér Margare-
ta blir sdmre i sin grundsjukdom ldggs hon in pa en palliativ sluten-
vardsavdelning och far propofoldropp i icke sederande dos. Hon
blir efter detta betydligt battre symtomlindrad. Hon avlider relativt
symtomfri fran sin kldda efter ungefar en vecka pa avdelningen.

Artikeln med referenser finns pa www.nrpv.se

Jonas Bergstrém
Specialist i Geriatrik och Palliativ medicin, verlakare
vid Palliativ Centrum pa Stockholms Sjukhem
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Varfor soker patienter

inskrivna i specialiserad

palliativ vard pa
akutmottagning?

TEXT // ING-MARIE BERGBRANT & LINNEA CARLING

Det finns olika satt att undvika att en stor del av patienter som ar inskrivna i ASIH besoker akutmottag-
ningen. En avgorande faktor ar att skapa trygghet sa att patienter och narstaende litar pa att ASIH-teamet
kan hantera de akuta och komplexa problem som uppstar. Organisatoriska forandringar liksom &kad

samverkan kan ocksa bidra.

Organisationen av specialiserad
palliativ vard i hemmet i Goteborg
”Kan man vara hemma dven om man ar
svart sjuk och behover mycket hjilp bade
av lakare och sjukskoterskor?” Den fra-
gan har stillts manga ganger av patienter
och nirstdende i samband med véardpla-
neringar. I Goteborg och Molndal kan
patienter med avancerad sjukdom och
komplexa symtom som vid till exempel
cancer, hjartsvikt, KOL och ALS vardas
hemma genom att anslutas till den avan-
cerade sjukvarden i hemmet — ASIH, ett
samarbete mellan Géteborgs och Moln-
dals stad samt Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset - SU. Respektive stad svarar
for sjukskoterskor, fysioterapeuter och
arbetsterapeuter medan SU ansvarar for
lakar-, kurator- och dietistbemanning.
ASIH ar for narvarande den enda akto-
ren inom specialiserad palliativ hemsjuk-
vard i Géteborgsomradet. Teamet har
vardansvar for patienten, men for prak-
tisk hjalp i hemmet eller med personlig
vard ar hemtjanst inkopplad. Sjukskoter-
skor och ldkare finns tillgingliga dygnet
runt; 6vriga professioner nas vardagar
pé dagtid. Det finns fem ASIH-team: fyra
i Goteborg och ett i Molndal. Folkmang-
den i dessa kommuner uppgar till cirka
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636 000 personer, och ungefiar 200
patienter ar inskrivna i ASIH. Med andra
ord motsvarar det atta virdavdelningar.
T omradet finns dven vardplatser for
specialiserad palliativ vard i form av en
vardavdelning pa Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset och tre hospice, ett
kommunalt och tva stiftelsedrivna.
Malsattningen édr att ASTH ska erbjuda
patienten en trygg och siker vard dir i
princip samma insatser som pa sjukhuset
erbjuds. Stod och trygghetsskapande
insatser till patient och narstaende ar ett
sjalvklart inslag i teamens arbete. Tan-
ken dr att man inte ska behoéva soka pa
akutmottagning nér patientens tillstand
forsdmras, utan att problemen ska tas om
hand i hemmet. Naturligtvis ar sjukhus-
inldggning ibland ofrankomlig, och déar-
for kan ASIH direktinldgga patienter pa
SU:s palliativa vardavdelning. Det fore-
kommer ocksa att patienter har sa kallad
oppen retur till den specialistavdelning
dér patienten har pagaende behandling.
Ibland soker patienter pa eget initiativ
till sjukhusens akutmottagningar eller s&
leder en forsta kontakt med ASIH-laka-
ren till att patienten remitteras till akut-
mottagning. Inte sillan leder besoket till
inldggning pa sjukhuset.

Hur manga av ASIH:s patienter
soker pa akuten?
ASIH bidrar till att minska belastningen
pé akutmottagningarna genom att varda
och behandla svart sjuka patienter i
hemmet, d&ven nédr de drabbas av akuta
tillstand. For att belysa hur ASIH bidrar
till detta har vi kartlagt hur ménga av
ASIH:s patienter som nagon gang sokt
sig till akutmottagning. Vi har dven
undersokt om de sokte pa eget initiativ
eller kontaktade ASIH forst och vilka de
vanligaste sokorsakerna var och vi har
forsokt bedéma om det fanns besok och
inlaggningar som hade kunnat undvikas.
Kartlaggningen gjordes av forfattarna
genom manuell journalgranskning. Bland
2017 ars inskrivna patienter, n=722,
identifierades de som nagon gang sokt
pa akutmottagningarna pa Sahlgrenska
sjukhuset, Ostra sjukhuset eller M6Indals
sjukhus. Dérefter granskades journalan-
teckningarna fran ASIH, akutmottag-
ning och i forekommande fall fran den
avdelning dér patienten lagts in.
Journalgenomgéngen visade att 115 uni-
ka individer i materialet under 2017 sokt
panagon av SU:s akutmottagningar. Det
motsvarar 16 procent av de 722 patienter
som varit inskrivna under aret -diagram 1.

Tabell 1: patienter som sokt akut-
mottagning mer dn 1 gang. n = 23

Antal besok
vardera

Antal patienter

17 2
1 3
4 4
1 7

Diagram 1: Antalet akutsokande av
alla inskrivna 1 ASIH n=722

B osoktakutvard ] Soktakut

Sammanlagt hade dessa patienter gjort
166 besok pa akuten. Av tabell 1 framgar
sokmonstret for de 23 patienter som
gjorde mer dn ett besok pa akuten under
aret.

VI VAR OCKSA intresserade av att
se vem som tog initiativ till besoket.
Granskningen visar att ASIH-teamet tog
initiativet i 41 procent av fallen, patient
eller niarstaende i 45 procent. Resterande
besok har initierats av mottagningar pa
sjukhuset, hemtjanstpersonal med flera.
De vanligaste sokorsakerna framgar
av diagram 2. Ofta ror det sig om nagot
symtom eller besvir som dr nytt eller an-
norlunda jamfort med hur patienten matt
tidigare. Det kan vara en smirta av ny

Diagram 2:
Sokorsaker vid akutbesok n=166

40
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karaktér eller med en annan lokalisation.
Akut dyspné ar ocksa en vanlig sokorsak.
Det 4r ett symtom som ofta ar forknip-
pat med stark angest och som kan vara
svart att beméstra hemma i ensamhet.
Ibland orsakas akutbesoket av en allmin
forsamring, ndgra patienter avled endast
nagon dag efter inlaggning pé sjukhuset.

Resultat, diskussion och fordnd-
ringsforslag

Journalgranskningen tyder pa att un-
gefar 47 procent av besoken pa akuten
som gjordes pa initiativ av patient eller
nérstdende hade kunnat undvikas om
man forst hade kontaktat ASIH-teamet.
Av de besok som skedde efter kontakt
med ASIH-teamet bedémdes endast

tre av 68 besok vara undvikbara. Akuta
bukbesvir, oftast misstanke om ileus, var
den vanligaste orsaken till att patienter
in-remitterades av ASIH:s likare. Aven
nedsatt allméntillstand, dyspné och
fallolyckor var vanliga orsaker.

77 procent av akutbesoken ledde till
att patienterna lades in pa vardavdel-
ning. Medianvardtiden var fem dygn och
varierade mellan 1 - 47 dygn.

VAR ERFARENHET AR att de flesta
patienter inskrivna i ASIH drar sig for

att aka till sjukhus, de vill vara hemma.
Skulle inlaggning dnda behovas, forsoker
viiforsta hand att 14gga in patienten di-
rekt p& en lamplig vardavdelning. Ofta dr
det inte mojligt pa grund av ett anstrangt

Akutbuk Dyspné Foérsamrat AT Fall Bréstsmiartor Smirta Neurologi Urinvdgar Ovrigt

J)

Av de besok som skedde efter
kontakt med ASIH-teamet
bedomdes endast 3av 68
besok vara undvikbara

vardplatslige. Da ar akutmottagning det
enda alternativet om man till exempel
misstanker ileus eller fraktur. Sjalvklart
hénder det ocksa att ASIH-patienter
drabbas av tillstdnd som inte har med
deras grundsjukdom att géra och som gor
besok pa akuten nodvandiga.

EN AVGORANDE FAKTOR for att und-
vika onodiga resor till akuten ar att ska-
pa trygghet och fortroende for ASIH-tea-
met. Det ar ett larande for patienter och
nérstdende att forstd att teamet kan han-
tera bade akuta och komplexa problem.
Oftast uppnar vi detta, men for en del
familjer ar det Anda sa att sjukhuset star
for tryggheten niar nagot akut tillstoter.
Det kan ocksa vara sa att &ven om man
valt att vardas hemma under livets sista
tid, vill man inte d6 hemma utan komma
till sjukhus de sista dygnen.

Vi ser i vissa fall att sjukvardens
organisation leder till att akutbesok blir
nodvandiga. Om en patient i hemmet
remitteras till rontgen, behover i allmén-
het akuten passeras. Det vore virdefullt
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béade for patienten och organisationen
om detta kunde undvikas. En utveck-
lingsmajlighet ar direktspar till rontgen
for patienter med frakturmisstanke.
Det skulle ocksé vara virdefullt om
ASIH-patienter kunde fa akuta tider pa
specialistmottagningarna.

Ett problem med att anvdnda journal-
granskning som metod ar att SU, det vill
sédga lakare och kuratorer och kom-
munerna, det vill séga sjukskoterskor,
fysioterapeuter och arbetsterapeuter
har olika journalsystem. Det har endast
varit mojligt att granska SU:s journaler
idenna genomgang, vilket gor att vi
ibland saknar information om patienten
haft kontakt med sjukskoterska i ASTH
innan akutbesoket.

Vi behover stéandigt arbeta for att
skapa trygghet och tillit hos patienter
och deras narstaende. Redan pa vard-

planeringen ska det framga vad ASIH
kan gora, och sedan ska det foljas
upp vid det forsta hembesoket. Alla
patienter har en informationsparm
hemma med kontaktuppgifter, bade
for dag- och jourtid. Det ar viktigt att
dessa ar aktuella for familjen och for
hemtjanstpersonal.

ETTUTVECKLAT samarbete med
slutenvarden behover arbetas fram for
att fa till stdnd direktinlaggning nér
ASIH-lakaren har bedomt att sjukhus-
vard dr nodvandig. I radande liage med
personalbrist och stangda vardplatser
Ar det tyvérr svart.

Varfor patienter inskrivna i palliativ
vard soker akutmottagningar dr inte
tidigare studerat. Det finns dére-
mot studier fran Kanada som visat
signifikant lagre risk for akutbesok,

inldggning sista tiden i livet och dodsfall pa
sjukhus for patienter inskrivna i specialise-
rad palliativ hemsjukvérd jamfort med en
kontrollgrupp.

Artikeln med referenser finns pad
WWW.NTPY.Se

Ing-Marie Bergbrant
Overlakare, docent, ASIH,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Linnéa Carling

Leg. Sjukskoterska, fil. mag,
vardutvecklare, Palliativt Centrum,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Digitala 10sningar for att
battre na ut i glesbygd

TEXT // MARGARETA OLSSON, SOLVEIG HOLMDAHL & ROSE-MARIE IMONI

Den arbetsmetod som utvecklats innebar att hemsjukvardens distriktsskoterskor
med barbar dator eller surfplatta, kopplar upp sig fran patientens hem via lank mot
palliativa radgivningsteamet p& annan ort for konsultation eller uppféljning.

NDER 2017 HAR palliativa
radgivningsteamen i Pited och
Kalix nédrsjukvardsomraden
ingatt i ett storre EU-finansie-
rat projekt, Remoage, dar olika digitala
16sningar har testats for att ge stod till
patienter, narstaende samt till vard- och
omsorgspersonal i glesbygd. En arbets-
metod har utvecklats som mojliggor
videokonsultationer mellan patienter
som anslutits till palliativ verksamhet,
deras narstaende samt personal i fyra
glesbygdskommuner i Norrbotten.
De deltagande kommunerna har varit
Arjeplog, Arvidsjaur, Overtorned och
Haparanda.

ARBETSMETODEN HAR bland annat
testats for anslutningssamtal, uppfol-
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jande samtal, sdirbedémningar och infor
hemgang fran sjukhus. Plattformarna
Skype for foretag och Polycom har
anvints och tekniken har fungerat bra.
Ibland har dalig mobiltackning gjort att
bildkvaliteten varit sémre och vid ett
tillfalle anvandes istéllet telefon.
Arbetsmetoden har dven anvints for
att uppratta regelbundna moten for kon-
sultation och radgivning mellan personal
pé vard- och omsorgsboenden, hélsocen-
traler och palliativa radgivningsteam.
Da har konsultationer och radgivning
aven innefattat personer som inte rent
formellt 4r anslutna till den specialise-
rade palliativa verksamheten men som
befinner sig i livet slut. Under projektets
gang har detta arbetssatt markbart
minskat troskeln till den specialiserade

palliativa varden och 6éppnat upp for rad
och stod till verksamheter som pa grund
av de langa avstanden inte far besok
regelbundet.

DE PALLIATIVA radgivningsteamen i
Norrbotten dr bemannade med sjuksko-
terskor, specialistsjukskoterskor och
lakare. Den nya arbetsmetoden ar ytterli-
gare ett verktyg som ger 6kade mojlighe-
ter for de palliativa radgivningsteamen
att anvinda resurserna béttre och mer
rattvist. Framforallt nar det giller de
begransade lakarresurserna som far mer
tid exempelvis genom minskat resande.

Vi upplever att patient och narstaen-
de far mer kvalificerat stod och battre
uppfoljning av behandling i hemmet och
att vi kan gora sdkrare bedomningar

J)

Varfor kan jaginte fa
traffa mina andra lakare
pa samma satt?

genom tillgang till bild istallet for enbart
via telefonkontakt. Patienter och narsta-
ende som har testat tekniken upplever det
som mycket positivt och har till och med
efterfragat att ha andra vardkontakter via
samma teknik.

UNDER 2018 KOMMER fler kommuner i
lanet att borja anvandanda samma teknik.
Det lyckade resultatet i de fyra forsta
kommunerna underlittar inforandet av ar-
betsséttet i andra kommuner. Mélet ar att
alla patienter anslutna till den palliativa
verksamheten i Norrbotten ska ha mojlig-
het till videokonsultationer fran sina hem
om de sjédlva vill och om det ar lampligt.

Margareta Olsson
Specialistsjukskoterska Palliativa
rddgivningsteamet

Ostra Norrbotten

Solveig Holmdahl

Diplomerad sjukskoterska Palliativa
rddgivningsteamet Pited Alvdal

Rose-Marie Imoni
Specialistsjukskoterska Palliativa
rédgivningsteamet Pite& Alvdal
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RoOster fran
konferensen

Varfor var du med pa konferensen?
Vifickinformation om konferensen fran tidskrif-

Vad tog du med dig hem?
Det var hdrligt med inspiration for vidare utveck-

Varfor var du med pa konferensen?

Jag deltog i egenskap av representant for
UFPO-Underskaterskor For Palliativ Omvardnad.
Det var forsta gangen jag var med pa en nationell
konferens.

Vad tog du med dig hem?

Att arbetet och forskningen om palliativ vard
gar framat. Att forstaelsen for hur viktigt det ar
med kunskap i att varda svart sjuka och déende

manniskor 6kar. Utbudet av utbildningar 6kar och
blir battre.

Att underskoterskans roll i omvardnaden borjar
synas mer och lyfts fram. Att vi faktiskt ocksa
aren del av teamet kring patienten och att det
maste finnas en samhorighet dver alla yrkeskate-
gorier i teamet.

Jag kénner mig starkt och har fatt mer kunskap
i mitt arbete med handledningen fér mina
kollegor.

piea Anjer[jed ed Suiueds ews, .

Ann Mattsson
Underskoterska pa

Bjorkbackens omvdrdnads-
boende Enkoping.
Ombud och handledare

i Palliativ omvardnad pa
Bjorkbacken. Vice ordfo-
rande i UFPO.

ten for palliativ vard i Sverige och meddelade var lingivartarbete, att fa insupa information fran

enhetschef som anmalde och bokade in oss. vélutbildade och eldsjélar som brinner fér &mnet. Varfér var du med pa konferensen? erbjuda sjukhusclowner pd “"var avdelning” som ar

Allt vi arbetar med, till exempel samarbete Véldigt intensivt program, men s bra! Det jag Jag var pd konferensen dels for att delta i en palliativ avdelning pa LAH-kliniken i Linképing.

med team och personal maste utvecklas och tar med mig frén dessa dagar &r att team-sam- arsmotet for SFPO - Sjukskoterskor for Palliativ Sedan var det manga intressanta foreldsningar
leda till férbattring. Patient och boende ska vara arbete &r viktigt och att vi &r s& ménga som vill Omvardnad, ddr jag ér ledamot. Dels for att méta men dér nyhetsinnehdllet inte var sd stort. Det
Cinna Johansson trygga i sin situation i livet. Var grupp har jobbat jobba med detta. Vi &r inte ensamma. och ldra av kollegor och andra personer med jag alltid tar med mig hem fran att ha deltagit i
Specialistunderskoterska fram material som kommer att anvandas pé alla Att fa igdng samtalen mellan personal och att intresse for palliativ vérd. nationella och internationella konferenser med
i avancerad omvardnad avdelningar i huset. Vi ar fortfarande i utveck- sldppa in alla i teamarbetet, det ar ett maste for palliativ vard som tema ar den maktiga kanslan

och palliativ vérd, pa lingsfas, darfor ville vi dka pa konferensen. Det var patientsaker vard. Vad tog du med dig hem? av att vara en del av en stor intressegrupp, som

Grdnna aldreboende forsta gangen jag deltog. Jag blev inspirerad av sjukhusclownerna som delar varderingar och har samma inriktning pa

med demensavdelning, arbetar med vuxna patienter i den palliativa varden som jag och mina arbetskamrater. Jag
korttids- och vaxelboende Eva Astradsson

samt vanligt boende. Leg. sjukskoterska

varden. Det var en nyhet for mig att arbeta med har haft formanen att fa dka pa manga palliativa
clowner i den kontexten och det lat mycket konferenser bade i Europa och i Sverige - forsta
och sektionsledare pa intressant. Jag skulle gérna vilja prova att kunna géngen var pé Island 1998.
palliativa avdelningen pa

LAH-kliniken, Linkoping.

Varfor var du med pa konferensen? hemmet. Vi har producerat tva foldrar om detta
Jag ville tréffa kollegor, knyta kontakter och lara och jag har borjat dka runt och féreldsa om vart
mig mer om andra diagnoser an cancer, som till arbetssatt efter flera forfragningar.

exempel svar hjartsvikt, ALS och KOL som vi nu

ska tain i ett palliativt narvardsteam fran hosten.
Viarbetar pa ett lite annorlunda satt har i Arvika
och jag ville se om det fanns mer att lara. Hos oss
ingar det team som ger cytostatikabehandling
till cancerpatienterna i en 6ppenvards-mottag-
ning ocksa i det team som ger palliativ vard i
hemmet. Vi kommer med andra ord in valdigt
tidigt i processen och kan bade férebygga
problem och férbereda patienten. Hos oss startar
rehabiliteringen i samband med cancerbeskedet
och vi har skapat tva egna, unika modeller for
rehabiliteringen. En for under och efter cytostati-
kabehandling, med fokus pa tréaning och fatigue
samt en modell for rehabilitering for patienter

i palliativ fas, med fokus pa funktionell traning i
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Vad tog du med dig hem?

Det kommer mer och mer forskning och
evidens pa att trdning och aktivitet ar bra for
cytostatikapatienter och patienter i palliativ vard,
men lite mindre pa hur vi praktiskt omsatter
forskningen i vardagen. Jag fick bekraftelse pa
att delar av min modell med fokus pa aktivitet,
traning och ADL &r den rdtta vagen att ga, ocksa
for cancerpatienter.

Det finns @n sa lange lite forskning och dalig
evidens pa det vi gor, men budskapet som jag
tar med mig hem fran konferensen var anda att
vi bor fortsétta att arbeta som vi gor. Jag fick
bekréftelse pa delar av min modell.

Fysioterapeut, Arvika sjukhus.

Varfor var du med pa konferensen?

Jag drensam arbetsterapeut inom den palliativa
verksamheten i Ystad och har sdledes ingen

att bolla fragor och annat med. Jag brukar pa
mina medarbetarsamtal ta upp att det har stor
betydelse att komma ivdg sa har, dels for att traffa
andra arbetsterapeuter inom samma verksamhet.
Men &ven for att tréffa Ovriga inom den palliativa
varden for att se hur andra arbetar och om vi

pa nagot vis kan forbéattra var verksamhet. Men
framforallt for att fa en bekraftelse pa att vi gor
"ratt". Jag hade ytterligare en anledning till att
vara pa konferensen, eftersom jag hade en poster
med i posterutstaliningen - om en broschyr jag
gjort som handlar om "Aktivitetsbalans”. Den vill
jag gdrna sprida i landet.

Vad har du tagit med dig hem?
Mycket tankar. Jag lyssnade pa mycket som jag
sjalv arbetar med, och det var kanske inte for att
|dra mig nagot nytt, utan for att fa en bekraftelse.
Jag ar stolt Gver att arbeta i palliativ vard for att
vi kan g6ra den sista tiden "battre". Vi dr alla lika
viktiga. Det finns mycket att géra och jag har
manga idéer med mig tillbaka. Jag har fatt en del
nya kontakter som jag kommer att forvalta val.
Jag har under en tid forsokt hitta ndgon enklare
utbildning om lymfmassage och nu fick jag en
kontakt dit jag kan vanda mig.

Det var femte gangen jag var pa palliativa
konferensen, alltsa har jag varit med pa alla
konferenserna.

Britte Larsson

Leg. arbetsterapeut
arbetar med Avancerad
Sjukvérd | Hemmet - ASIH
samt pa en Palliativ vardav-

delning i Ystad.

Fortsdtter pd
nasta sida
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Nils Linder
Distriktslékare vid
geriatriska klinikens SSiH

-verksamhet, Nykoping.

Varfor var du med pa konferensen?

Detta var min tredje konferens. Min specialitet &r
distriktslakare och jag borjade pa SSiH i Nykdping
2012. Jag har inte gatt ndgon vidareutbildning

i palliativ vard och nar jag kom till kliniken hade

vi inte ndgon kollega med vidareutbildning. For
mig har dérfor dessa dagar varit mycket vardefulla
rent kunskapsmassigt men ocksa for att fa traffa
och diskutera med andra enheter om hur den
palliativa varden dr organiserad pa andra stéllen.

Vad tog du med dig hem?
Det var véardefullt att f4 en férankring i den
palliativa véardfilosofin och dess framvaxt. Mycket

av det som for oss anses som sjalvklart idag har
juinte alltid varit sa. Under denna konferens fick
vi oss till livs den ganska korta historien om den
palliativa vardens framvaxt i Sverige.

Eftersom jag inte har ndgon vidareutbildning i
palliativ medicin &r de rent medicinska forelas-
ningarna viktiga for mig, men den stora utma-
ningen i palliativ vard handlar i mangt och mycket
om att bemota och stddja patienter och anhoriga
samt hantera och harbdrgera oro, dangest, sorg,
sociala konsekvenser och existentiella fragor.
Konferenserna tycker jag har en bra mix av allt.

Varfor var du pa konferensen?

Jag och min arbetskamrat Anna vann ett
stipendium hos UFPO i oktober forra aret och
ville gérna vara pa konferensen i ar. Det dr forsta
gangen jag deltar i nagon konferens i palliativ
vard och jag ar sa tacksam att jag fick vara med
i nagot sa stort. Jag har arbetat pa Kullegardens
dldreboende i Partille kommun i sju ar och @rnu
pa en demensavdelning dér jag dagligen vardar
brukare i ett palliativt skede. Det ar viktigt med
personcentrerad vard, symtomlindring och
livskvalitet i livets slut.

Jag och Anna é&r studiecirkelledare i palliativ
vard pa var arbetsplats. Sedan fyra ar delar vi vara
kunskaper och erfarenheter om den palliativa
varden med varandra i en grupp pa atta delta-
gare. Samtidigt studerar vi pa deltid och distans i
Norrkdping till Specialistutbildad underskoterska
i allmén och specialiserad palliativ vard och
det vildr oss i skolan delar vimed oss till vara
arbetskamrater som deltar i studiecirklar somi sin
tur anvander nya kunskaper for att skota om vara
brukare i ett palliativt sjukdomsskede.

Pa fyra ar har alla underskoterskor och ndgra
vikarier som arbetar pa Kullegarden varit med i

Varfor var du med pa konferensen?

Jag var pa konferensen for att skaffa mig mer kun-
skap och inspiration for att kunna utveckla den
palliativa varden dér jag arbetar. Jag ville dven ta
del av nyheter och annan intressant information
som man kan ha nytta av i arbetet for patienter
som vardas i palliativ vard.
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en studiecirkel i palliativ vard och det &r jag stolt
over. Utvarderingar av studiecirklarna visar att
vara underskoterskor ar tryggare i sin roll, vet hur
man ska bemota den déende manniskan och
dess behov, ta hand om anhériga, och sa vidare.
Sa att vara med pa en konferens i palliativ vard
ar mycket viktigt for mig som brinner for den
palliativa varden och som ska dela alla de nya
kunskaperna i vara studiecirklar.

Vad har du tagit med dig hem?

Jag tog med mig méanga nya kunskaper i
existentiell ensamhet, omvardnad av den déende
manniskan, mansklig véardighet, ledarskap och
teamsamverkan och att det &r viktigt att satta farg
pa varden. Manga aha-upplevelser och framfor
allt att doden alltid &r i nérheten med tanke pa
Olavs tidiga bortgang.

Jag saknade fler underskoterskor pa konferen-
sen eftersom vi star ndrmast vara brukare och
patienter och kanner dem bast. Om man vill ge
bra palliativ vard och omvardnad maste man
ha kompetent personal och dd menar jag inte
sjukskoterskor eller ldkare utan underskoterskor -
for att mycket hanger pa var dagliga omvard.

Vad tog du med dig hem?

Jag tyckte det var intressant att lyssna pa effekten
av kortisonbehandling, vilket vi har stor nytta av
dér jag arbetar. Och det var bra att fa ta del

av historiken om hur den palliativa varden har
utvecklats i Sverige. Jag blev dven inspirerad av
hur clownerna arbetar med de svart sjuka barnen
och familjerna.

Tatiajana Pucar
Underskoterska,

Kullegardens dldreboende,
Partille kommun.
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Kontaktsjukskoterska for
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patienter med canceri
Ovre mag-tarmkanalen
pa Kirurg - & urologklini-
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TEXT // MARION ENGLABORN
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Att siitta fiirg pa varden

Vimots overallt - ena dagen ar jag din kollega, nasta dag din patient eller en narstaende du moéter i
en vardkontext. Det ar inte alltid du reflekterar dver vem jag ar, vilket kan vara ett skydd fér mig, for da
slipper jag bli krankt, men samtidigt gor dina forutfattade forvantningar att vi inte far ett genuint mote.
Jag kan vara homo- eller bisexuell, men du forutsatter att jag ar heterosexuell. Jag kan vara trans- eller

intersexuell, men du forutsatter att jag ar det kén du vill att jag ar.

"Det ar forst ndr vi moéter andra som oss
sjalva, som vi konstaterar att vi tillhor
samma familj.” Sa sager jag till dem i min
generation och till de dldre som jag moter
ivarden. Det gor jag for att markera att
de kan vara trygga med mig. For jag for-
star hur det ar att leva som normbrytare
eller i 1onndom. Att vi d&r samma familj
innebér att vi forstar varandra pa ett sitt
som andra inte gor och det kan till och
med innebéra att vi har blivit utfrysta
fran var biologiska familj och istéllet valt
varandra som familj. Banden mellan mig
och min gaykillkompis kan vara mycket
starkare 4n mellan mig och min frireligi-
0sa syster, som inte vill visa sig med mig,
for vad ska forsamlingen siaga?

Att anvinda genogram ir ett satt att
fortydliga, exempelvis vid ankomst-
samtal, att det ar narstaende och inte
anhoriga, som vi fragar efter. Samtidigt
ar det ett sitt, tillsammans med en pri-
desymbol, att na fram till HBTQI-perso-
ner sa att de fritt kan beskriva sin valda
familjekonstruktion.

ATT SYNLIGGORA OCH att prata om
det som bryter mot normer ar viktigast.
Och det borjar i fikarummet. For hur vi
behandlar varandra visar hur vi behand-
lar de vi moter som personal i vardsitu-
ationer. En person med fordomar mot
samkonade forhallanden har fordomar
oavsett om det handlar om kollegor eller

patienter. Darfor har jag paborjat ett
projekt for att cka medvetenheten om
normer i fikarummet - en medvetenhet
som sedan ska sprida sig. Darfor ska det
finnas material lattillgangligt diar ord
och begrepp forklaras. Det underléttar
om man vet vilka korrekta begrepp som
ska anvindas bade i moten och for doku-
mentationen.

Samtidigt tycker jag att alla ska ha en
grundliaggande vetskap om vad begrep-
pen innebér och att det finns personer
som fods som transsexuella. Det dr inget
man viljer, det dr ndgot man dr. Denna
kunskap ar det fortfarande manga som
saknar. Aven vii varden kan vara oforsté-
ende infor hur kon skapas och att det ar
en komplicerad process som langt ifran
alltid ger xx och xy kromosomer for mén
och kvinnor och att allt annat sedan bara
faller pé plats.

FORSKNING VISAR ATT miljo och
symboler ar viktiga. En symbol som
exempelvis prideflaggan kan gora att
jag som patient eller narstaende kidnner
mig tryggare i motet med vardpersonal.
Symbolen visar att personen forstar min
situation och dé kan jag slippa beritta
vad det innebar att leva som transperson.
Det saknas tillgang till informations-
material som inkluderar HBTQI-perso-
ner. Ett tydligt exempel 4r en BVC-mot-
tagning som skyltade med att de var

HBT-certifierade, men alla posters och
informationsmaterial visade min och
kvinnor och refererade till mamma och
pappa.

JAGHARUTARBETAT en handbok
"HBTQI-medvetenhet inom palliativ
vard” som &r framtagen i en palliativ
vardkontext med erfarenheter fran
palliativ akutvard, dagvard och hospice.
De referenser som huvudsakligen an-
vands ar ocksd hamtade fran en palliativ
vardkontext, den ena for att ge rost ar
patienter, den andra for att ge rost till
forskare.

Vill du ha eget exemplar av handboken,
som ar kostnadsfri, mejla till
englaborn@hotmail.se

For dem som vill fordjupa sig ytterligare
finns det en bok i &mnet, som kom forra
aret: LGBTQ-inclusive hospice and pallia-
tive care av Kimberly D.Acquaviva.

Marion Englaborn
Specialistunderskoterska, pagaende
masterutbildning inom palliativ vard
pa Ersta Skondal Bracke Hogskola.
Arbetar pa Bracke Helhetsvarden i
Goteborg och foreldser om norm-
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”Min forandrade kropp

- min forindrade vardag

TEXT // KERSTI OLSSON

Nyinskrivna patienter i ASIH beskriver att de inte langre kéanner igen sin kropp,
varken funktions- eller utseendemassigt, och de berattar om den sorg deras for-
andrade kropp innebar. Vid forfraganom vad de forvantar sig av en fysioterapeut,
vill de f& hjalp med tréaning, funktionell eller mer specifik traning.

IMIN MAGISTERSTUDIE pa Karolinska Institutet genomfor-
des intervjuer med nyinskrivna ASIH-patienter. Den inledande
fragan 16d: "Beritta om din nuvarande situation, ditt dagliga liv
och hur du tror att den narmaste tiden kommer att gestalta sig.”

Fragan foljdes upp med: "Vad tror du att fysioterapeuten kan
hjdlpa dig med utifran dina symtom och din situation?”

Med utgangspunkt fran dessa fragor berittade patienterna
om de forandringar som skett i livet efter diagnosen. De beskrev
begransningar som de nu stod infér och som gallde tidigare
sjalvklara, ofta vardagliga, situationer. Aktivitetsnivin hade
sjunkit kraftigt, och vardagen beskrevs som enformig. Basala
aktiviteter som maltider och hygien tog upp en stor del av
dagen. Sjukvardsbesok och mediciner var ocksa tidskravande
aktiviteter.

En patient beskrev sin fordndrade vardag sa hir: ”...Jag
gar upp vid atta for att ta mediciner, kakar frukost och sedan
brukar jag ta en promenad...Jag blir ju lite trott av det, sa da gor
jag nagot lugnare fram till lunch. Och sedan brukar jag antingen
hjilpa x eller sa gor jag mat. Men det blir alltid samma sadéar.”

De berittade ocksa om den sorg deras forandrade kropp
innebar. De beskrev sina symtom ingdende, som till exempel
smaérta, illamaende och kianselbortfall, och reflekterade 6ver
att de inte langre kénde igen sin kropp. De upplevde att de inte
langre kunde lita pa kroppen, och orkesloshet — fatigue - sags
som ett av de mest besvdarande och begrinsande symtomen.
Flera av patienterna sorjde sin forlorade kraft och muskelstyr-
ka. Detta uttrycktes sa hir av en patient: "Om jag ska ga ner pa
huk och hamta nagonting nere i ett skap, sa kommer jag knappt
upp. Jag tanker, 'Vart har alla benmuskler tagit vagen?" De har
bara forsvunnit, kinns det som.”

PAFRAGAN OM vad de férvintade sig av en fysioterapeut, sva-
rade alla att de ville fi hjalp med trining, funktionell eller mer
specifik. Daremot hade de inte mycket kunskap om att det finns
fysioterapeutiska behandlingsmetoder for till exempel smérta,
andningsproblem, illaméaende, 6dem, orkesloshet och oro.

En patient som vardas i ett palliativt sjukdomsskede har ofta
en méngd svara symtom pa grund av allvarlig sjukdom. De ordi-
neras manga likemedel och genomgar medicinska behandlingar
for att lindra besviar. Som fysioterapeut kan vi som komplement
till lakemedel erbjuda olika behandlingsalternativ i symtom-
lindrande syfte.
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Deberattade omden
sorg deras forandrade
kropp innebar.

SYMTOMBILDEN OCH LIVSSITUATIONEN for patienten och
deras niarstaende dr ofta komplex, och det ar svart for sjuk-
vardspersonal att se helhetsbilden. Vi dr darfor beroende av

att patienten kan formedla sina symtom och énskemal for att
vi ska kunna hjilpa dem pa basta sitt. Om patienterna inte vet
vad en viss yrkeskar kan erbjuda, ar det svart att fraga efter de
behandlingar som finns. Vi som arbetar inom palliativ vard bor
darfor ta reda pd mer om hur patienterna ser pa sin situation,
och vad som har forandrats med sjukdomen, sa att vi battre
kan informera om de yrkesspecifika behandlingar som finns.
En forutsattning for det éar ju forstas att de olika yrkeskatego-
rierna i teamet har bra kunskap om varandras arbete och olika
behandlingsalternativ.

SAMMANTAGET KAN ségas att en nyinskriven patient i ASTH
ofta kdnner en stor sorg 6ver att deras vardag har blivit forand-
rad, mer begriansad och enformig. Den kropp som patienten
tidigare kénde och levde med &r ocksa forandrad och inte

ldngre att lita pa, med fysiska begransningar och svara symtom.

Kunskapen ar relativt liten om vilka olika fysioterapeutiska
behandlingsalternativ det finns for att lindra symtom. Daremot
finns férhoppningar om hjéilp med traning, for att uppratthalla,
eller forbéttra, den fysiska formagan och underlitta vardagens
aktiviteter.

Kersti Olsson
Leg Fysioterapeut. Magister i Klinisk Medicinsk Vetenskap
ASIH Stockholm Norr, Jarfalla-Upplands Bro

Spaning pa konferensens
psykosociala perspektiv

TEXT // SOLVEIG HULTKVIST

Kuratorernas roll i den palliativa varden maste bli mer synlig. Vi socionomer har ett ansvar for att beskri-
va och fordjupa det psykosociala perspektivet, bade kliniskt och forskningsmassigt. Det framgick tydligt
att det perspektivet saknas nar jag gick igenom konferensprogrammet for att hitta programpunkter som
innehall fragor om patientens psykosociala sammanhang - om familjen och de narstaendes behov, om
sorgen under sjukdomstiden och efter patientens dod. Aven férelasningar om samtal, de svara samtalen,

samtalen med barnen och om lyssnandet saknades.

@®®  VERGRIPANDE KAN JAG konstatera att forsk-
ningsperspektivet dominerar pa empirins, den
kliniska erfarenhetens bekostnad, och att forsk-
ningen riskerar att bli for problem- och 16sningsfo-

kuserad. I samtalen med kuratorskollegor ar vi 6verens om att
det saknas en fordjupad analys av det sociala sammanhanget
och av det narrativa perspektivet - patientens och familjens
berattelser. Vi socionomer dr de som har utbildning, erfarenhet
och darmed kanske ocksa ansvaret for att lyfta fram det sociala
sammanhanget i patienternas situation i det palliativa skedet av
sjukdomen.

Margareta Olsson, kurator pa ASIH, Familjelakarna i Stock-
holm, &r ny inom palliativ vard men har lang erfarenhet fran
bland annat psykiatrin. Hon berittar att hon hade utbyte av att
lyssna pa foreldsningen Family talk som innebér en serie sam-
tal med barn och foraldrar, var och en for sig och tillsammans
ienviss ordning, for att inkludera alla familjemedlemmar.
Detta gors for att ge familjen en gemensam kunskap, men ocksé
forstaelse for varandras olika upplevelser och behov. Margareta,
utbildad i metoden liksom jag, anser att det erbjuds for lite stod
utifran ett familjeperspektiv nir det giller narstaende, sarskilt
barn, och det haller jag med om.

Jag talade aven med Irja Gleby, kurator och psykoterapeut vid
Storsjoglantan i Ostersund och Chatarina Grammenis, kurator
vid onkologkliniken i Karlstad och vid de palliativa teamen i
Arjing, Saffle, Grums och Kil.

Chatarina som ocksa lyssnade pa Family talk-férelasningen,
funderade 6ver vad "sedvanligt stod for barnfamiljer ” som
kontrollgruppen fick, dr. Bade Chatarina och jag uppfattar att
ett sddant strukturellt stod knappast existerar. Det som erbjuds
barnfamiljer varierar i olika delar av landet och beror pa hur
resurser och rutiner ar utformade.

Chatarina saknar en fordjupad diskussion om néirstaende,
till exempel om de som av olika skal 4r mer séarbara och kanske
inte har maéjlighet att ta emot all information som varden vill ge.
Alltfor ofta forutsatts det att de narstaende ér “hela”. Jag haller
med om detta, och tinker pa ett projekt som vi under flera ar
drev pa Palliativt Centrum, Stockholms Sjukhem som bland
annat gick ut pa att identifiera narstaende med sirskilda behov.

Vi ldrde oss att uppmérksamma och mota dessa narstaende med
ett arbetssitt som nu har blivit sjialvklart. Alla dr inte stopta

i samma form och sjukvarden behéver utveckla férmégan till
“"kommunikation och relation” vid allvarliga sjukdomstillstand
och i palliativ vard.

Irja framhaller hur hon i sin profession intresserar sig for
samtal i ett narrativt sammanhang, det vill sdga patienters och
nérstdendes berattelser som processer som pagar, fore dodsfal-
let och for de narstaende dven efter. Det ér viktigt att kombine-
ra den kliniska erfarenheten med vetenskapen. Tillsammans
utgor det den evidens som finns inom omradet.

NAGOT SOM V1 tycker &r viktigt att fordjupa och utveckla ar
samtalets konst. Bade det enskilda professionella samtalet som
alla inom palliativ vard har med patienter och niarstaende, men
dven samtalen i teamet. Hur kommunikation och relation i tea-
met kan bidra till att utveckla den kollektiva kompetensen och
betydelsen av att vara varandras redskap i ett palliativt team.
Négra forelasningar pa konferensen tog upp detta. "Att bli en
bittre samtalspartner” med larare fran Liljeholmens folkhog-
skola i Ostergotland, men dven Peter Strangs foreldsning om
existentiellt lidande hjilpte oss att forsta patienters behov och
deras syn pa sig sjalva. Chatarina lyfte ocksa fram CESNAT-un-
dersokningen med Anette Alvariza, som visar det omvénda
perspektivet — fokus pé de narstaendes behov av stod och att
patienterna fortfarande kan fylla en funktion i familjen. Det
stammer med kuratorers psykosociala synsatt - att se familjen
som en helhet.

SAMMANFATTNINGSVIS KAN MIN psykosociala spaning pa
konferensen avslutas med en 6nskan om att kuratorernas roll i
den palliativa varden maste bli mer synlig framéver.

» Solveig Hultkvist

Kurator
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Strukturerade
palliativa ronder
i akutsjukvarden

TEXT // ANNICA CHAROUB & MIA GRILLFORS MARD

Patienter i behov av allman eller specialiserad palliativ vard med svara eller komplexa symtom, vardas
inom akutsjukvarden dar kunskapen om palliativ vard varierar. Den palliativa ronden bidrar med ékad
kunskap och stéd till akutsjukvarden for att kunna erbjuda en mer jamlik och tillganglig specialiserad
palliativ vard for patienter i Region Uppsala - oavsett diagnos, alder och bostadsort.

INOM SAMTLIGA VARDFORMER ges stod till narstaende till
78 - 100 procent, och rutiner for efterlevandesamtal finns hos
40 - 80 procent av de som registrerar i Svenska Palliativregistret.
En majoritet av sjukhusklinikerna har identifierat personer som
ar i behov av palliativ vard men flera nar inte det uppsatta malet
pa 80 procent. En anledning till detta kan vara att respektive
klinik inte har hittat en systematik for att rapportera dodsfall.
Under 2015 och 2016 minskade antalet registreringar i akutsjuk-
varden med 268, och fran januari till augusti 2017 minskade de
med 1700.

Varfor registrerar sjukhusen i mindre omfattning? Organisa-
tionsforandringar och brist pé vardpersonal kan vara en anled-
ning. Men varfor uppvisar den palliativa vard som registreras
forsamringar? Vilka hinder finns det for att palliativ vard inte
har integrerats till fullo inom akutsjukvarden och vilka forbatt-
ringar behover genomforas?

PALLIATIVA KONSULTTEAMET-PKT har genomfort palliativa
ronder pd Akademiska sjukhuset sedan 2011. Kirurgavdelningen
var forst med en rond per vecka. Idag rondar PKT pa kirurg-,
onkolog-, lung-, hjart- och medicinavdelningen. Respektive
avdelning har en fast rondtid per vecka.

Syftet med de strukturerade palliativa ronderna ar att iden-
tifiera patienter med palliativa virdbehov och att sikerstilla att
patienten far tillgang till vard utifran sina behov och 6nskemaél i
enlighet med ett personcentrerat forhallningssatt. Det inne-
bér dven att ta vara pa teamets kunskaper, fardigheter och att
forankra det palliativa forhallningsséattet till verksamheter i
akutsjukvarden. Etiska fragor och vardpersonalens egna tankar
infor motet med doende patienter kommer ofta upp i samtalen.
Det ar aspekter av varden som paverkar all vardpersonal och
fragor som behover fa utrymme i den kliniska vardagen.

Intresset for palliativ vard har 6kat och det finns ett tydligt
onskemal fran bade klinisk verksamhet och sjukhusledning att
hoja kompetensen i palliativ vard inom akutsjukvarden.
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Varfor behovs det palliativa ronder inom akutsjukvar-
den?

Vid ronderna uttrycker teamen ibland att det kan vara svart att
identifiera var i det palliativa skedet patienten befinner sig. "Det
4r ibland forst nér slutet narmar sig som alla i teamet forstar
vartat det bar han”, berattar en lakare. Akutsjukvarden har fo-
kus pa diagnostik, undersokningar och behandlingar med syfte
till bot. Att skifta fokus, nar bot inte lingre ar majlig, att se hela
ménniskans behov, innebar att byta "glasogon”. Alla avdelningar
har sin specialistkompetens och sitt arbetssitt och PKT arbetar
for att ha ett 6ppet samtalsklimat med personalen pé sjukhusets
avdelningar. Det dr darfor viktigt att som konsult vara 6dmjuk
och lyhord. Alla fragor kan lyftas fram i diskussionen och vi lar
av varandra.

Behovet av en strukturerad palliativ rondmall

Till en borjan skrev PKT ner information om patienten helt
ostrukturerat, vilket gjorde det svart att fa 6verblick. Behovet
av struktur ledde till att en palliativ rondmall utvecklades,
inspirerad av den palliativa vardens fyra hornstenar och av
Nationella vardprogrammet for palliativ vard, Socialstyrelsens
kunskapsstod for god palliativ vard samt Nationella vardplanen
for palliativ vard. Dessa dokument lyfter fram ett personcentre-
rat forhallningssatt i omvardnaden.

Mallen, som bland annat har lett till en forkortad rondtid,
utvirderas kontinuerligt och har blivit ett arbetsredskap som
underlattar det kliniska arbetet och planeringen av patientens
fortsatta vard.

Palliativ rond — hur gar det till?

Ronden leds av PKT tillsammans med ansvarig avdelningslé-
kare. Vanligen deltar en sjukskoterska och en likare men det
forekommer dven att tva sjukskoterskor fran PKT leder ronden
och har tillgang till lakare via telefon. Alla professioner som
deltar ger sin bild av patientens situation.

))

Det ar bra att veta vad man kan gora och fa
stodisina egnabeslut.

Daniel Espes, ST-ldkare. Lungavdelningen 50 D1

Varje avdelning har en bestidmd tid och plats fér den palliativa
ronden, for att den ska bli en stdende rutin. Ronden tar mellan
15 - 60 minuter, beroende pa hur manga patienter som diskute-
ras eller hur komplexa patientens behov ar. PKT dokumenterar
sina rekommendationer i journalen.

Rondmallen identifierar pa ett strukturerat sétt patientens
palliativa omvardnadsbehov. Informationen anviands for pla-
neringen sa att patienternas palliativa behov tillgodoses infor
utskrivning, vilket ocksa underlittar samverkan med andra
vardgivare. Mallen ar ett underlag for dokumentation med upp-
gifter om diagnos, brytpunktsamtal, social situation, symtom-
bild etcetera. Aven patientens 6nskemal identifieras, hur och var
patienten vill vardas sista tiden i livet, vad ar viktigast just nu?
Behoven av samtal som brytpunktssamtal, narstdendesamtal
och informerande samtal blir tydliga. Vid behov kan PKT stotta
vardpersonalen att genomfora samtalen genom att till exempel
diskutera hur man kan forbereda sig och vilken typ av informa-
tion som ar viktig att lamna.

Mal med varden och beslut som kan fattas i samband
med en palliativ rond

Att identifiera ratt vardniva for patienten genom att screena
bade fysiska, psykiska, sociala samt existentiella behov ar vik-
tigt. Mallen lyfter fram punkter att vara observant pa:

. Brytpunktsamtal - dr det utfort och dokumenterat?
. Var omskar patienten vardas i livets slut?

. Vidareremittering till rdtt vardinstans “Rdtt patient pd
raitt plats © vardkedjan”.

. Socialt ndtverk, finns det ndrstaende och eller barn
under 18 ar?

. Fimns det behov av psykosocialt stod hos patient och
eller ndrstaende?

. Har patienten besvirande symtom som behdver lind-
ras? Ar de palliativa likemedlen ordinerade?

o Finns beslut om behandlingsbegrinsningar?

. Bedoém om patienten kan flyttas.

F.

Owverldkare Birgitta Jonelid, hjdrtavdelningen och Sjukskéterska
Mia Grillfors Mdard, Palliativa konsultteamet.

Hur arbetar vi vidare?

En forutsattning for att god omvardnad i livets slut ska bli tillgo-
dosedd ér att uppticka palliativa vardbehov tidigt och genom en
bra planering. De palliativa ronderna har utvecklats till ett fo-
rum for en dialog om palliativ vard och ett kunskapsutbyte. Det
finns utrymme for diskussion och reflektion om vad det palliati-
va forhallningssattet innebar i moétet med patienter, narstaende
och som arbetssétt for det multiprofessionella teamet.

PKT ser att rondmallen fyller sin funktion och den anviands nu
vid alla palliativa ronder eftersom den bidrar till att fainga upp
patientens status och livssituation.

Ett flertal team uppger att de nu ser patienten i ett helhetsper-
spektiv pa ett nytt sitt.

Ett strukturerat arbetssétt leder sannolikt till en mer jamlik
bedomning av patientens palliativa behov, vilket kan formodas
ha betydelse for bade vardkvalitet och patientsikerhet. Var for-
hoppning ar att framtida studier kan visa effekten och behovet
av strukturerade palliativa ronder. Vi tror att detta arbetsséitt
kan lampa sig for fler vardinstanser.

Annica Charoub
Specialistsjukskoterska i palliativ vard, Palliativa
konsultteamet/ Palliativt Centrum, Akademiska
sjukhuset, Uppsala.
annica.charoub@akademiska.se

Mia Grillfors Mard

Leg. Sjukskoterska, Palliativa konsultteamet/
Palliativt centrum, Akademiska sjukhuset, Uppsala
mia.grillfors.mard@akademiska.se

Palliativt centrum, Akademiska sjukhuset

Bestar av tre enheter, Palliativa konsultteamet - PKT, Hospice samt Avdelningen for specialiserad hemsjukvard — ASH.

PKT bestar av tre sjukskoterskor, tva med diplomering i palliativa omvardnad, en specialistsjukskoterska i palliativa vard, samt
en specialistsjukskoterska med annan inriktning samt en specialistlakare i palliativ medicin, onkologi eller geriatrik.

PKT har ett lansévergripande uppdrag att ge rad géllande palliativ vard till vardpersonal inom alla vardformer, utbildning i
palliativ vard, samt mojlighet att erbjuda reflektion- och handledning.

Palliativ Vard - nr.2-2018 - 21

Foto: Martin Dreilich

piea Anjer[jed ed Suiueds ews, .



prea anerred ed Surueds -ewsl, @

Att trana i grupp med

patienter i palliativ vard

- patienterna inspirerar varandra

Betydelsen av fysisk aktivitet uppmarksammas allt mer i samhallet, dven
inom varden och vid svar sjukdom.

TEXT // CAMILLA CRAFOORD & CHARLOTTE WERNER

YSS rekommenderar aerob

och muskelstarkande aktivitet

bland annat for att minska

cancerrelaterad fatigue,
forbattra funktionsformagan och den
halsorelaterade livskvaliteten. Det pagar
flera studier om traningsintensitet for
patienter som dr under behandling for
cancersjukdom. Dar har det framkommit
att de som tranade blev fysiskt starkare
och att de ocksa rapporterade bittre
livskvalitet och minskade symtom av
behandlingen jamfort med kontrollgrup-
pen som inte trinade. Denna forskning
dr gjord pa patienter under pagaende
behandling mot cancer - var tanke ar att
utgangspunkten dven kan gilla patienter
i ett palliativt sjukdomsskede.

Mot denna bakgrund och dd manga
patienter efterfragat trining, startade vi
hosten 2016 en traningsgrupp for patien-
ter inskrivna pa Capio ASIH Dalen och pa
den palliativa slutenvardsavdelningen.

Metod

Vid forsta traningstillfillet fyllde delta-
garna i skattningsinstrumentet EQ5D
och skrev ner sina férvantningar pa

att delta i gruppen. Traningen bedrevs
sedan en gang i veckan under en timme.
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Passet inleddes med sittande uppvarm-
ning till musik i 10 minuter och dérefter
traning efter individuellt utformat tra-
ningsprogram, till exempel balans- och
styrketraning. Det individuella tranings-
programmet skapades under det forsta
besoket dar hansyn togs till ork, symp-
tom och eventuell frakturrisk. Avslut-
ning skedde med gemensam stretch. Tva
fysioterapeuter ansvarade for traningen
och alla traningspass kravde dubbelbe-
manning for att stotta patienterna och fa
dem att kinna trygghet.

Resultat

Till och med hosten 2017 besvarade sam-
manlagt tretton deltagare, sex kvinnor
och sju man mellan 30 och 85 ar, EQ5D.
Den skattade livskvaliteten skilde sig
mycket at mellan deltagarna i tranings-
gruppen och varierade mellan 20 och 80
matt med VAS EQ5D. Vid instatus skat-
tade de flesta mattliga besvir avseende
smérta och rorlighet samt latt till mattlig
oro och inga till vissa problem med att
skota personlig hygien. Ytterligare tio
patienter, en man och nio kvinnor, har
deltagit i triningsgruppen utan att fylla

i enkédten. Anledningen var bland annat
okat patientflode och att vissa trinade
endast nagon enstaka gang.

Patienternas forvdntningar

"Stdirka muskler © armar och ben.
Hoppas ork och aptit kommer dter.”

”Bdittre balans och uthdllighet.”
“Bli lite piggare, orka lite mer.”

“Att med gruppgymnastikens hjdlp
vidmakthadlla rorlighetens grinser i
en stimulerande miljo, min drom dr
att kunna vidmakthdlla rorligheten ©
skog och mark.”

”Inte rosta thop. Bibehdlla rorelsefor-
magan sd ldnge som maojligt.”

"Forbdttra konditionen.”

Vad tyckte patienterna om att tréina
i grupp?

Vinoterade att patienterna fick inspira-
tion och blev peppade av varandra. Flera
av patienterna uttryckte efter traningen
en gladje over att fa anvanda kroppen,
glomma sjukdomen for en stund och kan-
na sig som vanligt. De uttryckte dven att
traningen var ett positivt sammanhang
som skapade mojlighet att komma hemi-
fran, vissa kom till triningen trots att de
inte orkade trana s mycket. Patienterna
upplevde en trygghet i att traningen
leddes av fysioterapeuter som kinde

J)

En gladje over att fa anvanda \
kroppen, glébmma sjukdomen {ér en

stund och kanna sig som vanligt

till deras sjukdomsbild och eventuella
restriktioner sé att traningsprogrammen
kunde modifieras och anpassas allt efter-
som patienternas tillstand fordndrades.

Diskussion
Vart varduppdrag forandrades 2017. Er-
sdttningarna for varje patient minskade
med 15 procent och patienterna fick i ge-
nomsnitt bara vara inskrivna 120 dagar
per ar och person. Detta medforde kor-
tare vardtider med fler in- och utskriv-
ningar per vecka. Patienterna skrevs
ut s& snart de var stabila eller forbatt-
rades och det blev svart att hinna hitta
lampliga patienter till gruppen innan de
skrevs ut och vi fick inte ha kvar dem i
gruppen efter utskrivning. Vi upplevde
att det ndstan enbart var medicinska
och inte psykosociala skil som avgjorde
om patienten fick vara inskriven i ASTH.
Inom den paramedicinska
enheten drogs aven
resurserna ner pa
grund av de mins-

~ =~
o o

kade ersattning-
arna och en
fysioterapeut
och en arbets-
terapeut fick
sluta 2017.

4

Finns det nagon vinst med att gora
inkomststatus/utstatus?

Initialt var tanken att patienterna
skulle f& gora ett status da de borjade i
traningsgruppen och ett status vid av-
slutningen. Pa grund av sjukdomen for-
simrades manga patienter under tiden
de var inskrivna och tvingades lamna
aterbud. En del patienter bibeholl eller
forbattrades nagot i funktion men kunde
daistallet plotsligt skrivas ut innan vi
hann gora ett utstatus.

Vi bestamde oss for att endast gora
inskrivningsstatus med forvantningar,
skattad livskvalitet samt symtom infor
traningsperioden, for att kunna ligga
upp ett lampligt traningsprogram. For
att gora detta anviande vi EQ5D. Det ar
ett funktionellt, tydligt men ganska grovt
test men anda det som kiandes relevant
for patientgruppen.

IDAGSLAGET FINNS lite forskning

pa traning vid palliativ sjukdom. For

att mojliggora forskning som visar pé
effekterna av traning behovs det status.
Da kanske ett utforligare test hade varit
mer lampligt &n EQS5D for att synliggora
smé forbéttringar i funktion och vilbe-
finnande. Likasa borde traningen kanske
ha bedrivits flera ganger i veckan for att
patienterna skulle forbattras. Samtidigt
ar det svart att utvirdera traning som
intention i denna patientgrupp eftersom
sjukdomen och 6vriga symptom oftast ar
vad som begransar dem.

a

i
I

Slutsats

Alder, de skattade symtomen och livs-
kvaliteten varierade mellan deltagarna,
liksom forvintningarna pa att delta i
traningen. Trots att gruppen var hete-
rogen med skilda behov och forutsatt-
ningar skapade de individuella tranings-
programmen en mojlighet att tréana i
grupp — och det uppskattades mycket av
patienterna.

For fysioterapeuten innebér traningen
en stindig balansgang mellan att utma-
na, motivera och stotta mot patientens
mél utan att patienterna dventyrar sina
restriktioner eller tar ut sig for mycket.

Grupptrianingen ar nedlagd for till-
fallet pa grund av resursbrist. Férhopp-
ningsvis kan traningsgruppen starta igen
- inte minst for att patienterna dr positivt
installda till att trana i grupp.

Artikeln med referenser finns pd
WWW.NTPYL.Se

Camilla Crafoord
Leg Fysioterapeut
Spanga rehab vést

Charlotte Werner
Leg. Fysioterapeut,
Capio ASIH Dalen
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pinal kateteter som

smartbehandling

TEXT // EVELYN PESIKAN

Metoden passar inte for alla men om man valjer ratt patient efter en ordentlig smartanalys fungerar
spinal kateter utmarkt som smartbehandling. Férdelarna ar manga, bland annat minskad trétthet och
kognitiv paverkan av opioid. Det sdger verksamhetschef Maria Jakobsson pa LAH i Norrkdping som
har 20 ars erfarenhet av spinala katetrar.

SMARTBEHANDLING via intratekal (IT)
kateter har anvints i mer 4n tre decennier
men det finns endast fa och sméa studier, nar
det giller cancersmaérta.

— Ungefar 10 - 15 procent av alla cancer-
patienter har enligt litteraturen behov av
invasiv smartbehandling och IT-kateter ar
en av dessa metoder, forklarar 6verlikaren
Maria Jakobsson som har behandlat ett 70-
tal patienter med IT-katetrar sedan 1995.

DET ARFRAMFORALLT patienter som
plagas av nervsmértor som kan komma ifra-
ga for denna typ av riktad sméartlindring,
som alltid maste borja med en genomgri-
pande analys av smértans alla dimensioner
- total pain.

— Man méste alltid diskutera om alla an-
dra farmakologiska méjligheter ar uttomda
och noga 6verviga fordelar och nackdelar

for patienten innan man beslutar om IT-smartlindring, betonar

hon.

—Hos oss pa LAH i Norrkoping handlar det om tre till fem
patienter per ar som behandlas pa det hir viset och fordelarna
dr ménga. Pa grund av ligre dosering och en jamn tillforsel
blir patienterna inte lika trétta och paverkade som vid traditio-
nell opioidbehandling. Det 4r dock viktigt att det finns ett vil
utbildat team som kédnner patienten och som kan ansvara for och

skota [T-sméartlindringen dygnet runt.

METODEN KAN ANVANDAS till cancerpatienter vid komplex
blandsméirta med kraftiga neurogena inslag, vid plexopati och

vid svarbehandlad genombrottssmérta.

—Jag har ingen egen storre erfarenhet av det sistnamnda som
enda indikation for IT-kateter och det dr viktigt att papeka att
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Verksamhetschef Maria Jakobsson LAH,
Norrkoping

metoden kanske inte ar lamplig for patienter
dér den forvantade 6verlevnaden ar kortare
4n tva veckor. Den passar bist dar man
bedomer att behovet av smértlindring ar mer
langvarigt. Det dr en omstillning i kroppen
och det finns ofta ett behov av att korrigera
ett flertal lakemedel vid start av denna be-
handling innan man uppnar god effekt.

— Kraftig oévervikt och dalig hygien ar
andra, relativa kontraindikationer som kan
innebéra risk for komplikationer. Hos patien-
ter med en langvarig, svarbehandlad smairta,
déar smértminnet sitter djupt i kroppen, kan
det ocksa vara svart att uppna fullgod smart-
lindring med IT-kateter, tillagger hon.

VID SJUKDOMAR SOM skolios, Mb Bech-
terew och spinala metastaser kan det vara
tekniskt omojligt att ldgga in en kateter.
Under pagaende generell infektion, laga

trombocyter och pagaende stralbehandling mot ryggen ér meto-
den inte heller lamplig.

De fordelar som IT-kateter kan ha enligt Maria Jakobsson
Radikalt forbattrad smartlindring som kan ge:
Minskad trétthet och kognitiv paverkan.
Minskat behov av hjalp, 6kad rérlighet, forbattrad ADL.
Mojlighet till dtergdng till delar av det sociala livet.

Okat vélbefinnande och livskvalitet, vilket i sig kanske kan
ge en forlangd éverlevnad.

Narrativ medicin

TEXT // VALDEMAR ERLING

Jag tror det var i februari. Géte hade precis paborjat cellgiftsbehandling for sin tjocktarmscancer som hade kommit tillbaka. Denna gang
med fornyad kraft och nu med spridning i hans alltmer forsvarslosa kropp. Bade han och jag var klara 6ver att detta var borjan pa slutet
och att den behandling vi nu satte in bara skulle ge en kort respit infor det oundvikliga. Om ens det. "Det har ar en lindrande behandling”
utlovade jag. Att den inte var botande behovde jag knappast sdga. Men for Gote blev den inte lindrande. Under behandlingen fick han
besvar med magen som inte langre ville gora sin uppgift som tidigare. Dessutom blev balansen patagligt sémre. Trétt och tagen bad han
mig om att sjalv fa bestdmma. "Varfor ska jag sprattla emot?”.

GOTEHADE VARIT lirare i grekiska
under sin yrkeskarridr. Han berittade
for mig om Sokrates som démdes till att
tomma giftbdgaren i Athene for snart
2400 ar sedan. Hans brott var att han
stallt oppna fragor till stadens ungdom
och pa s satt beskyllts for att uppvigla
massorna. Han berittade att de som
domde honom visste att han var en ratt-
skaffens man och dérfor iordningstallde
man ett hus med tradgard dir han kunde
vistas. Giftbdgaren behévde han bara
tomma nir han ansag att det vara dags.
"Varfor ska jag vanta?” sade Sokrates.
"Jag ar fardig med mitt liv, jag vill sjalv
bestdmma nar jag tommer bagaren och
jag kommer att gora det nu”.

Vi enades om att avbryta cellgiftsbe-
handlingen i fortid. 20 mg prednisolon
fick de flesta symptomen att vika. Oron
fanns ddr men han sista tid praglades
dnda av samma néirvaro och integritet
som nar han for fem ar sedan for forsta
gangen kom till dagvarden. Innan han
gick bort fick jag denna historia att
forvalta. Det ar berittelsen om oss sjilva
som vi lamnar efter oss nér kroppen inte
langre finns. Beréttelsen tycks vara det
som gor manniskan mansklig.

Narrativ medicin

Narrativ medicin intresserar sig for

beréttelsens betydelse inom den evi-
densbaserade medicinen. Ett narrativ

4r en berattelse och ordet kommer fran
det latinska ordet narrare -'beratta’. I de
germanska spraken fanns ursprungligen
ett g iborjan av ordet. Det forklarar hur
det kan ha samma ursprung som det eng-
elska ordet know och det svenska 'kunna'
ibetydelsen 'veta'. Berittelsen ar alltsa
grundliaggande for hur vi formedlar
kunskap. Men genom att beritta skapar
vi ocksd sammanhang och mening i vara
liv.

Gote som hela sitt liv Agnat sig at de
grekiska historierna anviander sig av dem
ocksa for att mota doden. Berattelsen
om Sokrates representerar honom och
hjalper mig att forsta hur han forhaller
sig till vad han vill att den sista tiden ska
praglas av.

NARRATIV MEDICIN VAXTE fram p3
Columbia University i New York i slutet
pa 80-talet genom framforallt Rita Cha-
ron. Hon var lungmedicinare och markte
att hon kunde fé hjilp av litteratur i
forstielsen av patientens situation. Rita
Charon skrev en avhandling i litteratur-
vetenskap och myntade begreppet Narra-
tiv Medicin. Beréttelsen som moter det
medicinska och pé sé sétt far individen
att framtriada - personen bakom sjukdo-

men. Helheten blir tydlig.

Detta ar givetvis inget som beskrivs
for forsta gangen i medicinens historia.
Hippokrates blev den moderna medici-
nens fader genom att pasta att sjukdomar
inte var gudarnas straff utan berodde
pé obalans i kroppens olika vatskor. I av-
saknad av instrument och provtagningar
héanvisades han till observationer och
rationellt tinkande for att begripa sig pa
den sjuka manniskan — och patientens
berattelse var avgorande for att stilla
diagnos. For Hippokrates sattes den
individuella manniskan i fokus genom
beréttelsens framtradande roll. Man kan
sidga att Hippokrates lagger grunden
for personcentrerad vard i sitt klassiska
citat:

"Det ar viktigare att veta vilken
ménniska som har sjukdomen an vilken
sjukdom manniskan har.”

Detta forhallningsatt bars av patien-
tens beréittelse och gar som en rod trad
genom medicinhistorien. Att samtala
med patienten, ofta upprepade gang-
er, ansags som grunden i likekonsten.
"Listen to the patient, he is is telling you
the diagnos” myntade internmedicinens
grundare William Ossler pa 1800-talet.

Men under 1800-talet forandras ocksa
det paradigm som gallt sedan Hippokra-

Fortsdtter pa
ndsta sida

tes tid. I stallet for obalans
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Patientens berattelse var avgdrande

for att stalla diagnos

i kroppsvitskorna talade man nu om att
sjukdom fanns i den avvikande cellen
och i bakterien. De langa vindlande sjuk-
historierna ersattes av provtagningar,
rontgen, stetoskopet och mikroskopet.
Den moderna medicinen dar diagnos star
i fokus blir grunden for den vetenskap-
liga framgangssaga som striacker sig in i
var tid.

IDENNA MEDICINSKT enastaende
utveckling finns det en risk att mannisk-
an ses som ett objekt dir varje enskild
patients beréttelse hamnat i skymundan.
Det har varit svart att erkinna mannisk-
an som mer dn ett biologiskt system.
Narrativ medicin dr inget alternativ
till evidensbaserad medicin utan ett
satt att atervinna berattelsens naturliga
plats i medicinen. I en allt mer forcerad
och processtyrd vard tenderar ocksa
idag den sammanhallna berittelsen att
ga forlorad. Bristande kontinuitet som
ersiatts med checklistor och fragmenti-
serad dokumentation bidrar ocksa till att
den naturliga berittelsen gar forlorad.
Begreppet personcentrerad vard tar
sitt ursprung i beréttelsen och pé sa
satt ligger Narrativ Medicin i tiden, i
det forandrade synsattet pa patient och
vardpersonal.

Narrativ medicin och patientmaétet
Halsan tiger still - men sjukdomar bar pa
en berittelse. Genom att vara uppmérk-
sam och i basta mening nyfiken kan vard-
personal locka fram patientens historia.
Att lyssna pa en patient dr en konst som
kan jaimforas med att utéva musik, maleri
eller att skriva en dikt.

Det handlar om att 1ata sig absorberas
av patientens berittelse pa samma sétt
som man kan uppslukas av en malning av
Edward Munch eller ett pianostycke av
Mozart. For att kunna gora detta galler
det att vara bade uppméirksam, nyfiken
och respektfull.
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VARDENS OLIKA PROFESSIONER
star och faller med formégan att skapa
fortroende. Det goda motet ar forutsatt-
ningen for att patienten ska kénna tillit
till vardpersonalen. Ofta ar patientmoten
hianvisade till lokaler som inte alls sti-
mulerar tillit. Vardens beréttelser ryms
sillan i de rum for moten som varden
erbjuder.

Den traditionella ronden pé fyra-sal
inom slutenvarden ger nog de allra sam-
sta forutsattningarna for livets kanske
viktigaste samtal. Att triffa en patient
i hemmet vid kéksbordet ger helt andra
berittelser och helt plotsligt framtrader
patienten som en person.

Rita Charon beskriver patientmatet
utifran tre nyckelord.
Det forsta 4r uppmdirksamhet. Lika-
rens uppmarksamhet ar avgorande for
att registrera nyanserna i patientens
anamnes. I motet kommer uppmark-
samheten att vara avgorande for vad
patienten véljer att berdtta. Samspelet
i patientmotet handlar om att skapa de
biasta forutsattningarna fér kommuni-
kation. Det dr genom uppmarksamhet
som forutsattningar for kommunikation
skapas och detta kommer att vara avgo-
rande bade for att stélla réitt diagnos och
hjéalpa patienten att hantera sin sjukdom.
Uppmarksamheten tar sig ocksé uttryck
i hur man hilsar pa patienten och hur
samtalet inleds.

Det andra ordet ar representa-
tion och dir ryms beréttelsen. Varje
ménniska ir en berattelse. Och ingen
berittelse dr den andra lik. Manga lakare
och sjukskoterskor sager att de garna
vill lyssna mer pé sina patienter men att
de inte har tid. Men det ar inte alltid de
langa berattelserna som ar de viktigaste.
Att fanga det som representerar den
sjuka personen dr det som ger en narrativ
inriktning at patientmétet. Det kan vara
det patienten beridttar men ocksa var

patienten kommer ifran, hur den bor,
familj och sammanhang eller ett par
vandringskor eller en kamera. Skoter-
skan och lidkarens narrativa kompetens
ar avgorande for att fanga personen
bakom sjukdomen.

Det tredje ordet édr allians. Utan
uppmairksamhet och patientens berét-
telse finns inte férutsdttningarna for en
allians. All den goda intention som finns i
varden gar forlorad i en utebliven allians.
Den laga komplians men ser i varden nar
det giller lakemedel har sin forklaring i
att man inte lyckas skapa en allians.

Uppmadrksamhet

Representation

Narrativ medicin och patientmdtet

Narrativ medicin som ett sditt att
utvecklas som vardpersonal

Idag talas det, med all rétt, om att varden
maste bli mer personcentrerad men val-
digt lite om hur man som vardpersonal
blir personcentrerad.

Konsten och humaniora brottas med
mysteriet att vara méanniska. Det mys-
terium vi stalls infor varje gang nagon
drabbas av svar sjukdom och kanske
framfor allt inom palliativ medicin, i
motet med den oundvikliga doden. De
existentiella frigorna vi moter i arbetet
med doende manniskor kraver reflektion
och eftertanke. Har kan texter, tavlor,
film och dikter vara verktyg for att vi
ska utvecklas i var narrativa forméaga
och empatiska skirpa. Sjalvklart maste

Foto: Kristin Lidell

samtalen om sjukdom och palliativ medicin
inkludera den moderna medicinens objektiva
landvinningar men i ett stérre perspektiv
behovs litteraturen och konsten i forstaelsen av
den sjuka manniskan infor tillvarons gator.
Narrativ medicin kan ge en férdjupad kunskap
om patienten men ocksa om oss sjalva. Genom
att skriva ner tankar runt ett patientmote kan
vi reflektera sjalva och i grupp och se det men-
ingsskapande som finns i vart arbete.

GENOM ATT LASA en dikt kan plétsligt nya
tankar fodas och visa pa det som berikar i
arbetet med sjuka manniskor. Det som vicker
vart engagemang att vilja gora gott.

Men varje mdanniska far sin egen
encyklopedt skriven, den vdxer fram
i varje sjdl.

Den skrivs fran fodelsen och framdt,
De hundratusentals sidorna star
pressade mot varandra.

Och dndd dr det luft emellan.

Som de dallrande l6ven i en skog.
Motsdgelsernas bok.

Det som star ddr dndras varje stund,
bilderna retuscherar sig sjdlva,
Orden flimrar.

En svallvdg rullar genom hela
texten, den foljs av ndsta svallvag,
och nadsta. ..

Tomas Transtromer, "kort paus i orgel-
konserten, Det vilda torget, Stockholm:
Albert Bonniers forlag 1983, s 9
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Valdemar Erling
Specialist Internmedicin &
Hematologi. Koagulation mott,
VOL avd 8 Med. Studierektor AT,
Kungalvs sjukhus.
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PleurX® ar den effektiva
|Gsningen for
aterkommande ascites
och pleuravatska

Patienter med aterkommande ascites och
pleuravatska vill slippa symptom och
upprepade ingrepp.

PleurX® produkter erbjuder en saker,

enkel och kostnadseffektiv tappning av
recidiverande ascites och pleuravatska i
hemmet. Livskvaliteten for patienterna dkar.

Kontakta oss garna for mer information.

\YETIH info@fenik.se
Telefon: 08-25 11 69

www.fenik.se
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Att ga pa konferens -
investering eller kostnad?

TEXT //CARL JOHAN FURST

Varfor gar vi pa konferens? For att presentera en poster, halla ett féredrag, traffa kolleger, som
tack for hart arbete pa jobbet, for att lara nytt, fa inspiration, traffa gamla vanner och kolleger eller
for att géra nya bekantskaper? Kanske ar det allt detta men sakert ar det nagra saker som véager
tyngre an andra. Ar det en investering eller en kostnad fér arbetsgivaren? Hur ser vart eget ansvar
ut for att det ska bli ett meningsfullt utbyte - och vilket ansvar har arrangéren?

AGHARETT starkt minne fran

min barndom. Min pappa skulle

aka till Stockholm for att halla

foredrag pa en stor konferens.
Han var nervos i flera veckor och hans
oro paverkade tydligen dven hans unge
son. Min egen debut som foredragshal-
lare dok upp i tanken hiromdagen da jag
rensade en ldda med gamla diabilder,
bilder med bla bakgrund och vit text
som fotografen pa Radiumhemmet hade
gjort. Min nervositet handlade mer om
bilderna 4n om att sta pé scen - skulle
bilderna komma i ratt ordning nar de
visades, inte vara upp och ner eller
spegelvianda.

Min erfarenhet som kongress- och
konferensarrangor och konferensdelta-
gare stimulerar till reflektion 6ver vad
det 4r som gor en konferens meningsfull.
Ar det larandet, det sociala utbytet och
umganget - det vi kallar for natverkan-
de, och eller ar det att sjalv fa sprida
kunskap? For att en konferens ska bli
vardefull krévs ett ansvarsfullt och
aktivt deltagande och pa motsvarande
satt ett genomtankt program och en bra
organisation.

JAGLASTENYLIGEN en artikel fran
1989 av en mycket erfaren svensk kon-
gressarrangor, kollegan Stefan Rossner.
Hans funderingar giallde hur man kan
skapa en ny och mer stimulerande
konferens an de traditionella interna-
tionella konferenserna. Han beskrev

den klassiska medicinska vetenskapliga
kongressen med inbjudna foreldsare ur
eninre krets av experter i den férening
som star bakom kongressen, sérskilt
inbjudna seniorer som far stort utrymme
med oversiktférelasningar av mycket
varierande kvalitet. Och samma applader
till alla oavsett prestation - ingen feed-
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back till personer som saknar pedagogisk
formaga. Men ocksé inspirerande och
kunniga forelasningar.

Posterpresentationer kommer i andra
hand trots att de ar tillgingliga for alla
deltagare. Hogst status pa konferensen
har muntliga féredrag dven om bara tio
personer lyssnar pa de atta tilldelade
minuterna. Jag tror att de flesta vana
kongressbesokare kanner igen sig i
beskrivningen. Manga har sékert varit
med pé konferenser dir man forsokt ta
nya tag. Exempelvis att satsa helt pa
postrar och sedan vilja ut nadgra som far
chansen att presentera innehallet munt-
ligt. En annan nyordning var att i borjan
av konferensen samla alla deltagare i
grupper om cirka 30, dir var och en far
fem minuter att presentera vem man ar,
vad man gor och kanske sina forviant-
ningar pa konferensen. En aktiv start pa
natverkandet.

Efter &nnu en svensk konferens i
palliativ vard finns det manga fragor
som deltagare och kongressarrangor kan
reflektera ver.

Hade jag som deltagare tittat igenom

programmet i forviag och bestamt vad jag
skulle g& pa? Infér den hir konferensen
maste vi redan vid anmaélan véilja de
sessioner som vi skulle delta i - och vélja
bort annat. Som arrangor kan man da
planera for de olika salarna men samti-
digt forloras en del av spontaniteten.

Och vad tyckte jag om programmet?
Hittade jag nagot som passade mig och
stdmde mina forvantningar med hur det
blev? Varierade forelasningar och diskus-
sioner, eller var det for mycket av det ena
eller det andra?

En annan reflektion giller posterut-
stallningen. Fick jag tid och mgjlighet att
satta migin i de postrar som intresserade
mig? Var de som gjort postern tillgangli-
ga for diskussion och fragor? Och hur var
det med néatverkandet: nir, var och hur
gick det till?

HUR SKULLE DU vilja bidra till nasta
konferens om du fick chansen? Vad skulle
du andra pé och vad skulle du behalla?
Jag ar siaker pa att vara kolleger i Oster-
sund, som ska anordna nésta nationella
konferens 2020, garna vill ta del av dina
asikter.

Och sist men inte minst — hur tog du
ansvar for din konferensvistelse? Var det
en investering eller kostnad for dig sjalv
och din arbetsgivare?

Nar det galler mig var det, trakigt nog,
enbart en kostnad eftersom jag 1ag sjuk
pa hotellrummet niastan hela tiden.

Carl Johan Fiirst
Professor i palliativ medicin,
Palliativt Utvecklingscentrum
vid Lunds Universitet och
Region Skane

En saga pa liv och dod

ET VARASFOR sommaren,

men Alvar Allén kidnde sig

ensam och forstod da rakt

inte vad meningen med livet
var. Hustrun hade 1amnat honom for hans
alskarinna, hans livscoach var hos sin
jobbcoach och Alvar var inte ens betrodd
av Finax telefonlan.

Det var sent en lordagskvall nar han
sag hur Doden kom for att himta fru
Torstensson mittemot. Det var vantat. Fru
Torstensson nirmade sig de hundra och
Alvar hade ofta undrat nar Déden skulle
komma. Nu var Déden déar. Det gick fort.
Doden skulle just till att ga vidare. Det
var da Alvar sag sin chans. Han 6ppnade
fonstret och ropade, "Far man bjuda pa en
kopp?”. Doden tittade forvanat pa Alvar,
som tillade: "Jag har mazariner ocksa”.
Mazarinerna avgjorde saken. Snart satt
Doden i Alvars kok.

- Vill Déden ha mjolk i kaffet?

- Nej, jag tar det svart.

En pinsam tystnad uppstod. Att Alvar
hade nagot pa hjartat sdg Doden. Men Al-

var formadde inte fa fram ett ljud. Doden
tog till orda.

- Du behéver inte oroa dig for fru
Torstensson. Det var fridfullt. Den har lien
anvander jag inte; den ingar liksom i uni-
formen. Jag hoppas forresten att du inte
bjod in mig for att spela schack; jag kan
aldrig lara mig hur pjaserna ska ga. Hellre
Yatzy i sa fall. Eller Kasta gris.

ALVAR VAR TVUNGEN att skratta till.
Tanken pa att Kasta gris i dodens narhet
blev pa nagot vis forlosande; Alvar vagade
se Doden i vitogat och fragade lugnt om
han kunde tanka sig att ta med honom
ocksa.

Vill du d6? sa Doden forvanat.

Jag dr inget vidare bra pa att leva, sa
jag tinkte kanske man kunde prova pa att
vara dod, sa Alvar allvarligt.

Vada "prova pa”? Det dr ingen anger-
vecka pa att do, det ar pa livstid.

Livstid? D4 ér det ju inte mer an 5 - 10 ar
enligt svensk rattspraxis.

Asch. Glom livstiden. Det &r for evigt.

I evigheters evighet.

Livet efter detta da? sa Alvar menande.
Det vet jag inget om, konstaterade Do-

den. Jag ar bara mellanhand. Men om du

tycker livet édr trakigt, tror jag inte du ska

ha for stora forvintningar pa doden.

ALVAR OCH DODEN satt och pratade
hela kvillen. Alvar berattade sin historia
medan Doden lyssnade uppméarksamt och
idkade aktiv livshjalp. Alvar uppskattade
att ha nadgon att samtala med. Det blev
sent. Doden fick sova 6ver i kokssoffan,
men niasta morgon hade Doden gatt bort;
det var istallet Livet som satt mitt emot
Alvar vid frukosten. Och Livet ville ha
mjolk i kaffet.

Livet ar det som pagar medan vi tanker
pa Doden. Tank inte pé det.

Andreas T Olsson

Skadespelare och skribent. Tillhér den fasta ensem-
blen pa Dramaten dér han fér narvarande kan ses

i den egenskrivna monologen Suffléren. Utkom
med romanen Sista gasten 2017.
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Grundlaggande behov bor
vara den femte hornstenen
inom palliativ vard

TEXT // EVELYN PESIKAN

Det har Birgit Rasmussen, professor i palliativ omvardnad pa PUC i Lund, kampat fér lange.
Hon observerar vardkvaliteten bland annat genom att lukta i patienters munnar och studera hur
snabbt vardpersonalen ror sig i korridorerna. Bada handlingarna ar ett hogst ovanligt satt att mata
omvardnadskvalitet. Men det ar ofta i dessa "sma” saker den goda omvardanden visar sig, anser hon.

ANSKFODDA Birgit

Rasmussen, som i ar fyller

66 ar, tillhoér den grupp

manniskor som stakar ut
och sedan foljer sin yrkesvig redan i
barndomen.

- Det var aldrig nagon tvekan, jag har
alltid vetat att jag skulle bli sjukskoter-
ska. Inte lakare, utan just sjukskoterska.
Som barn slukade jag alla "Flickan i
vitt”-bocker och nar jag som 15-aring
praktiserade pa ett alderdomshem var
jag helt fascinerad av de gamla och deras
berittelser. Att jag fick tomma spott-
koppar och stida fick mig inte att tappa
intresset for att arbeta i vardmiljo, jag
larde mig saker hela tiden, berattar hon.
Nar Birgit var ung sag utbildningssyste-

Birgit just pd vdg ut i variden

30 - Palliativ Vard - nr.2- 2018

met annorlunda ut dn idag, i sdval
Danmark som Sverige.

- Efter realexamen som det hette da
var traditionen — om man ville vara en
“ordentlig flicka” - att man skulle "vara i
huset” hos en utvald familj under ett ar.
Det var en slags aupairtjanstgoring och
en bortkastad tid for mig. Jag larde mig
absolut ingenting av att utféra en massa
hushéllssysslor.

EFTER ARET "I HUSET” s¢kte hon in pé
en forberedande hogskola for sjuksko-
terskor pa Mon. 1974 var hon fardig
sjukskoterska och full av entusiasm for
att komma in i det yrke hon dromt om sé
lange.

— Min forsta arbetsplats var pa he-
matologen pa Rikshospitalet i
Kopenhamn. Jag trivdes ganska
bra fram tills en natt da jag
var ensam sjukskoterska med
ansvar for 80 patienter. Flera
personer dog den natten och
jag visste inte vad jag skulle ta
mig till, jag var helt oférberedd
och orkade inte arbeta kvar dar
efterat.

Nu foljde ndgra spannande ar
i Birgits liv. Hon avvek lite fran
sin utstakade bana genom att
under nagra ar arbeta pa ljusfa-
brik och folja med "Den resande
hogskolan” till bland annat
Mexico och USA dar det gillde
att leva pa en dollar om dagen.
Det var fortfarande 70-tal, det
blaste harda vinstervindar och
hon larde sig massor under de
har aren.

— Nar jag kom tillbaka till

)

Munvard ar en karnindikator
pa god omvardnad

Danmark startade jag tillsammans med
ett ging kvinnor gruppen KISS (kvinnor
inom sjukvarden) och tidningen Sund-
hedsarbejderen (Hélsoarbetaren). Det
var en harlig tid och en fantastisk tid-
ning. Jag umgas fortfarande med manga
av mina redaktionskamrater.

IBORJAN AV 80-talet arbetade hon som
volontér i Peru och insag att hon hade
mycket mer att ldra sig 4n att lara ut av
de manniskor som levde dar. Och det var
iden har vevan som hon blev tillsammans
med Jorgen, mannen i hennes liv som det
brukar heta och som det faktiskt ocksa
blev for hennes del.

— Ja, vi dr fortfarande tillsammans
trots att vi blev tvingade att gifta oss
1986 for att vi skulle fa visum till USA dar
Jorgen hade fatt en forskartjanst inom
teoretisk fysik, skrattar hon. — Den hér
vistelsen blev ocksé starten for min egen
forskningskarriar. Parallellt med olika
volontédrjobb ldste jag in en massa kurser
pé kort tid och tog s smaningom en
masterexamen i omvardnad. Det var en
mycket bra utbildning och det var under
de aren jag blev intresserad av att arbeta
med svart sjuka manniskor. Jag har alltid
velat sdtta in teorier i ett sammanhang
och jag har aldrig trottnat pa att arbeta
nira patienterna.

PARET RASMUSSEN KOM aldrig att
atervanda till Danmark. Efter USA blev det
undervisningsar pa Sykepleierhogskolan i
Trondheim, Norge och 1992 hamnade de i
Umea dar Birgit blev doktorand hos profes-
sor PO Sandman och Astrid Norberg.

- Jag arbetade under manga ar pa Ax-
lagarden och stortrivdes, siger Birgit som
alltid har sokt sig till dldre och svart sjuka
ménniskor i sitt arbete.

- Jag trivs i det langsamma, dar man har
tid for patienterna. Akutsjukvard har aldrig
varit nagot for mig men det var anda méark-
ligt nog en handelse pad hematologen, min
forsta arbetsplats, som nog kom att pragla
mig starkare én jag forstod da, sager hon
och berittar om en 56-arig leukemipatient
som sjalv visste att han skulle do.

— Han var en sddan patient som man inte
skulle 1atsas om pa den tiden, man gick gér-
na forbi hans rum. Men en gang nir jag kom
in till honom hade han gjort en teckning av
mig, av hur mitt forskriackta ansikte med en
gapande mun sag ut nar han talade om for
mig att han skulle do. Jag visste redan da
att det handlade om ett systemfel i varden,
att vi maste hitta strukturer for att kunna
hantera dod och doende pa ett nidra och
praktiskt plan.

Och det ar precis det Birgit har dgnat
merparten av sitt yrkesliv till, bade i
teori och praktik - att utveckla, lara ut och
implementera strukturer for och innehall i
den goda omvardnaden.

- Jag har fortsatt att arbeta kliniskt i
alla ar och oroas av de tendenser mot en
okad mekanisering och medikalisering av
varden jag sett pa senare ar. Utvecklingen
har gatt mot att vardpersonal distanserar
sig fran patienten, att man inte langre

Birgit
Rasmussen

vill tai dem. Ett exempel 4r munvard

som for mig dr en karnindikator pa god
omvardnad. Jag gar alltid runt och luktar
patienterna i munnen, om munvarden ar
undermaélig ar det ofta manga andra saker
som inte fungerar som de ska. Munvéarden
var faktiskt mycket battre forr, tillagger
hon.

EN ANNAN SAK som hon anser vara oer-
hort viktig for en god omvardnadskvalitet
ar sjalva vardmiljon, vilken atmosfiar som
rader pa arbetsplatsen.

— Jag brukar observera hur personalen
ror sig, hur de star och gar. Om de stressar
fram med nedbojda huvuden i korridorerna
kan man misstanka en sdmre vardkultur.

- Ja, det ar bland annat sddant jag
agnar mig at att lira ut sedan manga ar,
god och nédra omvéardnad och mindre stress
iarbetet, sdger Birgit som for 4 ar sedan
lamnade Umea for att bli professor pa Pal-
liativt Utvecklingscentrum i Lund.

Hon har lange kampat for att ldgga till en
femte hornsten i den palliativa varden,
namligen det som ligger henne ndrmast om
hjartat - patientens grundldggande behov
och vilbefinnande.

— Tyvérr finns det d&nnu liten evidens
inom det hiar omradet, fa har intresse och
pengar till att studera det men min kamp
fortsitter ofortrutet. For om grundlaggan-
de behov kom till som en femte hérnsten
skulle dessa livsviktiga behov for patien-
terna och deras nirstadende fa den prioritet
som ar nodvandig for att vi ska kunna
utveckla evidensbaserad kunskap och
fardigheter.

— Det finns med andra ord mycket kvar
att gora, siger hon med ett vinligt leende.
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Palliativguiden -
forslag till utveckling

TEXT // BERTIL AXELSSON & INGER FRIDEGREN

Grundtanken med Palliativguiden ar att alla som vill och behdver - som remittenter, patienter,
narstaende och samarbetspartners inom sjukvarden latt ska fa en dversikt dver var i landet det
finns specialiserat palliativt stod att fa. Allman palliativ vard ska kunna erbjudas var helst patienter
vardas men nar det finns komplexa behov behdvs den specialiserade palliativa varden.

Uppgifterna i Palliativguiden uppdateras av
verksamheterna sjalva och det ar viktigt att
uppgifterna ar sa korrekta som maojligt.

Hor av er till palliativguiden@nrpv.se om
det sker férandringar eller om det saknas
information eller verksamheter. Vi andrar
och ser till att informationen ar aktuell.

PALLIATIVGUIDEN AR DEN bista
sammanstillningen i dagslaget av
specialiserade palliativa verksamheter
ilandet, men ingenting ar sé bra att det
inte kan bli battre. Palliativguiden visar
hur utbudet av specialiserad palliativ
vard varierar i landet. Det ger majlig-
heter for beslutsfattarna i en region att
fa en 6verblick och fundera pa var och
hur utbudet bor kompletteras for att
mota invanarnas behov. Det blir ocksa
allt viktigare att formedla god informa-
tion till patienter och narstdende och
Palliativguiden kan bli tydligare nir

det géller vilket palliativt vardinnehall
som verksamheterna kan erbjuda. Ur ett
patientperspektiv bor den skattefinansie-
rade varden kunna erbjuda ett utbud som
tillgodoser patientens behov oavsett var
ilandet man bor. Det ska finnas tillgdng
till specialiserad palliativ hemsjukvard,
specialiserad palliativ slutenvard och
specialiserad palliativ konsultfunktion
och radgivning. Vilka av dessa funktio-
ner som en specifik patient behover far
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helt styras av patientens behov och i vad
man behovens komplexitet kan hanteras
av den allminna palliativa varden eller ej.

Forslag till certifiering

For att tydliggora det lokala specialise-
rade palliativa vardutbudet for patienter,
vardgivare och beslutsfattare skulle
néagon form av certifiering for verksam-
heterna kunna inforas.

Ett forslag ar, att utan inbordes
hierarkisk ordning, tydliggora vilka olika
komponenter i ett palliativt vardinne-
hall, som patient och niarstaende far
tillgang till vid en specifik specialiserad
palliativ verksamhet. Tank en guide 6ver
campingplatser eller vandrarhem dér
olika symboler tydligt anger om det finns
dusch, tviattmaskin eller kok.

Tanken ar inte i forsta hand att
certifiering ska gora att patienterna
véiljer en viss verksamhet fore en annan.
Snarare att de tydligt gors medvetna om
att det finns skillnader i utbud och att
nagra skulle kunna lobba mot sina lokala
beslutsfattare. Bara det skulle kunna
oka mojligheterna att de strukturella
skillnaderna 6ver landet minskar.

Ur ett patientperspektiv dr det sanno-
likt viktigt att veta vilka typer av specia-
liserad palliativ vard som verksamheter
kan erbjuda, hemsjukvard, slutenvard,
konsultation och radgivning, vilka
kompetenser som finns att tillga, om per-
sonalen har nadgon form av specialistut-
bildning och hur stodet pa jourtid ser ut.
Men ocksé rent konkret vardinnehall

PALLIATIVGUIDEN &

- vagvisaren till lindrande vard -
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som om man kan fa akuta sjukskoterske-
eller lakarbesok pa jourtid, hembesok av
psykosocial kompetens eller vara hemma
med spinalkateter. For vissa kan det
ocksé kannas som en kvalitetsaspekt om
verksamheten dr involverad i utbildning
och eller forskning,.

ETT CERTIFIERINGSSYSTEM skulle
ocksa kunna vara en majlighet for de
specialiserade palliativa verksamheterna
att fa beslutsfattares och chefers stod

till forbattringar, till exempel genom att
kunna erbjuda personalen de specia-
listutbildningar som finns for ldkare,
sjukskoterskor och underskoterskor. Men
ocksa ett stod for inrattande av konsult-
funktion, palliativ jourlinje eller annat
som saknas. Har kan siakert NRPV och
andra palliativa foresprakare bidra till

+ - Oavsett niva involverad i utbildning av vardpersonal/lakare

++ - Oavsett niva involverad i palliativ forskning
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Tabell 1

att fragan aktualiseras forutom att det
kan vickas intresse lokalt och regionalt
nar skillnaderna blir tydliga.

HUREXAKT DE olika certifieringsniva-
erna ska definieras behover diskuteras.
Det viktigaste ar det vard-innehall, som
kommer patienterna till del - oavsett bo-
stadsort, vardform, diagnos eller alder.
Det betyder att alla kompetenser som
tillhandahaller vardinsatser i ett enskilt
fall inte behover vara fysiskt anstéillda pa
den specialiserade palliativa verksam-
heten.

Ett tankvirt exempel dr hur speciali-
serad palliativ hemsjukvard for barn ska
vara mojlig i hela Sverige. En realistisk
idé, som kan fungera oavsett bostadsort,
ar att den lokala kommunala hemsjuk-
varden far stod av det befintliga specia-
liserade palliativa hemsjukvardsteamet,
som i sin tur involverar den pediatriska
kompetens som kravs. Specifika speci-

Specialiserad palliativ slutenvard och eller specialiserad
palliativ hemsjukvard oavsett diagnos eller alder

Har lakare, sjukskoterskor, eventuellt underskéterskor,
som har specialistutbildning

Har verksamhet 24timmar om dygnet 7 dagar i veckan
och palliativmedicinsk jourlinje

Palliativ konsult eller rddgivningsfunktion riktad mot
sjukhusavdelningar och kommunala vérdformer

aliserade palliativa barnverksamheter
skulle mojligen gé att organisera i de tva
eller tre storsta stdderna i landet, vilket
skulle innebéra att tva tredjedelar av be-
folkningen skulle vara helt exkluderade
fran specialiserad palliativ hemsjukvard
for barn. Nagot som ar helt orimligt och
inte acceptabelt.

Nedanstéende ar ett forslag pé olika
certifieringskriterier med olika bok-
stavsgraderingar, som kan fungera som
diskussionsunderlag. Kan jamféras med
olika korkortsbehorigheter (se tabell 1).
Ur ett ldns- och regionperspektiv torde
det vara rimligt att det finns minst en
verksamhet som motsvarar ABC-niva
med +-tilligg. I en sjukvardsregion bor
det finnas minst en verksamhet med
ABCD och ++-tillagg.

Samtliga specialiserade verksam-
heter boér uppna minst B-niva for att
kunna leva upp till namnet. Eller ska
vi stédlla hogre krav an sa? Beroende pa

verksamhetens storlek kan ocksé andelen
lakare respektive sjukskoterskor som har
specialiserad utbildning vara ett relevant
komplement till det absoluta antalet.
Kanske en realistisk malniva kan vara att
75 procent av lakarna och 50 procent av
sjukskoterskorna bor ha specialistutbild-
ning?

VIHOPPAS ATT diskussionen om dessa
strukturkvalitetsvariabler inom specia-
liserade palliativa verksamheter ska bli
livaktig och konstruktiv, med professio-
nerna och beslutsfattarna inom kom-
muner, landsting och regioner under de
kommande aren.

Dessutom hoppas vi att det ska ge
ytterligare incitament till ett forbattrat
palliativt vardutbud, for de som behéover,
ihela landet.

Artikeln med referenser finns pa
WWW.NTPY.se

Ta garna kontakt med oss pa
Nationella Radet for Palliativ Vard via
palliativguiden@nrpv.se

Bertil Axelsson

Radet for Palliativ Vard - NRPV

Inger Fridegren

Radet for Palliativ Vard - NRPV
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Min dotter Anna avled
41 ar gammal

[ ...att ha funnits. Med och utan Anna (Carlssons férlag) skrev jag om hennes mod, min sorg
och vardens tillkortakommanden. Nedanstaende text ar ett avsnitt ur den, nagot nedstruket.

UNDER VAREN REMITTERADES Anna
till ASIH, en palliativ vard som sorterar
under landsting eller stiftelser och ar
knuten till olika sjukhus. Den avlastar
sjukvarden, sparar skattemedel och har
ambitionen att gora en svar sjukdomspe-
riod eller livets slut fritt fran smérta och
angest.

"Palliativ vard”, skriver Virldshalsoor-
ganisationen (WHO), "ar ett forhall-
ningssatt (an approach) som beframjar
livskvalitet hos patienten och hennes
nirstaende genom att mota de problem
som uppkommer vid livshotande sjukdom,
liksom att forebygga och lindra lidande
genom tidig upptickt, noggrann bedom-
ning och behandling av saval smarta som
andra fysiska, psykiska, psykosociala och
existentiella problem.”

"Palliativ vard”, skriver Anders Birr
och Christine Karlsson, specialistlakare och -skoterska i palliativ
medicin dr en aktiv helhetsvard som bygger pa en klar véard-
filosofi och vars syfte ar att ge hogsta mojliga livskvalitet for
patienten nir bot inte langre ar mojlig samt stod till narstaende”.
Jag tror mig veta hur den sprakliga forskjutningen sétter avtryck
iverkligheten.

ASIH:s sjukskoterskor var standigt tillgingliga och beredda att
hjélpa. De var dessutom uppmuntrande utan 6verdrifter, visade
en praktisk godhet forankrad i nuet. Jag har bara gott att siga om
dem.

ANNA LAT GLAD i telefonen efter det férsta motet med 6ver-
likaren pa den aktuella avdelningen av ASIH. Hon &tergav deras
samtal, de hade en liknande bakgrund och hade tydligen omga-
ende fatt god kontakt. Liakaren var tillmotesgaende, behaglig och
mycket ambitios. Nér jag traffade henne forsta gangen person-
ligen, tackade jag for den hjalp Anna fatt. Senare liste jagien
intervju med henne, hur hon gar till viga for att vinna patientens
fortroende. Teori stimde med praktik.

Men nagra incidenter fick mig att bli tveksam. For att genomfo-
ra sin "vanliga” sommar hade Anna bett om remisser till varden
i Angelholm och Visby. ASIH-ldkaren ordnade allt berémvért
snabbt. Hon informerade Anna om att hon i remisserna skrivit
att patienten var "svart sjuk” men att hon egentligen inte menade
det utan brukade ta till 6verord for att fa ett snabbt och positivt
gensvar pa remissen.

I min fortsatta kontakt blev jag alltmer undrande. Hon nimnde
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for mig att hon fragat Anna om hon
ville d6 pa sjukhus eller i hemmet. Det,
motsagelsefulla i agerandet forvanade, i
all synnerhet som Anna visserligen var
realistisk men dnda hoppfull infor den
helt nya typ av behandling som skulle
sittas in med det snaraste.

Utsagorna var i och for sig inte ofor-
enliga men forvirrande. Vad ville hon
astadkomma? Ténkte hon pa patien-
ten eller garderade hon sig sjalv? Vad
gallde? Samtidigt som man pa sjukhuset
forberedde en behandling med den
omtalade "mirakelmedicinen”, visser-
ligen utan nagra utfistelser men med
nagon hoppfullhet, var 6verlikaren pa
ASIH energiskt installd pa att mentalt
forbereda for doden. Hon forde flera
ganger doden pa tal med min dotter,
ocksa manader fore det sa kallade bryt-
samtalet och innan Anna avled. Min dotter hade da bakom sig
flera ars cancerbehandling, samtal med kuratorer, deltagande i
samtalsgrupper med patienter som hade spridd cancer, hon hade
talat med en advokatvian om testamente men samtidigt sagt att
det inte bradskade. Hon och vi var inforstadda sedan linge med
situationen, att framgangar vixlade med bakslag, att tiden kan-
ske holl pa att rinna ut. Samtidigt var hon ytterst livsbejakande
och sag fram mot hosten och den nya behandlingen med skeptisk
tillforsikt.

VID ETT BESOK hos Anna en av de sista veckorna frigade
ASIH-ldkaren henne hur det var, och fick svaret "jobbigt”, som
syftade, vad jag forstod, pa hur obekvamt uppallad i singen hon
var, med kuddar som gled isar — hon hade inte velat ha nagon
sjuksiang, dubbelsangen skulle vara kvar. Lidkaren fragade "tan-
ker du pa doden” och "ar du radd for doden”? Jag blev valdigt fun-
dersam. Fragorna var ledande och nedstammande, de stalldes
under ett hastigt besok och med mig narvarande. Jag patalade
for lakaren det tveksamma i att standigt och i olampliga situatio-
ner fora doden pa tal. Hon kastade da huvudet i sina hiander och
utropade: "vad har jag gjort for fel, vad har jag gjort for fel”, men
samlade sig och atergick till lakarrollen.

Jag visste inte da att denna ivriga ledsagerska in i doden ar
varmt troende katolik, att hon i katolska tidskrifter har deklare-
rat att man i varden talar for litet om Gud och att hon sjalv "nér
hon moter sina patienter [for] in den religiosa tillhorigheten sa
naturligt som majligt — och snarast mojligt — efter nagra inledan-

de fragor om hur den vardsokande mar”. Min dotter var icke-tro-
ende, hade inte konfirmerat sig, gatt ur statskyrkan och gift sig
borgerligt. Likaren fran ASTH tog opakallat pa sig en roll som
inte ingar eller bor ingé i det palliativa arbetet. Hennes ambitio-
ner medforde att hon 6verskred gransen for sin uppgift och hon
saknade — goda sidor till trots — den sensibilitet som ar nodvandig
for att kunna hantera en sjilsligt ytterst komplicerad situation.

MINA MYCKET SMARTSAMMA erfarenheter av den pallia-
tiva varden géller hur ASIH hanterar den psykiska delen av sitt
uppdrag. Vara liv ar hogst olika, men vi ska alla leva dem till
slutet och den sista tiden ska inte bara vara ett dodens vantrum.
Den moderna palliativa varden, sa som den formuleras av WHO,
har utvecklats ur hospicerorelsen i England pa 1960-talet, det vill
sidga den star pa en kristen virdegrund. Men dr det sjalvklart att
den enskilde instammer i "trossatsen” att doden ska ses som en
naturlig del av livet? Ar doden en naturlig del nir man r atta ar,
fyrtioett ar? Med ett annat perspektiv kan man hiavda att dér livet
ar, finns inte doden, och dir doden ér, finns inte livet. Doden ar
inte en del av livet, den dr nagot helt annat. For den som suttit vid
en dlskad ménniskas dodsbadd dr nog det senare synsattet mer
overtygande. Och édr det lampligt, att en djupt troende handhar
en icke troende vid tillfallen av det hir slaget? Synen pa livets
slut och pa doden skiljer sig avsevirt mellan den som tror och den

som inte gor det. Bor inte den émtaliga situationen anfortros at en
psykologiskt professionell person? Jag formodar att inte bara min
dotter (och jag) rakar ut for denna siakert vilmenande men for-
odande inskolning i doden. Det finns i hela den palliativa varden
ett synsitt som dr mig fraimmande. Patienten — och de anhoriga
—ska forberedas pa doden. Forberedas — forutom pa det fysiska —
pa vad? For den religiose ar perspektivet ett annat an for den icke
troende, men att en religios person forbereder en icke-troende pa
doden utifran sin religions dodsuppfattning ar inhumant. Detta
utgor, sa vitt jag forstar, regel i vart samhélle, som visserligen med
riatta berommer sig for sin avancerade sjukvard men som skyggar
for komplexa och diversifierade andliga fragor och, utanfor upp-
dragna och tidsméssigt snidva grianser, undandrar sig ansvar for
manniskors psykiska behov.

Dessbittre rubbades inte Annas osentimentala och realistis-
ka syn pa livet och doden av de varianter av "brytsamtal” som
lakarna forde med henne. I sitt ofértrutna arbete for manniskors
réittigheter — bade privat och yrkesmiissigt — upplevde hon reali-
teten bakom Tolstojs ord om att meningen med livet ar att arbeta
for ménskligheten och hennes tro var, att handlingen 6verlever
manniskan.

Kerstin Dahlbéack

Py @

JIL patiativt kunsiapscentrum - @) @

PKC-dagen

10 okt 2018
Tema: Palliativ vard
— oavsett diagnos

Ser palliativ vard likadan ut vid olika diagnoser eller behovs sarskild kompetens beroende pa diagnos?
Kunskapsomraden som tas upp ar t.ex. hjartsvikt, demens, KOL, multisjuklighet, nutrition och teamarbete.

Tid: 10 oktober 2018, 09.00-16.30

Plats: Stockholm City Conference Centre i centrala Stockholm

PKC-dagen ar KOSTNADSFRI fér personal som arbetar pa uppdrag av Stockholms 1ans landsting samt for personal inom de kommuner

som ar samagare till PKC. For dvriga deltagare ar kostnaden 1800 kr exkl. moms. Valkommen!

pke.sll.se/pkc-dagen
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Vardval ASIH forsamrar
den palliativa varden

AVANCERAD Sjukvard i Hemmet -ASIH,
ar en fantastisk vardform dér svart
sjuka patienter kan vardas i sina hem.
Styrsystemet vardval ASIH infordes med
argument om att oka valfriheten for svart
sjuka patienter. Nu tyder uppgifter pa att
vardvalet byrakratiserat och satt manga
fungerande enheter i ekonomisk gung-
ning. Vardvalet ar ett ideologiskt projekt
utan forankring i vetenskap. Syftet har
varit att sliappa loss fler privata vardfo-
retag. Dessa aktorer har uppdagats med
att ha anslutit patienter med behov som
inte alls har avancerade behov. Alliansen
har darfor sankt ersiattningen till ASIH
med 15 procent for att "forsdkra sig om
att ratt patienter far ASIH”. Ersattningen
ger nu drygt 7000 kr per inskrivning och
sedan 1000 kronor per dygn oavsett hur
manga insatser som patienten behover.

DETTA HAR TRIGGAT ett arbetssitt dar
remissbedémare tvingas till att "produ-
cera” manga fler inskrivningar/utskriv-
ningar for att f4 in mer intiakter. I detta
tank blir friskare patienter med liattare
akommor mer eftertraktade att skriva

in an svart sjuka patienter som behover

manga tunga insatser. Flera verksamheter
vittnar om att man maste spela med i ett
ekonomiskt spel som inte alls har med
vard efter behov att gora. De ansvariga
bakom vardvalet patalar att man ska oka
kontrollen fran verksamheterna for att fa
bukt med problemen. Dessa kontrollme-
kanismer innebar avsevirt mer adminis-
trativt arbete for vardens personal och
fyller ofta ingen funktion —mer an att
gora saker pa ratt siatt — framfor att gora
det som &r réatt.

ENLIGT UPPGIFTER TILL regionalt can-
cercentrum (RCC) sa existerar knappt
nagon valfrihet. Remisserna skickas
istéllet dit platser finns 6ppna. En stor
ansvarsborda av att vilja ratt laggs dven
over pa familjer och patienter i ofta skora
situationer. Vardvalet gor ocksa att omra-
desansvar inte existerar utan ASIH-ak-
torerna aker kors och tvirs vilket medfor
avsevart ineffektivare arbetssatt. Detta i
en tid nér alla pratar om vikten att varden
jobbar smartare. Erfarenhetsutbytet mel-
lan de olika ASTH-enheterna har i princip
helt avvecklats sedan vardvalet. Uppgifter
om att vardvalet gjort att ASIH avlastar

akutsjukhusen verkar ocksa komplex.
Uppgifter fran RCC tyder namligen pa
att nydiagnostiserade patienter som ar
anslutna via ASIH har fatt lingre vardti-
der pa akutsjukhusen.

VANSTERPARTIET VILListillet se en
helt annan modell. ASITH-enheter med
omradesansvar och liknande samman-
sattning av kompetenser i sina team bor
istallet frimjas. Vi maste likasa bort fran
ersittningssystem som fokuserar pa "pro-
duktion” och istéllet ha mer av tillit till
personalen. Den administrativa bérdan
pé personalen méaste minska. Framti-
dens ASTH bor utformas i rad dar exper-
ter, profession, forskare, politiker och
patientforening tillsammans mots. Det ar
hog tid att ga fran ideologi till mer veten-
skap nar vi organiserar sjukvardssystem.

Jonas Lindberg (v)

i Stockholms Léns landsting

Debatt - svar

Felaktig beskrivning av ASIH i Stockholm

ATT SLAPPA IN vardpersonal innanfor
sin egen troskel ar en helt annan sak an
att vardas pa sjukhus. De héir patienterna
bor sa langt det dr mojligt fa behalla sin
medbestdmmanderatt i beslut som ror
dem sjilva.

2015 skarptes foreskrifterna i héilso-
och sjukvardslagen om patienternas
delaktighet. Studier visar att vardresul-
tatet blir battre om patienten kanner mer
delaktighet i besluten. Tvartemot vad
Jonas Lindberg pastar har det regionala
cancercentret, RCC, inga data som talar
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for att valfriheten knappt skulle existera
och att patienter skickas dit det finns
platser 6ppna. Ledningen for RCC uppger
att den uppgiften ar okéand.

Fler ska fa plats snabbare inom
ASIH

Viunderlattar patientens val genom att
stilla samma kvalitetskrav pa alla utfo-
rare inom vardval ASTH. Jonas Lindberg
skriver att vardval dr ideologiskt betingat.
Man kan fraga sig vem som ar ideologiskt
driven hér. Det ar bara titta runt pa de

rodgrona landsting dar ideologi hindrat
vardval. Vantetiderna till specialistvard
i dessa landsting ar langa. Stockholm
klarar sig bast, och vi dr det landsting som
har flest vardval. Varken egen regi, upp-
handling enligt LOU eller vardval/LOV
har egentligen forankring i vetenskapen.
Ingen studie pekar ut den ena eller andra
formen som 6verldgsen for offentligt
driven verksamhet.

Vardvalet har dock férdelen framfor
LOU att det utvarderas och revideras kon-
tinuerligt. Detta menar Jonas Lindberg le-

Ledamot landstingsfullméktige

der till 6kad byrakratisering. Jag menar att
det &r ett felaktigt satt att beskriva nagot
som i sjalva verket handlar om utveck-
lingsarbete. Vi lever i en tid ndr demografi,
medicinteknik och behandlingsmetoder
forandras snabbt.

JONAS LINDBERG SKRIVER att vart
ersittningssystem i ASTH har lett till att
antalet in- och utskrivningar ¢kat. Nar det
géaller inskrivningarna ar det positivt att
de okar. Fler ska fa plats snabbare inom
ASIH. Alliansen i Stockholm har byggt ut
ASIH med 200 platser och det har bidragit
till att minska akutinlaggningarna till
slutenvarden.

ASIH ska ske nér det dr medicinskt mo-
tiverat. Sedan ska patienten skrivas ut till
annan vardniva, precis som nir det géller
den slutna sjukhusvarden. Nar det galler

Nu finns den tillganglig: .“

Palliation ABC

utskrivningar finns inom sjukhusvarden
ekonomiska incitament for att skriva ut
medicinskt firdigbehandlade patienter
ordnat och sa snart som magjligt. Nu har
vi skédrpt det incitamentet aven for ASTH
genom att infora 120-dagarsregeln, som
inneburit fler nyinskrivningar. Medicinskt
fardigbehandlade har forts over till ratt
vardniva, till exempel basal hemsjukvard.
For att undvika snabba aterinskrivningar
efter sjukhusvard finns Sammanhallen
vard genom enhetliga arbetssitt, Svea.

Ella Bohlin (kd)

Barn och éldrelandstingsrad.
Stockholms Lans Landsting

- avaiftsfri webbutbildning
i allmén;palliativ vard

Detta ar opinionsmaterial.

Asikterna som fors fram har ar upphovs-
mannens egna och har tidigare publicerats
i Dagens Medicin.

Vivill gérna ha svar och reflektioner av
er som arbetar inom ASIH i Stockholms
dar vardval galler. Hor av er till
tidskriften@nrpv.se

Hur tycker ni att det fungerar — nu nér
politikerna sagt sitt.

Mer information hittar du pa

www.palliationsakademin.se
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Han dog mitt i livet
- med skidorna pa

TEXT // REDAKTIONEN

Olav Lindqvist dog hastigt och ovantat efter en skidtur i Varutrask, utanfor Skelleftea, nagra dagar fore
den 5:e Nationella Konferensen i Palliativ Vard, och bara nagra dagar fére sin 57-arsdag. Anledningen

till att vi placerar minnesorden over Olav pa den plats dar sprakfragan brukar vara i tidskriften ar hans

intresse, bland mycket annat, for spraket, hur vi anvander det och hur vi talar med varandra i varden.

Darfor skriver vi minnesorden pa Spréakspalten, platsen i tidskriften som oftast var Olavs.

OLAV VAR MEDLEM i tidningens redaktion sedan starten

2013 men hans palliativa garning var betydligt storre dn sa. Han
borjade som distriktskoterska och arbetade sedan pa Viool — en
specialiserad palliativ verksamhet i Skellefted. Han disputera-

de 2007 vid Umea Universitet pa avhandlingen - Att leva med
kroppsliga forandringar vid obotlig cancersjukdom med fokus

pa prostatacancer. "Jag ir frisk — bortsett fran att jag har cancer
som ar dodlig, men det dr liksom en annan sak”. Den visade att
det dven vid obotlig prostatacancer kan vara majligt att uppleva
sig som frisk, men det forutsatter att kroppsliga férandringar som
smarta och trotthet ar under kontroll. Malsattningen bor vara att
mojliggora for patienten att leva och do "frisk” — skrev Olav.

MELLAN 2012 - 2015 var Olav mycket aktivi OPCARE 9, ett
EU-projekt med deltagare fran nio olika linder for att optimera
forskningen om varden for svart sjuka och déende. Han var sekre-
terare for den svenska delen av projektet och det var bra for oss
som var med att det var den mycket ambitiose, eftertinksamme
och arbetsamme Olav som hade den uppgiften. Det var tryggt

att ha honom som spindeln i niatet och han fick pa sa sitt sjalv ett
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stort och virdefullt internationellt natverk i den palliativa forsk-
ningsvarlden. Detta kom mycket vil till pass nir det andra stora
projektet startade — D6Bra - ett svenskt projekt om palliativ vard
som vill lyfta fragor om déende, dod och sorg for att mojliggora
forberedelse for motet med livets slutskede. Karnan i projektet ar
palliativ vard som ett hilsoperspektiv — ett inte sa vanligt synsétt
pa palliativ vard i Sverige. Mycket av inspirationen till projektet
har kommit fran internationella kontakter och studiebesok runt
om i virlden tillsammans med professor Carol Tishelman.

Pa konferensen skulle Olav presentera DoBra-kortleken som
ocksa blev officiellt lanserad i media samma kvall han dog.

HANHADESA mycket ogjort och lamnar ett stort tomrum efter
sig. Viiredaktionen saknar honom och hans eftertinksamma in-
lagg, inklusive de graskalor som han bidrog med i diskussionerna
- liksom att han ofta framforde andra perspektiv pa olika fragor.

Vara tankar gdr till hans familj och andra som stod,
honom ndra.

Onodig smirta i livets slutskede

TEXT // PETER STRANG

Bischhoff, K et al.: [dentifying opportunities to improve pain among patients with serious illness.

Journal of Pain and Symptom Management 2018; 55: 881 - 889.

rots alla framsteg, 4r smirta fortfarande det mest
centrala symtomet i palliativ vard. Det ar vanligt fore-
kommande och paverkar bade livskvaliteten, halsan
och vardutnyttjandet i stort. En otillrdckligt behand-
lad smiirta star ocksé i viigen for andra palliativa atgiarder: det dr
svart att ge psykosocialt eller existentiellt samtalsstod till nagon
som har ont och darfor inte kan koncentrera sig.
Ar smirta alltid vil lindrad i sjukvarden? Om inte — hur stor
skillnad kan ett palliativt konsultteam gora, var fragestillningen i
den har studien.

Studieuppldigg:

Inom ramen for ett palliativt kvalitetssidkringsnétverk i Kalifor-
nien (PCQN), med 54 palliativa team, gjordes en registrering av
smirta med en 4-gradig verbal skala. Alternativen var, ingen —
mild — mattlig — svar smérta, angest, dyspné och andra symtom i
samband med varje konsultation pa en sjukhusavdelning. Remis-
sen kunde, men behovde inte handla om smérta. Totalt registrera-
des data pa drygt 23 000 patienter under aren 2012 — 2016.

Resultat

Av de patienter som kunde skatta sin egen sméirta, hade 31
procent mattlig eller svar smérta vid den forsta bedomningen.
And4 handlade remissen egentligen inte om sméarta i 40 procent
av fallen, utan om andra fragor som angest eller dyspné. Svar
smarta var vanligare hos unga, hos kvinnor och hos patienter med
cancerdiagnos. En tredjedel av patienterna kunde inte gora en
sjalvskattning av smartan.

Redan efter tre dygn hade 68 procent forbattrats i sin smérta,
det vill sdga sjunkit atminstone ett steg i den 4-gradiga skalan och
totalt forbattrades 75 procent av patienterna. Smértans intensitet
hade starkt samband bade med illaméaende, angest och med dysp-
né. Nar smartan avtog, minskade ocksa angesten och andnoden,
och sjukhusvistelsen minskade fran 13 till 11 dagar. Dessvirre
fanns det tydliga skillnader mellan de palliativa teamen — vissa
var mycket framgangsrika med smartbehandlingen, andra var
mindre skickliga.

Diskussion

Studien pekar pa viktiga aspekter i varden: Det ligger tusentals
patienter pa sjukhusavdelningar som har ont "i onédan”. Med
rutinatgiarder minskade smartan hos tre av fyra patienter redan
inom nagra dagar, tack vare det palliativa teamets insatser. Ett
annat viktigt fynd var kopplingen mellan smérta och andra sym-
tom som illamaende, angest och dyspné: smartan ar séllan "bara”
smiérta utan olika symtom upptriader samtidigt och paverkar var-
andra. Av den anledningen dr en helhetssyn och en bred bedom-
ning av symtom att foredra, istillet for att enbart skatta smarta.
Det ar ocksa virt att ligga pa minnet att narmare en tredjedel av
patienterna inte klarade av sjdlvskattning av sméarta, vilket under-
stryker vikten av att personalen ocksa maste kinna till sméartbete-
enden som kan tala for smérta, till exempel hos ndgon med afasi,
sankt medvetandegrad eller hos en person med demens.

Forutom vinsterna i form av smartfrihet och livskvalitet,
gjordes ocksa en hialsoekonomisk vinst: vardtiden sjonk fran 13
till 11 dagar nar smértan behandlades vil. Kompetensen hos de
palliativa teamen varierade: Ska man bli trovirdig som palliativ
konsult pa ett akutsjukhus, maste man ha en god kompetens i
symtomlindring,.

En begriansning med studien ar att lasaren inte far veta vad
som verkligen gjordes. Vad var det som gav sa tydlig effekt pa
smartan hos patienter som redan 1ag pa ett akutsjukhus? Vad hade
akutsjukhusets personal missat? Detta ér forskarens stindiga
dilemma: Man kan gora en studie dér "allt” registreras, men da blir
undersokningen resurskravande och begriansad. Eller sa kan man
studera hur det verkligen fungerar i rutinsjukvard. Man far stora
siffror men man far inte svar pa alla fragor.

Peter Strang

Professor i palliativ medicin, dverlakare,
Karolinska Institutet och Stockholms
Sjukhem, Stockholm
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Nationella Radet for Palliativ Vard

Nationella Radet for Palliativ vard — NRPV &r en ideell forening
med uppgift att verka for en samordnad palliativ vard i hela landet
och bestéar av féreningar och natverk inom palliativ vard. NRPV &r ett
forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard och
ska identifiera omrdden dér palliativ vard behovs, uppmarksamma
dessa samt initiera forbattring.

NRPV ska dven sprida information om palliativ vard till professionella
och allmanheten samt delta i samhallsdebatten inom det palliativa
omradet. Las mer pd www.nrpv.se
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Posttidning B

Avs Palliativ vard
c/o Adviser AB
Asgatan 2, 153 30 Jarna

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
Vart uppdrag ar forskning, utveckling och utbildning inom den
allmanna och specialiserade palliativa varden.

INBJUDAN till vetenskapligt forum

Svenska Palliativregistret

- en guldgruva for forskning i palliativ vard 2
Lund 9-10 oktober 2018

DAG 1 k\
13.00 Forumets syfte och schema ‘

13.15 Validitetsfragor
15.00 Kaffe och mingelpaus 15.30

15.30 Tackningsgradens betydelse
15.30 Middag

DAG 2

08.30 Tillaggsmoduler och lankningar Ett forum for dig med ett

10.30 Kaffe och mingelpaus vetenskapligt intresse av registret

T s : Ll . » Diskutera validitel, tackningsagrad och
11,00 Tillganglighet for forskning ridinoer til sndr registegrg

12,30 Lunch ® |nspireras till forskning med registret
13,30 Tillginglighet (forts.) som grund

e Utbyt erfarenheter och idéer
14.15 Framtiden § . _

* Formulera énskemal om registret
14.45 Avslutning i framtiden

Anmiilan pd www.palluc.se Kostnad fire 25 juni 1.500 SEK diirefter 2.100 SEK
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THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE palliativtutvecklingscentrum:kryheskane.se




