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Arets julklapp: Konferensgodis

NU AR DET bara nagra veckor till jul.
Dirfor tycker vi i redaktionen att det
passar med en hel sick godbitar fran
Nationella konferensen i palliativ véard.
Det dar ndstan tre manader sedan de
harliga dagarna i Goteborg, da alla
verkade ha langtat valdigt mycket efter
att ses i levande livet. For dig som var
ddr blir delar av det har numret kanske
repetition, men du som inte kunde
delta i konferensen ges smakprov pa
godsakerna som bjods.

INNAN DU FAR kika ner i sicken med
harda karameller och mjuka kolor,
tankte jag fresta med en rapport fran
Myndigheten for Vard- och omsorgs-
analys. En polkastang med savil goda
som illasmakande rdnder. Rappor-
ten heter "Varden ur befolkningens
perspektiv, 65 ar och éldre” och ér en
del av en érlig internationell enkit-
undersokning. I den jamfors varden i
elva lander pa en rad viktiga punkter
(bland andra Norge, USA, Kanada,
Schweiz, Tyskland och Australien).

I arets rapport riktas ljuset mot alla

e

#" Innehall

4 Tema: Spaning pa palliativ vard

6 Kontakt med specialiserad
palliativ vard - eller inte?

8 D-vitamintillskott kan minska
opioidbehov och fatigue vid
palliativ cancersjukdom

12 Ut ur garderoben — innan kistan
16 Palliativ vard i hemmet fér barn

— med fokus pa stodjande
insatser fran varden

invanare fran 65 ar och uppat, vilket
sker vart tredje ar.

Undersokningen visar att Sverige
fortsatter att ha bland de langsta
vantetiderna till sédan vard som inte
sker pa sjukhusens akutmottagningar.
Dessutom upplever en hog andel av
de svenska patienterna bristande sam-
ordning av information mellan den
ordinarie lakaren och specialistvarden.
Den bristen finns at bada hallen, och
samordningen har oavsett riktning
blivit saimre sedan férra méitningen.

GLADJANDE AR ATT betydligt fler
personer med en kronisk sjukdom
anser att de har fatt en behandlingsplan
som de kan anvénda i vardagen: 69
procent i arets rapport jamfort med

40 procent vid den senaste métningen
2017. Varannan person med kronisk
sjukdom har ocksa haft samtal med
vardpersonal om mal och prioriteringar
med behandlingen. Varannan kanske
inte later sa imponerande, men 6kning-
en pa tre ar dr hela 18 procentenheter.
Lat oss hoppas att det fortsitter uppat.

19 Skapande aktivitet
— inte bara pyssel
W

23 Malgruppen for palliativ vard
— formuleringen ar fardig

24 Samre livskvalitet for narstaende
som saknar det stod de behdver

26 Borgholmsmodellen
— den somloésa forebilden

28 Sa funkar det hos oss: Hospice
Gabriel — vanlig varme hela vagen

Omslagsbild: Stock.adobe.com och Derin Sunneson

EN ANNAN LJUSPUNKT ir att allt fler
aldre far en fast lakar- eller skoterske-
kontakt. Dar 4r 6kningen 8 procent-
enheter sedan forra méttningen, till 69
procent. Men Sverige ér fortfarande
avgjort samst i klassen. Medelvérdet i de
elva landerna ér 92 procent.

En forebild som ofta lyfts fram i
Sverige, som en vig till att 6ka de
fasta lakarkontakterna, &r Borgholms-
modellen. Pa sidorna 26-27 kan du
lasa mer om den. Texten som inleder
temat belyser hur andra vardgivare
resonerar kring att kontakta special-
iserad palliativ vard — eller att avsta.
Déremellan berittas om allt fran
nérstaendes stodbehov och vardens
bemoétande av hbtq-personer till
studien om D-vitamintillskott och det
“dolda” virdet av skapande aktivitet.
Hoppas att det ska smaka.

Och ha en riktigt god jul! m

Linda Swartz
Chefredaktor

34 Patientfallet: Harald

36 Vetenskaplig kommentar:
Féraldrars upplevelser och behov
av stod efter att ha férlorat sitt barn
i cancersjukdom

| 38 Profilen: Marion Englaborn

40 Medlemssidorna
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William Mason Brown (1828-1898): "Raspberries in a Wooded Landscape”, malad under perioden
1865-1878. Finns pa Crystal Bridges Museum of American Art, Bentonville, Arkansas.
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Nar jag var barn

overgav mig min hallonbuske

jag lyfte in den doda 1t mig sjalv

och den fortsatte att dofta.

Vad gor jag nu med mina nya doda?
Ska de alla fa rum

blossande av sina minnen, varma

av samtalen som brots, som trangs
som fortsatter att dofta

har, 1t morkret.

Solveig von Schoultz (1907-1996)
Ur Molnskuggan, utgiven pa Schildts 1982
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Kontakt med
specialiserad
palliativ vard
- eller inte?

Vad kan vara orsaken till att patienter inte
far del av palliativ vard, varken tidigt eller
sent? Det har Stina Nyblom med kollegor 1
Vastra Gotalandsregionen forsokt ta reda pa.

LINISKA STUDIER AV tidig
integration av palliativ vard
pekar pé hélsovinster som
forbattrad symtomkontroll,
o6kad livskvalitet och i vissa fall &ven
langre 6verlevnad. En tidigare tillimp-
ning av ett palliativt forhallningsstt
frémjar ocksa personcentrerad vard.

Trots detta forblir manga patienter
med kroniska livshotande sjukdomar
utan savél allmén som specialiserad
palliativ vard, eller far det endast i
livets absoluta slutfas.

Varfor?

I syfte att undersoka hur personal
som moter cancerpatienter i Vistra
Gotalandsregionen samverkar och
onskar samverka med den special-
iserade palliativa varden skickade vi ut
en digital enkit till cancerprocess- och
omvardnadsgrupper inom RCC Vist.
Majoriteten av mottagarna var likare

6 - Palliativ Vard -nr.4- 2022

och sjukskoterskor inom kirurgi,
medicin och onkologi. Av totalt 712
utskickade enkdter besvarades 264.
Sammanfattningsvis visar resul-
taten att manga uppskattar den
befintliga specialiserade palliativa
varden och onskar utokad sadan,
men att kontakt ofta tas sent i
sjukdomsforloppet nér patienten
bedomts vara i livets absoluta
slutfas.
Drygt var fjarde svarande
uppgav att de ibland avstod
fran att kontakta specialister
inom palliativ vérd, trots
bedémt behov hos patienten.
Framst berodde det pa att
patienten sjilv nekade da
hen férknippade palliativ
vard med dod. Alternativt
att personal inte kunde
introducera bendmningen

W02'9qoPe™yI03S :uoiessn||l



palliativ” for patienten. Vissa foreslog en namn-
andring for att 16sa problemet. Man avstod
ocksé fran att ta upp fragan om specialiserad
palliativ vard da man trodde att remissen
skulle avvisas pa grund av begrinsade resurser
och/eller restriktiva anslutningskriterier. De
vagade darfor inte erbjuda patienten en trygg-
het som hen kanske inte skulle komma att fa.

TROTS EN MINDRE studie med relativt 1ag
svarsfrekvens 6verensstimmer dess resultat,
tyvarr, med tidigare publicerade studier.

Den motvillighet som framkommer kring
samtal om och remiss till specialiserad pal-
liativ vard, foreslas bero pa den barridr som
finns, hos patienter, nirstidende och sjuk-
vardspersonal - ja, hos de flesta méanniskor
helt enkelt: oviljan att acceptera dodens
oundviklighet. Detta gor det svart att tala om
och introducera vard som pa kort eller lang
sikt innefattar en relation till livets slut.

Den resursbrist for specialiserad palliativ
vard som redovisas i Sverige dterfinns dven
internationellt.

Och fortfarande 4r manga omedvetna om de
hélsovinster som tidigt implementerad palliativ
vard kan medfora.
Som representanter for palliativ vard, i synner-

het specialiserad sadan, har vi en viktig uppgift
i att utbilda/informera om den “nya” bilden av
palliativ vard som hilsofrdmjande. Men ocksa
- enligt min mening - att vaga féra samtal om
dodens oundviklighet dven utanfor sjukvérds-
milj6. Lyckas vi med detta kommer kanske fler
ur var stora malgrupp - alla dodliga manniskor
— att efterfraga mojlighet till Palliativ vard vilket
sannolikt medfor okade resurser. m

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

Palliativa sektionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

Enkat fran
Nationella konferensen

Fragor:

1. Vadlockade digatt delta
i Nationella konferensen?

2. Vadtar dumed dig harifran
till din arbetsplats eller
verksamhet?

pIea anerqied ed Sutueds eway, @@

Katarina
Lundqvist
Sjukgymnast pé lanssjuk-
huset, Region Kalmar:

1. Jag har varit pa de tva

senaste konferenserna, och tycker att
detdren bra blandning av teman. Det
finns ndgot aven for oss som inte ar vard-
personal. Har ar ett helhetstank kring
palliativ vard.

2. Jag tycker att det dr bra att bli pdmind
om att allmanheten behover veta mer
om palliativ vard. Att vi alla i samhallet
skulle behéva prata mer om doéden, sa
att vi ar forberedda.

Torsten
Hultqvist
Sjukskoterska i hem-
sjukvérden, Ockerd
kommun:

1. Jag tycker om palliativ vard, och har
en bakgrund i ASIH. Konferensen ger
mig en chans att traffa manniskor fran
andra stéllen och ta med kunskap och
erfarenheter tillbaka.

2. Foreldsningen om smarta var valdigt
intressant. Vi tar ofta till morfinpreparat
ganska lattvindigt, men vad ar det
egentligen som hjalper? Det &r ju lakaren
som ordinerar, men vi andra kan ha
detta i tanken. Aven nér vi pratar med
anhoriga.

Palliativ Vard -nr.4-2022 -7
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D-vitamintillskott

kan minska opioidbehov och
fatigue vid palliativ cancersjukdom

Patienter med D-vitaminbrist som fick D-vitamintillskott hade
ett minskat behov av smartlindring och lagre grad av fatigue
vid palliativ cancerbehandling. Det visar en randomiserad
och placebokontrollerad studie gjord inom ASIH 1 Stockholm.

8- Palliativ Vard -nr.4-2022



ITAMIND AR ett steroid-
hormon som bland annat
behovs for att uppritt-
halla ett friskt skelett och
kalciumbalansen i kroppen. Det har
ocksa har visats spela en viktig roll i
immunforsvaret. Tidigare studier har
visat att laga D-vitaminnivaer i blodet
kan ha ett samband med infektionskins-
lighet, smirta och nedstaimdhet. Bland
patienter med cancer i palliativ fas ar
D-vitaminbrist vanligt forekommande.
En tidigare mindre fall-kontroll-
studie, som gjordes vid ASIH Stock-
holm S6dra 2015-2016, tydde pa att
korrigering av D-vitaminbrist kunde
minska opioiddoserna hos patienter

W02'3qOpeyI01S :0304
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med avancerad cancer. Detta kunde
dven minska antibiotikaanvandning
och forbittra livskvaliteten.

Med denna bakgrund designades
Palliative-D-studien, en randomiserad,
placebokontrollerad och dubbelblind
studie som syftade till att undersoka
om D-vitaminbehandling kunde ha
positiva effekter pa smarta vid palliativ
cancersjukdom. I studien deltog 244
patienter med cancer i palliativt skede,
inskrivna i ASTH i Stockholm under
aren 2017-2020. Patienter rekryte-
rades fran ASIH Stockholm Sodra,
ASIH Stockholm Norr och Stockholms
Sjukhem. For att vara med i studien
skulle man fran borjan ha en pavisad

Enkat fran
Nationella konferensen

Fragor:

1. Vadlockade digatt delta
i Nationella konferensen?

2. Vadtar dumed dig harifran
till din arbetsplats eller
verksambhet?

Sofia Persson
Specialistsjukskoterska,
delar sin tid mellan
kirurgavdelning och
Palliativt utvecklings-
centrum i Lund, Region
Skane:

A
.

1. Jag anmalde mig sa fort jag fatt

min tjdnst pa kirurgen. Jag anstalldes
faktiskt pa deras initiativ. Dar har de liten
kunskap om palliativ vard och behover
utveckla hur de jobbar. Jag hoppas léara
mig annu mer har.

2. Det ar sa manga saker! Och konferen-
sen dr ett bra stélle att knyta kontakter.
Till exempel var doktorandtraffen
jattetrevlig. Och nar man pratar med
manniskor har forstar man att man inte
arden enda som har ett visst problem.
Det tar jag med mig.

Camilla Oberg
Distriktslakare pa Kalix
hélsocentral, Region
Norrbotten:

1. Eftersom jag
jobbar i Kalix och dr ensam - alla ldkare i
Norrbotten dr ensamma — sa maste jag
kédmpa for att hitta kunskap. Vi kan aldrig
prata om palliativ medicin i fikarummet.

2. Jattemycket! Jag vill paverka min
arbetsplats, min kommun och regionen.
Nu ska vardférloppet implementeras,
och vi har fattigenom en utbildnings-
insats for sjukskoterskor som jobbar i
kommunen.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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D-vitaminbrist med 25-hydroxy-
vitamin D-nivéer <50 nmol/L och en
avancerad cancersjukdom i palliativ
fas. Patienterna som deltog var 6ver
18 &r med en uppskattad livslingd
till mer 4n 3 manader vid studiens
start och utan tidigare njursvikt eller
hyperkalcemi. De randomiserades till
12 veckors behandling med D-vitamin
i relativt hog dos (4000 IE/dag)
eller placebo. Likemedlet gavs som
D-vitamin 16st i olja (8 droppar per
dag), eller enbart olja (placebo).
Uppf6ljning av férandring i opioid-
doser gjordes vid 4, 8 och 12 veckor
efter studiestart. Patienterna foljdes
ocksa avseende antibiotikaanvindning
(som ett matt péd infektionsborda)
samt forandring i fatigue och livs-
kvalitet métt med Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS) och EORTC
QLQ-C15-PAL.

RESULTATEN VISADE ATT de patien-
ter som behandlats med D-vitamin
hade en signifikant lJangsammare
6kning av opioiddoserna dn placebo-
gruppen under studieperioden, det vill
sdga hade ett ldgre behov av smartlind-
ring. Effekterna var dock ganska sma

10 - Palliativ Vard -nr. 4- 2022
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och skillnaden mellan grupperna mot-
svarande ca 15 mg morfin/dag efter 12
veckor (p<0.05) (Figur 1). Resultaten
kvarstod dven efter att man justerat for
faktorer som kunde paverka utfallet:
alder, kon, onkologisk behandling, typ
av cancer och D-vitaminvérden vid
studiestart. Effekten var dock signifi-
kant forst efter 12 veckors behandling
och efter 4 och 8 veckor fanns inga
skillnader mellan grupperna.

D-vitaminnivaerna i blodet steg
signifikant hos de D-vitaminbehand-
lade, men inte hos placebogruppen,
vilket tyder pa att studiedeltagarna
tog sitt D-vitamin enligt ordination.
Behandlingen tolererades vil och var
inte var forenad med nagra allvarliga
biverkningar.

Det var ingen skillnad mellan grup-
perna avseende sjalvskattad livskvalitet
eller antibiotikaanvdndning. Diaremot
upplevde de D-vitaminbehandlade
patienterna lagre grad av fatigue
efter 12 veckors behandling jamfort
med placebogruppen. Pa ESAS-
skalan (0-10) var fordndringen i snitt
1.1 podng (p<0.01) — en skillnad som
anses kliniskt signifikant.

I en tidigare studie hade vi visat

w0>'2q0ope303s 10104
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Speciellt ar effekterna pa
fatigue intressanta da det ar

ett symptom somidag ar relativt

svarbehandlat.

att visat att det fanns ett samband
mellan laga D-vitaminnivaer och hog
grad av fatigue hos mén men inte hos
kvinnor. Dirfor gjorde vi en separat
analys av eventuella konsskillnader
avseende D-vitamins effekter pa
fatigue. Det visade sig dé att ndstan
hela effekten avseende fatigue kunde
forklaras av minskad fatigue hos
ménnen som deltog . Effekten bland
de D-vitaminbehandlade médnnen
var i genomsnitt —1.50 ESAS-poing
(p = 0.007) medan skillnaden bland
kvinnorna inte var statistiskt sédker-
stalld (p=0.18) (Figur 1).

IFORTSATTA ANALYSER undersoktes
om forbattringen av fatigue kunde for-
klaras av de minskade opioiddoserna

i D-vitamingruppen — men sa var inte
fallet. Effekten pa fatigue kvarstod dven
efter att man justerat for forandringen
i opioid-dos bland de D-vitamin-
behandlade (p=0.01).

Effekterna pa bade opioder och
fatigue var trots allt ganska sma, men
de var statistiskt signifikanta och
kan ha klinisk betydelse. Speciellt ar
effekterna pé fatigue intressanta da det
ar ett symptom som i dag ér relativt
svarbehandlat, med en kraftigt negativ
inverkan pa patienternas livskvalitet
och dir nya behandlingsstrategier
efterfragas. Palliative-D ar ocksa den
forsta studien som visar att det kan
finnas konsskillnader i D-vitaminets
effekter.

Styrkan med Palliative-D-studien ar
att den var en randomiserad, placebo-
kontrollerad, dubbelblind studie dar
risken for att fynden skulle bero pa
slumpen eller pa olika “stor-faktorer”
(confounding) ér liten.

SVAGHETEN MED STUDIEN ir att det
var ett stort bortfall av patienter under
studiens gang. Endast 150 av de 244
randomiserade patienterna slutférde
alla 12 veckor. Den storsta orsaken

till bortfall var att patienterna dog i
sin cancersjukdom innan de fullf6ljt
studien. Hade fler deltagare kunnat
fullfolja studien hade resultaten blivit
mer tillforlitliga. En annan svaghet
ar att Palliative-D-studien inte fran
boérjan var utformad for att undersoka
konsskillnader. Darfor behover resulta-
ten kring effekterna av minskad fatigue
hos min tolkas med forsiktighet. For
att kunna dra sakra slutsatser behover
man gora en ny studie som ar utfor-
mad for att specifikt studera fatigue
och konsskillnader.
Sammanfattningsvis visar studien
att korrigering av D-vitaminbrist hos
cancerpatienter i palliativt skede &r
sikert och kan ha positiva effekter pa
béde opioidkanslig smérta och fatigue.
Effekterna ar dock relativt sma och
sags forst efter 12 veckors behandling.
Patienter med kortare 6verlevnadstid
torde saldes inte ha nagon nytta av
behandling. Resultaten visar dock pa
helt nya samband mellan D-vitamin-
behandling och opioidberoende
smadrta och cancerrelaterad fatigue,
som behoéver undersokas vidare i fram-
tida studier. m

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

ﬁ Caritha Klasson

Maria Helde
Frankling

Linda Bjéorkhem-
Bergman

Karolinska Institutet, Institutionen fér Neurobiologi,
vardvetenskap och samhille;

ASIH Stockholm Sédra, Stockholms Sjukhem och
Karolinska Universitetssjukhuset, Tema Cancer.

FOTNOT: Studien finansierades av externa medel
fran Region Stockholm (ALF — Avtal om lakarutbild-
ning och forskning), Cancerfonden och Stockholms
Sjukhems Jubileumsfond, den har genomforts med
stod av ASIH Stockholm Sédra, ASIH Stockholm Norr
och Stockholms Sjukhem.
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Mitt arbete har pa kort tid gatt fran en icke-fraga,
till och med aktivt motarbetat, till efterfragat och
hyllat pa den Nationella konferensen. Det ar
otroligt gladjande, och aven med en viss kansla av
revansch. Postern jag presenterade grundar sig
min erfarenhet — och beror manga, manga andras.

AG JOBBADE PA en palliativ

specialistavdelning och detta

var andra gangen den finska

mannen kom in som patient.
Prognosen var inte god och vi var bada
medvetna om att hans hilsa forsim-
rades. Men i sann finsk sisu-anda var
han en kidmpe, beklagade sig inte och
siktade pa att vara sa sjilvstindig som
mojligt.

Da jag sjalv ér finsk och gérna pratar
finska nér jag far mojligheten, sag
jag till att hjélpa patienten sa ofta jag
kunde. Jag kan inte saga att vi kom
varandra s& ndra, men kanske kdnde
han viss samhorighet med mig i och
med var gemensamma bakgrund. Sa
kénde i alla fall jag.

En kvill sig han min namnbricka
och prideflaggan som jag hade bredvid
den. Han tittade en stund och s sa
han lite lagmalt:

”Jag har en dotter som &r en sadan

.. "och s& pekade han pa min namn-
bricka.

Jasa?”, svarade jag.

”Ja, hon lever med en annan kvinna.
Kan du ténka dig?”

”Ja, varfor inte?”

”Dom har ett barn ihop - hur nu det
gick till”

”Men vad roligt! Jag visste inte att du
ar morfar?”, sa jag.

“Mjo ...men vi pratar inte””

”Du och din dotter?”

”Né. Hur skulle det se ut? ...Men
hon skickar farsdagskort varje ar”

”Vad fint av henne”

”Visst, men det 4r ju inte nddvandigt”

“Inte?”

"Na”

“Hon vill nog visa att hon tanker pa
dig och bryr sig om dig”

"Jo, men du vet ...det gar ju inte ...

honirju...san”

”Vet hon om hur du mar? Att du ar
hér hos oss?”

"Nej”

”Vill du ringa henne? Ska jag hjélpa
dig med det?”

"Nej. Absolut inte. Ska hon vara
sddan far hon inget veta”

Tonen var vildigt tydlig. Vi hade
pratat nog om det nu. Ingen mer
skulle kédnna till dotterns existens och
hon skulle inte informeras om att
hennes far var i avancerat palliativt
skede. Att han berittade fér mig var
ett fortroende som jag fick forvalta
och han ndmnde aldrig sin dotter eller
barnbarn igen.

Eftersom jag sjélv dr transperson,
f6dd pa 70-talet och uppvuxen i en
finsk familj, sa vet jag hur heder och
stolthet spelar in i kulturen.

S& ndr min patient sdger att nu har vi
pratat nog om det — da ar det hedern
och skammen som réder. Skulden
ligger hos den som dragit skam 6ver
familjen, och hen fér skylla sig sjalv for
att hen halls utanfor.

ATT TILLHORA HBTQi dag ir betyd-
ligt lattare an for bara fem ar sedan.
Dé var min identitet fortfarande
klassad som som en psykisk sjukdom.
Innan internet var var enda killa till
kunskap om vad vi dr nagot som det
endast skrevs om i psykiatribockerna.
Nir Caroline Cossey, fotomodell och
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Bond-brud som tvingades komma ut
som transsexuell, skrev sin biografi
1991 blev hon vildigt omtalad. Det
O6ppnade mina 6gon for att det finns
fler 4n jag som kédnner sd hir. S& som
andra barn smygroker och ggmmer
undan porrtidningar, sa fick jag gom-
ma undan hennes bok. Representation
gor skillnad. Att synliggora oss ér att
inkludera oss i det offentliga rummet.
Det ér bade inspirerande och berikan-
de. Det kan radda liv.

Min poster till Nationella konferen-
sen har flera budskap: Arbeta norm-
medvetet och ha pridesymboler. Fira
pride, precis som ni firar midsommar.
Men ha mer glitter, bjud pa bubbel i
stéllet for nubbe och spela glad musik
— absolut inte sma grodorna! Utéver
det, sa dr det fritt fram.

Har du redan ett nyckelband i glada
prideférger, sa signalerar du ett ansvar
som du maste ta. Kan du de ratta
begreppen? Ar du inkluderande i ditt
sprak? Forstar du skillnaden mellan
konskorrigering och konsbyte? Kan
du skapa en trygg milj6 dir en hbtq-
person kan bearbeta sina tidigare er-
farenheter av diskriminering, sin radsla
och sin minoritetsstress? Om inte, s&
kan du stilla till med mer skada 4n om
du inte hade skickat ut signalerna som

14 - Palliativ Vard -nr.4- 2022

dr vara tecken. Historiskt har vi anvént
tecken och farger for att signalera till
varandra att vi 4r lika. I en tid som
var full av forféljelse och hot, sa var
dolda tecken och antydningar enda
sdttet att finna varandra. Vi har stottat
och vardat varandra igenom bégpest,
oprovocerat vald, obestraffade hot
och vrakningar. I takt med att véirlden
blivit mer tolerant har vi sammanfort
dessa tecken till en flagga.

Jag kan trosta en manniska pa ett
djupare plan, om jag sdger att vi ar av
samma familj, da vi har var symbol
gemensamt. Som vérdare star jag for
valmaende och styrka medan patienten
kan kénna sig svag och sjuk. I brist pa
annan omsorg, sd ar det jag som vérdar
dig och jag forstar dig, for jag ar som du.

JAGVILLBERATTA om en annan patient
som vad jag dn sa eller gjorde var otrev-
lig. Han sa négot nedvarderande om mitt
konsuttryck, vilket jag latsades inte hora,
for att inte visa hur sarad jag blev. Man
kan tycka att jag borde vara van vid alla
blickar, fragor och pastdenden vid det
hir laget — men varje gang blir jag sarad.
Jag fornekar det, men érligt talat kinns
det riktigt jobbigt.

Detta snappade patienten i rum 14
upp. Han var strax 6ver 70, prostata-

Ww0>'9g0ped0]S :0104

cancer som spritt sig och ja, ni vet ju
hur det gar. Jag hade tréffat honom
som hastigast dagarna innan, men
denna kvill var han min. Jag gick som
vanligt runt och presenterade mig och
sa att jag jobbar kvillen. Det var da
kommentaren kom. Kommentaren jag
inte ville hora.

Jag bad min kollega ta 6ver honom.
Jag sa att jag inte nar fram till honom
och att han inte verkar vilja att jag tar
hand om honom. Kan vi byta?

Min kollega sa “javisst” och vi
jobbade pa. Efter ett par timmar kom
hon till mig och sa att rum 14 vill prata
med mig. Ah nej, tinkte jag. Han vill
skilla ut mig for nagot. Jag vet inte
vad, men nagot hos mig har uppenbart
retat honom. Flera katastroftankar
hinner dyka upp - minnen frén min
ungdom nir jag blev avskedad som
assistent for att jag var for feminin
och vardtagaren skaimdes 6ver att visa
sig ute med mig. Eller ndr min chef
mobbade mig systematiskt och fick en
del personal att hinga med i hennes
trakasserier. Eller patienten som
ringde efter mig gang pa gang pa gang
och trots astmaanfall kunde vdsa ur sig
vidriga kommentarer om min person,
mitt utseende och min sexualitet. Han
visste att jag var tvungen att komma
pa hans ringningar — annars hade jag
akt pa en avvikelse. Alla ganger jag inte
har fatt en tjanst, trots min hoga kom-
petens. Eller lararen pa sjukskoterske-
skolan som aldrig godkénde min tenta,
hur manga ganger jag 4n gjorde om
den. Det dr inte alltid uttalat vad hos
mig de avskyr eller hatar. Men de hatar.
Jag minns stenar som slédngts efter
mig, hot mot mitt liv, férfoljelse och dis-
kriminering. Allt finns dér. Jag har ett
lock pa. Ett tungt lock som bade kréver
tankekraft och kdnslomassig energi for
att hallas stingd. Men ibland réacker det
med ett ord, en blick eller total ignorans
for att locket ska flyga av.

Jag stalsatte mig och drog ut pa tiden
innan jag gick in till rum 14. Jag gick
in till flera patienter innan jag till sist



knackade pa hans dorr. Jag ville sprida

positiv energi och vara glad sa linge

jag kunde. Jag ville inte att mina pa-

tienter, som ligger ndra déden och ér

kansliga for personalens attityd, skulle

bli drabbade om jag inte orkade ligga

locket pa igen efterat. De skulle mérka

av om jag var ledsen och da hade det

triggat deras egen sorg.
Jag gick in

i rummet och

fann honom

orolig. Han var

stel men kunde

Har duredan
ettnyckel-

Han har tva vdninnor, grannar till
honom. Men aldrig nagon partner.

Jag tanker, sa hér efterét, att han
aldrig vagade leva det liv jag lever.
Han satte locket pé sina kénslor, da
de var forbjudna pa den tiden. De var
forbjudna och sjukdomsstamplade.
Det var kénslor som levdes ut i det
fordolda — om man vagade. For mig
var det likadant
men jag vagade
inda leva ut
- till enorma
kostnader. Men

inte ligga still. . . jag vagade -
Han stammade band 1 glada pnde- for jag hade
och var hogrod . o e inget annat val.
i ansiktet, farger, sasignalerar och det gjorde
Luften riktigt han ocksa till
vibrerade och du ett ansvar som sist. De tva

jag kdnde hur 2 sista veckorna i
jag borjade du maSte ta‘ sitt liv kom han
svettas pa ryg- ut ur gardero-

gen. Du ville
prata med mig?

”Ja ...Jag maste fa sdga ...forlat. Jag
var elak mot dig. Jag vet att du horde
vad jag sa. Jag sag det pa dig ...du blev
ledsen. Forlat. Jag vet inte varfor jag
blev sén hir. Kanske ar jag tdnd pa
dig? Kanske &r jag hemligt gay och du
kommer in hir och bara ér dig sjdlv ...
Jag vetinte ...”

"Det dr okej. Jag forliter dig. Detta
maste varit svart for dig att berétta. Vill
du ha nagot att dricka?”

Och han slappnade av. Hela rummet
slappnade av. Plotsligt kunde vi bada
andas igen.

Efterat kom min kollega och fragade
hur jag madde. Jag berittade vad som
hént och hon sa att hon hade anat
négot. Han hade sagt at henne att han
hade betett sig illa mot mig och ville
be om ursékt. Resten av vardtiden var
rum 14 som forbytt. Han behovde
inte lika mycket dngestdimpande eller
smirtlindrande. Vi hann prata flera
ganger och han berittade om sitt liv pa
Soéder, hamnarbetet och ensamheten.
Han har aldrig delat sitt liv med nagon.

ben, levde ut
sina kinslor och blev vian med en sko-
terska. En yppig blondin med baryton
som slangde av locket for honom. Han
lindrades i bade sjlslig och kroppslig
smarta, efter att garderobsdorrarna
Oppnats.

Jag har aldrig gatt i ndgot pridetag
— hela min existens ar ett pridetdg! Sa
ja, att ta del av samhallet, ta min plats
i arbetslivet och foreningslivet dr en
pridehandling i sig.

Att jag tar mig ut i samhallet eller pa
jobbet dr ett stillningstagande och jag
tar min plats varje dag. Det 4r ett sitt
for mig att synliggora hbtq-personer.
Men jag lovar, rum 14: ndr min tid
kommer sé struttar vi runt i det finaste
pridetaget som efterlivet kan erbjuda.
Vi ska aldrig behéva dolja vara auten-
tiska jag igen. m

L&s ocksa Profilen pa sidorna 38-39.

. Marion Vainamo
e Englaborn

-
M Specialistunderskoterska, Larare vard

och omsorg, Vuxenutbildningen,
Harryda kommun

Enkat fran
Nationella konferensen

Fragor:

1. Vadlockadedigattdelta
i Nationella konferensen?

2. Vadtar dumed digharifran
till din arbetsplats eller
verksamhet?

Christina
Wieslander
Enhetschef palliativ-
medicin Blekingesjuk-
huset, Region Blekinge:

1. Jag ar ny i mitt uppdrag och vill ta in
allt som ar aktuellt: forskning, vetenskap,
kliniskt. Det &r intressanta posters och
jattebra foreldsare. Vi ar ett team som
dker tillsammans och gar pa var sitt
seminarium, sd att vi far mycket med oss
tillbaka.

2.Det dr jattesvart att vdlja, jag har nytta
av allt. Men det var intressant att veta
mer om och diskutera personcentrerad
vard och héra om goda exempel. Jag
tog ocksa till mig hur viktigt det ar att
sprida kunskap om vad palliativ vard r.

Ingela
Stenmark

‘ Underskoterska,

Ersta hospice, Region

Stockholm:

1. Att fa vara en del i teamet och gora na-
got tillsammans med mina arbetskam-
rater utanfor arbetsplatsen. Det &r ocksa
manga spannande dmnen. Och efter
pandemin &r man socialt och kulturellt
hungrig och sugen pa allting dar man far
vara tillsammans med andra.

2. Till exempel tar jag med mig idén om
minnesboxen, som togs upp i seminariet
om aktivitet och rorelse. Den som inte
orkar skriva och berdtta kan ldmna fore-
mal som minne efter sig. En helt annan
sak jag tar med mig dr att fa skriksjunga
och headbanga tillsammans till midnatt,
efter middagen. Det var helt underbart.
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Palliativ vard i
hemmet fOr barn

- med fokus pa stodjande insatser fran varden

For barn och deras familjer finns manga vinster med att
vistas 1t hemmet vid livshotande sjukdom. Vardagsliv med

rutiner for mat, aktiviteter och skolgang for det sjuka

barnet och for syskon kan uppratthallas. Samtidigt visar
litteratur att det finns risk for okad oro och ansvarsborda.

ARBARNET AR i behov av
professionella vardinsat-
ser maste familjen 6ppna
sitt hem for sjukvardens
personal. Det finns stora variationer i
mojligheten till palliativ vard for barn
i hemmet beroende pa var i Sverige
barnet bor. Exempelvis finns verksam-
heter som erbjuder dygnetruntvérd
fran multiprofessionella team eller i
form av enstaka sjukskoterskeinsatser

16 - Palliativ Vard -nr.4-2022

dagtid i barnets hem. Andra erbjuder
stod pa distans via telefon och digital
teknik. Olika organisatoriska l6sningar
for varje barns och familjs unika behov
innebir att varje erbjudande om vérd i
hemmet maste ske individanpassat och
personcentrerat.

Samverkan mellan olika involvera-
de verksambheter dr avgérande for att
barn, familj och vardpersonal skall
kénna trygghet med vard i hemmet.

Frida Ekstrand, ASTH och Caroline
Lindulf, barnsjukvarden i Helsingborg
delar hiar med sig av sina erfarenheter:

Samverkan for barnets bista
- ett skanskt exempel

Sedan 2013 har ASIH i Region Skane
successivt inkluderat barn i sin verk-
samhet i form av punktinsatser eller
inskrivning. Punktinsatser: Barnen
kan fa hjalp med kapillar och venos



provtagning, yngre barn viljer ofta
kapillart. Hjalp med subkutan injek-
tion eller med sondsittning kan ocksa
erbjudas. Barn som inte kan ta upp
néring via tarmen och som lever pa
parenteral nutrition kan fa perioder av
ASIH-vard under tiden som forildrar-
na ldr sig att genomf6ra behandlingen.
Aven enstaka antibiotikainjektioner i
hemmet kan underlitta for familjen.
Till exempel kan barnet fa antibio-
tika pd morgonen pa sjukhuset, aka
hem efter ronden och fé antibiotika

av ASTH och sedan éter till sjukhuset
for nattdosen. Nér barnet framfor allt
onskar sova hemma kan det motsatta
upplagget, med behandling dagtid pa
sjukhuset, erbjudas. Inskrivning av
barn med palliativa viardbehov med
lag eller ingen chans till bot: Denna
mindre grupp barn ar ofta barn med
cancer eller multisjuklighet som &r i
livets slutskede. De kan fa stod av ett
multiprofessionellt team i hemmet.
Det ér viktigt att ha barnet och famil-
jen i fokus och det finns tillfillen dar
ASIH-vardinsatsen getts i exempelvis
skolan for att 6ka barnets majlighet
till delaktighet. De familjer som har
mest nytta av insatsen prioriteras,

till exempel de som bor langt ifran
sjukhuset eller familjer med ménga
barn. Ett barn med manga vardtillfal-
len prioriteras framfor ett barn med en
engangsbehandling.

Okad forstaelse for och kiinne-
dom om varandras verksamheter
Barnsjukvérden och ASIH dr tva helt
olika verksamheter med olika forut-
sittningar. Pa sjukhuset finns lakare,
dator med ordinationer och kollegor
inom réckhall. T hemmet behovs fler
forberedelser, som i forvég ordine-

rad anafylaxiberedskap, ordination
och telefonnummer till jourldkare pa
papper. I virt samarbete ar det viktigt
att formedla hur de bada verksam-
heterna arbetar for att skapa forstaelse
hos all personal f6r vad som behovs for
att ge en patientsdker vard i hemmet
till barn. Vi sprider information om
samarbete och exempel pa insatser och
patientgrupper pa arbetsplatstraffar.

Vi informerar om férutsittningar nér
vard ges i hemmet. Personal fran ASIH
hospiterar pa sjukhusets avdelning
eller dagvard samt Gvar pa att sticka
kapilldrt pa barnprovtagningsenheten.
Vi har utsedda kontaktpersoner i

béada verksamheterna och det finns
lattillgdngliga regionalt utarbetade
styrdokument i parmar samt digi-

talt pa intranétet. Varje ar anordnas
gemensam regiondag for barnsjukvard
och ASIH dér manga yrkeskategorier
inklusive sjukhuspréster och sjuk-
husclowner deltar.

Samarbete sker genom en regional
samverkansgrupp som bildades 2017.
Det forstirks genom regelbundna lo-
kala triffar med kort veckovis avstim-
ning. Hér delger vi varandra informa-
tion om hur barnen och familjerna
mar och har mojlighet att stélla fragor
till varandra. Vi pratar om inskrivna
barn och barn med punktinsatser,
bade aktuella och de
som skulle kunna bli
aktuella.

Risk for otrygghet
eftersom barn dr

en ovanlig patient-
grupp i ASIH
Eftersom ASIH till
storsta delen dr en
vuxenverksamhet har

vi arbetat mycket med

att skapa trygghet hos
personalen. Vid upp-
starten kom personal
fran barnkliniken till

en utbildningsdag och
informerade, demon-
strerade barnanpassade
produkter och gav tips pa
sddant som hur kommu-
nikationen med barn kan
genomforas och hur barn
kan avledas.

Det ér viktigt att ASITH-ledning-
en tydliggor uppdrag och gor det
mojligt for personal att gora ett bra
jobb, inklusive att avsitta tillrackligt
med tid. En insats for ett barn kan
ta langre tid 4n for en vuxen. Det dr
dérfor bra att gora hembesoket med

en kollega. Vardinsatsen blir smidigare
och fokus kan riktas mot barnet och
mot 6vriga familjemedlemmar pa-
rallellt, utan prestige i att be om hjélp
och rdd nér nagon kanner sig osaker.
Genom att aka tva okar ocksé kompe-
tensen i personalgruppen och genom
att oka antalet punktinsatser okar
vanan av att varda barn. Nir ett barn
forst fatt en punktinsats av ASIH och
sedan blivit inskrivet kdnns det extra
tryggt for barnet, familjen och ASIH
att relationen &r etablerad.

Noggrann planering ér viktig.
Regionala checklistor anvinds for att
gora en individuellt anpassad plan for
patienten i journalen. Vi har sett att
det dr bra med kontinuitet i vilka som
planerar insatser for barn. Slutligen &r
det viktigt att inte koppla bort barn-
sjukvarden vid inskrivning i ASIH. Det
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skapar trygghet for bade personalen
och familjerna att vi dr lyhorda for hur
vi bdst samarbetar vardformerna emel-
lan fér barnets och familjens skull.

Jamlik vard i hela Skane

Inom Skanes olika ASTH-verksamheter
och barnavdelningar inspireras och

lér vi oss av varandra. Samverkans-
gruppen ger stod i det regionala
arbetet. Styrdokument och checklistor
okar mojligheten till jamlik vard.

Vi upplever att ASIH har gatt fran
osakerhet till att barn blivit en mer na-
turlig del av varden som erbjuds. Det
ar ett standigt pagdende arbete att hélla
samarbetet levan-
de. Personal byts
ut och information
madste upprepas. Vi

forsoker att alltid

blicka framat.

Vilka barn och fa- bam kan ta
mijerkenhanytta  J3NIgrE@ tid an for
av ASTH? Vad

behover vi gora
for att ge dem en
god vard och hur
kan vi utveckla vart samarbete dnnu
mer for att gora det mojligt? Detta ar
standigt aktuella fragor.

For en familj kan vérd i hemmet
innebéra bade littnad och utmaningar.
Jenny Gylléns dotter Allie blev diag-
nosticerad med ponsgliom i januari
2010 och dog pa Luciamorgonen
samma ar. Hon berittar:

"For var familj var det helt avgoran-
de att Allie fick avancerad sjukvard i
hemmet sin sista tid. Allie ville inte
vara pa sjukhus (vilket jag inte tror att
néagon egentligen vill). Att sjukvarden
i stdllet kom hem till henne var en
stor bidragande faktor till att vi anda
hade det rétt bra under hennes sista
tid. Det gjorde att livet runt omkring
kunde fortsitta med hemmet som bas.

18- Palliativ Vard -nr.4- 2022

Eninsats
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Allie och lillasyster

Edith fick ha bida sina

foraldrar hos sig, vilket

ju inte dr fallet om barnet

ar pa sjukhus, da separeras barn

och syskon fran den ena fordldern.
Hemmiljon ar ocksa sa mycket lugnare
an sjukhusmiljon och sldkt, vanner
och kompisar kan komma och halsa
pa ett annat sétt. Visst var det dven
utmanande med hemsjukvérd, framfér
allt att den personliga sfiren forsvann
mer eller mindre. Det 4r inte sa latt att
fa plats nér specialsing, toaforhojning,
duschstol, mediciner, sug- och syrgas-
utrustning ska fa plats. Samtidigt
maste sjuksko-
terskorna fa plats
att gora i ordning
likemedel och
fysioterapeutens
materiel maste
finnas nagonstans.
Det ar utmanande
att fa tid och ut-
rymme for sig sjalv
med alla personer
som kommer till
ens hem. Det dr nackdelen, for om
Allie hade legat pa sjukhus hade alla
kommit dit och hilsat pa och hem-
met forblivit ett hem. Men som sagt,
som forélder sitter man sig i andra
(kanske till och med tredje) rummet
och de egna behoven blir ointressanta i
relation till ens sjuka barn. For mig var
det dven viktigt att sjukskoterskorna
tog kommandot. Eftersom jag sjalv ar
sjukskoterska sé var den stora utma-
ningen for mig att vara mamma och
inte samtidigt sjukskoterska. Jag kom-
mer ihag att jag sa till hemsjukvérdens
sjukskoterskor att jag ville vara mer
mamma men att det var svart. Det var
en lattnad nér de tog over likemedels-
hanteringen, bestdmde att de skulle
komma varje dag, sedan tre ganger om

dagen och
aven ha nagon
som var dér pa natten.

Detta blev mojligt mycket tack
vare att det var samma sjuksko-
terskor som kom till Allie. Redan
i april kom en sjukskoterska och
presenterade sig och hon var
den som foljde Allie hela tiden.
Kontinuitet i kontakterna var
otroligt viktig. Avancerad sjukvard
i hemmet med samverkan mellan
olika instanser for Allies bésta var helt
ovirderlig for var familj. ”

Trots manga vinster ér det viktigt
att podngtera att vard i hemmet ar
en mojlighet for barnet och familjen
snarare dn ett krav. Varden méste utga
fran familjens 6nskemal och behov
med Oppenhet for att dessa standigt
kan forandras. m

borgs lasarett, barndagvard sedan 2011
och har huvudansvar fér barnonkologi
inom nordvastra Skane.

5. Frida Ekstrand
gt" Specialistsjukskoterska (onkologisk

Caroline Lindulf
k Specialistsjukskoterska (barn), Helsing-

{ omvardnad), ASIH sedan 2011

i Har tillsammans med Caroline utveck-
lat samarbetet mellan barnsjukvarden
och ASIH i Skane

Jenny Gyllén
ks Mamma till Allie, som beréttas om
$ i texten.
. Oversjukskoterska pa barnégonmot-
tagningen vid Drottning Silvias barn-
sjukhus i Géteborg. Disputerad 2020

Charlotte Castor
% Specialistsjukskoterska (barn), dr med

vetenskap, Lunds universitet
Ordférande Svensk forening for pallia-
tiv vard av barn

Ulrika Kreicbergs

Professor i palliativ vérd, Palliativt
forskningscentrum, Marie Cederschicld
hégskola
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Skapande aktivitet
inte bara pyssel

r sa trevligt ut nar ni sitter dar och pysslar.” Det ar en riktig
och sann beskrivning av skapande gruppaktivitet 1 palliativ vard.

Men arbetsterapeuterna som leder verksamheten ser att det hander
betydligt mer. Att manniskor far vara sig sjalva och stotta varandra.
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IARTVA arbetsterapeuter
som under nagra dr erbjudit
gruppaktivitet med olika
typer av skapande till de
personer, och deras nirstdende, som ar
inskrivna i specialiserad palliativ vard
i Lund och Malmé. Under aktiviteten
sysslas det visserligen med pysslande,
men den som sitter med vid bordet
marker snabbt att det ar sa mycket mer
som sker dar. Vi kopplar dessa mer-
varden tydligt och starkt till vad som
ska erbjudas personer i en palliativ
situation — och deras nirstdende.

Vad ir det vi ser hiinda

runt bordet?

Det som sker dr de merviarden som
aktiviteten ger. Det som inte syns men
det som kédnns och upplevs genom att
sitta med vid bordet:

Att fa limna nagot efter sig
”Vem kommer ihag mig nir jag ar
dod?” Det kan vara en fundering

som infinner sig nar man narmar sig
livets slut. Om det da finns tillgdng till
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material som blir gavor till nirsta-
ende infrias den majligheten: att bli
ihagkommen. Det blir ett symboliskt
avtryck av personen som kommer att
finnas kvar hos de nirstdende. Om

de nérstaende dr med under sjilva
aktiviteten blir det bade ett minne av
sjalva stunden de far tillsammans, och
de gavor som
gors och lamnas
till narstdende
blir ett minne av

Nagon sa
att “helt

mojlighet att anvdnda de férmagor
som forandrats. I en skapande akti-
vitet kan vi modifiera och anpassa
Sa att andra sdtt och uttrycksformer
kan fa komma fram. Personen far
chansen att kidnna att hen fortfarande
kan, om 4n med nagon form av stod.
Det ges mojlighet att planera for vad
som ska goras
och att vilja
material och
farger som kan

personen. ge en kinsla av
En viktig o0 N o0 delaktighet.
uppgift som pIOtSllgt kandes Det ér alltid
vi ofta har ér o a9 viktigt att vara
att paminna d'et som vanllgt ° lyhord for att en
personen om att persons tidigare
slutresultatet inte aktivitetsreper-

ar det viktiga. Mottagaren bryr sig om
tanken och vem gavan kommer ifran,
inte att utforandet eller utseendet dr
perfekt.

Att fi anvinda sina formagor
Trots sjukdomens funktions- och
aktivitetsforluster har personen
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toar kan vara férandrad, att personen
inte alls vill fortsétta gora det hen

gjort och varit intresserad av. Vissa av
de aktiviteter personen gjort vill hen
avsluta/sluta att gora. Var upplevelse ar
att detta ofta dr férknippat med tanken
att om man inte kan gora pa den niva
man tidigare gjort, sa liter man hellre
bli. Det kan &ven vara kopplat till att
sjukdomen blir énnu tydligare, man
orkar inte aterigen uppleva sina forlo-
rade funktioner.

Att lira nytt / Att lira ut

Nir personer har modet att vilja att
vara med kan de ocksa visa vem de
ar och vilka formagor de har. Tank
att den sista tiden i livet fa chansen
att lara ut ndgot utifran sina erfaren-
heter och pé sé sitt ge ndgon annan
mojligheten att ldra nagot nytt och
kanske upptécka nya sidor hos sig
sjalv. Den 40-ariga kvinnan som i
hela sitt yrkesliv pa forskola fatt gora
kreativa aktiviteter med barnen fick
kring bordet utlopp for att delge det
till andra. Hon kunde ge forslag, visa
och ldra ut andra nya tekniker och
ge idéer pa skapande aktiviteter. Hon
kunde i detta fortsatt fa kdnna en tro
pé sig sjalv och sina formagor.



Att fa vara i ett ssmmanhang
Att befinna sig vid livets slut innebér
ofta att personens majlighet att delta

i sina tidigare sociala ssmmanhang
forsvinner. De har forlorat sin
yrkesroll, orkar inte leva upp till
nagon av de andra rollerna de

haft som frisk. Om de prioriterar

och orkar kan kravlosheten runt
bordet ge en kénsla av att befinna sig

i ett ssmmanhang med mening. De

far vara med andra manniskor som
befinner sig i en liknande situation.
Kanske behover de inte kinna nagra
krav pa att leva upp till sina tidigare
roller. Det kan ge bade samhorighet
och perspektiv. Det sker ett utbyte

av erfarenheter och vinskapsband
knyts. Gang pa gang ser vi att personer
som efter att ha traffats i aktiviteten
bibehaller en néra och fin kontakt med
varandra under den tid de har kvar i
livet. Denna patient-patientrelation ar
nagot som vi som personal aldrig kan
ersitta, hur mycket vi 4n forsoker. For
vissa patienter dr detta viktigare 4n att
fa skapa, det racker att fa sitta med och
dricka kaffe.

Att fa limna sjukrollen

Svar sjukdom kan gora att de flesta

av personens dagliga aktiviteter bara
upptas av sadant som har med sjukdo-
men att gora. Nar de far en majlighet
att delta i en annan aktivitet kan de for
en stund fa vara i ndgot helt annat. En
del upplever att symtomen lindras eller
helt férsvinner. Att mojligheten att fa
vara i och tdnka pa nagot annat bryter
av och de far upptas av ndgot som
skingrar tankarna. Kanna "flow”, glom-
ma tid och rum. Négon sa att "helt
plotsligt kandes det som vanligt”. Det
ger en vardefull respit fran sjukrollen.

Kanske kan det ocksa ge chansen att fa
bibehalla ndgon av de roller de har.

En mamma ville férbereda for att
kunna halla sin 4ttadrige sons kalas.
Hon kunde gora inbjudningskort och
dekorationer till kalaset. Alla runt
bordet blev engagerade. Mening,
delaktighet och samvaro; allt i en och
samma situation!

Att fa samtala
Att spontant och otvingat fa en mojlig-
het att sméprata om ditt och datt ger
ger utrymme att fa vara utanfor sjuk-
domens sfir. Det leder ofta till att de
som vill far en mojlighet att beratta sin
livs- och aktivitetshistoria. Nagot som
ocksa dr viktigt att fa limna efter sig.
Samtalen kan ge bade glddje- och sor-
geyttringar. Om det finns en kinsla av
trygghet och fortrolighet runt bordet,
Oppnar det for att tillata de existentiella
tankarna att komma

I och med att aktiviteten 4r utan
krav och koppling till sjukdom
kommer ofta dessa samtal enkelt och
otvunget. Aterigen ett tillfille att fi
kénna av det “friska” livet och fa prata
om dmnen som inte enbart kretsar
kring sjukdom och symtom. Har har vi

Ar du sugen pé att starta
skapande verksahet hos dig?

» Arduarbetsterapeut behdvs
ingen annan utbildning, du klarar
dig med ett genuint intresse
for skapande verksamhet och
ditt personcentrerade och
meningsskapande synsatt.

» Fa chefen och kollegorna med dig.

Uppbackning behovs vad galler
ekonomi, lokaler och medhjélpare.

» Lagg inte for mycket tid pa

planering, haii stallet ndgra aktiviteter
forberedda att erbjuda de personer
som behover hjélp med inspiration.
Vissa veckor kommer ingen ftill
gruppen och vissa veckor vill alla bara
gobra anglar; da ar planeringstiden
helt bortkastad. Vad som ddremot
kan vara trevligt ar att folja drstiderna,
att ordna julpyssel till jul till exempel.
Tank pa att de aktiviteter som erbjuds
ska vara sa enkla att de blir klara vid
ett tillfalle!

» Hagédrna fardiga alster med dig nar

du presenterar aktiviteten, da ar det
lattare for personerna att forsta vad
skapande handlar om.

»  Kénns gruppaktivitet Gvermaktigt?

Borja med skapande med enskilda
patienter.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>

Palliativ Vard -nr.4-2022 - 21
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som ledare av aktiviteten ett ypperligt
tillfalle att — med det vi kdnner till
kring personerna - locka till gemen-
samma samtalsaémnen.

Forutsittningar/uppligg
Vi har bada fordelen att arbeta endast
pé véra respektive avdelningar. Vi er-

wQJIswiely ep| :0304

bjuder skapande verksamhet en gang
i veckan, dven narstdende ar valkom-
na. Innan vi startade denna aktivitet
fanns en forvintan i verksamheten
att detta skulle finnas, det fanns den
uppbackning fran cheferna som be-
hovs i fraga om resurser, lokaler och
material. Ytterligare en forutsittning
ar att det behovs mer 4n en ledare/
personal runt bordet, olika behov av
stod, bade praktiskt och mentalt, kan
uppstd som behover tas omhand.

Det ar av vikt att som arbetste-
rapeut sjdlv dga presentationen av
aktiviteten. Att jag har forvissat mig
om att personen prioriterar att vara
med i aktiviteten. I denna presenta-
tion dr det viktigt att tydliggora att det
ar en frivillig aktivitet, att man deltar
sé lange och sa mycket man orkar
och att det inte finns nagot krav pa
prestation.

Det dr ocksa viktigt att involvera de
andra professionerna i teamet sa att

det inte till exempel planeras in nagon
annan aktivitet just den dagen som
forbrukar patientens kraft och ork.
Kanske behovs lakemedel innan for
att orka.

"Det ser sa trevligt ut ndr ni sitter
dér och pysslar”. Jo visst, det dr trevligt
och en fantastisk arbetsuppgift. Den
ger energi, men kraver energi och upp-
marksamhet fran oss som leder den, sa
att alla far en bra upplevelse.

Vi hoppas med detta att vi 6kat er
forstaelse och insikt i skapande aktivitet
ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv. m

@ Viktoria Persson
Arbetsterapeut, Palliativvards-

avdelningen Lund

viktoria.persson@skane.se

Sarah Jénsson
Arbetsterapeut, Palliativvards-
avdelningen Malmé
Sara.h.jonsson@skane.se

SVENSKA
PALLIATIVREGISTRET

Qallia’riv

EGISTRET

Hur upplever nérstaende varden ni ger i livets
slutskede?

Anvand Svenska palliativregistrets
Narstaendeenkéat for att fa svaren!

www.palliativregistret.se




Malgruppen
for palliativ vard

- formuleringen ar fardig

[ varas foreslogs en ny formulering av vilka som ar malgrupp for
palliativ vard. Efter inhamtning av synpunkter och en workshop
pa Nationella konferensen finns nu enighet om en formulering.

EN ARTIKELIden hir tidskriften
ivaras formedlades ett forslag
till formulering av malgrup-
pen for palliativ vard. Det hade
tagits fram av nétverket for palliativa
kompetenscentra i samarbete med
NRPV. Dérefter har det inkommit
tre konstruktiva forslag/kommenta-
rer via mejl och hallits en workshop
under den Nationella konferensen for
palliativ vard i Goteborg.

Generellt har kommentarerna varit
positiva. Det har uppfattats som bra
med en tydligare och mer inkluderande
formulering. Det viktiga dr att personer
med palliativa vardbehov far adekvata
insatser oavsett diagnos eller var i sjuk-
domsférloppet man befinner sig. Det
har ocksa betonats att formuleringen
ska passa in oavsett vardkontext, det vill
sdga bade for sma barn med tillstand
som kan forkorta deras liv och gamla
personer som dor av hog alder, men
ocksé for personer som dor trots insat-
ser inom intensivvarden. Andra kom-
mentarer har betonat att palliativ vard

Palliativ vard
pa sjukhus
Johan Johansson
och Kristina Zarins

kan behovas under manga ar innan en
person dor, till exempel vid Hunting-
tons sjukdom, kognitiva sjukdomar
(demens) eller multisjuklighet.

Under sessionen i Goteborg var dis-
kussionen livlig och konstruktiv. Bland
annat framférdes kloka synpunkter
om att vi hellre ska prata om perso-
ner i stéllet for patienter/véardtagare
och att begreppet tillstand mojliggor
inkluderande av personer som inte har
sjukdomar med nodvandigt inbyggd
progression, utan som ar sa skora att
livet &r hotat.

Formuleringen lyder:
Milgruppen for palliativ vérd dr
personer med sjukdom som inom
veckor, ménader eller ar innebir ett
livshot, det vill sdga att tillstindet kan
sluta med doden.

DENNA FORMULERING HAR efter
Goteborgskonferensen fastslagits vid
NRPV:s styrelsemote i september. Den
ar publicerad pa NRPV:s hemsida

DIGITALA FORELASNINGAR

och kommer att inga i den reviderade
versionen av det Nationella vard-
programmet for palliativ vard som ska
publiceras i bérjan av 2023. Forhopp-
ningen &r att du som laser detta ska
kédnna att formuleringen kan vara ett
stod for dig i din praktiska vardvardag,
i olika undervisningssituationer och i
den fortsatta strivan att utveckla den
palliativa varden i Sverige.

AVSLUTNINGSVIS VILL VI framfora
vart varma tack till kollegorna inom
nétverket for palliativa kompetenscentra
som initierat denna diskussion och givit
manga kloka synpunkter langs vigen.
Dessutom till NRPV:s olika professions-
foreningar och ndtverk som remiss-
behandlat formuleringsforslagen samt
alla andra som framfort konstruktiva
forbattringsforslag. m

Bertil Axelsson
Ordférande NRPV

Maria Jakobsson
Representant for PKC-natverket

- Lindring bortom boten

For dig som arbetar med patienter/vardtagare med palliativa behov.
Ett samarbete mellan NRPV och Betaniastiftelsen.
For mer info och anmadlan se www.betaniastiftelsen.nu/utbildningar

HBTQ i
palliativ vard

Marion Vainamo
Englaborn och
Eva-Lena Rindahl

18

Kognitiv svikt i
palliativ vard

Petra Tegman
och Meg Karlsson

Akuta tillstind
i palliativ vard
Bertil Axelsson och

Barbro Ingemars-
dotter Fredriksson

19
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Samre livskvalitet fOr
narstaende som saknar
det stod de behover

TT VARA NARSTAENDE till

en svart sjuk person.

Trots att specialiserad

hemsjukvard for svart
sjuka personer tillhandahalls av pro-
fessionella, har nirstaende en central
roll och bidrar med vard och omsorg
som involverar praktiskt, emotionellt,
socialt och existentiellt stod. Manga
nérstaende lagger sitt eget liv at sidan
och prioriterar den person som ér sjuk.
Dessutom behover nirstaende hitta
sitt att hantera den sjuke personens
forestaende dod och en osiker framtid
for egen del. Att som nérstaende kon-
fronteras med svar sjukdom kan fram-
kalla existentiell oro som aktualiserar
tankar kring hur skort livet dr. Tankar
och fragor kan ocksé vickas kring ens
egen kommande dod.

Forsamrad livskvalitet

och behov av stod

Nirstdende uttrycker ofta att de saknar
tillracklig kunskap for att varda och

ge stod till en néra person med svar
sjukdom och att de behéver mer kun-
skap och stod fran den professionella
varden. De 6nskar d&4 mer information
om sjukdomens prognos, progression
och behandling samt information om
mojligheten till kidnslomassigt stod for
egen del. Stodbehoven fordndras ofta

i takt med att sjukdomen progredierar

24 - Palliativ Vard -nr.4-2022

Interventionen bestar av tva delar: ett
samtalsunderlag och en personcen-
trerad process i fem steg. Ett omvént
forhallningssatt anvands, ddr profes-
sionen tar ett steg tillbaka fran sin
expertroll for att i stéllet dela ansvar
och visa fortroende for narstaende.
Med anvandning av Ditt behov av stod
ges narstaende en majlig-
het att sjdlva reflektera
6ver sina behov, egna
resurser och even-
tuella resurser i
omgivningen.

och icke tillgodosedda behov riskerar
att paverka narstaendes livskvalitet
negativt. Ett adekvat stod kan bidra
till att minska negativa konsekvenser
relaterat till den vérdande rollen och
ddrmed understodja och framja nér-
stadendes livskvalitet.

Interventionen

Ditt behov av stod

Den personcentrerade interven-
tionen Ditt behov av stod, pa
engelska the Carer Support Needs
Assessment Tool Inter-

vention (CSNAT-I),
kan anvindas
for att iden-
tifiera och
mota nar-
stdendes
stodbehov.

W02"3qopPeyI01S :UoIeISN||!



Sambanden mellan stédbehov
och livskvalitet undersoktes
hos 114 nédrstaende

Inom ramen for ett forskningspro-
jekt som utvirderar interventionen
Ditt behov av stod, har vi via en enkit
undersokt samband mellan narsta-
endes stodbehov och livskvalitet nér
deras partner vardas i specialiserad
hemsjukvard. Foér denna beskrivande
tvarsnittsstudie, som &r ett interna-
tionellt samarbete, rekryterades 114
nérstaende frén tva specialiserade
hemsjukvardsenheter i Sverige.

Icke tillgodosedda stodbehov
visar samband med ligre
livskvalitet

Resultaten visar att de ndrstdende som

inte hade fatt sina stodbehov tillgo-
dosedda, rapporterade samre livskva-
litet &n de nérstdende som inte hade
stodbehov eller de vars stodbehov hade
tillgodosetts. Inom flera olika omré-
den hade stodbehovet ett statistiskt
samband med nirstaendes livskvalitet.
Dessa omraden fanns inom:

o praktiska aspekter, saisom att
hantera patientens symtom och
lakemedel

o emotionella aspekter, som hante-
ring av egna kénslor och oro

« sociala aspekter, exempelvis att fa
egen tid for sig sjalv

o existentiella aspekter, det vill sdga
stod kring tro, livssyn eller andliga
funderingar.

Nirstiendes egna beriittelser
Resultaten av de statistiska sambanden
fordjupades av ndrstdendes svar pa

en Oppen fréga om hur deras liv och
livskvalitet paverkades av sjukdomens
konsekvenser. De skrivna svaren be-
kriftade att narstdende hade behov av

, , Manga hade
huvudansvaret
for varden dygnet runt.

stod for att kunna se till sin egen hilsa,
hantera kinslor och oro och fa tid for
sig sjalv under dagen. Behoven beskrevs
pa olika sdtt men var forknippade med
nérstaendes livskvalitet. Narstdende
skrev upprepat att de ofta prioriterade
patienten framfor sig sjalva. En kvinna
berittade i text att hon var sjukskriven
pé heltid for att kunna orka och hinna
ge vard och omsorg till sin make. Hon
vagade inte sova pa nitterna, vilket
hade stor inverkan pa hennes livskvali-
tet. Andra nérstaende beskrev kinslor
av oro i relation till sin situation och
infor framtiden. En kvinna var radd att
hennes stod och omsorg trots allt inte
skulle récka till for att lindra makens
symtom, hon skrev:

“Jag dr osdker pa hur mycket medicin
jag vagar ge honom och vad jag kan
kombinera. Vad hjdlper och vad kan
vara motsatsen? Jag behover trosta
honom och forsoka lindra och vara lugn
trots att min egen oro dr svdr. Nir det
haller i sig i flera timmar tar det tid
for mig att sjaly vaga slappna av innan
ndsta smdrtomgdng kommer”.

Nirstdende beskrev dven hur de, pa
grund av vardsituationen, behévde stod
for att hitta tid for sig sjalva under dagen.
Manga hade huvudansvaret for varden
dygnet runt och en kommentar var:

"Det finns absolut ingen tid for mig
sjdlv eftersom jag tar hand om barnen
samtidigt. Det fortsdtter utan ndgon
paus”.

Betydelse och framtida studier
Livskvalitet och stod ar bada viktiga
begrepp for palliativ vard. Férdjupad
kunskap om nérstaendes situation
och hur deras stodbehov kan paverka
livskvaliteten skapar moéjlighet for
framtida interventioner som framjar
nérstaendes livssituation.

Denna forskningsstudie ar en
del av ett avhandlingsprojekt som
syftar till att utvardera och undersoka
erfarenheter och potentiella effekter
av interventionen Ditt behov av stod
i specialiserad hemsjukvard utifran
béde ndrstaendes och sjukskoterskors
perspektiv. Forskningsprojektet fortgar
och betydelsen av stod till nirstiende
kommer att studeras vidare. m

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

Maria Norinder

Doktorand, adjunkt, leg. sjukskoterska
med master i vardvetenskap med
inriktning mot palliativ vard, Marie
Cederschidld hogskola och Capio

Lena Axelsson
Ve < Docent, lektor, leg. sjukskéterska,
4= Sophiahemmet Hogskola

Kristofer Arestedt
i Professor i vardvetenskap,
leg. sjukskdterska, Linnéuniversitetet

Anette Alvariza
5 Professor i palliativ vard,
] specialistsjukskoterska i cancervard,

Marie Cederschitld hogskola och
Stockholms Sjukhem
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Borgholmsmodellen

- den somlosa forebilden

For fem ar sedan startade Hemsjukhuset 1 Borgholm, och sedan
dess har modellen med ortens namn inspirerat aven langt ifran

Oland. Under Nationella konferensen berattade Hans Thulesius,
allmanlakare och professor, om hur den fungerar.

RUNDFILOSOFIN BAKOM
BORGHOLMSMODELLEN ar
att halsocentralen, sjukhu-
set, ambulanssjukvéarden
och hemsjukvarden samarbetar. Pa sa
sétt ser patienterna aldrig granserna
mellan akut-, primér- och kommunal
vard. Alla har ocksd samma journal-
och meddelandesystem. Helheten
kallas for Hemsjukhuset.
Borgholmsmodellen har fatt mycket
uppmirksamhet och lyfts fram som en
forebild i Véardsverige. Manga delegatio-
ner har passerat Olandsbron for studie-
besok. Upphovsmannen till modellen
heter Ake Akesson, verksamhetschef for
Halsocentralen och ddrmed anstalld av
Region Kalmar. Nér han narmade sig de
ansvariga i Borgholms kommun med
sina idéer for en samlad vard togs han

En av de storsta mitbara framgang-
arna efter aren med Hemsjukhuset ar
minskningen av sjukhusvard av éldre,
skora personer. Det forsta aret da
modellen var i full gang sjonk sjukhus-
besok och varddagar for de allra dldsta
med 30 procent. Borgholm ligger nu
bland de ldgsta i Sverige i aterinlagg-
ningar och undvikbar sjukhusvard.
Under aren 2014-2018 minskade kost-
naden per hemsjukvardspatient med i
snitt 18 500 kronor per ar, jamfort med
primadrvarden i 6vriga Region Kalmar.
(Se faktaruta.)

ALLA PATIENTER I kommunal hem-
sjukvérd och alla som bor pa Sébo ar
listade hos en fast, namngiven lakare.
Personer som flyttar in pa Sdbo kan
vilja att behilla sin tidigare ldkare eller
byta till den som ansvarar for just det
det. Fyra I3 arbe 1ti

forklarar Hans
Thulesius:

—Ja, den ar
valdigt viktig.
Likarna har tid
for patienterna
och det blir en
helt annan kon-
tinuitet. Det ar
en enorm fordel
att lakaren kidnner och kan félja en
patient dnda till livets slut, sdger Hans
Thulestius.

Han 4r allménldkare, docent och
professor i allmédnmedicin vid Lunds
universitet och Linnéuniversitetet.
Han har sin kliniska placering i region
Kalmar pa Hilsocentralen i Borg-
holm. Hans Thulesius lyfter fram att
matningar av hur val primarvarden

Hans Thulesius.

tdcker vdrdbehovet visar att Borgholm




Resultat av inférande av Hemsjukhuset
Mellan 2014 och 2018 — for personer 75 ar och éldre:

Borgholm Ovriga Region Kalmar

Total vardkonsumtion: - 4% +10%
Hemsjukvard: +70% 2%
Akutmottagningsbesok: - 19% +9%
Sjukhusvard: 7% +13%
Oppenvérdsbesok pé sjukhus: - 8% +21%
Forandring i kostnad*: -7 210 kr +11 248 kr

* per ar for varje patient i hemsjukvarden.

men det dr det vart nér tackningsgra-
den blir 25 procent hogre, konstaterar
Hans Thulesius.

Han berittar att Region Kronoberg
har f6rsokt att inféra Borgholmsmo-
dellen, men att det inte fungerade pa
grund av for lag lakartithet. En del
av finansieringen av Hemsjukhusets
lakartathet kommer fran vérden av
de 250 000 turister som varje sommar
besdker Norra Oland. Hilsocentra-
len har fler akutpatienter én Kalmar
sjukhus pa sommaren. Men eftersom
turisternas hemregioner debiteras
hamnar de pengarna i den 6landska
primarvarden.

En annan sjélvklar och avgorande
pusselbit dr sjukskoéterskorna och un-
derskoterskorna inom Hemsjukhuset.

— De har kompetenstradition. De
stannar kvar lange pa sina jobb, vilket

morfinpump eller buktappning.

Aven ambulanssjukvarden spelar en
viktig roll i helheten. Om de aker pa ett
larm dér den sjuke inte ar tillrackligt
illa déran for att behova sjukhusvard,
kan ambulanspersonalen boka in ett
hembesok av ldkare redan ndsta dag.
Det brukar fa de flesta att kinna sig
tryggare och vilja att stanna hemma.

INOM RAMEN FOR Hemsjukhuset har
ett pilotprojekt for hjartmonitorering

pa distans genomforts. De 20 sjukaste
hjartsviktpatienterna fick en platta att
ha hemma. De kunde sjélva méta puls
och syrgasmattnad med mera.

— Det viktigaste ér att de hjartsjuka
hade mojligheten till kontakt med
sjukskoterska varje dag om de ville.
Det ér den palliativa kontaktskoter-
skan som har hand om detta, sdger
Hans Thulesius. :

Nir distansvar

4

Borgholmsmodellen

»  Allmanlakares har max 1 100
listade patienter och kort startstracka
till hembesok

»  Ambulansskoterskor gér "hembesok”
och kan aven ta blodprover

» Dagliga tider for lakarbesok kan
reserveras av ambulansskaterskor
eller skoterskor i hemsjukvard

» Dagliga vardplaneringskontakter
med sjukhuspersonal i Kalmar

» Erfarna allmanlakare ar seniora
radgivare for juniora lakare och
utbildningslakare

» Hem-monitorering av personer med
hjartsvikt med hjdlp av digital teknik

» Alla palliativa patienter har sin egen
namngivna primarvardslakare

» De hardven en egen
kontaktskoterska/sarskilt ansvarig fran
kommunal vard

»  Skéterska och lékare samverkar
genom samma journalsystem och
gemensamt meddelandesystem

Nsta steg ar ansluta alla patienter i
den kommunala hemsjukvérden, cirka
500 personer, till den digitala moni-
toreringen. Det projekt har nyligen
paborjats. Hela Borgholmsmodellen

~ kommer ocksa att utvarderasien

2
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Pia Gustafsson ar
verksamhetschef
paHospice Gabriel
sedantio ar.
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. Hospice Gabriel

- vanlig varme hela vagen

For vissa har erden "palliativ vard’ en dalig, narmast hotfull, klang.

Sa-ar det inte 1 vastgotska Lidkoping. Dar ar Hospice Gabriel
en sjalvklarplats for invanarna: ett ombonat och omsorgsfullt
sammanhang for den som snart ska do — och for de narstaende.

Text & Foto: Linda Swartz

-
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ID AN LIDANS véstra

strand, skilt fran vattnet

bara av en gangstig och

nagra hostgula trad, ligger
Hospice Gabriel i en enplansbyggnad
intill Skaraborgs sjukhus. Narheten
dem emellan ér en fordel for bada.

Praktiska grundpelare for det stiftel-
sedgda hospicet dr avtal och samarbe-
ten med offentliga aktérer, gavor och
donationer, hog personaltathet och
stort engagemang fran allménheten.
Inne i sjilva huset rader lugn, ro och
ett virnande om livet fram till déden.
Aven om dir ges specialiserad pal-

liativ vard pa ett beprévat och sikert
sitt, ar den 6vergripande kénslan att
man kommer hem. Hir finns atta
gastrum. Stolar, fatoljer, konst och
vaxter i de allmdnna utrymmena ger
ett ombonat intryck.

HJARTATIHUSET ér det stora lantkoket,
dér maten lagas av husmor Madeléne
Dahlgren. Varje dag dukas festligt med
servetter och fint porslin. Aven en vanlig
vardag kan glas pa fot plockas fram.

Chef for Hospice Gabriel ar Pia
Gustafsson. Hon har jobbat hir i tio
ar. Det kianns som om hon lyckas vara
6verallt, och dndé hinner hon vara pa
sitt kontor. Tidskriftens reporter far
en rundvandring pa hela avdelningen,
utom de rum dér inneliggande géster
vardas. Pia berittar med entusiasm om
den vard som erbjuds. Langst ut mot an
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ligger det ljusa och vackert inredda var-
dagsrummet. Ddr star ett middagsbord,
nétta sittmobler vi de stora fonstren och
en soffgrupp med tv i den inre delen.
Har har ordnats alltifran dop och kalas
till brollop. En man som var gast har
ville hinna gifta sig med sin sambo, for
att ge henne extra ekonomisk trygghet.

- Sjukhusprasten kom hit och
ordnade med hindersprovning. Vér
medarbetare Jorgen cyklade hem efter
en skjorta och slips att lana ut. Vi fixade
blommor och bréllopstérta. Inom tva
timmar hade présten vigt paret och det
blev bréllopsfest. En fin och minnes-
vird ceremoni.

MEDELALDERN HOS Hospice Gabriels
gaster var 71 ar under 2021. Medel-
vardtiden ar drygt tvd veckor, men
den varierar fran ett par dygn till
négon manad. Gésterna kommer allt
senare, och kréver fler medicinska
insatser 4n tidigare. 90 procent har
cancersjukdomar, 6vriga dr drabbade
av ALS, KOL och hjartsvikt.

Liksom i annan palliativ vard berdttar
inte personalen for de nérstaende vad
de tror om hur linge en gdst har kvar i
livet, forklarar Pia. Men de guidar nar-
staende om forwsdmringar som de ser
hos gisten. Pa sa vis blir de nérstaende
informerade och involverade.

DET AR TYDLIGT att de nirstdende
uppskattar virden pa Hospice

Rosor och pelargoner bidrar
till trevnaden i lantkoket.

Hospice Gabriel i Lidképing

»  Grundades 1994, drivs i stiftelseform
och bedriver specialiserad palliativ
vard.

»  Omsattningen for Hospice
Gabriel &r 15 miljoner kronor per
ar. Avtal har tecknats med Vastra
Gétalandsregionen och Lidkdpings
kommun. Omkostnaderna tacks
inte helt av detta, utan resten
kommer ifran privata gavogivare och
donationer.

»  Personalen bestar av 25
fastanstallda: lakare, sjuksk&terskor,
underskoterskor, husmor och
ekonomipersonal. Utéver detta gors
regelbundna besok av kurator och
sjukhusprast. Vid behov konsulteras
arbetsterapeut, sjukgymnast och
dietist.

» Hospice Gabriel driver det palliativa
teamet tillsammans med Skaraborgs
sjukhus. | teamet ingar lakare,
sjukskoterska och kurator som servar
Lidkoéping, Skara, Vara, Gotene,
Essunga och Grastorps kommuner.
Samarbetet mellan en offentlig aktor
och en idéburen stiftelse ar unikt i
sitt slag.

Gabriel. Nérstaendeenkdten visar

att nojdheten dr mellan 92 och 98
procent. I verksamheten arbetar
man stdndigt med forbéttringsarbete
utifran Svenska Palliativregistrets
kriterier. Forutom det interna kvali-
tets- och utvecklingsarbetet bjuder
Hospice Gabriel varje host in till en
palliativ konferens i Vara. Dar méts
ett par hundra personer for att ta del
av kunskap om palliativ vérd.

Fran det néra och otvungna
vardagspratet och beréringen i den
taktila massagen, via god villagad mat
och guldkanten frén volontérerna till
ett involverat nidrsamhélle och bred
kunskapsspridning. Det dr bra gjort av
ett ganska litet hospice i en liten stad.
Kérnan i verksamheten ar den sérskil-
da andan. Den ér svar att ta pa, men
livgivande dnda till slutet. m

Linda Swartz



Anstalld:

Lena Larsson

ATT JOBBA SOM underskéoterska och
taktil massor — pa samma arbetsplats —
ar en ovanlig kombination. Men den &r
verklighet for Lena Larsson. En hel dag
i veckan ger hon bade gister och exter-
na patienter Taktil massage. Minst lika
viktig som beréringen dr samtalet som
inleder och avslutar besoket.

Taktil stimulering, som 4r ett mer
rdttvisande namn pa massagen, dr
enligt bade svensk och utlandsk forsk-
ning smértlindrande, lindrar den inre
oron och framjar livskvaliteten.

- Det ér helt enkelt gott for vilbefin-
nandet, och kroppen far aterhamtning.
Taktil stimulering ar tacksamt bade
att ge och att fa ta emot, sager Lena
Larsson.

LENA AREN erfaren massor. Hon tar
emot savil géster pa Hospice Gab-

riel som remitterade patienter fran
exempelvis onkologen eller palliativa
teamet. De har majlighet att fa tio be-
handlingar totalt. Gésterna som vardas
pé Hospice Gabriel kan fi massage pa
sina egna rum eller i behandlingsrum-

met. Férutom att vara erfaren massor
ar Lena diplomerad samtalscoach.
Varje gist eller patient som kommer
till Lenas rum méts av en fridfull miljo
med tanda ljus och lugn musik. Tva
timmar av-
sétts for varje
person.

- Att
kunna ge
tid har ger
utrymme for
samtal bade
fore och efter

Var intention

ar att vi arbetar
med vanliga hander,
envanligréstochett ...

| massagerummet vill Lena
ge en kansla av lugn.

gasterna berdring. Givetvis anpassat
efter personens dnskningar.

- Ibland rdcker det med taktil
stimulering av fétter, hander och
underarmar for att ge lindrande, god
effekt. Om
nagon siger
eller visar att
de inte vill
ha beréring
sd later jag
mina hénder
vila, sdger

behandling- (13 ° o o0 En Viktig
wra vanligthjarta. o
en. Takt uppgift £6
stimulering underské-

sdtter i gdng

saker i hela kroppen. Den paverkar
nervsystemet och goda hormoner ut-
sondras, som framjar vilbefinnandet.
Det kinns gott att de som kommer hit
kan fa tid till bade massage, samtal och
lite aterhdmtning.

AVENNARLENA Ar i sin undersko-
terskeroll hiander det ofta att hon ger

terskorna pa

Hospice Gabriel dr att kunna sitta hos
en gast ndr det behovs. Det kan vara
nér oron och angesten kdnns svér eller
nér doden ndrmar sig, forklarar Lena.

- Vi vill helt enkelt finnas till fér de
som dr allra svarast sjuka och dess nar-
stdende. Var intention dr att vi arbetar
med vinliga hander, en vinlig rost och
ett vanligt hjirta. m
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Silverhjartat har en av
Gunillas vaninnor skapat.

Gasten:

Gunilla Nystrand

DET LJUSA RUMMET ar rymligt.
Genom fonstret skickar hostsolen sina
milda sneda stralar. Vid ena viggen
star en ljusgron soffa och pa sdng-
bordet en illgron Festis. Rummet &r
Gunilla Nystrands. For tillfdllet ligger
hon i sdngen, lutad mot nagra mjuka
kuddar. Det ar hennes femte vecka pa
Hospice Gabriel.

— Har &r jéttebra att bo. Det dr god
stdimning och
fina lokaler. Jag
kan ha besok

Safortjag

Gunilla i somras @ntligen ritt diagnos:
amyloidos. Den finns i flera varianter
och leder bland annat till férstoring
av hjartmuskeln. Hon hade da akt in
och ut pa sjukhuset flera ganger for
yrsel, svimning och medvetsloshet.

ENNATTISLUTET av augusti foll hon
ihop hemma i badrummet och hdm-
tades av ambulans. Ndsta morgon, pa
sjukhuset, fick
hon sitt forsta
hjértstopp. Forst

har, helt fria sattes en tillfillig
och nér som Orkade pacemaker in
helst. Min man barj ade j ag ha i Lidképing,
kommer varje . o . men Gunilla var
dag. Sé fort jag vaninnor pa bESOk tvungen att aka
orkade bérjade v . till Skévde for
jag ha vaninnor nastan Vane dag. att fa en riktig.
pa besok néstan Nar hon flyttades

varje dag. Nér
jag har matt battre har jag till och med
kunnat fika lite med dem.

71-ariga Gunilla kom hit fran
sjukhuset, ddr hon varit inlagd for
sin allvarliga hjartsvikt. Efter att
béde ha blivit feldiagnosticerad och
felbehandlad under drygt ett ar fick
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over till baren for

transport fick hon hjartstopp nummer
tva. Gunilla blev kvar i Lidkoping och
olika behandlingsinsatser gjordes, som
vitskedrivande likemedel och cellgifter.

- Amyloidosen var i grunden be-
handlingsbar, men kroppen kapsejsa-
de. Likarna gav upp. Jag fick fragan

“Har du forstatt att behandlingen inte
riktigt 16nar sig?” De forde hospice pa
tal, och jag tackade ja direkt.

Gunilla har haft en kollega som bod-
de pa Hospice Gabriel i fyra omgéangar.
Da hilsade hon pa och fick ett mycket
gott intryck. Men andra aktuella vérd-
former lockade inte.

- Min mamma blev 95 ar och
genom det vet jag hur det 4r med hem-
tjanst, korttidsboende och aldreboen-
de. De alternativen var INTE positiva.
Och jag var sa kass att det inte var ett
alternativ att aka hem. Det var inte
ratt, eller latt, for min man att behova
sldpa runt pa mig.

Maken hilsar pa varje dag, och om
Gunilla har ett annat bes6k kommer
han pa kvéllen.

Gunilla beskriver andan pa Hospice
Gabriel som lugn och behaglig. Hon
sdger att personalen gor allt for att man
ska trivas: allt for att tillmotesga ens
onskemal.

- De hjélper mig med allt. Och jag
kan ta sovmorgon nir jag vill. Da for-
skjuts frukost, lunch och middag, men
jag kdnner aldrig att det ar besvarligt
for personalen.

Hon framhaller ocksa att persona-
len dr duktiga pa att beritta vad man
faktiskt kan gora har. Ett exempel dr
spa-badet som Gunilla har njutit av en
gang i veckan.

- Och soffan dér borta ér en badds-
offa. Jag har en véninna i Ystad, som
har kommit upp och 6vernattat. Vi
traffades under studietiden och har
hallit ihop i 54 ar! Vi har bada arbetat
som ldrare hela vara yrkesliv.

PA HOSPICET KAN Gunilla fa likeme-
delshjalp mot smirta och angest. Hon
har dven fatt en egen rullstol sa att
hon kan komma ut ur sitt rum sa ofta
hon vill.

Gunillas méaende har under tiden pa
Hospice Gabriel gatt upp och ner.

— Efter ett par veckor var jag riktigt,
riktigt délig. Alla trodde att jag skulle
fortsitta att bli simre och simre, men
sedan blev jag lite piggare. Och nu ar jag
tréttare igen. Men oavsett om jag sitter
eller ligger ér jag bra pa att prata. m



Volontarer:
Elisabet Johansson och Doris Fredriksson
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TVA AV DE 35 volontérerna pa Hospice Gabriel
ar Doris Fredriksson och Elisabet Johansson.
Deras uppgift dr att skriva minnesblad 6ver de
gavor som skénkts till minne f6r ndgon som har
avlidit. Minnesbladen skickas hem via brev till
ndrmast narstaende.

De arbetar tillsammans parallellt med upp-
giften under tre-fyra timmar i veckan. Doris
och Elisabet dr ense om att uppgiften kanns
meningsfull och viktig:

“Installningen till Hospice Gabriel bland folk
i ndromradet dr bara positiv. Alla kinner nagon
gést, anhorig eller ndgon som jobbar har. Nar
man sédger att man ar volontér har blir reaktio-
nen: Vilket intressant och viktigt jobb”

Andra volontirer pa Hospice Gabriel gor
sadant som att skota tradgarden, vara lunch-
virdinnor, handla mat och stryka tvétt. Till-
sammans motsvarar deras insatser for att sétta

guldkant pé vardagen tva heltidstjanster. m
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Den 8:e nationella konferensen i palliativ vard

FRAMTIDENS
PALLIATIVA VARD

Med detta tema vill vi locka er till framtidsspaning, 2 - 4‘ OktOb cr 2 O 2 8

bidra till ny kunskap, nya kontakter och inspiration.

Y

Varmt valkomna till den 8:e Nationella M almo
konferensen i palliativ vard i Malmoé 2023! Clarion Hotel & Congress

Malmo Live

L&s mer pé:

www.palliativ2023.se
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<~ %) HARALD

‘ TEXT: REDAKTIONEN

HARALD AR 80 AR fyllda, och bor nu pa ett sirskilt
boende centralt i staden. Han har en dotter som
ménar mycket om honom. Relationen har tidigare
inte alltid varit den bésta, men nu dr kontakten
tatare. Harald har flera sjukdomar: en mattlig

KOL som inte verkar sa noga utredd, paroxysmalt
formaksflimmer och en tilltagande hjartsvikt. Sedan
manga ar lider han ocksa av nedstimdhet och
perioder med svar angest. Harald medicinerar for
samtliga dkommor. Han har under manga ar gatt pa
kontroller bade pa sin vardcentral och pa kardiolog-
mottagningen pa sjukhuset. Nu dr det likaren och
sjukskoterskan pa boendet som har ansvaret. Det
har varit svart for dessa att fa en klar bild av Haralds
medicinska situation.

Nar hjdrtat flimrar och slar mycket snabbt tilltar
hjartsvikten och Harald blir andningspéverkad och
dnnu svagare an i vardagslag. P4 boendet skoter
Harald sina mediciner sjilv. Det har visat sig att det
varierar lite hur tablettintaget blir.

HARALD OCHDOTTERN har pa sista tiden sam-

talat en del om livet, sjukdomar, aldrande och

dod. Harald har meddelat att han inte vill hamna
som ett vardpaket nagonstans, inte ligga p4 nagon
IVA-avdelningen och inte vara féremal fér en massa
medicintekniska atgarder. Daremot har han inget
emot att aka in till sjukhuset vid forsamring. Sjuk-
skoterskorna och ldkarna pa boendet har inte haft sa
tat kontakt med Harald da han helst skoter sig sjély,
och dirfor har de inte pratat med patienten om hur
varden framéver kan se ut — hur Harald téanker kring
detta — och hur en vardplan kan se ut.

Under sommaren blir Harald allt trottare, mer
andfadd, hostar slem, gar upp i vikt. Han tar sina
lakemedel alltmer sporadiskt. Det 4r jobbigt med de
vitskedrivande och allt spring till toaletten.
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HUR SOM HELST blir Harald samre och en dag skickar
sjukskoterskan pa boendet in honom till akuten.

Vil inne pa akutintaget uppdagas att Harald har
en forvarrad hjartsvikt och lagt blodtryck, flim-
ret har kort i gang igen och kanske finns ocksa en
infektion med i spelet. Matning av blodgas visar
hypoxi (lag syrgashalt i blodet) och lite koldioxidre-
tention (Harald har svart att andas ut sin koldioxid
som samlas i lungorna i stéllet). Harald laggs in
pa den akutmedicinska avdelningen. Under natten
forsamras han och fors upp till IVA. Inga behand-
lingsbegransningar har diskuterats med patienten.
Det var heller inte sa latt da han var svag, trétt och
flasig pa akuten. Ingen information fanns med fréan
boendet. Flimret behandlas pa intensiven. Harald
far vitskedrivande behandling och bredspektru-
mantibiotika startas. Efter atta timmar dterkommer
patienten till den ordinarie vardavdelningen. Han
andas béttre, men dr arg Gver att han skickats runt
mellan avdelningarna. Dottern dr ocksa upprord da
hon kontaktar skéterskan pa avdelningen. Hennes
pappa vill ju inte genomga “en massa intensivvards-
atgdrder” utan bara fa lite mer allmén hjélp. Troligen
ska han vl do snart? Och forresten: varfor gjordes
inte de hir vardatgarderna pa boendet? Dessutom
tycker dottern att det dr dags att pappan ansoker om
vard pa hospice. Det har de bada last om och tycker
verkar bra.

AVDELNINGSLAKAREN och sjukskoterskan pa
avdelningen som forst nu traffar patienten har lite
svart att orientera sig i drendet. Hur sjuk dr pa-
tienten? Hur ser prognosen ut egentligen? Ar han
doende? Harald blev ju forbattrad efter de medicin-
ska insatserna pa IVA trots allt, och mar nu néstan
som vanligt dr deras bedémning. Varfor skickades
han férresten till IVA? Ska alla ldkemedel sdttas ut



Din kélla till
kunskap och
inspiration
finns online

De basta artiklarna ur tidskriften
och uppdaterad information om
nu, som nagon pa IVA skrev i en anteck- P alliativ vard i Sverige_

ning? Hur ans6ker man till hospice och vem
bestimmer nér det kan vara dags for hospice-
vard? Och hur ska vi bedéma den hypoxi
som uppmattes pa akutintaget. Behover
Harald ha syrgas dir han vistas? Avdelnings-
lakaren kliar sig i huvudet och ringer sedan
den palliativa konsulten. m

Nagra fragor att fundera 6ver:

e Hur tror du att ett sddant telefonsamtal
kan utspela sig? Vad kan ett palliativt
konsultteam bidra med i varden och
den fortsatta planeringen av varden for
Harald?

e Hur kan man tanka sig att ldgga upp
ett samtal med Harald och dottern?

e Harduidinverksamhet traffat en
patient som liknar Harald? Hur vardade
ni honom, och vilka évervdganden
gjordes?

e Hur tanker du som sjukskdterska nar du

b o stoter pd en patient som Harald pddin -~ =
Ty vardavdelning? b

e Det finns manga fragor att diskutera
kring Harald, badde vad galler omvardnad,
bemdtande, lakemedelshantering,
kommunikation och medicinska
beddmningar. Vilka &r dina/era
erfarenheter?
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Fordldrars upplevelser
och behov av stod efter
att ha forlorat sitt barn
i cancersjukdom

Law, K. & Kirk, S. (2022). Examining the experiences and sup-
port needs of bereaved parents after the death of a child during
early adulthood from cancer. Cancer Nursing, (45)4, 719-727.

Bakgrund

Att som forilder forlora ett barn, oav-
sett barnets &lder, ar forenat med ett
fruktansvart lidande. I de fatal studier
som &r publicerade inom dmnet dr det
fa som utgdr fran data utifran ett langt
tidsperspektiv. Syftet med Law och
Kirks studie var darfor att undersoka
fordldrars erfarenheter och behov av
stod da deras barn dott i cancer mel-
lan 16 och 29 ars alder samt hur dessa
erfarenheter visat sig 6ver tid

Metod

Studien ar genomford via "Groun-
ded theory”-metoden enligt Cathy
Charmas beskrivning och bygger pa
djupintervjuer med foréldrar vars
barn hade détt for 15 manader sedan
och upp till sju &r sedan. Intervjuer-
na varade i genomsnitt 90 minuter
och genomfordes i deltagarnas hem.
Forskarna anvinde sig av reflektions-
anteckningar dér de skrev ner sina
egna reflektioner om dmnet fore och
efter intervjutillfillet samt kontinu-
erligt da de analyserade intervjuerna.
De anvinde sig ocksé av en grupp
foraldrar (pa engelska Social Research
Participation) da studien utformades.
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Samtliga fordldrar hade tidigare for-
lorat ett barn. Studien har genomgatt
forskningsetisk granskning och med
hjalp av sjukhusets register skickades
inbjudan till 73 férdldrar om att delta i
intervjuer och av dessa anmalde 23 sitt
intresse. Det slutliga deltagandet blev
11 foréldrar: fyra par och tre modrar.

Resultat

Huvudkategorin formulerades Att leva i
standigt pagdende saknad. Den ar upp-
byggd av underkategorierna; att sorja

i ett morker och ensamhet; att fordndra
rutiner, att skydda och bevara plats och
rum och att bevara minnen och kinsla
av ndrvaro samt att dela upplevelser (for
korrekt innebord se artikeln). Bland
upplevelser som &r inbaddade i dessa
beskrivningar finns avsaknad av infor-
mation fran ansvarig vardpersonal, att
sakna forstéelse fran sin familj och vin-
ner och att skapa strategier for att sta

ut med sorgen. Hemmet som plats och
rum far en ny betydelse, speciellt om
barnet har détt hemma och da sarskilt
kénslan for det rum som varit barnets.
Moijligheter att dela erfarenheter med
andra som varit i samma situation blev
mycket virdefulla.

Diskussion och kliniska
implikationer

Resultaten dr samstimmiga med
studier som beskriver fordldrars sorg
efter att ha forlorat ett barn som varit
yngre dn de i den aktuella studien.
Det tycks heller inte spela nagon

roll hur ldng tid som gatt - sorgen

ar densamma. Foréldrarna i studien
upplevde bristande information om
sorgeprocesser fran vardpersonalen.
Forfattarna framhaller betydelsen av
sadan information, och att informatio-
nen skall normalisera och inte patolo-
gisera kinslor och upplevelser av sorg
och fortvivlan. Avsaknad av forstaelse
fran vénner och sliktingar kan bero
pa en instéllning i civilsamhillet som
helhet vad giller att prata om déden
och den som 4r dod. Lidandet visade
sig pa4 samma sétt bland deltagarna
men fiderna tycktes ha négot svarare
att sitta ord pa sin sorg.

Kommentar

Kate Law ér forskarstuderande, sjuk-
skoterska och leder "Community Li-
aison Team Centre” vid Christie-sjuk-
huset i Manchester, Storbritannien.
Sjukhuset ar ett av Europas storsta



enskilda sjukhus for cancersjukdo-
mar. Centret ger stod till tonaringar
och unga vuxna samt deras familjer
fran diagnos genom behandling. Law
handleds i sin forskarutbildning av
Susan Kirk, professor vid University
of Manchester, Division of Nursing,
Midwifery and Social Work.

Studien ér den forsta i sitt slag som
belyser foraldrar till unga vuxna och
sorgearbete 6ver tid. Forskarna sjdlva
ar kritiska till att de rekryterat delta-
gare fran den egna verksamheten och
att urvalet inte representerar maximal
variation da olika etniciteter inte finns
representerade i urvalet. De anger
ocksd att de vidtog atgarder for att
mota eventuella reaktioner hos forald-
rarna i samband med intervjun, men
ndmner inte vilka. Exakt hur de 11
valdes ut bland de 23 som anmalde sitt
intresse om deltagande framgar inte.
Styrkan med studien dr dock, som jag
bedomer det, val av amne. Det finns
i dagslaget for lite kunskap om det
lidande som ett dodsfall i en familj
orsakar generellt men framfor allt vad
galler forlusten av ett barn. Detta gél-
ler ocksa barns och syskons sorgearbe-
te. I en svensk studie ddr tonaringars
sorgearbete studerats framkom att
57 procent uppgav att de kinde att
de inte hade goda mojligheter att
bearbeta sin sorg. Det far ocksa ses ett
misslyckande nér foraldrar upplever
att det stod de far fran professionella
enbart utgors av nagra broschyrer som
rutinmdssigt delas ut ndr vérdrelatio-
nen avslutas. m

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se.

y Berit Lindahl

4] - -
L iy | Professor Institutionen for halso-
o vetenskaper och Palliativt Utveck-

lingscentrum, Lunds universitet och
Region Skane. Professor Institutionen for
vardvetenskap, Hogskolan i Boras

CW/MEC

Forbattra patienters livskvalitet

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

Kvarliggande katetrar for dranage av aterkom-
mande pleuravatska och ascites

€23 kontinuerlig symptomlindring for 6kad livskvalitet.
£ patientsaker anvandning i hemmet.
avlastar sjukvardens resurser.

Vill du veta mer?
Scanna QR-koden eller besok var webb-
plats pa www.ewimed.se/merinfo
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Profilen:

Marion Englaborn

Hon ar en av de mest profilerade underskoterskorna
inom palliativ vard. Marion Englaborn ar ingen blyg
viol — snarare ett regnbagsfargat blomsterfang. Som
forsvarare av hbtg-personers rattigheter 1 varden blev

hon dubbel vinnare pa Nationella konferensen.

NDER KONFERENSENS
AVSLUTNINGi Svenska
Missans kongresshall sitter
Marion i lobbyn utanfor.
Dirfor missar hon att hennes poster
”Ut ur garderoben - innan kistan”
framrostats som vinnare i tvd av tre
kategorier: basta layout och hogsta ny-
hetsvirde (Ids om postern pé sidorna
12-15). I stéllet gor hon en intervju
for den hir tidskriften. Den handlar
bade om Marions eget liv och om
livet for alla homo- och bisexuella och
transpersoner. De tva &mnena ar starkt
sammanflitade: till 25 ars alder levde
Marion i en manligt, nairmast andro-
gynt, kodad kropp.

- Jag fick mojligheten till vard via
en fantastisk ldkare i M6Indal. Jag
skickade en egenremiss och kom in
for samtal rétt snart. Efter ungefér sex
manader fick jag paborja hormonbe-
handling, sdger hon.

I dag ér det i stort sett bara en
ovanligt djup rost som “avslojar” den
viltaliga, kurviga blondinen med tjusig
handviska. Just nu arbetar Marion
som ldrare pa specialistutbildningen i
palliativ vard for underskéterskor. Den
ar lokaliserad till Harryda 6ster om
Goteborg. Innan dess var hon med och
startade dagvirden inom Hogsbo sjuk-
hus palliativa slutenvard. Marion har
jobbat i virden sedan tonéren, bland
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annat som underskoterska redan i det
som hette langvarden och i psykiatrin.

- Doden har alltid varit ndrvarande
i mitt liv. Nér jag var 28 ar fick min
mamma pancreascancer. Da hade jag
inte traffat familjen pa ldnge, eftersom
de inte kunde acceptera att jag var
transsexuell.

Marion hade flyttat hemifran nar
hon var 16 ar. Nu atervinde hon for

om att sitta dar och vara nérvarande.
Men det var sé teoretiskt! Ingen av
dem hade faktiskt suttit vid en dods-
béddd. Jag hade ju erfarenhet fran ald-
reomsorgen och kidnde att jag kunde
bidra: hur samtalet kan vara smartsamt
och vackert, ha ménga olika uttryck.
Marion atervinde till virden och
studerade till sjukskoterska, men halv-
vigs in i studierna dog hennes sambo.

att varda Marion blev
sin mamma .o anka vid 34
under det DOden har ars alder.
som kom . . - Det var
att bli sista alltld Vant dé jag hittade
veckan. Ma- . . . . till den palli-
ronberittar - P)AYVArande 1 mitt liv, ativaviden,
att mamman och ville

fick fantas- bredda min

tisk hjélp av palliativa teamet i Boras.

- Hon hade varit linge pa sjukhus.
Det var en nervds sjukskoterska som
holl brytpunktssamtal, sa jag fick gé in
i en rationell roll och planera varden,
eftersom mamma ville vardas hemma.
Jag skotte henne dygnet runt och hon
fick d6 i mina armar.

Anda drojde det innan Marion "1l
for” palliativ vard. Hon hade gatt en
gymnasieutbildning till undersko-
terska i Vdrnamo. Direfter ldste hon
teologi pa Goteborgs universitet med
malet att bli prést.

- Dir pratade vi om dédsbadden,

kompetens som underskoterska i stéllet.

Hon fick veta att det i G6teborg
startade en specialistutbildning i palli-
ativ vard for underskoterskor. Marion
sokte och kom in.

- Jag hittade hem, det var dit mitt
kall férde mig. Det jag tog med mig
fran teologin ér att jag ska vara en
representant for nagot heligt. Att jag
ar mellanhand for det patienten siger,
att det gar uppat till vad man &n tror
pa. Jag ér bara en fysisk narvaro. Det dr
fint att kunna vara den personen.

Sa smaningom valde Marion att bli
vardlérare, och borjade jobba med



Kort om profilen

Gor: Specialistunderskoterska
i palliativ vard. Larare pa
specialistutbildningen i
Harryda.

Alder: 46 ar

Bor: MoéIndal

Familj: Make, bonusbarn och
tre katter.

Pa fritiden: "Jag ar
inredningstokig och &lskar
att andra om hemma. Jag

har till och med rivit innertak
bara for att fa plats med
guldspeglar! En annan
passion ar antikshopping

och samlande av ondédig lyx,
som handvéskor, parfymer
och fotokonst. Vissa kallar
mig tokig, men jag ar en
passionerad livsnjutare.”

grundutbildningen till underskoterska.

Redan andra veckan pa nya arbetsplat-
sen fick hon fragan om att bli ansvarig
for den nya valideringen. Marion har
sedan dess gétt over till specialistut-
bildningen, som hon ocksé har varit
med och utformat.

Om det inte redan har framgatt
brinner Marion for underskoterskorna
och deras yrkesroll. Hon ér glad och
stolt Gver att Sveriges storsta yrkes-
grupp dntligen har fatt skyddad titel.

- Underskéterskor inom palliativ
vard ér vildigt skickliga. De ska er-
kannas som en viktig aktor i omvard-
naden. Sjukskéterskorna har ansvaret,
men underskoterskorna utfoér. Un-
derskéterskor har en sjélvklar roll pa
alla ronder; det dr de som faktiskt har
vardat patienten och kdnner hen.

Marion understryker att det inte
handlar om att underskoterskor ska

konkurrera med sjukskoterskor, utan
att samarbeta och komplettera. Hon
vill bygga broar i stillet for revir.

— Det samarbetet funkar bast pa
hospice, dédr teamtidnkandet ar fram-
gangsrikt. Det borde vara sd i all speci-
aliserad palliativ vard, sdger Marion.

Elegant kopplar hon 6ver till sitt andra
stora engagemang: hbtq-fragor. Eftersom
underskoterskorna ar narmast patienten
far de fortroendet att kénna till patien-
tens sexuella identitet - eller inte.

Marion berittar om en myndighets-
rapport om hbtq-personer i arbetslivet,
som kom i somras. Dér svarar mer 4n
en tredjedel av de intervjuade att de
inte vagar beritta om sin laggning eller
identitet for chefer och kollegor.

— Gissa da hur det 4r i motet med
varden. Da gar manga rakt in i garde-
roben igen, de doljer for hemtjénst,
for hemsjukvard for ASIH. De stiller

undan fotografier och réjer bort andra
tecken pa vilka de verkligen dr.

Minga ar radda for att vara 6ppna
med sin identitet och ddrmed riskera
att fa simre omvérdnad.

- Vardpersonal anvinder ofta sin
egen erfarenhet i skapandet av patient-
alliansen. Eftersom de inte tror att
de har nagot gemensamt med hbtq-
personer haller de tillbaka smépratet.

Att hbtq-fragor blir belysta i varden
kommer enligt Marion att bli allt
viktigare.

- Tiderna forandras, fler vigar kom-
ma ut som homo- el bisexuella eller trans
och trycket pa transvarden ar hogre dn
nagonsin. Alla kommer att méta nagon
som &r trans. Och alla har métt en
hbtq-person, men det ér inte alltid man
sett — eller uppmérksammat — det. m

Linda Swartz
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Johanna Mayer

Arets sjukskéterska i palliativ omvardnad

TIDIGAREIHOST utsdg
SFPO Johanna Mayer till
Arets sjukskoterska palliativ
omvardnad 2022. Johanna
ar sjukskoterska pa Byle
Gard, specialiserad palliativ
slutenvardsavdelning i
Taby. Tillsammans med
utmarkelsen far hon ett
diplom, blommor och
5000 kronor.

Johanna nominerades
av sin chef Linda som be-
skriver Johannas insats och
viktiga arbete sd har:

"Johanna Mayer ar myck-
et engagerad i och brinner
verkligen for den palliativa
varden. Hon har arbetat pa
Byle Gérd sedan 2014 och
aren mycket noggrann
sjukskoterska som inte
ldamnar ndgot at slumpen.
| det kliniska arbetet p& avdelningen har
hon alltid patientens och narstaendes
behov och basta i fokus och ar mycket
engagerad i den palliativ omvardnaden.
Utdver det har hon ett lugn och ett
mycket fint férhallningssatt till patienten,
dennes narstaende och till sina kollegor
som skapar en trygghet som verkligen
passar den palliativa varden.

VID SIDAN AV sitt arbete pa avdelning-
en laser Johanna just nu specialistsjuk-
skoterskeprogrammet med inriktning
palliativ vard vid Marie Cederschiold
hogskola. Hon har under pagaende
utbildning lagt ned ett mycket stort
engagemang i varje uppgift som hela ti-
den leder till att forbattra varden utifran
patientens och de narstaendes enskilda
behov. Ett engagemang och en entu-
siasm som smittar av pa saval kollegor
som pa oss i ledningsfunktion. Hon har
varit en drivande kraft i dvergangen
fran validerad skattning av symtom fran
ESAS till IPOS och bidragit till att IPOS i
dag ér en naturlig och vélanvand sym-
tomskattning som nu pa ett naturligt
satt integreras i sdval inskrivning som
uppfolining under teamkonferens.

40 - Palliativ Vard -nr.4- 2022

Johanna Mayer

Utover detta har hon ansvar for Byle
Gards studenter. Hon ger studenterna
ett mycket varmt valkomnande och ser
till att de far med sig massor av ny kun-
skap inom den palliativa varden. Sam-
tidigt ger hon utrymme at studenterna
att med vdgledning iaktta, analysera
och reflektera Gver patientens symtom,
behov och omvérdnadsatgéarder riktat
efter det. Hennes handledarskap for
studenterna ger henne alltid hogsta
betyg i utvarderingen fran studenterna
efter avslutad VFU.

JOHANNA PRAKTISERAR PA ett natur-
ligt och noggrant satt sina teoretiska
kunskaper i det patientnéra arbetet.
Dessutom inspirerar och uppmuntrar
hon sina kollegor genom sitt professio-
nella sétt att arbeta.” (Nomineringen ar
nagot kortad, reds anm.)

SFPO uppmuntrar varje ar medlem-
marna att nominera en sjukskaterske-
kollega som pa nagot satt utmarker
sig i sitt arbete, och som ar engagerad
i utveckling och forbattring av den
palliativa omvardnaden. Utmarkelsen
ges i samarbete med stiftelsen Stehm —
Stiftelsen till Eva Holmstroms minne. m

Lunchwebbinarium
Vardforloppet
den 6/12

URSULA SCHEIBLING, ordfdrande i
NAG och Henrik Angstrém, ledamot
NPO aldres hdlsa, guidar genom
personcentrerat sammanhallet vard-
forlopp for palliativ vard. Resterande
tid avsatts for fragor. Skicka gérna in
fragor i forvag till kontaktpersonen
nedan.

Nationellt programomrade (NPO)
aldres halsa och nationell arbets-
grupp (NAG) palliativ vard star bak-
om webbinariet om vardférloppet.

Kom ihdg att anmala dig och
skicka garna vidare inbjudan till
personer inom malgruppen. Delar
av webbinariet kommer att spelas in
och kan ses i efterhand via
www.kunskapsstyrningvard.se

Datum: 6 december klockan
12.00-12.45

Plats: Digitalt via Zoom. Lank till
motet skickas ut till anmalda.

Malgrupp: Medarbetare och chefer
i halso- och sjukvard samt i kommu-
nal vard som vardar patienter med
livshotande sjukdomar och med
intresse for palliativ vard.

Anmél dig senast den 4 december
2022 via: www.trippus.net/
webbinariumpalliativvdrdédec

Fragor om eller till webbinariet
skickas till processledare

Sari Puttonen,
sari,puttonen@regionvastmanland.se

w02'2qope01S :uolessn||



SiP firar jubileum
med studiedag
om svara samtal

FORENINGEN FOR Socionomer
inom Palliativ Vard (SiP) har 2023
funnits i 20 ar. For att fira det ar
alla valkomna till SiP:s studiedag
och 20-drsjubileum med temat
"Kommunikation i palliativ vard
— att tala om det svara".
Studiedagen ager rum i Géteborg.
Boka torsdagen den 20 april 2023!

FYSiSk traﬁ fﬁr fysioterapeuterna Detaljerat program kommer.

ANTLIGEN BLEV SEKTIONEN for onkolo-  tiska moment som kinesiotejpning och
gisk och palliativ fysioterapis utbildnings-  yoga. Pa plats var aven flera utstéllare fran
dagar av i fysisk form! olika foretag for kompressionsprodukter.
Den 19-20 september tillbringades tva Den gemensamma middagen pa kvallen
fullspéckade dagar i vackra Siljansnas i bjod pad god mat och hég stémning.
Dalarna. Fysioterapeuter fran hela Sverige Det marktes att vi langtat efter att traf-
lyssnade pd intressanta foreldsningar om fas pa riktigt efter installda utbildnings-
bland annat palliativ vard, smértaoch oro dagar under pandemin. Redan den 67
och dngest. februari 2023 ses vi i Vaxjo for utbildnings-
Foreldsningarna blandades med prak- dagar och arsmote. Val mott! m

LINDRING BORTOM BOTEN
en avgiftstri webbutbildning i palliativ vard

Patientfall ‘ Ovningar ‘ Reflektionsfragor

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

A\ PALLIATIONS
J[U AKADEMIN
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Tidskriften for palliativ vard i Sverige
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CITERA GARNA UR tidskriften men ange
alltid kallan och respektera upphovsritten.
Redaktionen delar inte nédvéandigtvis de
asikter som framfors i artiklarna.

PRENUMERERA PA PALLIATIV VARD

En helarsprenumeration pa tidskriften kostar
300 kronor. Skicka e-post med namn, adress,
postadress samt eventuellt kostnadsstille till
prenumeration@nrpv.se.

Nationella Radet for Palliativ Vard

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

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

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

f [‘ Foéreningen for /\

socionomer inom
nm palliativ vard

SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

SiP SFPM
Foreningen for Socionomer inom Svensk Forening for Palliativ Medicin
Palliativ Vard www.sfpm.se
www.fsip.se
LYPV P =)
SIUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD
SFPO SPN
Sjukskoterskor for Palliativ Omvardnad ~ Svenskt Palliativt Natverk
www.swenurse.se/sfpo www.stockholmssjukhem.se/spn

& Sektionen i{ir
UNDERSKOTERSKOR D o
FOR PALLIATIV OMVARLINAD dietister inom onkologi
UFPO DIO
Underskoterskor for Palliativ Omvardnad  Dietister inom onkologi
www.ufpo.se www.dio-nutrition.se
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SVERIGES ARBETSTERAPEUTER FYSIOTERAPEUTERNA - SEKTIONEN
www.arbetsterapeuterna.se FOR ONKOLOGISK OCH PALLIATIV
FYSIOTERAPI

www.fysioterapeuterna.se

NATVERKFORSJUKHUS- NATVERKFORCHEFER NATIONELLT NATVERK
KYRKA OCH TEOLOGER OCHLEDAREI FOR PEDIATRISK
INOM PALLIATIV VARD PALLIATIV VARD PALLIATIV VARD



Xydalba" ym-

Dalbavancin 500 mg, IV

M- 1 dos Xydalba ger dina patienter
M- 2 veckor effektiv behandling genom endast en
m- 30-minuters infusion

Xydalba forenklar
administreringen genom en
fullstandig behandling i en
enda 30-minuters infusion

Indikerat for behandling av akuta
bakteriella hud- och mjukdelsinfek-
tioner (ABSSSI') hos vuxna.

*ABSSSI, Acute Bacterial Skin and Skin Structure Infection

Produkresumé
Xydalba™ (dalbavancin) Pulver fill koncentrat till infusionsvétska, 16sning
500 mg ATC-kod JO1XA04 Rx, EF
Indikation Xydalba &r avsett fér behandling av akuta bakteriella hud- och
mjukdelsinfektioner (ABSSSI) hos vuxna. Hansyn ska tas till officiella riktlinjer
for lamplig anvéndning av anfibakteriella medel. Kontraindikationer
Overkdnslighet mot den akfiva substansen eller mot ndgot av de
hjdlpdmnen som anges i avsnitt Forteckning &ver hjdlpdmnen. Dosering
Rekommenderad dos av dalbavancin fill vuxna patienter med ABSSSI &r
1 500 mg administrerat som en enstaka infusion eller som 1 000 mg foljt av
500 mg en vecka senare. Administreringssatt Xydalba mdste rekonstitueras
och spddas ytterligare fore administrering som intravends infusion under
en 30-minuters-period. Anvisningar om rekonstituering och spddning
av Igkemedlet fére administrering finns i avsnitt Sarskilda anvisningar for
destruktion och &vrig hantering. Varningar och forsiktighet Dalbavancin

ska administreras med forsiktighet till patienter med k&nd dverkdnslighet S
for andra glykopepftider eftersom korséverkdnslighet kan férekomma. Om f;‘
en allergisk reaktion mot Xydalba uppstdr bér behandlingen avbrytas och 2
ldmplig behandling for allergisk reaktion pabérias. Xydalba rekommenderas 2
inte under graviditet, sGvida inte den potentiella férvéntade nyttan tydligt <
dvervager den potentiella risken for fostret. Forpackningsinformation Pulver

fill koncentrat fill infusionsvatska, 16sning 500 mg. Vitt till blekgult pulver. -
500 milligram injektionsflaska. Innehavare av godkdnnande av forsdljning =
Allergan Pharmaceuticals International Ltd., Clonshaugh Business & S
Technology Park, Dublin 17, D17 E400, Irland. Produkiresumé 10/2020. A DV N Z E
For fullstadndig information hdnvisas fill FASS.se )
Vid medicinska fragor kontakta: medicalinformation@advanzpharma.com P I_I A R M A =
eller Tel. 08 408 38440. >
Endast for vardpersonal. 9(



Posttidning B

Retur: Palliativ Vard

c/o Adviser AB, Bellmansgatan 8,
118 20 Stockholm

ITACIH — FRAMTAGET FOR PALLIATIV VARD OCH ASIH

99 Allai personalen ér positiva!
Ingen vill ha tillbaka den
gamla papperskalendern

Ann-Charlotte Myrestam,
sjukskdterska, Umed

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

Verksamhetsstod for palliativ vard och ASIH

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

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

DEMO

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

* ItACIH -

Digital I18sning fér sjukvérd i hemmet.
www.itachi.se



