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Vad ska forskning vara bra for?

MED DENNA FRAGA menar jag inte
att ifrdgasatta forskning som sadan.
Jag vill sdtta ljuset pa anvidndbarhe-
ten av den forskning som gors. Inom
palliativ vard skulle jag vilja pasta att
forskningsresultaten ofta ér till direkt
nytta for verksamheterna: manniskor-
na som jobbar dér, de som vardas och
de nérstaende. Néstan alla studier som
utfors och innovationer som gors &r
inriktade pé patientnytta och redan vid
start finns tankar om implementering
med. Manga forskare jobbar redan i de
verksamheter som studeras, sa steget
fran bevisad teori till aktiv praktik ar
kort. Ddrmed inte sagt att 6verforing-
en av nya ron till verkligheten gér ldtt.
Men det ér ett problem for all forsk-
ning, inte bara inom palliativ vérd.

DETTA NUMMER AR tdnkt att ge er lds-
are nagra glimtar av det numera breda
och livskraftiga filtet "forskning inom
palliativ vard” I urvalet som redaktio-
nen har gjort ligger ingen vérdering

av projektens kvalitet. Axplocket visar
olika inriktningar, metoder, stadier och

ar spridda geografiskt. Det handlar om
forskning i kvalitetsregister, en under-
sokning av var manniskor faktiskt dor,
betydelsen av sjukskoterskors fortro-
liga samtal, forskning om andfdddhet
- i Kanada, en beforskad intervention
for att stirka teamen i SABO samt om
hur skattningsinstrumentet IPOS blev
en del av svensk vard.

DET GAR FAKTISKT inte att presen-
tera all forskning inom palliativ vard,
varken avslutad eller pdgaende, inte
ens ytligt och 6versiktligt. Senast det
gjordes en sammanstéllning var 2012,
och innan dess inventerades perioden
frdn 1970-talet till 2006. Under denna
forsta tid publicerades 133 vetenskapli-
ga artiklar inom omradet. De f6ljande
fem aren 263(!). Ni kan ju forestilla er
hur det ser ut nu, drygt ett decennium
senare. Okningen avspeglar visserligen
en total 6kning av forskningen i Sve-
rige, men mest visar den att palliativ
vard dr en prunkande vdv som manga
forskare vill finna nya tradar till.

Visst borde det goras en forsknings-

sammanstallning fran 2012 till i dag?
Men vem ska ansvara for en sadan?
NRPV och tidskriften kan papeka
behovet, men for utférandet behovs ett
profts. Kanske kan en universitetsbiblio-
tekarie gora en systematisk analys av
publicerad forskning, en bibliometri.
Eller sé skulle en 6versikt kunna goras
som en akademisk uppsats under
handledning. Kom girna med fler
idéer och goda kontakter!

Numret bjuder inte bara pa forsk-
ning i alla upptankliga former. Dar
ryms ocksa ett reportage om musik-
terapi pa vardavdelning for vuxna,
profilen Rose-Marie Imoni - sjuksko-
terska och linssamordnare for palliativ
vard - samt ett samtal om liv och d6d
med kultur- och medieprofilen Uje
Brandelius.

Nar du laser det hér ar det dags
for Nationella konferensen i Malmo.
Hoppas att vi ses!

Linda Swartz
Chefredaktor

Innehall Tema: Konsten att nysta i nya kunskapstradar

4 Reflektion: "Den dan da jag dor”
6 Forskning i palliativ vard
7 Svenska palliativregistret

— en rik kélla for forskare

+ 10 Forska utomlands
— erfarenheter och tips

14 Nationella konferensen ar en
plats for nyfikna

15 Undersoka vardkvalitet med hjalp
av register

Omslagsbild: Stock.adobe.com och Linn Posse

17 Var dor vi?

.'
i

22 Sjukskoterskans fortroliga samtal
i palliativ vard

20 Fran trad till mantel
— foérdjupade kunskaper
for teamen i SABO

24 [POS - vagen fran brittisk idé till
anvandning i Sverige

28 Vem satsar pengar pa forskningen?
30 Redaktoren moéter: Uje Brandelius

"Halften av mina latar handlar om
déden”

35 Toner som hojer livskvaliteten

™
(X | 38 Profilen: Rose-Marie
E;"' Imoni

41 Medlemssidorna

Palliativ Vard -nr.22023 -3




uomeyey @

Liemannen, tecknad i en journal, okdnt drtal. Ur Blekingesjukhusets arkiv.
Syns i den fasta utstillningen pd Drottningskdrs kastell, Karlskrona.
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DEN DAN DA JAG DOR

Orgelmusiken den brummar och brolar
Slakten och vannerna snyftar och bolar
Dom har samlats idag for ett sista ajo
[dag ar det min tur att do

Orgelmusiken den kvider och flamtar
Tararma trillar och klockorna klamtar
Prasten predikar och laser om mig
P4 lappen han fatt utav dig

Uje han var ett artistiskt geni

Som blandade vardag med poesi

Sen ar det kaffe med hjortronlikor
Och ett skamt om mitt morronhumor
Den dan da jag dor

Jag ligger 1 kistan och tanker pa oss
V1 var pa fest och du bjod pa ett bloss
Vi var lite fulla, jag har glomt vad vi sa
Men det blev du och jag

Sen kom ju barnen och dom kravde sitt

Det blev tjufem ar med korv och pommes frites
Din drom om att segla pa vidstrackta hav

Den blev aldrig av

Minns du var brollopsvals nar du sa

Det har ar det lyckligaste som man kan va
V1 kysste varandra som alskande gor

Och jag sa: jag vill va din dansor

Tills den dan da jag dor

Kaffet ar slut och alla gar hem

Nan har brattom till fritids dom stanger vid fem
Nan ska tanda sin grill och tvatta sin bil

Nan ska handla potatis och fil

Nan ska springa ett lopp och komma sist
Nan ska fa skall av sin tandhygienist

Nan ska bli lite full och ramla omkull

For karlekens skull

Jorden fortsatter snurra fast jag inte finns
Livet ar alla dom dagar du minns

Men ocksa alla dom dagar du glomt
Och alla dom drommar du dromt

Jag tar farval av barnen och dig
Och jag tanker att livet blev helt okej
Att grava i sant som skaver och stor
Har vi ingenting for

Den dan da jag dor

Uje Brandelius skrev denna lat for serien "Kénsligt Iage” i Sveriges
Radio 2023. Den finns @nnu inte utgiven, men gar att lyssna pa allra
sist i seriens sista avsnitt pa SR Play. Lds mer om och med Uje pa
sidan 29-33.
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Forskning i
alliativ vard

UBRIKEN OVAN AR latt att

skriva men svarare att med

nagra enkla meningar beskriva.

Forskning ér i grunden en
systematisk process med mélet att bidra
med ny kunskap inom ett dmne, akade-
miskt och/eller praktiskt.

Ordet forskning for kanske tanken till
laboratorier och provror. Sadan forsk-
ning bedrivs inom palliativ vard, men
utgdr en mindre del. Den handlar om
sddant som nya likemedel, biomarkérer
och randomiserade studier for behand-
ling, bedémning och utvérdering av
exempelvis symptom, sjukdomstillstand
och prognos. Liksom i storre delen av
den biomedicinska forskningen anvands
mestadels kvalitativa forskningsmetoder.

MEN UTFORSKANDET OCH kunskaps-
byggandet inom den palliativa varden

- som ju har manniskan, personen,
patienten i centrum - kretsar ofta kring
individens erfarenheter utifran ett holis-
tiskt perspektiv. Darfor gors exempelvis
intervjustudier eller enkiter for att ta reda
pé hur ménniskor mar och vad de 6nskar.

En annan och viktig aspekt av forsk-
ning inom palliativ vard kan beskrivas
som akademiskt utvecklingsarbete, det
vill séga systematisk och strukturerad
uppfoljning av interventioner i varden.
Aven registerstudier har en mycket be-
tydelsefull funktion.

I detta nummer kommer ni att kunna
ldsa exempel frén flera typer av forsk-
ning. Dessa exempel, alla andra projekt
som pagar — och framfor allt resultaten
av dem - ar viktiga pusselbitar i utveck-
lingen av den palliativa varden. m

Redaktionen
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ORDLISTA

Nagra forskningstermer

Evidens - Basta tillgangliga bevis — nagot som tyder pa att ett visst
forhallande galler.

InklusionsKkriterier - Sddant som gor en person lamplig attingd i
en forskningsstudie. Eller att en viss studie inkluderas vid en syste-
matisk litteraturgenomgang. Det senare innebar att man granskar
och sammanstaller tillganglig forskning inom ett visst omrade.

Interventionsstudier - En undersékning dar deltagarna utsatts
for ndgon atgard som provas, oftast sjukdomsbehandling sasom
lakemedel, operation eller liknande, ndgon sjukdomsférebyggande
atgard eller en insats for kompetenshojning hos personalen.

Kausalitet - Det férhallande att nagot orsakar en viss effekt. Inom
forskningen dr det ofta viktigt att kunna utesluta alla andra orsaker
an en enda som forklaring till en effekt/ett resultat.

Kvalitativ forskning - Samlingsbegrepp for forskning som vill
beskriva och forsta manskligt liv och manskliga erfarenheter. Meto-
diskt kdnnetecknas forskningen av narhet till deltagarna, studier i
manniskors naturliga miljo, intensiva djupgaende intervjuer, obser-
vationer, egen reflexion och 6ppenhet for det okadnda.

Kvantitativ forskning — Samlingsbegrepp for forskning for obser-
verbara foreteelser. Den bygger pa matbarhet, mojligheter till upp-
repning, forutsdgelser och kontroll. Inkluderar ofta standardiserade
matmetoder, slumpmadssiga urval och statistiska berakningsmeto-
der. Stravar efter att forklara, pavisa samband och férutsaga.

Metaanalys - For att synliggdra den samlade kunskapen inom
ett omrade gors en analys av ett stort antal forskningsprojekt om

samma foreteelse.

Prospektiva studier - En eller flera grupper som féljs 6ver tid och
dar en eller flera variabler mats och jamfors.

Retrospektiva studier - Tillbakablickande pa det som varit genom
att exempelvis samla data ur journaler.

(Ursprungsversionen av ordlistan publicerades i Palliativ Vidrd nr 4/2016.)
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Svenska palliativregistret
- en rik killa for forskare

Manga enheter 1 den palliativa varden rapporterar in data till Svenska
palliativregistret. Men vad anvands informationen till sedan? Bland annat
forskning. Registret har funnits 1 18 ar och hittills ligger dess data helt
eller delvis till grund for 52 vetenskapliga artiklar.

ATIONELLA KVALITETS-
REGISTER HAR funnits
sedan 1970-talet. De har
som sin fraimsta uppgift
att utveckla och sékra vardens kvalitet
samt ta fram statistik, men ocksa att vara
underlag for forskning. De innehéller
data om till exempel diagnoser, atgérder
och resultat pé individniva. I dag finns
over 100 nationella kvalitetsregister som
finansieras via Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) och organiseras under
sex olika registercentrum, ett i varje
sjukvardsregion.

Minga kvalitetsregister redovisar
resultat pa webbplatsen ”Vérden i sift-
ror” och kan forse forskare med stora
mangder data som speglar vardagen i
varden. Har kan det ingé bade gamla
och unga, svart sjuka och mindre sjuka
och patienter med helt olika forutsatt-
ningar och bakgrunder. Med hjalp av
personnummer kan man kombinera
data frén olika kvalitetsregister och
andra medicinska register och pé sa
sitt f fram viktiga resultat som kan
anvéandas for att forbattra varden.

Denna forskning blir ett vardefullt
komplement till mer traditionell med-
icinsk forskning, till exempel rando-
miserade studier, ddr urvalsprocessen
ar hard och man studerar ett relativt
litet antal likartade patienter under en
begransad tid.

SVENSKA PALLIATIVREGISTRET
(SPR) har funnits sedan 2005 och har
nu samlat in data kring vardkvalitet
under sista veckan i livet fran fler an
785 000 avlidna personer. Data kommer
fran mer 4n 5 000 enheter &ver hela
landet, allt fran smé dldreboenden till
stora sjukhusavdelningar och speci-
aliserade palliativa vardenheter. Det
finns fler an 35 000 aktiva anvadare
iregistret som har mojlighet att
registrera data, och en stor majoritet
ar sjukskoterskor. Det stora antalet
anvindare och registrerande enheter
ar ndgot som skiljer SPR fran andra
nationella kvalitetsregister och bjuder
pé bade utmaningar och mojligheter
for oss som leder registret.

SPRHAR SOM mélsittning att alla
dodsfall i landet, oavsett diagnos, dlder
och var de intriffat, ska registreras,
négot som gor registret varldsunikt.
Tackningsgraden beskriver hur stor
andel av samtliga avlidna som faktiskt
rapporterats in. En hog tickningsgrad
innebir att resultaten ar representativa
for den grupp som studeras, under
forutsittning att vara data verkligen
mater det vi vill méta, det som kallas
for validitet. Det sistndamnda jobbar
vi pd manga olika sitt for att kontinu-
erligt forbattra, och forskningsstudier
har visat att validiteten 6kat parallellt
med att vi utvecklat dodsfallsenkéten
och byggt in kontrollfunktioner vid
inrapporteringen. Tackningsgraden
for dldreboenden ligger pa 70
procent, for akutsjukvérden

strax over 50 procent

och for den specia-

liserade palliativa

varden pé 6ver

90 procent.

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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Detta giller samtliga inrapporterade
dodsfall, alltsa bade vantade och ovén-
tade. Det nya vardforloppet i palliativ
vard har registrering i SPR som en
kvalitetsindikator vilket vi hoppas ska
bidra till en ytterligare 6kad ticknings-
grad. Vi medverkar ocksd i ett projekt
kring automatiserad datadverforing
fran journalsystem till kvalitetsregister,
som pa sikt kommer vara ett sitt att
o6ka tiackningsgraden.

Med en stor méangd insamlade data
av hog kvalitet ges goda forutsatt-
ningar for inte bara vardutveckling
utan ocksé forskning. Tidigt under
registrets historia borjade data anvin-
das for examensarbeten och mindre
forskningsstudier och de forsta veten-
skapliga artiklarna publicerades 2011.
Sommaren 2023 fanns det 52 artiklar
i publikationslistan pé registrets hem-
sida, www.palliativregistret.se. Femton
av de publicerade studierna bygger pa
samkorning av data mellan SPR och
andra medicinska register, 6vriga har
enbart anvint data fran SPR.

8- Palliativ Vard -nr.3-2023

DEN TIDIGA FORSKNINGEN som
byggde pé data fran SPR fokuserade pa
datakvalitet, validitet och metod-
utveckling, men det gjordes ocksa
studier som jamforde vardkvaliteten i
livets slutskede mellan olika diagnos-
grupper, vardformer och aldersgrup-
per. Exempel pé olika diagnosgrupper
som har studerats genom aren &r
cancersjukdomar, hjartsjukdomar med
fokus pa hjartsvikt, ALS, kroniska
lung- och njursjukdomar, stroke och
demenssjukdomar. Andra studier har
fokuserat pa betydelsen av brytpunkts-
samtal och annan kommunikation vid
allvarlig sjukdom, socioekonomiska
faktorer samt geografiska skillnader.
Forskningsstudier har gjorts av bade
registrets egna medarbetare och exter-
na forskargrupper, som genom ansé-
kan om datauttag via hemsidan kan fa
tillgang till data. Datauttagen ar gratis
och handldggningstiden ar
numera kort; forskaren

far ofta sina data inom

en vecka fran det att
registrets lednings-

grupp och den personuppgiftsansvari-
ge vid Registercentrum Sydost (RCSO)
har godkant ans6kan. SPR ér anslutet
till Vetenskapsrddets metadataverktyg
RUT som ger en 6verblick 6ver vilken
typ av data som finns i olika register
och biobanker och dirmed underldttar
registerbaserad forskning.

TIDIGT UNDER PANDEMIN gjordes ett
tillagg till dodsfallsenkéten med fragor
om covid-19. Fran maj 2020 kunde
vi samla in data kring inverkan av
covid-19 pa vardkvaliteten under sista
veckan i livet och publicerade redan
ijuli 2020 den forsta vetenskapliga
artikeln. Med tiden har det blivit sju
artiklar kring detta tema. Dessa har
ront stor uppméarksamhet bade natio-
nellt och internationellt. Ett exempel 4r
att véra resultat kunde avfirda myten
att patienter som avled till foljd av
covid-19 pa dldreboenden dog en
plagsam dod - symtombérdan
var mycket storre for de som
avled pé sjukhus och dér var
det dessutom en betydligt
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Det finns ingen motsvarighet till
Svenska palliativregistret i varlden.

ldgre andel som blev symtomlindrade.
Vi bildade en sérskild forskargrupp i
maj 2020 med fem medarbetare fran
Stockholms Sjukhem/Karolinska Insti-
tutet och Umed universitet. Gruppen
har fortsatt sitt arbete dven efter pan-
demin men nu med ett annat fokus.

DEN FORSTA FORSKARGRUPPEN
i registrets regi bildades redan 2012
och sedan dess har forskare fran olika
professioner och olika delar av landet
traffats for inspirerande temadagar
och workshops med registerdata som
utgangspunkt.

Det finns ingen motsvarighet till
SPR i vérlden och vi ser nu ett 6kande

Xydal

intresse fran andra lander, sarskilt i
Europa, dér man ar intresserad av att
starta liknande register for att kunna
forbattra vardkvaliteten i livets slutske-
de. Ser vi till den fortsatta utvecklingen
av registret med fokus pa forskning sa
har vi borjat anvénda tilliggsmoduler
till dodsfallsenkdten. Dér har forska-
re mojlighet att stélla riktade fragor
kring specifika teman till enheter

som véljer att medverka. P4 det har
sittet har anvandningen av metadon

i specialiserad palliativ vard studerats

i ett avhandlingsarbete och just nu
pagar en studie kring smértskattning i
specialiserad palliativ vard. Ytterligare
studier med hjilp av tilliggsmoduler

Lds med pd sidorna 15-16.

ba" -

Dalbavancin 500 mg, IV

m- 1 dOs Xydalba ger dina patienter

m- 2 veckor effektiv behandling genom endast en

- 30-minuters infusion

Xydalba ar nu godkant for behandling

av barn fran 3 manaders alder.

"ABSSSI, Acute Bacterial Skin and Skin Structure Infection

Forkortad rodukresumé

ledda av externa forskare ar
i planeringsstadiet.
Ar din enhet med och registre-
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rar i SPR och du gir och funderar

pé en intressant fragestéllning? Titta
in i registrets utdataportal p4 hemsi-
dan som &r 6ppen for alla. Dar kan
du dyka ner i vara data och se om du
hittar svar eller nya uppslag. Du kan
vara med och forbdttra varden i livets
slutskede! m

Staffan Lundstrém
. Docent, 6verlakare
Palliativ vard och FoUU-enheten
Stockholms Sjukhem
FoUU-ansvarig Svenska palliativregistret

"i:"ln. i
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Indikerat fér behandling

av akuta bakteriella hud-
och mjukdelsinfektioner
(ABSSSI') hos vuxna och

barn frdn 3 manader.

Xydalba™ (dalbavancin) Pulver till koncentrat fill infusionsvatska, I16sning 500 mg ATC-kod JO1XA04 Rx, EF. Indikation Xydalba &r avsett fér behandling av akuta
bakteriella hud- och mjukdelsinfektioner (ABSSSI) hos vuxna och pediatriska patienteridldern 3 manader och aldre. Hansyn ska tas till officiella riktlinjer for lémplig
anvandning av antibakteriella medel. Kontraindikationer Overkénslighet mot den aktiva substansen eller mot ndgot av de hjélp&dmnen som anges i avsnitt
Férteckning dver hjdlpdmnen. Dosering Vuxna:Rekommenderad dos av dalbavancin ér 1 500 mg administrerat som en enstaka infusion eller som 1000 mg foljt
av 500 mg en vecka senare. Barn och ungdomar 26 drtill <18 &r: Rekommenderad dos av dalbavancin dren enstaka dos pd 18 mg/kg (hégst 1500mg). Spddbarn
och barn 23 manader till <6 ar: Rekommenderad dos av dalbavancin ar en enstaka dos pd& 22,5 mg/kg (hégst 1500mg)Administreringssatt Xydalba mdaste
rekonstitueras och spadas ytterligare fére administrering som intravends infusion under en 30-minuters-period. Anvisningar om rekonstituering och spddning av
|dkemedlet fére administrering finns i avsnitt Sarskilda anvisningar fér destruktion och évrig hantering. Varningar och férsiktighet Dalbavancin ska administreras
med forsiktighet till patienter med k&nd dverkdnslighet for andra glykopeptider eftersom korséverkdnslighet kan forekomma. Om en allergisk reaktion mot
Xydalba uppstdr bér behandlingen avbrytas och Idmplig behandling fér allergisk reaktion pdboérjas. Xydalba

rekommenderas inte under graviditet, sGvida inte den potentiella férvantade nyttan tydligt dvervéger den potentiella

risken for fostret. Férpackningsinformation Pulver ftill koncentrat till infusionsvatska, 16sning 500 mg. Vitt till blekgult
pulver. 500 milligram injektionsflaska. Innehavare av godkdnnande av férsaljning AbbVie Deutschland GmbH & Co.
KG, KnollistraBe, 67061 Ludwigshafen, Tyskland. Produktresumé 12/2022. For fullstéindig information hénvisas till FASS.se
Vid medicinska fradgor kontakta: medicalinformation@advanzpharma.com eller Tel. 08-408 384 40.

ADVI\NZ

PHARMA
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Forska utomlands
- erfarenheter och tips

Aven i tider av global digital kommunikation ar det vardefullt
att som forskare fysiskt flytta utomlands. Lunglakaren och
palliativmedicinaren Magnus Ekstrom berattar personligt om
hur hans forskning om andfaddhet forde honom till Kanada

ASTAN ALLA LANDER
ligger utanfor Sverige. Ndr
man som forskare funde-
rar pa nagot ér det oftast
néagon, nagon annanstans, som redan
hittat en 16sning eller har de data och
resurser som kan gora en studie riktigt
bra. Och manga av dem vill samarbeta.
Jag ér lektor i palliativ medicin i
Lund och lunglakare och har haft
gladjen att gora tva forskningsvistelser
utomlands. Den férsta var som
postdok i Australien 2014/15
tillsammans med professor
David Currow. I vart samar-
bete fokuserar vi pa andnod/
andfaddhet, bade genom
epidemiologiska studier och
kliniska ldkemedelsstudier. Malet &r att
forsoka lindra andnéd med exempelvis
antidepressiva ldkemedel eller morfin.
Vi studerar dven hur man bast bor
mata andfaddhet i olika situationer,
ett arbete som jag har haft gladjen
att utveckla det senaste halvaret som
gistprofessor vid McGill University i
Montreal, Kanada.
Redaktionen for Palliativ Vard har
bett mig att beskriva vistelsen och
arbetet i Montreal samt dela nagra

10 - Palliativ Vard -nr.3-2023

tankar, tips och erfarenheter kring hur
det ar att forska utomlands.

Andnéd kan liksom andra symptom
skattas (helst av personen sjilv) med
hjalp av skalor. Dessa kan vara en
numerisk skala mellan 0 (ingen) och
10 (varsta tinkbara) — eller ett annat
av de validerade instrument som finns
for att mita olika aspekter (dimensio-
ner) av symptomet. Ett grundproblem
ar dock att hur andfddd man ar beror

Vi fyllde en white-
board med idéer.

pa hur mycket man har anstréngt
sig — och blir man latt andfadd sa kan
man minska symptomet genom att bli
mer stilla. Detta kan gora symptomet
“osynligt” under lang tid av minskande
aktivitet och leda till en negativ spiral
av férsdémrad kondition och &n mer
lattutlost och begransande andnéd.
En grundtanke f6r var forsknings-
linje och arbetet i Montreal &r att and-
faddhet och andndd helst bor mitas
vid en standardiserad fysisk

belastning. Det innebir att man tar
med i berdkningen hur mycket per-
sonen behévde anstringa sig for att
uppleva graden av andfaddhet. Syftet
dr att man pa ett tillforlitligt satt ska
kunna mata fordndring i symptomet
over tid och effekt av behandling.
Vilka ér dé bast i varlden pa matning
av andning och andfaddhet under
arbete? Jo, fysiologer i allmanhet och
professor Dennis Jensen i Montreal i
synnerhet. Vi triffades och dis-
kuterade kring métning av and-
faddhet vid en konferens i Mon-
treal 2018 (Bild 1); vi drog igang
nagra gemensamma studier
och analyser, vilket fungerade
utmarkt och var spannande.
Nir jag fick fast universitetstjanst 2021
oppnade sig en majlighet att arbeta
vid McGill University. Ett halvar skulle
vara mojligt utifran min frus jobb och
barnens skola, sa vi planerade proces-
sen och olika projekt langt i forvag for
att kunna “sla i marken springandes”

DET PRAKTISKA LOSTE sig ganska
smidigt. Lagenhet kunde hyras via en
sida for akademiker som gor forsk-
ningsutbyten, och universitetet hjilpte



. Tema: Konsten att nysta i nya kunskapstradar
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till med fin information om papper
och stamplar. Nar man &r géstforskare
kan barnen ga i vanliga skolsystemet,
sa det ska inte vara nagot problem.
Trodde vi.

Vil dar hamnade vi mitt i en regi-
onal sprakstrid, dar barnen inte fick
borja i engelsksprakig skola. I Mont-
real (och hela delstaten Quebec) ar
folk inte arga pa varandra av de gamla
vanliga orsakerna — sasom socioeko-
nomi eller hur mycket melanin man
har i huden - utan det viktigaste &r om
man kan prata franska. Det kunde inte
vi. Efter tre ménaders hemskolning
16ste det sig och barnen fick dntligen
borja skolan. De tréffade klasskamrater
fran varldens alla hérn, och lyckades,
hur orimligt det &n later, fa godkant i
franska. (Antingen ar det ett simpelt
sprék, eller sa dr den svenska skolan
inte ensam om att sanka sina krav. Det
kan dven vara bade och).

MEN FORSKNINGEN DA? En typisk
arbetsvecka skrev jag, gjorde analyser
och handledde mina doktorander
hemma via lank nagra dagar per vecka.
Ungefar varannan dag promenera-

de jag in till McGill University och
enheten for kinesiologi (det vill siga
rorelseldra) som lag charmigt in-
sprangd i en enorm idrottsanldggning.
Anldggningen byggdes kring férra
sekelskiftet och dar samsas i trdningen
folk i allménhet, studenter, professio-
nella — och forskare. Dennis Jensens
varldsledande fysiologilabb ligger
inspriangt bakom en badmintonplan
och befolkas av ett glatt giang studen-
ter, doktorander och postdoks. Dir
hade jag férmanen att vara med i olika
projekt och att handleda.

Centrum for vara nya studier var en
befintlig fantastisk databas i Kanada -
CanCOLD-studien. I den har personer
med obstruktiv lungsjukdom samt
slumpvist utvalda deltagare fran 6vriga
befolkningen fatt genomga extensiva
undersokningar. Dar ingick frage-
formulér, matning av lungfunktion
samt ergospirometri, det vill sdga ett
arbetsprov pé cykel med kontinuerlig
matning av ventilation, gasutbyte och
symptom under 6kande anstringning
(sjalvrapporterad andfaddhet respektive
bentrotthet pd en 0-10 Borgskala).
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Databasen ir en perfekt kalla for att
studera hur sjalvrapporterad andfadd-
het beror pé faktorer sdsom anstriang-
ning, grad av ventilation, syreupptag,
alder, och kon.

MINST EN EFTERMIDDAG i veckan
traffades Dennis Jensen och jag 6ver
kaffe och fyllde en whiteboard med

Montreal ar en dynamisk och
samtidigt mysig stad med
mycket kultur. Har den nyligen
fardigstallda muralmalningen
"Mormor” pa huvudgatan=

. St. Laurent Boule-
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idéer, kritik, problem, studiedesigner
och spar att ta vidare (se ovan). Detta
att hitta en person vars kompetens
kompletterade min egen (i detta fall
fysiologi till mitt mer kliniska perspek-
tiv) — och med samma glod f6r dmnet
och driv att ta reda pa nagot nytt — var
en viktig upplevelse. Vi omgavs ocksa
av en grupp dedikerade forskare och



statistiker som var avgorande for
arbetet.

EN AV VARA studier, som ér under
publicering, presenterar de forsta ek-
vationerna f6r att berdkna hur andfadd
en frisk person normalt dr vid en viss
tidpunkt under cykeltestet, baserat pa
alder, kon, langd, vikt, vid en viss grad
av arbete, syreupptag eller minutven-
tilation. Med hjélp av ekvationerna
kan vi nu, for forsta gangen, bedéma
ifall en persons andfaddhet vid en viss
belastning 4r normal eller om den &r
onormalt 0kad (6ver den 6vre normal-
gransen, definierad som 95:e percen-
tilen av andfaddheten bland friska
personer i befolkningen). Detta gor det
majligt, i klinisk praxis och forskning,
att gradera hur avvikande eller svara
en persons symptom ar och att jimfora
mellan individer eller grupper. Under
vara veckovisa moten har Dennis Jen-
sen och jag ocksé dragit upp och desig-
nat ett stort antal studier som mojlig-
gors av dessa och andra ekvationer. Vi
har dven satt igang studier for att ta
fram liknande normalvérden for andra
test som dr mindre resurskravande och
littare att anvinda, sdsom treminuters
gang- eller trapptest, och sexminuters
gangtest.

VAD HAR DA detta for betydelse for
palliativ vard? Det ér oftast inte rimligt
eller etiskt att utsitta personer med
avancerad sjukdom och i livets slut-
skede for omfattande matningar och
cykelprov. Men kunskaper baserade pa
friska personer kan anvindas for att
béttre mata symptom i behandlings-
studier. Som exempel kan normal-
virden for andfaddhet underlitta och
standardisera urval av personer till
kliniska prévningar som har en viss
svarighetsgrad av andfaddhet. Vi kan
férhoppningsvis dven béttre identifiera
vad som bidrar till 6kad andndd och
forbattra matning i kliniska studier

— for att hitta effektivare palliativ
behandling. m

Magnus Ekstrom

, Universitetslektor, Lungmedicin,
allergologi och palliativ medicin, Lunds
universitet
Overlikare, Medicinkliniken,
Blekingesjukhuset i Karlskrona

Tips till forskare:

» ak utomlands i olika stadier

Utlandsvistelser kan goras pa alla forskarlivets nivaer; under doktorandstudi-
erna, som postdok (oftast inom tre till fem &r efter disputation), gastforskare,
eller gastprofessor. Det kan vara mycket meriterande och spannande att
redan som doktorand tillbringa tid vid en utlandsk enhet - for att lara sig
metoder, knyta samarbeten och inspireras.

Aven om man inte kan ka ivdg har hela forskningslandskapet dndrats
senaste aren genom méjligheten och vanan att ha méten online. Detta

har revolutionerat mojligheterna till att samarbeta med andra forskare och
anvanda databaser utomlands. Min erfarenhet ar att om man kontaktar
forskare med ett glatt tillrop och en idé eller fraga ar manga 6ppna och glada
for samarbete.

» valj omrade och fragor

Det kanske viktigaste for att planera utlandsvistelse och internationellt sam-
arbete, och for forskarkarridaren i stort, ar att valja ett tydligt fokus - ofta ett
viktigt omrade och/eller en eller ndgra fragor som man vill I6sa. Detta gor det
lattare att hitta vilka personer som ar bast inom omradet och som man bor
kontakta, att vdlja metoder och att satta ihop en projektplan som ar het, med
tydlig klinisk relevans (atminstone pa lite sikt) och som man har goda moj-
ligheter att fa finansierad. Om man har ett omrade men &r osaker pa vilken
eller vilka fragor man bor fokusera pa kan det vara idé att kontakta ledande
forskare och enheter och héra efter. Ofta har de ett antal viktiga frdgor dar de
kan behdva nagon som tar dem vidare: "Kan du hjalpa mig med fragor och
metoder att vélja, sa kan jag forsoka ordna egen finansiering”.

» fixa finansiering

Ett flertal fonder och andra givare har medel att soka for utlandsforskning —
bade under doktorandstudier och efter disputation Exempel inom lungmedi-
cin och onkologi ar Hjart-lungfonden, Cancerfonden, Svenska Lakaresallska-
pet (SLS), och Svenska Séllskapet for Medicinsk Forskning (SSMF).

Det kan dven finnas pengar att soka for kliniskt verksamma som inte forskar,
for att kunna tillgodogoéra sig och ta hem nagon viktig metod till klinisk
praxis. (Lds mer om finansidrer pa sidorna 28-29.)
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Nationella konferensen
ar en plats for nyfikna

Den allra basta platsen for att upptacka — och sprida — nya
forskningsresultat ar den nationella konferensen 1 palliativ vard.
[ &r mots vi alla 1 Malmo, forskare, praktiker och de som ar bade och.

ORSKNING INNEBARETT

systematiskt arbete for att fa

fram ny kunskap. For patien-

ter med palliativa vardbehov
ar det en rittvisefraga att de liksom
personer med andra vérdbehov ska fa
tillgang till basta mojliga vardatgar-
der baserat pa kunskap och inte tro.
Vildigt mycket inom det palliativa
omradet ér fortfarande obeforskat och
vara metoder baserar sig till storsta
delen pé beprovad erfarenhet. Det
behovs alltsa mycket mer forskning
bade inom palliativ medicin, palliativ
omvardnad och rehabiliteringsprofes-
sionernas omréden.

Men for att kunna gora nytta for pa-
tienterna maste forskningens resultat
spridas till vardpersonalen. Ett stille
dér forskare och vardpersonal méts i
den fysiska verkligheten 4r konferen-
ser. Den nationella palliativa konferen-
sen ar den framsta platsen for denna
typ av kunskapsspridning i Sverige.

INFOR VARJE KONFERENS gir det ut
en allmin inbjudan till alla forskare att
skicka in sammanfattningar (abstrakt)
pé sina nya ron. Dessa bedoms sedan
av en vetenskaplig kommitté som
beslutar vilka som fir presentera sina
forskningsresultat muntligt (de allra

14 -Palliativ Vard -nr.3- 2023

intressantaste) eller i form av en poster.

Organisationskommittén, som
lagger upp foreldsningsprogrammet
for varje nationell konferens, anstriang-
er sig for att hitta aktuella och viktiga
amnen som behover belysas for att den
palliativa varden ska kunna bli battre.
De ansvariga for varje session forso-
ker belysa ett visst émne utifran bade
internationella och nationella nya ron.
Malet ér att alla narvarande ska kunna
kénna sig uppdaterade om vad den
senaste forskningen visat.

Som besdkare pa den nationel-
la konferensen &r det ofta svart att
bestimma vilka av alla intressanta
sessioner man ska ga pa. Glom inte de
sessioner dar forskarna som har skick-
at in de basta abstrakten far presen-
tera sina resultat muntligt. Dessutom
brukar det dolja sig manga intressanta
resultat bland postrarna.

Den forsta nationella palliativa
konferensen holls 2010 i Stockholm.
Sedan dess har den dgt rum vartan-
nat ar fram till 2022 d& konferensen
holls i Goteborg. Redan tidigt delades
huvudansvaret f6r konferenserna
mellan Nationella Radet f6r Palliativ
Vérd (NRPV) och en lokal organisa-
tionskommitté. Orter/verksamheter
som 4r intresserade av att arrangera

en nationell konferens dr vilkomna att
hora av sig till NRPV:s styrelse med
minst ett par ars framférhallning. Mer
detaljerad information finns pa www.
nrpv.se.

FRAN OCHMED i &r kommer den
nationella konferensen att bli ett arligt
evenemang . Vii NRPV:s styrelse ar
overtygade om att amnesomradet
palliativ vard har s& méanga ut6vare i
landet och s& mycket som hander bade
nationellt och internationellt att det
behovs mojligheter att métas och fa del
av ny kunskap varje ar framover.

For att dynamiken ska bli optimal
kravs det att du och dina kollegor ar
beredda att bidra bade med resultat
och deltagande. Ett sdtt r att se till att
béde din egen enhet och enheterna
runtomkring dig registrerar i Svenska —
palliativregistret (bade dodsfallsenkat
och nirstdendeenkit). Du och din en-
het kan ocksé bidra med patienter till
forskarledda studier och lata anstillda
prova pa kvalitetsutveckling och forsk-
ning genom att kontakta etablerade
forskare. m

Bertil Axelsson
NRPV:s ordférande

Sesidorna 7-9 féren —
fordjupning om registret.



-

Undersoka vardkvalitet
med hjalp av register

Svenska kvalitetsregister ar mycket bra underlag for kliniskt relevant och
patientnyttig forskning. Via personnummer kan information i olika register
kopplas thop och anvandas for att undersoka manga fragestallningar. Det
skriver lakaren Lisa Martinsson, vars forskning bland annat baseras pa register.

SVERIGE FINNS BADE vardens
egna kvalitetsregister och register
med hilsodatauppgifter som
drivs av myndigheter. Exem-
pel pa sadana uppgifter insamlade
av myndighetsregister ar diagnoser,
vardtider pa sjukhus, cancerfall och
dodsorsaker. Ut6ver dessa finns andra
myndighetsregister av intresse som
innehaller information om utbildning,
inkomst, migration och sa vidare.
Teoretiskt finns det mojlighet att
skapa mycket intressanta databaser for
forskningsdndamal utan att den enskil-

da forskargruppen behéver samla in
massiva mangder data, vilket ofta inte
ar praktiskt gorligt. Att det gér att gora
tekniskt innebér dock inte att det alltid
gors; det kréavs bade etisk och juridisk
provning och en bra planering och
frégestillning.

IMIN ROLL som forskare har jag fram-
for allt arbetat med Svenska palliativ-
registret utifran en rad fragestéllning-
ar. Bland annat har jag varit med och
undersokt om palliativ vardkvalitet
skiljer sig med stigande alder for

Sesidorna 7-9 foren
fordjupning om registret.

patienter med gynekologisk cancer,
och varit med och undersokt vardkva-
litet f6r patienter med kognitiv svikt.
En overgripande slutsats ar att den
palliativa varden &r ojamlikt fordelad
mellan olika patientgrupper, aldrar
och diagnoser. Ett arbete for att géra
den palliativa vérden jamlikt tillgdng-
lig for alla fortgar, vilket naturligtvis ar
en stor och komplicerad process. Flera
vetenskapliga arbeten med palliativ-
registerdata som grund har anvands i
utredningssammanhang, till exempel i
Vardforloppet fran 2022.

FORTSATTER PA NASTA SIDA P>
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Lds om dven
detta pa
sidorna 7-9.

ALLA UPPGIFTER KAN naturligtvis
inte insamlas. Vad som &r en viktig
uppgift att samla in bor bestdmmas i
nérhet till den rent kliniska verksam-
heten. Dér dr det viktigt att vara dyna-
misk och f6lja kunskapsutvecklingen.
En viktig sak for att driva kunskapen
framat 4r att f6lja med i utvecklingen
och anpassa aven registret till forand-
ringar. I borjan av pandemin inférdes
snabbt datainsamling om covid-19-
infektion i samband med vard i livets
slutskede. Det mojliggjorde ett levande
forskningsarbete under 2020 och 2021,
dir data snabbt kunde anvindas for
forskning. Palliativregistrets forskar-
grupp dér jag deltagit kunde snabbt
vetenskapligt belysa och till viss del
besvara fragor som diskuterades i
samhidllet och media. Vi visade bland
annat pa brist pa ménsklig narvaro
vid dédsogonblicket vid covid-19, vi
undersokte om kliniska rutiner i livets
slutskede foljdes vid covid-19 och hur
symptomlindringen fungerade pé
sjukhus respektive sirskilda boenden.
Sammantaget upplever jag att véra re-
sultat bidrog till att nyansera debatten
som fordes i samhillet da och gav nyt-
tig information som varden sedan har
kunnat arbeta vidare med. En uppgift
som vem som eventuellt &r ndrvaran-
de vid d6dsogonblicket finns bara i
Palliativregistret och samlas inte in
négon annanstans, sa den stora minsk-
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ningen av ndrvaro som sags i borjan av
pandemin hade forblivit systematiskt
oupptéckt om inte registerdata fanns.

REDAN FOR CIRKA tio ar sedan
beskrevs svenska nationella kvalitets-
register som en guldgruva for vard-
personal och for forskning. Dessa kan
anvéndas for bade 6ppna jamforelser,
kvalitetsforbattring/kvalitetssakring
och forskning. I det ligger bade mojlig-
heter och svérigheter. En uppgift som
ar optimalt insamlad f6r forskning

ar ofta mer komplex 4n en uppgift
insamlad f6r kvalitetsuppfoljning.
Anvinds uppgifterna i nagon form av
Oppna jamforelser eller som grund for
finansiell ersittning finns dven en risk
att fragorna besvaras pa ett annat sitt
an svar som en anonym enkét hade
genererat — det gar atminstone inte att
utesluta att det paverkar. Med det sagt
ar kvalitetsregister anda en mycket
vardefull kunskapskilla for forskare.

I sammanhanget tycker jag att det 4r
viktigt att vara medveten om att flera
tankta anvindningsomraden for en
informationskalla faktiskt kan forsvara.
Det ér ocksa viktigt att inte i onddan
riskera att minska datakvaliteten ur
forskningssynpunkt.

DE SENASTE AREN har jag forut-
om registerforskning dgnat mig at
forskning om smartskattning, dar vi

Vardens kvalitetsregister bygger
pa inrapporterad data.

Ww0>'3g0pe0]S :0104

framfor allt anvant andra metoder fér
datainsamling. Dock finns dven hér
en fantastisk mojlighet att fa hjalp av
kvalitetsregister for att komma vidare
med forskningsfragorna. I skrivande
stund (juni 2023) pagar en datainsam-
ling genom Palliativregistret fran vér
forskargrupp i samarbete med forskare
vid Stockholms sjukhem och registret.
Specialiserade palliativa enheter som
accepterat inbjudan far utéver den
vanliga enkéten som besvaras efter ett
dodsfall ocksa svara pa nagra tillaggs-
fragor om smirtskattning under sista
veckan i livet. Datainsamlingen pagar
fram till i host, och férhoppningen ar
att denna ska ge mer information om
vilka smirtskattningsinstrument som
anvinds i Sverige i dag, hur behovet av
olika instrument ser ut under patient-
ernas sista vecka i livet och vilka
smartskattningsinstrument som ar

av intresse att arbeta vidare med fran
forskarhall for att utveckla vardkvali-
teten. Efter det planerar vi att arbeta
vidare med projektet for att utveckla
och forbattra smartskattningsmetoder.
En liknande registerkopplad metod
for datainsamling har tidigare anvénts
for att undersoka anviandningen av
metadon i Sverige.

IREGISTRENS STYRKA ligger stor-
skaligheten och den viletablerade
strukturen. Den majliggor snabba
anpassningar till nya forutsattningar.
Datarapporteringen gors direkt fran
varden. Denna narhet gor att forsk-
ningen och varden kan samarbeta

om vad som ska vara i fokus, hitta
relevanta fragestéllningar, och snabb
aterkoppling av forskningsslutsatser till
verksamheterna. Som registerforskare
vill jag rikta ett stort tack till alla som
deltar i datainsamlingen for att géra
det mojligt. Jag hoppas att ni dven i
framtiden kommer att ha resurser att
fortsdtta ert fina och viktiga arbete. m

Lisa Martinsson
Universitets-ST-lakare, Cancercentrum,
Region Vésterbotten

Forskare, Institutionen for stralnings-
vetenskaper, Umead universitet
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Var dor vi?

[ ett samarbete mellan elva forskare fran fem platser undersoks var
manniskor 1 Sverige faktiskt dor. Har berattar foretradare for projektet
om bakgrunden, och hur langt de har natt hittills.

ISTORISKT HAR PLATSEN
for dod varit de platser
dér ménniskor levt sina
liv och i bésta fall kdnt
sig hemma. Det ér forst sedan andra
halvan av 1900-talet som institutioner
och sérskilt sjukhus kommit att bli
vanliga vardplatser for livets sista tid.
I dag har vi i Sverige som mélséttning
att forverkliga en omstallning till Nara
vard. Da kan det egna hemmet — eller
vard- och omsorgsboende - ses som en
efterstriavansvird plats for vard under
livets sista tid. Hur vardmonstren i
livets slut och plats fér dod ser ut i den
svenska befolkningen sitter ett aktuellt
projekt under lupp. Det sker i samver-
kan mellan forskare fran Géteborg,
Lund och Stockholm. Hér berittar vi
om motiven till projektet.

PLATSEN DAR MANNISKOR far vird
under livets sista tid fram till doden
kan ha betydelse for majligheten att
uppleva virdighet och vilbefinnande,
och for att kdnna sig hemma och trygg
livet ut. Kunskap pa befolkningsnivé
om vardmonster under livets sista tid
och om platsen fér d6d behovs for att
fatta vilgrundade véardpolitiska beslut
om resursfordelning och planering av
vard och omsorg, pa sévil nationell
som regional och lokal nivé. Befolk-
ningsperspektivet ar sarskilt viktigt
eftersom palliativ vérd ska kunna
tillgodoses inom all vard och omsorg,
oberoende av dlder och diagnos.

Detta ansluter till den internationella
forskningsinriktningen med folkhéalso-
perspektiv pa palliativ vard. I dag finns
det ocksa konsensus om att tillgodose

allman palliativ vard i eget hem lika vil
som pa vard- och omsorgsboende och
pé sjukhus, samt forstas inom speciali-
serad palliativ vard. Véagledande ér att
forverkliga patientens 6nskemal om
vardplats i livets slut, liksom kvar-
boendeprincipen. Aven om det finns
individuella variationer om 6nskad
vardplats, finns ett antagande om att
majoriteten i befolkningen skulle vilja
vardas och do i det egna hemmet
under forutsittning att virden haller
hog kvalitet och nirstaende far det
stod de behover. Sa ser onskemalet ut
internationellt, och den begransade
nationella forskning som finns hittills
talar for att det 4r s& ocksa i Sverige.

VAR AR DET d4 vanligast att d6 i dag?
Flera av oss i forskargruppen har stllt
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den fragan vid diskussioner och fore-
lasningar till studenter och vardperso-
nal, och gett tre alternativ: eget hem,
sjukhus och vard- och omsorgsboende.
Det brukar alltid finnas deltagare som
racker upp handen for alla tre alterna-
tiven. Det dr inte ovanligt att ndrmare
hilften av deltagarna fran specialiserad
palliativ vard menar att eget hem ar
vanligaste platsen for dod. I Sverige &r
det dock endast var femte person som
dor i eget hem. Det &r ocksé vanligt att
manga tror att vard- och omsorgs-
boende ar vanligast, och da med
referens till Svenska palliativregistret.
Dess tackningsgrad ar dock hogre
inom vard- och omsorgsboenden én
for sjukhus, vilket medfor att plats for
dod enligt registret inte speglar den
nationella bilden.

MED DATA FRAN 2012 visade forskar-
gruppen att majoriteten, 42 procent, i
Sverige dor pa sjukhus (alla former av
regionfinansierad hélso- och sjukvard)
och att det da var 38 procent som dog
pé vard- och omsorgsboenden. Det
finns goda grunder att formoda att det
i dag ar farre som dor pa sjukhus och
fler som dor bade i eget hem och pa
vard- och omsorgsboenden. Hur stora
ir dessa forandringar? Ar trenden
tillrackligt stor for att vard och omsorg
under de narmsta decennierna ska
kunna moéta det 6kade antal individer
som kommer att do till foljd av att allt
fler lever langre?

Denna problematik utgor grund for
projektet Plats for d6d, som finansieras
av Cancerfonden och ALF Vistra Géta-
landsregionen och Géteborgs universi-
tet. Vi analyserar trender 6ver
dodsplatser for alla som

dott i Sverige fran 2013 till
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2019. Analyserna anvénder uppgifter
om underliggande dédsorsak fran
Dodsorsaksregistret, vilket dr baserat
pé dodsbevis fran alla avlidna. Denna
data kombineras med uppgifter om
vardkonsumtion, socialtjdnstinsatser
och befolkningens socioekonomiska
bakgrund samt vard inom specialiserad
palliativ verksamhet. Data hamtas frin
Socialstyrelsens register, fran befolk-
ningsregister hos Statistiska centralby-
ran och fran Svenska palliativregistret.
Ett centralt motiv i projektet ar att
undersoka hur jamlik eller ojamlik
varden dr under livets sista tid nér det
giller forutsittningar for palliativ vard.
Dérfor analyserar vi plats for dod och
vardmonster i hela befolkningen. Det
kraver en grov indelning i breda grup-
per av dodsorsaker sdésom hjart-karl-
sjukdomar, cancer, infektionssjuk-
domar och sé vidare. Eftersom det
kan finnas skillnader i férutsittningar
mellan snarlika diagnosgrupper (som
till exempel har olikartade behand-
lings- och vardprogram) genomfor vi
ocksa specifika studier med grupper
som avlidit till f6ljd av exempelvis
olika cancerformer, hjart-karlsjuk-
domar, neurologiska sjukdomar och
demenssjukdomar. En sérskild studie

Sjukhus

40,4% 63,9%

Egethem

17,1% 28,4%

Vard- och omsorgsboende
15,7% 33,0%

Figur 1. Cancer som underliggande dods-
orsak: variation mellan de sex 6vergripande
hélso- och sjukvérdsregionerna géllande
andel dodsfall pa sjukhus, eget hem samt
vard- och omsorgsboende. Data fran 2012.

genomfors ocksd om var barn dor. Alla
analyser baseras pé data fran 2013 till
2019 vilket beror pé att implemente-
ringen av de forsta nationella policy-
dokumenten for palliativ vard startade
2013, det vill sdga Nationellt kunskaps-
stod fran Socialstyrelsen och Nationellt
vardprogram.

FRAN TIDIGARE STUDIER som
forskargruppen genomfort med data
fran 2012 vet vi att det i Sverige finns
stora skillnader vad giller plats for dod
mellan de sex 6vergripande hilso- och
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sjukvérdsregionerna. Det framkom
béde i analys pa befolkningsnivéa och
vid jamforelser av olika cancerformer.
Figur 1 hér intill visar spannvidden
mellan regioner vad giller plats for
dod for de som dott av cancer under
2012. Exempelvis varierade andelen
dodsfall pa sjukhus i landets regioner
mellan 40 procent och 64 procent.
Speglar dessa skillnader patienters
onskemal? Var bedomning ér att det
speglar ojamlik palliativ vard i livets
slut. Darfor har vi initierat projektet
med analyser av trender for plats for
dod och vardmonster i livets slut dér
regionala jamforelser ingar. Vi hoppas
att resultaten kan spegla i vilken
utstrackning den nationella policyn
om och styrningen av palliativ vard &r
tillrackligt kraftfull for att ge forut-
sittningar till att palliativ vard drivs i
riktning mot 6kad jamlikhet.

De olika analyserna ér i olika

skeden. Resultatet om trender for plats
for dod i hela befolkningen hoppas

vi snart kan publiceras. An sa linge
har vi enbart rapporterat plats fér dod
for utlandsfodda. Det resultatet visar
variationer i plats for dod i férhallande
till fodelseregion i vérlden. Jamfort
med svenskfodda var det hogre andel
utlandsfédda som dog bade i eget hem
(utom de som var fodda i fore detta
Sovjetunionen) och pé sjukhus (utom
de fodda i Nordamerika och fore detta
Sovjetunionen). Den enda grupp som
var forknippad med en hogre sanno-
likhet att do i eget hem jamfort med pa
sjukhus var personer fédda i Europa,
utom de nordiska landerna. Ytterligare
analyser av dessa data pagar. m

Joakim Ohlén
Carl Johan Fiirst

Cecilia Larsdotter
for forskargruppen Plats for dod

Enoxy Depot wiiwion

under 24 timmar’

En tablett

En gang om dagen =

Enoxy Depot (oxikodon)

ingar i

Enoxy Depot (oxikodon)

Enaxy Depot

hogkostnadsskyddet?

Forskargruppens deltagare

Fran Gé6teborgs universitet:
Susanna Boling, Hanna Gyllensten,
Emma Lundberg, Stefan Nilsson,
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Anneli Ozanne, Joakim Ohlén

Fran Palliativt centrum,
Sahlgrenska universitetssjukhuset:
Malin Bengtsson, Linnéa Carling,
Stina Nyblom

Fran Lunds universitet: Carl Johan
Farst

Fran Marie Cederschiéld hogskola
Stockholm: Anna O'Sullivan

Fran Sophiahemmet hégskola
Stockholm: Ragnhild Hedman,
Cecilia Larsdotter, Maja Olsson

+ Beroendeframkallande medel. lakttag
storsta forsiktighet vid forskrivning av
detta ldkemedel

1. Fass.se, Enoxy Depot (oxikodon) 2. TLV.se/beslut

Enoxy Depot (oxikodon) Rx F. Depottabletter 10
mg, 20 mg, 40 mg. ATCkod: NO2AAOS. Naturliga
opiumalkaloider. +* Beroendeframkallande medel.
lakttag storsta forsiktighet vid forskrivning av detta
ldkemedel. Indikation: Svar smdrta som endast kan
behandlas adekvat med opioidanalgetika. Enoxy Depot
ar avsett for vuxna och ungdomar i aldern 12 ar och
aldre. Varningar och forsiktighet: Innan behandling med
Enoxy Depot pabodrjas och under behandlingen ska
behandlingsmal och en utséttningsplan Gverenskommas
med patienten. (se avsnitt 4.2). Fore och under
behandling ska patienten ocksa informeras om
riskerna for och tecknen pa opiodbrukssyndrom
(missbruk och beroende). Om sadana tecken
uppstar ska patienten radas att kontakta lakare.

En hogre dos och mer langvarig behandling kan

Oka risken for att utveckla opioidbrukssyndrom.

Den huvudsakliga risken med &verdrivet
opioidintag ar andningsdepression. Oxikodon

ska inte anvandas langre an nodvandigt.
Oxikodon har en primar beroendepotential
och missbruksprofilen ar densamma som for
andra starka opioidagonister. Oxikodon kan
komma att missbrukas av personer med latent
eller uppenbart beroende. Detta ldkemedel ska
undvikas under graviditet och amning. Samtidig
anvandning av opioider med sedativa lakemedel sasom
bensodiazepiner eller liknande ldkemedel okar risken
for sedering, andningsdepression, koma och déd pa
grund av den additiva CNS-depressiva effekten. Dosering
och duration av samtidig anvandning ska begransas.
For fullstandig forskrivarinformation och pris, se fass.
se. Datum for éversyn av produktresumén 2023-04-20.
TevaSwedenAB,Box1070,25110Helsingborg, 042-121100,

info@teva.se.
teva

Teva Sweden AB, Box 1070, 251 10 Helsingborg
Véxel: +46 (0)42-121 100, info@teva.se
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Fran trad till mantel

- fordjupade kunskaper for teamen i SABO

Kan en utbildning 1 palliativ vard riktad direkt till teamet i
sarskilt boende hoja kompetensen och skapa samsyn mellan
yrkesgrupperna? Det vill man ta reda pa inom projektet
"Fran trad till mantel” som pagar 1 Stockholm.

DEN OM ATT de starka tradarna

av palliativ kunskap som finns

inom sirskilt boende (SABO)

battre kan vévas till en mantel
kring patient och nérstaende har vuxit
fram under flera ar. Projektledare ar
Linda Martinson, sjukskoterska och
patientomradeschef pé sjukvérdsfore-
taget Capio.

— Den grundldggande fragan var: Hur
samarbetar ASIH - avancerad sjukvérd
i hemmet - och SABO, och kan det
samarbetet utvecklas? Vi krokade arm
med Kavat Vérd som driver ett tiotal
SABO och presenterade tillsammans
en projektidé: att personal fran den
specialiserade palliativa varden kan
sprida kunskap till SABO, siger hon.

ISTORA DRAG bestar "Fran trad till
mantel” av utbildningsinsatser pa sex
olika sérskilda boenden. Under en dag
varannan vecka far varje boende besok
av ett palliativt specialistteam. Besoken
startade i januari i ar och kommer att
rulla till mars 2024. Pa formiddagen
halls en strukturerad palliativ rond dér
hela teamet medverkar och under efter-
middagen en workshop pa olika teman.
Projektet har ocksé en forskningsdel
kring teamarbete som nyckel till fram-
gangsrik palliativ vird — dven pa SABO.
Den som ska undersoka om inter-
ventionen ger effekt, parallellt med

doktorand vid Marie Cederschicld
Hogskola. Hon arbetar i vanliga fall
som specialistsjukskoterska i palliativ
vard pa Capio ASIH.

Samtidigt som Camilla ansvarar for
forskningsbiten ingar hon i det palli-
ativa specialistteam som aker runt till
boendena. Hon har dven varit med och
utarbetat de sex utbildningsmodulerna
(se faktaruta). Interventionen kommer
att utvarderas genom béde enkit- och
intervjustudier.

- Vi vill ha olika infallsvinklar:
Vilka forestéllningar om och attityder
till palliativ vard finns fran borjan? Blir
det en fordndring baserat pa vad vi gor
under de tolv manaderna? Hur ser de
organisatoriska forutsttningarna att ut-
fora palliativ vard ut? Vilka mandat och
mojligheter har personalen? sager hon.

CAMILLA KOMMER OCKSA att studera
svaren pa nirstdendeenkdter i Svenska
palliativregistret. Som doktorand och
sjukskoterska ar hon extra glad 6ver att
utbildnings- och forskningsprojektet
sker i klinisk verksamhet.

— Det ar spannande att fa vara med
pa plats, att fa se vad som hinder.

Andra halvan av det ambulerande
teamet dr ldkaren Jonas Bergstrom,
specialist i geriatrik och palliativ medi-
cin, ocksa han pa Capio. Jonas betonar
malséttningen att hela teamet ska vara
med i workshopparna.

— Verkligheten
ser ju ut sa att
boendena drivs
av kommunerna
medan ldkare
frén regionen gor
punktinsatser.
Det finns alltsa
problem med att
fa ihop ett team,
men alla finns
faktiskt dar och tar hand om patienten,
s& man maste dnda jobba pa teamkéans-
lan, séger Jonas.

Interventionen
"Fran trad till mantel”

Drivs av Capio Aldre och mobil véard
tillsammans med Kavat Vard pa sex
olika SABO i Stockholm. Fér finansie-
ringen star Halso- och sjukvardsfor-
valtningen i Stockholm, Capio och
Region Stockholms innovationsfond.
Palliativt kunskapscentrum i Stock-
holms lan bistar med utbildning till
boendenas palliativa ombud. Som
underlag i utbildningen anvands dven
PKC:s och Betaniastiftelsens webbase-
rade filmer.

Utbildningsinsatserna ute pa boen-
den pagar januari 2023 till mars 2024.
Projektet kommer dven att utvarderas
vetenskapligt i samverkan med Marie
Cederschiold hogskola.

Linda Martinson.

_/

att den pagar, ar Camilla Ekeblom,
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Innehallet i utbildningen utgar ifrdn
de mal som finns i specialiseringen for
ST-ldkare i palliativ medicin samt for
sjukskoterskorna, men ér breddat och
generaliserat.

- I workshoparbetet blir det inte
sd mycket detaljkunskap oavsett om
det 4r omvardnad eller medicin. Vi
forsoker i stillet se till att alla de olika
delarna i teamet ber6rs. Vi pratar
mycket om varfor varje del ar viktig,
sdger Jonas.

LINDA MARTINSON FLIKAR in att det
kan vara ett hinder for teamkénslan

att omsorgspersonalen och sjukvérds-
personalen verkar inom olika lagrum
- Hilso- och sjukvérdslagen respektive
Socialtjanstlagen. De har dérfor ibland
olika satt att uttrycka sig om samma
saker. Det hér gor att teamtédnkandet
inte alls &r lika sjdlvklart inom SABO
som inom specialiserad palliativ véard.

Under den palliativa ronden pa
formiddagen deltar ldkare och sjuk-
skoterskor oftare an under eftermidda-
gens workshop. For omsorgspersona-
len 4r det tvartom.

- Likarna far inte mer specialiserad
palliativ kunskap i workshopparna an
de redan har, men den timmen som
ldkaren tar av sin tid ger enormt myck-
et for teamet. Det hér jobbar vi mycket

med, att alla ska forstd att de ar en
viktig det av teamet och att alla behovs
for att man ska ta bra beslut och kunna
ge god palliativ vérd, sdger Jonas.

DEN PALLIATIVA RONDEN bygger p4
“Personcentrerat och sammanhallet
vardférlopp - palliativ vard” som kom
ijuni 2022. For att strukturera arbets-
sittet pa ronderna har projektgruppen
tagit fram en palliativ checklista som
tacker in stora delar av vardférloppet.
De som deltar i ronden tittar tillsam-
mans antingen pa ett specifikt fall eller
gar igenom de som vérdas pa boendet
vaning for vaning.

- Vér upplevelse ér att palliativ
vard ofta forknippas med vard i livets
absoluta slutskede. Under de palliativa
ronderna kan vi finga upp personer
vars palliativa vardbehov inte har
identifierats dnnu, kanske i ett tidigare
skede 4n annars. Varje gang utvirderar
vi hur det gatt sedan forra ronden.
Kanske har personen vi pratade om
senast har détt, och da kan vi diskutera
hur den sista tiden blev, sdger Camilla.

Jonas hoppas att palliativa ronder
i framtiden blir en sjalvklar del av
arbetet pA SABO. Tanken ir att de ska
kunna genomféras digitalt med stod av
checklistan.

Innehallet i workshopparna och

Tva av de drivande i “Fran trad till mantel” ar
overlakaren Jonas Bergstrom och specialist-

sjukskoterskan Camilla Ekeblom.

ronderna utvecklas och forbattras med
hjalp av deltagarna.

- Utgangspunkten &r att utbildning-
en ska krdva si lite resurser att den
kan spridas overallt. Vi brinner for
att bygga ett koncept som ska funka i
verkligheten, sdger Jonas.

Linda framhéller att detta ar ett
samskapande projekt, dar varje verk-
samhets unika perspektiv bidrar till
helheten.

— Malet ér att tillsammans skapa
kunskap och en utbildningsstruktur
som efter projektet kan spridas, bade
inom region Stockholm och i 6vriga
Sverige. m

Linda Swartz

De sex modulerna
i utbildningen:

1. Introduktion:
Vad ér palliativ vard?

2. Symtomlindring

3. Kommunikation och
relation

4. Narstdendestod
5. Teamarbete

6. Nara livets slut
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Sjukskoterskans

fortroliga samtal
i palliativ vard

Inom palliativ vard finns flera typer av samtal beskrivna, med bade
innehall och syfte. Forskaren och barnmorskan Tove Stenman skriver
har personligt om sitt forskningsamne: det som kan kallas oplanerat
smaprat mellan sjukskoterska och patient.

VART DAGLIGA ARBETE och

mote med patienter med palliati-

va vardbehov pratar vi. Samtalet

ar en naturlig och viktig del av
varden i allménhet och i palliativ vard
i synnerhet. Kommunikationen podng-
teras extra dé den utgor en av grund-
stenarna i palliativ vard tillsammans
med symtomlindring, teamarbete och
nérstaendestod. I alla de fyra grund-
stenarna dr samtalet centralt. Forsk-
ning, interventioner, utbildningar och
implementeringar om olika typer av
samtal fortgar.

I palliativ vard finns flera olika typer
av samtal beskrivna. Aktuellt just nu
dar samtal vid allvarlig sjukdom som
infors pa bred front. Det ér en struk-
turerad samtals- och arbetsmodell
vars syfte dr att erbjuda en mojlighet
for patienter med allvarlig sjukdom
och deras nérstdende att samtala om
onskemal och prioriteringar for tiden
framat. I Nationella virdprogram-
met for palliativ vard kan vi ldsa om
flera typer av samtal med olika syften
sdsom brytpunktsamtal, informeran-
de samtal, terapeutiska samtal och
existentiella samtal. I vardprogrammet
beskrivs dven stodjande samtal som
en del i omvardnaden, ett samtal som
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sker i samband med olika omvard-
nadssituationer och beskrivs som ett
smaprat eller ett oplanerat samtal. Min
overtygelse ér att det hir oplanerade
smapratet har stor potential. Men jag
aterkommer till det.

ETT AV MINA favoritord i livet ar
vagskal. Livet dr fullt av vagskal, ibland
ser jag inte att jag har passerat ett
vagskal forrdn jag vinder mig om och
tittar tillbaka. Andra vagskal kraver

ett aktivt beslut, att medvetet gd i en
riktning och att vélja det ena eller det
andra. Végskal bidrar ofta med nagot
nytt eller ndgot annat. Ett av mina
vagskal i livet var ndr jag ombads att
soka ett vikariat som sjukskoterska
inom specialiserad palliativ vard pa
Storsjoglintan i Ostersund. Jag var en
négot stukad och desillusionerad barn-
morska som forstod att jag behovde en
forandring. Det var dnda ett svart val,
men samtidigt sjalvklart.

Jag far ofta fragan hur jag som barn-
morska kan vilja jobba med déden. Jag
brukar svara att det 4r inte s& konstigt,
utan ganska enkelt. Det handlar om
livet och att arbeta med och i livets yt-
terligheter, fér min upplevelse ér att li-
vet aldrig dr mer ndrvarande &n precis

innan vi fods och precis innan vi dor.
Fodsel och dod ér sjélva essensen av
livet. Som barnmorska har jag kunskap
om livets tillblivelse och processen
som leder till att vi fods. Som sjuksko-
terska i palliativ vard far jag folja livet
som avslutas och processen som leder
till att vi dor. Ett fint och meningsfullt
arbete.

NYA ARBETSUPPGIFTER KRAVDE nya
kunskaper. Jag valde att ga en master-
utbildning i palliativ vard pa Marie
Cederschi6lds hogskola. I slutet av
utbildningen ingick att skriva ett arbe-
te och mitt projekt kom att handla om
intimitet i palliativ vard, ett komplext
och mangfacetterat amne. Fragorna jag
utgick fran handlade om hur sjukskot-
erskor sag pa begreppet intimitet och
vilken plats intimitet hade i palliativ
vard. Ur den studien kom det fram
intressanta saker, ytterligare ett par
vagskil skulle det visa sig. Dels véckte
ny kunskap lusten att lira mer, dels

en onskan att forsoka forandra och
gora bittre. Jag sokte och blev antagen
som doktorand i palliativ omvardnad
pa Mittuniversitetet i Ostersund. Det
fanns mer att utforska som en fort-
sattning pa sparet om intimitet. Och
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det dr nu det oplanerade smapratet
kommer tillbaka.

IINTERVJUERNA MED sjukskoter-
skorna beskrevs ett intimt, fortroligt
samtal mellan sjukskoterska och
patient. I min forsta delstudie valde
jag att gé tillbaka till de insamlade
intervjuerna och med nya forsknings-
fragor fa en djupare forstaelse for hur
de hdr samtalen erfors. Sjukskoterskor-
na beskrev att de fortroliga samtalen
uppstod naturligt och oplanerat, ofta

i samband med nagon omvérdnads-
atgard sasom saromldggning eller
dusch. De fortroliga samtalen hade

ett existentiellt innehall dar patienten
satte ord pa det som kidndes angeldget
i stunden. Kontexten palliativ vird
péaverkade samtalets innehall, eftersom
dod och doende var ndrvarande. Det
fina med det hir samtalet var att det
alltid skedde pa patientens initiativ
och patienten bestimde vad samtalet
skulle handla om. Just det of6rutség-
bara beskrevs som en utmaning for
sjukskoterskorna, nagot som de forholl
sig till pd olika sdtt. De behévde vara
trygga i det oforutsagbara, modiga i
att leda samtalet vidare, kunna hantera
svara dmnen och hédrbargera starka
kanslor hos bade patient och sig sjélva.
De beskrev dven att de i samtalet
kunde beskydda den sarbara patien-
ten, bevara patientens integritet och
hopp samt bekrifta tankar och kénslor.

Sjukskoterskorna ansag att de behov-
de kunskap och trining i att samtala,
men de beh6vde dven utrymme och
tid for att kunna stanna och vara kvar
i samtalet.

IDEN ANDRA delstudien har vi
intervjuat patienter med palliativa
vardbehov om de fortroliga samtalen.
Analysprocessen gar mot sitt slut och
preliminéra resultat visar att samtalet
inte bara har ett existentiellt innehall
utan framfor allt en existentiell inne-
bord. I det fortroliga samtalet kdnner
sig patienten sedd och bekriftad som
en hel ménniska. Om det inte blir na-
got samtal kan detta leda till en kinsla
av att bli nonchalerad och tystad. Men
det finns dven en intressant grazon.
Mer én sa kan jag inte avsl6ja, men det
som till synes kan vara ett oplanerat
smaprat, kan vara bade planerat och
genomténkt.

Men vad finns det for virde i att
beforska ett samtal som redan finns?
Jo, tidigare forskning visar att bekym-

mer och symtom som har existentiell
och andlig grund ar de som patienter
med palliativa vardbehov upplever sig
fa minst hjalp med. Sjukskoterskans
fortroliga samtal med patienten har
stor potential att fylla det behovet: att
mota och stotta i det svara. Samtalet
behover lyftas och tydliggéras och
dess potential synliggoras. Eftersom
langtifrén alla sjukskoterskor kdanner
sig trygga och bekvima med att ha

de hir samtalen behover vi erbjuda
forutsattningar till det. Sjukskoterskor
bor erbjudas utbildning och tréning i
samtal samt stod och handledning fér
att kunna hantera det som kommer
fram - bade innehall och kdnslor. Och
de behover tid for samtalet. Dérfor
behover vi pavisa varfor samtalet ar
lika viktigt som nagon annan symtom-
lindrande &tgard. Den vardpersonal
som fér fortroendet behover forvalta
det med tid, ndrvaro och intresse, utan
att kdnna krav pa att 16sa problem eller
svara pa svara frigor.

Det oplanerade smépratet ar alltsa
viktigt ur flera existentiella perspek-
tiv och fortjanar kanske att kallas for
nagot annat dn ett oplanerat smaprat.
Varfor inte ett fortroligt samtal? m

Tove Stenman
L Doktorand, Leg Sjukské&terska/Leg

! L_ Barnmorska

Master i vardvetenskap- palliativ vard
Institutionen for hdlsovetenskaper,
Mittuniversitetet
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Skattningsinstrumentet IPOS bestar av ett
frageformular, och kan aven innefatta samtal.

IPOS - viagen fran
brittisk idé till
anvandning i Sverige

ALLIATIV VARD SYFTAR till
att optimera livskvaliteten
och lindra lidande for
patienter och deras nérstien-
de. Men hur arbetar vi aktivt i kliniken
for att tidigt uppticka, analysera och
behandla smérta och andra problem?
For att tidigt kunna uppticka palliativa
vardbehov behover vi stilla fragor till
patienterna om deras upplevelser av
smarta men dven fragor om som beror
andra problem sasom oro for sjuk-
dom och behandling samt praktiska
problem och nérstdendes oro for dem.
Syftet med den har artikeln ar att
beskriva hela processen frén idé till att
med vetenskaplig metodik genomféra
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ett projekt som far betydelse for pa-
tienter, narstiende och vardpersonal.
Skattningsinstrumentet IPOS
(Integrated Patient care Outcome
Scale) dr ett frageformuldr med fragor
om symtom och problem skapat for
anvéndning i palliativ vird. Genom
forskningsstudier vet vi att sannolik-
heten okar att patienter i mycket hogre
grad rapporterar upplevda problem
om de systematiskt tillfragas om olika
problem. Genom att virdpersonal tar
del av patienternas skattningar blir de
medvetna om deras palliativa behov,
och patienterna far i storre utstrack-
ning sina behov tillgodosedda.
Skattningsinstrumentet IPOS

utvecklades i England, vid Cicely
Saunders-institutet. Genom 6versatt-
ning och kulturell anpassning finns
IPOS i dag tillgéngligt pa 18 sprak.
IPOS anvinds saval kliniskt for att
uppmairksamma palliativa behov som
i forskning. Eftersom hélsan och den
kognitiva formégan hos patienter med
palliativa behov 6ver tid forsamras
finns IPOS dven som en personalver-
sion. Den anvinds nér patienten inte
kan svara pa IPOS-fragorna. Utgangs-
punkten dr alltid att det dr patientens
subjektiva upplevelser som ska skattas
och att patienter som sjilva kan svara
pa fragorna ocksa ska ges mojlighet till
detta.
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Oversattning och kulturell anpassning

av IPOS till palliativ vard i Sverige

Ett frageformuldr kan inte 6versittas direkt fran ett
sprak till ett annat. Det behover anpassas kulturellt

— 1 detta fall till palliativ vard i Sverige. Patienter med
palliativa vardbehov i Sverige finns inom en rad olika
vardkontexter och de allra flesta finns i verksamhe-
ter som tillhandahaller allmén palliativ vard. Inom
palliativ vard i Sverige anvinds exempelvis oftast
begreppet nirstdende i stéllet f6r familj och begrep-
pet "at peace” som finns den engelska IPOS gér inte
att direkt oversitta till svenska. For att 6versétta och
kulturellt anpassa IPOS till svenska forhillanden
genomfordes dirfor en vetenskaplig studie utifran
riktlinjer f6r 6versattning och standarder for valide-
ring av skattningsinstrument. For att sikerstilla att
IPOS skulle fungera inom savil allmédn som speciali-
serad palliativ vird genomfordes intervjuer med bade
patienter och vardpersonal inom sérskilda boenden,
kirurgisk slutenvard och specialiserad palliativ vard.

De svarigheter och oklarheter som identifierades
vid 6versittningen av IPOS och IPOS personal-
version lostes genom intervjuer med patienter och
personal i olika omgangar. Patienterna anség att tiden
och energin som de investerade i att besvara IPOS
var rimlig. Detta gallde oavsett deras alder (50-94
ar), vardkontext och utbildningsniva.

Anvandning avIPOSiSverige

Inom palliativ vérd i Sverige anvinds IPOS som ett
vanligt frageformuldr som patienterna besvarar innan
eller i samband med kontakten med varden.

Inom akutsjukvarden

Viérdpersonals upplevelser av att anvinda IPOS for
patienter i behov av palliativ vird inom akutsjukvérd
(Lung- och neurologiavdelning) har undersokts, samt
vilka faktorer som bidrar till anvindningen. Anvind-
ningen av IPOS for patienter med obotlig livshotande
sjukdom upplevdes bidra till en personcentrerad
vard. Erfarenheten var dven att rutiner kring palliativ
vard pé avdelningen forbattrades genom att vard-
personal samtalade med varandra om palliativ vard.
Det som hindrade vardpersonal fran att erbjuda
patienterna att anvinda IPOS, var att det kunde

ew/Med

Egenvard med PleurX™/PeritX™

Utbildning i hemmet med patientsakra
dranageset skapar trygghet!
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upplevas svart att samtala med pa-
tienter och nérstaende om palliativ
vard och fragor som oro for sjukdom
och behandling. En viktig faktor for
anvdndningen av IPOS, och att skatt-
ningen dokumenterades i patientjour-
nalen, var att en hog andel av vard-
personalen pé enheten hade deltagit i
den utbildning om palliativ vard som
anordnats pa de aktuella enheterna
och som éven innefattade IPOS.

I specialiserad palliativ vard

IPOS har inforts inom specialiserad
palliativ vard i Skdne. Strategierna for
att infora IPOS innefattade: chefsbeslut
om anvandningen av IPOS, skriftliga
riktlinjer och en introduktionsfilm,

en tre timmars firdighetstrining i att
anvdnda IPOS som underlag f6r samtal
samt reflektion om vad som kravs for
att halla utbildning for kollegor. Trettio
utbildare pa tolv vardenheter deltog i
fardighetstraningen. De hade darefter
till uppgift att hélla utbildning for sina
kollegor (450 personer). Vid utvérde-
ringen av inférandet besvarades ett
frageformuldr av 139 vardpersonal
som deltagit i utbildningen (32 procent
av 450). Samtliga 30 utbildare som
hade utbildat kollegor anség att ut-
bildningen hade 6kat deras beredskap
att anvdnda IPOS som underlag for
samtal och av de 139 i vardpersonalen
som besvarade frageformuléret var det
nédrmare 70 procent.
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Patienter som anvint IPOS som
underlag for ett samtal inom specia-
liserad palliativ vard har i intervjuer
berittat om sina upplevelser. Resultatet
visade att dessa patienter upplevde att
anvéndningen av IPOS som underlag
for ett samtal var ndgot som framjade
deras sikerhet. De ansag att kommu-
nikationen och informationen med
och av sjukskéterskan ledde till att
deras upplevda behov sikrades och att
varden anpassades efter dessa behov.
Patienter uttryckte att fraigorna i IPOS
underlittade for dem att diskutera
viktiga saker med sjukskéterskan. En
annan betydelsefull aspekt var att
patienterna upplevde att fragorna i
IPOS och samtalet med sjukskéterskan
gav dem mojlighet att reflektera 6ver
sitt vilbefinnande och sin livssituation,
vilket kunde ge upphov till nya
berikande perspektiv.

Aven sjukskéterskor, som anvint
IPOS som underlag fér samtal med
patienter inom specialiserad palliativ
vard, har deltagit i en forskningsstu-
die och berittat om sina upplevel-
ser. Anvandningen av IPOS och att
samtala med patienten om fragorna
gav dem mojlighet att forsta patien-
tens vardbehov. De kunde ddrigenom
foresla lampliga vardatgarder for att
lindra symtom och problem utifran
patientens 6nskemal och behov. Det
var viktigt for sjukskoterskorna att
det blev ett naturligt samtal. For att

Patienter som anvant IPOS har sagt att
det gav mojlighet att reflektera Gver

den egna livssituationen.

IPOS i korthet

Anvandningen av skattningsin-
strumentet IPOS inom specialise-
rad palliativ vard har tagits fram
av Palliativt utvecklingscentrum
tillsammans med Hogskolan
Kristianstad och i ndra samarbete
med Specialiserad palliativ vard

i Region Skane. IPOS grundar sig
pa riktlinjer och dokument fram-
tagna vid King'’s College i London.

Skattningsformuléaret

anvands for att:
«  Kliniskt bedéma patienters
behov

«  Utvardera insatta atgarder
- Forbattra varden

IPOS bestar av:

«  Ettkort och enkelt frage-
formular

. Formularet finns i en patient-
version och en personal-
version

. Finns med tva olika tids-
fonster: under de senaste tre
dagarna respektive under
den senaste veckan.
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detta skulle uppnés kravdes vana av att
anvinda IPOS, att sjukskoéterskorna
forholl sig flexibla till fragorna i IPOS
och att samtalet genomfordes i en lugn
och rofylld miljo. Upplevelsen var att
de flesta patienter och deras nérstéden-
de var n6jda med samtalen, men att
det var en utmaning for en del sjuk-
skoterskor att samtala med patienter
om fragor som vickte kidnslomissiga
reaktioner. Det var &ven en utmaning
att samtala med patienter som inte
ville besvara IPOS.

Pa sarskildaboenden

IPOS anvinds dven pa sirskilda boen-
den som underlag for samtal dér dldre
personers palliativa behov kan upp-
mirksammas. En studie har genom-
forts (i tre kommuner i Stockholms
ldn) av en specialistsjukskéterska med
inriktning vard av dldre. I denna un-
dersoktes sjukskoterskors erfarenheter
av att anvanda IPOS i varden av dldre

SVENSKA

pé sarskilt boende. Sjukskéterskornas
erfarenhet var att IPOS underlattar

for éldre att berdtta om sina symtom
och problem men ocksa om 6nskemal
och prioriteringar. Det ger ddrmed
sjukskoterskorna stod i att faktiskt se
den dldre personen och dennes behov.
Anvandningen av IPOS och samtalet
med den édldre upplevdes ge denne
okat inflytande i sin vérd. Det fanns
sjukskoterskor som upplevde att IPOS
gav en struktur for att samtala om det
som kunde vara svart att samtala om,
exempelvis dldres existentiella oro. Det
fanns dven de som upplevde att det
kunde vara emotionellt kravande att ta
emot den aldres berittelse. Flera upp-
levde ocks att det kravdes formaga att
forsta nar dldre personer inte 6nskade
att prata med dem om kénsliga frégor.

Mer anbara ett
skattningsinstrument
Anvandningen av IPOS kan dven inne-

fatta ett samtal. I samband med inter-
vjuerna nar IPOS Oversattes till svens-
ka gav patienter uttryck for betydelsen
av att fa samtala med nagon medan de
besvarade frigorna i IPOS. Samtalets
betydelse var dérfor nagot vi tog med
oss nér vi inforde IPOS inom specia-
liserad palliativ vard i Skane. Beslutet
om hur inférandet av IPOS i verksam-
heten skulle ga till togs tillsammans
med verksamhetsforetradare. Det
baserades pa implementeringsriktlinjer
och forskningsresultat om patienters
och vérdpersonals erfarenheter av att
anvianda IPOS. Beslutet byggde ocksa
pé kunskapen om betydelsen av att
vardpersonalen far ta del av patienters
sjalvskattade symtom och problem. m

_: Ingela Beck
“-;,) Bitrddande professor i omvardnad
‘% Fakulteten for halsovetenskap, Hog-

skolan i Kristianstad.
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Vem satsar pengar

pa forskningen?

For att kunna driva projekt maste forskare ha finansiering. Det vanligaste ar
att soka fran fonder eller stiftelser. Tidskriftens redaktion skickade en enkat
till 18 stora svenska forskningsfinansiarer. Sju av dem svarade att de stottar
forskning inom palliativ vard. Nagra gav aven konkreta exempel pa projekt.

Barncancerfonden

Den bredare definitionen av palliativ
vard som handlar om livshotande
sjukdom gor att valdigt mycket av bade
medicinsk forskning och omvérd-
nadsforskning handlar om palliation.
Barncancerfonden stéttar insatser
inom detta omrade.

Inom ramen f6r Barncancerfondens
riktade finansiering stottar vi Lilla
Erstagarden med cirka 2 miljoner kro-
nor over tre ar (2022-2024). Det stodet
kan beskrivas som insatser kopplat till
palliativ vard av barn men med fokus
pa syskon. Vi finansierar ocksa de tva
kliniska prévningsenheterna HOPE i
Stockholm och prévningsenheten for
barn i Goteborg dér de flesta patien-
terna (barnen) som deltar i fas I- och
II-studier befinner sig i en palliativ
fas, manga i livets slutskede. 2023 fick
enheten vid Drottning Silvias Barn-
och ungdomssjukhus 1,8 miljoner och
HOPE-kliniken 4,8 miljoner. Vi ger
ocksé anslag till enskilda forsknings-
projekt med tydligt palliativt innehall.
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Cancerfonden

Cancerfonden finansierar forskning
inom palliativ vard och har for nar-
varande fyra pagaende projekt som vi
finansierar med totalt cirka 9 miljoner
kronor under en trearsperiod:

* Linda Bjorkhem-Bergman, senior
forskare vid Karolinska Institutet, fors-
kar om D-vitamin i palliativ fas.

* Cecilia Larsdotter, sjukskoterska
och docent i palliativ vard, forskar vid
Sophiahemmet om trender i platsen  —
for dod och potentiella kopplingar till
policy och organisering av palliativ
vard for personer som dor av cancer-
sjukdom i Sverige.

* Malin Lovgren, sjukskéterska och
professor i vardvetenskap, forskar vid
Marie Cederschiéld hogskola om ut-
virdering av ett psykosocialt stodpro-
gram till barnfamiljer ndr en foralder
ar sjuk och har palliativ hemsjukvard.
(Las om detta projekt i ndsta nummer
av Palliativ Vard.)

¢ Anette Alvariza, professor i palliativ
vard vid Marie Cederschiold hogskola,

Mer om detta projekt __|
finns pa sidorna 17-19.

forskar om nérstaendestod till cancer-
patienter som har avancerad cancer.
Cancerfonden ser positivt pa mer
forskning inom palliativ vard och
vilkomnar fler ans6kningar om forsk-
ningsanslag inom omradet.

Familjen

Erling-Perssons stiftelse

Under en 15-arsperiod har stiftelsen
delat ut cirka 65 miljoner kronor till
projekt relaterade till palliativ vard.
Familjen Erling-Perssons stiftelse
stodjer medicinsk och livsvetenskaplig
forskning i bredaste bemérkelse; pallia-
tiv vard dr alltsa inte ett sdrskilt foku-
somrade. Just nu har stiftelsen inget
pagaende stod till forskning relaterat
till vard i livets slutskede.

Familjen Kamprads stiftelse
Sedan starten 2011 har stiftelsen gett
cirka 60 miljoner kronor i bidrag till
palliativ forskning och utbildning
inom bade medicin och omvérdnad.
Mottagare av bidragen har framst varit
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Linnéuniversitetet/Region Kronoberg
och Lunds universitet/Region Skane.
Omradet har varit hogprioriterat.

Forte

Fortes omréden dr hilsa, arbetsliv och
valfird, dér fragor om palliativ vard
kan komma in inom alla dessa. Vi har
dessutom ansvar for att samordna och
finansiera forskning om bland annat
omradena ildre, funktionsnedsittning,
och missbruk/beroende - dven dér
kan olika aspekter av palliativ vard
undersokas.

Flera forskningsprojekt vid
Karolinska Institutet samt Linkopings
universitet, Lunds universitet, Marie
Cederschiold Hogskola och Lulea
tekniska universitet har fatt stod under
de senaste aren.

Svenska Sillskapet for
Medicinsk Forskning
Séllskapet for Medicinsk Forskning,
SSME, delar ut ungefir 150 miljoner
i anslag varje ar. Forskare inom alla

medicinska félt vilkomnas att soka
anslagen, de 4r inte inriktade pa
négot sérskilt omrade. Forskare inom
palliativ omvérdnad/medicin kan fa
finansiering genom SSME

Vi har varit med och finansierat en
postdok-tjanst med uttalat fokus pa
palliativ vard. I 6vrigt har SSMF finan-
sierat ett flertal projekt inom smarta,
cancer, alderssjukdomar och farmako-
logi som kan tangera och komma till
nytta inom den palliativa varden.

Det har varit ytterst fa forskare som
sokt medel hos, SSMEF, for forskning
inom det palliativa omradet. SSMF:s
anslag ar avsedda for flerédriga projekt
for lovande forskare som vill etablera
sig och gora karridr inom vetenskapen.

Sjobergsstiftelsen

Vi stodjer aktivt forskning inom
komplementidr och integrativ medicin i
ett stort antal projekt. Anledningen till
vart stod dr humanitirt och vi vill se

sd snabba resultat som mojligt av véra
insatser for cancerdrabbade.

Nagra projekt som vi stottar just nu ar:

* Maria Friedrichsen, docent och
sjukskoterska vid palliativt kompe-
tenscentrum, Region Ostergdtland och
Linkopings Universitet, forskar om hur
torst bast kan lindras hos svart sjuka
cancerpatienter.

¢ Jimmie Kristensson, docent vid
Institutionen f6r hilsovetenskaper,
Lunds universitet, undersoker hur den
palliativen varden kan utformas for att
patienter med cancer i matstrupe eller
mage ska fa basta mojliga livskvalitet
under den sista tiden i livet.

- Agneta Wennman-Larsen, legi-
timerad sjukskéterska och docent i
vardvetenskap vid Sophiahemmet
Hogskola, undersoker hur mén med
prostatacancer upplever den informa-
tion de far nér sjukdomen inte lingre
gar att bota, vilken delaktighet de kén-
ner vid olika behandlingsbeslut samt
hur de mér under behandlingen. m

Sammanstallt av Linda Swartz
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"Halften

av mina latar

handlar om

doden”

Hans karakteristiska rost talar till manga, 1 uttryckets bada
bemarkelser. Musikern, forfattaren, artisten, latskrivaren

och radiojournalisten Uje Brandelius vajer inte for

det existentiella. I varas sandes senaste sasongen av
radioserien "Kansligt lage’, den har gangen om doden.
Tidskriftens redaktor akte hem till Uje for att stalla fragor
om den. Men det blev ingen traditionell intervju, mer av
om livet och dess slut.

ett samtal —

TT UJEBRANDELIUS ar
journalist marks direkt nar
vi ses hemma hos honom i
Bredang i sydvistra Stock-
holm. Det dr samma ldgenhet som i fil-
men “Spring Uje spring’, bara snippet
farre 70-talstyger. Tanken &r att jag ska
intervjua Uje om radioserien "Kénsligt
lage”, och varfor arets sdésong handlade
om doden. I stillet dr det han som
stiller fragorna:
- Jag ténker att palliativ vard, till
skillnad frdn nistan all annan vérd,
handlar mycket om sjilsliga diskussio-

30 Palliativ Vard -nr.3- 2023

ner. Saklart innebar det smartlindring
och allt det ddr, men halva grejen
mdste vara att prata med ménniskor,
eller hur?

Precis. Det existentiella dr en stor del
av den palliativa varden ...

- ... sa da kanske det &r lakare som
egentligen vill bli psykolog eller prést
som soker sig till palliativ vard?
Kanske inte riktigt, men manga av
likarna sdger att de har valt en specia-
lisering mot palliativ vard eftersom de
i sin grundspecialitet kiinde att de fick
for lite tid till relationen med patien-

ten och de nirstiende. Det dr ju ocksa
lite speciellt i palliativ vard, detta att
de nirstaende ir sa viktiga.

- Har du sjélv erfarenhet av att
vara, vad ska man séga, i nirheten av
palliativ vard?

Nej, inte personligen. Men jag tinker
att det kommer snart, mina foraldrar
ar gamla till exempel.

- En fraga som dyker upp ar: nér tar
hoppet slut och den palliativa virden
vid? Det méste vara ett klockslag d&
alla tre parter, patienten, anhériga och
sjukvérden, 4r ense. Och dér kanske




det kan bli jobbiga konflikter nér alla
utom den som 4r sjuk forstar vartit
det barkar. Den sjuke maste val fa
bestimma?
Om inte patienten sjilv sdger nej till
mera behandlingar som kanske skulle
kunna vara botande eller livsforling-
ande sa dr det i slutinden ett Likar-
beslut. Det kan ocksa hiinda att de nir-
stadende absolut inte vill att den som ar
sjuk ska fa veta att hen dr doende. I de
fallen handlar det ofta om barn.

- Jag har f6ljt en 14-arig tjej pa
Instagram - jag kidnner hennes familj

personligen — som har varit sjuk i
cancer. FOr nagra veckor sedan skrev
hennes pappa att nu éker vi till hos-
pice. Det dr sé javla tungt att hora.

Vi pratar en stund om den speciella
situationen med barn i palliativ vard,
och hur ovanligt det trots allt 4r att
barn dor i Sverige. Uje och jag enas om
att ingen av oss skulle klara av att var-
da allvarligt, obotligt sjuka barn. Sedan
kommer vi in pé hur det ér att ha en
néra vdn som man vet snart ska do.

— Man ger ju inte upp hoppet om
att nagon ska bli frisk, men man ser ju

oddsen. Da undrar jag ndr det dr lage
att bestdmma sig for att samtala om
livet pa ett annat sitt. Det kinns som
om det dr den sjuke som méste ta det
beslutet.

Ja, sd dr det ju. Det finns de som
faktiskt inte vill prata alls, som inte
vill slippa in doden i samtalen med
de nirmaste dven nér de sjilva ir helt
medvetna om vad som vintar.

— Men hur pratar man med nagon
nér hoppet ér ute?
Vi har haft ett helt nummer med temat
hopp (Nr 4 2020), vad hopp egentligen

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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ar ndr hoppet om 6verlevnad dr ute.
Ménga av de som jobbar i palliativ
vard berittar att nir patienten har
accepterat att hen ska dé inom en
snar framtid dndrar hoppet karaktar.
Da kan det bli viktigt att fa uppleva
dnnu en sommar, att fa gora en utflykt
till ett visst stélle, att hinna triffa
madnniskor som &r viktiga for en.
Det ar vildigt sidllan sa att en patient
ldgger sig ner och bara vintar pa att
do. Det dr en process dar man liksom
fasar ut livet.

- Ar du ofta ute pa golvet, ute i
varden?
Inte jitteofta, tyvirr. Framfor allt
gjorde pandemin det omojligt. Men
nu forsoker jag vara ute si mycket jag
kan och triffa de som jobbar i varden.
Diremot har jag bara intervjuat en
enda patient. Kanske dr jag for forsik-
tig, men jag tror att de vill syssla med
annat under sin allra sista tid dn att
triffa en journalist.

— Nir vi gjorde serien "Kansligt lage”

var det pé riktigt sa att folk ville vara
med, och vi lyckades gora det s pass
respektfullt och 6ppet att de var glada
efterat. Jag hade ju en jattefin intervju
med Ulla-Maria i férsta avsnittet,

som visste att hon skulle do i cancer.
Hon var sa vildigt 6ppen och glad. Sa
som man sjilv skulle vilja vara i den
situationen.

Det var verkligen ett superfint avsnitt.
Hon var si tydligt inne i en process att
limna livet, och ert samtal var sa dkta.

- Hon hade lite galghumor och
kunde le. Det var en markligt glad
stimning hemma hos henne.

Den hir triffen i ett vardagsrum i
Bredédng, samtalet som skulle ha varit
en intervju, kommer in p& hur ménga
hospice det finns och ifall det ndgon-
sin blir platsbrist ddr. Vi pratar om
hur man egentligen pallar att arbeta i
sjukvarden i allménhet och i palliativ
vard i synnerhet. Uje och jag kommer
fram till att vi inte skulle klara det 6ver
huvud taget, oavsett om det handlar
om barn eller vuxna. Pl6tsligt minns
Uje en intervju han gjorde for linge
sedan med en man som var déende.

- Han bodde pa ett hospice har i
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I filmen “Spring Uje spring” spelar Uje Brandelius en tillskruvad
version av sig sjalv. Ujes filmfamilj spelas av hans riktiga familj, har
ldgenheten i Breddng dar de allihop bor i verkligheten.

Stockholm. Han sa just sd som du be-
rattade forut, att han ville gora en sista
resa till sin hemby i Lappland. Jag tror
inte att han hann, men det verkar vara
sddana drommar som folk har. Kanske
vill de att det ska finnas ett malsnore
négonstans: nér jag har gjort resan till
min hemby, nér jag sagt forlat till min
bror och sa vidare, da ér jag i den sista
zonen. D& kan jag sldppa taget. De dar
konkreta sakerna blir mentala dorrar
som man Oppnar eller stinger. Jag vet
inte om det funkar pa det sittet, att
man kan slappa taget och d6. Finns det
medicinska beldgg for det?

Som exempel tar Uje upp sin morfar,
som narmade sig hundra. Till slut fick

han plats pa samma demensboende
som sin fru, fast han inte sjilv var
dement. Han salde hus och mébler,
och Uje fick kénslan av att morfar helt
enkelt bestimde sig for att d6. Och sa
gjorde han det. Jag drar paralleller till
min farfar, som gjorde ett slags bokslut
sista tiden, slutade éta, vintade pd att
hans barn skulle hinna samlas och dog
nér de alla var dar.

Att prata om gamla ménniskors
hogst férviantade dodar kédnns ofarligt.
Uje har gjort nagot betydligt vaghalsi-
gare. [ sista avsnittet av "Kansligt lage”
pratar han med sin tre barn - atta, ar-
ton och tjugotvé &r gamla — om hur det
kommer att vara fér dem nér han dor.



Det dr en ganska ovanlig sak att gora,
framfor allt i radio. Hur funderade du
kring det?

- Ja, hur tankte jag? Efter att ha
gjort fem avsnitt med véldigt modiga
ménniskor, som oppnar sig och pratar
om riktigt svara grejer, kom jag fram
till att jag skulle gora nagot om mig
sjalv. Att jag ocksa borde vara lite
modig. Da valde jag att prata med mina
barn, for det 4r de som kommer att
6verleva mig, hoppas jag.
Hade du bestimt i forvig vilka fragor
du skulle stilla?

- Ja, pa ett ungefir. Sedan klippte
min producent ihop de delarna som
var vérst for mig, de dér barnen dissade

Jag ar faktiskt forvanad 6ver
att folk inte gér mer film,
musik och grejer om sin famil,.

mig. Till exempel sa de att jag var oer-
hort ouppmarksam och helt inne i mig
sjalv. Vi ldt deras klagomal vara kvar
for att visa att sa dr det; du dr aldrig
perfekt. De efterlevande kommer att ha
synpunkter pé dig.
Blev det inte kinslosamt att prata med
barnen om din dod?

- Nej, inte sdrskilt. Det kanske hade
varit jobbigare for dem ifall de visste att

doden var ndra, att jag hade en kort tid
kvar att leva. Men jag har ju kanske ett
halvt liv kvar, s& det blev faktiskt inte

sa kansligt. En sak som kdndes knepig
var ifall barnen skulle tycka att det var
skammigt for dem, och f6r mig, att pappa
ville prata om sig sjilv med sina barn.
Priset for arets egocentriker, liksom. Men
jag tycker att vi landade i en diskussion
om saker som folk kan kinna igen sig i.
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Lds lattexten
pd sidan 5.

Fast vad tyckte barnen, var det sjilv-
klart for dem att stilla upp? Tyckte de
att det kiindes naturligt att du skulle
prata med dem om att du kommer att
do en dag?

— Jag skulle inte sdga att det var
sjalvklart, men de sa ja. De dr ganska
vana vid att jag gor saker om mitt liv
och de ir en jéttestor del av mitt liv. Jag
ar faktiskt forvanad over att folk inte
gor mer film, musik och grejer om sin
familj. Det 4r ju familjen man dgnar
sina dagar at mest. Och jobbet saklart
och ga pa Ica och handla, men det ar
som att alla de hir sakerna inte riktigt
ryms i popmusikvérlden. Dér ska du
vara nitton ar och dokar, alternativt
hjartekrossad. Det ar den lilla, lilla
piedestalen som man har f6rsokt stélla
alla poplatar pa. Jag forsoker bredda
den, bredda vad man kan sjunga om i
popmusik
Men dr déden 6ver huvud taget ett
laddat &mne for dig?

- Jag ar kanske avtrubbad, jag har
ju gjort den har radioserien. Av de
latar jag skriver nufortiden, sju ar efter
att jag fick min parkinson-diagnos,
handlar hilften om déden. Vill man
skriva om det allra storsta, det mest
avgorande, det som definierar allt, s&
ar det ju ddr man hamnar: déden eller
karleken. Karlek ér ett annu vanligare
amne i poplatar, men jag skulle sdga att
doéden kommer tvaa. Kérlek och dod
hor sd mycket ihop. Déden ar det som
klipper av kérleken.

Sista avsnittet av "Kénsligt lige” avslu-
tas ju med en lat som du har skrivit,
”Den dan di jag dor”. Den handlar om
hur du ligger i kistan och tittar pa hur
livet har varit, och hur alla andras liv
gar vidare utan dig. Alltihop vildigt
vardagsndra. Hur kom den till?

— Den skrev sig néstan sjély, jag hade
inte sa mycket tankar nér jag gjorde
den. Men nir jag sig texten igen efter
ett tag blev det tydligt att den handlar
om just dod och kidrlek. Utan karleken
i den laten blir den helt ointressant. Att
man inte vill d6 och att det dr smart-
samt att d6 hor ju allra mest ihop med
att man inte vill limna dem man &lskar.
Far jag hoppa tillbaka till din parkin-
son-diagnos? Du har hela tiden varit
oppen med din sjukdom, till och med
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gjort en krogshow och en film pa
amnet ...

— ... och jag kan kidnna ibland att jag
skapade ett parkinsonmonster. Det har
varit lite for mig som jag tror att det
kan vara for riktigt snygga manniskor:
fick jag det hir jobbet for att jag r bra
pa det, eller for att jag ir snygg? Ar
det sa att folk ringer mig for att de vet
att jag dr bra pa att prata, skriva och
musicera eller for att jag har parkin-
son — och numera ér kédndis tack vare
min parkinson? Varje grej jag gor som
inte har med parkinson att gora ér en
milstolpe.

Och hir kommer jag och drar upp det
igen. Fast jag kan lova att du inte dr
med i tidskriften for att du har par-
kinson, utan for att du har funderat
en del kring doden. Parkinson ér ju
heller inte en dodlig sjukdom.

- Det dér har journalister i allman-
het ibland svart att fatta. Om det 4r en
person med parkinson som dor star
det ofta att "han kimpade linge med
sin parkinson”. Som att han sedan gav
upp och dé dog han. Det 4r inte s& det
funkar. Men jag tror att folk har den
forestallningen.

Man kan vil pasta att du dr Sveriges
mest kinda parkinsonpatient. Du har
blivit sjukdomens ansikte utit, eller
vad man ska sdga.

- Jo, men vad ska jag géra med den
rollen? Det enda jag kan komma pé
ar det du sa, att beritta att man inte
dor av parkinson. Jag har mer makt 4n
andra att dndra pé sddana missuppfatt-
ningar hos méinniskor. Men annars vet
jag inte vad det ér jag ska synliggora.
Har man parkinson sa marks det, och
det 4r ingen jattestor skillnad mellan
om det uppticks tidigt eller nir det 4r
helt uppenbart. Det finns ju problem
som att det saknas neurologer och att
varden ir olika beroende pé var man
bor. Men sa dr det med allting.

Samtalet tar ett litet sidospar via
daglig symtomlindring, mera pop-
musikprat och Martin Higglunds bok
”Virt enda liv”. Det visar sig att ingen
av oss har last den, men att vi 4nda
kanner till huvudtesen: att déden ar en
forutsattning for livet.

— Jag tror att han har ratt. Om vi var
ododliga skulle vara liv vara menings-

16sa. For mig dr déden den storsta
grejen. Den sitter ddr och vinkar. Det
ar en striacka fram till doden och den
maste jag gd. Jag maste gora det bésta
av mitt liv, for nir jag kommer fram
har jag inget liv langre. Gor det du vill,
folj ditt hjérta, sig saker du linge velat
sdga, gor det nu. Det ér jdttebra att ha
doden som deadline.

Viért moéte har ocksé en deadline. Uje
behover jobba och jag ska éka tillbaka
in till stan, sa det blir snabbfotogra-
fering i koket. Vi skiljs at i hallen och
gar vidare i vara liv. Pa vig mot den
vinkande doden. m

Linda Swartz

Om Uje Brandelius:

Jobb i urval: Radiojournalist med
program som “Tankar fér dagen”
och "Kansligt lage”. Musiker och
latskrivare i popgruppen Doktor
Kosmos. Har @ven slappt en
soloskiva. Skrev manus och spelade
huvudrollen i filmen “Spring Uje
spring” som kom 2020. Den skildrar,
delvis sjalvbiografiskt, hur det kan
vara att fa diagnosen Parkinsons
sjukdom. Uje belonades med tva
guldbaggar for sin insats. Under

en tid var Uje pressekreterare och
organisationschef for Vansterpartiet.
Han har skrivit barnboken "Hemma
hos Harald Henriksson” som blev
Augustprisnominerad 2018. | varas
tavlade han ocksa i Melodifestivalen
med laten "Grytan”.

Alder: 52 ar

Bor: Breddng i Stockholm

Familj: Sambo med teaterchefen
Therese Hornqvist. Har barnen Juno,
Bixi och Vega tillsammans med tre
olika mammor.

Pa fritiden: "Da ser jag valdigt
mycket pa SVT Play. Mest
samhallsprogram som alla de

ddr programmen som heter

nat pa "-byran” ("Politikbyran’,
"Utrikesbyran” och sa vidare). Men
ocksa "Gift vid forsta 6gonkastet” och
"Forsta dejten”. Tror inte att jag missat
ett enda avsnitt de senaste aren.”
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Toner som h
livskvaliteten

Musik kan vacka minnen, skapa lugn och ro, ge enerqi,
trosta och mycket mer. Alla dessa egenskaper gor att musik
1 genomtankt form behovs pa en palliativ vardavdelning.
Trots detta finns det bara en musikterapeut inom palliativ
slutenvard for vuxna 1 Sverige. Hon vill garna fa sallskap.

A VANING ATTA i Sollentuna
sjukhus norr om Stockholm
ligger avdelning 82. Dar
finns 17 vardplatser - alla
med tillgang till musikterapeuten
Katarina Lindblad. Hon finns dar pa
deltid och arbetar i de boendes egna
rum eller i matsalen, enskilt eller i
grupp.
— Musikterapi ar en evidensbaserad
vardform, men sévitt jag vet ar jag den
enda i Sverige just nu som jobbar med

vuxna i palliativ vard pa sjukhus.
Katarinas arbete gar inte ut pa att
komma och “sjunga en stump” for
patienterna (dven om allsang faktiskt
forekommer). Hennes syfte med att
anvdnda musik i varden dr mangfacet-
terat och handlar om att stodja verklig
livskvalitet.
- Det finns vetenskaplig evidens
for att musik lindrar angest, lugnar
manniskor och till och med minskar
smarta. Den &r ocksé nyckeln till livs-
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berittelser och underlattar for
samtal. Musik kan dven gora
mycket gott for relationen
mellan patient och narstaende.

KATARINA ARIbakgrunden
socionom och musikveta-

re. Hon disputerade péa en
avhandling om musik som
stod for dldre man, med
titeln "Som plaster pa sjalen”.
Hennes uppdrag i Sollentuna
finansieras av Region Stock-
holms innovationsfond. Det
ar inne pa sitt andra och sista ér; fokus
ligger nu pa musik som kommuni-
kationsform. Nér Katarina inte dr pa
sjukhuset jobbar hon med foreldsning-
ar om musik och hélsa och pa Betania-
stiftelsen som dess programchef for
kultur och hilsa.

Vi sitter i soffgruppen i det kombi-
nerade mat- och vardagsrummet. Ena
vaggens fonster vetter ut mot balkong-
en med dess anslaende utsikt 6ver
Edsviken. Dér ute sitter flera av patien-
terna, med och utan sina nirstaende.

INTILL TV:N STAR, och ligger,
Katarinas arbetsredskap: en gitarr, en
lasplatta och barbar hogtalare — och in-
strumentet monochord. Det &r ett slags
liten harpa och som namnet antyder kan
man spela ett enda ackord pa stringarna.
Om man vill sjunga till tonféljden later
det fint i bade dur och moll.

Nir Katarina moter en patient i hens
eget rum kommer hon aldrig in med
en fardig plan.

- Jag borjar alltid med ”Vill du ha
séllskap en stund?”, "Hur har du det?”
eller "Har du en relation till musik?”.
Patienterna mirker att jag gar in utan
agenda. Jag har andra forutsittningar
an manga andra i personalen att lata
patienten styra, och ge patienten tid.

Katarina péapekar att det inte bara
ar patienterna som uppskattar att hon
inte har brattom.

— Personalen vill gora allt och lite
till, men de hinner inte. De kan oftast
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inte sitta still hos nagon. Det ér skont
for dem att veta att det finns nagon hér
som har tid. Det lattar den allméan-

na bordan och minskar den etiska
stressen.

MED NAGRA KORTA berittelser ger
Katarina exempel pa hur musik kan
fungera f6r manniskor med palliativa
vardbehov. En kvinna hade svar oro
och ringde pa personalen hela tiden.
Hon frédgade ideligen ”Varfor ar jag
hér?” Katarina borjade spela lugnande
musik, vilket tyvérr inte hjalpte sarskilt
mycket.

- Det visade sig att hon hade dansat
mycket i sitt liv, sa nér jag i stéllet
valde ganska snabb rockn’roll, klassisk
bugg-musik, och masserade hennes
fotter somnade hon och var sedan lugn
och larmade inte pa flera timmar. Den
var alltsa inte den lugna musiken som
lugnade henne, utan den typ av musik
hon sjélv kinde starkast for.

En annan kvinna hade musiken som
ett gemensamt intresse med sin son.
Katarina pratade med de bada om
musik, och tillsammans lyssnade de pa
mammans och sonens favoriter. En av
dem var Frank Sinatra.

- En gang lyssnade vi pa "My Way”.
Under hela sangen holl de varandras
hénder och tittade varandra djupt i
6gonen, med total ndrvaro. Det var
som att hela rummet fylldes av deras
karlek till varandra, av tacksamhet

Katarina Lindblad lamnar 6ver till:
musikterapeuten Marianne Viper:

och stolthet — och att sangen och
orden hjilpte till att formedla de hér
kanslorna.

Hur personalen
kan skaparum
for musik i varden

>

Stéll fragor om patientens
forhallande till musik redan
vid inskrivning, och antecknai
journalen.

Om det finns musik patienten
tycker sarskilt mycket om, gor
spellistor eller be nérstaende gora
det.

Utnyttja det faktum att musik ar
nyckeln till livsberattelser. Samtal
om musik har ett egenvarde.

Det finns evidens pa gruppniva att
musik kan ha en lugnande effekt
vid oro. Den effekten kan 6ka nar
det drlevande séng, da personal
eller ndrstdende sjunger eller
nynnar sjalva.

Om du inte kan fa svar fran
patienten sjélv, ta upp dmnet
musik med narstdende. Hjalp dem
att hjalpa. De kan bidra konkret till
omvardnaden, vilket ocksa starker
de narstaende sjalva och deras
relation till patienten.

Z11BMS BPUIT (0104
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Jag skriver i journalen vad jag far
fram om patienterna, bade om
derasrelation till musik och derasliv.

fall var det en man som
hade en stor musikpassion. Han var
ganska nedstimd 6ver sin situation,
men nir han fick diskutera olika
tonsittare, vilja favoritstycken att
lyssna och dven spela och sjunga sjilv
blev han patagligt upplivad. En fjarde
person sa till Katarina att han lag och
funderade pa vilken musik som skulle
spelas pa hans begravning.

- Da kunde vi prata om det och jag
kunde ge konkret hjélp i situationen,
sager Katarina.

Musikterapi handlar mycket om att
lata manniskor fa vara levande, vita-
liserade personer och inte bara sjuka
och déende. Den som behéver lugn
och ro, komma ned i andning, kan fa
det, medan nagon annan kanske vill
bli uppiggad. Katarina hénvisar till att
palliativ vard har som uppgift att bland
annat stotta den existentiell halsan.

— Musikterapi ar ett effektivt sétt
att uppfylla det kravet. Jag motte en
patient som gick fran att séga att hon
skulle vilja vara dod till att siga "Jag
alskar musik”. Vi sjong i en timme
tillsammans.

patienterna ab-
solut inte forvintas att vare sig sjunga
eller spela, utan att hennes uppgift ar
att ta ner de prestationskrav som kan
uppsta ndr méanniskor ser gitarren eller
monochordet. Hon vill ocksé betona
att musik inte alltid leder till en positiv
upplevelse.

— Musik ar manipulativt. Vi kan
faktiskt gora skada, och bade stressa
ménniskor och vicka oro med musik.
Ett exempel 4r att utan samforstind
spela musik frdn hemlandet, dé en per-
son har utldndsk bakgrund. O6nskad
musik kan upplevas som invaderande
ivarsta fall.

Fran korridoren kors en kvinna in i
rullstol, en patient som Katarina triffat
flera ganger. Kvinnan skiner upp nar
hon far se Katarina.

— Ska du sjunga? fragar hon.

Katarina plockar fram gitarren och

tar upp “En gang jag seglar i hamn”
och fortsitter sedan med nagra andra
orhingen som ”Uti var hage” och "Den
forsta géng jag sag dig”

— Musik betyder jattemycket, siger
kvinnan nar Katarina ar fardig och det
ar dags for lunch.

Katarina berittar att det forst var
svart att komma in i varden, att fa en
tydlig roll pa avdelningen.

- I borjan nér jag kom hit kunde
underskoterskorna foresla patienter ut-
ifran vilka som hade ett musikintresse.
”Du kan ga in pa rum 17, hon tycker
om att sjunga”. Nu sager de snarare:
“Patienten pé 19 har angest, du kanske
kan gora nagot?” "Lena pa 4 ér orolig”
De ser musik som en behandlings-
form.

sjalvklar del av teamet,
kan ldsa och anteckna i journalerna.

— Personalen tycker om detta. Jag
skriver i journalen vad jag far fram om
patienterna, bade om deras relation till
musik och deras liv. De som jobbar hér
far ett annat perspektiv pa patienten.
Till och med ldkarna siger det.

Under hosten kommer Katarina att
flytta till Trondheim, dir hon fatt en
lektorstjanst i musikvetenskap. Men
musiken tystnar inte i Sollentuna.
Nista vers sjungs av Marianne Viper,
nyutbildad musikterapeut med en bak-
grund som kyrkomusiker. Marianne
har tidigare haft musikstunder i grupp
pé demensboende pa Stockholms
Sjukhem.

— Det har varit jattefina stunder, men
de 6ronmarkta pengarna tog tyvarr
slut, sdger hon.

att det inom
varden ofta finns en uppfattning att
musik ar guldkant, en liten marsipan-
ros som kan avvaras. Manga saknar
kunskap om vad musikterapi faktiskt
innebir. Projektet med musikterapi
pa Sollentuna sjukhus stottas dock
helhjértat av patientomrédeschef Linda
Martinson, som dven tog initiativet.

Tanken bakom projektet ar att palliativ
vard har ett sirskilt uppdrag att arbeta
med patientens och nérstaendes exis-
tentiella och relationella hilsa, vilket ar
precis det musikterapi gor.

Musikterapiprojektet ska utvirderas
och redovisas pa olika sitt, bland annat
forelaser Katarina pa Nationella kon-
ferensen i Malmo (se nedan/hér intill).
Malet har varit dels att se vad musikte-
rapi — utford av en utbildad musikte-
rapeut — kan innebéra i palliativ vard i
form av 6kad livskvalitet, dels att skapa
en “langsiktigt hallbar” modell for hur
musik kan finnas med é&ven fortsatt pa
avdelningen. Enligt Katarina innebar
detta en fortsdttning utan att en musik-
terapeut ar inblandad.

- Det finns mycket som personalen
kan gora sjilva nar det galler att skapa
rum for musik i palliativ vard. Det
handlar mest om vilja, och att lita pa
att musik verkligen &r en vig till vilbe-
finnande pa en mingd olika sitt.

Linda Swartz
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Profilen:

Rose-Marie Imoni

For over 20 ar sedan hamnade Rose-Marie Imonit av en slump

1 specialiserad palliativ vard. Den numera specialistutbildade
sjukskoterskan stannade kvar. Nu ska hon forsoka samordna den
palliativa varden 1 Sveriges storsta lan.

OSE-MARIE IMONIS

UPPDRAG ér geografiskt

enormt — Norrbotten utgoér

en femtedel av landet — men
ar sett till folkmangd ganska litet. Med
250 000 invanare foljer att lanet ar
bitvis mycket sparsamt befolkat.

— Vi har glesbygd pa riktigt. For
manga ménniskor ar det langt till
service och det du kommer till da ar
oftast basal sjukvard. Specialiserade
palliativa vardbehov ar inget som det
gar att bygga en hel verksambhet p3,
sager Rose-Marie.

Sedan drygt ett och ett halvt &r
jobbar hon som linssamordnare
for utvecklingen av palliativ vard i
Norrbotten. Det innebar till exempel
béade kunskapsstyrning och samverkan
mellan region och de 14 kommunerna.

- Regionen dr beroende av att
samverka med kommunerna, det ar de
som skoter all hemsjukvard. Man far
vara losningsorienterad och kreativ, till
exempel ska alla utbildningsinsatser
vara Oppna for bade regional och kom-
munal personal. Och hemsjukvarden
dr valdigt duktiga — de dr vara 6gon
och 6ron pa plats.

ETT AV MALEN med lanssamord-
ningen ar att 6ka kunskapen om och
anvindningen av vardférloppet, ett

38 - Palliativ Vard - nr. -2023

annat 4r att hoja tackningsgraden i
palliativregistret. For detta krévs att
Rose-Marie far med sig beslutsfattare
béde inom och utom varden. Hon kall-
ar sig kunskapsspridare och sprakror
for palliativ vard.

- Jag forsoker ha en dialog med regi-
onpolitikerna och gor mitt bésta for att
forklara fér dem vad det &r de beslutar
om. Ibland 6nskar jag att jag hade
engagerat mig i nagot mer sjalvklart,
négot som inte behover forklaras.

Trots allt mérker Rose-Marie att
chefer och ledare inom regionen
atminstone verkar ha hort talas om att
det finns ett vardforlopp for palliativ
vard. Men Rose-Marie tycker att det
gar for lingsamt.

- Talamod é&r inte min starkaste sida
- jag far ova, helt enkelt.

MANGA AV VARDENS speciella
forutsittningar i Norrbotten gor att
utvecklingen mot god och jamlik pal-
liativ vard inte gar sa snabbt. De flesta
kommunerna ér for sma for att det ska
finnas en dygnet runt-kedja for spe-
cialiserad palliativ hemsjukvard. Den
specialiserade palliativa verksamheten
ligger i Norrbotten organisatoriskt
under internmedicin, vilket innebar
att fem olika kliniker pa fem olika
sjukhus ska samverka. Gles befolkning

och stora geografiska avstind dr andra
utmaningar. Darut6ver ér det svart att
rekrytera personal.

- Norrbotten ér inne i en otrolig
industriell expansion - gruvor, stél-
tillverkning, stadsflytt och sa vidare.
Det finns inga lediga bostédder pa vissa
orter, vilket gor det extra svart att
rekrytera ménniskor till varden.

PERSONALBRISTEN GOR DET
svart att hélla vardplatser 6ppna, f6r-
klarar Rose-Marie.

- Det kan bli s4 att palliativa patien-
ter konkurrerar med andra patienter
om vérdplatser, vilket leder till svara
etiska avvigningar. Darfor ar det s&
viktigt att jobba proaktivt utifran
upprittade behandlingsplaner, sé att
patienter med palliativa behov inte
behover soka sig till sjukhusen for sant
som gar att 16sa i hemmet.

Rose-Maries egen vig till palli-
ativ vird borjade pa en avdelning
for internmedicin i Géllivare, den
specialitet hon hade tinkt sig att jobba
med. Nir flytten gick till Pitea i slutet
av 1990-talet var det faktiskt ont om
jobb, och Rose-Marie hamnade pé
en avdelning for kirurgi/gynekologi.
Den omvandlades i borjan av 2000-ta-
let och fick palliativa vardplatser.
Rose-Marie upptickte att inom den



palliativa varden fanns det mycket som
hon tilltalades av.

— Jag blev kvar. Det ér en sadan otro-
lig utmaning att forma de individuella
losningarna. Det ddr detektivarbetet
att lagga ihop allt som
patienten vill och behéver.

Att fa gora de hdr undan-
tagen, vi kan ju stracka oss
och gora det dir extra. Det
ar ju under en begriansad

ITOLV AR arbetade
Rose-Marie i ett palliativt radgivnings-
team i de fyra sydligaste Norrbot-
tenskommunerna. Hon jobbade tatt
tillsammans med en sjukskoterske-
kollega och en ldkare. I hela regionen
finns fem radgivningsteam .

— Det var otroligt intressant att fa
bygga upp den verksamheten. Det var

ett blankt papper, vi fick sjilva tdnka ut
och utforma hur det skulle fungera.
For att ha kvar en fot i den kliniska
vardagen arbetade Rose-Marie hela
sommaren i radgivningsteamet och pa

Jagkanldaraav
andra och plocka
tid. russinen ur kakan.

den palliativa vardavdelningen i Pited.
Nu under hosten ar hon tillbaka pa
den 6vergripande nivan. Lanssamord-
nare som funktion ér ett projekt som
forhoppningsvis ska bli permanent.
Rose-Marie véxlar alltsa girna

mellan patienter lokalt och de stora
overgripande linjerna i palliativ vard
nationellt. Hon 4r medlem i den Na-

Kort om profilen

GOr: Lanssamordnare

for palliativ vard i Region
Norrbotten

Alder: 48 &r

Bor: | en villa vid havet norr
om Pited

Familj: Tva soner i tondren
P& fritiden: Handarbetar,
kor motorcykel och ar
fotbollsmorsa.

tionella arbetsgruppen, och har under
sina manga ar i “branschen” byggt upp
ett brett natverk pa olika nivéer.

- Jag kan ldra av andra och plocka
russinen ur kakan, ta med mig sadant
som provats pa andra stillen
med goda resultat, och sedan
utforma mer lokalt anpassade
l6sningar. Det som funkar i
tattbebyggt omrade funkar inte
alltid har.

Rose-Marie sager att hon
som ldnssamordnare maste val-
ja att forsoka fa till forandring
inom de omraden som ger storst nytta
for personal, patienter och nérstaende.

- Ibland ar det l4tt att borja dér det
ar minst motstand, men jag maste
verkligen fundera: Vad skulle géra
mest skillnad - men 4nda vara genom-
forbart? m

Linda Swartz
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Nybildad forening:
Chefer i palliativ vard

Nu finns en forening under NRPV fOr alla som ar ledare och chefer
inom palliativ vard. Dar ges utrymme att dela tankar om kniviga

utmaningar och kloka losningar.

EFTER EN LANGSAM start under pandemin finns
nu féreningen Chefer i palliativ vard dntligen pa
riktigt. Den grundades som ett natverk for Gver
tio ar sedan, pa initiativ av Monica Nilsson och
Annika Norman som bada ar verksamma i Stock-
holm. Natverket spred sig dver landet och nar
dess forsta traff dgde rum i Link6ping for cirka
fem dar sedan. D& dok drygt 20 personer upp. De
arliga chefskonferenserna, som kallas konferens-
dygn, (pagar fran lunch till lunch) har sedan
turnerat mellan olika platser och olika palliativa
enheter. Nasta gang bliri Umea i mars 2024.

ORDFORANDE AR FOR ndrvarande en av grun-
darna: Monica Nilsson, som arbetar pa Férenade
Care Stockholm ASIH/SPSV.

- Vi har sa olika forutsattningar i landet, men
en sak vi chefer har gemensamt ar att du ar en-
sam i din roll, eftersom de runtomkring inte alltid
forstar vad palliativ vard ar, sager hon.

DARFOR AR DET enligt Monica Nilsson viktigt att
det finns ett forum for att traffas och prata om de
specifika frdgor som engagerar eller bekymrar
chefer. De storsta utmaningarna ar rekrytering
av kompetent personal, de ekonomiska forut-
sdttningarna for att bedriva god vard samt att
lyckas behalla det som &r kdrnan i palliativ vard.
- Det ar fint att kunna dela svarigheter och
gladjeamnen. Vi kan ge varandra rad om allt
ifran hur man jobbar med sina regionpolitiker till
rena kvalitetsutvecklings- och personalfragor. Vi
smittar varandra med goda exempel, helt enkelt.

FORENINGEN CHEFERI palliativ vard har hittills
cirka 35 medlemmar och lika manga intressera-
de. Den som vill veta mer, eller kanske gd med
pa direkten, kan kontakta styrelsen via Linda
Morin pa linda.morin@hospice.se.

Linda Swartz
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CHEFER I PALLIATIV VARD

Ledarskap pa Nationella konferensen

Den nationella konferensen, i Malmo, har for forsta gangen

ett tema om ledarskap under inledningsdagen, mandag 2/10.
Under rubriken "Medicinskt ledarskap inom den palliativa
varden: nu och framat. Palliativa varden ett specifikt ledar-
skap?” anordnas ett seminarium kl 10.00-11.40. Monica Nilsson
deltar, och kommer bland annat att prata om att chefer behover
visa mer mod.

Styrelsen for Chefer i palliativ vard

Monica Nilsson, bitr verksamhetschef Férenade Care
Stockholm ASIH/SPSV

Linda Morin, verksamhetschef Mellannorrlands hospice,
Sundsvall

Hanna Osterholm, enhetschef Férenade Care Norrtilje
Carina Klang, enhetschef region Stockholm Sodra

Mats Karnestad, verksamhetschef Axlagarden Umea

Pia Gustavsson, verksamhetschef Hospice Gabriel, Lidképing
Karin Nygren, enhetschef region Stockholm norra.



UFPO har fatt
ny styrelse

UNDER VAREN HAR Vi hunnit med en utbildnings-
dag i Ronneby den 22 maj 2023. Vi har lange
langtat efter att fa tréffas fysiskt och antligen var
det dags. Stort tack till er som deltog under denna
dag: foreldsare, besdkare och utstéllare. Vid detta
tillfalle holls aven arsmaotet for ar 2023. Protokollet
kan ni lasa pa www.ufpo.se under fliken arsméte,
dar finns dven info om férdndringar i styrelsen.

EFTER ATTA AR som ordférande tackar jag for mig.
Jag ldamnar med varm hand 6ver uppdraget till
Ann Matsson, tidigare vice ordférande. Det har varit
en mycket spannande och larorik tid for mig och jag
ar sa tacksam for att ha haft ert fortroende.

Jag kommer att fortsatta som suppleant i for-
eningen tillsammans med Maria Daif och Marion
Englaborn, som dven de lamnar sina ordinarie
uppdrag i styrelsen. Vi dnskar var fornyade och
foryngrade styrelse stort lycka till.

HALL ALLTID KOLL pa hemsidan och Facebook for
[6pande information om kommande utbildnings-
tillfallen.

UFPO &r en viktig rikstdckande ideell forening,
ju fler medlemmar vi blir desto mer kan vi paverka
den palliativa varden. Foér dig som enskild medlem
ar det viktigt att fora budskapet vidare att UFPO
finns, bade pa din arbetsplats och till dina vanner.
GIl6m inte att vi aven valkomnar supportmedlem-
mar. Tillsammans gor vi skillnad.

Tusen tack till er allal

Britt-Marie Stromqvist

Lindring bortom boten

HOSTENS UTBILDNINGSTILLFALLEN

18 oktober - Att méta obotlig sjukdom, kris
och sorg i min vardag

15 november - Métet med andra kulturer/
religioner vid obotlig sjukdom

Lindring bortom boten &r digital utbild-
ningsserie for dig som arbetar med patien-
ter med palliativa behov och deras narsta-
ende. Den genomférs i samarbete mellan
NRPV och Betaniastiftelsen. Las mer pa
stiftelsens webbplats.

e ——

Samtalkbnst

Hur méter man de stora fragorna om
livet, sjukdom, lidande och dod?

Kursen ger dig verktyg att vaga ge dig in
i det svara samtalet med fokus
pa hur man ger stod vid
existentiell kris.

Liljeholmen

— FOLKHOGSKOLA —

www.liljeholmen.nu
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Nationella Radet for Palliativ Vard

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

NRPV dr ett forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard
och ska identifiera omraden dar palliativ vard beh6vs, uppmiarksamma dessa

samt initiera forbittring.

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

E-POST info@nrpv.se HEMSIDA www.nrpv.se NYHETSBREV spn@nrpv.se
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SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

SFPM
Svensk Férening for Palliativ Medicin
www.sfpm.se

www.fsip.se
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NATIONELL
VARDPLAN
FOR
PALLIATIV
VARD

EN DIGITAL
INTRODUKTIONSKURS

Nationell Vardplan fér Palliativ vérd, NVP, ar
ett personcentrerat stod for att identifierq,
bedéma och atgarda en enskild patients
palliativa vardbehov.

Nu kan du gé en digital intfroduktionskurs till NVP,
best&ende av digitala féreldsningsfilmer och
reflektionsuppgifter. Du f&r kunskap om NVPs olika
delar och struktur, samt innehall och praktisk

anvéndning.

Malgruppen fér kursen &r vardpersonal inom
enheter med avsikt aft inféra NVP. Vi valkomnar
representation frén hela det tvérprofessionella

teamet!

VALKOMMEN TILL

DE
NODVANDIGA
SAMTALEN

Samtalskurser fér lékare, sjukskéterskor
underskdterskor och paramedicinare

De Nodvéindiga Samtalen ér en praktiskt inriktad
samtalskurs som ger tréning och verktyg fér samtal
med patienter som har en livshotande sjukdom eller

kritiska forluster, samt deras nérst&ende.

Kursen kombinerar teori, reflektion och strukturerad
samfalstréning i mindre grupper. Som deltagare f&r
du tréna p& samtal med en professionell
skaddespelare som simulerar patient

eller narst&dende, under tiden

som du fér direkt

&terkoppling och
Hur ska jag prata

vagledning fran
om prognos?

vara kursledare.

Vad gér jag nér patienten
inte ger nadgot gensvar?

. Hur balanserar jag
arlighet och hopp?

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

www.palluc.se

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

Region Skane. Vart uppdrag ér forskning, utveckling och utbildning
av b&de den allménna och specialiserade palliativa varden.

REGION SKANE | LUNDS UNIVERSITET

PC

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE
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118 20 Stockholm

ITACIH ® EFFEKTIV VERKSAMHET ® HOG KVALITET @ NOJDA MEDARBETARE

Vi ses pa den Palliativa
konferensen i Malmo

Besok var monter och var med i
arets tartkamp

_QF

Ett komplett digitalt verksamhetsstdd med dagsplanering och distansmoni-
torering i samma l6sning. Anvénds idag fér Hospital-at-Home som ASiH,
Mobila Vardteam, Akutsjukvard i hemmet - Den Goda och Néra varden.

Kombinerar fysisk Inbyggd siklehégum!tion Nf')jda anvandare ar var
med chat och video basta reklam

och virtuell vard

Anpassas l6pande efter

Utvecklat av vardpersonal verksamhetens behov Finns bade pa dator och
och tekniker gemensamt mobil utrustning
sedan 2016

Anvands av Region Skane,

= eckiing Visterbotten, Vastra Géta-

Inforande genomfort pa dagar

Bl b landsregionen och privata
— utforare
« Oberoende av journalsystem — .A
. Ingen begrénsing pa antal patienter 1 t A 1 H
« Séker drift i svenska datorhallar
« Levereras som Saas - ingen lokal installation Digital 16sning for sjukvard i hemmet

046-13 24 44 | itacih.se | info@itacih.se



