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Att narma sig slutet

DET PRATAS OM att det pratas allt
mer om doden. Att vi alla bergsakert
kommer att d6 har blivit ett mindre
tabubelagt &mne i det offentliga sam-
talet. Gott sd. Men for ndstan alla kom-
mer en tid strax fore doden, da man ar
sjuk eller gammal eller oftast bade och.
Den pratar vi inte om, ens med vara
nirmaste. Atminstone inte innan vi ir
doende. Och dé kan det vara for sent.
Var vill jag helst d6, om jag far
onska? Vill jag till varje pris hallas vid
liv, nér kroppen egentligen gjort sitt?
Vill jag aterupplivas med HLR fastidn
hjartat inte langre vill? Den hér sortens
samtal med narstaende uppmuntrar
narkosldkaren och forfattaren Jakob
Ratz Endler i sin bok Hantera doden.

DETTA NUMMER AV tidskriften for-
soker titta nirmare pa sjilva doendet,
och dess plats i samhallet utanfor
varden. Vilka ér till exempel de som
ideellt foljer frimmande méanniskor
under deras sista tid? Bokstavligen
héller dem i handen? Eller finns dér
som ett stod och en erfarenhetsbank
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4 Reflektion: "Att forlora envan ..”

6 Anna Lindman: “Livet
krockar med nutidens ideal”

8 Mejlvaxling: Vad ar folkhélsa
inom palliativ vard?

12 Kraftens hus — motesplats for
cancerberdrda

15 Att doiSverige: en idéhistoria
18 Volontéarer pa vardavdelning
21 Jakob Ratz Endler:

"Det ar en karlekshandling
att prata om doéden.”

for andra med svar, kanske obotlig
sjukdom? Om dessa skriver redak-
tionsmedlemmen Solveig Hultkvist.
Tidskriften tar ocksa en titt bakat
— pa var och hur ménniskor i Sverige
har tillbringat sin sista tid under det
senaste seklet. Medicinhistorikern
Maria Josephson dr er ciceron. SVT-
profilen Anna Lindman har i drygt ett
decennium gjort tv-serier och skrivit
bocker om svenska folkets forhallande
till doden. Hon mérker en tendens
att manniskor onskar sig mer 4n bara
en medicinskt rationell hantering av
doendet.

DEN PALLIATIVA VARDEN vill erbjuda
bade medicin, omvardnad och omsorg
om existentiella behov. Men detta ar ju
forst da manniskor fysiskt befinner sig
i varden. Hur palliativ vard kan fa en
tydligare roll i samhillets folkhélso-
arbete diskuterar fyra insatta via en
mejlvaxling.

Bocker, film, tv, poddar och sa vi-
dare kan vara en ingang till samtal om
livet och dess slut. Sist i temadelen av

24 Kulturtips fran
NRPV:s styrelse

26 Dokumentart: Nar allt blir fel vid
livets slut

30 Innovation: Boken
som ska skapa samtal
vid sjuksangen

34 Vetenskaplig kommentar:
Dédsbéaddsvisioner — en
systematisk dversikt

Omslagsbild: Stock.adobe.com och Anna H Lindberg

tidskriften ger nagra av styrelsemed-
lemmarna sina basta kulturtips.
Utover temat far ni en berittel-
se fran kuratorn Anna Patzauer
Personne, som &ven hon ingar i redak-
tionen. Hon ger en sorglig bild av hur
varden for dldre multisjuka ibland inte
alls fungerar. Sa manga stolar for en
maénniska att falla emellan och s svart
att fa det man behover.

NIMOTER AVEN Stina Wessman,
upphovsperson till Biddboken: ett
hjalpmedel for samtal vid sjuksdngen.
Profilen dr Fredrik Sandlund, sjuk-
skoterskan som blev chef och nu dr
verksamhetsansvarig for Palliativt
kunskapscentrum i Stockholms lan.
Och sist en kronika om hur en ldkare
upplevde det att hamna pé andra sidan
rocken.

God lisning, och glad sommar!

Linda Swartz
Chefredaktor

36 Patientfallet: Hjalmar
38 Profilen: Fredrik Sandlund
40 Kronika: Pa andra sidan

av lakarrocken

41 Medlemssidorna
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“Sorg (I)” av Mikalojus Konstantinas Ciurlionis (1875-1911), Litauen. Verket m3lades 1907.
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Att forlora en van har vi alla varit med om. Att forlora
sig sjalv ar obegripligt.

Du kan forsta att jag ska do. Men jag kan inte forsta det.

Har inga drommar kvar.

Dagdrommer inte langre, som jag alltid har gjort.
Saknar det.

Men: ingen radsla for andra sjukdomar. De kommer
aldrig att hinna blomma ut. ALS, parkinson,
alzheimer ... Allt jag kunnat vara radd for.

Jag vet hur jag kommer att do.

Ur “En liten bok om konsten att d6” av UIf Nilsson, Albert Bonniers Forlag 2022.
Las mer om boken pa sidan 25.
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Anna Lindman:

“Livets slut krockar
med nutidens ideal”

Med tv-serien "'Doden, doden, doden” lyfte hon in livets slut
1 svenskarnas vardagsrum. Pa de tio ar som gatt sedan dess
har journalisten Anna Lindman sett en tydlig forandring: vi

ar pa vag att atererovra var kontakt med doden.

NNA LINDMANS STORA

intresse for livets slut

uppstod vid livets borjan.

Dotterns forlossning blev
mycket traumatisk. Bdda 6verlevde,
men det var pa haret.

— Efter det blev jag valdigt radd for
doden. Det har jag alltid varit, men
radslan blev otroligt pataglig i mitt liv
nér jag hade ett litet barn att ta hand
om.

For Anna blev det tydligt att, som
hon uttrycker det, vi i Sverige lever i
ett samhille och en kultur dér vi ar for
trygga. Dir vi inte bara ska maximera
framgang och lyckas, utan ocksa lyckas
med att vara lyckliga. En effekt av detta
ar manniskors avstand till déden. De
flesta ser en dod person for forsta
gangen nar de dr i yngre medelaldern.
De allra flesta unga personer har varken
forlorat en forilder eller ett syskon.

- Dérfor kan en forlossning vara
forsta gdngen man kommer i kontakt
med det finstilta i livskontraktet, det
vill séga att man nar som helst kan éka
ut och tvingas skiljas fran varandra.

ISTALLET FOR att fly fran de
tunga och krangliga existen-
tiella villkoren bestimde sig
Anna for att méta dem. Och
att ta sd manga som méj-
ligt med sig pé upp-
tacktsfirden. Via
flera tv-serier och
tva bocker har hon
bearbetat livs- och
dodsfragor pa alla

upptankliga sitt. Hon har velat vara
tittarens eller lasarens stéllforetradare,
genom att stélla raka och enkla fragor
till dem hon intervjuar. Fragor som
inte visar hur példst hon egentligen ér.
2013 ledde Anna Lindman serien
“Déden, doden, doden” pa SVT, som
skildrade svenskarnas relation till d6-
den och déendet. Vad som skrammer
oss, vilken del i det stora begreppet
doden som plagar nutidsméanniskan
mest, och hur vi vigar prata om det.
Anna besokte bland annat krematorier
och hospice, var med pa obduktion
och pa begravningar. Hon planerade
ocksé begravningar tillsammans med
maénniskor som nirmade sig livets slut.
- For mig var det vildigt, valdigt fint
att fa fakta och att prata med lakare,
vardpersonal och andra kunniga.
Det blev terapeutiskt att prata med
maénniskor som befann sig mitt i det
som jag var sa radd for.

EFTER PROGRAMSERIEN SKREV
Anna tva bocker som ocksé utforskade
doden, pa bade ett allmént och ett per-
sonligt plan (se faktaruta). Anna har
fatt manga reaktioner pé det hon gjort,
framfor allt ’Doden, doden, doden”

- Jag tror att tv-program, bocker
eller tidningsartiklar kan leda till att
man végar ta initiativ till att prata om
svara saker med vanner och anhori-
ga. Nédr man sjélv far berdtta om sina
tankar och hora andra beritta kan det
gora att man dndrar sitt satt att férhalla
sig till det svara.

Under de tio ar som har gatt sedan

Anna borjade ”jobba med doden” har
hon markt ett stadigt okande intresse
i samhillet och manniskor emellan att
prata om doden och doendet.

- Over tid kan jag se en lingsam
férandring. Pa bara dessa tio ar har
det borjat pratas mycket mer om att ta
avsked, att f4 vara med, om en inklu-
derande vérd. Vi paverkar varandra
kollektivt i den hér riktningen. Jag
upplever att vi tillsammans har forstatt
att det finns ett problem har, att var
distansering till déden kanske inte ar
sé bra for oss.

ANNA SATTER LJUSET pé tvé olika
processer som det senaste seklet har
fjarmat svenskarna fran déendet. Dels
ar det sekulariseringen, att religiosa
bilder och férhallningssatt ar forlega-
de eller tillh6r det privata, dels 4r det
moderniseringen, att svenskarna blev
ett rationellt, hygieniskt och omhén-
dertaget folk.

- Da lyftes doden ut ur vara hem
och in pa olika typer av institutioner.
Varje led i hanteringen fick en egen
yrkeskategori. Vi sjélva ér inte lingre
ansvariga i vara anhorigas sista stund.
Véra hiander vet inte ldngre vad de ska
gora nar nagon vi dlskar dor.

DET FINNS INGET skal att idealisera
det forflutna, anser Anna, men hon
sager att det forr fanns en mer naturlig
relation till déden. De flesta hade
kunskap om vad som faktiskt hdnder
nér en manniska dor: att den abso-
luta majoriteten dor utan angest och



Foto: Christer sturmark

Om man inte kan forestalla

sig sin egen dod, hur ska

man da vaga do?

skréck, och att efter ddsogonblicket
ar det vi kallar sjdlen eller personlig-
heten borta. Hon tror ocksa att var
relation till aldrandet har fordndrats.
Att aldras ér inte bara omodernt, utan
sker dven det pa institution. Darfor ar
det svart for manniskor i allménhet att
skapa en bild av det ddende som de
flesta kommer att uppleva.

- Och om man inte kan forestilla sig
sin egen dod, hur ska man da viga d6?
Men Anna kan se att mycket har hint
- och hdnder - som tyder pé att vi i
Sverige vill ndrma oss déden igen. Som
exempel ndimner Anna utbyggnaden

av vard i hemmet, och hur persona-
len dér utbildar sig i att inkludera
anhoriga dnnu bittre i omhéanderta-
gandet av patienten. Ett annat tecken
ar att begravningsentreprendrer oftare
moter efterlevande som vill vara med
och kistlagga den dode. Det dr ocksa
vanligare med avsked vid 6ppen kista
fore begravningsakten. Anhoriga har
ocksé mojlighet att ta hem kroppen av
en avliden innan den fors till barhuset
- Jag tror att vi forsoker atererovra
nérheten till déden. Men nu kan vi
gora det med alla fordelarna av pro-
fessionaliseringen kvar: smartlindring,

samtalsstod, besked fran likaren om
vad som kommer att hinda i nésta steg
och sa vidare.

ANNA AR OVERTYGAD om att den
bésta kunskapen om ddendet finns hos
personalen inom palliativ vard. De har
inget personligt ansvar for att 6ka sam-
hillets 6ppenhet att prata om dendet,
pépekar Anna, men hon skulle gérna
se ett slags mission pa gruppniva fran
de professionella.

— De har sa mycket information
att ge som kan lugna ménniskor och
minska deras radsla. De kan beritta
att det finns god smartlindring och att
néstan alla dor fridfullt. Vi ar ju véldigt
radda for slutet, att vi ska lida och bli
vardkollin. Sddant krockar med alla
nutidens ideal.

I det hiar sammanhanget tar Anna
upp dodshyjilp. Att det finns en bild av
livets slutfas som sa fylld av lidande
och vidrigheter att vi méste ha ritt att
d6 nér vi sjélva vill.

- Det dr en ganska hemsk berittelse
om ddden, som saknar motberittelser.
Vem berittar om den goda, lugna, fina
doden? Dir tror jag att de professio-
nella har en viktig roll att spela. Perso-
nal fran palliativ vird borde vara ute
pé skolorna, precis som RFSU, sdger
Annaoch ler. m

Linda Swartz

Av och med Anna Lindman,

nagra exempel:

2023 SVT-serien Idébyran, hade
premiar i april, dar experter
samtalar om de stora fragorna
bakom det som syns i nyheterna.
2019 Boken "Alla kan do”,
tillsammans med Nina
Hemmingsson. Forlag: Kaunitz-
Olsson.

2014 Boken "Den dar javla doden:
vi ska alla d6 sa vi kan lika garna
prata om det” Forlag: Forum.
2013 SVT-serien "Doden, doden,
doéden”.

2003-2008 SVT-serien "Existens”.
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Vad ar folkhilsa
inom palliativ vard?

Tidskriften lat fyra engagerade personer prata om sin syn pa hur
palliativ vard ur ett folkhalsoperspektiv. Deras mejlvaxling kom att i
handla om jamlikhet 1 livets slutskede, aven om doendet ar en —_—
subjektiv upplevelse. Om jamlikhet mellan konen i sjalva omsorgs-
arbetet, om att bygga broar mellan informell och formell vard

— och att foretradare for den specialiserade varden har ett

stort ansvar att ga over de broarna.

De medverkande:

Malin Eneslatt,

sjukskoterska och med.

dr. i vardvetenskap,
universitetslektor i omvardnad,
Luled tekniska universitet, samt
post-doktoral forskare, Marie
Cederschiold hogskola.

Mazx Kleijberg,

designer och med.

dr. i vardvetenskap,
post-doktoral forskare pa
Karolinska institutet, Stockholm,
samt processledare jamlik vard
vid Regionalt Cancercentrum
Stockholm-Gotland.

Christel

Wihlborg,

Overlékare Ystads
lasarett, specialist i palliativ
medicin, knuten till Palliativt
Utvecklingscentrum i Lund.

Jamie

Woodworth,

doktorand i
genusvetenskap, arbetar via
Palliativt utvecklingscentrum i
Lund med bland annat Dédskaféer
och Sista hjdlpen-kurser.
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#" Malin Eneslatt

Jag tanker att folkhélsoperspektiv pa
palliativ vard handlar om att vicka
och aktivera de resurser som vi har i
samhallet for att stotta varandra vid
svar sjukdom, déende, déd och sorg.
Jag tanker att det inte handlar om att vi
som familj, vanner, grannar, kollegor
och sa vidare ska ta 6ver uppgifter som
tillhor sjukvarden och formell vérd-
givning, men att det finns manga saker
som det blir viktigt att fa st6d med vid
ens egen eller ndgon nérstdendes svara
sjukdom, déende eller sorg — som inte
primdrt dr en uppgift for sjukvarden.
Jag tanker att folkhalsoperspektivet
aven kan handla om att synliggora
doden som en naturlig del av livet och
Oppna upp arenor dér vi som med-
ménniskor och privatpersoner — de
som vill - kan fa majlighet att mota
och utforska fragor kring déende, dod
och sorg. For att parafrasera Allan Kel-
lehear: att se doendet som en primért
social handelse, snarare 4n en medi-
cinsk sadan. Hur tanker ni?

f Mazx Kleijberg

Jag haller med dig Malin! Fér mig
handlar ett folkhélsoperspektiv pa
palliativ vard dven om att striava efter
jamlikhet i svar sjukdom, livets slut-

skede och sorg. Vi ar alla olika, vi har
olika behov och 6nskemél och vi har
olika forutsattningar for att fa det stod
vi behover. Till exempel, ndgon som
inte har en fast bostad eller ar hemlos
kanske inte har tillgang till virden pa
samma sitt. En person som dr ny i
Sverige kanske saknar stod fran familj
och kanske behover hjilp att navigera
den svenska hilso-och sjukvérden.
En transman (en person som fick det
kvinnliga konet tilldelat vid fodseln
men som identifierar sig som man)
kanske ér orolig att virdpersonal inte
har kunskapen att hjilpa honom leva
autentiskt dven i livets slutskede. Och
en person som kanner sig ofrivilligt
ensam kanske behover extra stod for
att klara vardagen. Alla kan hjdlpa till
att stréva efter jamlikhet i svér sjuk-
dom, livets slutskede och sorg. Ofta
borjar det med att stalla fragor, lyssna,
och ldra sig om andras liv.

& christel Wihlborg

Personer med allvarlig sjukdom har
ofta ett stort behov av sjukvard for

att tillgodose sina medicinska behov,
men upplever samtidigt ensamhet och
utsatthet och har ett fortsatt behov av
en kénsla av sammanhang. Sjukvarden
som den ser ut i dag och sannolikt
lang tid framover har inte kapacitet att



tillgodose dessa behov, och ar egentli-
gen déligt utrustad att mota patienter
och deras narstaendes sociala och
existentiella behov. Folkhélsoperspek-
tivet pa palliativ vard kan bistd med att
6ka medvetenheten och kunskapen, i
sambhidllet och i varden, kring patien-
ters och deras nérstaendes behov av
stod da livet ndrmar sig sitt slut.

Aven fér mig handlar folkhilsoper-
spektiv pa palliativ vard frimst om de
sociala aspekterna av d6d och déende.
En viktig del av detta ar hur familjer
men ocksé samhallet i 6vrigt agerar
och tillhandahiller omsorg efter en
allvarlig diagnos eller ett dodsfall. Det
hér perspektivet handlar ocksa om
hur livets slut dr en subjektiv upple-
velse — det vill séga hur déendet och
vardandet kan skilja sig at beroende
pa identitet, uttryckt som exempelvis
klass, ras, kon, sexualitet eller kulturell
bakgrund.

f Redaktionen

Vad dr da hilsoframjande
palliativ vard?

Hilsofrdmjande palliativ vird utgar
fran folkhalsoperspektivet och menar
att en forstarkning av informellt stod
och kunskap om déden i samhillen
kan hjélpa patienter och deras ndrmas-
te anhoriga att klara av sjukdomens
svarigheter. Det kan handla om allt
fran ensambhet till att planera for fram-
tiden. Strategierna inom detta omrade
ar mycket varierande; utbildning, kul-
turell verksambhet, beslutsfattande och
nitverk av frivilliga dr nagra exempel.
Forandring eller initiativ kan ske "ne-
rifran och upp” (till exempel enskilda
och lokala initiativ) eller "uppifran och
ner” (till exempel fran beslutsfattare)
med olika resultat i olika kulturella
sammanhang. Exempelvis har volon-
tararbete 1 hospicemiljder visat sig

ge positiva resultat i Storbritannien,
men i kulturer med mindre betoning
pé volontirarbete inom halso- och
sjukvérdssektorn kanske man inte

far samma resultat med en liknande
insats. I de nordiska ldnderna behéver
vi mer kunskap om hur folkhélsofrim-
jande atgarder i samband med palliativ
vard kan fungera i férhallande till den
vardmodell som har utvecklats i vara
valfirdssamhallen.

f Mazx Kleijberg

Nar jag laser era inlagg s& verkar det
som att en stor del av ett folkhélsoper-
spektiv pa palliativ vard handlar om
att stodja den som ér sjuk eller i livets
slutskede att kinna sammanhang.
Som vi har varit inne pé behover alla
hjalpas 4t eftersom véardsystemet inte
ar utformat for att kunna tillgodose
alla behov.

f Redaktionen

Max, vad kan du tillfora med din
forskning?

f Mazx Kleijberg

Som forskare inom detta omrade tan-
ker jag att jag kan jag hjalpa till att ska-
pa broar mellan den palliativa varden
och allméinheten sa att den informella
och formella virden kan ldra av var-
andra och sa att kunskap och firdig-
heter kan 6ka bland allmédnheten. Jag
forsoker dven att involvera aktorer som
kanske oftast inte dr s& vana vid att
engagera sig i fraigor som ror déende,
d6d och sorg. Nagra exempel ér skolor,
bibliotek, aktivitetscentra, méotesplat-
ser, organisationer som jobbar for lika
rattigheter, konstnirliga verksamheter

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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och olika forvaltningar. Om sadana
aktorer far en o6kad beredskap for hur
de kan hantera fragor kring svar sjuk-
dom, dod och sorg, sa kan det bidra till
en kinsla av sammanhang, exempelvis
ndr nagon drabbas av en svar sjukdom,
plotsligt avlider, eller kdnner sorg efter
ett dodsfall. Jag ar nyfiken pa hur ni
andra tanker kring era egna roller i

att framja ett folkhalsoperspektiv pa
palliativ vard?

& christel Wihlborg

Som aktiv kliniker inom den palliativa
varden forvanas jag aterkommande av
bristen pa kunskap och trygghet nar
det giller doendet, doden och sorg.
Bade jag och teamet pé sjukhuset
undervisar, informerar och upplyser
standigt i vara méten med véra pa-
tienter, deras familjer och gentemot
andra vardaktorer. Jag tror att vi inom
den specialiserade palliativa virden
behover ta en stor roll i den pagaende
utvecklingen av ett folkhélsoperspektiv
i palliativ vérd.

Jag tror att ett av mina bidrag till det
hér omrédet ér att utveckla en mer kri-
tisk forstaelse av allvarlig sjukdom och
vard ur en intersektionell synvinkel.
Detta innebar att forsta virlden utifran
forestallningar om hur klass, genus
och etnicitet far betydelse for moten
mellan ménniskor. Jag har ett sarskilt
fokus pa hur arbete fordelas och utfors
utifran kon och konsroller. Det inne-
bar att man maste titta pa hur déende
och sorg upplevs pa olika sitt, och hur

10 - Palliativ Vard -nr.2-2023

vardande utfors ojamlikt utifran ett
konsperspektiv. Vilka omsorgsuppgif-
ter utfors av vem i olika sammanhang i
livets slutskede — och med vilka sociala
konsekvenser?

Det hdr later som en politisk infallsvin-
kel, kan du utveckla den?

Folkhalsoperspektivet pa palliativ

vard dr ett omrade som har vuxit fram
under en tid av omfattande avreglering
och ekonomisk styrning av halso- och
sjukvardssystemen i hela vérlden, dven
i mogna valfirdsstater som Sverige. S&
hir finns absolut ett politiskt per-
spektiv. I det historiska skede som vi
befinner oss ser jag att det finns statliga
incitament att 6ka den informella
omsorgen, framfor allt inom i den
kommunala varden fram till livets
slutskede. Bemanningen minskar och
rekryteringen av personal racker inte
till. Vi maste kritiskt granska vad den
informella varden innebir och vilka
sociala konsekvenser det kan medfora.
I dag dr 72 procent av de individer
som tar ut nirstaendepenning kvinnor,
och majoriteten av den informella
varden i livets slutskede utfors av en
enda person, oftast en medelalders
dotter. Kvinnor ér ocksé 6verrepresen-
terade inom frivilligsektorn, sdrskilt
nér det géller tjanster for skora dldre
personer. Genus manifesteras som en
viktig kategori i vard i livets slutskede
och i samhallsaktiviteter, inte minst

pé utforarsidan. Med andra ord tar

kvinnor pa sig ett storre praktiskt
omsorgsansvar, men omsorg ar ocksa
en social uppgift som tydliggor och
skapar konsroller.

Det dr vil inte meningen att ansvaret
for varden ska flyttas over till volontirer
eller till familjen?

Nej inte alls! Halsofrdmjande atgér-
der inom palliativ vard syftar inte till
att flytta 6ver vdrdyrkenas ansvar till
det civila samhdllet. Men vi bor vara
medvetna om genusaspekten pa att
ge vard och omsorg och att ta ansvar
i samhillet for fragor som ror livets
slutskede. Arbetet med vard och
omsorg ér starkt feminiserat, alltsd kan
strategier for aktivering av civilsam-
hallet (inifran och fran det offentliga)
fa till foljd att traditionella konsroller
forstarks och att férvantningarna pa
kvinnors omsorgsarbete okar. Det ar
ett problem som kan forvirras av den
kulturella kontexten i Sverige, ddr

en enda person tenderar att ta pa sig
majoriteten av det moraliska ansvaret
for virden i hemmiljo, snarare én att
stodjandet fordelas bredare 6ver familj
och samhalle.

Jamie, som forskare: hur ser du pa din
roll i folkhdlsoarbetet?

Vi som forskare och praktiker méaste
lyfta fram etiska fragor kring omsor-
gen inom familjer och inom samhal-
let i stort. Aven hur vi tar hand om
vara mest utsatta medménniskor. Jag
tror att en ytterligare, men obeaktad,
dimension av utvecklingen av palliativ
vard inom folkhélsa dr manligt enga-
gemang och maskulinitet. Hur kan vi
engagera mén i stodjande, vardande



arbete som savil volontdrer som
vanner och familjemedlemmar? Och
hur kan vi uppmuntra mén i sarbara
livssituationer att uttrycka sina behov
och be om st6d?

f Malin Eneslatt

Tack for alla era intressanta inligg med
spannande tankar som verkligen har
stimulerat till ménga nya reflektioner
hos mig kring folkhélsoperspektiv pa
palliativ vard. Jag som inte &r, eller

har varit, verksam inom specialiserad
palliativ vard drar mig lite for att uttala
mig om vad nagon annan ska gora. Jag
tanker ocksd att det dr viktigt att vara
6dmjuk infor att idéerna om folkhal-
soperspektiv pé palliativ vird kommer
fran framst engelsksprakiga lander.
Dir har sjukvardssystemen en helt
annan uppbyggnad: donationer och
volontdrer &r ofta nédvandiga for att fa

den palliativa varden att fungera. Det
har diskuterades sa intressant i en jam-
forelse av den specialiserade palliativa
vardens engagemang och samverkan
med det omgivande samhallet i Bel-
gien, Storbritannien och Sverige (De
Vleminck et al, 2022)

f Redaktionen

Betyder det att folkhdlsa inom palliativ
vard inte dr lika relevant i Sverige?

f Malin Eneslatt

Nej da. Jag mirker att det bubblar
kring dessa perspektiv runt om i det
palliativa Sverige. Jag har de senaste
veckorna samtalat med flera personer
verksamma inom palliativ vard i olika
delar av landet som har idéer om hur
de vill jobba utatriktat mot allmén-

heten, i form av till exempel forelds-
ningsserier. P4 samma satt bubblar det
ute i samhillet, vilket vi har sett nér vi
studerat hur D6Bra-kortleken har an-
vants utanfor vért forskningsprogram.
D4 har vi funnit att det har startats stu-
diecirklar, exempelvis inom PRO, dir
man gemensamt nyfiket har utforskat
fragor kring déende och livets slut-
skede. Jag tanker att vi behover vara
lyhorda for de férandringar som sker

i samhillet. Som Max sa fint uttryck-
te det, gillar jag idén att bygga broar
mellan olika samhallsintressenter- och
instanser. Dar tanker jag till exempel
pé sadana som Folkhalsomyndigheten
och folkhalsovetare i stort. Enligt vad
jag som icke-folkhilsovetare forstir
ska de arbeta med breda hilsofragor
som drabbar ménga i befolkningen.
Da behover de ocksa inkludera fragor
kring livets slutskede, eftersom det

ar nagot som drabbar 100 procent av
befolkningen. m
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| Stockholm har det tredje
Kraftens hus oppnat.
Johanna Strom, Ulrika
Lindblad, Lotta Forsberg och
Maria Wahlstrom-Norlin
inspekterade lokalerna nar
de dnnu var oinredda.

o il



Kraftens hus
- moOtesplats for
cancerberorda

Vem vill inte komma till ett hus dar man kan fa kraft och kanske
ocksa ge kraft till andra? Det finns ett sadant — Kraftens hus.
Efter att ha grundats 1 Boras och sedan natt Goteborg finns

nu ett alldeles nyoppnat 1 Stockholm. Idén ar att sammanfora
manniskor som pa olika satt ar berorda av cancer, att vara en
tydlig del av lokalsamhallet och komplettera varden.

STOCKHOLM INVIGDES Kraftens

hus i slutet av mars i ar. Det ar

inrymt i ljusa lokaler i Serafen

pé Kungsholmen. Placeringen ar
tillfallig; renovering pagér av en rym-
ligare lokal en liten bit dérifran. Forut-
om den fysiska platsen pa Serafen, ar
Kraftens hus ocksa en digital plats, en
ideell férening och, som verksamhets-
chefen Lotta Forsberg siger, en “social
innovation™

Verksamheten pa Kraftens hus riktar
sig till cancersjuka personer och deras
nérstaende, men ocksa till bland andra
arbetskamrater, vanner och grannar till
dem som drabbats. Syftet 4r att vara en
motesplats dar man kan traffa andra i
samma situation, men ocksa lyssna pa
forelasningar, delta i yoga eller skapan-
de aktiviteter.

Centret riktar sig till personer i alla
aldrar, med olika diagnos och prognos
och ska vara ett komplement till den
ordinarie sjukvarden, berittar Lotta
Forsberg.

-IDAG nér varden blir alltmer slim-
mad och utrymmet for sociala insatser
ar litet, behovs retrittplatser utanfor

varden som kan ge méjlighet till méten,
aktivitet positiva erfarenheter som ger
just kraft: kraft att hantera sin sjukdom,
kraft att leva sitt liv, kraft att st6tta andra
och kraft for niarstdende, bdde under
sjukdomstiden och som efterlevande,
enskilt och i grupp.

Verksamheten Kraftens hus startade i
Boras, Sjuhdradsbygden, 2018. Det var
resultatet av ett patient- och narstaende-
initiativ utifrdn behovet att triffa andra
i en liknande situation. Inom RCC Vist
(Regionalt cancercentrum) finns ett
Patient- och nirstdenderdd, PNR, dar
man redan 2016 borjade fundera dver
hur detta behov skulle kunna tillgodoses.

EN AV DELTAGARNA i detta initiativ var
Leine Persson-Johansson, som ar med
under invigningen av Kraftens hus i
Stockholm.

Leine berittar att hon drabbades av
lungcancer for cirka tio ar sedan. Hon
var ung och hade tvd sma barn. Leine
beskriver hur livet stannade upp, hur
hon tappade hela sin identitet och var
overtygad om att hon bara hade en kort
tid kvar att leva. Med framfor allt barnen
i fokus, s6kte hon kontakt med nagon

annan i liknande situation. Hon fick
kontakt med Bodil, som var jamnarig
och hade barn i ungefir samma alder.

Genom PNR bérjade de arbeta for
att skapa en métesplats for cancerbe-
rorda och deras nirstiende. Namnet
Kraftens hus inspirerades av att nagra
patienter varit i Newcastle och besokt
“Maggie’s Centres’, som blev en
forebild for hur ett stodcenter kunde
fungera. Maggie’s grundades 1995 och
finns i dag pé cirka 25 platser i Stor-
britannien, men aven i Spanien, Japan
och Hongkong.

CARINA MANNEFRED, SOCIONOM
och verksambhetsledare och en av
eldsjdlarna bakom tillkomsten av
Kraftens hus i Boras, berdttar hur man
under projekttiden 2016-17 ordnade
workshops med patienter och narsta-
ende, Forsakringskassan, Arbetsfor-
medlingen, representanter for varden,
néringslivet och politiker Tillsammans
skapade de modellen for Kraftens hus.
Leine Persson-Johansson och Carina
Mannefred beskriver vidare betydelsen
av samverkan med olika samhillsak-
torer. P4 Kraftens hus har man ocksd
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utformat en informationsbroschyr som
vander sig till chefer och kollegor. Den
handlar om hur dessa kan stotta en
medarbetare som fétt cancer. Basfi-
nansieringen for Kraftens hus kommer
fran Vistra Gotalandsregionen, Boras
stad och Cancerfonden. Aven nirings-
livet stottar ekonomiskt.

IDAG PAGAR en livlig och varierad
verksamhet i Boras med bland annat
forelasningar, samtalsgrupper, yoga-
och mindfulnesskurser, skrivarkurser,
stod for nirstaende och efterlevande.
Dir finns ocksa en grupp volontérer
som deltar pa olika sitt — med allt fran
att koka kaffe till att leda grupper.
Den ordinarie varden informeras
fortlopande om verksamheten och
erfarenheten ér att vardpersonalen
ar mycket positiva och glada over att

kunna hénvisa patienter och deras
nérstaende till Kraftens hus, bade
under pigaende behandling och nir
den avslutats.

- Genom att erbjuda cancerber6r-
da emotionellt, socialt, fysiskt och
praktiskt stod utvecklar Kraftens hus
en ny roll i den svenska vilfirden. Vi
finns i granslandet mellan cancervard
och 6vriga samhillsfunktioner. Vért
syfte dr hitta och bejaka det friska hos
manniskor, och att komplettera sjuk-
vardens rehabilitering, sager Carina
Mannefred.

KRAFTENS HUS HAR ett samarbete
med Chalmers hogskola, "Center for
Healthcare Improvement”. De har
tillsammans med RCC Vist utvérderat
verksamheten (2020) och kom fram
till att den fyller sina syften val.

Vifinnsigranslandet
mellan cancervard
och 6vriga samhallsfunktioner.
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P4 invigningen av Kraftens hus
i Stockholm deltar ocksé Johanna
Strom. Johanna ar opererad och
behandlad for en brostcancer och éar
i dag friskférklarad. Nar Johanna fick
hora talas om planerna pé ett center
for cancerberorda, kidnde hon direkt
att hon ville delta i uppbyggnaden och
utvecklingen. Hon hade under sin
sjukdoms- och rehabiliteringstid kant
ett stort behov av information om sina
rittigheter och mojligheter, pa ett sak-
ligt plan, men ockséa av méten pa ett
manskligt plan med andra i liknande
situation.

Johanna arbetar som nu som
patientrepresentant och verksam-
hetsutvecklare i Stockholmsteamet.
Hon vill vara med och nitverka, vara
aktiv i gruppverksamheter men ocksa
praktiskt med allt frén att “skruva ihop
stolar till att bre mackor”

Johanna och Boraskollegan Leine
sager bada att i dag dr deras fraimsta
uppgift att ge andra hopp. m

Solveig Hultkvist

Karntruppen pa Kraftens hus

i Stockholm: Ulrika Lindblad,
verksamhetsutvecklare, Johanna
Strom, verksamhetsutvecklare
med patienterfarenhet, Lotta
Forsberg, verksamhetsledare
och Maria Wahlstrom-Norlin,
ordférande.




mhemmet i
v Karolinska
t, invigdes 1938

Det moderna Radiu
Stockholm, en dela
universitetssjukhuse

|P°a Vérodhemm?t Z\sc")gatan i Stockholm bedrevs
.a?"gvard, en viardform som Riksdagen beslutat
Intora 1947. Har tre kvinnor fotograferade 1950
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en idéhistoria
Doden kan tyckas vara universell, en konstant genom arhundradena. Vi ska

alla do, nu precis som for hundra eller femhundra ar sedan. Men bortsett fran
det faktum att doden alltid kormmer till slut har nastan allt annat kring doden

forandrats. Nar vi dor, hur vi dor och var vi dor, vara anhorigas sorgeritualer,
sjukvardens omhandertagande — allt som varit fast har forflyktigats.

IDET FOLJANDE ska vi spara dodens
idéhistoria i Sverige under det senaste
seklet. Langre tillbaka dn sa behover
man ndmligen inte ga for att néstan allt
ska te sig frimmande.

Ar 1900 hade Sverige fem miljo-
ner invanare, och doden var stindigt
nédrvarande pa ett sitt som &r svért att
forestilla sig i dag. Utover infektions-
sjukdomarna, som stidndigt skordade
dodsoffer inte minst bland de sma bar-
nen, lurade ocksé andra faror 6verallt.
Arbetet var inte bara en plats dir man
tjanade sitt levebrod utan ocksa ofta
en fara for liv och lem, i alla fall for
den stora andel av befolkningen som
inte hade formanen att sitta bakom ett
skrivbord eller st bakom en disk i en
affir. Om nagot gick fel var utsikterna

att 6verleva ett krossat ben eller en
huvudskada sma. Ar 1900 fanns cirka
500 sa kallade tjansteldkare, det vill
sdga provinsialldkare eller stadsldkare,
i hela Sverige. Aven om likare snabbt
kunde tillkallas fanns det séllan sérskilt
mycket vederborande kunde gora, ut-
over att lindra den vérsta smartan.
Utan antibiotika, syrgas och majlighet
att ge blodtransfusioner ledde svara
olyckor méanga ganger till att den drab-
bade forlorade livet, om inte i direkt
samband med olyckan sa i efterférlop-
pet. Omstandigheterna innebar att de
allra flesta avled pa andra platser &dn
sjukhus. Vanligast av allt var att d6 i
det egna hemmet, i 6vriga familjemed-
lemmars omedelbara nirhet. Déden
var alltsd en stdndigt narvarande

realitet, nést intill omojlig att skydda
sig ifran eller paverka.

STRAX FORE DECENNIESKIFTET 1920
drog spanska sjukan in 6ver Sverige,
och limnade dn mer d6d och férodelse
i sina spér. Statistiken ar forfarande.
Beriknat pa 100 000 av medelfolk-
mangden avled dren 1911-1915 hela
272,52 personer per ar i infektions-
sjukdomar. For 1919, epidemins

varsta dr, var antalet 376,23. Hir bor
dock ségas att dodsorsaksstatistik ar
komplicerad materia, sarskilt om man
ror sig over langre tidsrymder. Bland
dodsorsakerna 1920 hittar vi ocksa ka-
tegorin “dlderdomssjukdomar”, som ta-
lande nog sjunker markant da spanska
sjukan drar in. Trots att antalet ldkare
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Vid de stora sjukhusen
ville lakarna helst inte
befatta sig med déden.

stigit sedan sekelskiftet konstaterades
manga dodsfall fortfarande ofta av
en prst. Religionen, inte medicinen,
fanns ndrmast till hands nar déden
kom. Detta ska bara nagra decennier
senare vara pa vig att fordndras.

PARALLELLT MED VARLDSKRIGEN
borjade byggandet av den svenska
vialfirdsstaten, samtidigt som den
medicinska forskningen formligen
bubblade av entusiasm. Upptackten av
insulinet 1921 transformerade diabetes
typ 1 fran en dédsdom till en behand-
lingsbar sjukdom. Tjugo ar senare kom
den verkligt stora revolutionen: peni-
cillinet. Ar 1952, bara trettiotre ir efter
spanska sjukan, var antalet avlidna i
infektionssjukdomar per 100 000 av
medelfolkméngden nere i 22,06.
Bakom den dramatiskt sjunkande
kurvan fanns naturligtvis inte bara
likemedel och forbattrade behand-
lingsmetoder, utan ocksa konturerna
av ett vaxande vilfardssamhalle: sjuk-
hus, sjukstugor, allmén sjukforsakring,
modravard, barnavard, reglering av
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vissa farliga arbeten — listan kan géras
ling.

SAMTIDIGT HADE LAKARROLLEN
forandrats snabbt, vilket inte ar sarskilt
markligt givet omstdndigheterna. Fran
att inte ha kunnat gora sarskilt mycket
alls kunde ldkaren (fortfarande oftast
en han) pafallande ofta bota.

Vid den hir tiden framtradde ldka-
ren ofta som en gud i vitt, vetenska-
pens fanbdrare med ett storre sjukhus
som fond. Pressen tivlade om att
skriva de mest braskande nyheterna
om nya revolutionerande behandlings-
metoder och nya likemedel. Opti-
mismen var pétaglig och kinslan hos
manga var att sjukdom och lidande
snart skulle vara ett minne blott.

I denna kontext hdnde nagot med
doden. Fran att ha varit standigt
nédrvarande, nagot som var omojligt
att paverka och darfor forklarad som
Guds vilja, tystades déden nu ner.

VID DE STORA sjukhusen ville lakarna
helst inte befatta sig med doden. Jerzy

Einhorn, méngarig chef vid Radium-
hemmet i Stockholm, berittar i sina
memoarer om hur obotligt sjuka och
doende patienter konsekvent skickades
ivag frén den fina kliniken. Skulle

en doende cancerpatient éndé raka
ockupera en sing pa Radiumhemmet
holls dorren stingd under ronden. Att
ldgga tid pa doende patienter ansags
vara sloseri med resurser, men ocksa
komplicerat i relation till patienten:
vad skulle man séga nar det inte fanns
négot hopp kvar? Foljden blev en
sorts Svarte Petter-spel, ddr doende
manniskor hinvisades till vardinsti-
tutioner med mindre resurser och
kompetens, eller bara skickades hem
till anhériga som utan végledning fick
forsoka gora sitt basta i en omojlig
situation.

DET AR SVART, nistintill oméjligt, att
forestilla sig den situation en doen-

de cancerpatient befann sig i under
1950-talet. Till att borja med var det
inte sdkert att patienten fatt nagon in-
formation alls om sin sjukdom. Bland
lakare fanns en stark 6vertygelse om
att patienter inte skulle belastas med
dystra besked. Ordet cancer viskades
fram ménniskor emellan, som om
sjdlva uttalandet riskerade att smitta.
Smirtlindringen var néstan alltid brist-
fallig och préglad av radslan att gora
patienter narkotikaberoende. Lidandet,
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fysiskt sdval som psykiskt, maste ha
varit enormt. Omkring och mellan de
anhoriga bredde tystnaden ut sig.

TROTS OVILJAN ATT hantera déende
patienter avled allt fler pé sjukhus.
Vardplatserna hade blivit fler, dessut-
om innebar urbaniseringen att manga
ménniskor bodde trdngt i staderna. Att
varda en doende hemma hade blivit
svarare. Nar patienten vil dott 6kade
paradoxalt nog intresset for henne eller
honom fran medicinens sida. 1950-
talet var inte bara den vetenskapliga
optimismens tid, utan ocksa borjan

pé obduktionernas. 1952 obducerades
drygt 14 000 personer i Sverige, ett antal
som stadigt skulle oka till &r 1969, da
antalet var 40 000. Ett nytt formuldr for
dodsbevis hade introducerats 1951, som
ett led i den 6vergripande ambitionen
att forbattra folkhélsan och komma
bort fran det lekmannamassiga i att
dodsfall konstaterades av prister eller
andra icke-medicinskt utbildade perso-
ner. Pa samma sitt som den medicinska
vetenskapen ville bota ville den ocksa
veta varfor manniskor dog.

SA SMANINGOM BORJADE missndjet
att bubbla fram bland patienter och
anhoriga, och eftertankens kranka
blekhet drabbade ocksé lakarkaren och
de medicinska myndigheterna. 1973
tillsatte Bror Rexed, da generaldirektor

for Socialstyrelsen, utredningen "1
livets slutskede”. Till tidningen Expres-
sen sade en av ledamoéterna, psyki-
atriprofessorn Clarence Blomquist:
”60-talet var transplantationernas,

den tekniska sjukvardens artionde,
1970-talet kommer att bli psykologins,
eller snarare den medicinska etikens.
Behandlingen av en sjuk manniska

ar ett egendomligt dktenskap mellan
teknik och den vérd som i sig har
religiosa rotter. Den senare partnern
har vi tappat bakom oss och denna
forsummelse maste nu rittas till”

BROR REXEDS UTREDNING arbe-
tade i flera 4r, och producerade sex
tjocka delbetankanden. Resultaten
var nedsldende: varden av ddende
var verkligen undermélig. Ménniskor
dog ofta ensamma, pa sjukhusavdel-
ningar som inte var anpassade vare
sig for doende patienter eller deras
anhoriga. Patienter informerades inte
om att deras prognos var dalig och
ber6vades pé sa vis vardefull tid och
viktiga samtal med sina nérstdende.
Sjukvérdspersonal uppgav att de kinde
sig otillrackliga och ville ha mer och
battre utbildning om déden. Samti-
digt hade en ny vardform, hospice,
vickt uppmirksamhet i Storbritan-
nien. P4 den punkten var dock Bror
Rexeds utredning tydlig. Hospice var
inte en vardform som skulle fungera

i den svenska sjukvardsstrukturen.
Man vénde sig emot bade det tydliga
religiésa inslaget och idén att doende
patienter skulle ha egna institutioner.
I stéllet foreslogs att sarskilda vardav-
delningar for doende skulle inrittas
pé de stora sjukhusen. I efterhand vet
vi att hospice-rorelsen kom till Sverige
inda, men den introducerades inte av
den offentliga varden. I stéllet blev det
en privat stiftelse, Bracke Diakoni, som
1982 oppnade landets forsta hospice
utanfor Goteborg.

IDAG AR valmgjligheterna i samband
med dod och déende, och mojlighe-
terna att tala om doden fler an tidigare.
Borgerliga begravningar har blivit allt
vanligare, dddsannonser kan prydas av
djupt personliga bilder och symboler.
Idealet ocksé inom sjukvarden ar en
individanpassad d6d: man ska (inom
vissa granser) fa d6 som man vill. Sam-
tidigt lever vi fortfarande med arvet
efter 1950-talets medicinska optimism.
Det gar inte ldngre att d6 av "alderdo-
mens sjukdomar”. En dédsorsak maste
vara specifik, trots att en av dodens fa
konstanter &r att den alltid kommer till
slut. m

Maria Josephson

Fil. dr, Handldggare

Medicinens historia och kulturary,
Hagstromerbiblioteket, Karolinska
Institutet
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Volontarer pa
vardavdelning

Det ar inte vanligt med volontarer 1 den slutna palliativa

varden, men pa vardavdelningen pa Langbro Park 1
Stockholm finns de. Solveilg Hultkvist fran tidskriftens

redaktionsrad akte dit for att se hur det fungerar.

AG AKER TILL Langbro Park i

de sodra fororterna till Stock-

holm. I ett hoghus intill det

gamla sjukhusomradet finns
tre vaningar for palliativ vard inom
ramen for region Stockholm: dels
ASIH, dels en vaning med 16 platser
for sluten palliativ vard.

Syftet med mitt besok ér att fa veta
mer om den volontdrverksamhet som
finns pa vardavdelningen sedan 2013,
(med uppehéll under pandemiaren).
Jag tréffar enhetschefen Carina Klang,
Sanna Larsson, som dr sjukskoterska
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och volontirsamordnare tillsammans
med underskoterskan Karina Peder-
sen (inte med i dag) och volontirerna
Jackie Elderfield och Simon Grefve.

CARINA KLANG, SOM hade erfarenhet
av samarbete med volontirer frén Er-
sta Hospice och Stockholms sjukhem,
ville satsa péa den typen verksamhet
pé Langbro park. Syftet ar att kunna
erbjuda patienterna “det lilla extra’,
négot som varit en betydelsefull del av
hospicerorelsen fran begynnelsen.
Projektet startade med annonser i

lokalpressen, ddr man bjod in till 6ppet
hus for att informera om den planera-
de volontirverksamheten. De som var
intresserade fick komma pa intervjuer,
och s& har man fort satt sedan dess.

IINTERVJUERNA BESKRIVER volon-
tarsamordnarna verksamhetens policy,
innehall och syfte. De intresserade
blivande volontarer som anmaler

sig behover ocksa berétta om sina
forvintningar och sin motivation. Att
man vill "géra en insats” giller for de
flesta, men det 4r ocksé nodvéndigt

Efter avslutat pass skriver volontarerna

i en loggbok. De beréttar vad de har
gjort for patienterna och hur dessa har
matt. Pa sa vis blir det kontinuitet aven i
volontararbetet.



att i intervjuerna belysa sédant som
exempelvis bearbetning av egen sorg
i for tidigt skede och berdra personlig
lamplighet i 6vrigt, med tanke pa sér-
barheten hos de svart sjuka patienter-
na. Detta kan vara kénsligt och svart,
men &r viktigt betonar Sanna.

DE SJU VOLONTARER (f6r nirvaran-
de tre mén och fyra kvinnor) som i
dag kommer till avdelningen utfor en
méngd olika uppgifter. De bidrar till en
allméan kvalitetsh6jning for patienter-
na och deras tillvaro pa avdelningen,
men kan ocksa bidra utifran sin egen
specifika erfarenhet och kompetens.
Det handlar om att hjalpa till med
mat, fika, kanske baka en kaka, kunna
erbjuda patienterna pratstunder med
en person som inte dr vardpersonal,
ta med nagon pa promenad - ibland
med rullstol — ga och handla sddant
som en patient behover eller langtar
efter och sa vidare. Flera volontarer
har fatt utbildning av Karina i att ge

Carina Klang, enhetschef, och
Sanna Larsson, sjukskoterska och
volontarsamordnare, uppskattar
att Simon Grefve, Jackie Elder-
field och de 6vriga volontérerna
finns pa vardavdelningen.

Volontarerna ar

betydelsefulla i teamet.
Det marks nar de ar borta.

taktil massage, nagot som ar mycket
uppskattat av patienterna. En volontar
som dr tidigare frisor kan erbjuda bade
klippning och rakning.

VOLONTARERNA SKRIVERI en
volontardagbok vad de har gjort under
sitt arbetspass och annat som kan vara
av intresse. Den fungerar som en slags
loggbok.

Onskemalet &r att var och en av de
sju volontdrerna kommer till avdel-
ningen cirka en gang i veckan, dven
om det finns viss flexibilitet. De ar
verksamma pé avdelningen i tretim-
marspass. For planeringen av passen
finns en kalender dar volontarerna

bokar in sig. Vissa kommer dagtid, for
négra passar ett kvillspass battre.

Jag fragar Simon Grefve, 20-drig
juridikstudent, vad som fick honom
att vilja bli volontdr. Uppslaget kom
fran hans mamma, beréttar han, och
han kinde sig intresserad av att prova.
Han tycker att samvaron med patien-
terna ar givande och brukar bista vid
maltider och gé och handla i Fruidng-
ens centrum i narheten. Blomster-
handlaren och Systembolaget kan vara
uppskattade mal.

SIMON HAR NYLIGEN bérjat som
volontir och da har man en mentor,

en erfaren volontir som st6d. I Simons

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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fall dr det Jackie Elderfield, som dr en-
gagerad pa Langbro park sedan atta ar.

Jackie, som sedan lange bor, och har
varit verksam som egen foretagare, i
Sverige men kommer fran Storbritan-
nien, berdttar att nar hon miste sin
mamma i hemlandet hade hon redan
innan modern gick bort funderat 6ver
vad som kunde vara viktigt for en do-
ende person. Hon tycker att samhillet
“stanger dorren till doden’, d&ven om
den kanske har 6ppnats pé glant pa
senare ar.

Jackie vill gdrna bidra till att “fira
négons liv’, innan det tar slut. Det kan
handla om att ge taktil massage till en
patient, som en géva vilket kan ge en
relation och leda till samtal som har
stor betydelse fér henne sjilv. Hon
betonar att patienten bestimmer grén-
serna for den fysiska beréringen och
att det krévs stor lyhordhet.

Taktil massage kan dven erbjudas till
och vara vérdefullt for narstdende. For
dem finns pa avdelningen ett anhorig-
kok - dar ocksé volontirer kan finnas
som ett medmanskligt stod.

BADE CARINA OCH Sanna betonar att
volontédrerna utgor en betydelsefull
del i teamet, och att det tydligt mérks
nér de ér borta, vilket var fallet under
pandemin.

Sanna haller tillsammans med Ka-
rina regelbundna méten med volonta-
rerna, en gang i manaden, for att stim-
ma av och informera. Ibland kan det
till exempel handla om olika diagnoser
och tillstand, vilket kan vara viktig
kunskap for volontédrerna dven om de
inte dgnar sig at omvéardnadsarbete.
Efter motet skickas ett manadsbrev ut
for att alla ska bli informerade.

JACKIE SAMMANFATTAR SIN syn pa
volontérskapet: att representera “livet
nédra doden” och att fa hjilpa och stétta
patienter sa att de kan leva tills de dor.
“Det dr en ynnest.” m

Solveig Hultkvist
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Jackie Elderfield ar
volontar pa avdelning-
en sedan atta ar. Hon
hoppas kunna bidra till
patienternas livskvalitet,
bland annat genom att
ge taktil massage.

Det &r en ynnest att fa
stotta patienter sa att
de kan levaftills de dor.




Jakob Ratz Endler:

"Det ar en
kidrlekshandling
att prata om doden”

Narkoslakaren Jakob Ratz Endler tyckte att det saknades en
faktabok for allmanheten om doden och doendet. Sa han
skrev "Hantera doden — en handbok”. Har berattar han

om sina tankar kring boken — och kring hur

svart manniskor har att tala om "det

onamnbara”.

TT KORTARE UTDRAG fran min
bok, Hantera déden, publiceras
pé ndsta uppslag. Det kinns
bade smickrande och lite
skrammande. Anledningen till min oro
ar att jag 4r nagot av en amator nar det
galler palliation. Som narkoslakare dr
jag ofta med nér patienter dor och
jag gor en hel del palliativa insat-
ser. Men jag foljer mycket sillan
patienter mer dn timmar eller dagar
och ldr sillan kidnna patienter och deras
anhoriga. Om det fantastiska arbete som
sker dagligen pé palliativa enheter vet jag lite. Vad
jag ddremot ofta har st6tt pa dr manniskors osdkerhet infér déden
och doendet och for dem ville jag skriva en bok. Om hur déden ser ut
och hur jag tycker att den borde fa ta mer plats i vara samtal, eftersom
den tar upp sé stor del av vara tankar och vér oro.

JAGBLEV OMBEDD att dela med mig av nagra ldsarreaktioner pa boken.
Det finns nog en sirskild plats i helvetet reserverat for forfattare som gor
just det. Bara att skriva ar hogmod, att publicera 4n vérre och att sedan
skryta om hur det man skrivit tagits emot. Dessutom for ménniskor
som kan betydligt mer om déden och déende 4n jag. Illa. Mycket illa.

VAD JAGKAN dela med mig av dr reaktioner fran vinner och bekanta
pé ndr jag berittade om att jag holl p4 att skriva en faktabok f6r allmén-
heten om doden: ”Varfor?”, "det later tungt” och “det blir nog ingen best-
seller” var vanliga kommentarer. Ibland sig folk néstan fysiskt besvarade

Foto: Adobe Stock
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Lakaren Jakob Ratz
Endler har ofta st6tt pa
manniskors osakerhet
infor doden och déen-
det. For dem ville han
skriva en bok.

Vi tror att vara anhoriga
kommer att bli ledsna 6éver

att prata om sin eller var dod.

ut. Som att bara nimnandet av ordet
“doden” pa nagot sitt skulle framkalla
fara.

En av de svaraste sakerna var vad vi
skulle kalla boken. Jag ville att titeln
skulle innehalla ordet "dod”, i stéllet
for nagon av de méanga omskrivningar
som ldkare sa ofta anvénder sig av.

22 Palliativ Vard -nr.2-2023

Med lite tidsperspektiv och ménga
samtal om boken &r jag lite mer oséker.
Kanske hade en mjukare titel varit
battre?

TROTS MIN NAMNDA stora tvekan vil-
jer jag att berétta om ldsarresponsen.
Den har varit fantastisk, och faktiskt,

odelat positiv. Manga ldsare har hort av
sig och delat med sig av sma och stora
livsberittelser, om hur de har gjort
och pratat. Den storsta behéllningen
for mig har varit vetskapen om att det
forts viktiga samtal pa grund av att na-
gon ldst boken eller sett ett reportage
om den. Kanske hade en mjukare titel
underlittat sd att dn fler hade vagat?
En titel som gjorde det littare att ge
boken till en anhorig eller en védn som
man tyckte skulle behova den?

Jag tror ndmligen att vidskepelse,
omtanke och ovana ar de frimsta
anledningarna till att det dr sa svart att
prata om doden Att manniskor tdnker
att ifall vi inte pratar om den, inte tar
ordet i var mun eller slapper in det i
vara 6ron sa kommer den inte?

VITRORATT véra anhoriga kommer att
bli ledsna 6ver att prata om sin eller var
dod. Och vi vill inte gora dem ledsna.
Sa darfor sdger vi inget och far inte hel-
ler reda pé vad som é&r viktigt for vara
kdra. Vi malar upp bilder i vart inre av
hur déden kommer att te sig. Bilder
som kan vara forankrade i verkligheten
— eller ocksa inte. Sannolikheten att vi
missforstar och misstolkar vara anhori-
gas vilja ar sa oandligt mycket storre om
vi inte pratar om doden.

NAR JAGPRATAR om ddden brukar
jag siga dels att doden har daligt rykte,
dels att det 4r en kdrlekshandling att
prata om den. En kirlekshandling
mot dem som &r oss narmast. De som
kommer att sorja oss ndr vi liamnar
detta liv.

Forhoppningsvis har jag manga da-
gar, veckor och decennier kvar att leva.

Men du och jag vet bittre dn de
flesta att det inte finns nagra garantier
for ett langt liv. Att vara medveten
om livets forganglighet hjélper mig i
vardagen. Det sitter perspektiv och
ger mig vigledning till hur jag vill leva
livet. Vi far bara en dod och borde ta
vara pé den.

Stort tack till dig som har valt
att arbeta med den, och att hjélpa
ménniskor med hela livet. m

Jakob Ratz Endler

Anestesi- och intensivvardslékare,
Sodersjukhuset, Stockholm



Ett kapitel ur boken:

Att valja infor doden

| mitt anteckningsblock
har jag skrivit att pa plats
3 pd intensiven ligger en

"Hyponatremi f-38". Hypo ar
grekiska for lagt, natrium ar en bestandsdel i
bordssalt och, faktiskt, livsviktigt. Hypona-
tremi ar alltsa ett fint satt att sdga “saltbrist”.
Tillstdndet ska behandlas mycket [angsamt
och kardinalfelet &r att gora for mycket och
for snabbt. Sa vi korrigerar forsiktigt och
medan jag arbetar lyssnar jag. Hyponatre-
min, Anna-Lisa Jonsson, reducerats till en
diagnos och ett fodelsenummer pa min
lapp, berdttar for mig om sitt liv.

Det ar pa samma gang ett alldagligt och
oerhort séllsamt liv. Alldagligt for att det
sakert inte skiljer sig fran tusentals andra
svenska kvinnors livséden pa landsbygden
i Sverige pa fyrtio- och femtiotalet. Séllsamt
for mig for att det ar sa enormt annorlunda
jamfort med mitt, som fran ett annat sekel.
Men Anna-Lisa ar livs levande och berattar
lugnt och med lagom mycket kansla om sin
uppvéxt i Angermanland. Hur hon bérjade
som fabodjdnta nar hon var fjorton och bod-
de dar i nastan fyra ar. Hur hon sedan gifte
sig och flyttade till sin makes foraldragard.
Sex barn i rask takt. Atta kor, fem grisar, far
och massa hons fanns det ocksa pa garden.
Mjolkproduktionen var for liten och gérden
for avlagsen for att mjolkbilen skulle hamta,
sa i stéllet kdrnade de smor. “Vem gjorde
det”fragar jag naivt. “Det gjorde jag” svarar
Anna-Lisa. Maken arbetade i skogen och
flottade timmer. Nar han inte sop, for det
gjorde han ocksa. 1968, the summer of love,
dog ett av barnen i en trafikolycka. Ingen
sjukskrivning, ingen psykologhjalp eller
anti-depressiv medicinering for Anna-Lisa.

Det &r ett liv som kravt en hardhet som
det for en modern storstadsbo &r svart att
forestalla sig och kontrasten till vara liv som
smabarnsforaldrar ar stor. Hon berattar
fint, och samtalet flyter pa. Ibland far jag
stalla om en fraga for att hon inte hor. Eller
ocksa hor hon fel och berattar om nagot
helt annat. Fast det gor inget for i detta fall
ar det berattelsen som éar sjalva malet. Om
Anna-Lisa vet jag nu en massa saker, jag kan
hennes blodtrycksmediciner och tidigare
operationer, men dessutom vet jag att hon

har en Lhasa Apso-hund som &r fem ar och
som hon ar oerhort fortjust i. Och att hon
bott pa samma adress i sextio ar och vill fa
do dar och inte pa sjukhuset.

Detta ar en av aspekt av mitt arbete som
jag verkligen tycker om, att fa komma en
helt frammande manniska riktigt nara. Inget
smaprat om vader eller bostadsrattspriser
utan det handlar om vasentliga ting: som
hundar och var man vill dé.

Vi kan gruppera in platsen for doden i
tre olika grupper: hemmet, en institution,
eller en tillfallig plats. Hemmet behover inte
forklaras sarskilt mycket. Det ar dér vi bor
permanent och dar vi kdnner oss hemma. En
institution kan vara ett sjukhus, ett vardhem
eller annan vardinrattning. En tillfallig plats
ar alla andra platser dar man kan befinna
sig medan livet pagar men dar det sedan
hander sig att man dor.

I hela varlden minskar déende pa de
tillfalliga platserna vi befinner oss i. Det har
att gora med att varlden blir allt sakrare:
farre dor i trafik- och arbetsplatsolyckor,
farre dor i strid och, i skarp kontrast till vad
manga tror, minskar antalet mord. "Har vill
jag bli begravd’, har du kanske tankt nagon
gang om en fridfull plats. Kanske en vacker
begravningsplats eller en fin minneslund?
Jag misstanker att det ar betydligt farre som
tankt pa var man dor. Kanske for att man
dels inte tror att man kan paverka det och
da verkar det onddigt att tanka pa det. Eller
ocksa ar det for att man inte tycker att det ar
sa viktigt. Man ska ju d6 och kommer da inte
att registrera sarskilt mycket. Sa var vill du
do6 om du fick vélja? Det beror naturligtvis
pa vad man doér av och nar. Kanske har du
nagon gang funderat dver var du skulle vilja
vara nar du dor. Nastan alla, ungefar atta av
tio sager att de vill d6 hemma. Det &r kanske
inte s& underligt. Man vill vara i en lugn och
trygg miljo, dar man kénner sig hemma-
stadd. Dar det luktar som vanligt och dar
man kan hitta till toaletten fast det ar beck-
morkt i rummet. Ytterst fa manniskor tycker
om att vara pa sjukhus och anda ar det dar
den absoluta majoriteten av manniskor i
den rika vastvarlden dor. (...) Har finns nagra
saker att fundera over:

Tank igenom vilken miljoé du vill vistas i

sista tiden, och sedan vad som &r praktiskt
mojligt. Kanske skulle du helst av allt vilja do
i 6vre Svappavaara blickande ut 6ver kalfjal-
let eller i en strandbungalow i Thailand. Men
det kan vara svart att ordna, forsok tanka pa
vad som skulle ga att genomfora dar dina
onskemal anda tillmétesgas.

Berétta for dina anhoriga eller skriv vad
som ar viktigast for dig sista tiden. Forsok
vara detaljerad. Ar det att f3 dta hemlagad
mat och andas in valbekanta dofter? Eller att
kanna dig absolut trygg och ha sjukvards-
personal nara?

Kom ihag att du kan andra dig. Det ar helt

i sin ordning om du inte vet och kanske
kommer du att andra dig ndr stunden
narmar sig. Om du mar illa och har ont &r det
mojligt att du struntar i mat och manglade
lakan och vill bara fa hjalp med att fa bort
illamaendet. Preferenser forandras i och

med att man insjuknar. Genom att ha tankt
och pratat igenom det nér du madde bra har
du forberett och avdramatiserat samtalet
med dina anhoriga.”

Ur: "Att hantera déden - en handbok’, av
Jakob Ratz Endler, Bonnier Fakta, 2021
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Kulturtips fran
NRPV:s styrelse
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Nagra av medlemmarna 1 styrelsen har pa NRPV:s

Facebooksida under varen delat med sig av mfhnesvarda
kulturupplevelser. Alla handlar pa nagot satt om doendet
och sorg, och kan vara ingangar till samtal. Har bjuder

tidskriften pa ett axplock.

BOK:

I skuggan av sommaren

Detta ar en roman byggd pa forfat-
tarens upplevelser och samtal med
svart sjuka och déende personer.
Boken handlar mycket om existentiella
fragor som vacks da vi drabbas av svar
sjukdom och stélls infor det faktum att
livet snart tar slut. Fragor som berér
meningen med livet, trasiga relationer,
svara beslut, djup vanskap, karlek och
md&ten med andra manniskor i samma
situation.

Jag fastnade for den har boken
eftersom den vackte manga tankar hos
mig om livet, och de vdndningar som
livet kan gora.

Av: Peter Strang, Libris Férlag, 2017

Ann Mattsson
UFPO
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PODD:

Griefcast

Den hér podden drivs av den brittiska
komikern Cariad Lloyd. Hon ville
utforska @mnet déden, och hur sorgen
efter ndgon ndra paverkar en genom
livet. Skdlet var att hon sjélv inte
kommit Gver att hennes pappas dog
da hon var tonaring. Under poddens
forsta tid intervjuade Cariad andra
brittiska komiker som fick berdtta om
forlust och sorg. Efter hand intervjuas
i stallet olika brittiska kulturpersonlig-
heter, men temat dr detsamma: att vi
alla drabbas av doden och alla har sin
historia av forlust. Jag gillar poddens
folkhélsoperspektiv i att den pekar pa
att doden &r en oundviklig del av livet.
Men ocksa att sorgen kan ge oss en
kansla av gemenskap och forstaelse.
Om vi pratar om den.

Griefcast finns bland annat pa Acast.

Maria Nilsson
Sveriges Arbetsterapeuter

BOK:

| taket lyser stjarnorna

Att vara tondring och maéta livet ar en
harlig kdnsla, som den forsta karleken,
men denna berattelse har ocksa ett an-
nat budskap namligen att méta déden.
Jenna ar 13 ar och hennes mamma

ar svart sjuk i cancer. Berattelsen har
strak av bade ljus och morker, den &r
en trovardig beskrivning av att som
tonaring leva med en svart sjuk forald-
er: skammen 6ver att ha en mamma
utan har, som maste ga med rullator
och som inte ar som andra. Boken
behandlar inte bara doden, utan livet
som tonaring. Om vanskapens snarig-
het och den svara, ljuvliga karleken.
Las den har boken och du forstar pa
ett helt nytt satt tonaringen vars sjuka
mamma du vardar.

Av:Johanna Tydell, Natur & Kultur, 2003

Ulrika Kreicbergs

Svensk forening palliativ vard av barn



PODD:

Brittas Vardagsrum/
Mellanrum

Britta Hermansson &r pastor i Goteborg
och samtalar i sin podd Brittas Vardags-
rum med olika intressanta personer.
Under pandemin pausades samtalen
och ersattes av Brittas Mellanrum dér
hon ensam funderar kring livet, doden
och allt det andra. Bade samtalen i
Vardagsrum och de personliga mellan-
rummen bjuder till eftertanke och vila.
Mitt favoritavsnitt ar Mellanrum #10,
"Vad ska du gora nar jag ar dod?”.
Brittas poddar finns pad olika poddtjéins-
ter.

Ida Malmstrém
Fysioterapeuterna - Sektionen fér onkologisk
och palliativ fysioterapi

STROMMAD SERIE:
After Life

Den hér ar en brittisk Netflix-serie om
journalisten Tony som forlorat sin fru
Lisa i brostcancer. Vi far folja hans resa
fran den avgrundsdjupa ilskan och
hopplosheten till ndgot slags liv som
gar vidare. Det hela kantas av drapliga
situationer, och manniskor som Tony,
utan att vilja det, rakar hjalpa eller fa
hjélp av — och som tvingar honom att
leva en dag till.

Jag dlskade den hér serien. Den
lyckas vara romantisk, sorglig och
(pinsamt) rolig samtidigt. Tony spelas
av Ricky Gervais, kand fran "The Office”,
som dven star for manus och regi.

Av och med: Ricky Gervais, Netflix, 2019:
tre sdsonger.

Charlotta Svalander
DIO

BOK:

En liten bok om konsten

att do

| hostas fastnade blicken pa en vackert
bla liten bok i min bokhandel. Titeln
var "En liten bok om konsten att

do” skriven av UIf Nilsson (valkand
barnboksforfattare). Han drabbades
av en cancersjukdom, och under hela
sjukdomstiden forde han anteckningar.
Fanatiska iakttagelser och betraktelser
over sjukdom, hotande déd, relatio-
ner och inte minst vardens insatser.
Den palliativa varden dr mycket fint
beskriven, med en liten knorr. Mycket
lasvard. (Tva korta utdrag ur boken
finns pa sidan 5.)

Av: Ulf Nilsson, Albert Bonniers Férlag,
2022

Elisabet Lofdahl
SFPM
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Hon hade kant Salomon 1 manga ar, och foljde honom under
den sista tiden. En tid da ingenting fungerade som 1 vardens
storslagna visioner. Kuratorn Anna Patzauer Personne,
medlem 1 tidskriftens redaktion, berattar personligt om hur
multisjuka aldre kan mota en vard som gor livet varre.

ALOMON KOM TILL Sverige
fran Grekland. Under alla ar
arbetade han treskift tillsam-
mans med sin bror och kires-
ta. De tre bodde och levde tillsammans
i ett omréade dér de flesta pratade
grekiska och pé kvillarna traffade de
sina vanner pa Grekiska féreningen.
Nir de blev dldre hjalptes de at och
klarade vardagen bra trots krimpor
och sjukdomar. Brodern och ka-
restan blev sjuka och dog, brodern
pé palliativavdelning och kirestan
i hemmet med hjilp av avancerad sjuk-
véard i hemmet (ASIH). Det blev bra
ddenden, vi hjélptes 4t och efterat nar
jag tanker pa den tiden fylls jag av en
kénsla av vdrme och kirlek.

SA FANNS da bara Salomon kvar i livet.
Jag hade lovat att ta hand om honom
fram till hans d6d och det gjorde jag.
Det blev sju fina &r dér Salomon var en
del av min familj. Det gick bra trots att
vi inte pratade samma sprak. Salomon
fick inga egna barn och jag och min
familj blev hans familj i Sverige. Det
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attonde dret, han sista ar i livet blev ett
helvete.

SALOMON HADE UNDER flera ar varit
sjuklig, drabbats av ett antal inflam-
mationer i bukspottskorteln, hade
diabetes typ 2 och KOL. Tva ér fore sin
dod diagnosticerades han med lung-
cancer som han sjélv valde att inte lata
behandla. Han diagnosticerades ocksa
med alzheimer. Han medicinska vard
skottes i hemmet av vardcentralen och
den basala hemsjukvérden.

Under véren 2022 forsimras hans
maende, han grater ofta nir jag kom-
mer till honom. Han blir hastigt, pa
kvallstid, valdigt sjuk. Han ringer mig
och ber att jag ska komma. Ibland kan
han inte andas nér jag kommer dit,
ibland kan han inte ga for att febern
ar sa hog. Flera ganger maste han aka
ambulans till sjukhus. Ibland kan jag
med min nérvaro lugna honom. Han
vardas pa sjukhus for lunginflamma-
tion och covid. Han tillbringar ocksa
dagar - ibland veckor - pé olika geri-
atriska avdelningar.

Vid olika tillfdllen har Salomon ock-
s& hemtjénst men sa fort han aterhdm-
tat sig fran sjukdom och star pa benen
igen sa vill han inte ha hjélp. Salomon
ar en extrem vanemanniska, vilket
pé manga sétt gor hans liv mojligt.
Trots att han ér svért sjuk stiger han
upp, éter frukost och gar till Grekiska
foreningen. Han hanterar sin diabetes,
alzheimer och smirta genom att gora
det han alltid gjort.

SALOMON FAREN kléda som inte gar
6ver. Huden kinns torr och fnasig.
Han grater, och kliar sénder hela sin
kropp. Jag ringer distriktsskoterskan
och pratar om klddan och vi kommer
Gverens om att personalen ska smorja
in honom. Salomon bérjar kissa pa
sig och jag ber skoéterskan om inkonti-
nensskydd, det kommer aldrig nagra.
Salomon blir simre, kladan fortsdtter
och lidkaren sitter in antihistamin,
utan att beritta det for mig.

Salomon ringer mig nu varje kvall.
Jag gréter av hopploshet och utmatt-
ning men cyklar i vég till honom f6r



att forsoka att hjdlpa. Han uttrycker nu
dagligen att han inte vill leva lingre.

JAG SOKER SKOTERSKAN pi basal
hemsjukvard men far séllan tag pa
henne. En gang ringer jag 48 ganger
utan att hon svarar. Jag soker ansvarig
ldkare dagligen men han ringer inte
tillbaka. Jag ringer vérdcentralen for
att forsoka fd nagon annan likare att
titta p4 Salomon men de hénvisar till
basal hemsjukvard. Jag ringer recep-
tionen pé vardcentralen for att férsoka
fa tag pa verksamhetschefen, han som
svarar vet inte vad verksamhetschefen
heter. Till slut tar jag med mig Salo-
mon till vardcentralen och tvingar mig
in hos ldkaren. Jag kldr av Salomon
hans kldder och visar ldkaren hans
sonderkliade kropp. Léakaren skriver ut
ett recept och vi aker tillsammans till
apoteket. Salomon dr mycket trétt och
sjuk och det ar mycket anstringande
for honom att ta sig till apoteket men
jag hade dé ingen fullmakt. Det visar
sig att lakaren skrivit ut en liten tub
kortisonkram.
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Sista kvallen satt vi
tillsammans pa en brits
pa Danderydsakuten igen.

JAGFORSOKER BYTA till en annan
basal hemsjukvard, men det ér fullt pa
de som finns i ndromradet. Jag lyckas
hitta vem som ar verksamhetschef och
berittar om Salomons situation for
henne, om den icke-existerande kom-
munikationen med ansvarig lakare. Jag
ber ocksa om intyg for nirstaendepen-
ning.

Tillsammans med vikarierande
distriktskoterska bjuder vi in till ett
SIP-méte med socialtjanst for att
gemensamt forsoka forbattra Salomons
situation. Hemtjansten kan inte kom-
ma de tider vi 6nskar. P4 morgonen
skulle de ha kommit hem till Salomon
forst efter att han hade hunnit i vég till
Grekiska foreningen. Vi bestimmer

oss dnda for att forsoka fa i gang nagon
form av hemtjanst. Kommunen sétter
in hemgangsteamet, erfaren personal
som ocksa kanner Salomon sedan tidi-
gare. Det fungerar dnda inte. Salomon
ar inte hemma, han vill gora allt pa sitt
satt.

DET BETYDER NU att jag tvittar, lagar
matlddor, duschar honom och stidar
at honom. Forutom att jag forsoker
finnas dar som minniska. Jag ar helt
slut, eftersom jag utover detta arbetar
heltid. Jag har fortfarande inte fatt
négot intyg for narstaendepenning.
Det visar sig att lakaren pa basal
hemsjukvard skickat en remiss till
hudlikare, utan att beritta det for mig.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Han har inte heller skrivit i remissen
att Salomon bara pratar grekiska, eller
att mottagningen ska ringa mig. Det
resulterar i att det kommer en rakning
for uteblivet besok. Jag ringer hudmot-
tagningen som berdttar att de ringt
Salomon, som svarat ja och lagt pa
luren. Rékningen avskrivs.

Salomon lider, och han lider sa for-

farligt att det blir vidrigt att ga bredvid
och inte kunna gora nagot. Ibland tittar
jag upp mot hans balkong pa attonde
vaningen och tanker i desperation

att det vore bittre for honom om han
hoppade.

EFTERETT ANTAL manader far jag
ett brev och ett intyg hemskickat till
min adress med avsiandare likaren pa
basal hemsjukvard. Pa ldkarintyget
skriver han ner Salomons sjukdomar.
Han skriver ocksé att sjukdomarna
inte 4r ett patagligt hot mot Salo-
mons liv, alltsa kunde jag inte beviljas

Foto: Adobe Stock

LINDRING BORTOM BOTEN
en avqiftsfri webbutbildning i palliativ vard

Patientfall O Ovningar O Reflektionsfragor

Utbildningen ersatter Palliation
ABC och baseras pa nationella
riktlinjer och det uppdaterade
vardprogrammet i palliativ vard.
Lindring bortom boten hittar du
pa palliationsakademin.se
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nirstiendepenning. Atta veckor senare
skriver en ldkare pa geriatriken ett nytt
intyg ddr det star att Salomon har en
langt gangen lungcancer. 60 dagar efter
att jag fatt intyget fran lakaren pé basal
hemsjukvard ar Salomon dod.

Den sista tiden tillbringade vi
manga kvéllar pd Danderydsakuten.
Tva veckor innan Salomon dog fick
han tack vare en radig bistandsbe-
domare plats pa ett korttidsboende.
Han forsaimrades. Sista kvillen satt vi
tillsammans pa en brits pa Danderyds-
akuten igen. Han holl mig i handen.
Han somnade av och till men ville inte
lagga sig ner. *Tillsammans” sa han.
“Tillsammans, Anna”

DEN RESA JAG och Salomon har gatt

instanser som finns. Att fa mota per-
sonal som ser till hela den person de
moter utifrén fysiska, psykiska, sociala
och existentiella dimensioner. Personal
med kunskap om déendet och 6nskan
och fokus att fraimja valbefinnande.

Jag tanker ocksa p4 alla nu gamla
och sjuka boende i samma omrade
som Salomon. Vem ska ta hand om
dem?

Vi hade begravningskaffet i Grekiska
foreningens lokaler, en torftig lokal
med nagra dldre méan som anslét.
Mannen som driver verksamheten tror
att jag dr en god ménniska fran kyrkan
och frigade mig om han kan ringa
mig - om jag kunde tinka mig hjélpa
nagon mer. "Anna, det dr sa manga
ensamma och sjuka har” m

MeuauInyoq .

Efter anmalan till patient-
namnden svarar den ansvariga
verksamhetschefen att vard-
centralen brustit i sitt omhan-
dertagande. Bristerna tolkas till
storsta del bero pa icke stabila
vardkontakter, franvaro och

kommunikationsproblem. Hon
skriver att vardcentralen tydligt
orsakat vardskada. Lakaren har
endast traffat Salomon vid det
tillfalle dd Anna tog med honom
till vardcentralen. Tolk har inte
heller anvands.

igenom ér skraimmande och fruktans-
vart sorglig.

Jag tanker pa de méanniskor som har
lyckan att bemotas vl och fa hjalp av
fungerande personal pé de olika vard-

Anna Patzauer

Personne

Socionom, kurator
Sjukhusansluten avancerad
barnsjukvérd i hemmet, Stockholm

Sept. 2022
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Boken som
ska skapa samtal
vid sjuksiangen

En stor bok av bomullstyg som ar tankt att stotta samtal.
Detta ar, mycket forenklat, Baddboken. Den ar skapad av designern
Stina Wessman utifran hennes egna erfarenheter av hur barm
kan kanna sig vilse som narstaende 1 palliativ vard.
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AR STINA WESSMANS
mamma dog for 17 ar sedan
etsade sig en scen fast.
Mamman hade en stark och
varm relation till sina tva barnbarn,
Stinas syskonbarn. Kvillen som skulle
komma att bli den sista, halsade sex-
och fyraaringen pa i sjukhussalen.

— Nar de kom in i rummet syntes det
att de kdnde sig mycket obekviama och
osakra. Farmor sag annorlunda ut, det
luktade konstigt och alla var ledsna.
Det blev inte alls ett bra sista mote,
sager Stina Wessman.

Nagra ar senare skulle Stina Wess-
man gora sitt examensarbete i design
pé Konstfack. Hon hade en 6nskan att
gora nagot for att underlitta just barns
samtal med sina nirstaende. Hon
kunde tydligt se att det ofta inte fanns
néagon plats for barnen nar nagon som
star dem néra ar pa vég att do. I basta
fall finns en lekhorna, men som Stina
Wessman konstaterar: “den skapar inga
samtal’.

Tillsammans med Birgit Rasmussen,
Axlagarden, och professor Carol Tishel-
man pa Karolinska utvecklade hon den

forsta versionen av Biddboken. Boken
dr nastan kvadratisk, lagom stor for
att kunna sittas fast pa sjuksangens
grindar. Den har ett fatal sidor med
stilrena illustrationer och tydlig text.
Dér finns ingen klassisk beréttelse,
utan tanken 4r att limna 6ppet for,
och stodja, kommunikation som sker
i stunden. En av idéerna med boken
ar att den ska stotta en relation sasom
den dr, utan fasta ramar.

NAR MAN SER boken kdnns den sjilv-
klar, men &r inte helt litt att beskriva.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Dir finns tre figurer som alla bar pa
var sin historia. Igelkotten Kotten for-
lorar sin vuxen, sitt Pdron, rdven Révis
forlorar en éldre person, sin Gran
(som i grandparent), och kaninen Nini
har ett syskon, Liten, som dor och inte
finns ldngre.

- De olika begreppen rostades
fram ndr jag var pa en konferens om
existentiell hallbarhet. Det ér talande
for hur jag jobbar, allt kommer fran
verksamheterna, barnen eller forskare,
sager Stina Wessman.

REDAN DA HON gjorde sitt examens-
arbete 2011 var malet att Biddboken
skulle bli en produkt som kunde
anvéndas i varden. Hon fick massor av
positiv respons fran verksamheter som
ville prova boken. Vid den tidpunkten
var Stina Wessman var inte redo att ta
steget. Dessutom var tekniken for att
trycka boken pa tyg bade omstéandlig
och dyr. Efter att hon arbetat tio ar

pé forskningsinstitutet RISE kdnde
Stina Wessman att det var det dags att
forverkliga idén.

Hon tog hjilp av affarsradgivning for
att utveckla Baddboken vidare. Men
det viktigaste utvecklingsarbetet sker
tillsammans med palliativa verksam-
heter. Tack vare modern tryckteknik
kan Stina Wessman arbeta pa ett sitt
som kallas iterativt. Det innebdr att
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Baddboken ar bland annat
tankt att inspirera till samtal
mellan en aldre, sjuk person
och ett viktigt barn i hens
narhet.

Uteiverksamheterna ar
man van att vara kreativ

och hitta l6sningar.

man skapar, testar, utvecklar, andrar
och testar igen dnda tills man &r n6jd
med resultatet. Hittills har Biddboken
gjorts i tio iterationer.

- DEN STORA férdelen med mannisko-
centrerad design dr att allt sker i ett

samskapande. Sddant som jag tycker
kan vara svart har verksamheten svar
pa.

Till exempel har Stina Wessman i
samarbete med vardpersonal jobbat
mycket med hur boken kan hangas
fran grindarna pa olika sorters singar.

Stina Wessman har skapat Baddboken i samarbete med personal i palliativ vard.

Foto: Linda Swartz



Aven Biddbokens bakgrundsfarg ir en
f6ljd av personalens idéer: Det dr en
mjuk och varm vit som inte blir sjaskig
i tvétten.

- Ute i verksamheterna dr man van
att vara kreativ och hitta 16sningar.
Personalen ser inte problem dér jag
tycker att det finns sadana.

Den bok som testas nu har fyra
“uppslag”. Pa det forsta finns en
postlada, en ficka dar barnet och den
sjuke kan ldimna meddelanden till
varandra. P4 nésta sida finns djurspér
som man kan springa med fingrarna
ldngs, en rosett som gar att knyta och
en spelplan for bingo och tre i rad.
Sedan foljer ett fragespel utan fasta
regler men med stor potential att leda
till samtal.

— Nar doden nérmar sig vill
minniskor ofta prata om livet. Har fir
de chansen att gora det pa ett hanter-
bart sitt. Om det sé bara blir fem mi-
nuters samtal kan det vara vardefullt.
Tillsammans kan man sa att sdga knyta
ihop sicken, och det kan &ven bli en
hjalp i barnets sorgeprocess.

SISTA UPPSLAGET HAR en varldskar-
ta, som stod for att prata om resor och
upplevelser. I nésta iteration av boken
ska Sverige bli storre, berittar Stina
Wessman. Fragorna och kartan blir
underlag for ett slags livsberittelse och
aktivitetsberattelse. Tanken &r att dven
kunna gora detta digitalt och darmed
mojligt att spara. Boken kan dven an-
passas genom att sidor gar att ta bort.

Just nu ar Badddboken ute pé test i
olika verksamheter: Stockholms Sjuk-
hem och dess ASIH, Lilla Erstagérden i
Stockholm, palliativ vard i Ystad och i
Lund samt Axlagarden. Stina Wessman
tycker att det ar bra att den kommer ut
i ASIH. Dar &r vardtagarna piggare och
Baddboken kan vara nagot vilbekant
ta med sig om man maste dka in.

- Over huvud taget ir jag jitteglad
over att bockerna nu finns ute i manga
olika verksamheter. Att de kan anvin-
das pa riktigt. m

Linda Swartz

Baddbokeni
verksamheten

Palliativvardsavdelningen
i Lund har introducerat
Baddboken under borjan
av aret. Dar ser man stor
potential for patienter och
anhoriga, och for utveck-
ling av sjdlva boken.
Forsta manaderna
med Baddboken har
dgnats at att etablera den
i verksamheten. Tanken ar
att personalen alltid ska
ha den i bakhuvudet och

fundera pa vilka den kan passa for.

- Vi har borjat ta upp fragan vid den psykosociala ronden
ifall det finns patienter och deras narstaende som skulle
kunna ha nytta av boken, sager Josefine Hakansson som &r
kvalitetsutvecklare i palliativ vard i Lund.

Ett exempel dar Baddboken varit till nytta och gladje ar
en familj, dar en aldre person och barnbarnen har kunnat
umgas kring den. De har haft den inne pa rummet flera
ganger, berattar Josefine Hakansson.

- Bara detta att pa ett naturligt satt fa upp barnbarnen
i sdngen, kanske kanna deras doft. Det ar livskvalitet i

palliativ vard.

Stina Wessman kontaktade palliativvardsavdelningen i
Lund och en av kuratorerna och avdelningens arbetstera-
peut var de som forst bekantade sig med Baddboken. Efter
att Stina Wessman har andrat sin dldersrekommendation:
att boken inte bara ar fér barn, kan
personalen i Lund se stor potential

i innehallet och utformningen.
De diskuterar med Stina
Wessman om varianter
for enbart aldre — och for
tonaringar.

— De hamnar ofta i
en soffa pa rummet,
med mobil eller platta.
Vi tror att det vore
vardefullt att formulera
om fragorna i Baddbo-
ken utifran tonaringars
perspektiv.
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Dodsbaddsvisioner:
vanliga, verkliga och

vialgorande

En systematisk oversikt

Hession A, Luckett T, Chang S, et al. End-of-life dreams and
visions: A systematic integrative review. Palliative Support & Care
2022: 1-10. 2022/08/02. DOI: 10.1017/S1478951522000876.

Bakgrund

En dodsbaddsvision innebér i typfallet
att en person nira doden ser och kom-
municerar med en avliden narstaende.
Upplevelsen har omskrivits i litteratu-
ren sedan flera hundra ar tillbaka men
endast pa senare tid studerats veten-
skapligt. Da upplevelsen rapporteras
séval under somn (livliga drommar)
som i vaket tillstand (syner) ar den i
dag vanligaste bendmningen End-of-
life dreams and visions (ELDVs). Detta
begrepp kommer att anvdndas har.

En ELDV rapporteras ofta vara po-
sitiv och verklig for patienten, den kan
vara lugnande och minska ridsla for
doden. Trots att ELDVs pa ménga sitt
skiljer sig fran kognitiv svikt och deli-
rium, som ar vanligt i livets slut, finns
risk for misstolkning och felaktig med-
icinering. En 6kad kunskap om och
uppmarksamhet pa ELDVs kan vara
till nytta for patienter. Tvé systematiska
oversikter av ELDV-studier har relativt
nyligen publicerats (Rabitti 2023 och
Hession 2022). Denna kommentar
fokuserar pa Hessions studie.

Metod

Artiklar kvalificerade f6r inklusion var
referentgranskade, skrivna pa engelska,
och inneholl rapporter om ELDVs i en
milj6 dar vard i livets slutskede gavs.
Kvalitativa, kvantitativa eller mixed
method-studier beaktades.
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Resultat

18 studier inkluderades vilka omfat-
tade flera kontinenter, religioner och
kulturer. Deltagare var nirstdende

(2 989 personer), sjukvardspersonal
(303) och volontarer (45). Intervjuer
med patienter (203) har genomforts i
tre lander (USA, Indien och Sverige).

Resultaten visar att majoriteten
av patienter som intervjuats bejakar
ELDVs, som var vanligast forekom-
mande sista dagarna i livet. Majorite-
ten av sjukvardspersonal uppger ocksa
att de under de senaste aren véardat
patienter som haft ELDVs. Narstiende
rapporterar dock forekomst av ELDV's
ildgre grad.

Man fann inga bevis for att kultur,
religion eller social bakgrund paverkar
innehall i eller rapportering av ELDVs.
I alla studier kunde patienter i detalj
beskriva sina ELDV's och upplevde
dem som livliga och verkliga. Inne-
héllet i ELDVs var oftast moten med
avlidna narstaende och resor.

Studierna var 6vervildigande
eniga om att ELDVs i de flesta fall var
trostande, lugnande och gav personlig
eller andlig mening f6r patienterna.
Narstaende kunde uppfatta patienter-
nas ELDV's som trostande for sig sjdlva
och som en hjilp i sorgeprocessen.
Négra fa tyckte dock att dessa upple-
velser var forvirrande eller oroande.
Risken for att missférsta ELDV's som
forvirring eller delirium framkom i

f

flera studier, men ménga ansag sig
kunna sérskilja ELDVs genom patien-
tens upptradande och upplevelsens
tydlighet. Medan delirium resulte-

rar i oro, radsla och ett oorganiserat
tankande medf6ér ELDV:s oftast ett lugn
och kan aterberéttas strukturerat. Vissa
patienter kunde tveka att beritta om
sina ELDV's av rddsla for att bli betrak-
tade som férvirrade. Aven om de som
arbetade vid en palliativ enhet uppvisa-
de en storre 6ppenhet och intresse for
ELDVs uttryckte de flesta vardpersonal
att de saknade utbildning i hur de kan
bemota patienter med ELDVs.

Diskussion

Sammanstillningen tyder pa att
ELDVs upplevs av manga patienter och
behover beaktas vid holistisk vard i li-
vets slutskede. En begransning i studier
av ELDVs ér dock att det fortfarande
saknas en universell definition. Det
medfor en osidkerhet i uppskattning

av forekomst. Det kan vara ett hinder
for samtal kring ELDVs och riskera

att ELDVs inte uppmérksammas eller
misstolkas som delirium/forvirring.
Utbildning om ELDVs foreslas och att
vardpersonal som bevittnar en ELDV
lyssnar och validerar patientens upple-
velse, inte bara for att normalisera den
utan ocksa for att sikerstilla att alla
berorda ser det som en transcendent
upplevelse snarare 4n ett problem som
kraver medicinering. Viktigt att notera



ar ocksa att empiriska studier har visat
att rapportering av ELDV's verkar vara
hogst fran gruppen som upplever dem
— patienterna.

Kommentar

ELDVss verkar, enligt forfattarna,
vinna erkédnnande som ett fenomen
av intresse. Studier i dmnet okar och
framtiden far utvisa om nuvarande
bild av ELDV's som vanliga, verkliga
och vilgorande héller.

ELDVs har énnu ingen vedertagen
forklaring. Allt ifran organisk grund
till en inneboende naturlig del av d6-
endeprocessen har foreslagits. Oavsett
bakomliggande orsak till upplevelsen
far vi konstatera att ELDV's ofta ger
stod och trost till sévil patient som
nérstaende och har rapporterats kunna
lindra d6dsangest. Med andra ord
kan de fungera symtomlindrande och
oka vilbefinnande - tvé centrala mal
inom palliativ vard - vilket motiverar
fortsatt uppmarksamhet. m

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

Palliativa sektionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

ew/Med

Egenvard med PleurX™/PeritX™

Utbildning i hemmet med patientsakra
dranageset skapar trygghet!

Vill du veta mer?
Scanna QR-koden eller besok var webb-
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HJALMAR

TEXT: REDAKTIONEN

69-ARIGE HJALMAR LEVER tillsammans med Anita. De
triffades for atta &r sedan, och sedan dess har livet blivit
lattare och gladare for bade Hjalmar och Anita. De bor i en
ganska liten lagenhet centralt i staden. Ingen av dem har
barn, men Hjalmar har en brorsdotter som betyder mycket
for honom. Hjalmar har arbetat som kock, men 4r pensione-
rad sedan fyra ar.

Den sista tiden pé restaurangen hade han svart att hianga
med i det hoga tempot. Tréttheten och andndden blev allt
virre. Hjalmar har rokt néstan hela livet, och redan for
manga ar sedan konstaterade ldkaren pa vardcentralen att
Hjalmar led av mattlig KOL och absolut borde sluta roka.
Lite sprejer skrevs ocksa ut som skulle vara luftrorsvidgande.
Hjalmar slutade inte roka, men anvéinde sprejerna forst da
och da, sedan regelbundet.

FOR TRE AR sedan férsimrades andningen snabbt och
Hjalmar har varit inlagd flera ganger for férsamring av

sin KOL med infektioner. Darfor skickades en remiss till
KOL-mottagningen pa sjukhuset. Dar traffade Hjalmar och
Anita, som ocksa foljde med, ett specialistteam med ldkare,
sjukskoterska, fysioterapeut och kurator. En lang rad tester
gjordes, liksom en lungrontgen. Efterat var paret alldeles
vimmelkantiga, men mycket n6jda med den ordentliga
undersokningen.

VID ATERBESOKET PA KOL-mottagningen fick Hjalmar veta
att hans sjukdom tyvirr forvérrats och bedomdes nu som
stadium 4. Hjértat var ocksé belastat. Nya likemedel sattes

in och Hjalmar madde bittre, med mindre hosta och mer
ork, under en tid. Sedan forsamrades han hastigt, sokte akut
och lades in pé sjukhuset for KOL-behandling. Provtagning
med blodgasmitning visade att Hjalmar syresatte sig daligt
och ventilerade ut koldioxid lite déligt. Det ordnades sa att
han fick syrgas hemma. Rokningen fick ett tvirt slut och
Anita plockade undan ljusstakarna och ersatte dem med sma
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Nagra fragor
att fundera over:

e Hur tror du att fortsatta samtal
med paret gestaltar sig pa
vardavdelningen?

e Har du sjalv erfarenhet av situa-
tioner liknande den beskrivna?

e Har du forslag pa hur informa-
tion och dialog med patient och
ndrstaende kunde ha sett ut?

e Hur tycker du att det kdnns
att prata med patienter om
svar sjukdom, prognos och
behandlingsbegransningar?

lampor. Paret triffade mycket personal pa sjukhuset vid de
olika kontakterna och de fick mycket information och réad,
men man pratade inte om hur Hjalmar egentligen madde, el-
ler vad som kunde tinkas hinda med lungsjukdomen fram-
over. Hjalmar borjade fundera allt mer 6ver detta, sarskilt da
han kénde sig allt svagare. Han forstod ocksa att Anita och
brorsdottern avhandlade dmnet pa telefon da och di. Men
eftersom ingen pa sjukhuset tog upp fragan tinkte Hjalmar
att han 6verdrev och hoppades pa en kommande forbattring.

SA GAREN tid, och Hjalmar forsdmras dterigen med and-
ndd, trotthet, svullna ben och mer hosta och slem. Det blir
ytterligare en tur till akutintaget och Hjalmar laggs in pa en
vardavdelning for behandling med antibiotika, kortison och
vitskedrivande. Strax innan han ska flyttas upp till avdel-
ningen kommer akutldkaren in i rummet och sitter sig ner.
Han tummar lite pé sina papper och sdger sedan att han vill
prata om hur det egentligen 4r med Hjalmars lungsjukdom,
och hur de ska goéra om hjartat stannar.

LAKAREN BERATTAR ATT Hjalmars hjart- och lungsjuk-
domar ar mycket allvarliga, och att prognosen ar ganska
dalig. Hans kropp dr ocksa allmént forsvagad av organsvik-
ten. Om hjirtat skulle stanna kommer man inte att starta
hjart-lungrdaddning pa Hjalmar under vardtiden pé sjuk-
huset. Hjalmar fragar varfor, och ldkaren beréttar att en sé-
dan atgdrd inte har nagon chans att lyckas eftersom Hjalmar
ar sa svart sjuk. Anita ar med, hon blir alldeles chockad.
Hjalmar kédnner sig ocksa radd, och orolig 6ver den plotsliga
informationen han fatt om sitt tillstand. Han ténker att det
ar konstigt att den hér unga akutldkaren kan bedoma hans
tillstand pé det har sittet, medan lakaren pa KOL-
mottagningen inte alls har uttryckt nagot liknande.

Oroliga och ganska arga aker paret upp till vardavdel-
ningen. Anita tinker bestdmt att hon minsann ska se till att
Hjalmar far all den vard som dr mojlig. m
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Profilen:

Fredrik Sandlund

Han tilltalas av den existentiella dimensionen i palliativ vard, ar
sjukskoterska 1 grunden och chef sedan manga ar. Mot Fredrik Sandlund,

verksamhetschef for Palliativt Kunskapscentrum i Stockholms lan.

ORST KRAVS EN nutidsorien-
tering. Fredrik dr alltsa chef
for Palliativt Kunskapscen-
trum i Stockholms lan, PKC.
Centrets uppdrag ér att forse regionen
och de flesta kommunerna i Stock-
holm ldn med fortbildning och kom-
petensho6jning inom palliativ vard.

- Det finns ett vetenskapligt uppdrag
ocksd, bland annat att med vetenskap-
liga referat i vart nyhetsbrev visa pa
ny forskning och utveck-
lingsarbete inom palliativ
vard. Alla vara utbildningar
ska sjalvklart utformas
fran farsk kunskap. Men
vi bedriver inte forskning
eller vardutveckling, siger
Fredrik.

DAREMOT HOPPAS HAN att det som
PKC gor ska utveckla bade indivi-

der och deras arbetsplatser. Att den
pedagogiska modellen later deltagarna
redan vid utbildningstillfallet fd med
sig ett utvecklingstank.

- Vid vara langre utbildningar - till
exempel av palliativa ombud och che-
fer — véver vi in fran start: Vad kan och
vill du géra med den hér kunskapen?
Vi kan ju inte folja med till arbetsplat-
serna, men vi hoppas bidra till ett for-
battrat palliativt forhallningssatt dar.

For att utbildningarna ska bli sa bra
som mojligt har PKC fyra referens-

38 - Palliativ Vard - nr. -2023

grupper: primérvarden med hem-
sjukvard, specialiserad palliativ vard,
akutsjukvard/geriatrik samt kommunal
vard och omsorg. Den férstnamnda
gruppen dr svarast att na enligt Fredrik
och ser inte alltid hur palliativ vard
passar in i deras verksambheter.

— Men om vi pratar med personalen
i hemsjukvarden ar det tydligt att vi
borde titta djupare pa behoven dér. Jag
tror inte att man maste géra en massa

Jag tyckte att jag
kunde tamed hela
min person inijobbet.

nya saker. Det handlar mer om att vara
lyhord for fragor som det &r litt att
susa forbi.

NOG OM 2023 sa linge. Nu spolas ban-
det tillbaka nagra decennier. Fredrik &r
20 ar och har just flyttat till Stockholm
fran en liten ort i Sméland. Han borjar
lasa till sjukskoterska, men har sa har
i efterhand svért att siga varfor han
gjorde det valet.

— Men en sak vet jag: det var roligare
pa praktiken &n pa utbildningen.

Nar han tagit examen jobbade Fred-
rik i akutsjukvarden - pa hematologen

pa Karolinska universitetssjukhuset i
Huddinge. Dir fick han uppleva hur
patienterna behandlades med cellgif-
ter, stralning och stamcellsbehandling.
Fredrik mote bade unga och gamla
patienter och hade mycket kontakt
med de nérstaende.

- Det jag uppskattar mest med
sjukskoterskeyrket dr att man i en akut,
stressande, livsavgorande situation for
patienten kan skapa trygghet i vardre-

lationen. Och det giller dven
nérstaende.

PA HEMATOLOGEN vistades
patienterna lange. Fredrik
upplevde jobbet som extra
stimulerande i och med att de
relationer som skapades fick
tid att vixa. Under den har
tiden laste Fredrik samtidigt religions-
vetenskap pa universitetet for att vidga
sina vyer och undersoka sina skal att
arbeta som sjukskoterska. Hematolo-
gen var vid den tiden en lite ovanlig
arbetsplats, ddr man tillsammans
bearbetade etiska fragestillningar som
ofta uppstod.

— Vi hade till och med etikinternat
som jag var med och ordnade. Vi ut-
gick fran patientfall och hade diskussio-
ner som var bade svara och intressanta.

EFTER NIO AR i akutsjukvarden blev
Fredrik tipsad om en chefstjinst pa



ASIH. Dittills hade han inte jobbat
specifikt med palliativ vird, men sdger
att forhallningssittet pa hematologen
manga ganger var palliativt.

- Jag hade haft tankar pa att kanske
prova att vara chef. Ibland kunde jag
tanka, som manga andra, att "om jag
var chef skulle jag gora sa hir’, och
ville prova pa hur det skulle vara.

Nir han val vagat spranget, kinde
han att chefskapet passade honom.
Han gillade att ha som uppdrag att till-
sammans med medarbetarna utveckla
verksamheten. Han gillade till och
med att halla medarbetarsamtal.

- Jag tyckte att jag kunde ta med
hela min person in i jobbet. Jag kunde
fa dnnu bittre anvindning for mina
personliga egenskaper.

Forst var han enhetschef i fem-sex
ar, sedan verksamhetschef for det som

nu heter ASIH Stockholm Sédra under
elva ar. Sedan kom fragan om han ville
ansvara for uppbyggnaden av PKC
fran start. Detta var 2015, och dnda
fram till 2018 var Fredrik chef f6r bade
ASIH och PKC.

- Det var inte s bra. En verksamhet
som PKC kraver full uppmarksamhet
for att fa genomslag.

NAR HAN NU kan dgna sig helhjértat &t
PKC konstaterar han att erfarenheten
som sjukskoterska inom akutsjukvar-
den och som chef for specialiserad
palliativ vard har varit till stor nytta.

- Det ér skont att veta vad man
pratar om, att ha erfarenhet av att ta
hand om patienter och nérstaende, att
duscha patienter, att ta hand om nagon
som dr pé vag att do.

Fredrik kan ibland sakna att vara

Z}1eMS BPUIT (0304

Kort om profilen

-

Gor: Verksamhetschef for
Palliativt Kunskapscentrum i
Stockholm ldn, som arbetar

pa uppdrag av Region

Stockholm och 25 av 26

kommuner i Stockholms lan.

Alder: 55 ar.

Bor: Stuvsta i Huddinge |
kommun, séder om

Stockholm. ||
Familj: Fru Christina, barnen

Ella och Noel.

Pa fritiden: familjen, idrott,

friluftsliv, resor, fixa med huset

pa Oland.

Ny

sjukskoterska och fa vara mer praktisk.

- Men med éren har jag blivit allt
mer chef, och hoppas att jag har viss
talang for det. Att se samband, se
helheten och jobba mot gemensamma
mal 4r véldigt inspirerande.

Precis som under den dér forsta
tiden pa hematologen har Fredrik ett
stort intresse for det han kallar "de
bredare fragorna”: att arbeta for en
helhetssyn pa manniskan och métet
mellan vérdaren och personen som
behover vard.

- For mig ér det viktigt att se pa
ménniskan som négot mer dn en fysisk
och psykisk varelse. Att vi ocksa har
andliga, existentiella behov. Och de
fragorna ar i allra hogsta grad levande
i den palliativa varden. m

Linda Swartz
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DE SENASTE AREN har jag ofta befun-
nit mig liksom pé andra sidan av lakar-
rocken. Jag har sett kollegor hasta forbi
i klader markta Tvatteriet Alingsas’,
och trots deras livliga samtal bara hort
klapprandet av traskor mot stenlagg-
ningen. Jag har vilat pa en parkbank
utanfor Sahlgrenska sjukhuset med en
svart sjuk familjemedlem bredvid mig.
Ar man ihalig av sjukdom &r det en mil
till parkeringshuset ifran jubileums-
kliniken, men om nagon man élskar
verkligen vill forsoka att ga sjalv sa
hdmtar man ju inte bilen. Man vilar.

UNDER MANADER OCH ér har det grad-
visa doendet funnits med oss i familjen.
Den palliativa resan har varit lite som
slanggungan i en bekant noéjespark

- man sjdlv sitter i korgen, den nér-
stdende ar kattingen, obarmhartigt fast
i en snurrande medelpunkt. Ibland

gar det runt sa fort sa att man sjalv blir
aksjuk i anhorigkorgen. Ibland ges en
stund av lugn, dock med den samtidiga
foljden att utsikten forsvinner. Fast att
ha perspektiv ar anda bara en kénsla,
kontrollen har man forstas inte dnda.
Man vet bara hur turen slutar: jag har
Kklivit av, kedjan har géatt sonder och
karusellen snurrar vidare f6r nagon
annan.

DEN SOM LASTE Goteborgs-Posten
under 2022 har sakert noterat att den
palliativa varden i Goteborgsregionen
har haft svarigheter. Problemen ar kan-
da, och det arbetas med att bygga upp
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Pa andra sidan
av lakarrocken

en ny organisation kring vara svérast
sjuka och doende patienter. Jag kan
inte avgora exakt vilken roll sjukvar-
dens olika delar och kommunen bor
ha i den palliativa varden och vill inte
trampa ndgon pa tarna. Daremot vet
jag att man som sjuk eller anhorig har
samst resurser av alla om de dvriga
trater. Man har ingen rétt att ringa
sjukhusvaxeln for att fa rad fran nagon
mer erfaren kollega efter en vélputsad
SBAR. Jag har sjélv sett fem skift av
sjukskoterskor fran hemsjukvarden
rusa in, ge en injektion och forsvinna
med orden »ring om en timma om det
inte har blivit battre«. Som anhorig
samlar man sina djupt ensamma upp-
levelser pd hog. Men om nédgon man
dlskar verkligen behover en sa gér man
ju inte. Man forsoker att hirda ut.

FOR MIG SOM likare har situatio-

nen lett till ménga fragor med djupa
bottnar. Hur ska man kunna vara
doende dven pa jourtid? Finns det
tillrackligt med resurser for att klara av
att varda svart sjuka ménniskor i deras
hem - bidde nu och med en aldrande
befolkning? Hur far man egentligen
tillrackligt stod utan att forst sjalv veta
om precis vad man har for behov? Kan
man forvantas hantera allt detta nar
hjarnan ér full av morfin och kroppen
full av cancer? Vem hdamtar ut medi-
ciner till patienter utan anhoriga nar
kommunen inte dr en vardgivare och
saknar lakemedelsforrad? Hur 6ver-
lever man forresten slinggungan sjélv

om man inte rékar vara doktor i sitt
andra liv? Jag har fler fragor an jag har
svar, men jag tror inte att ett SIP-mote
kan 16sa allt.

JAG AR ATERi kliderna markta med
»Tvitteriet Alingsas«, fast i Birken-
stock och inte traskor. Lite gladare 6ver
till synes enklare saker &n forut, och
definitivt battre pa att hora fagelsang.
Mest av allt vill jag lyfta fram det
oerhort vardefulla i sadant som just
kan verka litet och trivialt: vardplane-
ringskoordinatorn fran avdelningen
som ringde en gang extra for att kolla
laget, akutsjukskoterskan Jocke, MVG i
medménsklighet, och underskoterskan
som erbjod sig att fixa en omelett till
oss efter manga timmar av vak. Jag

kan kanske inte lova att jag i framtiden
kommer att knécka dgg och steka ome-
lett 4 mina patienter, men jag vet nu
att sdidan omtanke kan lindra aksjuka
och ge vairme under resten av ett liv. Sa
man kanske far forsoka. m

iry,

Linnea Schmitz

ST-lakare, Psykiatri affektiva, Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset, Goteborg
Krénikan dr tidigare publicerad i Likartidningen



SiP:s studiedag och 20-arsjubileum med tema

"Kommunikation i palliativ
vard - att tala om det svara”

IMITTEN AV april samlades ett 40-tal forvantansfulla
socionomer, bade medlemmar och “dnnu inte-med-
lemmar”i Goteborg.

Forsta foreldsare pa temat var Charlotta Ohrling,
kurator vid Palliativt centrum, Sahlgrenska sjukhuset.
Under titeln "Nu kan till och med en idiot se att jag ar
dalig” - tankar om kommunikation ur ett patientper-
spektiv, presenterade hon en studie om hur patienter
och narstdende kommunicerar med varandra.

Dels verbalt: man beskriver vad man har fatt veta om
sjukdomen, diagnos och prognos — dels icke-verbalt
med mimik och gester, med kroppens férandringar.
Kontrasten mellan den friska personen/kroppen blir
tydlig bade for patienten och den nérstdende.

VAD VIVET och inte vet om kommunikation i palliativ
vard - har Camilla Udo, kurator och docent vid hégsko-
lan Dalarna, forskat om.

Vi vet att effektiv kommunikation mellan patient och
vardpersonal kan minska dngest och stress och hoja

livskvaliteten. Vi vet daremot inte vilka faktorer som
paverkar, eller hur kommunikationen kan férbattras i
praktiken. Mer kunskap behdovs!

OVERLAKARE OCH med.dr Stina Nyblom, vid Palliativt
centrum, Sahlgrenska sjukhuset, berdttade om sin
forskning som handlar om patienters visioner och
dréommar om tidigare avlidna narstaende, sa kallade
ELDVs = end of life dreams and visions. Las en for-
djupning av detta dmne pa sidan 34-35, Vetenskaplig
kommentar.

Sist kom Britta Hermansson, pastor i Equmeniakyrkan
i Goteborg. Hon utgick fran ett existentiellt perspektiv
under rubriken "Ndr allt &r sagt och gjort — samtalet
som kan bli till hjalp nar det sista bandet ska klippas
nara doden”. Britta talade om moétet, nar livet narmar sig
doden - om tryggheten vi bygger som ofta krackelerar
och om tilliten som da ska bara vara liv.

Solveig Hultkvist, SiP

BULIOPISSWSIPAIN .

SVENSKA
PALLIATIVREGISTRET

Tarta pa fredag?

Kika pa era resultat i palliativregistrets o
utdataportal och beléna er framgang! ‘ﬁ’

www.palliativregistret.se
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NRPV AREN ideell forening med uppgift att verka for en samordnad palliativ
WWW.PALLIATIVVARDSE 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

ANSVARIG UTGIVARE samt initiera forbéttring.

Carl Johan Fiirst

Overlakare, professor, Lund NRPV ska édven sprida information om palliativ vérd till professionella och

allmédnheten samt delta i samhéllsdebatten inom det palliativa omradet.

CHEFREDAKTOR

Linda Swartz

Journalist E-POST info@nrpv.se
tidskriften@nrpv.se HEMSIDA www.nrpv.se
REDAKTION

Solveig Hultkvist f [‘ Foreningen for A
Kurator, Stockholm

socionomer inom

Elisabet Léfdahl n palhatlv vard SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN
Overlakare, Géteborg Sip SFPM

Foreningen fér Socionomer inom Svensk Forening for Palliativ Medicin
Anna Patzauer Personne R
Kurator, Stockholm Palliativ Vard www.sfpm.se

www.fsip.se

ANNONSER
Adviser Sales

Emelie Blomquist
072 600 67 384 )
emelie@adviser.se )

SIUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD

TRYCK

Printall SFPO SPN
finta Sjukskoterskor for Palliativ Omvardnad ~ Svenskt Palliativt Natverk
LAYOUT www.swenurse.se/sfpo spn@nrpyv.se
Roy
hej@roy.agency
ISSN 2001-841X
CITERA GARNA UR tidskriften men ange UFPO DIO
alltid kéllan och respektera upphovsritten. Underskaterskor for Palliativ Omvardnad Dietister inom onkologi
Redaktionen delar inte nédvéndigtvis de www.ufpo.se www.dio-nutrition.se

asikter som framfors i artiklarna.

PRENUMERERA PA PALLIATIV VARD

En heléirsprenumerati.on pa tidskriften IS-\\I/!EBREl'?SE'?ER APEUTER

kostar 300 kronor. Skicka e-post med

namn, adress, postadress samt eventuellt

kostnadsstille till prenumeration@nrpv.se. SVERIGES ARBETSTERAPEUTER FYSIOTERAPEUTERNA - SEKTIONEN
www.arbetsterapeuterna.se FOR ONKOLOGISK OCH PALLIATIV

FYSIOTERAPI
www.fysioterapeuterna.se

NATVERK FOR STUKHUS- NATVERK FOR CHEFER  SVENSK FORENING
KYRKA OCH TEOLOGER OCHLEDAREI PALLIATIV VARD
INOM PALLIATIV VARD PALLIATIV VARD AV BARN




VALKOMMEN TILL

ot
NODVANDIGA
SAMTALEN

Samtalskurser tor lakare, sjukskaterskor
underskdterskor och paramedicinare

Hur ska jog prata om
2
prognose De Né&dvéndiga Samtalen ér en prakfiskt inriktad

Vad gér jag nér patienten samtalskurs som ger tréining och verktyg fér samtal

inte ger négot gensvare med patienter som har en livshotande sjukdom eller

kritiska forluster, samt deras nérstéende.
Hur beméter jag krédvande

nérstdende?
Kursen kombinerar teori, reflektion och strukturerad

Hur balanserar jag samtalstréning i mindre grupper. Som deltagare far du
arlighet och hopp? . . . .

frana p& samtal med en professionell sk&édespelare som
simulerar patient eller nérstéende, under tiden som du fér

direkt aterkoppling och végledning frén vara kursledare.

Las mer och anmal dig pé
Palliativt Utvecklingscentrums hemsida:

www.palluc.se

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM Palliativt Utvecklingscentrum &r en del av Lunds Universitet och

REGION SKANE | LUNDS UNIVERSITET Region Skane. Vart uppdrag dr forskning, utveckling och utbildning

PC

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE av bade den allménna och specialiserade palliativa vérden.
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ITACIH — FRAMTAGET FOR PALLIATIV VARD OCH ASIH

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

Ann-Charlotte Myrestam,
sjukskdterska, Umed

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

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 18sning fér sjukvérd i hemmet.
www.itachi.se



