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Grattis till

20 glodande ar!

VILKET GANG SOM samlades till den
nionde nationella konferensen i Vis-
teras i slutet av september. S& ménga
spannande seminarier. S& mycket nat-

verkande och samtal i mellanrummen.

S4 manga nya insikter!

Och partykunskap: Under final-
kvallen borjade dansen redan under
desserten, vid borden.

Och - som griadde pa moset — kom
nyheten att Sverige nu har ytterligare
en professor i palliativ medicin, Linda
Bjorkhem-Bergman, till vardags
overldkare och docent vid Stockholms
Sjukhem och Karolinska Institutet
samt vetenskaplig ledare for Palliativt
kunskapscentrum i Stockholm.

EFTERSOM DETTA SKEDDE precis
nér denna tidning var firdig for tryck
kommer en utforligare intervju med
henne i nésta nummer av tidningen.

Det giller dven referat fran ett urval
av konferensens alla seminarier.

I det hir numret firar vi NRPV:s 20
ar — fran starten ar 2004.

Utvecklingen under aren som
gatt ar inte sa lite imponerande. Fran
ett ingenting till ett “palliativ-Sverige”
som - trots att s& mycket kvarstar for
en jamlik vard - i dag finns represente-
rat over stora delar av landet.

EN AV MEDGRUNDARNA, Carl Johan
Fiirst, blickar bakét och pa de krafter
som gjort det mojligt. NAG-ordforan-
de Ursula Scheibling siktar framat: Vad
ar viktigast att gora nu? Pa sid 36-41
listar varje forening viktiga fragor
framat.

Vi lyfter ocksé goda praktiska exem-
pel och stiller den angeldgna fragan
till Sveriges sjukvardsminister, Acko
Ankarberg Johansson: Nar kommer ett
Nationellt palliativt kunskapscentrum?

God lasning!

Anna Kagstrom
Chefredaktor
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4 Reflektion: Dikt ur poeten
Lennart Sjogrens "Regnbagen’”.
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"Psykedeliska lakemedel kan vara
en vag till andlighet”
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explosiv utveckling.
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16 Kriseni Vastervik fédde nya idéer
— sa blev underskoterskorna pallia-
tiva konsulter

19 Vinn en bok!
20 Acko Ankarberg Johansson,
sjukvardsminister: "Vi maste

ha en form av ordning”

23 Ny rapport fran Palliativregistret:
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Se eller se om
- vi lottar ut 10 biobiljetter!

Om ni inte redan sett den hyllade
biofilmen ”Sa lange hjartat slar” -
ta chansen att vinna biobiljetter!
Filmen ar baserad pa verkliga han-
delser om det visselblasande vard-
bitrddet pa ett av Attendos SABO i
Stockholm, och om hur hon fick en
erinran av arbetsgivaren nar hon
kdampade for patientsdakerheten. Det
rattsliga efterspelet pagar annu.

Bianca Kronl&f spelar huvudrol-
len. Nar sag vi ett vardbitrade och
dvrig personal pé SABO, liksom
patienter och narstaende i barande
roller i en film senast? Bara det kan
vara vart en biokvall.

Mejla namn, mejladress och
telefonnummer till: tidskriften@
nrpv.se och hoppas pa vinst ur
mejlkorgen!

)b 28 Profilen: Pia Gustafsson
om empati, ledarskap & en ny
lénetrappa

32 Skolmaterialet gav stdd i sorgen

35 Till minne: Sylvia Sauter

36 Spaning framat — Sa tanker
NRPV:s foreningar
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Fran fotoboken "Black Lava Fairy Tale” (Kerber Verlag,
2018), dar hastar som ror sig genom landskap och arstider
bl a ackompanjeras av islandska talesatt som:

"Hasten som for sin ryttare till dodens rike".



Dikt ur Lennart Sjégrens "Regnbagen

Ensamma var vi da vi sdg regnbagen

1 det ensamma var regnbagen hos oss
den narmade sig alltmera

och tog upp 1 s1g

de som var mycket nara och de som kom
fran horisonterna

och ingen av 0ss var langre ensam

V1 lanade varandras ogon

och vart seende vaxte, vi tog in varlden
vi sag de som gick over regnbagen

vi var dar sjalva

vi var bland dem som reste

Manniskor var vi, djur var vi

n

och alla de andra varelserna utan givna namn

till trad blev vi forvandlade

kronorna vaxte genom varandra

Vi tyckte oss forsvinna 1 en djup varme
vi lamnade traden

och ater bar vi ett annat namn

Regnbégen sankte sin trappa mot oss
vi steg upp pa den

Vi kom fran det maojliga
mot det omaojliga reste vi.

Ur "Regnbagen” (Albert Bonnier forlag, 2024).
Publicerad med tillstand av forfattaren.
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5 fragor till

Camilla Winberg Osterberg, Sjukhuskyrkan:
"Psykedeliska likemedel

kan vara en vag till andlighet”

En stor europeisk studie ska nu undersoka om
psykedelika kan mildra dngest och depression hos
palliativa patienter. [ teamet ingar den svenska
prasten Camilla Winberg Osterberg — som ar

forsiktigt positiv.

1. Studien "PsyPal” koordineras av
University Medical Centre Groningen,
Nederldnderna. Vilken ir din roll?

- Som sakkunnig inom teologi, etik
och sjélavard inom palliativ vard har
jag varit med om att ta fram en utbild-
ningsmanual. Tanken &r att den ska
folja patienterna genom tre behand-
lingar, och vara ett stod for de terapeu-
ter som ska intervjua de medverkande
fore, under och efter varje behandling.

- Tidigare studier har visat att psy-
kedelika ofta ger en kinsla av samho-
righet med nagot storre. Det kan alltsa
vara en vég till andliga upplevelser.
Oavsett vad man kallar det tycker jag
att det dr jattespannande att man nu
dels forskar pa effekten av det, dels
forsoker sitta ord pa sjilva kinslan.

2. Vilka utmaningar ser du med
projektet?

- Ett mojligt bakslag ar att det kan
vara svart att formulera sig om upple-
velserna efterat. Tidigare studier visar
ocksa att kdnslan, dven om den kan
halla i sig under en langre tid, till slut
anda gar 6ver. Som tur ér finns har for-
utsdttningar bade till initierade samtal
och till att deltagare vid behov kan fa
stod att soka sig till ett sammanhang
som understodjer det man upplevt.
Vilket alltsa inte maste vara ett religiost
sammanhang.

— Det riktigt spdnnande vore om
man sa smaningom ocksé kunde be-
forska behandlingar med psykedelika
pé gruppbasis — da skulle varje individ

6 - Palliativ Vard - nr.3-2024

fa ett mer langsiktigt stod i ett socialt
sammanhang.

3. Studien drar igang pa allvar till
varen. Har du fiatt nagra spinnande
insikter redan nu?

— Att det visar sig att det kollektivis-
tiska Tjeckien &r védrldens mest sekulé-
ra land, inte Sverige! Det dr for 6vrigt
en rolig kombo av olika linder och
perspektiv i studien med Danmark, det
katolska Portugal och Nederlidnderna,
dér dodshjalp ar tillatet, och varifran
forskare frén institutionen for praktisk
teologi deltar i studien.

4. 0m behandlingen visar sig lycko-
sam, vad kan det betyda pa sikt, ur ditt
sjilavardande perspektiv?

- Det finns sa mycket dodsangest
inom varden. Att allt fler i dag ocksa
kan leva langre med en allvarlig sjuk-
dom Okar riskerna for flera aterfall i
depression och angest. Forhoppningen
dr att studien sammantaget gor att fler
drabbade stirker négot slags ndrvaro i
tillvaron, far en battre livskvalitet och
faktiskt vagar leva i ovisshet.

5. Vad hoppas du kunna lira av din
medverkan i studien for egen del?

— Att vi som dr sjilavardare dnnu
bittre kan formedla till den medicin-
ska forskningen vad de andliga varde-
na bestar av och pa vilket sitt de kan
vara hjilpsamma och lindra symtom.

Anna Kagstrom

Camilla Winberg Osterberg

ar prast och samordnare for Sjuk-
huskyrka och andlig vard pa Karolinska
universitetssjukhuset i Solna, vilket

bl a innebar arbete som sjalavardare
och krisstod i vardmiljon. Hon ar ocksa
representant for Sjukhuskyrka och
teologi i NRPV, samt styrelseledamot

i SKAIS (Svenska kyrkans anstéllda

i Sjukhuskyrkan).

Om studien

Studien PsyPal, som pagdr 2024-2026, ar
den forsta studien i sitt slag som far stod
fran EU.

Syftet ar att mildra depression och
lidande hos patienter som lider av ALS, MS,
Parkinson och KOL.

Behandling med den psykedeliska sub-
stansen psilocybin sker i tre steg, parallellt
med psykoterapi.

Fran Sverige deltar Uppsala universitet.
Bl a ska Inna Feldman, docent i hélso-
ekonomi vid institutionen for folkhélso-
och vardvetenskap, studera den hélso-
ekonomiska aspekten av behandlingen.

Foto: Anna Kagstrom



Glod och kunskapstorst — och en vilja att bygga
battre. [ 20 &r har NRPV banat vag, vuxit och
skapat nytt inom den palliativa varden. Vi firar
genom att blicka bade bakat och framat, besoka
verkligheten och traffa en minister.
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Fran inget
till allt!

De kallade sig for ett natverk, men fran borjan

var de bara tva. Carl Johan Furst har varit med i
alla 20 ar. Har gor han nedslag pa vagen: fran ett
Ingenting till det "palliativ-Sverige” som finns 1 dag.
Och som fortfarande bars och skapas av eldsjalar.

Eldsjilarna - glod, empati

& professionalism

Den palliativa varden har utvecklats
otroligt mycket sedan 6ppnandet av
Saint Christopher’s Hospice i London
1967, men patienternas palliativa vard-
behov har inte forandrats.

Rédslan for smarta och bristande
symptomlindring, att bli 6vergiven och
ensam och familjens utsatthet ar evigt
nédrvarande. Och det 4r en standigt
nérvarande drivkraft for mig och
manga andra som soker sig till palliativ
vard.

Jag minns sa tydligt en déende
kvinna pa en onkologisk vardavdel-
ning dar jag var ST-ldkare. Jag kinde
mig osaker och inkompetent att lindra
hennes lidande, som var béade fysiskt
och existentiellt.

MEN NAR JAG bad min 6verlikare om
hjalp mottes jag av kalla handen. Nu
var vi tva som kidnde oss ensamma och
6vergivna. Kanske blev det en drivkraft
for mig att vaga mig néra dem som jag
da tyckte var de allra svaraste och mest
utmanande patienterna.

Vi talar ofta om eldsjalar och pionji-
rer inom palliativ vard. Den tidiga ut-
vecklingen av palliativ vard drevs ofta
av kliniker med ett stort engagemang

8- Palliativ Vard -nr.3- 2024

for varden av déende patienter.

Nér man tittar tillbaka pa historien
ar det inte svért att hitta eldsjdlar som
drivit den kliniska utvecklingen av
palliativ vard. Bade internationellt och
i Sverige.

Cicely Saunders pa Saint Christop-
her’s var en centralfigur och i boken
”Palliativa pionjdrer” (av NRPV:s
ordférande Bertil Axelsson) ges manga
exempel pa personer i Sverige som har
varit med sedan 1970-talet.

Dir finns ocksd manga exempel pa
vad som astadkommits. Det kliniska
arbetet var alltid den dominerande
drivkraften.

INSPIRERADE AV DEN nya kunskap
som fanns om smirt- och symptom-
lindring och behovet av socialt, psyko-
logiskt och existentiellt stod byggdes
hospice och hemsjukvard.

Hir hittar vi rétterna till den pallia-
tiva vard som finns i Sverige idag.

For mig blev den ny6ppnade vard-
avdelningen och ASIH pa Stockholms
Sjukhem i borjan av 1990-talet en bas
for kliniskt och organisatoriskt utveck-
lingsarbete inom palliativ vard.

Manga av dagens eldsjalar driver
fortfarande fragor kring grundutbild-
ning for ldkare, sjukskéterskor och

Illustration: Jamie Woodworth

andra professioner, liksom integrering
av ett palliativt forhallningssatt och en
palliativ vard i hela vardsystemet.

I dag ar det kanske ldttare att bygga
vidare pa existerande strukturer och
fungerande system, men ibland maste
man bryta ny mark for att kunna géra
forandringar. Det kidnns ibland som att
néstan hela sjukvéardssystemet skulle
behova byggas om fran grunden.

Brobyggarna - féreningar

& gemensam identitet

En av de tidiga eldsjélarna, sjukgym-
nasten Sylvia Sauter, borjade 2001
pé FoUU-enheten pé Stockholms
Sjukhem. Uppgiften var att delta i ett
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, Kanske
blev det
Y endrivkraft for
mig att vaga
mignaradem
som jagda
tyckte var de
allra svaraste.

internationellt finansierat stodprojekt
via EAPC (European Association for
Palliative Care) kring utvecklingen av
palliativ vard i 6stra Europa.

Projektet ledde fram till EAPC-kon-
ferensen i Budapest 2007, den forsta i
Osteuropa, som i princip drevs av mig
och Sylvia Sauter. Konferensen blev en
tydlig manifestation for palliativ vard
ildnder med stora behov av utveckling
inom omrédet.

ETT RESULTAT AV konferensen var att
manga lander tog sig an specifika ata-
ganden for att utveckla den palliativa
varden.

For svensk del var det att jobba med

FORTSATTER PA NASTA SIDA [
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Vill du bli vardad i slutet av ditt liv
av nagon som bara har en timmes
utbildning i palliativ vard?

utbildningsfragor, vilket ledde till att vi
initierade en enkat till alla universitet
och hogskolor. Vi bjod ocksé in till en
hearing pé Ersta hogskola med under-
titeln: Vill du bli vardad i slutet av ditt
liv av nagon som bara har en timmes
utbildning i palliativ vard?

Med Sylvia Sauter som néra medar-
betare ldg det néstan i sakens natur att
bejaka behovet av en samlande kraft i
det expanderande palliativa Sverige.

ETT AV MITT och Sylvias bidrag var att
starta SPN:s nyhetsbrev.

SPN stod for Svenskt Palliativt Nat-
verk — men i nitverket fanns bara vi
tva. Plus alla de uppemot 3 000 mejl-
adresserna for det ménatliga utskicket.

Nyhetsbrevet inneholl notiser
om forskning, kurser, konferenser,
avhandlingar och olika initiativ. Det
skulle vara kort och latt att ta till sig.
Ofta inneholl det ett boklotteri pa
slutet.

Nu borjade tankarna om en samlan-
de forening for palliativ vard i Sverige
dyka upp fran olika hall, och 2004
bildades Nationella Radet for Palliativ
Viérd, NRPV.

Foreningarna for lakare och sjuk-
skoterskor i palliativ medicin och vérd
fanns sedan tidigare och var med-
grundare. Davarande social-

ministern Ylva Johansson (s) skot till
500 000 kronor som start. Darmed
kunde NRPV finansiera méten, resor
och olika aktiviteter.

Jamfort med i manga andra ldnder,
dér det finns en gemensam forening for
olika palliativa professioner i under-
foreningar eller sektioner, &r NRPV en
paraplyorganisation.

Initialt var det en hel del diskussio-
ner om vilka som skulle fa vara med
i NRPV. Skulle nétverk fa vara med?
Skulle en sektion av en annan forening
fa vara med? Och kanske inte ens SPN,
som hade varit med och initierat hela
det nationella radet?

MEN SKA MAN bygga broar ér det
béttre att vara inkluderande én att
exkludera. Flera av NRPV:s tidigare
professionsndtverk ar numera formella
foreningar. Det &r en positiv utveckling
som stirker bdde NRPV och profes-
sionsforeningen i sig.

NRPV ir fortfarande den gemen-
samma rosten for palliativ vard i Sve-
rige. Det var — och dr — ocksé en arena
for att fa storre tyngd i olika aktiviteter
och initiativ.

Under de forsta éren efter bildan-
det av NRPV skapades bland annat

utbildningsprogrammet “Elsa - slutet”
Det var en fortsittning pé en tidigare
berittelse om den fiktiva patienten El-
sas cancerdiagnos och behandling som
tagits fram av Cancerfonden. Materia-
let innehéller dven reflektionsfragor
for att fraimja diskussioner om ett per-
son- och patientcentrerat arbetssitt.
Och vi gjorde mera, som att initiera
oversittning av Europarddets rekom-
mendationer for palliativ vérd till
svenska — och till ytterligare 19 sprak.

AR 2010 GENOMFORDE NRPV den
forsta nationella konferensen i palli-
ativ vard, som dérefter arrangerades
vartannat ar. Sedan 2022 genomfors
konferensen varje ar, d4 kunskaps-
utvecklingen ar stark och behovet av
att traffas och nitverka ar stort.

P4 senare ar har NRPV fortsatt med
olika utbildningsinitiativ i samverkan
med andra aktorer.

I dag ér Sverige det enda storre land
i Europa som inte har statt som vird
for en EAPC-konferens. Jag tror att
Sylvia och jag kidnde att det fick racka
efter att ha haft huvudansvaret for
konferensen i Budapest.




Illustration: Jamie Woodworth

Sa vi 4r manga som fragar oss nar
det dr dags for Sverige och NRPV?
2026 blir konferensen i Prag och 2027
i Glasgow. Vem ir redo att ta initiativet
for EAPC i Sverige 2027¢

Visiondrerna - framtid,
utmaningar & mojligheter
I dagens mediebrus kan man undra
om det behdvs en svensk tidskrift for
palliativ vard. Men vi var 6vertygade
om det nir tidskriften for palliativ vard
startades 2014.

Sylvia Sauter var chefredaktor och
NRPV stod som avsédndare. Tidskrif-

tens teman har som ambition att visa
pé bredden och djupet i den kunskap
och kompetens som behovs for att ge
bra palliativ vérd.

Uppdraget for tidskriften &r ocksa
att ta sig an det som vi ser som hinder
for god palliativ vérd, och var det finns
behov av férdjupning och visioner.
Brist pa kunskap och utbildning,
stigma och kulturella hinder ar andra
aspekter som tidskriften belyser.

Tidskriften vill lyfta goda exempel,
men ocksé visa pa bristande resur-
ser, fragmentering av vérden, den ur
manga perspektiv ojamlika varden i

livets slutskede och behovet av stod till
profession, patienter och nérstaende.

Att arbeta med tidskriften innebar
att man maste ha nosen i sparet och
samtidigt lata idéerna fa flyga.

For egen del har jag under nagra ars
tid forsokt avsluta mitt uppdrag som
ansvarig utgivare. Men arbetet ar for
stimulerande och roligt och jag har
annu inte lyckats.

-

y‘ Carl-Johan Fiirst

A
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EAMARBETE” och kommu-
nikation” dr tva grundlag-
gande hornstenar i palliativ
vard. Ironiskt nog dr den
svenska kartan over palliativ vard allt
annat an homogen; snarare ett myller
av verksambheter, aktorer och otydliga
organisationslosningar. Sa — hur kan vi
anvédnda oss av dessa vara vélbekanta
hornstenar i var stravan att utveckla
palliativ vard i Sverige? Hur kan vi
teamarbeta och kommunicera oss
forbi eldsjalsengagemang till en solid
nationell organisationsstruktur?

Léat mig borja med en blick i back-
spegeln: P& Nationella konferensen i
Ostersund 2020 kunde vi inom SFPM
(Svensk Férening for Palliativ medicin)
fira fem ar som egen specialitet. Alltsa
var det hog tid for en forsta resumé pa
SFPM:s drsmoéte: Hur har den allmén-
na och specialiserade varden i Sverige
utvecklats under dessa fem ar? Och
vart vill vi komma i framtiden?

UNDER DEN FOLJANDE diskussionen
blev det snart tydligt att det finns ett
flertal organisationer och myndigheter
som pa allt fran lokal till nationell nivéa
engagerar sig i fragor rérande palliativ
vard. Behovet av samordning blev up-
penbart: Hur ska vi fortsitta diskutera
och med vem?

12 Palliativ Vard - nr.3- 2024

Att, som palliativ medicin, vara en
relativt ung specialitet f6r med sig
“barnsjukdomar”. Man star inte sallan i
skuggan av dldre och mer vil etablera-
de specialiteter. Kunskapen kring den
palliativa vardens innehall och dess
specialistkunskap ar ocksa fortsatt for
lag hos bade kollegorna och allmén-
heten.

IDEN OBEFINTLIGA struktur som da —
och dn i dag finns - for den palliativa
varden landade fragorna sa smaning-
om hos den Nationella arbetsgruppen
for palliativ vird, NAG, dér jag ar
ordforande. Nér jag fortsatt skriver "vi”
kan det dnd4 representera dven andra
delar av det palliativa vard-Sverige,
som drivits och fortsatt drivs av enga-
gerade yrkesverksamma.

Manga ar av olika enskilda initiativ
har ocksa lett till insikten att vi tillsam-
mans Okar vara chanser att férbattra
varden for patienter med palliativa
vardbehov. Ytterligare en tankestillare
dr att vi tillsammans kan hjélpas ét att
hushalla med den palliativa vardens
begriansade resurser.

INAGFORTSATTE arbetet darfor med
att kartldgga olika organisationer pa
det palliativa omradet. Hittills har vi
samlat pa oss en méngd olika aktorer.

Ursula Scheibling, NAG-ordférande.

Det fortsitter dock att finnas manga
fragetecken kring allas uppdrag, aktu-
ella aktiviteter och mandat.

Tyvirr blev "palliativ vard” inte ett
eget omrade nér regeringen 2018, och
via SKR, inrittade en gemensam kun-
skapsstyrning for “en mer kunskaps-
baserad, siker, personcentrerad, jamlik,
tillganglig och effektiv vard”. I stéllet
sorterades den palliativa virden in un-
der omradet NPO:s éldres hilsa - forst
2022 med tillagget “palliativ vard”.

VIFICK DOCK mdjlighet att via NAG
ta fram ett "Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp for palliativ
vard”. For att vardforloppet skulle vara



anvindbart och vil férankrat tillsattes
en stor grupp med foretridare for
patienter/ndrstdende och represen-
tanter for vardgivare inom allmén och
specialiserad palliativ vard.

Redan i ett tidigt skede fick vii NAG
ett gott samarbete med 6vriga aktorer
inom det palliativa omradet, exempel-
vis RCC:s vardprogramgrupp, Svenska
Palliativregistret och Region Skénes
nationella vardplan.

Tillsammans har vi tagit ett stort
steg i vart syfte att allt framtaget
material inom palliativ vard 4r sam-
stimmigt och kompletterande. Den
ambitionen tas nu med i det fortsatta
arbetet i den permanenta gruppen
NAG palliativ vard, liksom i den aktu-
ella pagdende revisionen av Socialsty-
relsen kunskapsstod for palliativ vard.

ISAMVERKAN MED &vriga aktorer
forsoker vi dven fa gehor for var kun-
skap i den aktuella 6versynen av den
nationella cancerstrategin, som gors
av en sérskild utredare pa uppdrag av
regeringen.

Att olika "palliativare” kunnat
samverka alltmer 6ver organisations-
granserna har varit mojligt tack vare
ett fortsatt engagemang fran eldsjalar
inom palliativ vard.

Sedan 1995 har regeringen tilldelat

vard av svara kroniska sjukdomar och
vard i livets slutskede hogsta prioritet.
Detta till trots visar uppf6ljande un-
ders6kningar pé brister i foljsamhet till
nationella styrdokument, vilket maste
ses som anmérkningsvirt, nara 30 &r
senare.

LIKASA LYSER FORTSATT ndgon form
av nationell styrning och driv med sin
franvaro. Det betyder att vi dnnu ar
langt ifran att kunna erbjuda jamlik
tillgang till palliativ vard.

Efter en positiv utveckling under
ett antal &r finns det pa sistone ocksa
en orovickande trend att ekonomiska
och personella begransningar leder
till nedprioriteringar eller till och med
nedlaggningar av specialiserade pallia-
tiva enheter.

Vad krivs det da i nésta steg for att
allas samlade kunskaper och erfaren-
heter dven kommer fler patienter till
gagn?

Det finns 8 viktiga steg framét som
jag ser som nodvindiga for alla oss
som arbetar med specialiserad palliativ
vard. Se dem pa nista uppslag.

Ursula Scheibling
Overlakare/Narsjukvard Ost/Palliativa enheten,
Vasteras, medlem i SFPM samt ordférande i NAG
palliativ vard. Hon sitter ocksa i Redaktionsradet for
tidningen du just nu laser.

NAG

Nationella arbetsgrupper (NAG) tillsdtts
inom olika omraden och vid behov for
specifika fragor av Nationella program-
omraden (NPO) och Nationella samver-
kansgrupper (NSG).

Det palliativa omradet sorteras in
under NPO dldres halsa.

NAG Palliativ hélsa, som organiseras
via SKR, bistar i sin tur NPO att utfora sitt

uppdrag.

Lyssna till Ursula

Se och hér Ursula Scheibling, ordférande
i NAG palliativ hélsa, svara pa viktiga fra-
gor om "Personcentrerat och samman-
hallet vardforlopp vid palliativ vard”.

FOlj de 8 stegen
pa ndsta uppslag
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Vibehover:

Mota patienter och kollegor
utanfor vara egna viggar.

I mitt dagliga arbete som palliativ konsult ser jag

vardet i att aktivt soka dialog med bade kollegor

och patienter samt jobba sa nara andras kliniska

verksamhet som mgjligt.

Det betyder exempelvis att delta i ronder,
liksom att erbjuda verksamhetsnara konsult- och
mottagningsverksamhet med mojlighet for
gemensamma patientbedémningar.

Pa det sattet kan vi handfast sprida kunskap
och stodja implementering av ett palliativt for-
hallningssatt i andra verksamheter.

Granska vara egna verksamheter.

Har vi en organisation som erbjuder stod till
patienter med palliativa vardbehov i bade tidig
och sen palliativ sjukdomsfas, och for alla diagno-
ser, aldrar och vardformer?

Hur behdover vi utveckla var organisation sa att
fler patienter kan fa stod?

Verka for att palliativ medicin
hivdar sig som egen specialitet
och organisationsenhet.
Det ar viktigt att vi stravar efter att vara enheter
bemannas av specialistutbildad personal.
Vi behover ocksa verka for en tydlig organisa-
tion, som avgrdnsar oss mot andra enheter, men
samtidigt bjuder in till tat samverkan.

Visa var vi behovs.

Efter att ha tagit fram gemensamma defi-
nitioner for specialiserad palliativ vard behover
vi nu kunna visa hur tillgangen till specialiserad
palliativ vard i Sverige ser ut.

Svenska palliativregistret har redan paborjat
arbetet med en uppdaterad enhetsenkat for att
ge ett mer omfattande underlag fér uppdatering
av Palliativguiden.

Sjidlva kunna fora var talan i
samverkan med patient- och
ndrstienderepresentanter.
Det galler saval i kontakter med andra organisa-
tioner som med myndigheter, men dven pa verk-
samhetsniva. Det krdver exempelvis att speciali-

serade palliativa enheter blir mer sjalvstandiga.
Vi kraver ocksa att en representant med speci-
alistkompetens inom palliativ medicin sjalvklart
deltar i alla sammanhang dar beslut om vard for
patienter med palliativa vardbehov tas.

Sprida vad forskning visar om

virdet av ett tidigt palliativt
forhallningssitt.
Forskningen ar sedan ett flertal ar tydlig — vardet
av ett tidigt palliativt forhallningssatt for patien-
ter, narstaende och personal kan inte underskat-
tas. Darfor behdver de nationella verktygen dven
omfatta vard tidigare an under livets sista dygn.

Dessa maste ocksa implementeras i kliniska

sammanhang som verkar utanfor eller i samarbe-
te med specialiserade palliativa enheter.

Fortsitta driva frdgan om en
nationellt styrd samordning
av palliativ vard.
Nuvarande NAG ar ett forsta steg for att samla en
grupp med bred férankring i allmén och speciali-
serad palliativ vard i Sverige.
SKR:s struktur har dock visat sig vara min-
dre lamplig fér behoven av en stor, heterogen
malgrupp av patienter med palliativa vardbehoyv,
spridda pa ett stort antal olika vardgivare.
Darfor behdvs punkt 8.

Nodvindigtvis

- ett Palliativt Centrum
Ett politiskt forankrat nationellt Palliativt Centrum
skulle kunna ge viktiga forutsattningar for en
mer jamlik tillgang till allmén och specialiserad
palliativ vard i Sverige.

Det forutsatter att detta center far saval ett
tydligt uppdrag som mandat fran regeringen.

Ett sddant Palliativt Centrum bor ocksa sam-
verka tatt med myndigheter och organisationer,
agera remissinstans och vara samtalspartner for
olika myndigheter och organisationer.

Da skulle vi - dntligen — kunna samla alla "pal-
liativare” och utifran ett tydligt uppdrag tala med
en och samma rost. Och dntligen kunna bérja
gora skillnad, pa riktigt.




Egenvard med
PleurX™/PeritX™

Vi hjilper patienter med aterkommande pleura o_

ascitesvatska att fa tillbringa mer tid he g
Med vara drénage kan patienter enkw
himet.

Kostnadsfri utbildning
Hog patientsakerhet

Frigor lakartid och resurser

Varje minut
hemma ar
vardefull”

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

lllustration: Stock.adobe.com
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Underskoterskorna
Anna & Meg skapade
sina egna jobb

Plotsligt lades den palliativa enheten i Vastervik ner. Da laddade
underskoterskorna Meg Engstrom Karlsson och Anna Hultberg
Jonsson om och skapade sina egna tjanster — som palliativa
konsulter. Nu uppmanar de kollegor att gora det samma.

LLT BORJADEIsorg och

vrede. Efter ar av politisk

langbénk hade den palliati-

va enheten, &r 2020, dntli-
gen Oppnat pa Visterviks sjukhus. Nu
hade dven boende i den norra delen av
Region Kalmar néra till specialiserad
palliativ vard.

Tva ar senare kom beskedet om ned-
laggning av enheten. Orsaken angavs
vara brist pa sjukskoterskor.

Teamet splittrades, och flera ompla-
cerades pé sjukhuset. De tva undersko-
terskorna Meg Engstrom Karlsson och
Anna Hultberg Jonsson hamnade pé
mag-och tarmkliniken.

— Det kéndes sa fel, med allt nytt
som vi lart oss om palliativ vard, siger
Anna Hultberg Jonsson. Skulle vi bara
slanga bort det?

I stéllet satte de sig ner och skrev
en 20-sidig inlaga till sjukhusledning-
en. Med hjalp av fakta, statistik ur
Palliativregistret och en genomarbetad

Bevis - sa 6kade kvaliteten

Okad vérdkvalitet, enligt
Palliativregistret.

Okad och forbattrad dokumentation.

Tydliga tecken pa att palliativa ombud
pa sjukhuset har anammat det
palliativa forhallningssattet.

Inspirerat tva sjukskéterskor till att ga
en palliativ utbildning.
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arbetsbeskrivning visade de behovet
av att fortsatt nyttja deras kompetens.
Sjukhusledningen sa ja. I februari 2023
borjade de officiellt som palliativa
konsulter pa sjukhuset.

— Vi har ett vildigt bra samarbete
med alla vara chefer, och 4r noga med
att vara transparenta, siger Meg Eng-
strom Karlsson. Vi vill att de ska veta
vad vi gor. Darfor skriver vi veckobrev
till var ndrmaste chef och basenhets-
chef, och informerar sjukhuschefen
regelbundet. Vi dr ocksa noga med att
gora utvarderingar utifran Palliativ-
registret, sd att cheferna svart pa vitt
kan se hur vi bidrar till att kvaliteten
pé den allménna palliativa omvardna-
den pa sjukhuset hojs.

Samtidigt ar de fortsatt kritiska till
nedlaggningen av den specialiserade
enheten.

— Vir sjukhuschef sa en gang: "Allt
handlar inte bara om pengar”, siger
Meg. Men det ér ju inte sant. Jamfort
med att ha en specialiserad palliativ
enhet dr det valdigt billigt att lata tva
underskoterskor jobba heltid med kvali-
teten pa den allménna palliativa varden.

RENT PRAKTISKT AGNAR de dagar-
na at att folja upp inskrivning och
hemplanering, bidra till SIVH-sam-
ordningar, ha telefonkontakt med de
palliativa patienter som bor hemma
och med anhériga. De arbetar ocksé
mer 6vergripande med att skapa
gemensamma palliativa riktlinjer och
rutiner for hela sjukhuset, bevaka

palliativregistret, journalgranska, ut-
virdera och sprida informationen.

- Vi kan exempelvis ringa en av-
delning och sdga: "Hej, jag ser att det
saknas en munvardsbedomning hér...”
Eller ge en hint till en klinikchef om att
ett brytpunktssamtal inte &r dokumen-
terat pa ratt satt.

De palliativa konsulterna ér sjalv-
klart ocksé pa golvet for att mota
inskrivna patienter och stétta kollegor
“bed-side” med exempelvis smartskatt-
ning och édtgarder vid andnéd, matleda
eller rosslighet. Och, inte minst: ett
personcentrerat bemétande. En vanlig
péringning fran underskoterske-
kollegor handlar om anhériga: "Hjilp!
Vi far snart besok av en anhorig har,
kan ni komma och stétta 0ss?”.

- Ménga kéanner sig osdkra i kontak-
ten med anhoriga, sdger Anna.

I grunden handlar det forstas om
okunskap och ridsla: "Gor jag fel? Kla-
rar jag om en anhorig i kris star och
skriker at mig?” Ett satt att stodja da
kan vara att visa hur man kan férmed-
la kompetens och lugn och avdramati-
sera situationen: "Hej, Anna heter jag
och ar underskoterska. Skulle det vara
okej om vi 6ppnar fonstret har inne?
Och s& undrar jag hur ni mar?”

DESSUTOM HAR DE startat ett nitverk
av palliativa ombud frén varje avdel-
ning som har regelbundna tréffar.

De palliativa konsulterna haller ocksa
utbildningar, stéttar praktiskt vid
dokumentation och handleder i efter-

FORTSATTER PA NASTA SIDA [

Foto: Sara Winsnes



Meg Engstrom Karlsson
Ariyrket: 30.

Gor: Palliativ konsult i omvardnad vid
Vasterviks sjukhus. Omsorgskoordinator
vid SIVH och Link. HLR-instruktér. Skydds-
ombud, arbetsplatsombud, samt vice ordf
i UPFO.

Utbildning: Underskoterska specialise-
rad i éldre och palliativ vard. Studerar just
nu specialistunderskoterska kognitiva
sjukdomar.

Familj: Man och fem barn i dldrarna
28-12ar.

Anna Hultberg Jonsson

Ariyrket: 11.

GOr: Palliativ konsult i omvardnad vid
Vdsterviks sjukhus. Omsorgskoordinator
vid SIVH och Link. HLR-instruktor.
Utbildning: | grunden stroke-USK. Laser
nu specialisering i palliativ vard pa halvtid.
Familj: Man och tvd barn, 10 och 6 @r.
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Mejla och fa riktlinjer!

Meg och Anna delar garna
med sig av de riktlinjer och
rutiner som de har skapat
for den allmanna pallia-
tiva varden pa Vasterviks
sjukhus.

Mejla till:
meg.engstrom.karlsson@
regionkalmar.se eller
anna.hultberg.jonsson@
regionkalmar.se

Kort korridorméte med det palliativa ombudet Elin Wallinder: “Meg och Anna &r sé kunniga
och brinner sa for palliativ vard. Det smittar av sig.”

levandesamtal. Och haller sin tydliga
linje: De dr underskoterskor som
konsultar underskoterskor.

- Vi kan och ska inte ligga oss i vad
lakare och sjukskoterskor gor, men vi
kan st6tta underskoterskor sa att den
palliativa omvardnaden haller hog
kvalitet. Och visa pa utvecklingen via
statistiken. Vart mal ar att paminna,
engagera och stotta kollegor som av
olika skil kdnner sig maktlosa, exem-
pelvis om de arbetar med andra pro-
fessioner som inte ar vana att arbeta i
team eller med parvard.

- Overlag borde teamarbetet fungera
6verallt sa som det gjorde pa den palli-
ativa enheten, dér jag och 6verldkaren
kunde std som jamlikar vid en pa-
tientsdng med vara olika kompetenser,
sager Meg. Alla i teamet jobbade mot
samma mal och det som riknas — med
och for patienten.

Annu ir Meg Engstrém Karlsson
och Anna Hultberg Jonsson - vad de
vet — ensamma om sin arbets-
beskrivning inom svensk sjukvard. Det
hoppas de snart se déndring pa. Samtal

Skarp halsning pa Megs hogra arm.
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fran nyfikna kollegor runt om i landet
har borjat stromma in.

FLERA SAKER TALAR for att chefer
inom varden bér anamma idén med
underskaoterskor som palliativa kon-
sulter, hdvdar de: Den demografiska
utmaningen. Den skriande sjuksko-
terskebristen. Framtida, stora rekryte-
ringsproblem av underskéterskor.

- Vi vill héja underskéterskornas
palliativa kunskaper och status 6verlag,
sdger Meg Engstrom Karlsson. Det
ar logiskt att underskoterskor, som ar
ndrmast patienten, med ratt kunskap,
verktyg och handledning kan gora de
uppgifter som sjukskéterskan inte hin-
ner med. Det kan till exempel vara sym-
tomskattning och smértutvardering.

Anna Hultberg Jonsson fyller i:

— Att arbetsgivaren kan erbjuda
underskaterskor utvecklingsmojlighe-
ter skulle ocksd minska risken att bli av
med engagerade medarbetare.

Vad giller framtiden har Meg
Engstrom Karlsson och Anna Hultberg
Jonsson tva tydliga mal:

— Det 4r att den specialiserade
palliativa enheten 6ppnar igen. Den
behovs - for att behovet ar sa stort.
Och for att den palliativa varden i regi-
onen ska bli mer jamlik. Och, forstas,
for att fortsatta halla god kvalitet pa
den allménna palliativa varden har pa
sjukhuset.

Anna Kagstrém

* SIVH star for Samordnade Insatser
Vid Hemging.

Typiska arbetsuppgifter
for Meg & Anna

Daglig uppsokande verksamhet pa
avdelningar.

"Bed-side"-stdd for patienter i sent
palliativt skede i vardagliga och/eller
akuta omvardnadssituationer.

Samverka kring hemplaneringar och
vid inldggningar.

Telefonkontakt, uppféljning och
radgivning till patienter i hemmet
och deras anhdriga.

Kontinuerlig dterkoppling till
forsta linjechefer om utfallen i
Palliativregistret.

Oka kompetensen hos
underskaterskor pa sjukhuset genom
skraddarsydda utbildningar samt
tréffar med palliativa ombud.

Delta i regionala och nationella
kvalitetssakringsarbeten.

Foto: Sara Winsnes



Vinn Arbetsterapiboken

IVARASFYLLDES ett hal pi bokmarkna-
den, da "Arbetsterapi inom palliativ vard
- vardagen och déden” (Studentlitteratur,
2024) kom ut.

Forfattare ar Lena-Karin
Erlandsson, leg. arbetsterapeut
och professor i arbetsterapi
vid Hogskolan i Halmstad
samt Maria Nilsson, leg.
arbetsterapeut, specialist och
med en magisterexamen
i arbetsterapi.

Nu lottar vi ut 5 exemplar av
boken! Mejla namn och adress till:
tidskriften@nrpv.se. Mark mejlet
”Utlottning bok”.

LERLISTERARF
T FLLLINTEY WANTE

||||||||||||||||

Las mer om boken:s tillblivelse i samarbete
med natverket i Skane for arbetsterapeuter
inom specialiserad palliativ vard i PV1/2024,
sid 24-25 eller via lanken i QR-koden.

Lar mer
under
' lunchen

Hosten 2024 ger Betaniastiftelsen

och Nationella Radet for Palliativ Vard
(NRPV) kostnadsfria lunch-webbinarier
om palliaitv vard.

Tisdag 12 november kl 12:30-13:00
ar det dags for “Barn som narstaende
i palliativ vard".

Lds mer och anmidil dig hdir:
betaniastiftelsen.nu/palliativ-vard/
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Existentiellt stod vid livshotande
tillstand i vard och omsorg 7.5 hp

Distanskurs + fysisk dag i Stockholm!

Betaniastiftelsen och Enskilda Hégskolan
Stockholm lanserar en ny pilotutbildning
pa avancerad niva varen 2025.

.Anmal Fér dig inom védrd
dig senast och omsorg som
31 oktober méter patienter med
2024 palliativa vardbehov.

F*__.‘
%

Las mer och o AR i, Hogskolan
anmal dig har! Betaniastiftelsen "‘ Stockholm
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Acko Ankarberg Johansson,
sjukvardsminister:

”Vi maste ha en

form av ordning”

Nationella riktlinjer ska foljas. Fortbildning bor erbjudas
vardpersonal pa arbetstid. Det ar nagra av de framtida
forandringar som Acko Ankarberg Johansson lyfter 1 ett
samtal med NRPV:s ordforande Bertil Axelsson.

BA: Det har gatt niistan 30 ar sedan
prioritetsutredningen slog fast att
palliativ vard ska vara lika hogt
prioriterad som livrdddande insatser.
Anda har jag, och manga med mig som
arbetat linge med palliativ vard, inte
sett nagra storre, konkreta framsteg.

Hur ldnge ska vi och de cirka
70 000 méanniskor, som varje ar dor
den sa kallade lAngsamma doden,
vinta pa konkreta forbattringar som
gor att ojamlikheten minskar?

- Ojamlikheten dr nagot som hela
sjukvarden lider av, inte bara den pal-
liativa. Men eftersom vi inte har statlig
vard kan jag inte styra 6ver allting.

I stéllet far jag styra pé det sdtt som dr
mojligt, via regionerna och kommu-
nerna.

- Vad giller dodsfallen vet vi i dag
tyvarr bara hur ungefir halften av
dodsfallen ser ut. Resten registreras
inte. Darfor ser jag det som en nod-

vandighet att vi far ett palliativt regis-
ter dar alla verkligen registrerar sig.

BA: D4 kan jag sdga att nir det fanns
prestationsersittningar, for ungefir
5-10 ar sedan, da var vissa kommuner
och regioner uppe i att registrera
70-80 % av alla dodsfall.

Men: Kan du och din regering dnda
gora en markering som ger nagot slags
medborgerlig sikerhet att jag, oavsett
var jag bor, ska ha tillgang till en palli-
ativ vard vird namnet?

— Det ér precis det vi arbetar med
och dér har Nationella Vardprogram-
met, som kom ifjol, ett virde. Men det
som ar mer intressant for oss nu vad
giller kunskapsstyrningen dr att det
verkligen blir s&. Vi maste ha en form
av ordning, sa att de som ska anvin-
da riktlinjerna tydligt vet vad som ar
tvingande och vad som 4r mer av goda
rad - och det har vi inte haft. Det hir
var en fraga jag lyfte tillsammans med

Jag vet att kompetensen

inte ar tillrackligt bra,
eftersom jag har jobbat med
fragan sedan 1990-talet.
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SKR i véras, och vi har nu en avsikts-
forklaring som reglerar detta. Nér nya
nationella riktlinjer kommer, da ska de
foljas.

— Till varen ska vi f6lja upp detta
igen, annars finns inget virde i att
komma med nationella riktlinjer om
patienterna star ddr och mérker “det
var bara ord; inget hiande”

- En av de saker vi gor nu vad géller
palliativ vard ar att dldreminister Anna
Tenje har satt igang ett arbete med
en plan for kognitiva sjukdomar.

I november kommer jag ocksa att fa en
redovisning om revideringen av den
nationella cancerstrategin, dér vi vill ha
ett tydligare avsnitt om palliativ vard.

- Det ér tvd exempel pé hur vi for-
soker fa system och struktur for att se:
Kan vi tillimpa samma struktur pa fler
omraden sé att varden blir mer jamlik
over landet?

BA: En viktig del i palliativ vard ar
kompetensen. Kunskapsnivan ér i dag
mycket varierande pa det palliativa
omradet, inom samtliga professioner.

Vad kan du gora for att de som gar
sin grundutbildning atminstone far
med sig ett minimipaket av kompetens
i palliativ vird som de kan anvinda
fran dag ett?

- Ingenting, for det ligger pa utbild-
ningsdepartementet. Daremot gor vi

Foto: Anna Kagstrém



"Overlag &r yi ju, som bekant, en regering som vill
ha mer nationell styrning. Alla forslag som star i
Tidoavtalet/ar olika exempel pa det”, sager Acko
Ankarberg-Johansson. Till hoger Bertil Axelsson.

det genom det Nationella vardkom-
petensradet, som forra regeringen
tillsatte. Nu har vi givit dem ett storre
uppdrag for att klara kompetensfor-
sorjningen inom vérden.

- En utmaning 4r att vi i dag inte
vet vilken kompetens vi har; det finns
inget sadant nationellt register. Dérfor
har vardkompetensréadet fatt i uppgift
att hitta en form for att arligen kunna

redovisa: S& hir ser behoven ut. Sedan
tvingar vi inte ldrositena kring vilka
utbildningar de ska ha, for det far vi
inte. De har ett sjalvstandigt uppdrag.

BA: I dag far likarstudenter i snitt
kurser i palliativ medicin under 1/2-2
dagar - under en likarutbildning pa
5,5 ar. Europeiska expertgrupper re-
kommenderar minst 40 timmar teori,
plus praktik.

- Jag vet att kompetensen inte ar
tillrackligt bra, eftersom jag har jobbat
med fragan sedan 1990-talet. Men som
regering kan vi, som sagt, inte styra
over autonoma larositen eller ga in i
enskilda utbildningars innehall.

- Dédremot har vi nu en behorighets-
utredning kring olika specialistutbild-
ningar for att utbildningarna ska bli
lika 6ver landet; det 4r de inte i dag.

FORTSATTER PA NASTA SIDA [
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Harriet Wallberg leder den.

— Harriet Wallberg ska ocksa se ver
behovet av en kontinuerlig fortbild-
ning for de legitimerade yrkena, vilket

vi inte har nagot krav pa i dag. Om
man inte far till fortbildning i yrket, pa
arbetstid, kommer vi aldrig kunna f6lja
med i utvecklingen och gora det vi
ska. Jag har tidigare sagt att jag tycker
att man ska ha en lagstadgad ratt till
fortbildning - vi far se vilket forslag
utredaren landar i.

AK: Kommer kravet pa kontinuerlig
fortbildning dven att omfatta under-
skoterskor?

- Det ér upp till utredaren, fragan
giller i forsta hand legitimerade yrken.

BA: Hur stiller du dig till att inridtta
ett statligt kunskapscentrum for
palliativ vard for att pa det sittet visa
hur viktig palliativ vard dr, for alla
ménniskor?

- Jag utesluter inte det, men det vi
jobbar med just nu ér ett nationellt
centrum for séllsynta sjukdomar, som
ar en fraga som ligger mig varmt om
hjartat.

- Vihar flera omraden som har
onskat kunskapscentrum, men just nu
har jag sagt att vi forst méste utreda
vad det 4r som gor att ett kunskaps-
centrum verkligen fungerar. Vi har
négra exempel som inte fungerar;
trots stor kompetens s nar de inte ut
med sina kunskaper sa att méanniskor
i olika verksamheter far ta del av dem.
Jag ar inte intresserad av att std pd en
presskonferens och presentera ett nytt
kunskapscentrum om ingen marker
konsekvenserna.

BA: Det kom en dldrevardsutred-
ning for 1,5 ar sedan. Dér lyfte man att
det beho6vs mer lidkar- och sjukskoter-
sketid inom kommunal omsorg, som i
dag oftast bara finns pa plats
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register.

40 timmar pa kontorstid. Ovriga
128 timmar dr underskoterskor den
hogsta kompetensen pa plats.

- Ja, och ibland inte ens det.

~ Aldre- och socialférsakrings-
minister Anna Tenje ansvarar for den
utredningen, och har ocksa tillsatt en
kompletterande utredning for just det
medicinska ansvaret. Man kan vara
trétt pa utredningar, men en regering
kan aldrig fatta beslut utan ett ordent-
ligt underlag.

BA:20-25 % av dem som dor arligen
behover - av och till, eller hela tiden
pa slutet - tillgdng till specialiserad
palliativ kompetens. Dér dr det i dag
en total avsaknad av struktur. Det dr
bara eldsjils-effekter man ser som
blommar upp héar och dar.

— Jag tror att vi ar ganska 6verens
om att det inte rdcker med eldsjalar, for
de har vi sett ganska ldnge.

— Tills vi far en annan organisation
far vi anvdnda de verktyg och styrme-
del vi har, via regioner och kommuner.
SKR har en funktion for att regioner
har gatt samman, men det 4r en ideell
organisation, som egentligen ar en
arbetsgivarorganisation. Darfor har
jag flyttat 6ver uppgifter pa myndig-
heter, vilket i sin tur kraver att de far
forandrade uppdrag och dr mer ute i
verksamheterna. Det tar lite tid, men
ar pa god vag.

AK: Vad anser du sjdlv vara den
mest skriande frigan att ta itu med
inom det palliativa virdomradet?

- Utifran min bakgrund som
begravningsentreprenor kan jag tycka
att vi har lite for svért for att prata om
doden, dven inom varden. Nu kanske
jag tar i, men jag tror att om man sjilv
inte har funderat pa doden, sa ar det
svart att arbeta med fragor kring do-
den inom varden. Om jag sjdlv kdanner

En utmaning ar att
viidaginte vet vilken
kompetens vi har; det finns
inget sadant nationellt

att jag kan samtala om det, d4 kommer
jag ocksd att vara en battre partner till
patienten i motet.

- Darfor ar det viktigt att fa till en
fortbildningssatsning. I mitt drém-
scenario skulle personalen ha kontinu-
erlig fortbildning. Och ténk, om man
da ocksa kunde fylla pa med palliativ
kompetens.

AK: Vad tror du att ni kommer att
uppna fore den hir mandatperiodens
slut?

— Mycket av det vi har satt igang.

- Vad giller de stora fragorna ar den
bristande jamlikheten riktigt besva-
rande. Vi har den geografiskt, men
ocksé utifrén olika socioekonomiska
grupper. Har behover vi ta hjilp av
beteendevetare och andra professioner
for att forsta varfor ménniskor inte
kommer nér de erbjuds vaccination,
till exempel.

- Vi behover se till att ménniskor
som vantar pa vard far det. Vi maste
né fram med fast ldkarkontakt, s att
man far rétt vard till réatt patient. Jag
tror ocksa att det kan bli lattare att ta
upp fragor om liv och d6d om man
kénner varandra. Men vi behover
ocksé revidera den nationella cancer-
strategin, forbittra rehabilitering ...
Hur man kan forstirka anhorigstod ar
ocksa en viktig pusselbit. Som jag ser
det faller allt fler pusselbitar pa plats.

Anna Kagstrém

FOTNOT: Den parlamentariskt sam-
mansatta kommitté som ska analysera
inforandet av ett statligt huvudman-
naskap for hdlso- och sjukvdrden ska
redovisa sitt uppdrag senast i juni 2025.



Registerhallare
Maria Andersson.

dttre och battre, dag for dag

Arets rapport fran Svenska palliativregistret visar pa gladjande
framsteqg. Registerhallare Maria Andersson kommenterar.

1. Sdg nagra 6vergripande slutsatser
ur arets rapport?

— Att registret anvands allt mer ute i
verksamheterna, av allt mer personal
och pa allt fler enheter.

- En annan slutsats ar att kvaliteten
pa den palliativa varden blir allt battre.
Det finns ingen parameter i registret
som visar att vi har blivit simre p4 att
varda personer med palliativa vard-
behov i Sverige.

2. Ar det nagra speciella saker som
sticker ut?

- Bade sjukhus och kommuner ér
ganska langt ifran de malnivaer som
ar satta av Socialstyrelsen. Exempelvis
smartskattar sjukhusen bara 43 % av
sina patienter, men det 4r dnda en stor
forbattring sedan 2014!

- Déremot ar det glddjande att
kommunerna har 6kad kvalitet i sin
palliativa vard. Kommunal verksamhet
ar fortsatt den vardform dar lagst andel
dor ensam. Sedan kan allting naturligt-
vis bli dnnu bittre.

3. Utifran arets rapport och data -
vad ar viktigt att tinka pa framéver
inom palliativ vard?

— Att man gor en vardplan tidigt i
forloppet, och inte enbart for de sista

dagarna. Att vara aktiv i borjan av en
sjukdom 4r A och O for att kunna ge
en palliativ vard av hog kvalitet.

— Svensk palliativ vérd behover dven
jobba med att inkludera det palliativa
forhallningssittet for fler diagnoser an
cancer. Visserligen ar vi pa god vig om
man jamfor med tio ar bakat, dé vissa
enheter enbart tog emot cancerpatien-
ter, men dnnu kvarstar ojamlikheter.
4. Vad tanker ni pa Palliativregistret
nu fokusera pa?

- Vi kommer att jobba med vali-
dering av registerdata, Ar de korrekt
registrerade? Finns det ndgon fraga vi
ska justera? Nagon som bor liggas till?
Vi ska dven gora en bortfallsanalys.
Varfor registrerar inte vissa enheter?
Varfor registreras inte alla dodsfall pa
en enhet?

— Virt register ar fortfarande det
enda i sitt slag i varlden. I Storbri-
tannien finns ett register som mater
kvaliteten pa den palliativa varden
pé sjukhusen, men ingen annanstans
finns ett sidant heltdckande register
som vart. Det gor att vi allt oftare far
inbjudningar att komma och foreldsa
internationellt.

— Det blir ocksé mer och mer tydligt

hur mycket material vi har att forska
pé — ndra en miljon registreringar!

I dagslaget har vi 58 publicerade
artiklar utifran registret, plus en egen
forskargrupp. Det dr ratt fantastiskt.

Anna Kagstrom

3 nyheter ur arets rapport

1. Enfortsatt — och gladjande — 6kning
av andelen personer i livets slutskede
som smart- och symtomskattas samt
far sin munhdlsa bedémd.

2. Jamfort med 2022 har siffran pa
riksniva for andelen personer som
under den sista veckan i livet far ta
del av ndgon form av specialiserad
palliativ kompetens glddjande nog
Okat.

3. Registrets kostnadsfria kunskapsstod
och verktyg ar fortsatt populdra.
2023 blev det rekord med 138 182
trycksaker som skickades ut till vard-
och omsorgspersonal.
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Svenska "dodsdoulor
- har for att stanna?

[ flera lander blir ‘dodsdoulor” allt vanligare inom varden. I Sverige
har de hittills varit fa. Nu anar forskaren Jamie Woodworth ett
trendbrott och undrar: Vad ska vi ha dodsdouloma till?

RDET "DOULA” HAR en

urgammal och méangtydig

etymologi med rétter i

ménga olika kulturer. En
allmént anvand definition &r "en som
gar bredvid” (Lewis, 2023, s 77).

I vastvarlden i dag star "dodsdoulor”
fér ménniskor som, efter att ha gatt en
utbildning, pa olika sdtt "gar med” och
erbjuder stod till personer som narmar
sig livets slut. Malet dr att lindra det fy-
siska, sociala, och existentiella lidande
som kan uppsta for bdde patienter och
deras narstaende.

Doulor kan ocksa agera stod i livets
allra forsta borjan. "Forlossningsdou-
lor” &r medmanniskor som bistar vid
resan till forlossning och moderskap.
Dessa doulor dr mer etablerade i Sveri-
ge, och de har ocksa inlett olika former
av samarbeten med varden.

I min forskning studerar
jag specifikt omsorgsrela-
tioner i livets slutskede
samt vélfardspolitik.

For att fa veta mer

om omsorgsrelatio-

ner i civilsamhillet

vid livets slut har jag
intervjuat tvd doulor.
Négra citat fran dessa
intervjuer presenteras hér.

MARIA-CLARA VIDELA, 56 ar, har
jobbat ideellt med éldre i manga &r och
ar numera en “doula vid livets slut’,
baserad i Malmoé. Hon brinner for att
forbattra livet for dem som befinner
sig i livets slutskede, och s6kte darfor
for nagra ar sedan efter en doula-
utbildning. D4 ingen sadan fanns

i Sverige vande hon sig i stallet till

Living Well, Dying Well, en icke vinst-
drivande organisation i Storbritannien
med mangarig erfarenhet av att utbilda
“end of life”-doulor.

Via sitt eget foretag Lev till slutet
erbjuder hon sig nu att vara “medfol-
jare” vid livets slut for 590 kr/tim, fore
RUT-avdrag. For personer som inte
har rad med den utgiften kan Maria-
Clara Videla ibland erbjuda sina tjéns-
ter ideellt.

Jamie Woodworth: Vad ir det dou-
lor gor och hur skiljer det sig fran det
varden gor?

Maria-Clara Videla: Hjdlpen varie-
rar jattemycket beroende pé personens
maende och onskemal. En person som
jag har jobbat for ville ha stod i att
aterknyta kontakten med sin andlig-
het. En annan person ville ha séllskap.
Ibland bara pratade vi, andra

dagar kunde vi dansa eller
gora konst. Vissa dagar
behévde hon framst
hjalp med att forflytta
sig frén koket till
siangen.
Maria-Clara
Videla framhaller att
dodsdoulor dven kan
avlasta den praktiska
och emotionella bordan
fran nérstaende.

- Oftast ar det familjen till den
doende som kontaktar mig. Kanske
jobbar de, och har ocksa en familj att
ta hand om... Da blir det ovirderligt
att ndgon annan méanniska kan vara
med deras anhériga nar de sjdlva inte
kan.

Maria-Clara Videlas férhoppning
ir att fram6ver kunna etablera ett mer

"Dédsdoulan” Maria-Clara Videla ser doulans
uppgift som att vara med nagon pa hens
sista resa och hjdlpa till att “bara bagaget”.

formellt samarbete med sjukvarden.

- Jag hoppas att det i framtiden blir
mer normalt att doulor gor saker som
de som arbetar inom den palliativa
varden inte har tid med. Da blir doula-
arbetet ingen konkurrens, utan ett
komplement till virden.

DESSUTOM SKULLE DOULOR generellt
kunna bidra till en mer holistiskt inrik-
tad véard, havdar Maria-Clara Videla,
en kompetens hon annars menar
saknas inom vérden.

Fragan ar hur ett sédant samarbete

FORTSATTER PA NASTA SIDA [J
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Doulaverksamhet kan dessutom

fa genusrelaterade konsekvenser,
eftersom kvinnor i snitt tar mest ansvar
for det informella och volontar-baserade
omsorgsarbetet.

Anna Nilsblad, sjukskoterska: "Att integrera
dodsdoulor i varden vore fantastiskt.”

For referenser, las av
QR-koden!
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i sa fall skulle organiseras?

Forhallandet mellan den formel-
la vardsektorn och den informella
frivilligsektorn har under de senaste 15
aren praglats av spanningar. Inte minst
argumenterar fackférbund inom vard-
sektorn for att obetalt volontérarbete
riskerar att undergréva det betalda
arbete som gors av vardanstillda (Ros-
berg, 2010; SVT Nyheter, 2012).

Det finns ocksa farhégor att privata
foretags intag i den offentliga var-
den - liksom ideella insatser - pa ett
negativt satt skulle paverka hur vi
virderar omsorg, savil symboliskt som
ekonomiskt (Woodworth, 2024; Linde
& Scaramuzzino, 2017; Dahl, 2012).

Det ér ocksa mojligt att frivillig-
arbete eller privata tjanster i virden
riskerar att spé pé rationaliseringen av
omsorgsarbetet (se Husso & Hirvonen,
2012, s 32) dédr personliga och emo-
tionella aspekter av omhéndertagande
Overtas av andra aktorer, och virdper-
sonalen forpassas till att framst utfora
det medicin-tekniska.

Faktum dr att det finns visst fog for
en sadan oro. Allt sedan atstramning-
arna i valfirdssamhallet pa 1990-talet
har vard- och omsorgspersonalens tid
och utrymme for att ge personligt stod
till patienter minskat (Hoppania et al.,
2022; Ryner, 2004). Ménga anstéllda
upplever att denna brist pa tid och
mojlighet att ge medmanskligt stod
sanker tillfredsstillelsen i arbetet (Sel-
berg et al., 2021).

EN SOM KANNER sig hemtam bade
som offentligt anstélld och frilansande
doula dr Anna Nilsblad, 47 &r. Som
sjukskoterska dr hon anstalld vid
ASIH i Lund. Samtidigt utbildar hon

sig till doula vid DédsDoulan.

Det ér ett svenskt foretag, grundat
2021, som via sina kurser erbjuder
deltagarna att ”bli del av en helt ny ro-
relse och roll”. Grundaren Jenny-Ann
Gunnarsson har tagit patent pa titeln
“d6dsdoula” och foretaget anord-
nar dven sé kallade dodskaféer och
workshops med "d6dsmeditation”.

Anna Nilsblad sager att hon alltid
har alskat sitt arbete som sjukskoter-
ska. Samtidigt har hon linge burit ett
djupare intresse for frigor som ror
livets slut.

Hur passar sjukskoterske- och
doularollen ihop i din vardag?

Anna Nilsblad: Just nu planerar jag
inte att ha dédsdoula som yrke, efter-
som det ar svart att forsorja sig pa. Jag
ser det snarare som en komplettering
till min sjukskoterskeutbildning. Sa
smaningom hoppas jag att dédsdoulor
blir mer accepterade inom regioner
och kommuner, och ses som ett kom-
plement till vérden. Jag vet ju hur stort
behovet dr hos manniskor vid livets
slut att ha en medmaénniska hos sig.

Hur tinker du att offentlig vard och
enskilda dédsdoulor skulle kunna
samarbeta?

- Som sjukskoterska inom vérden
i dag dr det omojligt att ge patienterna
den tid de behover. Att patienten déa
har en dédsdoula vid sin sida, ndr
sjukskoterskan gar ut, skulle skapa s&
mycket mer trygghet for patienten, och
for anhoriga ocksa.

— Jag har haft patienter som, sa fort
jag som sjukskoterska har ldmnat rum-
met, genast har ringt pa klockan igen.
Aven om patienterna inte direkt har
uttryckt “snilla, stanna hos mig” har
jag forstétt att det 4r vad de behover.



Dirfor vore dédsdoulor ett
sddant bra komplement
for patienten. Det vore
aven bra for mig som

fenomen som 6verskrider
varden som en profes-
sionell domén. Det
ety vill séga att livet med

sjukskoterska, efter- - :L-_*',_" b sjukdom eller sorg
som dodsdoulor skul- Y ;: i hinder bdde inn-
le minska vardtyng- T anfér och utanfor

den for personalen.
- For mig personli-
gen skulle idealet vara att
kombinera rollen som sjuk-
skoterska och dodsdoula. Det
skulle ge mig lika mycket tid fér den
emotionella och sociala omvardnaden
som for det medicinska och tekniska.

KANSKE KAN ANNA Nilsblads 6nskan
gé i uppfyllelse. Studier pekar pa att
det pagar ett paradigmskift inom pal-
liativ vard, dér civilsamhéllet alltmer
framhalls som en resurs for dem som
ar doende och deras narstdende (bl a
Abel & Kellehear, 2016).

Men det finns ocksa kraftig kritik
mot mobiliseringen av familjer och
civilsamhille som en stédresurs for
varden. Exempelvis har vissa forskare
framhallit att tendensen med fler vo-
lontérer &r en del av trenden med ny-
liberalism inom vérden, dér ansvaret
for valfard forflyttas till privata foretag,
omsorgsgivande déttrar och frivilliga
natverk (Hansen et al., 2022).

En sadan splittring av ansvaret for
valfirden riskerar att virden som jam-
likhet och universalism kan blir své-
rare att garantera. Detta kan dessutom
fa genusrelaterade konsekvenser, efter-
som kvinnor i snitt tar mest ansvar for
det informella och volontér-baserade
omsorgsarbetet (Vicente, 2022; Dahl,
2012; Husso & Hirvonen, 2012).

Anda ir sjukdom, déd och sorg

hilsosjukvérden och
har bdde medicinska
och sociala aspekter.
Likasa har professionella
vardgivare inte samma kun-

skap, tid eller flexibilitet som doulor att
erbjuda medmaénskligt och praktiskt
stod till hela familjen, bade fore och
efter doden.

Kanske ar det just darfér som famil-
jen, civilsamhillet — och &ven doulor -
med nodvandighet har en roll att spela
aven inom varden. Rent organisatoriskt
ar fragan om doulor ska bidra som
frivilliga fran civilsamhallet, som pri-
vata foretagare eller som vérdanstillda
(antingen som vardutbildade och/eller
outbildade).

Forskning om dédsdoulor i andra
lander i véstvarlden (Borgstrom et
al.,, 2023; Krawczyk, 2023) visar att
mer samarbete mellan vardpersonal
och doulor kan leda till nytta for alla
parter: patienter, nirstaende och vard-
personal. Till exempel minskar akut
vardkonsumtion, samtidigt som tidi-
gare planering for vard och 6nskemal
oOkar och omrsorgsgivande nérstaende
far mer avlastning (Borgstrom et al.
2023, 5.10).

DOCK AR forskningsresultat fran andra
lander sallan helt 6versittbara. Darfor
maste konsekvenserna av ett utokat
samarbete mellan offentlig vard och
civilsamhille undersokas i en svensk

kontext. Exempelvis tyder forskning
om forlossningsdoulor i Sverige pa
att doulor kan vara ett viktigt stod vid
komplexa, kulturella utmaningar i
varden (Gudmundsson et al., 2024).

Sjalv undersoker jag och Drofn
Birgisdottir, dr i klinisk medicin vid
Palliativt Utvecklingscentrum i Lund,
hur resurser i civilsamhallet kan lankas
till cancervarden i det pdgaende forsk-
ningsprojektet ” Tillsammans”.

Vi har inspirerats av den "communi-
ty connector model” (Noonan, 2023)
som provats i Storbritannien och
Australien.

TILLSAMMANS MED nyckelaktérer

i Skane avser vi nu att utveckla en
lokalt anpassad modell for att bygga
broar mellan den formella varden och
informella sociala resurser sisom vo-
lontérer, foreningar — och dven doulor.
Forsta delen av projektet ar finansierad
av Regionalt Cancercentrum Syd.

I dag praglas bade vardsystem och
vilfird av stora demografiska och or-
ganisatoriska forandringar. Mer forsk-
ning kring doulor och civilsamhallet
i den palliativa kontexten — ocksa i
relation till utmaningar kring kultur,
jamlikhet, och valfird - 4r, enligt min
mening, ett omrade viktigt att utforska
vidare.

Jamie Woodworth

Doktor i genusvetenskap (PhD)

och forskare vid Palliativt Utvecklings-
centrum i Lund. Hennes forskning
handlar om omsorgsrelationer vid
livets slutskede och om vaélfardspolitik.
Hon &r ocksa illustrator.
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- Jag ar fortfarande snall,
men med aren har jag
blivit rakare och tydligare.
Det &r inte lika viktigt for
mig att vara omtyckt av
alla langre.
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Pia Gustafsson om ledarskap:

”Man maste tanka
annorlunda”

[ borjan undrade de anstallda vid Hospice Gabriel

vad chefen, Pia Gustafsson, egentligen gjorde. Svar:

Utovade ledarskap och lat personalen "fylla ut sina
rockar” Det ar fortfarande hennes ledarfilosofi.

IA GUSTAFSSON GAR hem-

vant genom de tvé korrido-

rerna som utgdr Hospice

Gabriel i den vastgotska
staden Lidkdping. Hon &r inne pa sitt
tolfte ar som chef pa Hospice Gabriel.
Nu 6ppnar hon dorr efter dorr och
visar lokalerna: Massagerum (dar
patienter bland annat kan fa lymf-
drénage-massage), spa, ett vilorum
for anhoriga, och det stora koket, dér
patienter och personal dter hemlagat
varje dag.

I sann hospice-anda bér personalen
privata klader.

- I dag 4r ménga vardavdelningar
pé sjukhus inte gjorda for att do pa,
siger Pia Gustafsson. Dir ska du bli
atgardad, frisk och ga hem. For mig
har det alltid varit viktigt att hjélpa
maénniskor att fa ett bra avslut. Det gor

Kort om profilen

Namn: Pia Gustafsson

Alder: 56 ar.

Bor: Mariestad.

Familj: Man, Martin (som jobbar
med ekonomi och utvecklingsfragor
inom bilindustrin). Tva vuxna barn
och tva barnbarn.

Fritid: Batliv, fiallvandring, vanner
och traning.

att nérstaende lattare kan hantera sitt
sorgearbete.

Pia Gustafsson har anledning att
vara stolt. I de senaste nérstaende-
enkiterna har néjdheten med varden
vid Hospice Gabriel legat pa 96-98
procent.

- Hospice Gabriel ér ett kint
varumirke. Var tionde Lidkopingsbo
passerar hdr — som patient, anhorig,
vin, granne... Dessutom har vi ett
nitverk med volontérer och en stor
vanfoérening.

MED EN BAKGRUND som sjukskéterska
och chef inom offentlig vard ser Pia
Gustafsson bade likheter och skill-
nader mellan stordrift och idéburen
smaskalighet: Kampen for ekonomiska
forutsittningar. Arbetet med att upp-
ritthélla goda kontakter med berorda
politiker och tjanstemén. Utmaningen i
att rekrytera ratt. Och, forstas — ensam-
heten i chefsrollen:

— Pé ett sadant har litet stille finns
inga “overhead”-funktioner. Det gor
att i princip allt hamnar i chefens kni;
fran en plotsligt trasig spis till att fixa
en mojang for att koppla ihop var nya
ultraljudsapparat med Ipad.

Samtidigt har Pia Gustafsson sett till
att minska den ensamheten. Efter ett
par ar pa Hospice Gabriel ersatte hon
ledarfunktionen “chef och bitrddande

usyoid @

Dennya
Ionetrappan
var ett satt fér mig
att visa att
kompetens ar
viktig.
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‘: Delad schemagladdje
med teamledarna Anna
Stromberg, sjukskoterska,

och Ann-Jeanette Larsson,
underskoterska.

Vill man fordandra verksamheten, da maste

man ocksa utveckla varje medarbetare.
Det upplevdes som konstigt till en bérjan.

chef” med "chef och tre teamledare”. De
nuvarande teamledarna — en undersko-
terska och tva sjukskéterskor — arbetar
halvtid med administrativa sysslor och
halvtid patientnéra. Beslutsvidgarna ar
korta:

— Det 4r bara jag, styrelsen, var
ekonom och mina tre teamledare.
Med styrelsen har jag ett vil utvecklat
samarbete. Mina tre teamledare och
jag kan bara ga over till varandra.
Ibland fattar vi snabba beslut och nar
ut med information via var interna
Messenger-grupp.

GENOM AREN HAR Pia Gustafsson
ocksa arbetat medvetet med personal-
gruppen genom att bryta monster och
hierarkier och se till att personalen
vaxer med storre ansvar.

- Vill man fordndra verksamheten,
déa méste man ocksa utveckla varje
medarbetare och ldta dem “fylla ut sina
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rockar”. Det upplevdes forstas kon-
stigt till en bérjan, och flera anstallda
fragade mig: "Men vad gor du d4, Pia?”
For mig ar ett sjalvklart ledarskap att
ge Okat ansvar till de anstéllda. Och det
har visat sig fungera vildigt bra. Min
hospice-personal dr s& kompetent; den
behéver ingen detaljstyrning.

Ytterligare ett sétt att inspirera och
engagera personalen dr att de far turas
om att halla i arbetsplatsmoten.

— Personalen viljer en ordférande
varje gang. Genom att byta roller kan
man bryta invanda strukturer och
fa alla att se nya perspektiv. Vi ar ju
varandras arbetsmiljo.

- Samtidigt okar det delaktigheten,
och visar att alla méste hjélpas at. Man
kan inte vilja att bara sitta tyst under
ett helt méte. Det har blivit en jéttefor-
andring sedan vi borjade med det.

Att behalla kompetent personal 4r en
av vardens stora utmaningar. Persona-

len pa Hospice Gabriel ar redan av den
“fastare sorten” — flera har jobbat har i
20-25 ar. For tva ar sedan forstirkte Pia
Gustafsson den ytterligare genom att
lansera en ny lonetrappa. Den garante-
rar de anstéllda att vart femte ar fa
1 000 kronor utéver 16neavtalet.

— Det var ett sitt for mig att visa
att kompetens ar viktig. Jag vet att jag
atminstone har inspirerat ett annat
hospice att gora detsamma. Man ska
ocksé komma ihdg att en felrekryte-
ring kostar mycket.

HOSPICES GABRIELS CHEF talar
klarsprak, men utstrélar vinlighet. Det
visar sig att den nog har gattiarv.

Pia Gustafsson ar fodd 1968 i Tida-
holm, och vixte upp som lillasyster i
en skara av tre. Mamma arbetade pa
kontor. Pappa ékte landet runt och
silde flaggstanger. Val hemma var han
engagerad i fotbollsklubben och 6ver-



lag en driftig, vilkidnd profil i stan.

- Min pappa hade ett vildigt stort
hjarta. Nar han kom hem med en
bukett blommor till mamma hade han
alltid en till grannfrun ocksa. Jag ar
nog ganska lik honom pa flera sitt.

Till gymnasiet valde Pia vardlinjen,
och jobbade sedan ett tag som under-
skoterska pa IVA i Goteborg innan
hon flyttade tillbaka till Vastergotland.
Hir blev hon sjukskéterska, och arbe-
tade sedan i manga ér vid hjartkliniken
i Skévde. Nir tjansten som enhets-
chef for reumatologen utlystes tog
hon chansen, och fick négra nyttiga
nyborjardr som chef. Sa, 2012, utlystes
tjansten som chef for Hospice Gabriel.

Matsalen.

JAMTE DET JOBBET sitter hon i styrel-
sen for Chefer och ledare i NRPV. Hon
ar ocksa med i ett natverk for hospice i
Sverige, som bland annat har formule-
rat den nationellt godkdnda hospice-
definition som finns med i Socialsty-
relsens riktlinjer for palliativ vard.

- Niatverken ar ett valdigt bra sitt att
dela erfarenheter och tips. Samtidigt
ger det en chans att paverka den lagsta-
tus palliativ vard dnnu har i Sverige.

Vi vet ju att ett bra avslut i livet gor
sorgearbetet lattare att hantera, och i
sin tur ger en samhallsvinst.

NARMASTE STORA UTMANING ér

att landa nya upphandlingar med kom-
mun och Vistra Gétalands-regionen
for aren 2025-2028. En fordel ar att
Hospice Gabriels styrelseordforande
tidigare var upphandlingschef i Lid-
koépings kommun och kan mycket om
sddana frégor.

- Vi har en mycket duktig och enga-
gerad styrelse. Och jag tycker att vi har
ett gott samarbete med politiker och
tjansteman i kommun och region. Sam-
tidigt har ja genom aren ibland ként en
frustration ver att de som fattar beslut
kring den hir vardformen inte alltid
har tillrdckliga kunskaper om vad den
innebér. Men det ér bara att fortsétta
att bygga broar. Jag jobbar mycket med
att informera om alla de mjuka vérden
som inte gar att méta, men som ger ett
sddant mervérde for patienten.

Sa kommer hon 4nda att som chef fa
ikldda sig huvudrollen i forhandlingar-
na om Hospice Gabriels framtid:

- Mitt mal som chef &r att paverka
och forandra. Jag har inget behov av att
sta frimst i ledet, men ndr det behé6vs
— da gor jag det.

Anna Kagstrém

Hospice Gabriel

Startar: 1994. 30-arsjubiléet firades
i september med Oppet hus och en
jubileumskonsert i S:t Nicolaikyrkan.
Inhyst: | lokaler som tillhér gamla
Skaraborgs sjukhus, mitt i Lidkoping.
Antal patientrum: 8.
Medelvardtid: 17 dagar.
Diagnos: 90 % av de patienter som
kommer pa remiss har cancer. 10 %
har KOL, ALS och hjartsvikt.
Upptagningsomrade: Vistra
Skaraborg i Gotalands-regionen.
Arbetsgivarorganisation: Fremia.
Aven med i Famna, som organiserar
idéburna verksamheter, och driver
politiska fragor, som att kvalitet skall
ga fore pris vid upphandling.

Antal anstallda: 25.

Dérutover finns ett 40-tal volontérer,
som bl a veckohandlar, smyckar
korridorerna med konst samt agerar
hérfrisorer, fest- och lunchvérdinnor.
Stodféreningen till Hospice Gabriel
har 400 medlemmar.

Extra: Personalen pa Hospice
Gabriel har tagit initiativ till och
producerat tva kokbocker — mat
och efterratter — med recept fran
verksamheten.

www.liljeholmen.nu

Samtalskm;s.t

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

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

eholmen

— FOLKHOGSKOLA —
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Trio i samverkan: Rektor Sofia Panagiotidou, kurator Anna Patzauer Personne och Sarah Ekbom, som skrivit stédmaterialet.

"Steget fore” hjalpte
nar elev gick bort

Nar den 11-ariga eleven dog var Oxhagsskolan val forberedd. Tack vare en
ny, konkret ‘checklista” kunde skolan mota sorgen med trygghet, trost och
tydlighet — bade fore och efter doden. Vi moter tre viktiga mojliggorare.

ORRARNA OPPNAS OCH
ett gidng skolbarn i mellan-
stadiedldern viller in fran
skolgarden. Det blir som
en svallvdg - tringsel, 6ppna ansikten,
rop och ett moln av energi som for-
svinner bort i korridoren. P4 den hir
skolan, Oxhagsskolan i Kista i norra
Stockholm, dog en femteklassare i
slutet av forra aret. Hela den sista tiden
anvénde sig skolan av stddmaterialet
”Steget fore” fran Cancerfonden.
Materialet 4r initierat av Sarah
Ekbom. Hon dr mangarig larare, men

32 Palliativ Vard - nr.3- 2024

har ocksa egna erfarenheter av sorg.
For drygt tre ar sedan miste hon sin
12-arige son Samuel i cancer. Bade hon
och andra néra runt Samuel upplevde
stodet fran sonens skola som valhént.
I stillet kindes som om hon sjilv fick
béra en del av det ansvaret.
Exempelvis saknades proaktiva pla-
ner nér sjukdomen framskred. Samuel
var sjuk i 13 manader. Under somma-
ren férsaimrades han hastigt, och dog
en fredag i augusti 2021. Nér Sarah
Ekbom fick veta att skolan tinkt hissa
flaggan p4 halv stang ndr barnen kom

tillbaka pa mandag morgon, reagerade
hon starkt: ”Nej — ni kan inte hissa
flaggan pé halv stang innan ni har
pratat med eleverna — barn vet vad en
halv stdng betyder”.

Efter att Samuel détt upplevde Sarah
Ekbom att skolan saknade beredskap
for att tala om sorgen och for att hjalpa
Samuels kamrater och hans bror att
hantera den. Exempelvis togs minnes-
bordet som skolan ordnat bort efter
bara tre dagar.

— Skolan dr ju centrum i barns liv.
Om sorgen inte far ta plats blir det vil-

Foto: Anna Kagstrom




Las och ladda ner
"Steget fore: Rad till
skolpersonal kring svart
sjuka och déende elever”
fran Cancerfondens
hemsida.

digt svart for eleverna att gé dar varje
dag och se en tom stol.

I stodmaterialet dr en tydlig struktur
och detta att ligga “steget fore” avgo-
rande for att skapa ett tryggt, vardigt
och bra st6d runt alla som berérs -
barnet, hens foréldrar, syskon och van-
ner, skolkompisar och skolpersonal. Sa
som det har blivit pa Oxhagsskolan.

NU SITTER VI fyra personer runt ett
bord pé kontoret hos rektor Sofia
Panagiotidou. Det &r, utover rektorn
och Sarah Ekbom, d4ven Anna Patzauer
Personne, kurator med lang erfarenhet
av palliativ vard och fram till nyligen
verksam vid SABH vid Astrid Lind-
grens sjukhus, samt undertecknad.
Dessutom finns under motet ytterli-
gare tva personer hogst narvarande;
Sarahs son Samuel och den 11-ariga
eleven som skolan miste forra aret.

Rektor Sofia sitter med "Steget
fore”-papperen framfor sig, fulla med
anteckningar i kanten om vem pa
skolan som ska gora vad, men ocksa
vad familjen och eleven 6nskat och
nekat till.

— For oss har materialet varit ett jétte-
stod. Vi som skola har en skyldighet
att std trygga nar svara saker hinder,
och for mig ar det alltid sa att kunskap
ger trygghet. Med det hiar materialet
hade vi bade tid att lara och forbereda
oss, och tid att kidnslomaissigt bearbeta
det som vi visste skulle hianda.

MED STOD AV Anna Patzauer Personne
samlades rektor, berérda larare och hela
elevhilsoteamet med sjukskoterska,
kurator och logoped. Under tre timmar
gick de tillsammans igenom

punkt for punkt: "Samman-

kalla krisgruppen och férdela
arbetsuppgifter”, "Kontakt

till anhoriga”, "In-

formation till andra h
elevers foraldrar”...

- Hela det hdr rum-
met var fullt, och alla
var vildigt berorda,
sdger Sofia Panagio-
tidou. Samtidigt blev
det sa konstruktivt att
tillsammans fa gora
en detaljerad hand-
lingsplan.

Anna Patzauer Personne:

- For mig som kurator var det ocksa
vildigt skont att ha det har tydliga
materialet och ga igenom det steg for
steg, i stéllet for att siga, som en kurator
ofta gor: ”S& héar kan man gora... vad
siger ni om det?” Styrkan med den har
handledningen é&r just att den &r sa su-
perkonkret. Aven om man ir fortvivlad
i stunden kommer man att veta exakt
vilken uppgift man har, och géra den.

UNDER PROCESSEN uppdaterades
handlingsplanen kontinuerligt och
fanns som en trygghet pé rektor Sofia
Panagiotidous laptop. Redan tidigt
horde hon ocksa - och allt enligt hand-
lingsplanen - av sig till rektorskollegor
pé andra kommunala skolor i omradet
och bad om hjilp:

- Jag har inte varit ensam i det hér,
jag har fatt stod fran grundskolechefen,
fran mina rektorskollegor och fran sko-
lans ledningsgrupp. Och ldrarna och all
annan skolpersonal har varit fantastiska.

Anda kinde Sofia Panagiotidou hur
marken gungade nar kurator Anna
Patzauer Personne sms:ade henne
dodsbeskedet en morgon i november.

- Min forsta kinsla var att jag bara
ville forsvinna. Man &r inte mer 4n
ménniska i den stunden. Jag var ocksa
relativt ny i rollen som rektor, och
kénde tyngden: "Hur ska jag leda 74
personal och 350 elever igenom det
hédr?” Men sé tog jag upp datorn och
tittade pa listan vi gjort tillsammans,
och sag: ”S4, sé och sa”

DOENDE OCH DOD hos barn vick-

er manga och starka kénslor. Sofia
Panagiotidou menar att handlingspla-
nen ocksa blev en hjélp i att fortydliga
varfor man gor olika saker — och for
vems skull?

— Den hir eleven var en person som
berérde manga. Flera ldrare ville dka
hem och hilsa pa den hir eleven, men
jag sa: "Vad ar syftet?” Allti en sddan
hir situation maste utga fran elevens
och de anhoérigas behov.

Skolan hade sjélvklart kontinuerliga
avstamningar med eleven sjilv, liksom
med hens anhoériga. Exempelvis ville
hen inte att hens forédldrar skulle vara
med i skolan de sista gangerna eleven
var dér. S var skulle de vara?

- Jag tinkte pa hur jag sjilv hade
gjort om mitt barn var svart sjuk, sédger
rektor Sofia. Sa jag fragade forald-
rarna: "Kommer ni att sitta i bilen pa
parkeringen?” I stéllet ordnade vi sa
att de fick nyckeln till ett vilorum, dit
vi skaffade frukt och kaffe. Pa sa sitt
respekterade vi elevens vilja, men det
blev ocksa tryggt for oss i personalen
att fordldrarna fanns s& ndra, om nagot
skulle tillstota.

MATERIALET "STEGET FORE” in-
skérper ocksé vikten av ett noggrant
efterarbete nér en elev har gatt bort.

Oxhagsskolan planerade i god tid
for ett minnesrum i en av skolans min-
dre grupprum. Redan veckor i forvig
stod lador med inhandlad Festis i ett
forrad. Dessa ingick sedan i rekvisitan
i minnesrummet. Hit kunde den som
ville ga och bara sitta och lyssna pa
lugn musik. Hér fanns ljus och foto
pé den bortgingna eleven, liksom fina
papper, post it-lappar och en whitebo-
ard att skriva pa - och alltsa nigot att
dricka.

Nir Oxhagsskolan firade lucia - en
dryg ménad efter att eleven hade gatt
bort - stod ett portritt av henne pa ett
bord pa scenen, jamte raden av tdrnor
och lucia.

Min forsta kansla var
- attjagbaraville
foérsvinna. Man ar inte mer

an manniskaiden stunden.

FORTSATTER PA NASTA SIDA [
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TROTS TYDLIGA RAMAR tar sorgen
sig olika uttryck hos olika personer.
Kan exempelvis ett minnesrum vécka
kénslor hos andra elever att man
“maste” sorja? Och vad 4r en "lagom”
sorgeperiod?

— Visst har vi fatt reaktioner, framfor
allt fran vardnadshavare, om varfor vi
involverat eleverna s, siger Sofia Pa-
nagiotidou. Folk reagerar olika pa sorg,
och vissa foréldrar vill skydda sina
barn fran det som &r svért. Jag menar
tvartom att en av skolans grunduppgif-
ter dr att sta trygga och stdrka barnen
att mota svarigheter i livet. I det hér
fallet har vi hela tiden svarat pa fragan:
Vad ér virdigt for just den hér eleven?

- Det 4r samma sak med minnes-
rummet. Det var visserligen 6ppet for
alla pa skolan att besoka, men i grun-
den var det den hér elevens rum, och
for att vi som skola ville hedra minnet
av den personen.

Samtalet pa rektorns rum ar pa vag

.
o

att avrundas. Under hela métet har
Ogon tarats av rorelse och sorg hos
samtliga i rummet. Nér Sarah Ekbom
vinder sig till Sofia Panagiotidou
svammar ogonen over:

- Jag kdnner mig sa rord, och ar sa
glad 6ver att ha fatt motas sa hir och
hora att mitt material har fungerat pre-
cis sa som jag ville. Men jag blir saklart
ocksa ledsen for att samma stod inte
fanns pa min son Samuels skola.

Skolan &r ju centrum i barns liv. Om sorgen inte far ta plats blir det valdigt svart for eleverna.

a_d

Anna Patzauer Personne fyller i:

- Det ar déarfor man ska stodja elev-
erna i vad de dn kinner, och gora sa
som ni har gjort har pa Oxhagsskolan
- prata om det. Era elever som har gatt
hir kommer att minnas hur ni gjorde,
och fora det vidare till sina barn. De
kommer att berdtta att det ar mojligt
att hantera sorg sa hér.

Anna Kagstrom

SVENSKA
PALLIATIVREGISTRET

Nyhet i var utdataportall

Qolliaﬁv

EGISTRET

Nu visas vara rapporter i utdata férandring over

tid men kan som tidigare dven grupperas for

jamférelser!

Lar dig mer om utdataportalen i vara webutbildningar!

www.palliativregistret.se




Till minne:

Sylvia Sauter

- manniskan, optimisten,
varldsforbattraren

Sylvia Sauter, en av nyckelpersonerna i
uppbyggnaden av den palliativa varden i Sverige
ar borta. Kollegan och vannen Carl Johan Furst
tecknar har ett portratt av ett "kreativt kraftfalt”

HUR KAN EN ménniska med s
mycket virme, energi, nyfikenhet och
medkdnsla plotsligt inte finnas mer?
Det ar med stor tacksamhet, karlek
och saknad jag skriver dessa rader for
den tidskrift som Sylvia var med och
startade 2014.

Sylvia var en naturkraft, outtréttligt
energifylld, orddd, entusiastisk och
optimistisk. Hon hade stark integri-
tet och skarpa synpunkter och var
samtidigt lojal och generés. Dé vi
andra pratade och planerade var Sylvia
obéndigt operativ.

Det ér rorande att ldsa de minnesord
som publicerats i Dagens Nyheter av
tidigare medarbetare och vénner till
Sylvia. Jag har tagit mig friheten att
anvinda en del av dessa ord som kénns
vildigt gemensamma och forenande.

SYLVIA VAR ETT kreativt kraftfalt

och en pionjdr i utvecklingen av den
palliativa varden i Sverige. Trots sin
beslutsamhet, mod, styrka och ganska
bestimda uppfattningar gillade Sylvia
att verka i kulisserna snarare dn pé po-
diet. Hon var pa sé vis ett slags coach
till oss och andra medarbetare och
kom forst att efter flera ar trada fram
och bli kidnd inom stora delar av det
palliativa Sverige. Personer med be-
gransad energiniva kunde uppleva Syl-
vias driv nagot besvirande, medan vi
andra njot av hennes stindiga féormaga
att genomfora utvecklingsarbeten.

SYLVIA BORJADE SIN bana inom
varden som sjukgymnast och kom se-
nare att arbeta pa Cancerfonden med

att driva vardutvecklingsfragor.

Efter tiden p& Cancerfonden blev
det dags for ett nastan Gvervildigande
projekt. Det handlade om att med
stod fran Soros Foundation stotta
utvecklingen av palliativ vard i forna
Osteuropa. Sylvia koordinerade olika
aktiviteter och samarbeten med Stock-
holms Sjukhems FoUU-enhet som bas.

Projektet ledde fram till den 10:e
Euroepiska konferensen i palliativ vard
i Budapest 2007 (EAPC). Den forsta i
Osteuropa.

Ett typiskt Sylvia-initiativ var att
bjuda in deltagarna att skicka in
fotografier om palliativ vard. Det blev
en rorande kavalkad av bilder som
utstralade ndrhet, lidande och engage-
mang — det var ett sitt, att fore sin tid,
gora patienter och familjer synliga pa
konferensen.

PA STOCKHOLMS SJUKHEM var Sylvia
en stark och drivande kraft. Hon var
med och skapade Svenskt Palliativt
Nitverk, ett nyhetsbrev for alla intres-
serade, samt det Nationella Radet for
Palliativ Vard. Sylvia var den drivande
organisatoren for de forsta nationella
konferenserna i palliativ vard.

I Sylvias professionella livsgarning
ingick att vara en kreativ ldnk mellan
palliativ forskning, utbildning och
vardutveckling.

Sylvia hade dock ett hjarta kvar i fy-
sioterapin och skrev 2018 tillsammans
med tva fysioterapeutkollegor den
forsta laroboken i palliativ fysioterapi:
“Fysioterapi i palliativ vard -
Rorelseglddje tills livet tar slut”.

Sylvia Sauter (1951-2024). Bland
manga andra saker grundade hon
tidningen du haller i nu.

Sylvia var ocksa man om det per-
sonliga och om livet utanfor jobbet. Vi
tyckte om hennes broscher, ny varje
dag, unika och spannande precis som
Sylvia.

Hon gav oss ofta anledning att skrat-
ta och diskutera, ofta livligt. Kollegiala
relationer blev till vanskap och varfes-
ter tillbringades vid flera tillfallen pa
Sylvias och maken Willmars dlskade
landstille. Skratten ekade ndr vi sista
gangen fick uppleva den nya "Pavil-
randan” ett typiskt pafund av Sylvia.
En genial paviljong-veranda. Omgiven
av en ambitids tradgard med savil
blomster som nyttovaxter.

EN ANNAN VIKTIG del av Sylvias
livsode var att axla arvet som andra
generationens 6verlevare fran Forin-
telsen. Hon hade bland annat ett stort
engagemang for “Fredens Oas’, ett
fredsinitiativ med en skola och ett kon-
cept for samtal och dialog mellan judar
och palestinier i Israel.

Sylvia hade ocksa ett stort enga-
gemang for Stockholms Jiddische
Teateramatorn dar hon medverkade
som skadespelare. Hon och Willmar
forfattade en bok om dess unika his-
toria, presenterad pa Bokmassan och i
SVT:s ”Kulturbararna” dar ett avsnitt
dgnades at hennes garning med just
Stockholms Jiddische Teateramator’n.

Sylvia dog efter en tids sjukdom, 72
ar gammal. Hennes narmaste anhoriga
ar maken Willmar och de tva barnen
David och Disa med familjer.

Carl Johan Fiirst
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Vart ar ni pa vag?

Vilka fragor driver NRPV:s 10 foreningar
och vad ar viktigt framat? Har ar deras svar.

a Ida Malmstrém
sektionens NRPV-representant
Namn viktiga, palliativa milstolpar
ier forenings historia?
Nir "palliativ” lades till i sektions-
namnet 2001 och 6ppnade upp for fler
diagnosgrupper och vardformer.
Boken “Fysioterapi i palliativ vard —
rorelsegladje tills livet tar slut” av Syl-
via Sauter, Erika Franzén och Ammis
Liibcke, Studentlitteratur (2018), som
lyfter det fysioterapeutiska perspekti-
vet.

Vad innebar det att vara "palliativ”
inom er profession?
Det ér framst forhéllningssattet som
skiljer fysioterapeuter inom palliativ
vard fran andra. Fokus ligger pa bemo-
tande, att vara niarvarande och lyssna
pé patienten for att gemensamt sitta
korta mal med snabb utvardering.
Fysioterapeuten kan bidra till pa-
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.. 'palliativa
glaségon”

tientens livskvalitet med sitt specifika
kompetensomrade — kroppen - liksom
med god kommunikation och icke-
invasiva symtomlindrande atgérder.

I dag dr de flesta medlemmarna
fran specialiserad palliativ vard. Vi
ser garna fler medlemmar fran allmén
palliativ vard!

N&amn tva viktiga fragor infor

den nédrmaste framtiden!

Att alla fysioterapeuter, oavsett arbets-
plats, kdnner sig trygga i motet med
palliativa patienter.

Att fysioterapeuten ér sjalvklar inom
palliativ vard - for patienterna, teamet
och verksamheten.

Att vi framover fir delta i framtag-
ning och revidering av vardprogram ur
ett fysioterapeutiskt perspektiv. Sa ar
det inte i dag, vilket ar djupt upproran-
de. I férldngningen drabbar franvaron
av var professionsspecifika kompetens
patienterna.

DIO - Sektionen for

@ dietister inom onkologi
Charlotta Svalander
ordférande

Varfor startades féreningen?
DiO bildades 1987 som en referens-
grupp till Dietisternas riksférbund.
Det var i en tid da det var langt ifran
sjalvklart att kostbehandling var en
del av varden av svart sjuka. Syftet var
att sprida kunskap till patienter och
vardpersonal om matens betydelse vid
cancer och cancerbehandling, och att
bidra med utbildning, kunskap och
patientmaterial till dietistkollegor.
2004 anordnade DiO en utbild-
ningsdag i palliativ nutrition, den
forsta i sitt slag, med cirka 70 deltaga-
re. Samma ér bildades NRPV och DiO
blev medlemsférening.

Vad innebar det att vara "palliativ”
inom er profession?

De palliativa patienterna kan ju finnas
i hela vardkedjan. Det kraver att dietis-
ter i alla vardformer kan sétta pa sig de
“palliativa glasogonen”, forsté i vilket
skede patienten befinner sig och gora
en individanpassad nutritions-
behandling.



Vi vill bli
annu fler ...

Kunskaperna kommer med grund-
utbildningen, men fingertoppskanslan
for palliativ vard och modet som
ibland behdovs for att véga tala klar-
sprdk med patienten om svara saker
far man med erfarenhet och med hjilp
av det 6vriga teamet runt patienten.

Vilka fragor ar fortfarande
aktuella?
Att fortsatt starka dietistens roll. Att
mat och néring ska vara en sjélvklar
del av palliativ vard.

Minga palliativa verksamheter
har tillgéng till dietist, men i valdigt
varierande omfattning. Det betyder att
varden inte blir jamlik.

Namn tva viktiga fragor infér

den nérmaste framtiden!

De senaste aren har det varit svart att
rekrytera dietister, vilket gor arbets-
situationen tuff och med hog belast-
ning for dem som jobbar.

Det behovs fler dietisttjdnster, men
det méste ocksa finnas dietister att
anstilla. Déarfor ar fler utbildningsplat-
ser, vidareutbildning och mentorskap,
sd att de som utbildas stannar i yrket,
viktiga fragor for moderforbundet.

SFPO - Sjukskoéterskor for

@ palliativ omvardnad
Maria Mjérnberg
ordférande

Namn viktiga, palliativa milstolpar
ier férenings historia?

2011, nér den forsta sjukskoterskan
inom palliativ omvardnad diplomera-
des, och ddrmed tydliggjorde sjuksko-
terskans ansvar och kompetens och
kvalitetssikrade omvérdnaden.

En annan viktig milstolpe var
starten av specialistutbildningen
2012. I dag har 335 sjukskoterskor
tagit specialistexamen med inriktning
palliativ vard vid landets tre larosdten:
Hogskolan i Vdst, Marie Cederschiold
hogskola och Sophiahemmet hogsko-
la (de tvé senare har sedan 2018 en
gemensam utbildning).

Vi i SFPO har ocksa tagit fram en
brosch for specialistsjukskoterskor
som dr valdigt populdr. Sedan nagra ar
tillbaka finns det dven en kunskaps-
beskrivning for specialistsjukskoter-
skor i palliativ vard.

Annu en glidjande milstolpe under
2023 var att vi slog medlemsrekord,
upp emot 700 medlemmar!

... fran hela Sverige
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Vilka fragor var viktiga for er
féreningistarten och vilka ar
fortfarande aktuella?

Att fortsatt lyfta betydelsen av sjuksko-
terskans arbete genom diplomering,
utmarkelser, stipendium, att sprida
kunskap och forskning inom pallia-
tiv vard samt vara en knutpunkt for
sjukskoterskor som arbetar inom eller
dr intresserade av palliativ vard.

Namn tva viktiga fragor infér

den niérmaste framtiden!

Vi skulle vilja bli 4nnu fler medlem-
mar, fran alla delar av Sverige och fran
béde specialiserad och allman palliativ
vard!

Vi ska ocksa publicera kunskaps-
beskrivningen for grundutbildade
sjukskoterskor. Forhoppningsvis blir
den ett stod bade for hogskolor, som
utbildar framtidens sjukskéterskor,
och for kliniska sjukskoterskor inom
palliativ vard.

Detsamma giller arbetet med Kloka
kliniska val (KKV) dér vi palliativ-
medicinare har mycket att bidra med,
da vi ju redan arbetar enligt principen
optimal snarare 4n maximal vérd, och
dér patientens behov och 6nskemal ar
i fokus.

Palliativ Vard -nr.3-2024 - 37




=
(1]
=
(0]
=)
0
2.
Q
[©]
=
j=]
Q

Arbetsgivare:
Ge fortbilding!

UFPO - Underskoéterskor
for palliativ omvardnad
Ann Mattsson

ordférande

Varfor startades féreningen?
UFPO startades i mars 2004. Malsétt-
ningen &r att tydliggora underskoter-
skans ansvar och roll inom den pallia-
tiva varden. Vi vill dven fortydliga vad
en personcentrerad och patientnéra
omvardnad innebr.

Foreningen ér 6ppen for alla under-
skoterskor som dr intresserade av och/
eller arbetar med palliativ vard. Vi val-
komnar dven “support-medlemmar”
som vill stodja vart arbete.

Namn viktiga, palliativa milstolpar
i er férenings historia?
Under de 20 ar som foreningen har
funnits har kunskapen utvecklats och
viktiga utbildningar tillkommit — som
specialistunderskoterska i palliativ
vard, som finns pa yrkeshogskolor i
hela landet.

Vi har numera ocksa vér yrkestitel
skyddad, vilket r ett stort steg for oss
underskéterskor.

Vilka fragor ar viktiga

for er forening?

Vart mal att alla yrkeskategoriers kom-

petenser ska tas till vara for att ge bédsta

bemoétande och vird som vardtagare

och deras nérstaende har ritt att fa.
UFPO har alltid bjudit in alla yrkes-

kategorier inom vérden till de tva ut-
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Valkomnar
“support-
medlemmar”

bildningstillfillen per &r som arrange-
ras av foreningen. Utbildningsdagarna
har genom éren hallits pa olika orter i
Sverige, fran norr till soder.

Framover kommer vi att varva mel-
lan fysiska och digitala traffar.

Vad innebdr det att vara "palliativ”
inom er profession?
Underskoterskor arbetar inom slu-
tenvard, hemsjukvard, hemtjénst och
dldrevard och dr det vanligaste yrket i
Sverige.

De flesta av oss moter manniskor med
palliativt vardbehov, och kunskaps-
behovet dr stort. Darfor dar UFPO en
sadan viktig férening.

Namn tva viktiga fragor infér
den nirmaste framtiden!

Att foreningen ska véixa i medlems-
antal.

Vi vill ocksa utoka samarbetet
med 6vriga intresseféreningar inom
palliativ vard for att kunna stirka vara
viktiga team ute i verksamheterna -
och vi tror att det bor starta redan i
foreningslivet.

Ytterligare en uppgift 4r att upp-
mirksamma véra arbetsgivare pé att
deras ansvar &r att ge forutséttningar
for kompetensutveckling for att en
jamlik vard ska kunna ges i hela landet,
oavsett vardgivare. Det ér tillsammans
vi kan gora skillnad!

Viktigt med fler
specialister

SFPM - Svensk Forening
for Palliativ Medicin
Sofia Dettmann
ordférande

e

Namn viktiga, palliativa milstolpar
i er férenings historia?
Nér palliativ medicin blev en egen
medicinsk specialitet 2015. Precis lika
sjalvklart som att ldkarna pa en kirurg-
klinik dr specialister i kirurgi dr att de
ldkare som ska varda ménniskor med
specialiserade palliativa vardbehov ar
specialister i palliativ medicin

En annan milstolpe var ndr Svens-
ka palliativregistret skapades efter
forfragan fran SKL till SFPM:s styrelse
i borjan av 00-talet.

Vilka fragor ar fortfarande
aktuella?
Dodshjélpfragan ér alltid mer el-
ler mindre aktuell i den allménna
debatten. I SFPM tror vi att den basta
strategin att mota det 4r att bidra
till utvecklingen inom den palliativa
varden pa olika sétt och att sprida kun-
skap om vad palliativ vard egentligen
innebdr, bade for medarbetare inom
varden och for allménheten.
Etikutskottet, som utgar fran SFPM,
bidrar med klokskap i fragan om
dodshjalp men ocksa i andra angeldg-
na frégor som till exempel palliativ
sedering.
En annan utmaning 4r den ojamlika
varden i landet. Att implementera det



personcentrerade och sammanhéllna
vardférloppet i palliativ vard, som
publicerades 2022 i alla vardformer,
ar otroligt angeldget. Samtidigt ar det
en stor utmaning och dar har SFPM,
liksom 6vriga foreningar i NRPV, en
viktig roll.

Utbildningsfrdgan ar standigt
aktuell. Nu nér vi dr en egen specialitet
behover vi tillse att var specialist-
utbildning fortsitter att halla hog
kvalitet. Fortbildning f6r oss som
redan ar specialister i palliativ medicin
ar en annan viktig fraga. Vi beho-
ver ocksa vara aktiva nir det géller
utbildning i palliativ vard pa andra
utbildningar, s& som grundutbild-
ningen for lakare och pé utbildningar
for ST-lakare och specialister i andra
specialiteter.

Namn tva viktiga fragor infér

den nidrmaste framtiden!

SFPM behover fortsitta att verka for
att fler lakare specialiserar sig inom
palliativ medicin, och for att specialist-
utbildningen haller god kvalitet i hela
landet. Utbildningsutskottet i SFPM
tillsammans med Studierektorsnétver-
ket och det relativt nystartade arbetet
med SPUR-inspektioner dr viktiga
komponenter i detta arbete.

Palliativa specialistlikare behover
fortsdtta att delta aktivt i arbetet med
nya och reviderade riktlinjer, vardpro-
gram m m sa att det palliativa behovet
tillgodoses.

Charlotte Castor
ordférande

Varfor startades féreningen?
Vi dr en multiprofessionell férening
som bildades 2022 efter att under
manga ar varit ett nationellt natverk for
palliativ vard av barn och unga.
Foreningen startade for att sprida
kunskap och medvetenhet om barn-
palliativa fragor i hela Sverige och for
att minska ojamlikheter i varden av
barn med livshotande sjukdom.

Vad innebadr det att vara "palliativ”
inom er profession?

Aven hir blir svaret utifrn att vi inte
ar en professionsspecifik forening utan
utgar fran barnets och familjen behov,
och utifrén det konstaterar att olika
professioner kan behovas.

For att ett barn skall fa god palliativ
vard krdvs att insatserna optimeras pa
alla plan samtidigt som eventuella spe-
cifika behov med relation till forsamrat
hilsotillstand och kommande d6d
behover erkdnnas och bemétas. Manga
personer pa manga stillen maste alltsa

ha en djup kunskap for att mota de har
barnen.

Nagot som &dr gemensamt for alla &r
férmaga att samverka, kommunicera,
anpassa och dndra sig liksom att ha
béde mod och kunskap att se vad som
ar pa vég att handa samtidigt som
barnet lever sitt liv — nér livet blir kort
blir varje dag 4n mer viktig.

Djup kompetens i barns forutsitt-
ningar och behov ér essentiell sédval
som kompetens i att se till hela famil-
jens behov och att hantera svara samtal
och vérdbehov i relation till livets slut.

Namn tva viktiga fragor infér

den nérmaste framtiden!

Att fortsatta arbetet med att 6ka
medvetenhet och kunskap om palliativ
vard av barn. Ménga olika verksamhe-
ter dir barn med livshotande sjukdom
far vard behover se sin roll och sitt var-
de i vardprocessen, kinna sitt ansvar
for att barnets vard skall bli den basta
mojliga, erbjuda personalutbildning
och inte minst 6ka samverkan sins-
emellan. Det dr en odndlig utmaning
och SFPPV kan bidra!
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Skraddarsyddariter

Sjukhuskyrkan -
Natverk for sjukhuskyrka
och teologer inom

palliativ vard
Camilla Osterberg
Winberg
ordférande

Varfor startades féreningen?
Svenska kyrkans anstallda i Sjuk-
huskyrkan (SKAIS) startade 1972. Det
var en foljd av att Svenska kyrkan ar
1962 hade étertagit ansvaret for den
andliga vérden fran landstinget.

Ar 1962 fick ocksi kristna frikyrkor
tilltréde att verka inom sjukvarden.
Dérmed tog frikyrkorna tillsammans
med Svenska kyrkan ansvaret fér den
andliga varden.

Sedan 1989 finns dven katolska sam-
fund med, liksom ortodoxa sjukhus-
praster. Pa 00-talet tillkom muslimska
koordinatorer.

Som ett led i detta bildades FAS
(frikyrkornas anstallda i Sjukhuskyr-
kan) 1980.

Tillsammans bar nu SKAIS och FAS
ansvaret for Sjukhuskyrkans arbete.

Vilka fragor ar fortfarande
aktuella?

Sjukhuskyrkans grunduppdrag att
stodja alla manniskor - patient, nér-
staende och personal - som andliga
varelser, oavsett tro, och 6ver hela
Sverige. Det arbetet ar fortfarande inte
sjalvklart i dagens slimmade vérd.

40 Palliativ Vard - nr.3- 2024

Vi behover darfor stindigt visa pa
att vi - som majlighet, samtalsstodjare
och rit-bdrare, och med vér tystnads-
plikt — dr en partner i samverkan.

N&amn tva viktiga fragor infor

den nidrmaste framtiden!

I en multireligios varld behéver
ménniskor ibland st6d av “sin” repre-
sentant. Ménga har ocksa dubbla reli-
giosa identiteter, vilket kraver samver-
kan eller helt skraddarsydda riter eller
annat stod vid svara forluster.

Jag tror dérfor att vi, liksom flera
lander i Europa, kommer att utvid-
ga sjalavarden sa att fler "hospital
chaplains” delar pa det ansvar som
Sjukhuskyrkan har i dag

Den andra fragan handlar om att
vi inom Sjukhuskyrkan i Europa ska
formulera ett gemensamt sprak och en
terminologi for det vi gor. Det skulle
béde stodja beforskning pa vart omré-
de och ge evidens for det livsnodvandi-
gaiatt fa stod i kriser genom riter och
andliga-existentiella samtal.

Redan i dag dr det tydligt inom den
palliativa varden att “spiritual care”
/andlig vérd ar viktig for patienter och
nérstaende.

Battre
efterlevandestod

g SIP - Foreningen for
socionomer inom
’ palliativ vard

Anna Patzauer Personne
ordférande

Varfor startades féreningen?
Foreningen bildades 2002 for att lyfta
upp kuratorn/socionomen som yr-
kesprofession inom palliativ vard och
synliggora vart arbete. Men ocksa for
att bli ett forum for kontakter och sam-
arbete 6ver landet eftersom vi oftast
- dven i dag och i de flesta team - &r
ensamma i var profession.

Ett annat syfte var att frimja kompe-
tensutveckling och erfarenhetsutbyte
via skrdddarsydda utbildningsdagar.

Vad innebar det att vara "palliativ”
inom er profession?

Begreppet palliativ utvecklas och
modifieras standigt. Om kuratorn forr
huvudsakligen arbetade med sena
palliativa skeenden i livets sista tid,
handlar det i dag mer om att stodja
och bidra till livskvalitet for patienter
och deras familjer som under lang tid
lever med en allvarlig och livshotande
sjukdom.

Inte minst har vi pa senare ar haft
fokus pé barns behov, som nérstaende
eller patient.

Vér dubbla kompetens i att behérska
bade det stodjande samtalet och prak-
tiska behov i relation till samhillets
olika instanser ar essentiella for hel-
heten i den palliativa varden. Sérskilt i
en tid dédr bade samhillet och varden
stindigt fordndras.



N&amn tva viktiga fragor infér den
narmaste framtiden!

Att psykosocialt kuratorsstod gors
mer tillgéngligt for palliativ vard som
bedrivs inom ramen fér kommuner-
nas dldreomsorg. Dir dr tillgangen till
kuratorsstod ofta otillracklig i dag.

Att skapa kontinuitet i det psyko-
sociala stodet, dar ofta olika vardgiva-
re avloser varandra. Har aktualiseras
ocksa barns behov, bade som patienter
och nérstaende och deras syskon, dar
allians och kontinuitet i kontakten ofta
ar avgorande for att kunna bygga for-
troende och for att insatser som sdtts
in ska kunna ge varaktigt resultat.

Ett annat utmaningsomrade &r att
verka for ett mer vélutvecklat efter-
levandestod som bittre kan avhjalpa,
forebygga och motverka utmatt-
ningssymtom och andra psykosociala
effekter som ofta foljer efter en lang
och utdragen process som “jourhavan-
de nirstaende”

Hit hor ocksa utveckling av béttre
anpassade stodinterventioner for barn
och barnfamiljer som efterlevande och
som kan forebygga de riskfaktorer som
i dag omgirdar en stor del av de barn
och ungdomar som férlorar en forald-
er eller ett syskon i fortid.

Rimliga
ekonomiska

forutsattningar

Foreningen fér chefer och
| ledarei palliativ vard

Monica Nilsson

ordférande

Varfor startades féreningen?

Chefsnitverket startades i Stockholms-
regionen for 20 &r sedan. Tanken var
att kunna dela och diskutera chefers
specifika utmaningar och majligheter i
palliativ véard.

Viktiga fragor 4r bland annat chefers
arbetsmiljo, rimliga ekonomiska forut-
sattningar for verksamheten samt egen
fortbildning.

Foreningen representerar framst
chefer och ledare inom den specialise-
rade palliativa vérden.

Namn viktiga, palliativa milstolpar
- ierférenings historia?

En milstolpe var dd NRPV 6nskade att

vi skulle vara med i Nationella Radet.

Vilka fragor ar viktiga for er
. foérening?

I starten var det att dela kunskap och
erfarenheter med varandra, da flera
enheter var under uppbyggnad.

Stora utmaningar i dag handlar om
rekrytering och om att f tag i kompe-
tent personal. Liksom att hantera da-
gens tuffa ekonomiska férutsattningar
och dilemmat att som chef éndéa kunna

behalla kdrnan i den palliativa varden.

Det ér ocksa fortsatt viktigt att che-
fer far goda forutséattningar att leda.
Sjélvfallet driver foreningen dven

- vikten av en jamlik palliativ vard over

hela landet, och att kvalitet och kom-
petens utvecklas.

Varfor startades féreningen?

* Fackforbundet Sveriges Arbetstera-

. peuter har varit en del av NRPV sedan
2004. Varen 2024 tog Foreningen for

. arbetsterapeuter inom Palliativ Vard

- (FAiP) Gver representationen for det

. arbetsterapeutiska perspektivet i NRPV.

. Vad innebér det att vara "palliativ”

inom er profession?

- Som profession ar vi redan i grund-

¢ utbildningen inriktade pa att arbeta

. personcentrerat och diagnos-oberoen-
- de med att mojliggora vardagens akti-

- viteter. Det gor oss till en tillgang inom
- all palliativ vérd, oavsett verksamhet

- och vardniva.

- palliativ vard 4r dock valdigt ojamlik
i over landet. Inte minst saknas méanga
- ganger strukturella forutsittningar.

Namn tva viktiga fragor infér den
. narmaste framtiden!

- Isamarbete med andra medicinska

- och rehabiliterande professioner 4r

. arbetsterapeuten en pusselbit nér

i det handlar om att 6ka livskvaliteten
- under de dagar som ska levas med

. obotlig sjukdom.

. minniskor att gora det de vill och

i behover for att uppleva hilsa, oavsett

- diagnos eller livssituation. Forhopp-
ningen dr att personer som i en nara

- framtid far palliativ vird ska se det

- som en sjilvklarhet att det dé dven

. ingdr mojlighet till stod fran en arbets-
terapeut.

=
(1]
=
(0]
=)
0
2.
o
(]
=
j=]
Q

Tydligare

struktur

FaiP, Féreningen for

{ arbetsterapeuter inom
" palliativ vard

Maria Nilsson,
ordférande

Tillgdngen till arbetsterapi inom

Vi har kompetensen att stotta
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Nationella Radet for Palliativ Vard

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

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

samt initiera forbittring.

NRPYV ska dven 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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L

SVENSK FORENING FOR
PEDRIATISK PALLIATIV VARD

sfppv.barnlakarforeningen.se

NATVERK FOR
SJUKHUSKYRKA
OCH TEOLOGER
INOM PALLIATIV
VARD




NATIONELL
VARDPLAN
FOR
PALLIATIV
VARD

EN DIGITAL
INTRODUKTIONSKURS

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

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

anvéndning.

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

feamet!

VALKOMMEN TILL

DE
NODVANDIGA
SAMTALEN

Samtalskurser fér lékare, sjukskéterskor
underskodterskor och paramedicinare

De Nédvandiga Samtalen &r en praktiskt inriktad
samtalskurs som ger tréining och verktyg fér samtal
med patienter som har en livshotande sjukdom eller

kritiska forluster, samt deras nérst&ende.

Kursen kombinerar teori, reflektion och strukturerad
samtalstréning i mindre grupper. Som deltagare fér
du tréina p& samtal med en professionell
sk&despelare som simulerar patient

eller narstéende, under tiden

som du fér direkt

&terkoppling och
Hur ska jag prata

vagledning frén
om prognos?

vara kursledare.

Vad gér jag nér patienten
inte ger ndgot gensvar?

. Hur balanserar jag
arlighet och hopp?

Léds mer och anmdl dig till vara kurser péa
Palliativt Utvecklingscentrums hemsida:

www.palluc.se

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

Region Skane. Vart uppdrag &r forskning, utveckling och utbildning
av bade den allménna och specialiserade palliativa vérden.

REGION SKANE | LUNDS UNIVERSITET

PC

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE



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, . 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 verksamhetsstdd med dagsplanering och distansmoni-
torering i samma l6sning. Anvands idag fér Hospital-at-Home som ASiH,
Mobila Vardteam, Akutsjukvard i hemmet - Den Goda och Néra varden.
Kombinerar fysisk Inbyggd sdker kommunikation Nojda anvédndare ar vara
och virtuell vard med chat och video basta ambassadérer
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 Gétaland, Stockholm
och Visterbotten, samt av
kommuner och privata utférare

« Oberoende av journalsystem — o
« Ingen begrédnsing pa antal patienter 1 1
o Saker drift i svenska datorhallar

. Levereras som Saas - ingen lokal installation Digital 16sning for sjukvard i hemmet

Verksamhetsutveckling

Inforande genomfort pa dagar pa képet

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



