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Pa vag mot framtiden

ET HARNUMRET av tid-

skriften kan ses som en

sorts reseskildring. Nér och

var startade farden for den
palliativa virden i Sverige? Vilka har
varit chaufférer och ombordperso-
nal? Har allt gétt som pa rils, eller pa
snériga skogsstigar med otydlig karta?
Vilka ér egentligen firdmedlen? Har
det blivit manga nodstopp?

Som ni mérker tar resemetaforerna
aldrig slut. Men de passar utmérkt for
detta nummer. Den palliativa varden har
haft en nagorlunda gemensam kompass-
riktning fran start: lindring av lidande hos
obotligt sjuka till det bésta for patienter
och nédrstaende. Pa bara négra drtionden
har resesillskapet vuxit och borjat anvan-
da allt fler indamalsenliga fordon, efter
tips fran varandra. Man har gatt samman
och jobbat for att paverka de som skéter
vigar, rls, farleder och signalsystem:
kommuner, regioner, myndigheter, reger-
ing och riksdag.

En resa blir ofta battre om man gor
den tillsammans, och om man vet
ungefir vart man dr pa vig. Redaktio-
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nen for Palliativ Vard vill inte svara pa
fragan ”Vart ar vi pd vdg?”, utan hoppas
kunna ge en bild av var vi ar och hur vi
kom hit. Bilden av malet dr en fraga for
det kreativa reseséllskap som ar palliativ
vard. Framtiden skapar vi gemensamt.

FORRA NUMRET HANDLADE pa sitt
och vis ocksé om framtiden med sitt
tema "Hoppet som forankrar”. Vi
har fatt ménga positiva reaktioner pa
innehallet, men ocksa en del kritik. En
befogad synpunkt var att de religiosa
inslagen nidstan uteslutande var kristna.
Som redakt6r samtalade jag med orga-
nisationen Muslimsk andlig vard, men
det ledde av olika skal inte hela vigen
fram till en text i tidskriften. Jag lovar
att anstrdnga mig dnnu mer nésta gang.
Numret kritiserades ocksé for att inte
lyfta fram mgjligheten att skapa hopp hos
patienten via 16ften om KPS, kontinuerlig
palliativ sedering, eller till och med dods-
hjélp. Visst kan kanske sadana metoder
ge vissa patienter en kinsla av trygghet
och kanske hopp. Men en grundliggande
uppfattning hos tidskriftens redaktion,

26 Artikel: Minnesboken som ska
stétta barn i sorg

28 Debatt: "Ar ddden sjukvardens
varsta fiende?”

30 Profilen: Maria Nilsson

32 Patientfallet: Erik

34 Vetenskaplig kommentar:
Samtal om déd och ddéende
— vad ar patienters énskemal?

35 Medlemssidorna

och manga med oss, ér att palliativ vard
aldrig kan associeras med dodshjélp/euta-
nasi. Forutom att eutanasi inte &r lagligt,
avgor det enkla faktum att patienter och
nérstaende maste kunna lita helt och fullt
pa att de lakemedel de far i palliativ vard
- oftaihdga doser - inte riskerar att doda
dem. Det om nagot ger trygghet.

DET BRUKAR SAGAS att framtiden
borjar i dag, och for tidskriften ar
det extra sant. I dag lanseras namli-
gen Palliativ Vards egen webbplats:
www.palliativvard.se. Den ér 6ppen for
alla nyfikna inom och utom varden,
for patienter, narstdende, beslutsfattare
och journalister. Dar publiceras utvalda
artiklar ur alla nummer sedan starten
for sju dr sedan. Tanken dr ocksa att dar
samla lankar till andra kunskapskillor,
allt i syfte att gynna kunskapen om och
utvecklingen av den palliativa varden.
Nu kér vi. Mot framtiden!

Linda Swartz
Chefredaktor

VARSKA VI
VARA 2024?

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

Information finns pa
WWW.NIrpv.se.
t intresse via
e senast den
tember.

Med
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Ur Glomda minnen

- en utstillning om dementas berittelser
[. Kronos

De glomda minnena.

Som ingen minns att de minns.
Sover stilla.

Kanske drommer.

Tidens strom drar loss en bild.
Flyter forbi.

Vélbekant. Vinkar.

Frammande. Konstigt.

vad hande?

det var min syster

Karin

fick mej

att jag skulle gora nat

jag hade val gjort nat konstigt

4 sant dar som jag inte skulle kunna goéra
nat sént dar

jag kommer inte thag faktiskt

jag slog omkull igen nar vi kte hit
pappa och jag

ja, jag vet inte vad vi gjorde

om vi var ute och skulle dricka kaffe eller vad det var
jag kommer inte ihag

pappa lever inte

han lever inte?

na

II. Kairos

[ fragmentet finns ett liv.
Drommarna. Besvikelserna.
De néra. Allt viktigt.

Som 1 ett sandkorn.

Lyssna med tredje orat.
Mellan orden.

[ kroppen.

Innan gldmskan ar glomd.

Lars-Christer Hydén
Nagra utdrag ur utstéllningen Glomda minnen, 1as mer under bilden.
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Lars-Christer Hydén &r professor i socialp g ing rsitet. He ning handlar om hur det ar att le
1ikdom. Utstallningen Glomda minnen vé C tillsammans for att
sadant som inte ryms i vetenska jukas egna minnen och berittelser, vad som finns kvar. Han skriver
Iv: "Kanske skall vi ly 1 till dessa beréttelsefragment pa samma sétt som vi [; ar till poesi: inte bokstavligt, utan som en fantasifull
atergivning av nagot som har — eller skulle kunna ha — hant. Glomda minnen vill forso ga nagot av den poetiska kvaliteten i de

berittelsefragment.”

Utstéllningen vi; en i lobbyn till Kdkenhus, Campus Norrképing.
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Hur kom vi hit?
- med utvecklingen
i backspegeln

Det finns manga olika perspektiv pa — och personliga

erfarenheter av — den palliativa vardens utveckling. Har gors ett
forsok till kort historisk tillbakablick pa utvecklingen av palliativ

vard 1 Europa och i Sverige.

ETT EUROPEISKT HISTORISKT
perspektiv pa palliativ vard
namns ofta de gamla hérbar-
gen eller "hospice"” som fanns i
alpregionen for att ge skydd och vard
till pilgrimer. Dér vardades ocksé
obotliga och ddende patienter. Ett av
de mest kdnda historiska hospicen
var franska Hospices de Beaune eller
Hoétel-Dieu grundat 1443. Andra
exempel pa tidiga féregangare inom
palliativ vard i Europa var St Vin-
cent’s Hospital i Dublin som 6ppnade
1834. I Lyon startade ett artionde
senare en rorelse for att ta hand om
obotliga och déende patienter fram
till deras dod. Ett liknande hem
for ddende 6ppnade i Paris 1874
och ordet hospice anvindes for att
beskriva vardmiljon. Trots dessa
sprakliga rotter anvdnds vanligen
inte begreppet hospice inom den
palliativa varden i dagens Frankrike.
Ett viktigt inflytande 6ver utveck-
lingen av palliativ vard, ocksa fran
den fransktalande vérlden, hade den
sjukhusbaserade palliativa virdenhet
som oppnade 1974 i Montreal, Kana-
da, under ledning av Balfour Mount.
Hair borjade begreppet palliativ vard

6 - Palliativ Vard - nr.1-2021

anvandas eftersom hospice forknip-
pades med doden av fransktalande
kanadensare.

TILL STOR DEL har utvecklingen av
den palliativa vdrden varit en reak-
tion pé vad som upplevdes som den
moderna medicinens misslyckande
med att ta hand om doende patienter
pé sjukhusen. Kristna och humanitira
varderingar i allménhet i varden av
den ddende patienten var grundlag-
gande for ménga av pionjdrerna inom
hospice och palliativ vard i Storbritan-
nien och i resten av Europa.

UTVECKLINGEN AV DAGENS palliativa
vard i Europa och Sverige har inspire-
rats mycket av Dame Cicely Saunders
(kurator, sjukskoterska och lékare) och
hennes brittiska kolleger som 1967
oppnade St Christopher’s Hospice

i London. Dar myntades begreppet
“total pain” med de fyra aspekterna pa
lidande: fysiskt, psykologiskt, socialt
och andligt/existentiellt. Dessa an-
vands fortfarande som grundldaggande
dimensioner i ett palliativt férhall-
ningssitt. En annan inspirationskalla
ivarden av doende var psykiatern

Elisabeth Kiibler-Ross, sirskilt efter
att hon 1969 publicerat boken ”Samtal
infér doden”.

BANBRYTANDE ELDSJALAR INOM
den offentliga sektorn, volontdrorgani-
sationer och religiésa samfund drev pa
den palliativa vardens utveckling. Till
de lander som var relativt tidigt ute pa
1970- och 80-talen, horde Frankrike,
Italien, Polen, Sankt Petersburg i Ryss-
land, Spanien, Sverige och Tyskland.
Ocksa Nederlanderna var tidigt ute
dven om det forsta hospicet dér starta-
de forst 1991.
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Banbrytande eldsjalar inom
den offentliga sektorn,

volontarorganisationer och religiosa
samfund drev pa den palliativa

vardens utveckling.

Ett svenskt perspektiv

I en statlig utredning fran 1979 rekom-
menderades att "varden av déende
patienter alltjamt skulle ske i anslutning
till 6vrig vard. Sérskilda enheter for vard
av doende borde saledes endast inrittas
pa forsok och dér speciella skl forelig-
ger”. Trots detta, men kanske ocksa tack
vare detta, 6ppnade den forsta hospice-
avdelningen 1982 pé Bracke Helhetsvard
i Goteborg. Darefter foljde andra orga-
nisationer utanfor den landstingsdrivna
varden efter, exempelvis Ersta hospice,
Axlagardens hospice och Hospice Gab-
riel samt den forsta palliativa enheten
specialiserad pa patienter med cancer
pa Stockholms Sjukhem. Redan tidigare
hade det startats en palliativ hemsjuk-
vardsverksamhet vid Ersta i Stockholm.

TILL DE FORSTA initiativen inom
landstingsvirlden hérde Ostergdtland,
dér man arbetade med avancerad
hemsjukvard, som kallades LAH -
lasarettsansluten hemsjukvérd, redan i
slutet av 1970-talet med Barbro Beck-
Friis i spetsen. I borjan pa 1990-talet
oppnade Gisthemmet Vitsippan i Ore-
bro och palliativ hemsjukvérd (KVH)
startade i nordvistra Skine.

VIKTIGA SVENSKA AKADEMISKA och
teoretiska bidrag till forstaelsen av den
déende ménniskans perspektiv gavs av
sjukskoterskan Ulla Qvarnstrém som
tar sin utgangspunkt i "den doendes
rattigheter” och lakaren och psykiatern
Loma Feigenberg som hade fokus pa
samtal och psykosocialt stod till déen-
de patienter med cancer.

DEN FORTSATTA UTVECKLINGEN
har haft starkt stod i den statliga
utredning som tillsattes 1997. Dess
huvuduppgifter var att ldimna forslag
inom tre olika omraden: hur livskva-
liteten kan forbéttras och inflytandet
oka fér dem som 4ar svart sjuka och
doende samt for deras nérstden-

de, att beskriva samarbetsformer i
kommuner och landsting som rér
vard i livets slutskede samt att belysa
forsknings- och utbildningsbehov.
Slutbetdnkandet "Déden angar oss
alla - virdig vérd vid livets slut”
(SoU 2001:6) kom 2001. I utredning-
en beskrevs de fyra hornpelarna i
den palliativa varden: teamarbete,
symtomlindring, samtal och dialog
samt stod till ndrstaende.

Offentlig finansiering, civil-
samhiille och volontirer

De flesta europeiska lander har
offentligt finansierade hélso- och sjuk-
vardssystem pa plats, men mycket av
expansionen av palliativ vird i Europa
har skett utanfor dessa system. Det
finns undantag, som Spanien, Italien
och de skandinaviska linderna, déar
palliativ vard efter hand atminstone
delvis har integrerats i hélso- och
sjukvarden. Men fortfarande ar be-
roendet stort av eldsjdlar och privata
vardorganisationer, om 4n med avtal
for offentlig finansiering. Vissa ser
frivillighet, volontérer och insamling
av fondmedel till hospice som en viktig
och integrerad del av hospice-rorel-
sen och det civila samhillet. I manga
hilso- och sjukvardsmodeller finns det
dock dnnu inte sd mycket utrymme for
volontirer.

WHO:s roll

WHO:s forsta definition av palliativ
vard 1990 reflekterade utvecklingen av
faltet i Europa vid den tiden och gav
en helhets- och humanistisk definition
for virden av patienter i livets slut-
skede. WHO lanserade en reviderad

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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definition 2002 som géller 4n i dag.
Denna definition lyfter fram behoven
av att moéta de palliativa vardbehoven
i tidigare sjukdomsskeden. Detta gav
upphov till en hel del diskussioner

i férhéllande till den ursprungliga
definitionens — och hospice-rérelsens
— fokus pé den déende ménniskan.
Den aktuella definitionen staller krav
pé palliativ vérd i alla vardmiljoer.

MANGA AV DE lakare som varit
pionjérer och drivit utvecklingen av
palliativ vard har haft en bakgrund
inom anestesiologi, smartlindring och
farmakologi. Introduktionen av orala
morfinlosningar pa 1960-talet och
mojligheten att ge opioider i subkutana
sprutpumpar gjorde att smartbehand-
ling lattare kunde genomféras utanfor
sjukhusen. Med aktivt stod av den
svenske onkologen Jan Stjernswérd
vid WHO:s cancerenhet i Geneve ska-
pades WHO:s sa kallade smirttrappa.
WHO-strategin publicerades 1986 i

broschyren ”Pain Relief in Cancer” och
har haft en otroligt stor inverkan pa
smartlindring och ddrmed pa palliativ
vard i allmédnhet i Europa och virlden.

Professionell gemenskap
European Association for Palliative
Care (EAPC) grundades i december
1988 med Vittorio Ventafridda, Italien,
och Derek Doyle, Storbritannien, som
initiativtagare och ledare. Syftet med
EAPC var att 6ka medvetenheten om
och frimja utveckling och spridning
av palliativ vard ur ett vetenskapligt,
Kkliniskt och socialt perspektiv. EAPC
utvecklades till en federation med
medlemsforeningar fran alla lander i
Europa, diribland NRPV. Den forsta
internationella kongressen for palliativ
vard anordnades av EAPC i Paris 1990
och sedan 2000 har det arrangerats ett
EAPC-forskningsforum vartannat ar,
det forsta i Berlin. Mycket av arbetet i
EAPC kanaliseras genom arbetsgrup-
per och intressegrupper. Inom EAPC

finns multinationella professionella
intressegrupper for att belysa de krav
och de professionella utmaningar det
innebir att ta hand om patientgrupper
med specifika behov. Dessa grupper
ar till exempel adldre patienter eller
barn samt patienter med neurologiska
sjukdomar, demens eller intellektuella
funktionshinder.

IDECEMBER 2004 bildades, med stod
av den davarande regeringen, Natio-
nella Radet for Palliativ Vird - NRPV
som en nationell multiprofessionell
organisation. Den bestar av yrkes-
foéreningar och nitverk som arbetar
med palliativ vard. Malet f6r det Natio-
nella Radet 4r bland annat att verka

for en samordnad palliativ vard enligt
WHO:s definition. m

Carl Johan Fiirst

e Senior professor i palliativ medicin,
overlakare.

R Palliativt Utvecklingscentrum vid

Lunds universitet och Region Skane.

alliativregistret.se
Webbinarier varen 2021

15/4 kI 13.30-14.30

"Grundutbildning-fran registrering till resultat”

4/5 kI 10.00-11.00 "Grundutbildning-fran registrering till resultat”

6/5 kl 13.30-14.30 “Nya Nérstaendeenkaten-komma igang”

20/5 kI 13.30-14.30  “Nya Néarstaendeenkaten-komma igang”

For mer information och anmalan se
www.palliativregistret.se

Webbinarier sker via "zoom” med méjlighet till fragor och svar, vdlkommen! p O | | I O TIV
R

|28 T RGE T

Svenska




Organisering av
den palliativa
varden

Framvaxten av palliativ vard 1 Sverige har skett pa ett

oorganiserat satt, ofta genom eldsjalar och lokala
initiativ. Det har lett till olika forutsattningar over

landet for saval patienter som varden i sig. Men med
arens lopp har omradet fatt allt mer stadga, bade fran
statligt hall och professionshall. Har gors ett forsok till
kartlaggning av palliativ vard pa en organisatorisk niva.

ALLIATIV VARD AR en
vardfilosofi, eller snarare
en vardideologi och ett
nytt och framvixande
kunskapsomrade inom medicin och
omvardnad. Typiskt for utveck-
lingen av palliativ vard, bade det vi
i dag kallar allmén palliativ vard-
niva och specialiserad vardniva, ar
att den skett organiskt och utan en

overgripande organisatorisk plan pa
nationell eller regional niva. Méanga
eldsjdlar har under &rens lopp ut-
vecklat varden lokalt och startat och
utvecklat en rad olika verksamheter
som bedriver palliativ vard. Det kan
vara hemsjukvardsteam, hospice,
palliativa slutenvéardsplatser, rad-
givningsteam med mera. Namn och
bokstavsforkortningar varierar. Aven

kunskapen om och organisationen av
palliativ vard varierar inom olika de-
lar av sjukvarden, och férdelningen
av s kallade specialiserade palliativa
vardenheter dr én i dag ojamlik &ver
landet. Det gor att patienter i olika
landsédndar kan fa olika typer av vard
i livets slutskede. Till exempel ser

vii dag olika forutsattningar for att
vardas i hemmet.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Under arens lopp har det blivit alltmer
tydligt att palliativ vard bor delas

upp i tvé vardnivaer - en allmédn

vard som kan ges till patienter inom
alla vardformer, och en specialiserad
palliativ vard dér just palliativ vard 4r
sjalva kdrnverksamheten. Detta dr en
utveckling och strukturering som sker
o6ver hela vérlden, och som till exempel
EAPC (European Association for Palli-
ative Care) har formulerat i ett av sina
White paper 2009.

De specialiserade enheterna i
Sverige finns i dag som palliativa
hemsjukvardsteam (ASIH, LAH, KVH
och sa vidare), slutenvardsplatser,
hospice eller konsultteam som ger rad
och stod till 6vrig verksamhet. Allmén
palliativ vard bedrivs inom kommunal
hilso- och sjukvard tillsammans med
primérvard, liksom inom akutsjukvard
dar svart sjuka patienter vardas. Moj-

ligheterna till fortbildning av persona-
len i varden varierar ocksa den mycket
6ver landet och mellan enheter. Det
vet vi genom till exempel Socialstyrel-
sens utvardering fran 2016 av natio-
nella riktlinjer vid palliativ vard i livets
slutskede.

For att kunskapen om, och utféran-
det av, den praktiska varden ska kunna
utvecklas jamlikt och pa ett jamstallt
sitt i landet finns det behov av Gver-
gripande planering och kanske ocksa
styrning. Kunskap och medvetenhet
om palliativ vird maste finnas 6verallt
ivarden dér svért sjuka patienter
vardas.

Kunskapsméangden inom palliativ
vard och palliativ medicin 6kar kon-
tinuerligt, och behover infogas i 6vrig
vard. Palliativ vird behover bli en lika
sjalvklar del i varden som rehabilite-
ring eller kirurgi.

Fortfarande ar det sa att
forekomsten av specialiserade

Det forsta nationella vardprogrammet

for palliativ vard i livets slutskede utkom
2012 efter ett stort arbete under ledning av
Carl-Johan Fiirst och Susanne Lind. Vard-
programmet organiserades av davarande
Onkologiskt Centrum i Stockholm. Det
nationella virdprogrammet reviderades
2016, och just nu pagar en ganska om-
fattande revidering ddr vardprogrammet
utvecklas fran att enbart behandla livets
slutskede till att ocksa beskriva tidigare
skeden i det palliativa férloppet. Onko-
logiska Centra har under tiden ocksa
omvandlats till Regionala Cancercentra
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palliativa enheter ar mycket ojamnt
foérdelad 6ver landet.

(RCC). Namnet till trots har RCC ett
uppdrag att ansvara for strukturering och
vardprogram for all palliativ vard oavsett
alder och diagnos.

Ett system for kunskapsstyrning inom
hilso- och sjukvard har sjosatts, som
organiseras av SKR (Sveriges kommuner
och regioner). Dir ingar bland annat
programomraden (NPO) och sam-
verkansgrupper (NSG). Den palliativa
vérden ingdr i NPO Aldres hilsa. Aven
denna nationella kunskapsorganisation

har en roll i den fortsatta utvecklingen av

palliativ vard.

Redan den statliga Prioriteringsut-
redningen (SOU 1995:5) lyfte fram
palliativ vard som ett prioriterat
vardomrade, likstillt med livshotande
akuta sjukdomar. Den palliativa var-
den prioriterades dock inte tillrackligt,
trots manga anstriangningar, och blev
dérfor foremal for en egen parlamen-
tarisk utredning, "D6den angar oss
alla - vérdig vard vid livets slut” (SOU
2001:6). Omradet fick i utredningen
en grundlig genomlysning och det
lades fram forslag pa hur den palliativa
varden skulle kunna utvecklas for att
bli allmént tillganglig. I utredningen
”En nationell cancerstrategi” (SOU
2009:11) beskrevs utarbetandet av ett
nationellt virdprogram for palliativ
vard som sirskilt angelédget, tillsam-
mans med 6kad registrering i Svenska
palliativregistret och gemensamma
definitioner av termer och begrepp
inom den palliativa varden.

Regeringen gav 2009 Socialstyrelsen
i uppdrag att utforma ett nationellt
kunskapsstod for god palliativ vard.
2013 publicerades kunskapsstodet for
god palliativ vard i livets slutskede.
Detta innehaller vigledning, rekom-
mendationer, termer och definitioner
samt indikatorer for kvalitetsupp-
foljningar. Rekommendationerna
innefattar bland annat samordning,
fortbildning, handledning, kommu-
nikation och smirtskattning. Det
nationella kunskapsstodet utvardera-
des 2016, och 2018 utarbetade Social-
styrelsen ett fortydligande om termer
och begrepp inom palliativ vard.



For att samordna och stirka den
samlade kunskapen och arbetet kring
palliativ vard i Sverige skapades NRPV
— Nationella Radet for Palliativ Vard.
NRPV ér en paraplyorganisation

for olika professionsféreningar och
nétverk i Sverige, som presenteras

pé sidorna 35-40 i detta nummer av
Palliativ Vard. NRPV mojliggor den
nationella konferensen, palliativgui-
den och den tidning du just nu ldser.
Organisationen har som huvudsakligt
syfte att vidareutveckla den palliativa
varden i landet.

Professionsforeningarna bidrar med
utbildningsdagar for sina medlemmar
och ger mojlighet till ett nationellt
nitverk for utbyte av kunskap och
erfarenheter. Professionsforeningarna
bestimmer ocksé vad som &r en rimlig
kompetensnivd inom allmén och spe-
cialiserad palliativ vard.

Svenska Palliativregistret har ocksa
tillkommit som ett viktigt redskap och
stod for palliativ vard. Lias mer om det-
ta kvalitetsregister pa sidorna 12-15.

Helt enkelt finns det manga ut-
redningar, betdnkanden, program,
foreningar, natverk med mera som har
arbetats fram under arens lopp for att
starka den palliativa vardutvecklingen
och kunskapsutvecklingen.

Fortfarande ar det sa att férekomsten
av specialiserade palliativa enheter ar
mycket ojamnt fordelad 6ver landet. For
patienter spelar bostadsort, dlder och
diagnos fortfarande roll for vilken vard
som ar tillganglig. En hel del utveckling
och forbattring har dock skett sett Gver
tid. Den allménna kompetensen inom
palliativ vard och palliativ medicin har
generellt forbéattrats, och det finns en
storre lyhordhet for palliativa vardbehov.
Mojligheten att specialisera sig i
palliativ vard finns f6r bade undersko-
terskor och sjukskoterskor sedan 2012
respektive 2013. Enligt SOU 2018: 77
har det mellan 2013 och 2017 exa-
minerats 53 specialistsjukskoterskor
i palliativ vird i landet, och antalet
specialistutbildade underskéterskor
var 279 i februari 2021. D4 har redak-
tionen inte raknat pdgaende utbild-
ningar. Sedan 2015 dr Palliativ medicin
en tilliggsspecialitet for likare. Antalet
specialister dr nu 162 och okar stadigt.
Nir Regionala Cancer Centra (RCC)
skapades runt 2010 fick dessa plane-
ringsenheter ocksa ett riktat uppdrag
att folja och séakerstilla utveckling och
tillgang till palliativ vard. Detta arbete
sker genom regionala processagare/
ledare i samarbete med regionala pro-
cessarbetsgrupper. Arbetet har utfor-

mats lite olika vid de olika enheterna,
men generellt sett dr detta en kraftsam-
ling som far effekter ut i sjukvarden.

Palliativa kompetenscentra har skapats
pé flera héll i landet och arbetar intensivt
med fortbildning, utbildning och forsk-
ning inom sina respektive regioner.

Varfor skriver vi om alla dessa utred-
ningar och organisationer? Jo, for att
tydliggora att det under decennier har
pagatt och pagar ett utvecklingsarbete
pé manga plan. Stora forbéttringar har
skett, men manga utmaningar kvarstar
for att palliativ vard ska ha en naturlig
plats inom sjukvérden samt vara ett
sjalvklart omrade i utbildningar, fort-
bildningar och forskning.

Fortfarande saknas en 6vergripande
organisatorisk ram for styrning och
utveckling av palliativ vard.

En ram som framtidens utvecklings-
projekt och eldsjalsverksamheter ocksa
kan rymmas inom.

Elisabet L6fdahl
Overlékare

Palliativa enheten, VO GLA
Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg

[
Gl

Fredrik Wallin

Specialistsjukskoterska onkologi

GiJ

Processledare palliativ vard
Koordinator PKC norr
Vardprogramshandlaggare RCC norr
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Svenska
palliativregistret

- unika data for okad kvalitet

Ett kvalitetsregister for att forbattra varden i livets slutskede, dar
utvecklingen kan foljas av alla intresserade. Det ar syftet med Svenska
palliativregistret. Sedan starten 2005 registreras allt storre andel av
dodsfallen, registret kan se forbattringar av varden pa flera punkter och
under pandemin har dess unika data bidragit med viktig kunskap.

Bakgrund

Svensk Forening for Palliativ Medicin
(SFPM) gav hosten 2004 ett uppdrag
till en nybildad arbetsgrupp att starta
ett kvalitetsregister for palliativ vard.
En enkit (dodsfallsenkiten) togs fram,
dér fragorna speglar centrala omrédden
inom det som kan kallas god palliativ
vard i livets slutskede. Birande tankar
fran borjan var:

o att samtliga dodsfall i landet, oav-
sett vardform, alder eller diagnos,
skulle registreras.

o att deltagande enheter skulle ha
tillgang till omedelbar aterkoppling
av resultaten genom ett webbaserat
arbetssitt. Pa sa satt skulle de kunna
identifiera omraden med utrymme
for forbittring.

DESSA TANKAR GICK i linje med syftet
— ett kvalitetsregister for att forbattra
varden i livets slutskede — dar vérdper-
sonal, chefer och beslutsfattare, men
dven patienter, nirstaende och media
kan folja utvecklingen.

Inom ett dr var registret igdng och
fick status som nationellt kvalitets-

12 - Palliativ Vard - nr.1-2021

register med statlig finansiering. Under
2006 registrerades 5 procent (=4 928)
av samtliga dodsfall fran 571 delta-
gande enheter. Motsvarande siffror for
2020 var 60 procent (=53 409 dodsfall)
fran 5 329 enheter.

Registret dr organiserat med en re-
gisterhallare, ett kansli, en multiprofes-
sionell ledningsgrupp och en nationell
referensgrupp. Svenska palliativregist-
ret dr en viktig del i vart “palliativa
ekosystem” och samverkar med manga
lokala, regionala och nationella aktorer
for att forbattra den palliativa varden.

Har varden i livets slutskede
forbattrats?

Socialstyrelsen har med hjélp av vart
register tagit fram nationella kvali-
tetsindikatorer for palliativ vérd i livets
slutskede. Atta av indikatorerna kan
hémtas fran registrets utdataportal
och for sex av dem har Socialstyrelsen
faststillt nationella malnivéer. Genom
att folja méluppfyllelsen géar det att se
fordndringar 6ver tid. Vardenheter
kan identifiera viktiga omraden for
kontinuerligt forbattringsarbete och

samtidigt se i vad man man lever upp
till de atgdrder som betonas i det na-
tionella vardprogrammet for palliativ
vard.

Over tid kan vi se att den palliativa
varden i livets slutskede har forbattrats
bade i regioner och kommuner. Figur 1
visar en jamforelse mellan 2012 och
2020 for de atta indikatorerna och
giller samtliga registrerade vintade
dodsfall. Vi ser forbattringar vad géller
andelen personer som fér ett bryt-
punktssamtal, munhilsobedomning
och smart-/symtomskattning, dven om
det aterstar en del for att né upp till
malnivaerna. Registrets data kan inte
svara pa orsakerna till dessa forbatt-
ringar, men vi tror att registret har okat
medvetenheten kring dessa fragor och
pé sa sdtt bidragit till forbattringarna.
Vi ser en minskad méansklig nérvaro
vid dédsogonblicket under 2020 jam-
fort med 2012 och det kan forklaras
med den pagaende pandemin.

Ett annat exempel dédr Svenska
palliativregistret har bidragit till for-
bittringar ar ordinationer av injek-
tionslakemedel vid behov mot vanliga
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Jamforelse av resultatet for atta nationella kvalitetsindikatorer mellan 2012 och 2020. Géller samtliga registrerade véntade
dodsfall (n=47 811 for 2012 och n=48 822 for 2020).

symtom i livets slutskede. I dag vet la-

kare och vardpersonal vilka "palliativa
likemedel” som ska ordineras och det

finns majlighet att snabbt och effektivt
ge symtomlindring.

Data fran registret anvinds for
forskning bade i registrets regi och av
externa forskare. Sedan 2011 har 35
vetenskapliga artiklar baserade pa re-
gisterdata publicerats och bidragit till
att 6ka kunskapen kring vard i livets
slutskede.

Arbetet i Svenska palliativregistret har
péverkats pa manga sitt under corona-
pandemin och vi har varit i stort fokus
i bade tidningar, radio och tv. Begrep-
pet palliativ vard har flitigt diskuterats
i béade positiva och negativa ordalag i
media och registrets medarbetare har
forsokt bidra med kunskap utifrén den
data vi samlar in. Aven nirstdende
till avlidna har kontaktat oss i storre
utstrickning dn tidigare.

I bérjan av pandemin rekommende-
rade ledningsfunktionen for Natio-

nella Kvalitetsregister att registren
skulle inkludera tva nya variabler for
uppfoljning av covid-19, samt infora
online-rapporter for publicering av
covid-19-effekter i vairden. Bara nagra
veckor senare kunde vi publicera

de nya fragorna i dodsfallsenkdten
samtidigt som utdataportalen kom-
pletterades med motsvarande frigor.
Detta har majliggjort for sjukvarden,
omsorgen, myndigheter, media och
andra intresserade att sjdlva plocka
ut viktiga data kring vérdkvaliteten i
livets slutskede for de som avlidit till
f6ljd av covid-19. Figur 2 visar data
som dr mojliga att ssmmanstilla via
registrets utdataportal.

Tack vare de data som kontinuerligt
samlas in kunde vi i maj -20 bilda en
forskargrupp i registrets regi. Den har
fyra deltagare som sedan dess arbetat
med att analysera covid-19-relaterade
data fran registret kring vardkvalitet
i livets slutskede. Hittills har gruppen
publicerat tre artiklar i vetenskapliga
tidskrifter, ytterligare tva artiklar ar
inskickade och tre studier pagar. Vara
insamlade data &r i dagslaget unika

och registret bidrar darfér med viktig
kunskap i den rddande pandemin.

I samband med coronapandemin
har vi genomfort en del férandring-
ar i registret. Vi har forldngt tiden
att registrera dodsfall fran tidigare
sex méanader till ett ar efter intréffat
dodsfall, och mojligheten att dndra i
en registrerad dodsfallsenkat fran 10
till 60 dagar. Allt utbildningsmaterial,
vara trycksaker och kvartalsrapporter
ar numera kostnadsfria och vi har i
samarbete med Stockholms Sjukhem
tagit fram en sticka i fickformat med
de vanligaste lakemedlen som bor
anvindas for symtomlindring vid
covid-19.

I december 2020 slappte SKR
rapporten “Palliativ vard i SABO - En
vardig vard i livets slut” dér registret
bidrog med data, analyser och refe-
renser. Rapporten visar att vardkva-
liteten i livets slutskede under aren
har utvecklats mer positivt inom den
kommunala varden d4n motsvarande
vard pé sjukhus. En storre andel av de
som avled inom den kommunala vér-
den var smart-/symtomskattade, hade

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>

Palliativ Vard -nr.1-2021 - 13

priwerj [[1} .1els ueij piea Aneifed Ysuaas - ;SeA ed 1A IR LIBA ‘eWD,



priwes; [[n 11e1s uerj piea Anered YSusas - ;Sea ed 1A Ie 1A ‘eWa], ‘

COVID-19

------- Specialiserad palliativ vard
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FIGUR 2. Skillnader i vardkvalitet mellan olika vardformer for personer som avlidit relaterat till covid-19. Géller registrerade véntade

dodsfall (sjukhus n=2 086, kommun n=3 093, specialiserad palliativ vard n=387)

fatt ett brytpunktssamtal, avled utan
trycksar, hade vid behovsordinationer
av injektionsldkemedel mot vanliga
symtom och hade nagon nirvarande
vid dédsfallet. Det var ingen skillnad
avseende vardkvaliteten mellan mén
och kvinnor, ddremot var vardkvalite-
ten for de som var dldre 4n 65 ar sdmre
an for de som var yngre. Ett avsnitt
visar resultat fran den kommunala
varden for de som avlidit relaterat till
covid-19. Symtomen andfaddhet och
angest forekom mer séllan inom den
kommunala varden 4n bland aldre
som avled pa sjukhus till f6ljd av
covid-19, sd bilden av en kvalfull dod
inom dldreomsorgen som figurerat i
debatten dr alltsa felaktig.

P4 gang inom Svenska
palliativregistret

Genom éren har vi gjort smérre
justeringar av registrets dodsfallsen-
két och samlat pa oss synpunkter
fran vardpersonal, beslutsfattare
och forskare. Ledningsgruppen
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har i bérjan av 2021 inlett en mer
omfattande revidering av enkéten.
Dir ska vi titta pa struktur, formu-
leringar, om fragor behover liggas
till eller tas bort samt hjalptexternas
utformning. Vart mal ar att ha en
enkdt som dr latt att anvdnda, som
har hog relevans, som i hog grad kan
bidra till forbattringar av varden i
livets slutskede och som éven ger ett
bra underlag for forskning.

Det sker en standig utveckling av
registrets utdataportal som nas via

J)

hemsidan, och nu finns rapporter
framtagna for néstan alla fragor i
dodsfallsenkidten. Via utdataportalen
kan ménga som arbetar inom regioner,
kommuner och myndigheter snabbt ta
fram aktuella resultat och géra uppfolj-
ningar av vardkvaliteten.

I slutet av 2020 lanserade vi en ny
version av nirstdendeenkdten (se
artikel i Palliativ Vard nr 3 2020) som
vi hoppas ska vara lattanvind och ge
en bra bild av nérstaendes upplevelse
av varden i livets slutskede. En separat

En utmaning vi har
inomregistret ar att 6ka

tackningsgradenilandet, alltsa
andelen av samtliga avlidna i
landet som registreras i Svenska

palliativregistret.



utdataportal for narstdendeenkiten
har skapats och kommer att finnas
tillganglig pa hemsidan nér tillrackligt
manga ifyllda enkédter har kommit in.
Nirstdendes upplevelser &r viktiga, och
vi hoppas att denna enkét ska bidra
med ytterligare kunskap om hur vi kan
forbattra varden.

En utmaning vi har inom registret ar
att oka tackningsgraden i landet, alltsa
andelen av samtliga avlidna i landet
som registreras i Svenska palliativre-
gistret. Tackningsgraden dr hog inom
den specialiserade palliativa virden,
90-100 procent. Inom den kommu-
nala vérden &r tickningsgraden cirka
75 procent medan den inom sjukhus-
varden bara ér kring 50 procent. Har
behover vi hjalp av chefer och besluts-
fattare att forbattra siffrorna — en hogre
tackningsgrad leder till 6kad medve-
tenhet om dessa viktiga fragor och pa
sikt battre vard i livets slutskede.

Da ser vi:

Att driva forbattringsarbete med hjélp av registret blir en naturlig del

i det dagliga arbetet for ALL personal i kommunal vard och hilso-och
sjukvérd.

Att chefer och beslutsfattare anvander rapporter fran registret och regel-
bundet efterfragar resultat fran enheterna.

Att data till registret 6verfors automatiskt frain kommunernas och regio-
nernas journalsystem.

Att alla enheter anvdnder nérstdendeenkaten och tolkar sina resultat.
Att resultatet av detta blir att ALLA personer, oavsett diagnos, alder och
dodsplats, far en god vérd i livets slutskede.

Staffan Lundstrém Maria Andersson
Docent, 6verldkare Specialistsjukskoterska i onkologi
FoUU-ansvarig Svenska palliativ- Registerhallare vid Svenska palliativ-
registret . registret

Palliativ vard och FoUU-enheten
pa Stockholms Sjukhem

Palliativt radgivningsteam
Region Kalmar Lan
Enheten for Palliativ Medicin
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Kulturarenan

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

Har finns nagot for alla: musik, dans, bildkonst, litteratur och andra
uttryck frdn sma och stora scener!

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

Las mer
och besok
Kulturarenan.se!

Betaniastiftelsen
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Fran Vinern
till Viasterbotten

- nedslag i palliativa
verksamheter

FOr att hora hur det star till t den kliniska verkligheten,
och veta lite orm mikrohistorien inom palliativ vard,
stallde tidskriften nagra fragor till foretradare for fem

olika verksamheter. Har ar deras svar.

Palliativa enheten i Uddevalla,
NU-sjukvarden, Vistra
Gotalandsregionen

Svar fran Lena Lundorff, medicinskt
ansvarig dverldkare:

1. En specialiserad palliativ enhet med
vardplatser, mottagning, konsult-
funktion och ett mobilt team av atta
kontaktskoterskor som jobbar med
var sitt geografiskt omrade. Pallia-
tiva enheten tacker 15 kommuner
fran Amal till Orust och Lilla Edet.
Det dr mycket landsbygd och 6ar,
och for langa avstand for att dagli-
gen kunna tillse patienter i hemmet.
Véra 6gon ut mot patienterna ar
de ungefir 400 sjukskéterskorna
i kommunernas hemsjukvard. Pa
Uddevalla sjukhus har vi en palliativ
vardavdelning med 16 platser plus
tva dagplatser. Ut6ver det har vi
160-180 inskrivna patienter som &r
hemma. Hir jobbar fyra éverlakare
och tva ST-lakare (en vakant just
nu) samt cirka 40 sjukskéterskor
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och underskoterskor. Vi har ocksa
tva kuratorer, en arbets- och en
fysioterapeut, dietist och diakon.

. Enheten startades som tva sjuk-

skoterskeledda team pa Uddevalla
och Norra Alvsborgs Linssjukhus
av bland andra kirurgen Lars-Olof
Dahlback. Darfor ligger vi dn i dag
under kirurgkliniken. For cirka 15
ar sedan samlades teamen och av-
delningen 6ppnade. Alla avdelning-
ar pa Uddevalla sjukhus fick avsta
resurser utifrdn hur méanga palliati-
va patienter de hade. Sjukskéter-
skan Maria Wiksten-Ericsson

som i dag ar verksamhetschef

pa kirurgen var ocksd med och
startade palliativa enheten; den ar
ett hjartebarn for henne.

. Sjukhusledningen har i perioder

forsokt spara pa oss. Da och da har
det blast riktigt hart och antalet
platser har dragit ner. Pa ett sitt 4r
det ett under att vi finns kvar.

. Nagot av det viktigaste vi gor ar

att utbilda den allménna palliativa



Beskriv vad ni gor.

Hur startade verksamheten?

Har ni upplevt nagra motgangar?

Vilka framgangar har ni skérdat?

Vilken ar er stérsta utmaning/moéjlighet framéver?

varden runtom i alla kommunerna
och pa vira sjukhusavdelningar.

Vi har byggt upp ett system med
utbildningar och natverksdagar.

I framtiden skulle vi vilja ha
mojlighet att gora fler uppfoljande
hembesok och kunna stotta allmén
palliativ vard dnnu mer ute i kom-
munerna och pa sjukhusen. Det ar
ocksé viktigt att kunna fa mer tid
att medverka i forskningsprojekt,
framfor allt pa ldkarsidan. Det gors
for lite av det i dag.

Hospice Gabriel,
Lidkoping, stiftelse
Svar fran Pia Gustafsson,
verksamhetschef:

Hospice Gabriel har atta platser
och ligger i centrala Lidkoping. Har
finns 25 medarbetare: lidkare, sjuk-
skoterskor, underskoterskor, kura-
tor och sjukhusprist. Fysioterapeut,
arbetsterapeut och dietist tas in som
konsulter vid behov. Medelvérd-
tiden under 2020 var 17 dagar, men
varierar fran en-tva dagar till 1,5
ménad. Nojdheten hos de ndrstaen-
de ligger pa 92-98 procent. Hospice
Gabriel finansieras genom avtal
med Vistra Gotalandsregionen och
Lidkopings kommun.

Hospice Gabriel initierades av

sjukhusprésten Ingemar Helgesson
och 6verldkaren Sten Filipsson.
Efter att en grundplat samlats in

av stodforeningen Gabriels vanner,
kunde hospicet byggas 1993 och ta
emot forsta patienten ett ar senare.
De tyckte att det behdvdes en annan
typ av vard for de som ér allra
svarast sjuka och som har en kort
forvantad overlevnad.

Det dr alltid en osékerhet att vara
beroende av avtal med region

och kommun, men vi har ett gott
samarbete och vi 4r ett komplement
och inte konkurrent till den 6vriga
varden. Vi har aldrig haft problem
med att rekrytera ordinarie perso-
nal, ddremot ar det alltid svarare att
hitta ritt sommarvikarier.

Den storsta framgéngen dr att vara
patienter och deras nirstdende ar
sd nojda. Att dven under en kort
vardtid fa vara géster (patienter)
och nirstaende att kinna sig trygga
och ma s bra de kan. Vi arbetar
med livskvalitet sa langt det ar
majligt. Vi har gjort ett standigt
forbattringsarbete utifrdn Svenska
palliativregistret. Vi har ocksa till-
sammans med Skaraborgs sjukhus
byggt upp ett palliativt team med en
lakare pa halvtid och tva sjuksko-
terskor pa varsin halvtid. Det visar
att en offentlig och en idéburen
organisation kan samarbeta bra.

Dessutom anordnar vi varje host
(utom 2020) en palliativ konferens

i Vara Konserthus som samlar cirka
200 deltagare.

Utmaningen framover &r att fa till
héllbara avtal. Vi dr en liten verk-
samhet som skulle beh6va nédgot mer
ben att std pd, men vi ser med tillfor-
sikt fram emot ytterligare 25 ar.

Palliativa enheten,
Centralsjukhuset i Karlstad,
Region Virmland

Svar fran Peter Ekevig, Overlakare:

Verksamheten i Karlstad hor till
onkologkliniken och star pa tre ben:
ett palliativt team med 6ppenvard
for cancerpatienter i hemmet, en
konsultfunktion for att stotta pa
sjukhuset och primérvérden (6ppen
for alla diagnoser) samt 4-8 vard-
platser for specialiserad palliativ
vard av cancerpatienter. I Karl-

stad ar vi tre lakare med palliativ
specialisering och en ST-lakare, atta
sjukskoterskor, en fysioterapeut och
tva kuratorer som snart blir tre. For
att tacka hela Varmland finns dven
palliativa team i Saffle, Kristine-
hamn, Arvika och Torsby.

P4 1990-talet utvecklade nagra sjuk-
skoterskor palliativa 6ppenvardsin-
satser som konsulter. 1998 skapades
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Beskriv vad ni goér.

Hur startade verksamheten?

Har ni upplevt nagra motgangar?

Vilka framgangar har ni skordat?

Vilken ar er storsta utmaning/méjlighet framéver?

en forsta
palliativ
vardavdelning
med 20 platser,
som forst horde
till onkologen och
sedan kirurgen. Den
hette Glantan och hade en
hospiceliknande verksamhet.
Oppenvérdsteamet kopplades
ocksé dit. 2008 fattades beslut om
nedldggning av Gléntan och sedan dess
har vardplatserna integrerats pa onkolo-
gavdelningen.
Nedlaggningen av Gladntan var en stor
motgang och likasé niar den kommunala
vardavdelningen Vigen med palliativ
inriktning lades ner 2012. Under senare
ar har det funnits en stravan efter en
fristidende palliativ virdavdelning men
den har inte blivit verklighet.
Vi har utvecklat en konsultfunktion som
stod till kolleger och f6r bedomning av
patienter och ddrmed 6ppnat for spe-
cialiserad palliativ vérd till patienter
som inte ar cancerdrabbade. Sedan
2012 anvander vi en vardplan for
déende (forst LCP och nu NVP
2d) pé var avdelning. NVP 2d
har vi integrerat i journalsyste-
met Cosmic och ser ett mycket
stort virde for savil patienter
och nérstdende som personal i
den. Genom att utbilda palliativa
ombud spridda 6ver hela Varmland
utvecklar vi och lyfter kvaliteten i
den allminna palliativa virden.
I framtiden vill vi att alla
ménniskor i Vairmland med pallia-
tiva behov ska ha tillgang till god

allmén palliativ vard, och att vi har en fri-
stdende specialiserad palliativ enhet som
med egen vardavdelning och konsultin-
satser tdcker hela Varmland, dygnet runt
till patienter i alla dldrar oavsett diagnos.

Allmiin palliativ vard

i Brunflo, Ostersunds kommun
Svar fran Jessica Hillmo och Eva Borin
Hamrin, distriktsskdterskor:

Vi ér tva distriktsskoterskor som jobbar i
team mot den kommunala hemtjénsten i
tva distrikt: Brunflo sydvést och Brunflo
byar. Dir finns cirka 15 sérskilt intres-
serade underskéterskor som tar hand

om de personer som valt att d6 hemma.
De far kontinuerlig utbildning och det

ar i forsta hand de som éker hem till
palliativa brukare. Nér en person har dott
ordnar vi alltid debriefing efterit.

For cirka fem ar sedan var det en period
manga palliativa patienter fran Storsjo-
gléntan pa Ostersunds sjukhus som ville
d6 hemma, och darfér togs omhand i
hemtjansten. Vi mérkte att vissa i perso-
nalen inte alls ville g4 till dessa personer,
medan andra girna gjorde det. D4 hand-
plockade vi de senare till internutbildning
i palliativ vard. Nu samverkar vi med
hemtjanstens samordnare och enhetschef
sa att det alltid 4r dessa underskoterskor
som aker till palliativa personer.

Vi har fatt stottning hela vigen och

har ett bra samarbete med bade hem-
tjansten och hilsocentralen. Det hér
arbetssittet har inte medfort ndgon

extra kostnad. Aven Storsjoglintan har
kommit ut och pratat med och stottat



underskaoterskorna. I sarskilt tuffa
fall 4r de 4ven med vid debriefing.

. Nu har vi kompetent personal
i hemtjansten som kénner vira
brukare. De ér trygga och sakra
och mycket observanta i virden av
palliativa personer. De ser behoven
hos bade brukare och anhoriga och
kommer till oss och berittar. De
ser dnnu battre 4n tidigare forand-
ringar, symtom och behov dven hos
medborgare som inte dr i palliativ
fas. Vi har ocksé provat att ldta un-
derskéterskor ge palliativa injektio-
ner pé delegation, efter att de ringer
oss. Pa sa vis kan personerna om de
vardar fa symtomlindring i vantan
pé vart besok. Det arbetssittet 4r nu
stadgat i hela Ostersunds kommun.
En stor framgang dr att det i dag ar
manga personer som inte behover
bli anslutna till specialistvarden pa
Storsjoglantan, utan kan bo hemma

med hemtjénst och backup fran
primérvarden.

5. En utmaning 4r att rekrytera nya
underskéterskor samt behalla de
som redan finns med sin sérskilda
kompetens, da yrket ar svéart och
tufft och med daliga villkor. Mo6j-
ligheterna som vi ser ér att fortsdtta
med internutbildningar till vir per-
sonal som har detta som intresse.
Kunskap ér inte tungt att béra. Vi
marker hur bra kvalitet det blir nar
man far mer forstaelse for det man
héller p4 med.

Palliativ medicin i Skelleftea,
Region Visterbotten

Svar fran Anne Horngyvist,
onkologisjukskoterska

1. Palliativ medicin i Skelleftea be-
driver specialiserad palliativ vard

i hemmet. Patienter med palliativ
diagnos skrivs in oavsett diagnos
och alder och far medicinsk vérd

i sina hem. Organisatoriskt sitter
verksamheten ihop med cancercen-
trum i Umed. Det dr 13 mil dit, s&
det 4r inte latt att samarbeta, men vi
har ett stindigt erfarenhetsutbyte.
Hir i Skellefted ér vi elva sjuksko-
terskor och tre likare (deltid) pa
hemsjukvardsdelen. Vi ér dven tvéa
sjukskoterskor som konsulterar mot
sjukvarden, kommunal hemsjuk-
vard, sérskilda boenden och direkt
mot patienter. Det finns tillgang till
kurator pa deltid och arbets- samt
fysioterapeut som tillhor rehabcen-
trum.

. Grunden till verksamheten lades

1993 av tre sjukskoterskor fran
kvinnokliniken som ville kunna
gora mer for sina palliativa can-
cerpatienter. De sokte pengar for
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Har du tid
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* Undvik vantan bade for dig sjalv
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Beskriv vad ni gor.

Hur startade verksamheten?

Har ni upplevt nagra motgangar?

Vilka framgangar har ni skordat?

Vilken ar er storsta utmaning/moijlighet framoéver?

ett projekt med hemsjukvard, sa

att patienterna inte behovde aka ut
och in pa sjukhuset. 1997 beslutade
landstinget om dygnetrunthem-
vard till palliativa patienter. Den
bemannades med en likare och

nio sjukskoéterskor, sjukgymnast,
arbetsterapeut och avdelningschef.
Samma ar startades en vardenhet
pé sjukhuset i samarbete med
kirurgkliniken med fyra vérdplatser
inriktade pa palliativ vérd.

2010 lades de fyra slutenvardsplatser-
na ner dar det bedrevs specialiserad
palliativ vard. Detta var ett stort bak-
slag eftersom det fanns och fortfaran-
de finns patienter som bor fa tillgéng
till sadan véard. Men sedan fick vi
pengar till ett konsultteam som fran
borjan bemannades av tvé sjukskoter-
skor och en ldkare pa deltid. Teamet
ar fortfarande tva sjukskéterskor som
vid behov kan ta hjalp av lakare fran
hemvérdsteamet.

Nar verksamheten startade fanns
det inte sa manga liknade verk-
sambheter att ta lirdom av. Vi

fick sjilva rdkna ut hur vi kunde
bedriva avancerad hemsjukvérd
patientsikert, till exempel att ge
blodtransfusioner, tappa ascites,
skota olika infarter och sa vidare.
Att mojliggora for patienten att fa
do tryggt hemma var heller inte
vanligt forkommande. Men nér vi
fick allt mer erfarenhet sa kunde
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allt fler patienter vilja att stanna
hemma till livets slut. Vart omrade
ar stort, 10 mil som langst bort, och
dérfor har vi fatt jobba mycket med
att forebygga symtom samt hitta
samarbetspartner och arbetssitt sa
att varden dven kan ges langt fran
sjukhuset.

Vi ser ett behov av slutenvardsplat-
ser och forsoker driva fragan. Vi
upplever att behovet av palliativ
vard i stort okar, och att patienter-
nas tillstand blir mer komplexa.

I takt med teknikutvecklingen
kommer egenvéarden i hemmen

att utvecklas for de patienter som
klarar det — och vill. Pandemin har
skyndat pa utvecklingen av nitbase-
rade patientbesok och ronder med
olika vardgivare 6ver nitet.

Risker vi ser: Ett specialiserat
palliativt hemvérdsteam far mycket
erfarenhet och kunskap i avancerad
vard i hemmet. Nér 6vrig vard far
insikt i hur mycket man kan gora

i hemmet s& kommer det forfrag-
ningar om uppdrag som exempelvis
intravends antibiotika eller blod-
transfusion till kurativa patienter.
Om man tar sig an dessa patienter
sd finns en risk att de tar resurser
fran den palliativa varden.

Sammanstallt av
Linda Swartz
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Att se det
stora i det lilla

- forelasning fran Fysioterapins dag 2020

Handlar fysioterapt om mobilisering till varje

pris? Eller kan det vara pa ett annat satt — sarskilt
inom den palliativa varden? Sjukgymnasten Ida
Malmstrom undrade om hon hade missuppfattat
sitt jobb, och borjade ta reda pa mer om det
palliativa forhallningssattet. Resultatet blev en
forelasning som har kan lasas 1 sin helhet.

ASENARE TID har jag
funderat en hel del pa det
palliativa férhallningssittet.
Tankarna har dykt upp
ndr jag har varit pa hospitering inom
slutenvarden, nér jag har haft kontakt
med kommunen, nir jag har pratat
med mina kollegor, arbetskamrater,
med patienter och nirstaende.

Jag har funderat 6ver vad det egent-
ligen &r jag gor och om det palliativa
forhallningssattet kan forklara varfor
detta dr det bésta jobbet. Vid hospite-
ringar inom slutenvarden har jag ofta
férundrats 6ver franvaron av respekt
for patientens vilja och 6nskemal. Om
nérstaende har varit med har de oftast
ignoreras. Enligt min mening har det
varit mobilisering till varje pris och
att patientmotet i stor utstrackning
handlat om att kunna bocka av sin
att-gora-lista.

Har har jag tankt att det kanske ar
jag som dr lat, att det 4r jag som har
missat vad fysioterapi egentligen ar
och att jag gor helt fel pa jobbet.

Men i sé fall maste ju hela min
arbetsplats gora fel; patienter och nér-
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stdende som kommer med tarta och
blommor maste ha missuppfattat.

For att fa reda i dessa tankar dok jag
ner i litteraturen med forhoppningen
att klargora vad det palliativa férhall-
ningsséttet dr och hur det paverkar
mig som fysioterapeut i vardagen.

WHO:S DEFINITION FRAN 2002 &r att
palliativ vard dr ett férhallningssatt i
syfte att 6ka livskvaliteten for patienter
och deras familjer i samband med en
livshotande sjukdom, genom att tidigt
forebygga, uppticka och lindra lidande
sdsom smarta och andra fysiska, psy-
kosociala och existentiella problem.
Den palliativa virdegrunden vilar pa
nérhet, helhet, kunskap och empati.
Socialstyrelsen fortydligar palliativt
forhallningssitt som en helhetssyn pa
ménniskan genom att stodja individen
att leva med vardighet och med storsta
mojliga vilbefinnande till livets slut.
Det hir kinns ju bekant. Fokus pa
livskvalitet, med en helhetssyn, leva
virdigt och med vélbefinnande. Det &r
ju det vi efterstréavar i vara jobb.
I det nationella vardprogrammet

sags att det dven i livets slutskede
finns mojlighet att bejaka livet, frim-
ja en upplevelse av hilsa och skapa
vilbefinnande.

OM DET HAR ir bekant for oss, kan det
kanske vara fler som vet om det?
EAPC, den europeiska organisatio-
nen for palliativ vard, delar in palliativ
vard i tre nivaer: forhallningssitt,
allman och specialiserad. Grundnivan
ar alltsa ett palliativt forhallningssitt
for att integrera palliativa metoder
och procedurer pa enheter som inte dr
specialiserade pa palliativ vard.
Socialstyrelsen delar in pa liknande
sitt och menar att ett palliativt forhall-
ningssitt dr aktuellt f6r personer som
bor i vard- och omsorgsboende liksom
for personalen som arbetar dar.

IEN AVHANDLING av sjukskoterskan
Ingela Beck, "Att fokusera pa varan-
det i en vérld av gorande”, beskriver
personalen palliativ vard som endast
omfattande den aldres sista dagar men
att personalen da hade mojlighet att ge
den vérd som den aldre behovde.

Dé missar de ju podangen med det
palliativa forhallningssittet.

Hur var det nu igen? Jo, en helhets-
syn pa manniskan genom att stodja
individen att leva med vardighet och
med storsta majliga vélbefinnande
till livets slut. Det ar pa vard- och
omsorgsboende som de flesta dor; var
femte d6r inom en ménad efter inflytt.

Patientens sjalvbestimmande och
respekten for patientens integritet 4r
lagfista och aterkommer i flera etiska



principer. Varje méanniska ska ses som
unik och personalen ska bedoma varje
patient utifrdn de specifika omstandig-
heterna i den aktuella situationen, att
patientens autonomi respekteras och
da krévs en 6msesidig relation.

Ingela Beck fortsitter med att det
palliativa férhallningssittet ar ett satt
att uppritthélla patientens virdighet
eftersom personalen dé har okat fokus
pa relationer och forstaelse for patien-
terna och de narstdende.

Varfor kdnns detta ovanligt inom
fysioterapin? Kan det vara okunskap?
Kanske ovana hos personalen? Kan det
rehabiliterande forhallningssittet vara
s& hért inprantat att det palliativa for-

héllningssattet blir otdnkbart, en lyx?

OCH HUR PAVERKAR detta mig som
fysioterapeut i vardagen?

Syftet med fysioterapi i palliativ vard
ar symtomlindring, att minimera eller
eliminera komplikationer av sjuk-
domen och dess behandling samt att
uppratthalla/forbattra fysisk funktion.

Fysioterapi i palliativ vard har visat
sig ha positiva effekter pa smirta,
fatigue, dyspné, depression och éngest,
rorlighet och fysisk funktion samt dven
vilbefinnande och livskvalitet. Patien-
ter beskriver att fysioterapi i palliativ
vard ger en kinsla av vilbefinnande
och ett hopp om tidsbegrinsad for-

battring. Patienterna kdnner sig aktivt
involverade i bade planering och utfo-
rande av fysioterapeutiska insatser, vil-
ket ger en kinsla av sjdlvbestimmande,
kontroll och forbittrad livskvalitet.
Fysioterapeuten har en forebyggande,
pedagogisk och stottande funktion for
patienten.

Nationella vardprogrammet fyller pa
med att fysisk aktivitet kan hjélpa till att
hantera symtom, forbattra rorlighet och
underhalla livskvaliteten i slutet av livet.

Fysioterapeuten Ebba Malmberg har
till sin magisteruppsats "Med fokus pa
det friska” fran 2015 intervjuat fysio-
terapeuter i palliativ vard. Det fram-
kommer att de intervjuade uppfattar
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att de har ett annat arbetssdtt 4n andra
fysioterapeuter. De upplever att de har
fokus pé och forstirker det friska dven
ndr ett tillfrisknande inte 4r mojligt.
Patientens behov stér i centrum och
patientens vilja respekteras och foljs sa
langt det 4r mojligt. Kommunikation,
relationsskapande och helhetsperspek-
tiv sammanfattar arbetssattet.

Négot de upplever som en svérighet
dr att folja fysioterapiprocessen sisom
den ar definierad av docent och spe-
cialistsjukgymnast Raija Tyni-Lenné.
Fysioterapiprocessen borjar med en
undersokning for att kunna faststélla
en fysioterapi- eller funktionsdiagnos.
Utifran det faststills ett tidsbegran-
sat och métbart mal. Darefter sitts
fysioterapeutiska interventioner in och
utifran adekvata matmetoder utvirde-
ras resultaten. Fysioterapiprocessen ar
genomford nir mélen natts och/eller
patientens fysioterapeutiska problem
ar 16sta.

I palliativ vard dr det dr inte ovanligt
att patienten dor under pagaende
process eller forsimras sa att malet inte
gar att uppna. Aven utvirdering med
adekvata matmetoder kan vara svar att
fa till, dels for att det saknas lampliga
matmetoder, dels gynnar det inte alltid
patienten att méta ndgot som inte blir
bittre.

Losningen blev korta, flexibla mal
med patientens subjektiva upplevelse i
fokus for utvarderingen. Det har tycker
jag staimmer vl 6verens med det
palliativa férhallningssittets fokus pa
vilbefinnande och livskvalitet. Flexibi-
litet och att (atminstone i tanken) ligga
béde ett och tva steg fore dr en naturlig
del av vardagen for att kunna mota
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patienten pé hens niva just den dagen,
just hér och nu.

D4 kan vi sammanfatta att fysio-
terapi i palliativ vard minskar nega-
tiva effekter av sjukdomen och dess
behandling. Vi gor det begripligt vad
som hénder i kroppen, och hur det
péverkar knoppen, genom var kunskap
om kroppen samt sjukdomen och dess
forlopp. Vi okar livskvaliteten, vi gor
livet meningsfullt. Vi underlittar i dag-
liga livet, gor vardagen hanterbar.

JA JUST DET, hdr var nigra ord som
vi kdnner igen: begriplighet, menings-
fullhet och hanterbarhet. Det ér ju
KASAM, kinsla av ssmmanhang som
dyker upp hiér. Den palliativa virden
har ett salutogent perspektiv, dar
personalen bor fokusera pa indivi-
dens resurser och férmagor och inte
bara dess svarigheter, och det 4r ju

vi fysioterapeuter verkligen experter
pa. Ur patientens perspektiv trénar vi
fortfarande, dven om staende gummi-
bandsovningar har évergatt till liggan-
de 6vningar, vidare till rorelseuttag och
massage.

I var verktygslada har vi bland annat
traning, andningsgymnastik, akupunk-
tur och TENS, basal kroppskdnnedom
och mediyoga, massage, kompression
och manuellt lymfdrinage, kinesiotejp
och hjilpmedel.

Alla fysioterapeuter har kanske inte
alla dessa verktyg, andra kanske har
négot ytterligare verktyg, men nigot
som vi som fysioterapeuter nastan ar
ensamma om dr det sjdlvklara i att ta
pé kroppen. Vikten av beréring kan vi
prata mycket och linge om men det vi
inte far glomma ar att faktiskt gora det,

dven i dessa tider. Det dr som ldkaren
och professorn Peter Strang séager:
“berdring ar ett satt att bekrifta sjilva
existensen” — och det dr ju stort.

Har vi en stor verktygsldda sa finns
det alltid nagot att erbjuda patienten.
Det tar fysioterapeuten Gunilla Rid-
derstrom upp i en intervju i tidskriften
Fysioterapi, att det "alltid finns négot
att gora — for patienten” Hon fortsét-
ter: “att det lilla kan betyda mer dn du
sjalv forstar, att vi kan astadkomma
mycket utan att vara hands-on, om vi
vagar vara kvar, lyssnar och bekriftar”

ISIN ARTIKEL “Bridging Gaps in
Everyday Life” har fysioterapeuten
Ulrika Olsson-Moller samlat in vad
fysioterapeuter i specialiserad palliativ
vard “egentligen” gor. Alla dessa insat-
ser kategoriserades i sju grupper med
titlar som Counteracting a declining
Pphysical function, Attending to signs
and symptoms, Organizing, planning
and coordination.

I en av kategorierna, Caring for
basic needs, beskrivs aktiviteter som
att sitta pd patientens favoritmusik,
16sa korsord tillsammans, ppna ett
fonster eller justera en filt och se till att
rummet ser fint ut. Kategorin inklude-
rar ocksa aktiviteter som direkt riktar
sig till ndrstaende, till exempel mindre
reparation av hjilpmedel, hjilp med
koksarbete eller matning av hunden.

Kan det vara sa? Ar det det vi gor?
Det lilla extra for patienterna och nar-
stdende och inte alltid vara hands-on
- som i resultatorienterade.

Ulrika Olsson-Moller uttrycker det
som att vi dr “specialistgeneralister”, att
vi som fysioterapeuter i specialiserad
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Vi Okar
livskvaliteten,
vi gor livet
meningsfulit.
Vi underlattar
i dagliga livet,
gor vardagen
hanterbar.

palliativ vard stodjer de holistiska, ofta kom-
plexa behoven hos patienterna.

Att sekretmobilisering 4r lika mycket del
av vart yrke som att sitta och njuta av solen
tillsammans. For Karin pa en av bilderna pa
sidan 23 var véra rullstolspromenader i parken
anledningen till att hon 6verhuvudtaget gick
upp pa morgonen. Att fi dyka in i en syrenbuske
och minnas hur den doftar var viktigare 4n all
sedvanlig fysioterapi i hennes fall.

vi da med detta?

Att vi ser det stora i det lilla.

Kanske kan den palliativa virdegrundens
fyra ledord: nirhet, helhet, kunskap och empati
hjalpa oss att knyta ihop sdcken.

Om vi dr néra och narvarande i motet med
patienten kan vi lyssna pé patientens 6nskemal
och erbjuda vad som behovs. Att vi vagar vara
kvar, lyssnar och bekriftar.

Om vi ser patienten som en helhet kan vi
stodja de holistiska komplexa behoven.

Om vi har kunskap kan vi hjilpa patienten
att uppna bésta mojliga livskvalitet, vi kan vila
i att det vi gor det gor nytta och dr forankrat i
litteraturen.

Om vi visar omtanke och bibehéller var
professionalitet, anvinder var empati, kan vi
fortsdtta tycka att detta dr virldens bésta jobb.

Ida Malmstrém
_@ Leg. sjukgymnast

U Palliativ vard och ASIH, Malm&

enik

Forbattra patienters livskvalitet

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

Kvarliggande katetrar for langtidsdranage av
pleuravatska och ascites

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

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




Py @

Psykologen Emma Dahlson och kuratorn Johan Persson har
skrivit boken "Jag minns dig" som slépps nu under mars.

Minnesboken som
ska stotta barn i1 sorg

Det finns ganska manga bocker som handlar om barn som
sorjer — och om hur professionella vuxna kan mota dem.
Men det har inte funnits ndgra handfasta bdcker for barn i
sorg och deras narstaende. Forran nu. Mot forfattarna, som
hoppas att deras bok "Jag minns dig” ska fa stor spridning.

26 - Palliativ Vard -nr.1-2021

0104

Z)ems epur :



SYKOLOGEN EMMA

DAHLSON och kuratorn

Johan Persson méter

manga sorjande barn och
tonaringar i sitt arbete pa BUP Forsta
Linjen i Malmo. Dit kommer barn
och unga mellan 6 och 18 ar med
olika typer av psykisk ohilsa. Bland
dem finns barn och deras familjer
som dr i sorg efter att ha forlorat en
ndra anhorig. Men Emma Dahlson
understryker att familjerna inte alltid
forstar att det ar just sorg som fatt
dem att soka hjalp.

— Nej, de soker till exempel hjélp for
utatagerande beteende hos barnet. Och
sd kommer de till oss och vi forstar sa
smaningom att det &r ett uttryck for
sorgen.

Johan Persson forklarar att den vux-
ne som ringer BUP trots allt ofta anar
att dodsfallet ligger bakom barnets
férandrade agerande eller méende.

- De vuxna ér oroliga, men vet inte
hur de ska nérma sig problemet. Jag
skulle vilja sdga att manga helt enkelt
ar radda att gora fel, sdger han.

Johan Persson och Emma Dahlson
kunde konstatera att sorg hos barn ar
ett svart amne att narma sig, och att
foraldrar och andra nérstdende var
rddda for att de pa nagot sitt kunde
skada barnet genom att prata om for-
lusten av en élskad person.

- Och om barnet inte sjdlv kommer
till den vuxne och tar upp dmnet, s&
later man det bara vara. Man tanker
kanske att barnet inte vill eller inte &r
redo att prata. Det tror vi inte &r bra,
sdger Emma Dahlson.

De tva kollegerna sag ett behov av
nagot som skulle gora det lattare att
prata med barn och unga om sorg
- bade for professionella och for de
vuxna i barnets nirhet. De letade och
letade bland sddant som finns publice-
rat, men hittade inte vad de sokte: ett
praktiskt inriktat material som barn,
deras nirstiende och professionella
kan sitta och arbeta med tillsammans.
S& Emma Dahlson och Johan Persson
bestdmde sig for att skapa det sjélva.

Resultatet ar den vackert illustrerade
boken ”Jag minns dig”, som kommer
ut under mars pa Idus Forlag.

Det ar en bok om vad sorg ér, hur
den kan kénnas, yttra sig och forand-
ras med tiden. Men det 4r ocksa en
minnesbok 6ver den som har dott, dar
barnet sjilv kan skriva ner konkreta
hindelser och personens egenskaper.
Just det senare har forfattarna sett ett
stort behov av.

- Rédslan for att glomma bort den
man har forlorat 4r en framtriadande
del i sorgen, siger Johan Persson.

Innehillet i ”Jag minns dig” har
lasts av bade kollegor, ex-kollegor och
“vanliga fordldrar” i forfattarnas nér-
het, men har ocks4 testats av barn och
deras familjer som kommit till BUP

Forsta linjen.

, , Man gor ju
inte barnet

ledset. Det ar

redan ledset.

- Ofta ér barnen ledsna och gréter
medan de gor uppgifterna, men de
tycker att det hjdlper. De sdger att
det kinns vildigt skont efterat, sager
Emma Dahlson.

Hon betonar att vuxna inte behéver
vara ridda eller oroliga Gver att “gora
barn ledsna” genom att ta upp svéra
samtalsamnen.

- Man gor ju inte barnet ledset. Det
ir redan ledset. Det som hénder dr
att barnet borjar kommunicera kring
ledsenheten och sorgen och kan fa den
mott av en vuxen, och komma vidare.

Oavsett barnets reaktion kan det
enligt de bada forfattarna vara svart
for fordldrar och andra vuxna att
stélla fragor i den hér stunden. Dir
tror de att boken ér ett bra stod: att ha
ett skrivet material att utga ifrdn. Det
underlittar samtalet.

Johan Persson och Emma Dahlson

IERUS

Jag
minns

diy

Av: Emma Dahlson och
Johan Persson
lllustrationer: Marie Herzog
Utgiven pa: Idus Forlag

har fatt positivt gensvar fran sin chef
och andra i organisationen, men bok-
en har de skrivit pa fritiden. Den har
finansierats genom stipendier. Under
arbetets géng har forfattarna insett att
”Jag minns dig” inte bara kan bli till
nytta i barn- och ungdomspsykiatrin,
utan pa alla stallen dédr vuxna moter
barn i sorg.

- Det dr min och Johans férhopp-
ning att boken ska nd ut. Vi vill att all
vardpersonal som tréffar barn i sorg
ska kédnna till den har boken. Att den
ska finnas dér de har familjerna finns,
sdger Emma Dahlson.

Hon och Johan Persson ma vara pro-
fessionella, men de hoppas att boken
ocksa ska anvindas av familjerna
sjalva. De sédger att sorg dr en naturlig
del av livet och hanteringen av den bér
inte professionaliseras alltfor mycket.
Familjerna ska kédnna att de sjdlva dger
sorgeprocessen, kunskapen och modet.
Johan Persson sager att de med sin bok
vill formedla hopp:

- Sorgen finns kvar dven efterat,
men den kommer att kdnnas
annorlunda. m

Linda Swartz
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Ar déden sjukvardens
varsta fiende?”

Vem hade kunnat ana att en debattartikel om aldreboenden,
skriven av en hemsjukvardslakare, skulle bli en av fjolarets tio mest
lasta pa Svenska Dagbladets webb? Eric Bertholds lyfte fram att
syrgasbehandling vid covid sallan gor nytta for de riktigt gamla
och skora. Manga av Palliativ Vards lasare har saker sett denna text,
men redaktionen vill inte att nagon ska missa dessa kloka tankar.

EDIERAPPORTERINGEN

OM COVID-19 avsl6jar

den veritabla d6ds-

skrack som finns i vart
land. Den skapar ett narrativ dar
sjukvard forvigrades alla pa dldrebo-
enden och att de darfor dog. Vildigt
ofta ar det medicinska felaktigheter
iartiklarna. Man péstar till exempel
att med syrgas och dropp hade dods-
fallen undvikits.

Aldreboendenas likares perspektiv
har utelamnats i debatten och det har
blivit uppenbart att vi behover kom-
municera vart arbete dé det finns stora
missuppfattningar bland befolkningen.
Léat mig dérfor beratta:

EFTER 36 ARS tjinstgoring som
invartesmedicinare pa en stor med-
icinklinik arbetar jag sedan fyra ar
som hemsjukvardslikare, med ansvar
for bland annat fyra dldreboenden i
en liten kommun. Hittills har 36 av

de patienter jag ansvarar for smittats
av covid. Alla hade jag tréffat tidigare
tillsammans med anhoriga, i samband
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med vara arliga medicinska vardplane-
ringar dér ett av huvudsyftena ér att, i
samrad med patienten, planera for vad
som ska goras vid framtida forsam-
ring. Darigenom kan meningslésa och
for patienten ofta pldgsamma ambu-
lanstransporter till sjukhus undvikas,
liksom onddiga utredningar och
behandlingar som inte forlédnger livet
utan snarare bidrar till att dra ut pé en,
ofta plagsam, dodsprocess.

Enstaka covid-19-smittade patienter
skickade jag av olika anledningar till
sjukhuset men det vanligaste forhands-
beslutet efter att infektionen konsta-
terats var att vid eventuell férsimring
med nedslag i lungorna med syrebrist
och allmin paverkan inte skicka gamla
och skora patienter till sjukhuset utan
ge god symtomlindrande vard p4 dld-
reboendet. Inte syrgas som for ddende
patienter gor obetydlig nytta jamfort
med morfin och rogivande lidkemedel.
Jag kidnde patienterna vil och &r 6ver-
tygad att for ménga av dem som avled
kandes doden som en befrielse. Flera
hade redan under vara vardplaneringar

berittat att de langtade efter doden,
existentiellt adekvat, utan tillstymmel-
se till bakomliggande depression. Det
var alltsé inte pa grund av ndgon order
uppifréan eller platsbrist pa sjukhuset
patienterna fick stanna kvar pa dldre-
boendet, utan for att det bedomdes,

i samforstind med patienterna och
deras anhoriga, vara det bésta for dem.

NYTTAN AV SYRGASBEHANDLING

ar kanske den viktigaste missupp-
fattningen. Det ar endast vid sjun-
kande syrehalt i blodet samtidigt som
patienten ar fortsatt relativt opaverkad
som syrgastillforsel teoretiskt (det
finns inga studier som bevisar det)
mojligen kan géra nytta aven hos
dldre skora patienter vilka darfor bor
skickas till sjukhus f6r syrgasbehand-
ling. Hos dem vars allméntillstand
forsdamras parallellt med sjunkande
syrgashalt i blodet gor syrgastillforsel
(och respiratorbehandling) ingen
nytta, ndgot man fick erfara i Italien
och Spanien initialt under pandemin,
nir dven éldre skora patienter lades in



i respirator. I princip dog alla, efter en
till tre veckors respiratorbehandling,
neds6vda, med slangar i halsen, ofta
utan ndrstaendes nérvaro, pa IVA,
med for patienten frimmande milj6
och personal. Pa dldreboendet hade de
dott efter en till tre dagar i stillet, i den
egna bostaden, omgivna av anhdriga
och vilbekant personal.

Sjalv ar jag

overtygad
att det basta foér
manga manniskor
ilivets slutskede
inte sallan ar att
lata sjukdomar ha
sitt naturalférlopp
ochinrikta
insatserna pa
symtomlindring.

En annan missuppfattning framgar
av de otaliga berittelserna i media om
patienter som forst nekades sjukhus-
vard, vilket de i efterhand fick nar
anhoriga kravde det och som sedan
overlevde ”pa grund av” syrgasbe-
handling. Min och ménga sjukhus-
kollegors erfarenhet 4r att nar en skor
ildre ménniska drabbas av covid-19
med nedslag i lungorna och allméin
péaverkan péaverkar inte syrgastillforsel
eller respirator forloppet (och veten-
skapligt bevis finns som sagt inte). Att
det ar svart att avgora nyttan av olika
behandlingar kan illustreras med en av
mina patienter: en ndstan 100 dr gam-

mal person insjuknade med litt snuva
och initialt syrgashalt pa 98 procent
vilket &r normalt. Covid-19-provet var
positivt. Efter nagra dagar tillkomst

av hosta och andndd och syrgashalten
sjonk till 81 procent vilket 4r allvarligt
lagt. Eftersom patienten var paverkad
skickades denne inte till sjukhuset

i enlighet med resonemanget ovan.
Patienten forbéttrades spontant och
kunde friskférklaras nagra dagar sena-
re. Hade patienten skickats till sjukhus
och fatt syrgas hade tidningarna och
tv:n rapporterat om ytterligare ett lyck-
at fall av en patient som raddades av
syrgasbehandling (som dldreboendet
hade “vagrat”).

DODSSKRACKEN DA? Savil media som
befolkningen (och ibland kollegor)
tycks uppfatta doden som sjukvardens
virsta fiende, som i alla ligen méste
bekdmpas. Ibland nér en patient i
samband med en vérdplanering siger
till mig att patienten ldngtar efter
doden avbryter barnen "Men sa far
du inte siga mamma!” Jag brukar da
fraga barnen ”Varfor inte?” Patienten
tycker att den har gjort sitt, har pa
grund av sjukdom blivit séngliggan-
de, kan inte léngre ldsa och lyssna pa
musik pa grund av nedsatt syn och
horsel, lider av virk och ensamhet.

Ar det s konstigt att i det liget lingta
efter att d6? Det tycker inte jag och
inte heller manga av de patienter jag
moter dagligen i mitt arbete, som &r de
aldsta och sjukaste och darfér bor pa
aldreboenden. Varfér sa méanga yngre
personer, inte minst journalister och
ledarskribenter, inte forstar det har jag
ingen bra forklaring till.

Sjélv dr jag overtygad att det bésta
fér manga manniskor i livets slutskede
inte sdllan &r att lata sjukdomar ha sitt
naturalforlopp och inrikta insatserna
pé symtomlindring. Jag har aldrig
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mott annat dn stor tacksamhet fran
patienter och anhoriga dé jag hjalpt
svart sjuka och pldgade patienter att
med hjilp av ldkemedel férvandla
angest, smérta och andnod till ett lugnt
insomnande.

Med det sagt behover vi forstas
titta p& sadant som inte har fungerat
bra inom édldreomsorgen, varden och
organisationen, for att bli battre. Till
exempel bor inte beslut om palliativ
vard tas utan god personlig kinnedom
och undersokning av patienten och
utan férankring hos patienten och
anhoriga. m

Eric Bertholds

Hemsjukvardsldkare i Tibro

Om debattartikeln

Denna debattartikel publicerades i
Svenska Dagbladet den 26 oktober 2020.
Den fick mycket stor spridning. SvD:s
redaktor skrev efterdt till Eric Bertholds
att artikeln "gav ett perspektiv som har
kommit i skymundan. | sddana lagen

kan manniskor sa att saga torsta efter att
nagon ska uttrycka det som de kanner
saknas i debatten".

Eric Bertholds fick ocksa stor respons
fran allmanheten, inte minst fran aldre.
En man mejlade: “Jag dr 88 ar och mar
bra. Inga kdnda krampor. Debattinldgget ‘
uttrycker exakt hur jag tanker och ser
fram mot hur jag vill bli omhandertagen
nar det ar fardiglevt. Vi borde avdramati-
sera och prata 6ppet om att livet har ett
slut som kan underlattas med hjalp av
kloka lakare och vardpersonal.” En kvinna
sms:ade: "Tack for din fina artikel i svensk-
an om covid och déden. Jag dr snart

99 ar och bor sen 19 ar pa ett jattebra
dldreboende. Mina kompisar har och jag
— dven personalen — haller helt med om
dina asikter och hoppas att manga tack
vare din artikel tar dem till sig.”
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Profilen:

Maria Nilsson

Hon kallar sig inte optimist, utan possibilist.
Arbetsterapeuten Maria Nilsson ar problemlosaren

som ar overtygad om att det alltid finns mer att gora

— bokstavligen. Nu har hon tagit plats 1t NRPV:s styrelse.

NON FALLER Istora, tunga

flingor 6ver Angelholm. I en-

plansbyggnaden av gult tegel

pé sjukhusets sodra omrade
har ASIH sina lokaler. Darifran utgar
tre team med varsitt geografiskt
omrade, och Maria Nilsson ingér i
dem allihop.

- Det dr en utmaning i sig. Och att
vara ensam arbetsterapeut i en massa
olika teamkonstellationer, siger hon.

Men det finns ocksa en fordel med
att vara ensam. Det dr ingen annan dr
hon sjilv som kan bestimma exakt vad
hon ska gora pa jobbet. Som arbetste-
rapeut i ASIH ér uppgiften att bevara
patienternas gorande, att ta reda pa
vad de vill gora den tid som ar kvar
och se till att gora det mojligt.

- Ibland behovs hjalpmedel, ibland
racker det att vicka tanken. ”Vill du
aka till ett museum med en vdninna?
Du kan ldna en rullstol sé att du vagar”

De patienter som Maria moter ar i
alla aldrar. De dldsta &r 6ver 90 &r och
den yngsta var 14 ar. Vanligaste &ldrar-
na dr 50-70 ar och 6ver 90 procent har
cancer. Mycket av Marias arbete gar
ut pa att prata med patienterna. Att de
far berétta sin aktivitetshistoria dr en
intervention.

— Manga mar véldigt bra nér de far
beritta, de blommar upp. De pratar om
Vasaloppet eller om vad de gjorde pa
jobbet. Det ér friskt att vilja prata om det
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man gor. Jag tror att det &r lakande, att
det starker en framat, sdger Maria.

Men pratet kan, och kanske till och
med bor, leda till handling. En av
Marias patienter var en dam som hon
traffade varje torsdag for att promene-
ra pd stan. Damen hade alltid en plan,
till exempel att de skulle handla ost,
sedan titta i skyltfonster och sa avsluta
pa véffelkafét.

, , Jag far mota
manniskor

som stills infor det
allra svaraste. Det
blir dkta, allt skalas
av till karnan.

— Att planera var lika mycket vért for
henne som att gora det. Nar vi traffa-
des kunde vi tillsammans aterkoppla
till hennes liv: varfor var just den osten
viktig? Vad hade kakan betytt?

Maria minns ocksé en annan
patient, en man som blev andnings-
péverkad av allting. Han bodde vid
havet och kunde se hamnen fran sin
lagenhet. En dag berdttade han att det
snart var fiskepremidr for havsoring.
Han hade varit med i fjol men var
siker pé att det inte skulle fungera i ar.

I sin mobiltelefon visade han Maria
bilder av nédr han fiskade och gjorde
andra fysiska aktiviteter.

- Jag foreslog att han skulle prova
rullstol. Nér han val kom ner till kajen
kunde han till och med sté upp och
gora ett kast.

MARIA SAGER ATT det speciella med
arbetsterapi i palliativ vard &r att tiden
ir en s4 stor faktor. Overallt annars

ar arbetsterapeutens jobb ofta mer
malbaserat.

- Har handlar det om allt fran att
denna timmen vilja sitta uppe och
mala till att vilja vara med p4 studen-
ten om tva veckor. Jag brukar fraga vad
patienten tinker gora den hiar veckan.
Eller i dag. Aven i eftermiddag ar ju
framtiden.

For Maria var det absolut ingen
sjalvklarhet att bli arbetsterapeut.
Snarare fors6kte hon undvika det.
Marias mamma jobbade som arbets-
terapeut och var standigt inriktad pa
problemlosning. Hon och maken var
manskensbonder och Maria minns att
mamman brukade gora kndortoser vid
felstallningar - till lammen.

Nér Maria var 17 ar blev mamma sjuk,
hon fick en hjarntumér. Prognosen var
valdigt dalig, men tack vare nya medici-
ner som kom just da levde hon i fem ar.
Maria beskriver den tiden som ett vaku-
um, att mamman levde pa 6vertid. Men



da Maria fyllt 22 ar dog hennes mamma
pa hospice i Helsingborg.

Trots allt valde Maria att studera
till arbetsterapeut, och upptickte nar
hon val hade borjat att det kdndes helt
ritt. Som nyutexaminerad vikarierade

hon i kommunen och pa vardcentral.
Nér Maria hade jobbat i tvéd &r inom
region Skane blev ett fast jobb ledigt pa
palliativa enheten i Helsingborg, den
plats dir hennes mamma hade détt.
Maria hade foretrade enligt LAS. Hon
var inte forst pa listan, men de som

var fore henne ville inte ha tjansten sa
Maria erbjods den.

— Forst tvekade jag lite, och fragade
mig "hur sunt ar detta?” Da var det dtta
ar sedan mammas déd. Men jag var dér
och hilsade pa, och kinde att jag var

forbi det. Det kan vara en styrka att ha
befunnit sig pa andra sidan. Att jag fattar
grejen med att vara anhorig. Men jag far
vakta mig och inte ldgga 6ver mina egna
varderingar pé andra.

DET BLEV TVA &r i Helsingborg och
sedan sokte sig Maria till Angelholm,
ddr hon nu varit i sju ar. Hon élskar
att jobba i team pa riktigt, men kénner
sig ibland ensam i sin egen profession.
Dirfor har hon letat upp samman-
hang dér hon kan ldra av och med
andra arbetsterapeuter. Hon besokte
en EAPC-konferens i Madrid och
anmalde sig som frivillig att vara med
och skriva det nya Nationella vardpro-
grammet. Darifran var steget inte langt
till NRPV:s styrelse, ddr Maria repre-
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KORT OM PROFILEN i

Namn: Maria Nilsson.

Alder: 39.

Bor: P en gard i Sondraby
(utanfor Klippan).

Familj: man och tva barn, katt .
och hons.

Gor: Arbetsterapeut pa Palliativ
Vérd och ASIH, Angelholm,
representant i NRPV for Sveriges
Arbetsterapeuter.

Pa fritiden: Alskar den standigt
pagaende renoveringen som
foljer av att bo pa en gammal
gard. Och l6prundorna i skogen
hemmavid ar mitt andrum.

senterar Sveriges Arbetsterapeuter (lds
mer pa sidan 39). Regionalt i Skane

ar hon aktiv i ett natverk for arbets-
terapeuter i palliativ vard.

Nér Maria far fragan vad det bésta
med hennes arbete ar, svarar hon frin
ett rent egoistiskt perspektiv:

- Det hir jobbet mig hopp om
manskligheten. De allra flesta lyfter
sig ndr livet 4r som svérast, och har
férmégan att vilja leva. Jag fir méta
manniskor som stalls infor det allra
svaraste. Det blir dkta, allt skalas av till
karnan. Hogt och lagt blandas. Trots
djup sorg gér glidjen bredvid. Och sa
ar det ett tacksamt jobb, eftersom dven
sma saker gor ménniskor glada. m

Linda Swartz
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ERIK

TEXT: REDAKTIONEN

EN LAGENHET I en mellanstor stad, ndgonstans i

Sverige, bor 75-arige Erik tillsammans med sin

hustru Gunilla. De har tva barn tillsammans, en

son och en dotter. Erik har pé senare tid borjat
fundera allt mer pa sitt liv, vad som blev av, men ocksé
vad som inte blev av. De hir tankarna kommer allt
oftare, och Erik tror att det hinger samman med att han
for fem manader sedan fick reda pa att han drabbats av
lungcancer som spritt sig i kroppen.

Efter en tids utredning med anledning av hosta och
viktnedgéng fick han traffa lunglakaren pa sjukhuset. Hon
berattade hur det lag till, och att man kunde préva att be-
handla med cytostatika. De nya moderna likemedlen han
hort talas om verkade inte passa for honom. Erik fick tva
omgangar med behandling, men blev efterat valdigt sjuk
och svag si behandlingarna avslutades i samforstand.

Erik dr ganska n6jd med att tillbringa tiden hemma.
Hustrun Gunilla, som ér lite dldre &én maken, borjar bli
alltmer glomsk och orolig, och har dérfor svart att vara
ensam ldngre stunder. Erik har bérjat fundera 6ver hur det
ska ga for Gunilla nir han 4r borta. Han forstar ocksa att
Gunilla har svart att riktigt forsta hur sjuk maken &r, och
vad det innebar for framtiden.

En dag ar sjukskoterskan fran sjukhusets palliativa
resursteam hemma hos Erik och ger honom en blodtrans-
fusion. Hemtjénsten ar ocksa dér och hjélper Gunilla att
duscha sig sjalv. Det brukar hon tycka om. Erik halvligger
i singen och skoterskan sitter en bit bort medan blodet
droppar in. Det ar en ganska fridfull stund och ett utrym-
me for lite smaprat. Nagot som inte alltid ryms i de vanliga
veckobescken fran teamet.

Erik ligger och funderar pa sitt liv, och pa hur olika
relationer har sett ut under arens lopp. Pé det stora hela
har mycket varit bra. Han och hustrun har levt ett strav-
samt men gott liv och dragit jamnt mestadels. Dottern
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bor i grannstaden, och kommer regelbundet pa besok
med sina barn.

Plotsligt sager Erik:

— Varfor har jag kontakt med var dotter, men ingen som
helst kontakt med sonen? Hur kunde det bli péa det sattet?
Varfor har vi inte gjort ndgonting at det under de har éren?
Och nu ér det kanske forsent ...

Skoterskan i sin fatolj vaknar till. Erik har aldrig tidigare
namnt att det finns en son ocksa. Vad dr nu detta? Skoter-
skan funderar ett 6gonblick pa hur hon bést ska svara Erik.
Eller ar detta egentligen ett drende for kuratorn?

Hur som helst blir skéterskan nyfiken och ber Erik
beritta lite mer om sonen och om vad som hént. Det
framkommer att de brutit kontakten sedan étta ar efter en
inflammerad konflikt om ett par tomter som arvts inom
familjen. Erik beskriver den sorg och saknad som detta har
inneburit f6r honom och Gunilla. Tankar och kénslor som
blivit &n mer aktuella pa senare tid.

Skoterskan funderar: Kan hon ge sig in pa att ge rid,
eller dr det bést att héalla samtalet pa ett allmant plan? Eller
ska hon ringa kuratorn trots allt? Kanske kan hon dnda
nysta lite i det har med sonen?

— Ar det nagon i familjen som har kontakt med din son?
fragar hon.

- Jo, svarar Erik. Dottern har en del kontakt. De rings
vid dé och da.

- Vet din son att du ar sjuk?

- Nej, det vet han nog inte. Han har heller inte tréffat
sin mamma pa lange, och vet inte att hon har boérjat bli
dement. Detta kinns svart, sager Erik med eftertryck.

— Men kanske ar det nagot ni kan prata om i familjen
och hjdlpas ét att 16sa? Har du berattat for dottern och
Gunilla att du saknar din son och skulle vilja aterknyta
kontakten?

- Nej, det har jag faktiskt inte. Jag har dragit mig for det.



Tycker du att jag kan prata med dem om mina tankar?

- Kanske dr det s4, sager skoterskan, att detta dr nagot
alla i familjen har gatt och funderat pa och oroat sig 6ver?
Aven Gunilla?

- Ja, kanske det. Jag tror jag ska prata med dottern nar
hon kommer hit med mat fran affaren ikvill. Kanske kan
vi ocksa prata lite om hur Gunilla har det och hur det ska
bli fér henne sen nér jag ar borta?

Samtalet avstannar, Erik dasar lite. En stund senare har
blodet gatt in; skéterskan tar bort nalen, plockar ihop
sina saker och sdger hejda.

— Tack for samtalet, sdger Erik. Du har gett mig nagot
att fundera 6ver, men det kinns bra. m

Nagra fragor att diskutera

® Fundera éver om du har varit med om ndgot
liknande under ditt arbete — ett viktigt samtal
som liksom har kommit igdng av sig sjalvt?

e Kommer samtal egentligen igdng av sig
sjalva? Fundera over vad som kan ha bidragit
till det har samtalet.

e Tyckerdu att sjukskoterskan gjorde ratt som
gav sig in i samtalet om familjerelationer?

® Fundera pd om det kan vara skillnad pa hur
olika medlemmar i teamet skulle svara an pa
patientens fragor.

® Hur far ni dverblick dver patientens
familjesituation, anvander ni verktyg som
familjetrad eller livsberattelse vid inskrivning?
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Samtal om dod

och doende

— vad ar patienters onskemal?

Bergenholtz H et al. (2020). Talking about death and dying in a hospital
setting — a qualitative study of the wishes for end-of-life conversations from
the perspective of patients and spouses. BMC Palliative Care, 19(1), 1-9.

Bakgrund

Aven om diagnos och prognos ir kiind
ar det manga med progredierande
livshotande langvariga tillstand som
inte haft samtal om framtiden eller
brytpunktssamtal forran kort tid fore
doden. Eller inte alls. Syftet med stu-
dien var att undersoka patienters och
deras narstaendes 6nskemal vad giller
samtal om livets slut ndr de vardas pa
sjukhus for livshotande tillstand.

Metod

Djupintervjuer, som analyserades
kvalitativt, med elva patienter och
sex ndrstaende (sju kvinnor, tio mén,
40 till 89 ar, framst organsviktssjuk-
domar och cancer) i samband med
vard pa sjukhus i Danmark. Patienter
identifierades med SPICT-verktyget
som dr avsett att tidigt identifiera pa-
tienter med behov av palliativ vard.
(Se artikel om SPICT i Palliativ Vard
nr 4 2020.)

Resultat

Resultatet visade stor variation i egna
onskemal vad giller reflektioner om
dod och déende i samband med
livshotande tillstand. Forvéntningar
pé samtal med vardpersonal om livets
slut hade en bredd fran existentiella till
ytliga samtal. Att bli beroende av andra
var mest bekymmersamt. Funktions-
nedsattningens konsekvenser i varda-
gen omtalades som viktigast, medan
onskan att samtala om och tanka pa
livets slut var sekundar. Férvantan var
att vardpersonal ska kunna “prata om
allting” med lyhordhet.
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Diskussion

Forfattarna lyfter fram att 4ven om
vardagslivets utmaningar var fokus

for de flesta deltagare visade de ocksa
medvetenhet om sjukdomens progress
och att behovet av palliativ vard skulle
komma. Darfor foreslar forfattarna

att rehabiliteringsinsatser kan inte-
grera palliativ vard for att 6ppna for
samtal om livets slut, sa att exempelvis
hopp inte enbart férknippas med bot
och 6verlevnad. De poangterar att
patientens och nirstaendes samtal med
vardpersonal om livets slut kraver upp-
repade samtal och samverkan i team.
Vardpersonal bor varken bor varken
begrinsa samtalen till konkreta fragor
eller tvinga fram samtal om existentiel-
la fragor. Slutsatsen dras att det behovs
verktyg for att systematiskt erbjuda
individuella samtal till alla patienter.

Kommentar
Av metodbeskrivningen framgar det
inte tydligt i vilka avseenden de 17
deltagarna valdes strategiskt, vilket
ar en central kvalitativ metodprincip.
Exempelvis var enbart en deltagare
under 50 ar (man, ensamstiende)
och tva dver 80 &r (bada sammanbo-
ende). Deltagarnas socioekonomiska
bakgrund eller fédelseland redovisas
inte. Detta vicker fragor om ifall det
var tillrackligt manga deltagare for att
analysera likheter och variationer.
Studiens fokus, hur vi som vardper-
sonal kan samtala om livets slut innan
det dr aktuellt med brytpunktssamtal i
livets slutskede, ar hogaktuellt. I dag ger
forskningen stod for att tidigt identifiera

?

»

behov av palliativ vird och att integrera
palliativ och sjukdomsspecifik vard och
behandling. Forfattarna kopplar studiens
resultat till behovet av att integrera
palliativ vard med rehabilitering. Om
da exempelvis ett palliativt konsultteam
blir involverat inom rehabilitering (eller
annan vardform) behover det kunna
forklaras enkelt och trovardigt for bade
patient och nérstaende. Hur kan vi da
tala med patienten om palliativ vard
(innan det dr aktuellt med brytpunkts-
samtal i livets slutskede)? Detta blir
utmanande dé palliativ vard ofta tolkas
som att doden dr ndra forestdende eller
att inget mer finns att gora.

Pa flera sitt bekriftar studien tidigare
forskning och kliniska erfarenheter. Den
dr intressant dven om den inte redovisar
genuint nya resultat. Det ar viktigt att
reflektera 6ver den méngfald av prefe-
renser som patienter och nérstaende kan
ha. For mig pekar resultatet pa betydel-
sen av att inte tro sig veta pa forhand
vad som kan vara viktigt for patient och
nérstaende. Da blir jag tveksam till att,
som forfattarna skriver, “verktyg” for
samtalsstod dr vigen framat. Daremot
visar studien ingéngar for att samtala om
livets slut med patienter tidigare &n da
de har behov av brytpunktssamtal i livets
slutskede. Det behover vi veta mer om

inom svensk vard. m

Joakim Ohlén

Professor, Sahlgrenska akademin,
Centrum for personcentrerad vard,
Goteborgs universitet och Palliativt
centrum, Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, Géteborg




Sjukskoterskor for palliativ omvardnad
- med manga jarnielden

IBORJAN AV 2000-talet fanns tva foreningar inom palliativ
omvardnad nationellt: Svensk specialistforening for palliativ
vard (SPOV) och Svensk forening for palliativ omvardnad
(SEFPO). 2002 beslutades att man skulle ga samman, och
Sjukskéterskor for palliativ omvardnad (SFPO) bildades.
2013 ansléts dven Natverket for forskande sjukskoterskor till
foreningen. De 13 sjukskoterskorna i SFPO:s styrelse arbetar
alla inom palliativ vard, allt fran kliniskt verksamma till vérd-
enhetschefer, lirare, vardutvecklare, doktorander och pro-
fessorer. Vi beskriver oss som “en liten forening med manga
jarn i elden och en intention som ar hogt stdlld”. Den storsta
utmaningen &r att varva sjukskoterskor till styrelsearbetet,
da det finns svérigheter att kombinera ett yrkesliv i palliativ
omvardnad och styrelsearbete rent tidsméssigt.

FORENINGENS MEDLEMMAR AR sjukskéterskor som
antingen arbetar inom eller har intresse av palliativ om-
vardnad. De dr spridda 6ver landet och representerar de
flesta vardformer inom palliativ vard, frimst hemsjukvard.
Senaste aren har medlemsantalet legat stabilt mellan 400
och 500 sjukskoterskor. Fordelarna med att vara medlem
ar att kunna dela erfarenheter och kunskap med andra som
arbetar inom samma vardform, och underlitta att halla sig
uppdaterad med det senaste inom palliativ omvérdnad.

Vi som styrelse dr sarskilt stolta 6ver den gedigna revide-

ring av kompetensbeskrivningen for specialistsjukskoter-
skor som vi genomf6rde under 2018. Denna hade dé inte
reviderats pé tio ar. Med kompetensbeskrivningen vill vi
beskriva det unika i palliativ omvardnad och ge rekommen-
dationer som kan anvindas om sjukskéterskor till exempel
vill specialisera sig inom denna vard. Nu, &r 2021, tar vi
klivet vidare till att utveckla en kompetensbeskrivning for
allménsjukskoterskor.

STYRELSEARBETET ISFPO har péagatt oavbrutet under aret
trots covid-19-pandemin. Den stora skillnaden, férutom
att alla styrelseméten har fatt hallas digitalt, ar att vi inte har
kunnat arrangera nagra fysiska utbildningsdagar. Vi erbjuder
déremot en digital utbildning i anslutning till &rsmétet under
varen for mojlighet att tréffa vara medlemmar, dela kunskaper
och erfarenheter samt senaste nytt inom palliativ omvardnad.
Vi har under aret fokuserat pa att synas bland vara med-
lemmar genom utskick av nyhetsbrev och uppdateringar pa
Facebook och hemsida. Vi har ocksé deltagit i olika natio-
nella nitverk, delat ut stipendier och diplomeringar, utsett
“Arets sjukskoterska i palliativ omvérdnad” (se sidan 41)
och arbetat med remisshantering. Nasta ar gors en storsats-
ning pé att synas dannu mer da det fortfarande finns kollegor
ute i den palliativa omvardanden som aldrig har hort talas
om o0ss — och det maste vi dndra pa! m
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Natverket for Chefer i Palliativ Vard - ledarskap i livets tjanst

NATVERKET FOR CHEFER i Palliativ Vérd etablerades for
mer 4n tio ar sedan, efter initiativ frén Monica Nilsson
och Annika Norman (béada fran Stockholm). Niatverket
formaliserades genom bildandet av en forening i samband
med en nitverkstraff pa Hospice Gabriel i Lidképing varen
2019. Till féreningens ordférande valdes Anna Lundqvist
(Linképing) och till 6vriga styrelseledaméter valdes Pia
Gustafsson (Lidkdping), Sofia Lund (Jénkoping), Monica
Nilsson (Stockholm), Mats Kiarnestad (Umed) och Sara
Moller (Géteborg).

Foreningen ér ett ndtverk for chefer och ledare verksam-
ma inom den palliativa varden i Sverige. Féreningen ska
verka nationellt, och vara en aktiv medlem av NRPV.

FORENINGEN HARETT arligt varmote, dér chefer fran
hela landet tréffas for att utbyta erfarenheter och tankar
kring ledarskap inom den palliativa varden. Den arliga
nitverkstraffen 2020 har pa grund av pandemin skjutits pa
framtiden, och planeras just nu till varen 2021 i Uppsala.

Eftersom féreningens arsmoéte genomfors i anslutning till
varmotet, har inte heller nagot stadgeenligt arsmoéte héllits
under 2020.

HARDUETT chefsuppdrag inom den palliativa varden, och
vill vara med i néitverket sa dr du vilkommen att kontakta
sofia.lund@rjl.se m

Sektionen for dietister inom onkologi

- kamp for jamlik nutritionsvard i hela landet

SEKTIONEN FOR DIETISTER inom onkologi, DiO, har va-
rit verksam i olika former i 6ver 30 ar. Forsta motet holls
1987 pa Hooks herrgéard i Smaland. Initiativtagare var da
Ylva Orrevall och Lena Hallstrom, dietister vid Radium-
hemmet, Karolinska sjukhuset i Stockholm samt Christi-
na Persson, dietist vid onkologiska kliniken, Akademiska
sjukhuset i Uppsala. Till métet inbjods kollegorna Pirjo
Almgyvist, Géteborg, Salme Portinsson, Lund, och Tina
Majholmen, Umea.

De bildade da Dietisternas Riksférbunds (DRF)
Referensgrupp inom onkologi. Onkologi var ett nytt
omrade for dietister i Sverige och syftet med gruppen var
att lara av varandra och sprida kunskap till kollegor och
6vrig personal inom vérden. Tio &r senare bytte referens-
gruppen namn till Dietister inom onkologi, DiO.

NAR GRUPPEN STARTADE fanns inte palliativ vird som
begrepp pa samma sétt som nu men under 1990-talet
blev gruppen mer och mer involverad i den palliativa
varden och har under dren anordnat en mangd utbild-
ningsdagar inom palliativ nutritionsbehandling. Nar
NRPV bildades 2004 blev DiO en sjalvklar medlems-
organisation. 2013 ombildades DiO frén referensgrupp
till sektion inom DRF och 6ppnade dirmed upp for alla
dietister inom férbundet med intresse av onkologi att bli
medlemmar. I nulédget har sektionen drygt 100 medlem-
mar spridda 6ver hela landet.

FORDIETISTER SOM jobbar i den palliativa varden ar det
sjalvklart med nutritionsinsatser pa ritt niva aven i livets slut
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och DRE:s vision “Héllbar nutrition for hélsa genom hela
livet” starker oss i det. Precis som det &r en vanlig missupp-
fattning att palliativ vard innebdr att inte gora nagonting ar
det en vanlig forestallning att patienter i palliativ vard inte
ska ha nagon nutritionsvard alls, att det alltid handlar om
att minska och avsluta insatser, men sa ar det verkligen inte.
Det innebér arbete med patienter vars diagnoser orsakar
svara nutritionsproblem i kombination med utmaningen att
bedéma behov och sitta mél pa ratt niva.

ITAKT MED att den palliativa varden férandras till att
omfatta alla diagnoser, alla aldrar och sittas in i tidi-

gare palliativa skeden blir ocksa nutritionsvirden mer
komplicerad och bedémningarna mer komplexa. Det dr
en utmaning for hela teamet. Nagot DiO alltid kimpat for
ar att fler dietister ska bli en sjalvklar del i det palliativa
teamet for att patienter i hela landet ska fa jamlik vard
ocksa avseende nutrition.

DETTA ATT DEN palliativa virden omfattar alla diagno-
ser ar en utmaning fér DiO som i forsta hand riktar sig
till dietister inom onkologin, 4ven om det inte ar nagot
krav for medlemskap. De dietister som arbetar inom
andra specialiteter, som geriatrik eller neurologi, har ofta
sin tillhorighet i ndgon annan sektion men behandlar
givetvis ocksa patienter i palliativt skede. Vi sneglar pa
Fysioterapeuternas sektion som inkluderar palliativ vard
i namnet: ”Sektionen for fysioterapeuter inom onkologi
och palliativ vard”. Det kan vara en vég att ga for att tyd-
liggora den palliativa vérdens position ocksa i DiO. m



Nationellt Nitverk for Pediatrisk Palliativ vard

NATVERKET VERKAR FOR pediatrisk palliativ vird for alla
barn i hela landet genom utbildning, samverkan och ut-
vecklingsarbete. Det initierades 2010 av sjukskoterskan och
forskaren Ulrika Kreicbergs pa den Nationella konferensen
i palliativ vard. I dag bestar ndtverket av ndra 80 intres-
serade: lakare, sjukskoterskor, sjukgymnaster, kuratorer,
diakoner och préster som finns spridda 6ver hela landet.
Nitverket 4r ingen formell férening, utan drivs av engage-
rade som just ett natverk. Méanga ar redan medlemmar i sin
respektive yrkesforening. Vi har framst hallit kontakt via
e-post, men personliga tréiffar har skett nagra ganger per
ar, oftast i samband med Barnveckan och eller nationella
palliativa konferensen.

BARN UTGOREN liten andel av de drygt 90 000 personer som
dor arligen i Sverige. Omkring 600 av dessa ér barn, varav

en stor andel dor innan de nar ett ars alder. Fortfarande dor
tre av fyra barn pa sjukhus. Vard i hemmet i livets slut ar inte
mojligt for alla barn i Sverige. Endast Stockholm har ett mobilt
pediatriskt hemsjukvérdsteam som kan erbjuda vird dygnet
runt, aret runt. I Stockholm finns ocksé landets enda barn-
hospice, Lilla Erstagarden. I 6vriga delar av landet finns andra
16sningar, vissa i samarbete med vuxenhospice eller med den
avancerade hemsjukvérden f6r vuxna.

Pediatrisk palliativ kompetens saknas i manga hem-
sjukvéardsteam runt om i landet och de rdds darfor att
varda barn i hemmet. Inom nétverket hoppas vi kun-
na stddja och utbilda personal i dessa vardteam sa att
de kan komma 6ver denna radsla. Ingen utbildning i
pediatrisk palliativ vard finns formaliserad, men manga
i ndtverket har arbetat aktivt med utbildning och stéd
lokalt, nationellt och internationellt. Formell utbildning
pa avancerad nivé i pediatrisk palliativ vard saknas i
dag i Sverige, men planeras till hosten 2021 i form av
magister, master och forskarutbildning vid Ersta Skondal
Brécke hogskola. Kursen kommer att ges pa engelska for
att attrahera nordiska deltagare.

EN ANNAN FRAGA som engagerat nitverket, utdver utbild-
ning, dr Svenska palliativregistret da det inte 4r anpassat till
varden av barn och unga och rapporteringen ar fortsatt lag.
Nitverket ser att registret dr en potentiell kalla for utveck-
ling av vard och riktlinjer inom pediatrisk palliativ vard.

Ett forsta Nationellt vardprogram for palliativ vard av barn
och unga kommer att lanseras i var, och flera i natverket har
varit padrivande och medverkande i detta. Nétverket har
ocksé for avsikt att vara lobbyister i fragor och policys som
ror palliativ vard av barn. m

LINDRING BORTOM BOTEN

Digital utbildning utifran nationella riktlinjer i palliativ vard
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Del 1 den 27 april: Arbetsterapeutiska mijligheter i palliativ vard och Hur stittar vi barn
som narstaende?
Fareltsare: Marie Hansson, arbetsterapeut, Anna Patzaver Personne, leq Halso-och sjukvdrdskuratar,
och Malin Lovgren, docent i palliativ vdrd och sjukskditerska

Del 2 den 5 maj: Nya vardprogram for vuxna och barn - nytta fér mig i vardagen?
Freldsare: Elisabet Ldfdahl, dverlitkare, Fredrk Wallin, specialistsjukskdterska onkologi, Christina
Lindstrém, omvdrdnadschef, och Annika Bjurd, dverldkare

Mer info och
anmilan pé
wwnw palliationsakademin.se

Betaniastiftelsen

Mationella Radet for Palliativ Vard
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Underskoterskor for palliativ
omvardnad - narmast patienterna

UFPO STARTADE I mars 2004. Foreningen grundades av Pia
Malmberg som tio ar tidigare var med och startade Lunds
Hospice. Hon héll i ordférandeklubban till 2010.

En viktig uppgift for UFPO ér och har varit att anordna
utbildningsdagar. Tva heldagar per &r har hallits och en
gedigen talarlista med fantastiska foreldsare har presen-
terats. For att ndmna négra, Peter Strang, Stefan Einhorn,
Bertil Axelsson med manga flera. Dessa dagar har enligt
utvarderingarna gett deltagarna ny kunskap och inspiration
for fortsatt stravan for en god palliativ vard. Dagarna har
alternerats mellan olika platser i Sverige fran syd till norr.

ETT BEKYMMER SOM UFPO:s medlemmar haft 4r att deras
arbetsgivare inte har varit s intresserade av att lata sina un-
derskéterskor delta pa konferenser med 16n och ersdttning
for kostnader. Manga underskoterskor har tagit ut semester
och statt for omkostnader med privata medel. Pa senare ar
har vi r gladjande nog sett en skillnad; fler och fler arbetsgi-
vare dr nu mer positiva till utbildning i palliativ vard for sin
personal. Véra utbildningstillfllen vilkomnar alla yrkeska-
tegorier eftersom vi ser teamarbete som en viktig del i det
néra patient/nérstaende-arbetet ute i verksamheterna.

I véra framtidsplaner ingér att mojliggora digitala ut-
bildningar. Det blev en viktig lairdom fran coronaaret 2020.
Att arbeta for att underskéterskans roll i palliativ vard ska
synliggoras och att prestige och hierarki inte ska hindra
mojligheten att anvinda den kompetens som finns att tillga.
Sedan ett antal ar tillbaka har underskéterskor fatt moj-
ligheten att studera till specialistunderskoterska i palliativ
vard en fordjupning i émnet med
210 yrkeshogskolepoédng. Enligt SCB
har 279 underskéterskor hittills gatt
denna utbildning.

UFPO okar i medlemsantal och har
en god geografisk spridning i landet.
Viért mal ér att vdxa i medlemsantal.
Vi finns inom slutenvérd, hemtjénst,
hemsjukvard och éldrevard och
har Sveriges vanligaste yrke — 200
000 personer som tillhor en viktig
yrkeskar inom vérd och omsorg. De
allra flesta av oss moter manniskor %
med behov av palliativ vard Dérfor ar
UFPO en viktig forening. m

Socionomer inom Palliativ vard - proffs pa psykosocialt stod

IBORJAN PA 2002 fanns ett 16st sammansatt nétverk av
kuratorer som arbetade inom palliativ vérd. En arbetsgrupp
av kuratorer i Goteborg skickade ut en enkit till kuratorer
runt om i landet med en forfragan om det fanns ett intresse
for en egen yrkesforening for kuratorer inom palliativ vard.
Overvigande delen av de som svarade uttryckte ett intresse
for att skapa en forening. Cancerfonden bidrog med pengar
infor uppstart och i september 2002 bildades Férening-
en for Socionomer inom Palliativ vard, SiP, pa ett mote i
Goteborg. En interimsstyrelse valdes bestdende av medlem-
mar fran hela landet. Det forsta ordinarie medlemsmotet
genomfordes i september 2003 pa Stockholms Sjukhem och
en ordinarie styrelse tog vid.

Sedan foreningens bildande har den fungerat som
ett nitverk for kolleger fran hela landet. SiP har varit
remissinstans i fragor kring palliativ vard och har sedan
starten varit representerad i NRPV.

EN VIKTIG UPPGIFT, som styrelsen pidborjade 2005, var
att utforma kvalitetskriterier for socionomer som arbetar
inom palliativ vard med syfte att tydliggora roll, insatser
och kompetens i det psykosociala arbetet inom palliativ
vard. 2007 presenterades dessa for arsméotet och antogs.
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De har dérefter reviderats och godkénts varje arsmote.
De har ocksa 6versatts till engelska da de ront intresse
fran kolleger utomlands.

SEDAN STARTEN HAR foreningen anordnat en studie-
dag varje dr (utom vissa ar da det varit den Nationella
konferensen i palliativ vird) med program av egna
medlemmar samt inbjudna féreldsare. Amnen under
studiedagarna har varit barn som nirstaende, existentiell
smirta, om samtal samt beskrivningar av olika medlem-
mars arbete inom palliativ vard. Féreningen har under
aren svarat pa remisser fran Socialstyrelsens nationella
kunskapsstod och termlista, Nationella virdprogrammet,
RCC Cancerrehabilitering med flera. I den senaste revi-
deringen av Nationella Vardprogrammet har foreningen
bidragit med ett kapitel om psykosocialt stod.

Nasta ar kan foreningen fira 20-arsjubileum. I fram-
tiden onskar vi att foreningen ocksa skall fungera som
en kommunikationskanal for medlemmar for att till
exempel sprida information om forskning och vi vill
aven fortsatt ge utbildningar. Det psykosociala stodet i
palliativ vard ar valdigt viktigt och behover lyftas fram.
Tillsammans blir vi starkare och klokare. m



Svenskt Palliativt Natverk
- med nyhetsbrev pa tjugonde aret

DEN PALLIATIVA VARDEN bygger p att olika yrkesgrupper
arbetar tillsammans for patientens bésta. Det arbetssattet
kréaver att de olika yrkesgrupperna vet vad de andra som
arbetar i palliativ vard gor och kan. I Sverige fanns det i borjan
pa ar 2000 enbart foreningar for olika professioner men ingen
gemensam forening och inga andra forum for att utbyta
erfarenheter mellan yrkesgrupperna. Det fanns mycket lite
allmén information om palliativ vard och heller ingen kunskap
om vad som pagick i olika delar av landet, exempelvis vilka
utbildningar och kurser som var tillgédngliga. Detta innebar
stora utmaningar och svara forutséttningar for att utveckla
god palliativ vard. Skulle ett néitverk for palliativ vard kunna
6verbrygga en del av dessa utmaningar?

SPN - Svenskt Palliativt Nétverk borjade i liten skala ar 2002
med att skicka ut ett nyhetsbrev som var kostnadsfritt och utan
reklam till cirka 100 e-postadresser till personer inom palliativ
vérd. De bada grundarna Sylvia Sauter och Carl Johan Fiirst
arbetade pa Stockholms Sjukhem och fick anvinda arbetstid
for att sammanstélla nyhetsbrevet samt géra en hemsida som
senare uppgick i Stockholms Sjukhems egen hemsida.

Bland rubrikerna i det férsta nyhetsbrevet

- och vad som hiint sedan dess:

- Nordiska specialistkurser for likare - pdgdr dnnu.

- Palliativ medicin som medicinsk specialitet - finns nu
som grenspecialitet.

Sedering i livets slutskede - riktlinjer framtagna, revide-
ring pdgdr stiandigt.

Paraplyorganisation for yrkesgrupper och intresse-
organisationer — 2006 startade NRPV, Nationella Radet
for Palliativ Vird, med ekonomiskt stéd av den ddvarande
regeringen. I dag ingdr SPN som en del av NRPV.
Overblivet sjukvardsmaterial exempelvis smirt-
pumpar efterfragas — di EAPC:s koordinationscenter
for Osteuropa lag pé Stockholms Sjukhem forekom flera
upprop i nyhetsbrevet om sjukvardsmateriel som blivit
over. Detta samlades in och skickades till 6steuropeiska
lander med bristande resurser.

DE SENASTE AREN har flera palliativa centra tillkommit

pé olika héll i landet med eget ansvar for information och
utveckling av den palliativa varden i respektive region. Men
SPN fortsitter att ha en nationell 6verblick 6ver vad som
hénder inom palliativ vard i Sverige.

Intresset for nyhetsbrevet har under de 19 aren det
funnits 6kat och antalet mottagare har som mest varit drygt
4 000. I dag finns ldsare inom alla vardformer och i alla
delar av landet. Carl Johan Fiirst dr fortsatt avsindare och
ansvarig utgivare for nyhetsbrevet, nu fran Palliativt ut-
vecklingscentrum i Lund, fran 2017 tillsammans med Jenny
Soderstrom, Stockholms Sjukhem.

Vill du lasa om disputationer och utbildningsdagar,
vara med om utlottning av bocker, fa lankar till radio- och
tv-program inom temat palliativ vard och mycket mer, hor
av dig till infospn@stockholmssjukhem.se D4 far du ny-
hetsbrevet direkt in i din e-postlada en géng i médnaden. m

Sveriges Arbetsterapeuter
- far vardagen att fungera

SVERIGES ARBETSTERAPEUTER HAR i dag inte
nagra underavdelningar eller sektioner utan
organiserar alla arbetsterapeuter oavsett verksam-
hetsomrade. Férbundet har en lang historia dnda
tillbaka till den forsta foreningen for arbetstera-
peuter i Sverige, 1945. Sedan 1979 har Férbundet
Sveriges Arbetsterapeuter varit ett sjalvstandigt
medlemsférbund inom Saco. 2016 bytte vi namn
till Sveriges Arbetsterapeuter.

Drivande i bildandet av den forsta foreningen i
Sverige pa 1940-talet var de forsta utbildade ar-
betsterapeuterna i Sverige. Alltsedan den tiden har
utbildningsfragor varit viktiga. Att se till att saval
utbildning som professionsutovning haller tillracklig
kvalitet och skapa forutsattningar for arbetsterapi
som eget forskningsdmne har varit nagra av de fragor
som drivits av pionjédrerna. I dag ér arbetsterapi som
forskningsdmne etablerat med cirka 200 disputerade
arbetsterapeuter.

IDAG ORGANISERAR forbundet strax 6ver 10 000
medlemmar. Vi dr bade ett fack- och professions-
férbund. Vara medlemmar ar spridda 6ver hela
landet och finns i dag till stérsta delen inom kom-
munernas verksamhet (42 procent), tatt foljt av
regioner (40 procent). Vi har dven medlemmar inom
privat verksamhet (11 procent) och stat (6 procent).
En liten 6kande del finns dven inom egen regi
(1 procent). Arbetsterapeuter som arbetar med pal-
liativ vérd finns foretrddesvis inom kommuner och
regioner, men @ven inom privat verksamhet.
Tidigare har vi haft problem med omvirldens bris-
tande kunskap om arbetsterapi. I dag efterfragas vara
insatser i betydligt hogre utstrackning och vi finns
med i hogre grad i till exempel nationella riktlinjer
och kunskapsstod.

BLAND DET VIKTIGASTE vi dstadkommit maste vara
legitimation for arbetsterapeuter, som kom 1999 efter
flera decenniers kamp for att detta skulle bli verk-
lighet. Om vi ska ta nagon mer aktuell paverkans-
fraga r utredningen om Mediciniskt ansvarig for
rehabilitering, MAR, f6r alla kommuner, som kom

i december 2020 nagot vi tillsammans med Fysio-
terapeuterna har drivit under lang tid och som nu
antligen horsammats.

Framtidsplanen for Sveriges Arbetsterapeuter ar att
uppnd var vision. Den séger att kunskapsbaserad ar-
betsterapi ska vara en vég till ett jamlikt och héllbart
samhadlle. Och att omvérlden ser att arbetsterapeuter,
oavsett var de utfor sitt arbete, fir ménniskors vardag
att fungera. m
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Svensk forening for palliativ medicin

- vill bli annu fler specialister

SVENSK FORENING FOR palliativ medicin (SFPM) bildades
i Norrkdping den 14 mars 1997. Det fanns vid den tidpunk-
ten nagra aktiva palliativa nidtverk och foreningar i olika de-
lar av landet och ett behov av att skapa ett nationellt forum
for att driva de palliativa fragorna véxte successivt fram.
Peter Strang hade tidigare samma &r blivit Sveriges forsta
professor i palliativ medicin och efter en kurs i palliativ
medicin pa Lovik 1996 togs initiativet till SFPM av honom
och Maria Jakobsson.

Intresset for palliativ medicin var stort fran start stort da
foreningen redan efter tva ar hade 255 medlemmar. Dagens
468 medlemmar ar spridda 6ver hela Sverige. Medlemmarna
har vitt skilda bakgrundsspecialiteter och arbetar inom sévél
allmén som specialiserad palliativ vard samt inom flera andra
medicinska verksamheter.

UNDER FORENINGENS FORSTA 18(!) ar gjordes sto-
ra anstrdngningar att gora palliativ medicin till en egen
medicinsk specialitet. SFPM arbetade systematiskt och
metodiskt, inspirerade av den palliativa specialitetens
genomforande i Storbritannien. Arbetet med att ta fram
en svensk ldroplan i palliativ medicin stod klart 2001 och
tillsammans med nordiska systerforeningar jobbades den
nordiska kursen i palliativ medicin fram med start ar 2003.
SEFPM initierade ddrefter Nationella radet for palliativ vard
(NRPV) 2004, Svenska palliativregistret 2005 och nationellt
vardprogram for palliativ vard 2012.

I vintan pa medicinsk specialitet uppkom ett behov av
att fortydliga att det fanns specialistkunskap hos kollegor
runt om i landet som arbetat kliniskt under ménga ar inom

amnesomradet samt hos de kollegor som successivt genom-
forde den nordiska specialistkursen. Foreningen beslutade
da att diplomera lakare i palliativ medicin genom ett ansok-
ningsforfarande med tydliga kriterier. De forsta kollegorna
diplomerades 2006.

TILL SFPM:S STORA glidje kom 2015 dntligen beslutet att
gora palliativ medicin till en medicinsk tillaggsspecialitet
till alla patientnira basspecialiteter. Den forsta specialis-
ten i palliativ medicin i Sverige godkéndes i juli 2015 och
i dag har 162 kollegor blivit specialister i palliativ medicin
i Sverige.

SFPM arbetar fortsatt for att utveckla palliativ medicin i
Sverige. Nédgra av de mest aktuella arbetsomradena ér att:

« verka for att amnet palliativ medicin ingar i undervis-
ningen p4 alla ldkares grundutbildning.

- verka for att fler specialister i palliativ medicin utbildas
samt att specialister fortbildas.

- Oka kunskapen om palliativ vard hos sévil kollegor som
allméanhet.

- stodja lokala studierektorer genom SFPM:s studie-
rektorsnétverk.

« verka for forskning inom palliativ medicin.

- vara en remissinstans och bevaka forslag som paverkar
varden av patienter med palliativa behov och patienter i
livets slutskede.

- vara aktiva i Nationellt programomrade (NPO) éldres
hilsa, som har det formella ansvaret for palliativ vard.

- vara aktiva i nationell arbetsgrupp (NAG) for palliativ
vard. m

Sektionen for onkologisk och palliativ fysioterapi

SEKTIONEN FOR ONKOLOGI och palliativ medicin
bildades 1991 under namnet Onkologisektionen inom
davarande Sjukgymnastférbundet. Sektionen grundades
i samband med en veckolang internatkurs, och béde
1994 och 1996 anordnade sektionen veckokurser pa
Lydiagarden i Ho6r i onkologi och palliativ vird. Ar
2001 skedde ett namnbyte till Sektionen for onkologisk
och palliativ fysioterapi. Darmed vilkomnades ocksa
fysioterapeuter som arbetar med andra diagnosgrup-
per inom palliativ medicin. Patienterna aterfinns i alla
aldersgrupper och inom bade 6ppen- och slutenvard.

SOMFYSIOTERAPEUTER AR vi en del i teamet svil i den
preventiva och rehabiliterande varden som i den palliativa
varden och varden i livets slutskede. De méangfacetterade
symtomen kréiver kompetens inom flera omraden exem-
pelvis andning/cirkulation, smérta, ortopedi, neurologi och
aven kdnnedom om farmakologi och nutrition. Sektionen
fungerar som ett nétverk for fysioterapeuter inom omradet
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och verkar for utbildning och kunskapsspridning genom
arliga utskick, hemsida, Facebooksida och genom annonse-
ring i tidningen Fysioterapi. Sektionen fungerar dven som
remissinstans for Fysioterapeuterna.

ENLIGT VART MEDLEMSREGISTER via forbundet har
vi i dag 193 medlemmar 6ver hela landet. Hur manga
fysioterapeuter som arbetar inom palliativ vard vet vi
inte eftersom inte alla 4r medlemmar i facket. Man kan
inte vara medlem i sektionen om man ar inte fackligt
ansluten.

Allra mest ndjda dr vi med att ha skapat en tradition av
utbildningsdagar i ssmband med drsmétet i borjan av aret.
Tyvérr kunde vi inte ha utbildningsdagar vare sig 2020 eller
2021 pa grund av corona — men forhoppningsvis blir det av
till hosten i samband med Fysioterapi 2021.

Styrelsen vill framéver arbeta vidare med kunskaps-
spridning och synliggérande av fysioterapeuternas roll
inom onkologi och palliativ vard. m



Nationella konferensen 2022:
"Palliativ vard - det géller livet"

OMETT AR, 15-16 mars 2022, ir det dags for den sjun-

de nationella konferensen i palliativ vard. Denna géng
vilkomnas ni till G6teborg och stadens centralt belagna
konferensanldggning Gothia Towers. Temat fér konferen-
sen 4r “Palliativ vard - det géller livet” och ett program med
stor bredd planeras. Det blir svenska talare och internatio-
nella inslag och seminarier om allt frén existentiella fragor
till covid-19. Givetvis ocksa posterutstéllning och tid for
nétverkande och konferensmiddag. Som uppstart ordnas en
forkonferens med forskningsinriktning mandag 14 mars.
Anmilningsperioden startar den 15 oktober. P4 konfe-
rensens hemsida www.vgregion.se/palliativvard2022 liggs
information ut fortlépande. m

Lejontrappan i centrala Goteborg.
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Kerstin lvéuy

Prisade sjukskoterskan Kerstin Ivéus - ritt kvinna pa rétt plats

SFPOHARUTSETT Kerstin Ivéus, sjukskoterska pa barn- och
ungdomshospice Lilla Erstagirden till Arets Sjukskéterska i
Palliativ omvardnad 2020. Kerstin far tillsammans med utmér-
kelsen ett diplom, blommor och 5 000 kronor.

Kerstin nominerades av sin kollega Malin som beskriver
Kerstins insats och viktiga arbete pa f6ljande vis:

”Min nominering gar till Kerstin ddrfor att hon gor ett
stralande arbete inom ett svart omrade (svart sjuka och
doende barn) med sarskilt fokus pa "de osynliga barnen”
(syskonen). Kerstin arbetar pa Sveriges enda barn- och
ungdomshospice, Lilla Erstagarden, sedan 2010 da Lilla
Erstagarden 6ppnade. Forutom att arbeta med svart sjuka
och doende barn och deras familjer som sjukskéterska
arbetar Kerstin ocksa som syskonstodjare. Hon fokuserar
dé pa barn som nirstaende i den barnpalliativa varden och
foljer dem fran det att de far kontakt med Lilla Erstagarden
till efter dod. Kerstin moter syskonet pa dennes niva och
stodjer honom/henne att forstd och hantera den situation

som familjen befinner sig i. Nar det giller efterlevandestod
till syskon har Kerstin i ar startat Sorgegrupper for syskon
i aldrarna 7-19 &r som bestér av olika aktiviteter och “be-
arbetande teman”. Detta dr unikt i Sverige da syskon ofta ar
en bortglomd grupp. Kerstin brinner for barn som nérstéende,
syskon, och deras valmaende. Hon har dérfor ocksé i sin mas-
teruppsats valt att fokusera pa att utvirdera ett stodprogram till
familjer med ett svart sjukt barn med fokus pa syskon. Kerstin
far ofta fina utviarderingar av familjer, gor avtryck och ar “ritt
kvinna pa ritt plats’, hon vagar prata om det som ar svart och
lyfter alltid barnens perspektiv (i detta fall &ven syskonens)
- négot som &r extra aktuellt i samband med att Barnkonven-
tionen blev lag i januari 2020”.

Varje ar uppmuntrar SFPO sina medlemmar att nomine-
ra en sjukskéterskekollega som pa nagot sitt utmérker sig
i sitt arbete och som &r engagerad i utveckling och forbitt-
ring av den palliativa omvardnaden. m
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Nationella Radet for Palliativ Vard

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

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

forbattring.

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

Las mer pd www.nrpv.se.

E-POST info@nrpv.se

HEMSIDA www.nrpv.se

ADRESS c/o Maria Mjérnberg, Harpsundsvdgen 84A, 124 58 Bandhagen
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Artwork Marie Bolk

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

Karin Radberg

Enhetschef ASIH, Palliativ vdrd och ASIH - Lund

Inférandet av itACiH Verksamhetsstdd pa ASIH i Lund blev en fulltraff. ,\\(\samhel‘ssﬁ
A %

- itACiH :
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Nu anvands det av samtliga palliativa verksamheter i Skane.



