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KARA LASARE, DET hér numret

av Palliativ Vard blir mitt sista som
redaktor. Det har varit fem fantastiska
ar. Jag har fatt lira mig om allt fran
rubinol till reflektion, sett avdelningar
med murriga korridorer eller milsvid
utsikt, och métt alla professioner — vil-
ket betyder massor av kloka, humoris-
tiska och seriésa manniskor. Jag har
upplevt liv och d6d, gladje och sorg,
hopp och fortvivlan. Men mest har jag
haft véldigt roligt.

NAR JAG TOG det hir uppdraget tve-
kade jag aldrig. For mig har palliativ
vard alltid varit ett bevis for att vart
samhidlle i grunden dr humanistiskt.
Att det finns ett filt inom varden som
hela tiden vill bli battre pa att ta hand
om ménniskor “som dnda ska do”
Dessutom hade en misstanke om att
de personer som jobbar i palliativ vard
nog ér extra grundade i sig sjélva och
sin professionalitet. Jag hade rdtt. Och
det dr anledningen till att jag har blivit
kvar.

Det hir numret har temat "Den
existentiella dimensionen”. Den &r
en av fyra i Cicely Saunders koncept
”Total pain’, och ddrmed en grund-
laggande dimension i palliativ vard.
Men den é&r svér att konkretisera. Den
handlar ju om hela var existens, pa det
personliga planet och det universella.

INLEDNINGSVIS FORSOKER Kerstin
Enlund ge en 6vergripande bild av vad
de existentiella fragorna kan handla
om. Direfter sitter numret kalejdo-
skopiskt ljus pa det existentiella: fran
patienters religiosa 6vertygelser till att
bli omhallen i sin favoritfilt.

Kanske tycker ni att det blir slagsida

at det religiosa, sarskilt i detta sekulari-

serade land. Men religion 4r en ganska
konkret manifestation av méanniskans
sokande efter existentiell mening, och
darmed enklare att fista pa papper.
Det som skrivs om religion i detta
nummer gar att 6versitta till alla typer
av livsaskadningar och overtygelser.

I slutinden handlar det om att fa

utrymme att vara den man ar. Palliativ
vard ér bra pa att ge det, men kan bli
annu bittre.

Andra halvan av tidskriften 4r mer
handfast. Det blir boktips, god allman
palliativ vard i Ljusdal och kuratorer
i Kungilv, Vixjo6 och Bollnés. Dess-
utom Profilen, Vetenskaplig kommen-
tar och en vinnare fran Nationella
konferensen i Malmé.

Nu tas redaktorsrollen 6ver av Anna
Kagstrom, en mycket erfaren journa-
list som &ven ar underskoterska och
Silviasyster. Jag dr siker pa att bade
tidskriften och ni lasare 4r i goda hén-
der. Och att Anna far minst lika roligt
som jag har haft.

Jag kommer att sakna er mycket.
Fortsatt jobba for livet!

Linda Swartz
Chefredaktor

InIIEhEolll Tema: Den existentiella dimensionen

4 Reflektion:
Ur "Det finstilta”

6 Tema:
Mening, tillit, hopp och lidande

9 Samtal vid allvarlig sjukdom kan
vara ett existentiellt samtal

12 Inger-Johanne Larsson:
“Religion och livssyn kan
béara patienten”

14 "Vihar ett intresse for att se att
manniskor ar olika”

16 Narmast vardtagaren — narmast
det totala lidandet

19 HOPE - ett frageformuléar
for att identifiera religiosa,

andliga och existentiella behov

20 Vad ar egentligen vantesorg?

22 Tva patientfall om vantesorg.

Bocker:

24 Skanes arbetsterapeuter skriver
unik bok

26 "De som trampade upp stigarna”

28 Hon skrev en modern
"Ars Morendi”

Sa funkar det hos oss:

= 30 Ljusa idéer i kommunal
vard i Ljusdal

33 Flexibel roll for kuratorn pa litet
sjukhus

36 Vetenskaplig kommentar:
Férnimmelser av en narstdende

efter personens déd

38 Profilen:
Maria Andersson

40 Fran Nationella konferensen:
Postervinnare — God samverkan
i hela Uppsala lan

41 Medlemssidorna
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Skioptikonbild fran Institutionen for fotografi vid Kungliga Tekniska Hogskolan
i Stockholm. Anvind som undervisningsmaterial cirka 1950.
Fotograf okdnd. Tillhor Tekniska Museet.
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jag skulle ha velat se dig

utan att blanda in mig sjalv 1 bilden

se dig medan du levde
sa som jag ser dig

efter att ha slutit fred med bilden av mig sjalv
sa& som jag ar

jag skulle ha velat att du fatt se dig sjalv
mamma

sa som jag ser dig nu

1 sjalvfortroendets milda ljus

Av Linda Vilhjalmsdottir,
ur "Det finstilta’, 2018, Lil'Lit Forlag
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Den exisfeﬁtiell'a"diménsiOHEn:
mening, tillit, |
hopp och llclande

Det finns en spannande rorelse och ett nyvaknat. mtresse for det vi
kallar existentiella fragor och inte minst for begreppet existentiell halsa
Men vad handlar de ex1stent1eﬂa fragoma om och vad mnebar den
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istens dr vacker. Det handlar

om att leva i virlden, om att

vara till pa den hir planeten.
Ordets innebord ar just tillvaro, att
finnas till. Tar vi oss djupare in i ordet
betyder det att trada fram, att spira,
att visa sig, att se och vara sedd. Det
berattar om ménniskans vardighet, att
fa vara sedd och mott med vérdighet
genom hela livet.

De existentiella fragorna ar livets
fragor om mening, tillit, hopp och
lidande. Funderingarna och brottning-
en med livsfragorna har med all san-
nolikhet funnits s& lainge manniskor
funnits pa jorden. Att blicka upp mot
universum och fundera éver det oand-
liga, att kdnna sorg efter forluster, och

ibland stélla fragan om vad som &r
meningen med att vi finns eller var-
for vissa handelser och sjukdomar
ska drabba oss - det dr livsfragor
som vi alla kan kidnna igen oss i.
De existentiella fragorna
bréanner ofta till nar nagot i
vara liv blir svért eller hotat,
nér vi hamnar i vigskal,
provningar och kriser.
Men livet innehéller
ocksé mycket av
existentiellt vélbefin-
nande, av férund-

ran och djup glidje. Aven vid sjukdom
och i livets slutskede dr det mojligt att
uppleva ett existentiellt vilbefinnande.
I palliativ vard dr det viktigt att bidra
till att skapa bésta mojliga livskvalitet
ocksé ndr livet dr pa vég att avslutas.

De existentiella fragorna har inga
givna svar men foljer oss genom livet.

Fodelse och dod hér samman, det ar
tva skeenden som ramar in livet. Att fa
f6lja en manniska den sista tiden, nér
livet ska sammanfattas och avslutas &r
stort och i hogsta grad existentiellt. Att
fa bli mottagen och moétt i de existen-
tiella fragorna handlar om var inre
manniskas vélbefinnande och forutsit-
ter medmansklig kontakt i lyssnande
och nédrhet.

Vi behover en

existentiell klangbotten

Ett samhille behover en klangbotten for
de existentiella fragorna, rum for sam-
tal, reflektion och méten. Sverige ér ett
av vérldens mest sekulariserade lander,
det innebér bland annat att den orga-
niserade religiositeten har minskat. I
Henrik Berggrens och Lars Tradgardhs
bok “Ar svensken minniska?” gors

en historisk exposé 6ver hur Sveriges
existentiella klangbotten har formats.
Fram tonar bilden av valfardsstaten som
ett individualistiskt projekt med djupa
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rotter i historien. Svenskar beskrivs som
manniskor som vill vara savil socialt
som ekonomiskt oberoende. Utveck-
lingen innebdr inte att behovet av men-
ingsskapande i livet och att méten med
livets fragor minskar, det far inte uppsta
ett vakuum dar vi inte vet hur vi ska ta
oss an de existentiella fragorna. Kanske
ar det dérfor det i dag har uppstatt en
stor rorelse kring begreppet existentiell
hilsa och kring den existentiella hélso-
dimensionen.

Migrationen ger en annan rorelse,
ménga ménniskor kommer med en
stark religios 6vertygelse fran en kultur
dér religion och andliga perspektiv ar
en sjalvklarhet.

Alla ménniskor maste métas dar de
befinner sig, kring det som skapar me-
ning och tillit i livet. T ett sekulart sam-
hille behover vi bade en ny forstaelse
for och insikt i hur meningsskapande
sker i var tid och vad tro, religion och
andlighet kan betyda for ménniskor.

I dag kan vi sédga att "Existentiell hal-
sa” ar ett samlingsbegrepp for sekulart,
religiést och andligt meningsskapande
relaterat till halsa och halsorelaterad
livskvalitet.

Vad ir existentiell hilsa?
Pa samma sitt som vi kan drabbas av
fysisk och psykisk ohilsa kan vi drabbas

av existentiell ohdlsa. Vid WHO:s tredje
Virldshélsokonferens 1991 framholls
fyra hilsodimensioner, den fysiska,
psykiska, sociala och andliga dimen-
sionen. I dag raknar man ocksa med
den ekologiska dimensionen for att
virna en holistisk syn pa manniskan.
”Spiritual health”, den andliga
dimensionen, har i Sverige fatt ver-
sittningen Existentiell halsa.

Kraft, hopp och mod
Det har ocksa visat sig att den existen-
tiella hdlsan paverkar hur vi uppfat-
tar vér fysiska, psykiska och sociala
hilsa. Vara forhallningssatt till det
som hander i livet avg6r hur vi moter
motgéngar och utmaningar. En 6kad
medvetenhet om de existentiella fra-
gorna stéarker oss och kan bli en styrka
och riktningsgivare i livet. En god
existentiell halsa kan ge kraft, hopp
och mod att se mojligheter och anta
livets utmaningar.

Virldshélsoorganisationen, WHO,
mater den existentiella dimensionen
transkulturellt med ett antal fragor
relaterade till det existentiella féltet.
Mitningar och forskning har visat att
det 4r atta aspekter som ér visentliga
for den existentiella hilsan.

I svensk oversattning formuleras de
s& hér:

Meningen i och med livet
Hoppfullhet och optimism
Helhet och integration
Harmoni och inre frid
Férundran infér omgivningen
Existentiell - andlig kontakt
Existentiell - andlig styrka
Personlig tro som resurs

De atta aspekterna utgor tta bitar
i ett pussel dér det ar helheten som
ar vasentlig. Bitarna dr beroende av
varandra och péverkar varandra.

Under 2011 kom Cecilia Melder
med sin avhandling ”Vilsenhetens
epidemiologi — en religionspsykologisk
studie i existentiell folkhalsa” Cecilia
utvecklade vidare en modell for att
systematiskt arbeta med existentiella
hélsointerventioner. Hon utvecklade
teman, byggstenar utifran de étta as-
pekterna som enligt forskning har visat
sig vara viktiga for den hélsorelaterade
livskvaliteten.

I palliativ vard talar vi om existen-
tiellt vilbefinnande. Den palliativa
vardens fyra hornstenar, symtomlind-
ring, teamarbete, kommunikation och
nérstaendestod for att lindra fysiskt,
psykiskt, socialt och existentiellt lidan-
de harmonierar vil med byggstenarna
i existentiell hélsa. Ett forhallningssétt
som kdnnetecknas av en helhetssyn pa

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Vibehover varna
‘existentiell egenvard.

minniskan dér virdighet och storsta
mojliga vilbefinnande till livets slut ar
vasentligt. Nar livet dr pd vég att ta slut
och sammanfattas kommer ofta fragor
om hur mitt liv blev. Kanske finns det
sorg Gver brutna relationer, fundering-
ar over handelser som varit avgérande
— det finns nagot bade vackert och
visentligt med att férsonas med livet
s& som det blev. Det kan ge en vila och
tillit innan livet till sist slocknar.

Rum och resonans for

de existentiella fragorna

Att fa mota ndgon i ett samtal dar
nérvaro, lyssnande och upplevelse av
kontakt och resonans finns dr nod-
vandigt nér de existentiella fragorna
knackar pa. Nér vi far formulera vara
innersta tankar forstar vi ocksa oss
sjalva battre.

Resonans har som existens en vacker
och viktig innebord. Det betyder
aterklang eller gensvar. Det uppstar en
alldeles speciell upplevelse och kénsla
ndr vi i ett samtal far uppleva att vi
kdnner oss mottagna, det uppstar goda

8 - Palliativ Vard -nr.1- 2024

vibrationer. Det skapas en god kénsla
av att vara pd samma vaglingd. Det
handlar inte om att ge svar utan om
nérvaro och genuina moéten.

For att kunna arbeta personcentre-
rat maste vi sjdlva ha bearbetat olika
existentiella fragor, som fragor om
mening, lidande och dod. Vi behéver
virna “existentiell egenvard” for att
starka forutsattningarna for att kunna
ge patienter existentiellt stod tillsam-
mans med professionell behandling
och omvérdnad.

Viérdpersonal behéver kunna ge
grundldggande stod ndr existentiel-
la fragor bendmns eller ibland bara
anas. Narvaro och beredskap for att
hérbargera det som kommer fram ar
viktigare 4n ord.

Moten i mellanrummen

Tove Stenman, leg sjukskéterska,
barnmorska och doktorand uttryckte
i ett tidigare nummer av tidskriften
Palliativ Vard vikten av att vara trygg
i det oforutsagbara, att vara modig att
leda samtalet vidare nir det kommer.

Ofta uppstér de fortroliga samta-

len naturligt och oplanerat men det
finns ett behov av att f4 kunskap och
traning i att samtala. I nigra regioner
finns det idag samtalsgrupper, bade
patientgrupper och personalgrupper.
Personalgrupperna bidrar till storre
beredskap, kunskap och inkdnning
kring de existentiella fragorna.

Som samhalle, halso- och sjukvard
och individer behover vi ha kontakt
med en existentiell klangbotten, rum
dér det finns trygghet och resonans.
Anders Rosengren, likare och profes-
sor i molekyldr medicin, avslutar sin
bok "Hela livet” med f6ljande ord, dar
hilsa mycket vil kan 6versittas med
existentiellt valbefinnande.

”Halsa kan vara upplevelsen av att
orka bara livet. Och det kan handla
om att vila i en tillit att vi &r burna av
det oerhorda, det som dr storre an vi
sjdlva, dven i de stunder d4 vi sjalva
inte orkar bara. Halsa kan vara att ac-
ceptera att vi dr accepterade med vara
sar och véra sjukdomar, vira minnen,
vart aldrande, allt det vi méter i det
livsfarliga livet”

w Kerstin Enlund

Direktor, Betaniastiftelsen
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V1 har badda arbetat med "Samtal vid allvarlig sjukdom” under flera ar. Det lilla
ordet "vid" ar viktigt. Det heter inte samtal om allvarlig sjukdom. Som ni vet
ska vi som arbetar 1 varden alltid erbjuda patienten att prata om sjukdomen
och gora en plan for framtiden. Om patienten har fragor om sin prognos ar
det lakarens ansvar att besvara dem. Av Carina Modéus & Helene Reimertz

ar att "Samtal vid

allvarlig sjukdom” &r

mer dn sa. Ordet “vid”
antyder nagot mer. Det handlar ocksa
om livet. Den som lever med allvarlig
sjukdom vill ofta fa berdtta om sitt liv,
vem hen 4r och har varit, samt vad som
ar viktigt nu och framat. Att fi motas
av lyhordhet och respekt utifran den
unika ménniska man &r. Att fa vara ett
subjekt och inte ett objekt. Att fa leva
tills man dor.

Griénssituationen, dédr den egna
doden blir verklig, innebdr ofta en
existentiell kris. Pl6tsligt befinner jag
mig i maktloshetens rum. D4 blir de
existentiella fragorna tydliga. Ska jag
do6 nu? Varfor har jag blivit sjuk? Finns
det nagon mening med mitt liv? Vad
finns det d4nnu tid f6r? Vem ér jag nar
jag inte kan klara mig sjalv? Finns
det nagon som vagar gé bredvid? Vad
hénder efter déden? Finns Gud? I den
existentiella krisen behover jag skapa
en kénsla av sammanhang genom att

gora situationen begriplig, hanterbar
och meningsfull. Att urskilja vad jag
vill och kan ta kontroll 6ver.

Moter du i ditt arbete personer som
lever sin sista tid? Manga upplever det
utmanande att befinna sig i sédana
moten och samtal. Vad ska du sdga?
Hur ska du mota den andre? De exis-
tentiella frigorna har inga givna svar
och kan dérfor kdnnas svara att mota.
Som vardpersonal kan vi kdnna oro
for att viacka kédnslor vi inte kan bemo-
ta eller fragor vi inte kan besvara. Det

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Lds Samtalsguide vid allvarlig sjukdom:
bit.ly/samtalsguide

Fér den som vill Idsa mer finns vdrdprogrammets
kapitel om samtal: bit.ly/vardprog

(Lénkarna dr forkortade av redaktéren.)

kan vara bra att forsoka hitta strategier
for att kdnna sig tryggare i samtal
kring existentiella fragor. Kanske kan
du:
o vaga anvanda den egna finger-
toppskénslan och omdomet
« rakna med att improvisera
o forsok att vara ndrvarande i det
som dr
o avstd fran att komma med svar
« hitta fragor/fraser som passar med
ditt eget sprak
« hitta forebilder som kan inspirera

Vilka frégor/fraser kan vara anvand-
bara? Man kan ténka pa sina fragor
som strélkastare som riktar sitt ljus
mot de delar av verkligheten som
hamnat i skuggan. Vi hamnar latt i
problemfokus och fragar mycket om
symtom. Det ér en viktig del i palliativ
vard, men vilbefinnande maste fa vara
mer dn symtomfrihet. Nar har du

det bra?” eller "Finns det nagon liten
stund da du har det lite béttre?” kan
hjalpa personen att fa syn pa sddant

som ocksa nu kan ge vilbefinnan-
de. Ménga som lever med allvarlig
sjukdom beskriver att verkligheten

ses 1 ett nytt ljus. Vanliga sma saker

i vardagen blir viktiga. Upplevelser
genom sinnena. Man upplever ibland
en forhojd livskénsla i stunden, en
samhorighet. Det dr som att dédens
nérhet forstarker och framkallar livet.
”Vid tidigare svara perioder i ditt liv

- vad har varit hjalpsamt for dig?” kan
hjalpa patienten att bli pamind om hur
hen hanterat kriser.

Mening i nuet

“Connectedness” dr en gemensam
namnare for upplevd meningsfullhet.
Att fa vara en del av nagot som ar stor-
re an jag sjilv. Relationer med viktiga
manniskor eller andra levande varelser.
Viktiga sammanhang, att dela kultur,
intressen och traditioner. Tillhorighet
till platser, till naturen, att folja dagens
och arets rytm. Genom att ga pa jakt
efter vad som ger just denna person en
kénsla av "connectedness” hjalper du
béde patienten och dig sjalv att forsta
vad som upplevs meningsfullt. ”Vilka
ar dina viktiga manniskor?” ”Vad ar
viktigt for dig nu?” Att lyssna pé berat-
telsen om sammanhangen.

En 6vergripande existentiell
frdga dr ”Vad finns det &nnu
tid f6r?” Kanske finns det
nagot som patienten och de
nérstaende vill fa mojlighet

att sdga eller géra medan tid ar.
Att komma till en dlskad plats,
fa aterse méanniskor och kanske ta
avsked. Att fa siga tack, att ge och
ta emot forlatelse, att fa bertta att
jag élskar dig och séga tack for att
du har élskat mig. Att fd uppleva
autonomi, “sa har vill jag leva
mitt liv”.

Lyssna pa hoppet
Under tiden med allvarlig sjuk-
dom ir sorgen alltid narvarande
som en reaktion pa forluster.
Forluster av kroppsfunk-
tioner, roller, identitet

och den egna framtiden. Vi behéver
ge sorgen tid och lita p& den process
som sker av sig sjélv. I sorgen pendlar
vi mellan tvé lagen, sorgeldget och
livsldget. I motet med den som har en
allvarlig sjukdom &r det darfor ofta
hjalpsamt att moétas i bada lagena. Hos
de flesta finns en ambivalens till att tala
om framtiden, man vill fa vara ovetan-
de och behover samtidigt veta en del
for att kunna leva sitt liv. Ambivalen-
sen dr alltsd ocksa en pendling. ”Vad
hoppas du pa?” far ofta ovantade svar
som &r viktiga att lyssna pa och bekraf-
ta. Ibland fungerar foljdfragan ”Vad
skulle det betyda for dig om det blev
s&?” Hopp ér en viktig dimension for
den som lever sin sista tid. Det ér inte
farligt att lyssna pd en annan méann-
iskas hopp. Det innebdr inte att du
lovar att det ska bli sa. Genom att forst
dela hoppet kan det ibland bli mojligt
att ocksé dela rddslor och farhégor.
Kanske glédnta pa dorren genom att
sdga “och om det inte blir sa?” Ibland
gar det att frdga: "Vad ténker du ér det
virsta som kan handa?” och f6lja upp
med: "Behover vi forbereda nagot?”

Vaga ga bredvid

Ett forhéllningssatt som ér bra i alla
samtal dr att piminna sig om att

den andre 4r en annan. Att verkli-

gen forsoka tomma sig pa sina egna
forestdllningar och antaganden. Da ar
det ldttare att verkligen lyssna pa den
andre. Ge plats. Lata tystnaden breda
ut sig. Vaga gé bredvid. Empatins tva
stodord ar “being with’, att vara med,
att lita p4 att vi inte behover komma
med svar, att vi inte ska sdga ndgot som
trostar eller forsoka forflytta patienten.
Vi brukar sdga "att lyssna dr ocksa en
atgird”. En enkel teknik som forstarker
upplevelsen av att bli hord ér spegling.
Genom att fanga nigot av de ord som
patienten sjilv anvdnder och upprepa
det, kan du hjélpa samtalet framat.

Att fa mota en annan ménniska med

613qpuI H BUUY Y20 WO0D'3qOPeI0]S :Iauoiensn||



en attityd av vénlig nyfikenhet, att bli
sedd och hord ar ett djupt liggande
existentiellt behov hos oss méanniskor.
Det minskar kidnslan av maktloshet

- ”jag ér inte ensam.” Vi far kontakt,
relationen stérks, tillit och fértroende
vaxer. Detta ska inte underskattas.

Att fanga ballonger

Ganska ménga personer 4r ovana att
prata om personliga och viktiga saker.
Det hidnder att personen bara antyder,
man kan tédnka att personen “slap-

per upp en ballong” Ibland &r det da
anvandbart att "fanga ballongen’, hélla
kvar den en stund och fraga "vill du

, Vi kan ibland underskatta
var betydelse. Det vi gér och
sager kan spela stor roll.

beritta mer?” Det dr da vanligt att per-
sonen vill prata lite till och sedan vila i
nagot mer vardagligt. Livet pagar ju.

Ibland 4r de existentiella fragorna
tunga att bara. Kom ihég att sjuk-
huskyrkan kan ge utrymme for att re-
flektera och samtala. Kyrkans tjdnster
finns till for patienter, nirstaende och
personal. Sjukhuskyrkan kan ocksa
hjdlpa till om négon vill ha kontakt
med foretradare for en annan religion
och man vinder sig till alla, oberoende
av tro och livsaskddning.

Vi som moter personer som lever
med allvarlig sjukdom kan ibland
underskatta var betydelse. Det vi gor

och séger kan spela stor roll. Och
ibland 6verskattar vi var betydelse.
Den hiér personen har levt ett langt liv
utan oss och vill kanske inte ha oss sa
néra. Lyhordhet och respekt ar bra.

Vi kan ldra av varandra i teamet och
hjalpas at att utveckla kompetensen i
att samtala. Ta ett litet steg i taget. Det
far ta tid. m

Carina Modéus

Overldkare samt verksamhetsstrateg
Palliativt centrum Kronoberg
Helene Reimertz

Overlakare samt utvecklingsledare
Palliativt centrum Kronoberg

SVENSKA —
PALLIATIVREGISTRET  [Sielleint

Nytt i palliativre

Reviderad dddsfallsenkat och uppdaterad

utdataportal

Hur planerar, bedomer och atgardar vi

palliativa vardbehov?

Nu finns ett nytt ben i spindeldiagrammet

gallande vardplan!

www.palliativregistret.se
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"Religion och livssyn
kan biara patienten”

Religion kan vara en mycket viktig del 1 manrnuskors liv, och darmed
ocksa 1 svar sjukdom och livets sista tid. Detta maste palliativ vard ge
utrymme for. Det sager socilonomen Inger-Johanne Larsson som

1 manga ar arbetat med fragor om religion 1 varden.

NLIGT INGER-JOHANNE
Larsson ér det av stor vikt att
patienter i palliativ vard far
stod att prata om och utéva
sin tro. Det skapar storre lugn och
trygghet i situationen. Méjligheten att
ta del av viktiga riter stottar bearbet-
ningen av de egna livsfragorna.

— Det centrala dr att religionen, eller
livssynen, kan hjélpa och béra patien-
ten i palliativ vard. Tron &r en viktig
resurs for kraft, hopp och mening.
Dessutom ingar respekt for patienters
tro och 6vertygelser i ett professionellt
bemotande, sdger hon.

Inger-Johanne anser att religion och
andlighet har en sjalvklar plats i den
existentiella dimensionen. I Sverige ser
hon ett 6kande intresse for religions-
fragor i palliativ vard i takt med att
personalen moter allt fler fran olika
kulturella bakgrunder och med olika
religioner. Men hon upplever dven
att det fortfarande ér svart for manga
att veta hur, och vad, de ska fraga
om patienters tro och livsaskadning.
Dirfor har hon formulerat ”6 V” som
en guide till att fraga patienten. (Se
faktarutan hir nedan.)

— Malet ér att med hjilp av goda
fragor finga upp alla patienter vars
religion paverkar hur de kan ges basta
mojliga vard.

En grundlaggande kunskap att skaffa
sig om patienten 4r dennes syn pa
doden och vad som hénder efter den.
Har urskiljer hon tre huvudkategorier i
manniskors livssyn:

1. Livet ar slut ndr det 4r slut.

2. Nar livet pa jorden dr slut
fortsdtter det i paradiset.

3. Livet fortsitter i ett nytt liv
(reinkarnation).

MAN KAN SAGA att dessa ar tre olika
fardvagar som paverkar vilket stod
personalen kan ge utifran patientens
overtygelser. Till exempel kan man ha
en annan ansats om personen tror pa
en fortsittning av livet jamfort med
om denne inte gor det, siager Inger-Jo-
hanne.

Fragorna om tro, religion och livssyn
ar enligt henne lampliga att stalla vid
inskrivning i specialiserad palliativ
vard eller hospice - eller vid inflytt pa
SABO.

- Ett rad nér du fragar: Var var-

6 fragor om religion att integrera i samtal
med patient eller narstaende
- Visar patienten pa en tro/religionstillhérighet?

- Vilken tro/religion har i sa fall betydelse for patienten?

- Vilka fragor/riter/tider ar viktiga for patienten dagligen?
«Vad ar viktigt just denna dag for patienten utifran

dennes religion?

«Vad kan vardpersonal tanka pa vid omvardnad,

bemétande med mera?

- Vill patienten ha kontakt med en foretradare eller

vagledare for sin tro/religion?

12 - Palliativ Vard -nrl-2024

sam och tydliggor avsikten med din
fraga. En del personer dr radda eller
avstandstagande, sérskilt de som har
upplevt diskriminering. Forklara att du
vill hjdlpa, vill kunna ge ratt stod. Att
du vill forsta och lira dig. Ha en 6ppen
attityd. Ta reda pa sa tidigt som mojligt
om ni i personalen behéver tinka pa
nagot sérskilt i virden av patienten.

Inger-Johanne sager att manga ar
osdkra pa vad de far notera i journalen
om patientens religion. Hon fram-
héller att dér far finnas uppgifter som
behovs i och f6r varden av patienten,
med patientens samtycke.

- Man far inte efterfraga religion och
sedan bara skriva muslim”. I journa-
len maste det framga vilken betydelse
religionen har for patientens vard:
kost, omvardnad, innehall i lakemedel,
viktiga riter och sa vidare.

Bade for patientens skull och for
den egna kunskapsinhamtningen
ar det viktigt for vardpersonalen att
kontakta andliga foretrddare: prister,
imamer, munkar, rabbiner med flera.
Inger-Johanne séger att patienten vid
olika tillfillen kan behéva samtala om
andliga fragor eller utféra/uppleva riter
tillsammans med en foretriadare for
ens religion eller livsdskddning. Sadana
riter kan vara nattvard, meditation,
bon eller ldsning ur en helig skrift.
Men religionsforetridare ska inte vara
de enda som pratar med patienten om
dennes tro.

- Religionsforetradarna dr specialis-
ter, men som vardpersonal maste man
inom sin profession kunna prata med
patienten om dessa fragor, som ju har
vikt for patientens behandling.

Inger-Johanne betonar att synen pa



religionsfrdgor maste bearbetas i per-
sonalgruppen. Hur ska den som inte ar
troende se pé den religiosa aspekten?
Och hur ska den som sjilv 4r djupt
troende beméta en patient med en
annan tro?

— Aterigen: att ha kunskap och be-
redskap for dessa fragor ér ett krav for
professionalitet.

DARFOR AR DET enligt Inger-Johan-
ne viktigt att pa chefsniva se till att
fragorna blir en sjalvklar del av verk-
samheten. I detta ingar inte bara att
amnet tas upp med patienter och/eller
nérstaende vid inskrivning eller inflytt,
utan att det f6ljs upp kontinuerligt.

- Vérden maste lyssna in 6nskema-
len. Inte minst vid brytpunktssamtal
och planering framat kan det finnas
onskemal utifrdn en persons tro. Men
man maste ocksa tanka pé att, precis
som med alla typer av livssyn, kan
det som ar viktigt just nu utifrdn den
personliga tron fordndras over tid.

Att ta hansyn till patientens onsk-
ningar och behov i vardagen behéver
inte alls vara svért, papekar Inger-
Johanne. Det kan handla om att skapa

Aspekter av religits art
behoéver smartskattas.

trygghet i det lilla, till exempel lite vat-
ten att tvitta sig med fore bonetillfallet
for en muslim.

- Det kan skénka stor frid och
tacksambhet att kunna gora detta pa
rdtt sitt, och att kunna uppritthalla
bonetiderna.

Inger-Johanne tipsar ocksa om att
tanka pa olika kulturers och trosrikt-
ningars hogtider. I vardens verksam-
heter foljer man de traditionellt svens-
ka hogtiderna pa olika sitt.

- Men patienter med religioner som
historiskt varit ovanliga i Sverige kan
ha ett helt annat 4r. En vanlig tisdag
i en “svensk” kalender kan vara arets
viktigaste hogtid for patienten.

ATT PALLIATIV VARD tar héinsyn

till religiosa och andliga aspekter pa
ménniskors liv — dnda till slutet — 4r en
av Inger-Johannes hjartefrégor. Trots
att hon ser ett okat intresse i Sverige
tycker hon att det gér for langsamt.
Hon tror att det bland annat beror pa
att vi i varden inte har ett gemensamt
begrepp. I flera andra linder Europa
anvinds den bredare termen “spiri-
tual care” som innefattar savil det
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Om Inger-Johanne Larsson:

Inger-Johanne Larsson ar socionom
MSc, handledare och forfattare. Hon
har under 40 ar agnat sig at amnet
religions- och kulturméten, bland
annat i varden, och har jobbat pa
Transkulturellt Centrum inom Region
Stockholm. Inger-Johanne skapade
den forsta multireligiosa almanackan,
som numera ges ut av Sensus. Hennes
senaste bok heter "Religionsaspekter

i palliativ vard’, utgiven 2022 av
Méngfaldskompassen.

existentiella som andliga och religisa
perspektivet.

- Hir borde vi paborja ett nationellt
tankearbete, som man gjort i exempel-
vis Nederlanderna och USA. Dér har
man hallit sa kallade konsensuskon-
ferenser. Dar moéts vardpersonal och
personer fran olika livsaskadningar och
enas om skrivningar att anvinda och
vad dessa ska sta for. I ndsta steg har de
kommit att ingd i nationella riktlinjer.

Inger-Johanne understryker att det
behovs en svensk definition av vad
som menas med existentiella fragor
inom varden. Annars ar det oklart vad
man ska fraga patienten eller vilken
vard som ska ges, hur utbildningar ska
utformas, och hur frageformulér ska
anvéndas och tolkas.

Den existentiella dimensionen inom
palliativ vard ingar i Cicely Saunders
helhetssyn pa smérta och lidande
(se sidan 7). Svensk vard tar sjalvklart
hénsyn till den, men Inger-Johanne
anser att inte hela bilden tas in.

- Vi maste ldra oss att bttre skatta
det andliga och religiosa lidandet inom
den existentiella dimensionen. Aspek-
ter av religios art kan skapa oerhort
lidande och behéver smartskattas.
Detta ar djupt kopplat till identitet, till
manniskans hela liv. Att vaga fréga ar
det som gor skillnaden. m

Linda Swartz
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”Vi har ett intresse
for att se att
manniskor ar olika”

Livets svara fragor behover inte vara svara att jobba med. Pa
palliativa enheten 1 Uddevalla arbetar man medvetet for att mota
patienters och narstaendes alla funderingar. De existentiella

behoven ar har en sjalvklar del av personcentrerad vard.

HOSTASHOLL NRPV och Beta-

niastiftelsen en webbforeldsning

om kultur, identitet och andlig

mangfald i palliativ vard. Da del-
tog inte mindre dr fyra personer fran
den palliativa enheten pa Uddevalla
sjukhus. Ar dessa fragor extra levande
hos dem?

Jennie Svensson ar kontaktsjuk-
skoterska inom enhetens 6ppenvard.
For henne var foreldsningen en del i
en standig stravan att ldra sig mer om
minniskors behov. Aven sddana behov
som grundas i en livsaskadning hon
sjalv inte vet sd mycket om.

- Ju mer jag lir mig, desto mer for-

star jag att det dr sd mycket jag inte vet.

Och desto storre 6dmjukhet kénner
jag infor de manniskor jag moter. Jag
vill bade veta vad som ér viktigt for
dem och varfor det dr viktigt.

HON BETONAR ATT det handlar om
béde ett personligt forhallningssatt
och hur man i hela verksamheten kan
arbeta for att mota de existentiella
behoven. Jennies chef heter Agneta
Blomgyvist. Hon 4r stolt 6ver hur enhe-
ten arbetar med personcentrerad vard.
— Jag skulle vilja pasta att vi ar duk-
tiga pa det. Vi har ett starkt intresse
for att se att manniskor ér olika och
har olika behov - och dir ingar ju
de existentiella. Men vi kan gora ett

14 - Palliativ Vard -nr.1-2024

annu bittre jobb pa omradet. Darfor
forsoker jag som chef ha koll pa vilken
ytterligare kunskap vi behover, till
exempel om olika livsaskadningar.

Kérnan i att mo6ta ménniskor i deras
existentiella funderingar &r att vara
Oppen och att lyssna. Det dr Jennie och
Agneta ense om. Bade inom enhetens
sluten- och 6ppenvérd hdnder det att
patienter staller fragor som “ska jag do
nu?” eller “ar det langt kvar?”.

- Det kan ju ingen av oss svara
varken ja eller nej pa. Men vad betyder

fragan egentligen? En av Jennies kolle-
gor gav radet att fraga tillbaka: "Kanns
det sa?”. Det Oppnar for ett samtal, att
vi far veta mer, siger Agneta.

JENNIE BETONAR hur viktigt det 4r att
“nappa’ pa patientens, eller narstaen-
des, behov av att prata dven om det
svaraste. Sjalvklart hdnder det att de
krokarna laggs ut ndr personalen inte
har tid att nappa.

- Om jag har brattom och gar in till
négon som tar upp ett svirt amne och
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jag kdnner att jag inte kan ga darifran,
da berittar jag det for en kollega. Vi
har forstaelse for att det kan handa och
litar pa varandras bedémningar. Vi
tillater varandra att vara nirvarande i
sddana situationer. Det dr da man far
de bista samtalen.

Agneta tilldgger att spontana samtal
kan uppsta nar som helst, och att alla
i verksamheten maste vara redo att
“erbjuda patienten sina 6ron”. Det kan
vara vid en morgontvitt, duschsitua-
tion, vindning, nir underskéterskan
gar in med maten eller skéterskan med
morgonmedicinen. Ett mer formellt
satt for personalen att initiera samtal
ar att anvanda IPOS.

- Men om patienten inte orkar prata
just dd sager vi att vi finns hér hela ti-
den. Du kan prata med oss nér du vill.
Vi forsoker att inte bara sdga det med
ord, utan signalera det tydligt med hela
oss sjélva, sdger Agneta.

IDEN OPPENHETEN ingar f6r Agneta
och Jennie sjalvklart fragor om tro,
religion och personlig 6vertygelse. En
nyfikenhet pé alla sorters olikheter

hos ménniskor, inklusive hur de ser pa
déden och vad som hénder sedan. I de
fall patienter har sarskilda behov grun-
dade pa livssyn eller religios overtygel-
se kan enheten oftast tillmétesga dem

direkt. Men ibland kan 6nskemalen
uppfattas som mer utmanande.

- Da behover vi i verksamheten
tdnka och gora annorlunda 4n vi ar
vana vid. I en sadan situation reflekte-
rar vi tillsammans for att se hur vi kan
tillgodose dven den personens behov.

Agneta ger som exempel en muslim
som vill kunna be pa sitt rum, kanske
tillsammans med narstaende. Nagra
i personalen kan da tycka att det blir
ett problem med mattorna, att det
maste ga att stida till exempel.

— Men det handlar ju bara om att
prata med varandra och ga varandra
till métes: behovet av mattor och
behovet av stidning. Patienterna vill
framfora sina 6nskemal och behov,
men de forvantar sig ocksa att vi ska
sdga till nar vi tycker att ett 6nskemal
ar for svart att uppfylla.

DAR JENNIE ARBETAR, i 6ppenvir-
den, behovs sillan eller aldrig goras
praktiska anpassningar utifran religion
eller livssyn, eftersom varden sker i
manniskors hem. Diremot forsvinner
inte patienters och nérstaendes behov
av att prata om existentiella fragor.
Antingen ér det Jennie och hennes
kollegor som fér de fragorna, eller sd ar
det hemtjansten och hemsjukvarden.

- Mycket i vart uppdrag handlar om

Att vara 6ppen och
lyssna. Det ar kdrnan

i att mota méanniskors
existentiella fragor,
sdager Agneta och
Jennie i Uddevalla.

att stotta dem i relationen till patien-
ten. Att hjilpa dem bena ut vad patien-
ten onskar och vad vi fran vérdens sida
kan gora och inte gora.

JENNIE UNDERSTRYKER att fragor om
livet och d6den tas upp vid redan vid
inskrivning, men att patienterna ocksé
— eller i stallet - vill ha existentiella
samtal efter hand.

- Jag upplever att den hir sortens
samtal dr lattare och bekvidmare for pa-
tienten att ha hemma. Dar ar det bittre
maktbalans mellan dem och oss.

Agneta och Jennie kan inte se nagra
skal till att personal i palliativ vard
borde undvika att stilla fragor om livs-
syn eller patientens tankar kring den
egna doden. Det ér vildigt sillan som
svaren pé de fragorna blir ett problem,
sager Agneta. Problemen uppstér nir
personalen inte far nagra fragor alls.

- Det jag uppfattar som svérast for
vardpersonalen dr att patienter och
nérstaende inte delar med sig, trots
upprepade forsok. Nér vi inte nar
det resultat vi 6nskar kan det kdnnas
vildigt utmanande. Da stimmer vi
av kring detta i teamet. Om vi dd kan
se att vi har gjort allt vi kan, men inte
kommer léngre, si far vi vila i det.

Linda Swartz
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Narmast vardtagaren
- narmast det
totala lidandet

Som omvardnadspersonal arbetar vi alltid nara vardtagarna och ar
oftast "forst pa plats” nar existentiella funderingar och fragor kormmer.
Da kravs bade kunskap, erfarenhet och att vi ar val forberedda, sa att vi
tryggt kan stanna, lyssna, fraga, svara eller bara vara narvarande.

NOM ALDREOMSORGEN méter vi
multisjuka vérdtagare som dr i sa-
val tidigt som sent palliativt ske-
de. Ibland ér regionens palliativa
team inkopplat, ibland racker det med
kommunens vardpersonal, inklusive
lakarkontakt fran vardcentralen. Men
oavsett vem som har huvudansvaret s&
finns alltid omvérdnadspersonalen all-
ra narmast vardta-
garen, och under
ldngre tider, 4n
béde lidkare och
sjukskoterskor.

Vi moter det
totala lidandet,
fysiskt, psykiskt,
socialt och existentiellt. 4
Jag upplever att vi dr vl 4
forberedda pa bade fysiskt
och psykiskt lidande, det som
ofta kan lindras med lakemedel.

Men hos den som har en obotlig
sjukdom, nér hela ens existens ar ho-
tad, moter vi bade socialt och existen-
tiellt lidande.

Plotsligt kan vardtagare uttrycka
sin oro, sina tankar, funderingar och
fragor om...

”Hur ska mina nérstdende klara
sig?”

”Vad har jag gjort for ont for att fa
denna sjukdom?”

“Ar detta ett straff for att ...?”

”Om det finns nagon gud varfor
hjalper han inte mig”.

]
-
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Under ldngre HSL-insatser och
under omvardnadsarbete, om vi skapat
tillit och en gynnsam milj6 f6r samtal,
far vi ofta ta del av livet som varit, livet
som pagér, men dven funderingar om
hur det ska bli och vad som hiander
sedan.

En del upplever meningsloshet, att
de dr 6vergivna av sin tro, vissa kdnner
skam och skuld, nagra

upplever dodsangest.

Var uppgift ar att
skapa trygghet, vara
tillatande, empatiska
och lyhorda. Vi ska
w  lyssna, bekrifta, svara pd
det vi kan/fér, ibland "bolla
tillbaka” fragan, ibland hélla
en hand, halla om, torka en tar
och alltid stanna kvar.

«

VIRAPPORTERAR sjélvklart till tjanst-
gorande sjukskoterska for lampliga
atgirder, dokumenterar och ser till att
vardtagaren far hjilp av den profession
som kravs: kurator, likare, sjukskoter-
ska, prist, diakon etcetera. For det ar
lika viktigt att f& mojlighet att uttrycka
sina livsfragor och fa rétt samtalsstod,
som att fa fysisk smértlindring.

Jag minns nar jag satt vak hos en
kvinna som vi kan kalla Anna, drygt
100 ar, och med kraftig hjartsvikt, som
var radd for skendod och hade manga
fragor om déendet och doden.

Hon frédgade: hur gar det till, nar

hénder det, dr det ndra nu, vad hénder
sedan, vem ska f& mina saker?

Anna var orolig, jag var nirvarande,
lyssnade, svarade, ibland var tystnaden
ett battre alternativ. Jag vaggade, kra-
made, sag, bekriftade och atgardade
det jag kunde, medikamenter anvéindes
efter behov, ordination och 6nske-
mal.

Men det som beh6vdes mest var
mansklig kontakt , att vara medresenér
pé livets sista resa och gora den sa an-
gendm som mojligt, genom att varsamt
styra forbi de hinder hon motte efter
vagen.

ANNA ONSKADEETT ldkarbesok, sade
att det &r brattom nu.

Tyvirr var det praktiskt omajligt
under natten. Likaren kunde komma
forst nésta eftermiddag, trots hennes
tydliga 6nskemal och existentiella
lidande, men omvérdnadspersonalen
fanns hela tiden som stod.

Anna kom till ro efter likarbesoket,
det existentiella lidandet blev lindrat.

Hon kénde igen mig nar jag kom
nidsta natt, den som blev hennes allra
sista natt i jordelivet.

Nu var hennes enda frdga hur lang
tid hon hade kvar, nir hon skulle do.
Jag svarade att det kan man inte riktigt
veta. Hon accepterade mitt svar, var
lugn, hon visste att det var snart, att
det bara handlade om timmar nu.

Do6den kommer nidrmare, men
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livet pagar och vi stravade efter god
livskvalitet ...

Jag holl den varma, mjuka,
rosmonstrade favoritfilten som en
bérsele om Annas rygg och vaggade
nér hon korta stunder satt pa sang-
kanten. Hon somnade en stund, ville
sen ligga ner igen. Jag gav, efter hennes
onskemal, personlig omvardnad och
taktil stimulering.

EN TIMME SENARE avled Anna lugnt
och stilla med sin hand i min.

Det dr speciellt att fa ta del av en
manniskas sista tid, man kdnner sig
privilegierad nar man far vara med
i 6vergangen fran liv till dod.

Vi lyckades smartlindra Anna, vi
hittade delarna: de fysiska, psykiska,
sociala och de existentiella, ddr de
sistndimnda var mest utmanande, vi
sig helheten.

Vilka funderingar och fragor vi
moter kan ha manga olika orsaker,
som élder, hur lang tid man varit sjuk,
om man forstatt och accepterat sin
diagnos, hur man ar symtomlindrad,

%

Eftersom omvardnads-
personalen aldrig ger
"daliga besked” blir de
garna bollplank for
patientens tankar,

tror skribenten.

Jag héll filten som en
barsele om Annasrygs.

tidigare upplevelser i livet, hur tillitan-
de personalen dr etcetera.

Existentiella funderingar méter vi
som omvardnadspersonal ofta, men
det kan ibland 4ndé upplevas svart
att hantera, veta hur man kan méta
vardtagaren och narstaendes svara
livsfragor.

Vi ska vara vil férberedda och
trygga i vér yrkesroll, det ar viktigt
med fortbildning och handledning i
hur vi ska forhalla oss nér vi moter
vardtagare med existentiella fragor och
funderingar.

Jag har genom aren lyssnat och fatt
tagit del av ménga livsberittelser om
lycka, sorg, ilska, osimja, familje-
tragedier, gladje och livshemligheter
fran bade vardtagare och nirstdende.

Minga fragestallningar och pasta-
enden, 6nskan om bade forsoning och

skilsmissa, fornekande dar det varit
omdjligt att né fram oavsett profession.
Om det nu var ett fornekande eller en
strategi for att orka med livets sista
resa.

Eftersom omvardnadspersonalens
uppdrag aldrig betyder "daliga besked”,
sd anvands vi nog girna som bollplank
gillande existentiella funderingar,
fragor och livsberdttelser fran bade
vardtagare och nérstaende.

P4 sa sdtt kanske vi bidrar vi till att
bemota en del av bade vardtagarens
och nérstaendes existentiella behov. m

€

Anna-Karin Bystrém
Underskoterska och palliativt
ombud, dldreomsorgens nattpatrull
i Munkfors kommun. Engagerad

i palliativ vard sedan 1970-talet.
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HOPE &r enligt forskning
det mest lampliga frage:
formularet i ett mang-
kulturellt, multireligiést
och alltmer sekulart
sammanhang.
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| HOPE

- ett frageformulir pa svenska for att identifiera
religiosa, andliga och existentiella behov

Hur kan samtal om patienternas existentiella behov bli av oftare? Trots
god kunskap om att existentiellt stod ar centralt for valbefinnandet vid
palliativ vard, ar denna den minst utvecklade dimensionen. Internationellt
finns flera frageformular som kan sanka trosklarna for att identifiera
existentiella behov och just nu pagar oversattning och validering av det
forsta formularet pa svenska: HOPE.

ESKEDET OM OBOTLIG
sjukdom &r en granssituation
som stiller livet pa sin spets.
Fragor om mening, identi-
tet och relationer blir sérskilt viktiga.
Irvin Yaloms fyra existentiella utma-
ningar, mening kontra meningsloshet,
gemenskap kontra ensamhet, skuld
i jamforelse med frihet, och liv istallet
for kédnslan av dod, blir extra tydliga.
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Existentiella dimensionen

- den minst utvecklade

Palliativ vard bygger pa ett forhall-
ningssitt som innebdr att utifran en
helhetssyn moéta fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov for att
skapa storsta mojliga vilbefinnan-

de. Studier har visat att ett fullgott
existentiellt stod har stor betydelse for
vilbefinnandet och att patienterna vill

att olika professioner moter existen-
tiella behov i palliativ vard. Interna-
tionell forskning visar att de fragor
patienter och nérstdende nimner ror
sig inom fyra 6vergripande teman;
existentiella, religiosa/andliga, psyko-
logiska och sociala/relationella behov.
Trots att forskningen visar hur viktigt
det dr att mota existentiella behov, och
kunskapen och forstéelsen finns bland
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Synen pa sin egen
roll kan vara viktigare
faktor an tidsbrist.

personal i virden, ér existentiellt stod
och samtal om existentiella fragor

i praktiken den minst utvecklade
dimensionen i palliativ vard. Forsk-
ningen visar att tidsbrist, brist pa
utbildning och osdkerhet kring hur
en kan inleda samtal om existentiella
behov 4r nagra vanliga skal till att
samtalen inte blir av. Men en intressant
observation dr att forhallningssatt och
synen pa sin roll i praktiken kan vara
en viktigare faktor dn tidsbrist.

Screeningverktyg
internationellt

Studier visar att screeningfor-
muldr kan bidra till att sainka
trosklarna for att inleda
samtal om existentiella
behov, att de underlattar
strukturerad och
rutinméssig bedom-

ning, och bor vara
anpassade for en mang-
religiés, mangkulturell

och sekulér kontext.
Internationellt ‘
finns ett
antal

olika skalor eller screeningverktyg,
exempelvis HOPE, Spiritual Health
Assessment Tool, FICA Tool, SPIRIT,
Spiritual Needs Questionnaire, FACIT,
och SpiRIT. Forskningen efterlyser
nu validering av screeningformular
for existentiella behov till fler sprak.
I en relativt farsk artikel identifiera-
des HOPE som det mest lampliga for
en méngkulturell, multireligios och
alltmer sekuldr kontext. Annu finns
inget av de, internationellt sett, mer
vilkdnda formuléren Gversatta till
svenska men just nu pa pagar alltsa
arbetet med att validera och 6versitta
HOPE till svenska.

Tro och livssyn
HOPE pa engelska ar
ett frageformuldr som
utvecklades i borjan pa
2000-talet av tva av pion-
jarerna inom existentiell
forskning inom vard och
omsorg, Gowri Ananda-
rajah och Ellen Hight pa
Department of Family
Medicine vid Brown Uni-
versity i USA. Formuldret
bestar av 18 fragor inom

Tanken med formuli-
ret 4r att ticka in de
viktigaste aspekterna

av religiosa, andliga

och existentiella behov
hos patienter inom
olika vard-
- kontexter.

H star for

- |

fyra 6vergripande teman.

HOPE - killor till hopp, O: organise-
rad religion och pa vilket sitt tro, rit
och forsamling ar eller skulle kunna
vara ett stod, P: personlig tro/livssyn,
om personen ér andlig men inte religi-
0s och har behov i relation till det, och
E: konsekvenser av livssyn/religion for
den véard som ska ges. Det utvecklades
for att kunna anvindas bade inom
vard och inom forskning och finns fér
nérvarande pa sju sprak, men dnnu
inte pa svenska.

Svensk version av HOPE
Projektet att skapa en svensk version
av frageformuldret HOPE ir ett ini-
tiativ fran denna texts forfattare i néra
samarbete med professor Christina
Melin Johansson vid Mittuniversitetet
och forskaren och sjukskéterskan
Bodil Holmberg vid Linnéuniversite-
tet. Just nu pagar intervjuer i fokus-
grupper och projektet har som mél att
béde oversitta och validera original-
versionen, samt skapa en kortversion
(med forfattarens medgivande) med
fler 6ppet existentiella fragor inlagda
for att passa Sveriges sekuldra och
mangkulturella befolkning. Vi hoppas
bli klara nagon gang efter sommaren.
Vir langsiktiga férhoppning ar att den
svenska versionen av HOPE kan bidra
till att sdnka trosklarna for att inleda
samtal om och stimma av existentiella
behov i palliativ vird - och pa sikt
aven i annan vard och omsorg. m

i Johan Sundelo6f
Forskare vid Uppsala universitet
Overlakare, Akademiska sjukhuset

2 johan.sundelof@igp.uu.se
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Vad ar egentligen
vantesorg?

Nyordet vantesorg anvands av allt fler inom och utom varden.
Men vad innebar begreppet, om man analyserar det? En
gemensam definition ar viktig for att kunna prata om en foreteelse
— sarskilt vardpersonal emellan. Artikelforfattarna har tittat pa en
mangd texter for att se hur ordet vantesorg faktiskt anvands.

ISOM ARBETAR inom
palliativ vard moter sorge-
reaktioner hos bade patien-
ter och nirstiende redan
under sjukdomstiden. Antecipatorisk
sorg (se faktaruta) ér ett begrepp inom
forskning och som beskriver sorg
som uppstdr innan sjilva forlusten
skett. Men det &r inte ett vedertaget
begrepp hos allmédnheten. Ett gemen-
samt begrepp for detta sorgefenomen
skulle kunna vara till hjilp och skapa
en fordjupad forstaelse hos bade pa-
tient, nirstdende och vérdpersonal.
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”Viéntesorg” dr ett svenskt nyord som
kom med i véar nyordslista 2023, det
beskrivs som "Sorg infér annalkan-
de forlust av en nérstaende”. Ordet
vintesorg skulle kunna anvandas for
fenomenet sorg innan doden intriffat,
men det finns begrinsad kunskap om
vad begreppet egentligen innebar.

Varfor behovs

gemensamma begrepp?

Genom att ge ett begrepp kdnnetecken
blir det mer begripligt, hanterbart och
lattare att kommunicera. Gemensam-
ma, tydliga och vil definierade be-
grepp skapar samsyn och ar virdefulla
for oss som arbetar i varden.

Hur kan vintesorg beskrivas?
I vért arbete identifierade vi alla de
anvéndningsomraden som kunde
hittas for begreppet vintesorg. Genom
att analysera en stor mingd skilda
texter fann vi de tydligaste kdnneteck-
nen for begreppet. Dérefter beskrev vi
modellfall, gransfall och motsatsfall for
att fa en tydlig bild av hur véntesorg
kan beskrivas (se nésta uppslag). Pa sa
satt fick vi en 6kad forstaelse for dess
innebord.

Vintesorg kan betydelsemassigt
tolkas som: att forutse; vara tamligen
siker pa; bereda sig pa ett lidande eller
vara kvar i en djup smérta som en for-
lust kan innebéra. Detta gor att ordet
lexikalt ligger néra tidigare ndmnda
antecipatorisk sorg. Vid litteratur-
granskningen framkom tre aspekter:
sorg innan doden intraffat; forlust som
sorjs i datid, nutid och framtid; sorg
over faktiska forluster.

I majoriteten av ldsta artiklar be-
skrivs vantesorg som en sorg medan en
person ér fysiskt ndrvarande och dér
flera olika sorgesymtom kan upplevas.
Att borja sorja nagon innan personen
ar dod kan vara mojligt om man vet att
doden dr att vinta. Pa sa sitt blir det
en forberedelse infér den kommande
forlusten och 6vergangen till en annan
verklighet.

Att forbereda sig infor en forlust
kan te sig valdigt olika. Det kréaver
férmaga att se hur nutid och framtid
forhaller sig till varandra, dér sorg 6ver
det som gatt forlorat och sorg for det
som kommer att ga forlorat vavs in i en
enda upplevelse. Vantesorg kan ocksa
besta av sorg ver faktiska forluster
under sjukdomstiden. Det kan vara



Forlust i datid,
nutid och framtid

kroppsfunktioner, relationer, hopp och
drémmar, intimitet, personlig frihet,
vilbefinnande eller personligheten hos
den sjuke.

Sammanfattningsvis beskrivs van-
tesorg som en méngdimensionell och
dynamisk process med forvintan pa
doden. Vintesorg dr en balans mellan
att samtidigt halla fast vid, sldppa taget
om och nidrma sig déendet.

Riskfaktorer for vintesorg

Forutsittningar som kan 6ka risken

for vantesorg:

« Sociala och socioekonomiska
faktorer, eventuell ekonomisk eller
kanslomassig beroendestillning, lag
utbildning och/eller svagt socialt
stod, men dven patientens sociala
funktion i familjen samt omstédndig-
heter kring dodsfallet paverkar fore-
komsten av véntesorg.

» Nir sorjande ar simre forberedda
och har bristande forstaelse for
sjukdomen.

o Bristande kommunikation och hog
belastning pd narstaende vid var-
dandet. En daglig pafrestning av att
varda i hemmet, och sirskilt att leva
med nagon som sviktar kognitivt,

oOkar risken for vantesorg.

o Olika copingstrategier, anknyt-
ningsmonster tidigare i livet, den
kanslomassiga anknytningen i
familjen och psykiska forutstt-
ningar.

Vilka konsekvenser
kan vintesorg fa?
Vér undersokning visar bade positiva
och negativa psykiska, sociala, existen-
tiella och fysiska konsekvenser. Detta
kan uppfattas motsdgelsefullt, vilket
visar pa komplexiteten i fenomenet.
Nirstaende till svart sjuka 16per hog
risk for att uppleva svéra sorgereak-
tioner redan under sjukdomstiden,
vilket kan péverka deras livssituation.
Vintesorg ar ett spektrum av mang-
facetterade kédnslor som ensambhet,
oro, ridsla, ilska, skuld, utmattning,
hjalploshet och ledsenhet. Det kan leda
till depression, dngest och nedsittning
i livsfunktioner. Det kan éven skapa
sdmre prestationsforméga, nedsatt livs-
kvalitet och 6kad vardgivarborda. Nar-
staende riskerar &ven att halla tillbaka
sina egna behov. Vintesorg kan dven
innebdra en hogre risk for komplicerad
sorg hos nérstaende.

Tre kdnnetecken som kan anvandas for att
identifiera vantesorg. Tina Fjordestam och
Ann-Sophie Dahlberg har skapat

tre patientfall. Pa nasta uppslag
publiceras modellfallet, som
innehaller de tre mest
typiska kdnnetecknen
pa vantesorg, och
gransfallet dar ett
kannetecken
saknas.

Faktiska
forluster under
sjukdomstiden

FAKTA/Historisk bakgrund

Redan pa 1940-talet beskrev forskaren
Erich Lindemann sorgearbete som star-
tarinnan sjdlva forlusten intraffar. Han
kallade det for antecipatorisk sorg. Han
observerade soldater som kommit hem
fran krig och blivit avvisade av sina fruar
da dessa redan forberett sig pa makens
eventuella dod. Som en skyddsmeka-
nism bearbetade fruarna den kanslomas-
siga smadrta det innebar med den stora
risken att forlora sina man i kriget. Olika
stadier av sorg upplevdes redan vid se-
parationen nar maken ldmnade hemmet.
Sa smaningom forsvagade eller brot
kvinnorna banden med maken for att pa
sd satt undvika negativa konsekvenser.

Paradoxalt nog framkom det att vin-
tesorg ocksa kan underlitta ett senare
sorgearbete. Upplevelsen av vénte-
sorg kan hjélpa personen att utveckla
copingstrategier infor det oundvikliga
som doden faktiskt innebar. Viss forsk-
ning visar att vintesorg genom kéans-
lomassigt avstandstagande och tidig
bearbetning av sorg kan vara en skyd-
dande faktor mot ett svart sorgearbete
efter forlusten. Annan forskning visar

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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att vantesorg ofta 6kar anknytningen
till den déende och alltsa inte
innebadr ett tidigt avstandstagande.
Viéntesorg kan skapa behov av att
spendera mycket tid med den sjuke
och forbereda sig for en ny framtid.

Hur kan virden bittre se
och méta nagon i vintesorg?
Flera forskare betonar vikten av att
sjukvérden identifierar vintesorg,
stottar patient och ndrstdende samt
forebygger och férhindrar komplicerad
sorg efter dodsfallet. Vardpersonal
behover kidnna igen sorg i alla dess
former och vid alla tidpunkter for att
kunna utfora stéttande interventioner.
Fysiskt, psykiskt, socialt och existen-
tiellt stod méste kunna erbjudas och
multidisciplinédra team kan kravas for
att ge tillrackligt bra stod vid vénte-
sorg. Liksom all sorg 4r detta en
dynamisk process som éndras 6ver
tid, vilket kréver att de som stottar gor
regelbundna utvirderingar av den som
sorjer. Det finns validerade mitinstru-
ment for att bedoma antecipatorisk
sorg vilket ju ligger nédra vintesorg.
Nagra exempel ar Anticipatory Grief
Scale (AGS) och Marwit-Meuser Care-
giver Grief Inventory (MM-CGI).
Vérdpersonal som bekriftar det fak-
tum att den nirstdende eller patienten
upplever vintesorg kan underlatta for
den sorjande. Den som stottar maste
ha en bred forstaelse for bearbetning
av sorg och forluster. Det krévs ett
personcentrerat forhallningssatt dven
i bemoétandet av narstaende, dir kom-
munikationen med familjen ér viktig.
Genom reflektionsstunder pé en
arbetsplats eller diskussioner pa olika
teman kan vi i vrden skapa en medve-
tenhet kring ett fenomen eller begrepp.
Vi kan ocksa prata om hur vi férhaller
oss till begreppet pa arbetsplatsen. Ett
palliativt forhallningssétt existerar néar

STIG
& BERIT

STIG AR 67 ar och Berit 65 ar. De har levt tillsammans i tio
ar. Berit ar sedan fem manader tillbaka sjuk i spridd can-
cersjukdom. Hon har bérjat fa ont och orkar inte gora sa
manga roliga saker langre. Stig och Berit har svart att vara
intima med varandra och detta har varit en viktig del i deras
relation. Nu dr de mest hemma och Stig far skota det mesta
av hushallssysslorna. Han &r inte sa bra pa att laga mat och
Berit har ingen aptit.

Stig sorjer den relation han och Berit hade innan hon blev
sjuk. Han saknar allt det roliga de brukade gora tillsammans.
Berit och Stig har en néra relation till sina respektive vuxna
barn som ér dér och stottar varje dag. Stig far bra moéjlighet
till avlastning. De har pratat med varandra och ar 6verens
om att leva i nuet sa linge det géar och inte ldgga for mycket
energi pa vad som eventuellt kommer i framtiden. De fir de
ta det nér det vl sker. m

Nagra fragor att
Vintesorg fundera over:
Faktiska e Hos Stig marks bara tva

forluster under

Férlust i datid, sjukdomstiden
nutid och framtid

kdnnetecken pa vante-

sorg, vilket alltsa gor detta

varden samstimmigt moter patienters !
till ett gransfall. Vilka tva?

och nirstaendes behov ur ett helhets-
perspektiv. Detta underlittas av en
samsyn kring vésentliga begrepp. m

De tre kdnnetecknen

pa vintesorg. e Skulle du ha identifierat
Stigs sorgesymtom som
vantesorg?

Tina Fjordestam

Specialistsjukskoterska palliativ vérd,
Palliativa teamet Vaxjo

Ann-Sophie Dahlberg
Specialistsjukskoterska palliativ vard, Solbackens
vard- och omsorgsboende, Stockholm

e P4 vilka satt kan du och/
eller teamet stotta Stig
i hans situation?
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SARA
& PER

SARA LEVER MED sin man Per, som sedan fyra ar tillbaka

ar svart sjuk i Alzheimers sjukdom. Sjukdomen debuterade
nér han var 60 ar och Sara 58 ar. De har varit gifta i 35 ar och
haft en néra relation till varandra. Saras mamma dog nar hon
var ung och hon vaxte upp med en pappa som var alkoholist.
Hon har problem med panikangest sedan tonaren. Per blev
Saras stora trygghet i livet nar de traffades.

PER HAR VARIT den med hogre inkomst i familjen, men han
kan nu inte ldngre arbeta. Ekonomin ar anstrangd eftersom
Per ér sjukskriven. Sara oroar sig for hur hon ska klara sig
ekonomiskt nar Per vil dr borta. Sara vardar Per i hemmet
och ér dven anstilld som hans personliga assistent nagra tim-
mar i veckan. De har tva déttrar och tre barnbarn som bor
langt bort och besoken blir dirmed glesa. Per har varit val-
digt fortjust i sina barnbarn och de i honom. Nu &r de mest
radda for sin morfar. Per och Sara lever ganska isolerat. Pers
sjukdom gor det svart att umgéas med andra ménniskor och
vannerna har dragit sig undan. Sara kan inte trdna som hon
gjort tidigare eftersom hon inte vagar lamna Per ensam. Hon
har bara mojlighet att limna hemmet korta stunder nér hon
far avlastning fran kommunen och da for att handla, ga till
apoteket och utritta kortare drenden. Per klarar inte ldngre
att skota sin hygien, blir arg ibland, sover daligt pa nitterna,
och kommer inte alltid ih&g vilka Sara eller barnen dr.

SARA KANNER STARK sorg Gver att Per dr personlighets-
fordndrad, att han inte alltid minns henne eller deras liv
tillsammans, hur svart deras liv &r just nu ndr han inte klarar
sig sjalv och att de inte kommer att ha en framtid ihop. Hon
sorjer @ven att deras barnbarn véxer upp utan sin dlskade
morfar, men framfor allt att han kommer d6 och hon ska
fortsitta leva ett liv utan honom. Hon 4r arg och ledsen 6ver
att hon ska uppleva dnnu en stor forlust i livet, d4 hon fortfa-
rande sOrjer sin mamma.

SARA HAR SVART att se ett liv utan Per. Samtidigt vill hon
vissa dagar bara att det ska ta slut, vilket ger henne skuld-
kanslor. Hon kan inte se nagon mening med det som sker
och har svart att acceptera situationen de befinner sig i. Sara
kéanner sig nedstimd och har angest. Hon dr mycket trétt da
Per behover tillsyn dygnet runt. Detta borjar paverka hennes
egen halsa. Hon har bitvis tryck 6ver brostet och hennes
blodtryck dr hogt. Livet kinns ensamt och meningslost. m

Nagra fragor att
fundera over:

e Hur visar sig de tre kdn-
netecknen for vantesorg
i Saras fall?

e Skulle det vara naturligt
for dig som vardperson-
al att tanka att Sara har
vantesorg?

* P4 vilka satt kan du och/
eller teamet stotta Sara sa
bra som mgjligt?
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Skanes arbetsterapeuter
skrev unik bok

"Arbetsterapi inom palliativ vard — Vardagen och doden’. Sa heter
den nyutkomna bok som inte bara ar den forsta att synliggora

professionens roll nar livet gar mot sitt slut, den har aven svetsat
samman arbetsterapeuterna i Skane.

OR TIO AR SEDAN samlades

all palliativ vard i Region Ska-

ne under ett paraply. Da blev

det tydligt att varden skilde
sig &t beroende pa var i regionen man
bodde. Arbetsterapeuterna hade sedan
tidigare ett nétverk. De ville tillsam-
mans hitta ett sétt att vara proaktiva
nér det borjade pratas om en storre
likriktning av varden.

— Vi visste att vi gjorde lite olika,
dels for att forutsattningarna pé vara
enheter skilde sig at, dels for att vi
som personer hade olika ingangar till
arbetsterapi inom palliativ vard. Det
fanns risk for revirtank och pajkast-
ning, men vi ville i stallet forsoka hitta
ett gemensamt sitt att beskriva vad vi
faktiskt gor, sdger Maria Nilsson, som
jobbar pa ASIH i Angelholm och sitter
i NRPV:s styrelse.

Nitverket ville sortera sina tankar
och hitta de gemensamma ndmnarna
utifran en teoretisk grund. De fastnade
for den svenska ValMO-modellen,
utvecklad av professor Lena-Karin
Erlandsson och docent Dennis Pers-
son. Natverket kontaktade Lena-Karin,
till att borja med for att fa stod i att
identifiera, och teoretiskt forankra,
arbetsterapeuternas insatser i palliativ
vard.

DEN HAR INTERVJUN gors over Zoom
med bade Maria och Lena-Karin. De
for ett samtal snarare 4n att bli utfraga-
de. Lena-Karin:

- Ni kom ju fram till att ni behov-
de rama in det ni ville beskriva. Ni
ville kunna séga: Detta ar vad vi som
arbetsterapeuter kan erbjuda.

24 - Palliativ Vard -nrl-2024

Nitverket triffades i ett antal
workshops under totalt fyra ar. Lena-
Karin var med en gang om éret och
gav natverket laxor. Maria:

- Vi spdnade mycket kring fragan
”Vad ér det vi gor?”.

ILAXORNA FRAN Lena-Karin ingick
att arbetsterapeuterna skapade ett
gemensamt dokument online dér de
sammanstallde olika case och skrev
dagbok. Under en workshop stilldes
arbetet pa sin spets: I vilken form
skulle allt materialet kunna gora nytta?
Dié foddes idén om att gora en bok.
Men det tiotal viljor och stilar som
var inblandade gav Lena-Karin lite
huvudbry.

— Ni skrev en massa texter och
forvantade er att jag, med hjilp av ett
trollspd, skulle fa ihop nagot, siger
hon leende.

En stor utmaning var att nétverket
inte hittade nagot tydligt tema: hur
boken skulle struktureras. De ville inte
utgé fran en typ av diagnos, alders-
grupp eller vardform. Lena-Karin:

— Till slut landade vi i att ha var-
dagen som utgangspunkt, jag som
teoretiker och ni som praktiker. Vara
olika aspekter tillsammans 4r det som
gor boken unik.

MARIA TILLAGGER ATT det 4r just
interventioner kring aktiviteter och
gorande i patientens vardag som &r
arbetsterapeuternas egen nisch.

— Helhetssynen i palliativ vard ar
sjalvklart bra, men risken blir att alla
professioner dr inne och petar pa var-
andras omraden. Optimal vard kréver

ett multiprofessionellt team, men da
behovs en tydlighet oss emellan, sager
hon.

I boken forsoker Lena-Karin, Maria
och de andra i gruppen beskriva hur
vardagens gorande paverkar upplevel-
sen av hilsa. I den palliativa fasen, lang
eller kort, kan forlusterna i vardagen
bli en killa till forstarkt ohélsa, men
Lena-Karin understryker att vardagen
aven ar en killa till mojlig halsoupple-
velse trots att saker 4r som de &r.

I boken beskrivs och konkretise-
ras manga aspekter pa vad vardagen
betyder, dess aktiviteter, férlusten av
aktivitet och sa vidare. Lena-Karin:

— Ofta pratar vi i samhallet om “var-
dagen” pa ett sitt som forminskar det
som ar merparten av véra liv. Vi kom-
municerar girna det ovanliga, som
semestrar och resor. Visst, i en palliativ
situation kan du inte dka pé sportlov,
men det dr ju sa vildigt mycket annat
som efter hand gér forlorat. Att férlora
férmagan att gora ar kopplat till ganska
mycket sorg, nagot arbetsterapeuten
maste forsta och bekrifta.

NAR BOKEN SKULLE sammanstllas
till en helhet gjorde Lena-Karin det
mesta av skrivarbetet. Maria fanns hela
tiden som bollplank for att sékerstilla
att texten blev tydligt kliniskt forank-
rad. Maria:

- Du processade och tolkade det
vi skrev. Och sé sa du: ”Ni gor ju inte
sé olika saker jamfort med *vanlig’
arbetsterapi”. Det stimmer ju. Som ar-
betsterapeuter har vi ju en viss mangd
atgérder, de ter sig bara olika beroende
pé var i forloppet personen ér.



Arbetsterapi i palliativ vard
-Vardagen och déden

Av Anna-Karin Erlandsson
och Maria Nilsson,
Studentlitteratur, 2024.

Natverket bakom boken: Viktoria Persson,
Britte Larsson, Marianne Haagensen, Sarah
Jonsson, Katarina Starfelt, Lena-Karin Erlands-
son, Helen von Post, Karolin Karlsson, Maria
Nilsson. Saknas: Magdalena Wyke.

Boken kan med behallning lasas
aven av arbetsterapeuter som inte arbe-
tar i palliativ vard. Lena-Karin:

- Den beskriver inget om organisa-
tionen, specifika diagnoser, eller var
patienten bor. Boken ér inte skriven
for ett specifikt sammanhang. Det sir-
skilda ér att den handlar om vad som
hénder ndr man har en utmatt tid.

Maria tillagger:

— Det som ocksa ar speciellt for
arbetsterapi i palliativ vard ér att du
méste forsta att det krévs ett team, du

klarar dig inte sjdlv. Du kan inte ensam
bedéma hur nédra livets slut personen
befinner sig. Du maste ocksd ha en
pagéende, 6ppen dialog om personens
varderingar och prioriteringar. De
kommer att &ndras under processens
gang, kanske timme for timme.

INTERVJUN GAR MOT sitt slut.
Lena-Karin stéller en viktig fraga:
Om Maria, som nétverkets huvud-
representant i projektet, kan samman-
fatta vad som hint i gruppen sedan

workshoparbetet startade?

— Nu ér det noll revirtink, sdger
Maria. Vi gor lite olika och ér helt
tillfreds med det. Arbetet med boken
har avvipnat oss totalt, vi peppar och
stottar varandra. Arbetet har ocksé
starkt oss i att prata for vér profession,
vad vi kan och vad vi behéver. Det ér
unikt att kliniker fran olika verksam-
heter slar sig samman och skapar
négot sadant hir. m

Linda Swartz
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De som trampade
upp stigarna

IHARLYSSNAT och lart

av dem pé kurser och kon-

ferenser. Vi har inspirerats

av dem p& moten, och
manga har arbetat med dem sida vid
sida i det vardagliga patientarbetet.

I "Palliativa pionjdrer — Berittelser av
négra som gick fore i svensk palliativ
vard” later Bertil Axelsson oss komma
nitton av vara mest namnkunniga
kollegor in pé livet. Likarkollegiet 4r

i 6vervildigande majoritet, men dven
tre sjukskoterskor och en fysioterapeut
finns representerade. I var sitt kapitel
delges vi deras bakgrund, vdgval och
vedermodor. Generdst delar de med
sig av sina visioner och insikter, sina
férhoppningar och farhagor. Vi far
folja framvixten av den palliativa hem-
sjukvérden, bildandet av SFPM, NRPYV,
palliativregistret, nationella konferen-

sen, tillkomsten av palliativ medicin

som egen specialitet med mycket mera.

Kliniska anekdoter och betydelsefulla
patientmoten varvas med redogorelser
for hur arbetet bakom skapandet av de
palliativa strukturer vi nu tar for givna
gick till. Vi pdminns om att morfin
blev lagligt att anvanda kliniskt forst

i borjan av sjuttiotalet och att ldke-
medelspumpar och depotplaster inte
heller alltid har funnits. Framtidens
utvecklingsmojligheter och utmaning-
ar far ocksa sitt utrymme.

Glddjen i att samverka loper som en
rod trad genom boken, fran team-
arbetet lokalt till natverkandet regi-
onalt, nationellt och internationellt.
Nyfikenheten, ihdrdigheten och viljan
att gora skillnad inspirerar. Bertil
Axelsson har skrivit en bok som bade
redogor for hur den palliativa var-

Palliativa ploajhrer -

B At v mge o —
ph b | — b sard

Palliativa pionjarer - Berittelser
av nagra som gick fore i svensk
palliativ vard.

Av Bertil Axelsson, Mebax, 2023.
Kan bestallas pa
bertil.axelsson57@gmail.com.

den i Sverige vuxit fram och skanker
inspiration till vart fortsatta arbete att
utveckla morgondagens vard. m

Mattias ElImlund
Overlikare, specialist i onkologi och
palliativ medicin, Centralsjukhuset
iKarlstad

— En utbildning om déendet, déden och
omhéndertagandet av den déda kroppen

Att vara néra en patient som narmar sig livets slut och att tai en
déd kropp kan nog véacka oro eller funderingar hos de allra flesta.

Darfér har vi pd Betaniastiftelsen, Capio Sverige och Sveriges Begravningsbyrders Férbund
tagit fram en kostnadsfri webbutbildning fér vardpersonal om att méta déende personer,
omhandertagandet av den déda kroppen och vad som féljer efter ett dédsfall. Med 6kad
kunskap om déden kan vi trygga medarbetarna i varden och bidra till basta méjliga avslut pa livet.

Betaniastiftelsen

Du hittar utbildningen
via QR-koden och pa §
betaniastiftelsen.nu/utbildningar




eakin' @

Enkla produkier
for komplexa behov

eakin sar- och fistelpasar erbjuder en trygg och
bekvam I6sning for dina patienter med fistlar
eller vatskande sér.

Sakert skydd

Hudvanlig mot lackage

Enkel och snabb
applicering

Kapslar in
dalig lukt

Okad bartid
= minskat
antal byten

BESTALL GRATIS VARUPROV IDAG

* BESTALL GRATIS VARUPROV IDAG

eakin sdr- och fistelpd&sar
forbdattrar dina patienters livskvalitet.

M Care AB Bestall gratis varuprov genom att kontakta en

Nébbeldvsvéigen 100 produktspecialist.
Skanna

226 60 Lund Produkispecialist norr: Ann Andersson : QR-koden

kundservice@mcare.se ann.andersson@mcare.se | 070-833 20 00 e attlcasa
mer om
produkterna

www.mcare.se Produkispecialist soder: Vivi Uggla
vivi.uggla@mcare.se | 070-816 10 00

Notera att alla produkter frdn eakin ar férskrivningsbara pd recept.



Hon skrev en modern
”Ars Moriendi”

ASIH-1akaren Mikaela Luthman har lange tankt skriva en
bok baserad pa sitt langa yrkesliv. Nu ar den verklighet.
‘Om doendets vardag” varvar personliga berattelser

med fakta om allt fran smartlindring till Svenska

Palliativregistret.

IKAELA LUTHMAN

moter upp vid dorren

till ASIH:s korridor pa

Stockholms sjukhem,
hennes arbetsplats sedan sjutton ar.
Mer om detta senare, forst pratar vi om
boken som 4ntligen blev av.

— Jag har upplevt s& mycket i mitt ar-
bete, mott sa manga berittelser. Lange
har jag tdnkt att det skulle kunna bli
en bok, dér vartannat kapitel 4r en
episod med ménniskor och vartannat
mer informativt. Min forhoppning ar
att den ska skinka bade kunskap och
tillforsikt, sager Mikaela.

SKRIVIT HAR HON gjort tidigare,
framfor allt debattexter i dodshjalps-
fragan. Det var ddrigenom som
forlaget Artos hittade Mikaela och
fragade om hon ville skapa ett slags
modern "Ars moriendi” (Konsten att
do) — en skrift fran 1400-talet. Mikaela
nappade:

— Det krévs nagot som far en att
verkligen sitta igang att skriva. Och
tidspress. Det har varit jétteroligt att
arbeta med boken. Jag har fatt ldsa pa
ordentligt, lirt mig nya saker.

Nu hoppas Mikaela att fler ska fa
ldra sig saker; en tanke med boken &r
att &ven den som inte 4r medicinskt
kunnig ska vilja lasa den - och kunna
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ta den till sig. Hon vill att den ska
uppfattas som saklig och enkel. Dérfor

finns pa slutet en ordlista och en lagom
lang kallforteckning som lockar till
mer ldsning. Boken ska ocksa enga-
gera, genom de méannisko6den som
Mikaela har skrivit fram. De flesta be-
rattelserna ar anonymiserade och ofta
en kombination av flera patienter. Men
négra dr autentiska, varav ett invol-
verar Mikaelas egen familj - en stark
berittelse om glomska och higkomst.

Mikaela vet inte om boken har natt
ut till minga ur allminheten. Ater-
kopplingen som hon far kommer oftast
fran sjukvardspersonal.

- Och nagra av mina patienter séger
att de har haft gladje av den. De har
googlat mitt namn, saddr som man
gOr nir man har fatt en ny lakare, och
hittat boken den vagen.

VAD MIKAELA OCKSA har velat gora i
boken ér att skildra palliativ vard som
arbetsfilt, framfor allt varfor det ar sa

engagerande och intressant.

- Jag och manga av mina arbetskam-
rater sager ofta att detta ar det bésta
jobb man kan ha. Egentligen ér det ju
inte jobbet i sig, utan alla de ménniskor
man moter. Sjélvklart patienterna, men
aven de runtomkring som tar hand om
dessa svarast sjuka. Det dr de engage-

rade anhoriga men ocksa sddana som
jobbar i dldrevard, missbruksvard eller
hemtjénst. Att de vill finnas dar och
gora sitt allra, allra basta.

Mikaela beréttar att hon nyligen
last SS-officeren Rudolf Hoss sjalv-
biografi ’ZKommendant i Auschwitz’,
en skildring av ménsklighetens absolut
morkaste sidor.

- Ménniskor kan vilja att vara del
av ett mordarmaskineri, eller s& kan
man som dessa fina ménniskor vara
den totala motsatsen. Det ar SA manga
som gor ett SA bra jobb.

DEN EGNA VAGEN till det jobb hon
alskar gick for Mikaela via medi-
cinkliniken p4 S:t Gérans sjukhus i
Stockholm. Hon dr utbildad hematolog
och invartesmedicinare och jobbade
pa akutsjukhuset i tio 4r. Ganska snart
mirkte hon vilken del av arbetet hon
foredrog.

- De patienter som var allra svérast
sjuka och sedan dog var de som intres-
serade mig mest. Jag lade tid och moda
pé dem och pa deras anhoriga. I vissa
fall fick jag folja med hela vagen fran
diagnos till doden.

Hon minns exempelvis att hon
engagerade sig starkt i att en kvinna
med cancer skulle fa hinna traffa sin
mamma.

Wo0d'3qope203S (auonensn|||



attdeska do.

- Jag mirkte ocksé att jag klarar av
att beratta for méanniskor att de ska do.
Om man kan gora det pa ett empatiskt
sitt dr det vad man ska arbeta med.

EFTER HAND TROTTNADE Mikaela
allt mer pa villkoren pa sin arbetsplats.
Under Likardagarna i Orebro 2003
traffade hon Carl Johan Fiirst fran
Stockholms Sjukhem, som berittade
att de beh6vde ndgon med hemato-
logisk kompetens. Nar Mikaela till

slut sade upp sig fran S:t Goran gillde
erbjudandet fortfarande.

Nir hon hade arbetat pé den pal-
liativa avdelningen i tre ar blev hon
ombedd att hjilpa till pa ASIH. Da
upptéckte Mikaela snabbt att jobbet
dér var mycket mer lockande. Hon
uppskattade mojligheten att fa mota
patienterna i deras hem och att ldra
kénna bade dem och deras nirstaende
pa ett djupare sétt. Hon fann ocksa till-

Jag markte att jag klarar
av att beratta féor manniskor

fredsstillelse i att ASTH finns till dven
for de patienter som blir friska.

Nu har Mikaela jobbat i ASIH pa
Stockholms sjukhem i sjutton &r, och
sett verksamheten oka fran 20 till 140
patienter, och fran enbart ett till fyra
team: “en fantastisk utveckling”

Nir Mikaela dr ute och besoker sina
patienter tar hon cykeln aret om. Hon
ar egentligen pensionar, men jobbar
vidare.

- Jag tycker helt enkelt att det 4r sa
roligt. Jag tror ocksd att det 4r bra att
det finns ndgon hér som har jobbat
riktigt lange och som kan 6verfora
kunskap.

Och med boken hoppas hon pa
kunskapsoverforing om palliativ vard
aven till den 6vriga sjukvérden och till
manniskor i allménhet. m

Linda Swartz

Om déendets vardag
Av Mikaela Luthman,
Artos, 2023.
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Ljusa idéer
i kommunal
vard i Ljusdal

Det finns inget universalrecept pa god allman palliativ vard. Men
lakaren Per Melander 1 Ljusdal tror att huvudingredienserna ar
kontinuitet, teamkansla, respekt for patienten och att inte rygga for
svara samtal. Nu ar han prisbelont for sitt etiska forhallningssatt.

ADETSARSKILDA boendet
Backsippan vilar lugnet.
Snon ligger tjock dér ute
medan eftermiddagen mork-
nar. Inte manga av de boende syns till
i sillskapsrummen, men deras ldkare
Per Melander ar pé kort visit. Mest for
tidskriftens skull. I vanliga fall &r han
hér ungefér en halvdag i veckan.
De boende ar ovetande om att deras
lakare i hostas fick Hippokratespriset,
Svenska Likaresillskapets pris for god
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etik. I motiveringen ndmns bland an-

nat hans arbete med de svara samtalen.

Men mer om det senare. Forst berattar
Per hur ldkarbemanningen i Ljusdals
kommun fungerar. I SABO jobbar
enbart ordinarie lakare.

- Ja, det har vi lyckats med. Vi har
héllit kontinuiteten uppe under flera
ar. Visserligen har vi dven ST-lakare
dar, och eftersom de far lite fram och
tillbaka har vi forsokt se till att tva
ST-ldkare delar pa ett boende, sé att

atminstone en dr tillgédnglig, sdger Per.

Han dr den ende lakaren i Ljusdal
som jobbar enbart mot kommunen.
Per ér allménléikare och utgér fran
hélsocentralen, men dr ganska sillan
dar. Tidigare hade han hand om all
hemsjukvard. Numera dgnar han sig
helt at de svarast sjuka, de som inte
kan ta sig till hilsocentralen, som har
mer komplexa problem och/eller fler
vardkontakter. Ovriga patienter i hem-
sjukvérden har kvar samma lakare som
vid inskrivningen, eller blir tilldelade
en. Den ldkaren dr i sé fall en ordinarie
fran hilsocentralen. Dér finns ganska
manga fasta lakare, men man ar ocksé
beroende av hyrlakare. Per sager att det
finns risk att balansen tippar 6ver och
att ordinarie lakare inte kan lagga all
sin kraft pd SABO och hemsjukvard.

- Vira chefer har beslutat - och jag
har nog influerat dem - att hemsjuk-
véard, SABO och patienter med fler-
funktionsvariation ska ha fasta likare.

Detta med att Per kan ha influerat
cheferna grundar sig i hans starka
vurm for kontinuitet i den kommunala
varden. Sé lingt det bara dr mojligt
ska det vara samma personal kring pa-
tienten hela tiden. Men Per ser ocksa



Backsippans SABO i Ljusdal
ar en av allménlakaren Per
Melanders arbetsplatser.

kontinuitet som ett forhallningssatt
inom teamet.

— Det skapar vi genom att jobba
tillsammans, att utnyttja varandras
styrkor och stétta varandras svagheter.
Vi ska inte fastna i en rigid struktur
utan den som &r bést liampad for upp-
giften, till exempel har bist relation
till ndgons anhoriga, ska gora den
uppgiften.

PER BETONAR ATT en sadan princip
bygger pé en bra rondstruktur, med
flera professioner inblandade. De allra
flesta drenden pa sittronden berdr
ldkare och sjukskéterskor, men fysio-
terapeut och arbetsterapeut har varit
svérare att fi med pé ett relevant sitt.

— Nu har vi hittat en smidig l6sning
dér vi borjar varje rond med att fysio-
terapeut och arbetsterapeut dr med och
deras drenden far fortur. Det kan ta fran
tio minuter till en halvtimme, séger Per.

Arbetssittet har varit pa plats i en
strukturerad form i cirka ett ar.

- Den direktkontakten har okat
kénslan av att vi 4&r samma team runt
patienten. Och det till en véldigt liten
kostnad. Kunskapsutbytet oss emellan
ar jéttestort.

Den som har bast relation
till nagons anhoriga ska

géra den uppgiften.

Per framhéller att underskdterskor-
na ocksa dr en jétteviktig del av teamet,
dven om de inte dr inbjudna till varje
rond varje gang. De dr med vid det
arliga hembesoket, da ldkaren bland
annat gor en fordjupad lakemedels-
genomgang.

Eftersom underskoterskor, sjuk-
skoterskor och rehabpersonal jobbar
i kommunen och ldkarna i regionen
kravs det enligt Per ett fungerande
samarbete dven pa ganska hog niva.

- Det ar bra om region och kommun
ar 6verens om en gemensam struktur,
att bada kanner att vi maste leverera
for samarbetets skull.

PER ARBETAR PA SABO och i hem-
sjukvérden 40 procent. Pa 50 procent
ar han cheflakare i Region Gavleborg
och representerar priméirvarden i
exempelvis patientsédkerhetsarbetet.

Och pa 10 procent dr han medicinsk
radgivare at hilso- och sjukvards-
namndens upphandlingsverksamhet.
Egentligen hade han 6nskat minst

50 procent kliniskt.

- Ja, det ér viktigt for mig som
cheflakare att vara férankrad i verklig-
heten. Att ha fotterna kvar pa jorden.
Annars riskerar jag att bli irrelevant, i
virsta fall inte veta vad jag pratar om.

I Pers kliniska verklighet ingar att
skriva vardplaner och initiera bryt-
punktssamtal. Fast ingen av de termer-
na ér stelnade begrepp i hans varld.

- En vérdplan maste alltid vara
levande och aktuell. Vi upprittar
naturligtvis en vardplan vid inflytt,
men &r fullt medvetna om att den
kommer att behéva revideras.

En av de centrala fragorna i vardpla-
nen ér eventuell behandlingsbegrans-
ning. Dar forsoker Per att inte fastna i

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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kvar pa jorden.

byrékratiska formuleringar. Men det
betyder inte att han hittar pa nya hela
tiden.

- En som jag ofta anvénder ér ”jag
vill inte hamna pa sjukhus” Da 6nskar
den boende att vara kvar och d6 har pa
Backsippan, och vi grundar vérdpla-
nen pa det.

UNDANTAG FRANDETTA, som Per
brukar forklara for den éldre, 4r om
hen exempelvis behover sutureras eller
bryter larbenshalsen. Han formulerar
det att undantag ska goras "om god
omvardnad inte kan upprétthallas”.
Att skriva vardplan ér svart.

Darfor har regionens tre chefldkare
med ansvar for primérvard, varav Per
alltsa dr en, tagit fram ett sarskilt stod-
dokument just fér samtal om behand-
lingsbegransning. Sdédana samtal gar
hand i hand med brytpunktssamtal,
négot Per séllan dgnar sig at.

— Nej, det blir inte tydliga brytpunk-
ter utan ar mer av en process hos oss,
eftersom de som flyttar hit dr skora
dldre. De har avsevirt mindre av livet
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Det ar viktigt fér mig som
cheflakare att ha fotterna

framfor sig 4n vad de har bakom sig.

Under den tid som de boende har
kvar kommer deras halsa successivt
att forsdmras, nagot Per och hans kom-
munala kollegor standigt ar beredda
att prata om bdde med dem och deras
anhoriga.

- Jag brukar fraga: ”Vad vill du med
den tid du har kvar? Vad ar viktigt for
dig?”

Per berittar att det dr véldigt olika
hur mycket de boende vill prata om att
deras tid ar utmitt och hur de vill ha
det under den tiden. Nar han tréffar
personer vid inflytt kan de redan ha
pratat en hel del med andra om dmnet,
och har inga problem med att for-
medla sina funderingar. Andra kan ha
tankt pa saken, men tror att det inte ar
okej att till exempel sdga att de vill d6
pé Backsippan.

- Da kan jag glénta pa den dorren.
Det dr en haftig kinsla att se nagon
slappna av bara av att fa prata om
sddant har. Det kan sprida sig ett lugn
i rummet.

For en tredje grupp, de som inte har

Per Melander instrueras
av underskoterskan
Carina Sandgren om hur
knapparna pa robot-
katten funkar.

tankt pa - eller aktivt undvikit - fragor
om liv och d6d, kan kontinuiteten ater
vara en hjalp, forklarar Per.

- Under forsta samtalet marker
jag att det inte finns nagot utrymme.
Patienten vill inte prata. Jag forsoker
plantera ett fr6 och skickar med dem:
Forr eller senare kommer detta att bli
viktigt”. D4 finns vi ddr, vi 4r bered-
da. Inte minst som en signal till de
anhoriga.

PER BLICKAR UT genom fonstret.

Det borjar bli dags att ta bilen hem
till Hudiksvall. Nér han far fragan om
Ljusdal &r unikt i sin satsning pa den
allménna palliativa varden svarar han
eftertdnksamt.

- Nja, jag vet inte om nagot dr
speciellt hir. Jag tror att det fungerar
bra pa de allra flesta stéllen. Men dar
det brister sa ar det kontinuiteten som
saknas. Om man har hyrpersonal pa
korta kontrakt spelar det ingen roll att
nagot funkade igér. m

Linda Swartz



Flexibel roll
for kuratorn
pa litet sjukhus

Att vara kurator pa ett mindre sjukhus ar mangfacetterat.
Du kan behova dela dig pa flera team och arbeta

aven med patienter utan palliativa behov. Jobbet

kan ocksa oppna for langa relationer med

patienter och narstaende och ett gott

samarbete Inom sjukhuset. '

’ kuratorer

Mot tre
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Laila Engstedt,
palliativa teamet Bollnds-
Ovanaker och Séderhamn,
Bollnds sjukhus
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MIN TJANST AR delad
, , mellan tva team. Jag jobbar

mest i Bollnés, men ocksé
i Soderhamn. Dit dr det fyra mil. Och
min chef finns i Hudiksvall, 4tta mil
bort, sa det blir manga skypematen.
Det ér inte vem som helst som klarar
att jobba pé det sittet, man méste
vara sjilvstandig och kreativ. Men jag
kénner mig aldrig ensam, jag har mitt
team med en ldkare och tvé sjukskoter-
skor. Vi har ett fantastiskt bra team-
arbete. Vilken styrka det ér att lara av
varandra - tdnk vad mycket jag har
lart mig om sjukvérd nu.

JAGHARINGATT i palliativa teamet

i sex och ett halvt ar. I grunden &r
min tjanst 60 procent, men just nu
jobbar jag utover det i ett projekt med
foreldsningar en dag per vecka. De
handlar om barn som nérstiende,
min hjértefraga. Jag forelaser om att
vi inom sjukvarden, enligt lag, ska ge

liativ Vard - nr.l1-2024

barn som nérstaende information, rad
och stod. Det ar nagot vi alla behover
bli battre pa och ha rutiner for i vara
verksamheter. Darfor éker jag runt och
informerar och stottar i hur vi kan be-
mota barn som nérstdende. Vi behover
alla ha rutiner for detta i vara verk-
samheter. Jag dker runt i hela regionen
och till kommunernas hemsjukvérd.
Nu senast var det 1177 som tyckte att
det var spannande och intressant att
lyssna.

Vért uppdrag i palliativa teamet ar
framst att ta hand om vuxna patienter
som har cancer eller ALS, men det
forekommer 4ven andra diagnoser. Vi
ar tillgdngliga pa dagtid vardagar och
jobbar tillsammans med hemsjukvérd
och hemtjénst. I genomsnitt har vi
20-25 patienter per dr. Men raknar
man personer blir det otroligt manga
fler, framfor allt deras partner och
barn. Jag jobbar mycket med att stotta
familjer. Jag gor oftast hembesok men

ibland vill anhériga helst komma till
sjukhuset.

IDAGSLAGET HAR vi frimst patienter
Over 18 ar inskrivna i teamet, men det
har férekommit att vi tillsammans med
barnklinikerna har véardat palliativa
barn i hemmet. Det 4r négot vi vill
fortsitta att utveckla.

Jag har en kuratorskollega hér pa
sjukhuset som jobbar med andra typer
av patienter och som jag tréffar regel-
bundet. Jag har ocksa kuratorskollegor
i bade Gévle och Hudiksvall. Vi ses pa
moten emellanat. Som helhet tycker
jag om att jobba pa ett litet sjukhus.
Nér man ringer ndgonstans vem man
alltid vem personen i andra dnden
ar’ m




Margita Bjérkenklint,
palliativa teamet,
Centrallasarettet i Véxjo

JeALId 0104

JAGHAR
, , HAND

om alla
patienter inom onko-
logi och hematologi.
Halva tiden ar jag
i palliativa teamet.
Mitt jobb gar mest ut pa att stotta
anhoriga, bade under sjukdomstiden
och efterat. Inte manga av de anhoriga
ar barn, och nér de finns arbetar jag
mest med att stotta fordldrarna. Har i
Region Kronoberg kan barnen fa stod
genom “En vég in”.

Jag triffar patienterna pé kura-
torsmottagningen, pa sjukhuset eller
hemma hos dem. Palliativa teamet
stottar hemsjukvérden i ett stort om-
rade - fem kommuner: Vixjo, Alvesta,
Uppvidinge, Lessebo och Tingsryd.
Forutom jag sjélv ar vi fem lakare och
atta sjukskoterskor. Jag dr med vid
teamets rond varje morgon, och pa

mandagar har vi ett méte dér vi gar
igenom laget for alla patienter.

ITEAMET BLIR det mycket fokus pa
det rent medicinska, bade fysiskt och
psykiskt. Det ar jag som ensam sitter
med det psykosociala perspektivet. Det
ar en utmaning for mig att komma in

i den medicinska vérlden. Likare och
sjukskoterskor aker tillsammans

i bilen till patienterna, da har de tid att
prata mycket. Men jag dker alltid sjalv,
jag tycker om det. Da far jag véldigt
bra kontakt med dem jag traffar i deras
hem.

Just nu har jag mindre 4n 50 procent
i palliativa teamet, eftersom det tillfal-
ligt varken finns psykolog eller kurator
inom cancer. Det skapar ju frustration
hos de palliativa patienterna — och hos
mig. Det finns mycket stérre 6nskemal
om stod 4n vi kan erbjuda.

Det later kanske som om jag inte
trivs i palliativa teamet, men det gor
jag. Det ar fantastiskt att ha ett jobb dér
man kan &ka hem till ménniskor och
mota dem pa ett dkta sitt, att ge dem
stod i det svaraste. Det negativa ér att
jag just nu inte hinner med det s& som
jag skulle vilja” m

Ann-Christin Klack,
mobila palliativa teamet,
Kungglvs sjukhus

1BALId 0104

HARI
KUNGALV
ar det upp-

lagt sa att patient och
narstdende har ratt

' att ha kontakt med
samma kurator under
hela vérdtiden. Jag samarbetar sedan
linge med kirurgmottagningen, kirur-
gisk avdelning och onkologimottag-
ningen har pa sjukhuset. Kontakten kan
till exempel borja med att en patient far

ett cancerbesked och reagerar mycket
starkt. Sjukskoterskan pa avdelningen
eller mottagningen kontaktar kurator
och berittar att personen 6nskar stod.
Om siddana patienter far sin fortsatta
behandling hér pa sjukhuset kan vi folja
dem. Ibland tillfrisknar de fran cancer-
sjukdomen, men ibland inte. D4 blir det
behandling med palliativ cytostatika,
kanske vard i hemmet och efterat sorge-
samtal med narstaende.

Med det har sittet att arbeta, att
ha samma kurator under véardtiden,
skapas en lugn trygg relation med kon-
tinuitet. Vi far verkligen tid att motas
kring tankar om livet och déden och
jag kan formedla att "den hér kura-
torn kan ta emot alla dina tankar och
kénslor” Jag forsoker alltid se till att
vara palast medicinskt om patienten.
Han eller hon ska inte behova beritta
alla detaljer om sin sjukdom, utan
beridttandet styrs av vad patienten sjilv
vill ta upp. Jag hoppas att patienten
kéanner sig sedd som person och inte
bara betraktad utifran sin sjukdom.
Det blir en personlig relation utan att
den blir privat. Som langst har jag foljt
en patient i sju ar.

JAGHAR JOBBAT med patienter och
nérstaende inom den palliativa virden
i nitton 4r. Sedan nagra ar tillbaka
finns ett mobilt palliativt team pa sjuk-
huset, som vid sidan av att arbeta med
cancerdrabbade dven arbetar med pa-
tienter med grav hjartsvikt, ALS med
mera. I teamet arbetar sex sjukskoter-
skor och tre ldkare som delar en och en
halv ldkartjanst, och kurator motsva-
rande en heltidstjanst. Var uppgift ar
att tillsammans med hemsjukvarden
se till att ménniskor kan f4 d6 hemma.
Vi jobbar i kommunerna Kungilv, Ale,
Stenungsund och Tjorn.

En annan sak som é&r speciell har
pé sjukhuset ar att alla kuratorer kan
arbeta med patienter oavsett diagnos.
Totalt &r vi fyra kuratorer som ansva-
rar for det psykosociala stodet inom all
somatisk vérd.

VIKURATORER HAR delat in oss sa att
var och en har huvudansvar for vissa
omraden. En av mina kollegor och jag
delar huvudansvaret framst for mobila
palliativa teamet, men vi alla i gruppen
tdcker upp for varandra och hjélps at.
Det gor att man blir bekvim med att
ga in i alla typer av sammanhang: vid
olyckor, i abortsamtal, skora aldre som
drabbats av olika sjukdomar, barn som
nérstaende, palliativa situationer och
sd vidare. Det dr inte sé splittrande som
man kan tro, fordelarna dvervager” m
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Fornimmelser
av en narstaende

efter personens dod

v

Kamp KS m fl (2023). Prevalence and phenomenology
of sensory experiences of a deceased spouse: A survey
of bereaved older adults. OMEGA: Journal of Death and

Dying, 87(1), 103-125.

Bakgrund

Upplevelser i sorg kan vara varierande
och inkludera férnimmelser av den
person som détt. Det kan handla om
olika typer av fornimmelser med alla
vara sinnen. Denna typ av upplevelser
har tidigare benamnts som “halluci-
nationer “och illusioner”. Da sadana
begrepp kan ses som sjukdomsstamp-
lande har alternativa begrepp forts
fram, sdsom kénsla av ndrvaro och
efter-dod-kontakt. Forfattarna till den-
na studie har bendmnt det “sensoriska
eller kvasisensoriska upplevelser av
den avlidne” i syfte att undersoka hur
vanliga upplevelserna dr och vad som
ar utmérkande.

Metod

Ett sSlumpmissigt urval av 1 200
personer i aldrarna 50-85 ar gjordes
ur den del av den danska befolk-
ningen som 6-10 manader tidigare
forlorat sin partner. De fick enkdt och
samtyckesformuldr per post. Enka-

ten konstruerades av forskarna och
fragorna handlade om personernas
upplevelser i samband med forlusten.
“Har du nidr du varit vaken upplevt dig
se, hora, kdnna, haft luktupplevelse,
smakupplevelse eller kdnt niarvaron av
din avlidna partner?” Svarsalternativen
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var “ja’, "osaker” och “nej” samt hur
ofta de upplevt det. Ytterligare fragor
berorde typer av fornimmelser och
hur vanliga de varit. Det fanns ocksa
fragor om hur personerna uppfattat
féornimmelserna och om de delat dem
med andra. Fragor med 6ppna svar var
till exempel ”beskriv gdrna s noggrant
som mojligt vad du horde din partner
sdga”. Analysen genomférdes huvud-
sakligen beskrivande.

Resultat

Med 310 svarande blev svarsfrekven-
sen 26 % och av dessa var 35 % mén
och medelaldern var 70 ar. De flesta
(69 %) av deltagarna hade forlorat sin
partner efter langvarig sjukdom. Det
var 42 % som svarade att de upplevt
en fornimmelse av den déda partnern,
vilket skett vid olika tider pa dygnet.
Bland dessa var det vanligast (75,3 %)
att ha ként en fysisk upplevelse liknan-
de nir partnern levde. Vanligast var att
ha hort ljud (44,6 %) och majoriteten
(65,2 %) hade kint en nirvaro. Be-
roring (29,2 %) och lukt (23,8 %) var
mindre vanligt. Fornimmelserna var
forknippade med savil glddje, kérlek
och sorg som ensamhet. Majoriteten
av deltagarna uppfattade fornimmel-
serna som rimliga i forhallande till sin

syn pa livet och hade delat upplevelser-
na med minst en annan person.

Diskussion

Resultaten diskuteras bade utifrdn

vad férnimmelserna innebér och hur
vanligt forekommande de &r. Forfattar-
na konstaterar att fornimmelser av en
nérstaende som dott dr komplexa och
relationella. Dessa varierar bade mel-
lan olika personer och 6ver tid for en
och samma person. Forfattarna relate-
rar detta till olika teoretiska perspektiv
pé sorg: dels att kianslomassiga band
till den som dott kan fortsdtta vid sorg
och dels sorg med fokus pa forlusten.

Kommentar
Den laga svarsfrekvensen gor det
tveksamt att dra nagon slutsats om hur
vanliga fornimmelserna ar. I vilka av-
seenden resultaten speglar inneborder
blir dven det tveksamt med den metod
som tillimpats. Det ar oklart hur delta-
garna tillfragats om kon och genus.
Diskussionen av resultaten i for-
héllande till aktuella teoretiska per-
spektiv pa sorg dr bade aktuell och
intressant. Det ena perspektivet ar att
kéanslomassiga band till den som dott
kan fortsatta och att det ar vanligt



forekommande vid sorg. Det andra ar
att sorgen kan forstas som att pendla
mellan att orientera sig mot forlusten
och nyorienteringen. I dessa perspek-
tiv framgar att sorg kan variera och
fortsdtta men forandras 6ver tid. Inom
internationell litteratur ar dessa synsatt
vil etablerade. Den tidigare synen pa
sorg, som ldnge varit forhdrskande, har
varit att sorgen levs igenom i stadier
med ett “sorgear”. Sadant synsitt pa
sorg har tyvérr varit jamforelsevis
vanligt i svensk kurslitteratur. Den
danska studien om fornimmelser av
en narstaende som dott kan dérfor ses
som ett viktigt bidrag for att normali-
sera upplevelser i samband med sorg
och visa varierande uttryck. m

Referat av Joakim Ohlén,
+ professor, Sahlgrenska akademin,
Centrum for personcentrerad vard,
. Goteborgs universitet och vid Palliativt

centrum, Sahlgrenska universitetssjuk-
huset.
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Profilen:

Maria Andersson

Lite ovantat sager Maria Andersson att palliativ vard tilltalar
tva tydliga drag hos henne: detektiv och tavlingsmanniska.

Specialistsjukskoterskan ar registerhallare for Svenska

palliativregistret, men vagrar slappa den kliniska vardagen.

ARMARIA BORJADE jobba
inom palliativ vard var hon
redan chef pa kirurgen i
Oskarshamn. Inom Region
Kalmar Startades ar 2000 ett palliativt
radgivningsteam som projekt. Nar det
blev permanent anstilldes Maria. For
henne var det inte frimmande med
palliativ vard. Nar hon var 15 ar gjorde
hon sin prao i dldreomsorgen.

- Vid samma tid fick min mamma,
som bara var 30 ar, diagnosen MS. Det
tror jag har bidragit till att jag jobbar
i palliativ véard.

Men vagen dit gick faktiskt via
akuten.

- Pa akuten élskade jag nér det kom
in personer med akuta bukproblem.
Man fick kldimma och lyssna pa patien-
ten och klura pa vad det kunde vara
de led av. Jag gillade att vara detektiv,
att prata med patienten och ta reda
pé varfor patienten hade smarta, oro,
angest och sa vidare. Just s& som vi
dven gor i palliativ vard.

IDETEKTIVARBETET INGICK ocksa

att titta pa vitalparameterar och ta reda
pé vad patienten behover: Likemedel?

Samtal? Specialistsjukskoterskan Maria
stillde diagnoser inne i sitt huvud, och
tavlingsménniskan i henne gillade nér
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hon hade ritt. Sarskilt om lidkaren tog
langre tid pé sig 4n hon sjélv.

De sista dren pé kirurgen arbetade
Maria som chef. I den rollen gjorde
hon mycket fordndrings- och forbatt-
ringsarbete — inte minst med hjélp av
statistik, som enkelt kan visa om verk-
samheten i praktiken blivit béttre.

— Jag trivdes jéttebra pa mitt jobb,
men dret efter att Svenska palliativ-
registret startade 2005 sokte jag en
tjanst dar.

Initiativet till registret togs av
Staffan Lundstrém, Bertil Axelsson,
Greger Fransson, Carl Johan Fiirst och
Per-Anders Heedman. Den forsta ti-
den delade Maria och en sjukskéterska
fran Skovde den enda heltidstjansten
pa registret. Under de néstan 20 ar
som Svenska palliativregistret nu har
funnits har det hela tiden utvecklats
och vuxit. Sedan 2019 4r Maria regis-
terhallare, ett jobb som innebar bade
glddjedmnen och utmaningar.

- Alla avtal, rapporter, ansokningar,
exceldiagram, hemsida, ansvar for eko-
nomin - det kan jag egentligen inte,
sdger Maria och ler.

Sadant hon déremot kan, och
verkligen tycker om, dr att utbilda och
foreldsa. Att sprida kunskap om re-
gistret — hur man rapporterar och vad

man som verksamhet kan anvéinda det
till. Det framsta syftet ar att kunna se
forandringar i kvaliteten i det egna ar-
betet, och hur den ser ut jaimfort med
siffrorna for riket, bade pa patient- och
nérstaendesidan.

- Man kan titta pa sina egna resultat,
till exempel inom smartskattning. Det
blir ett diskussionsunderlag for verk-
samheten. Man kan bli mycket bittre
bara genom att synliggora ”Vad haller
vi pa med?”.

JUST NU PAGAR det mycket i registret.
Ny forskning, uppdaterade enkater,
nya kunskapsstod och automatiserad
informationsforsorjning. Det senare
innebir direktoverforing av uppgifter
fran journal till registret. Maria kan
ocksa stolt beritta att Svenska pallia-
tivregistret nu har “gatt upp i hogsta
divisionen” bland kvalitetsregister. Ge-
nom allt malmedvetet arbete har man
nétt nivé ett av fyra i den nationella
certifieringen.

Maria betonar att all data i palliativ-
registret finns tillginglig pa webben
och att dess styrka jamfoért med manga
andra kvalitetsregister dr snabb éter-
koppling.

— I mitt arbete med palliativregistret
kommer tavlingsménniskan fram igen.



Kort om profilen

Alder: 59 ar.

Bor: Villai Monsteras.
Familj: Man, tva soner,
fyra bonusdéttrar.

Pa fritiden: Aker motor-
cykel —1angt. Bland annat
till Norge och Osterrike.
Ar ute med béten, tranar
och reser garna.

Om jag har varit ute hos nagra och ut-
bildat och de sedan ser bittre resultat i
registret — det gar jag igang pa. Samma
kansla har jag som konsult nir jag
triffat en sjukskoterska, och det senare
marks att hen tagit till sig det jag sagt.

MARIA JOBBAR fortfarande 25 pro-
cent som konsultsjukskoterska i det
palliativa radgivningsteamet, som
servar Monsteras och Oskarshamn.

- Jag vill behalla en fot i verklighe-
ten, sd att jag vet vad jag pratar om.
Dirfor haller jag fast vid min deltids-
tjanst. Dessutom &r det fortfarande
roligt och oerhort larorikt att traffa pa-
tienter, ndrstaende och vardpersonal.

Hon éar ocksé bra pa att engagera sig
utanfor det renodlade jobbet. Sedan
2009 ir hon styrelsemedlem i SFPO och
numera vice ordférande och ansvarig
for foreningens utbildningsdagar.

- Det ér sa himla roligt! Och en

Man kan bli mycket battre

bara genom att synliggéra
”Vad haller vi pa med?”

viktig del i mitt arbete. Utover detta
har Maria ett nytt intresse, en ny roll:
ledamot i kommunfullméktige och i
socialndmnden i Monsteras. Dar har
hon nytta av sin langa erfarenhet inom
varden.

Den energiska och produktiva Maria
verkar mota alla med ett ljust leende.
Men i hennes liv finns en mycket mérk
period. For 14 ar sedan dog Marias
man av akut hjértinfarkt, mitt i 16par-
sparet nér han var ute och joggade.

- Niar det hinde tankte jag att jag

aldrig mer skulle kunna jobba med
palliativ vard. Det tog nagra ménader
tills jag insag att detta var ett slags
“tillgang”, om man nu kan kalla det sa.
Nar jag moéter narstdende har jag egen
erfarenhet av att ha forlorat nagon.

Maria gifte s& sméningom om sig,
och bytte som 56-aring efternamn.
Med den allvarliga gliddje som bottnar
i dodens ndrhet sdger hon: "Livet gar
vidare” m

Linda Swartz
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POSTERVINNARE:

God samverkan
i hela Uppsala lan

GENOM SAMARBETE OCH en gemen-
sam malbild med patienten i fokus har
Uppsala ldns samtliga kommuner och
Region Uppsala skapat en lansovergri-
pande samverkansmodell. Samverkan
sker mellan regional och kommunal
primérvard och specialiserad palliativ
vard. Modellen syftar till att erbjuda en
jamlik, personcentrerad och samord-
nad palliativ vard i hemmet for patien-
ter i hela Uppsala ldn, bdde i ordinart
boende och pa andra kommunala
enheter som SABO och korttidsplats.

DEN NYA samverkansmodellen beto-
nar att olika vardnivaer kan engageras
over tid baserat pa patientens behov,
utan att férandra ansvarsférdelningen.
Det innebdr i praktiken att insatser hos
patienten kan fordelas mellan kommu-
nal primérvard och den specialiserade
palliativa varden. Till exempel kan de
tva virdgivarna komma Gverens om att
kommunens sjukskoterska kopplar en
infusion pa kvillen medan den specia-
liserade varden kommer pa morgonen
for bortkoppling och likemedelsadmi-
nistrering. Det kan ocksé innebéra att
kommunens sjukskéterskor dker och
administrerar symtomlindring da de
har kortast instéllelsetid.

DARMED UTFOR KOMMUNEN en del
insatser och den specialiserade palliati-
va varden har det overgripande ansva-
ret. Utifran patientens behov kan den
specialiserade palliativa varden dven
utfor vissa insatser med regional pri-
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marvard som ansvariga. Ett exempel ar
en patient pa ett SABO som behéver
transfusioner, lakemedelspump eller
liknande. D4 har sjukskéterskan och
lakaren pé boendet det samordnande
ansvaret och den specialiserade pallia-
tiva varden utfor vissa insatser.
Projektet bakom modellen har haft
bred representation fran bade kommu-
ner och Region Uppsala. Genom att
anvinda sig av tidigare utredningar,
workshops och bred foérankring
i patientfall hittade projektet flera
omraden for utveckling och uppmark-
sammade behovet av ett gemensamt
arbetssitt.

EN FRAGA SOM tog mycket tid och
arbete i ansprak var lakemedelshan-
tering, administrering och delegering
till omsorgspersonal. Projektet tog
juridisk hjélp fran bade kommun och
region, vilket fick ligga till grund for
fortsatt arbete. En stor framgangs-
faktor var en 6ppenhet och nyfi-
kenhet hos deltagarna infér berorda
vardgivares och professioners olika
forutsittningar, och hur vi i samspelet
och patientfloden paverkar varandra.
Ytterligare en framgangsfaktor var per-
soncentreringen och att varje forslag
provades mot patientfall, lagstiftning
och vardprogram.

NAR BESLUTET OM modellen fattats
tillsattes en mindre grupp, fortsatt med
representation fran bdde kommun och
region, for att skriva och redigera do-

kumentet "Palliativ vard i samverkan”.
Samtidigt skapades ett erbjudande for
alla ber6rda vardgivare att ta del av
den nya modellen. Ansvaret for imple-
mentering lag pé respektive huvud-
man. For att underlatta implemente-
ringen skapades en serie larseminarier
som startade under hosten 2023 med
en fysisk traff for samtliga berorda
medarbetare och chefer i linet. Den
foljdes av tre digitala traffar med olika
malgrupper: chefer, legitimerad perso-
nal och omsorgspersonal.

Uppf6ljning och utvérdering kom-
mer att ske inom strukturen fér lokal
kunskapsstyrning under 2024. m

Lisa Sérell,

specialistsjukskoterska Palliativt Centrum,
Jessica Pato Ramirez,
avdelningschef Lasarettsansluten hemsjukvard,
Karin Artursson,

medicinskt ansvarig for Rehab, Uppsala Kommun,
Heléne Klockare,

omradeschef Aldreomsorg, Tierps Kommun,
Susanne Ahlman,

medicinskt ansvarig sjukskoterska,
Uppsala Kommun

*Fotnot: Lds hela samverkansmodellen hér:
https://bit.ly/uppsalamodell
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Deblev arets
underskoterska 2023

LISELOTT FERM OCH Gerda Celander pa palliativ-
vardsavdelningen i Lunds kommun utséags fore jul till
Arets underskéterska 2023. Utmirkelsen delas ut av
UFPO - Underskoterskor for palliativ omvardnad.

Motivering:

Pa Palliativvardsavdelningen i Lund har undersko-
terskorna Gerda och Liselott det senaste dret arbetat
aktivt och med ett stort engagemang i ett utvecklings-
arbete inom den personliga omvardnaden. Deras fokus
har varit att fa patienter och nérstdende att kdnna sig
mer som en mdnniska och inte som en sjukdom under
den sista tiden i livet. De har tillsammans utvecklat ett
slags “omvardnadspaket” dir man bland annat erbjuds
massage och beroring till lugn musik.

Ann Mattsson,
ordférande, och styrelsen i UFPO

slkommen till 9:e v/
‘konferensen jpalll; é‘rd 24-26
. & september 202 _ té‘rés!
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15e maj sista dagen for lagre évgift samt att skické in abstract!
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Caroline Persson
prisad for sitt arbete
med narstaende

SFPO utsag 1 slutet av forra aret Caroline Persson,
specialistsjukskoterska pa ASIH 1 Angelholm, till
Arets Sjukskoterska i Palliativ omvardnad 2023.

CAROLINE NOMINERADES AV sin
kollega Arnhild som beskriver hennes
insats sa har:

"Caroline har néstan 30 drs erfarenhet
inom specialiserad palliativ omvirdnad,
dr specialistsjukskoterska i onkologi och
arbetar sedan 18 dr pd ASIH i Angel-
holm. Caroline dr en starkt drivande
kraft inom palliativ omvardnad pd
arbetsplatsen. Framfor allt dr det
ndrstdende, bdde barn och vuxna, och
den nya arbetsformen for att nd och
bekrifta dem pa bista mojliga sdtt som
engagerar henne, exempelvis via ndrstd-
endetrdffar, utbildningar och att sprida
kunskap i regionen om att anvinda
bedomningsverktyget CSNAT for att
identifiera ndrstdendes behov av stod.

Sedan ett dr tillbaka har Caroline
utbildat sig i BRA samtal - Barns ritt
till information och hjilp nér de dr
ndrstdende, dir mdlet dr man genom
samtal 6kar barnets delaktighet samt
forebygger psykisk och fysisk ohilsa.

Caroline har dven skrivit en bok till-
sammans med kollegan Karin Hikans-
son som heter ”Vir bok”. Den riktar sig
till barn som ndrstdende och ger tips om
hur de tillsammans med den sjuke kan
hitta pa roliga aktiviteter som inte tar
sd mycket energi. Det finns ocksd plats
att skapa egna sidor och gora den till en
minnesbok for barnet att ha kvar.

Caroline engagerar sig helhjdrtat i
sitt arbete och har ett varmt hjdrta med
plats for alla. Hon ser och bekriftar
patienter och nérstdende och hon dr en
mycket lojal kollega.”

42 - Palliativ Vard -nrl-2024

Caroline far tillsammans med ut-
markelsen ett diplom, blommor och
5000 kronor. Utmérkelsen delas ut i
samarbete mellan SFPO och Stehm -
stiftelsen till Eva Holmstroms minne
(www.stehm.se)

SFPO uppmuntrar arligen medlem-

marna att nominera en sjukskéterske-
kollega som pa négot sétt utmarker
sig i sitt arbete och som 4r engagerad
i utveckling och forbéttring av den
palliativa omvardnaden.

Styrelsen fér SFPO

Caroline Persson, specialist-
sjukskoterska pa ASIH i Angel-
holm, blev Arets Sjukskaterska
i Palliativ omvardnad 2023.
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Nationella Radet for Palliativ Vard

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

NRPV ir 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.

NRPYV ska éven sprida information om palliativ vard till professionella och
allminheten samt delta i samhillsdebatten inom det palliativa omradet.

E-POST info@nrpv.se HEMSIDA www.nrpv.se NYHETSBREV spn@nrpv.se
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NATVERK FOR
SJUKHUSKYRKA
OCH TEOLOGER
INOM PALLIATIV
VARD

o
=]

g
2
=
=
<

=
=

a




Posttidning B

Retur: Palliativ Vard

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

EFFEKTIV VERKSAMHET © HOG KVALITET @ NOJDA MEDARBETARE

”Med itACiH far man en 6verblick
over verksamheten som vi inte = ;
kunnat fa pa nagot annat sitt, . N e
ett flexibelt system som vi kan L}

forma efter vara behowv.

EC Siv Johnsson, Mobilt
Team, Narsjukvard

Landskrona
Spec. ssk. Hakima, ASIH Lund
Ett komplett digitalt verksamhetsstéd med dagsplanering och distansmoni-
torering i samma l6sning. Anvéands idag foér Hospital-at-Home som ASiH,
Mobila Vardteam, Akutsjukvard i hemmet - Den Goda och Néra varden.
Kombinerar fysisk Inbyggd siaker kommunikation Nojda anvédndare ar vara
och virtuell vard med chat och video basta ambassadorer
Anpassas I6pande efter
Utvecklat av vardpersonal verksamhetens behov Finns bade pa dator och
och tekniker gemensamt mobil utrustning
sedan 2016

Anvénds av regionerna Skane,
Vastra Gotaland, Stockholm
och Viasterbotten, samt av
kommuner och privata utférare

« Oberoende av journalsystem — )
. Ingen begrénsing pa antal patienter 1 1
o Séker drift i svenska datorhallar

. Levereras som Saas - ingen lokal installation Digital I6sning for sjukvard i hemmet

Verksamhetsutveckling

Inférande genomfort pa dagar pa képet

046-13 24 44 e itacih.se ¢ info@itacih.se



