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Resa vidare bland farger

ANETT KALEJDOSKOP
fungera som en bild av
dodsogonblicket?

Ja - kanske? Det var i alla
fall vad vi som gor tidningen till slut
landade i nér vi i valde den firgglada,
mangfacetterade bilden till omslaget.

Mycket kan sigas om doden. Att allt
det okdnda och slutgiltiga kan 6ppna
ett svindlande gap inombords. Att an-
dras dod alltid, pa nagot vis, paverkar
en — hur professionell och erfaren man
dn dr. Att tanken pa den egna déden
kan ... skraimma livet ur en.

Faktum ér att kalejdoskop-bilden pa
omslaget far mig att tanka mer cirk-
ulirt kring doden. Ar déden i sjilva
verket ett hél vi cirklar runt hela livet,
tills vi aker in i det?

Eller sé ska vi kanske tdnka tvart-
om, att den fargrika bilden ar inifrdn
doden, och att det ar var verklighet hér
pé jorden som finns dir pa andra sidan
av mittpunkten? Vilka farger har den
isa fall?

I det hdar numret kretsar temat runt

dodsogonblicket och hur vi pé olika
satt valjer att hantera (eller vdrja oss
mot) det - dven inom palliativ vard.
Lés om vak-radsla och ett smart
vak-system, om en nytankande begrav-
ningsentreprendr och en nybakad
sjukskoterskas dagboksanteckningar
fran Palliativvardsavdelningen.

Liksom ldkaren Jacob Ratz Endlers
uppgorelse med doden, kryddat med en
passning till lisarna av denna tidning:
Om inte ens folk som jobbar och brin-
ner for palliativ vard formar att prata om
déden - vem ska dé kunna gora det?

Spannande pa gangivar
1. Kraftsamling. For knappt ett ar sedan
lanserade Cancerfonden sin rapport
“Palliativ vard — mer 4n vard i livets
slutskede” for att belysa allvarliga brister
inom den palliativa varden.
Nu f6ljer de upp rapporten med ett
slags turné runt om i landet, under pa-
rollen "Ett handslag for palliativ vard”
Tanken 4r att via samtal fa region-
politiker att: a) Forsta hur viktig den

Innehall Ttema: podens ogonblick

4 Reflektion: Foto: "Vinterbaderskan”
av Elisabeth Ohlson Wallin.
Dikt av Frida Turander.

6 Vart fokus 2025 — NRPV om
varens mal

7 TEMA: Dbdens dgonblick

8 Maste vi "tiktokifiera” déden for
att den ska blir talbar?
Jacob Ratz Endler gar i narkamp
med var radsla infér déden

16 Profilen: Begravningsentreprenér
Catharina "Catty” Lindell brinner
for att maka mer plats at doden i
vardagen

18 Forskning: Okad risk fér andnod
hos cancerpatienter vid dropp

20 Ta chansen — nya stipendier att
soka fran NRPV!

21 Kronika: Merri Subasic om vikten
av teamet, och att lasa av radda
medarbetare.

22 Smart vak-schema i Storuman

25 Dagbok fran en snall plats —
SSK-studenten Inga Jonés om fem
veckor pa specialiserad palliativ
avdelning.

28 Mejldiskussion: Kuratorer vs
praktiska stédbehov: "Det galler
att hitta sin roll”

32 "Krav-markt” personal lar
om ddendet.

34 Patientfallet: Johan, 74 ar.
36 Vetenskaplig kommentar:

Ny samtalsmodell — enkelt tilltal
dodljer brister

palliativa varden 4r och b) Prioritera
den! Fortsittning foljer.

2.Ny nationell demensstrategi. Antligen
kommer en uppdaterad demensstrategi,
som tar hansyn till de stora framsteg -
béde medicinskt och diagnosmissigt —
som har gjorts pa omradet. Fokus ar pa
béde forebyggande arbete, battre sam-
verkan och ett evidensbaserat arbetssitt.

Ett av uppdragen bygger pa en sjalv-
klar idé: Att undersoka om kunskap
och erfarenheter fran cancervarden kan
stirka vird och omsorg for personer
som har en demenssjukdom.

3. Var existentiella hilsa. Den 3 mars ska
Folkhilsomyndigheten presentera sin
definition av “existentiell halsa” Extra
spannande blir forstas att hora vad den
begrepps-forstaelsen kan leda till rent
konkret?

‘ ~ Anna Kagstrém
/' Chefredaktér

Medlemssidorna:
38 Barnpalliation: Tva dagar som
"grundade” teamet

39 Ny grupp for palliativ hematologi

40 EAPC ar ditt — anvand
mojligheterna!

41 Arets Underskodterska
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Bilden "Vinterbaderskan” &r fran vandringsutstaliningen "Arsrika” (2017-2022) med bilder av Elisabeth Ohlson, och text av producent Annica
Carlsson Bergdahl, ROT produktion. Pa bilden (frdn 2017) syns Marianne Pipping Ekstrom, i dag 90 ar, fran Goteborg.
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Sprayar 1 kanten av stomiplattan med
removersprayen

lossnar lattare da

skonsammare mot huden

ar beredd med en kompress

tvattar rent

ser fint ut, ingen rodnad

pudrar och blaser

byter till en ny

faster

Idag gick det smidigt

tarmen tomde sig inte alls under bytet
‘Jag har dresserat den” sager du och
skrattar

sa att syrgasgrimman hoppar ur

sitt lage

du kippar efter luft

men det var det vart sager du

nar du ater orkar tala

ett gott skratt forlanger livet

i ditt fall

med nastan en vecka

Dikt av Frida Turander ur "Dikter fran Hemtjansten” (BOD, 2024).

Frida Turander ar forfattare och underskoterska i hemtjansten pa
den varmléndska landsbygden. Hon har tidigare gett ut romanen
"Aldreboendet Solrosen — en hemskt orolig saga” (2021), och
medverkat i tidningen Kommunalarbetarens novellsamling

"Vi sager ifran varje dag” (2023).

Palliativ Vard -nrl- 2025 -5
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Gott 2025!

- har ar NRPV:s mal under aret

Vi 6nskar

* Att alla med obotlig/livs-
hotande sjukdom far tillgang
till god palliativ vard utifran
sina individuella behov, oav-
sett diagnos, alder, bostadsort,
vardform eller hur ling tid
man har kvar att leva.

6 - Palliativ Vard -nrl- 2025

Vi kraver

* En jamlik palliativ vard i
hela Sverige.

* Ett 6kat innehall av palliativ
medicin/vard/rehabilitering

i alla vérdutbildningar.

* Obligatorisk fortbildning i
palliativ vard och mojlighet
for regelbunden reflektion

for all personal i allmén och
specialiserad palliativ vard.

* En forutsdgbar infrastruktur
av specialiserad palliativ vard
6ver hela landet med konsult-
team, mottagningar, sjukhus-
platser, hemsjukvérdsteam,
hospice och jourlinje.

* Okade resurser till forskning
inom palliativ medicin/om-
vardnad och rehabilitering.

Ijanuari-april
arbetar vi med

* Att skriva remissvar till den
Nya cancerstrategin ”Bittre
tillsammans”.

* Att tillsammans med Svens-
ka palliativregistret kartligga
de specialiserade palliativa
enheterna i landet for en upp-
daterad Palliativguide.

* Att hitta végar till béttre
folkbildning f6r allmidnheten
om palliativ vard i samarbete
med t ex pensiondrsorganisa-
tioner, Riksforbundet Hjart-
Lung och Svenska kyrkan.

* Stipendier till medlemmar
for studiebesok/kompetens-
héjande resor.




DUSSHALLIL

d yden?

Varfor pratar vi sa lite om déden? Hur kan det komma sig att
1 — aven inom palliativ vard — har sa manga diffusa namn
for att benamna "det dar"?

P4 sidorna 7-27 ror sig detta nummer av Palliativ Vard ’

mellan radsla och narhet infor ddodens minut — fran ett
bredare samhallsperspektiv till sjukbadden.

Palliativ Vard - nrl- 2025 -7
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Jacob Ratz Endler:

"DoOden skulle behova

fler fOrsvarare”

Beroringsskracken infor doden ar djupt rotad. Kan det hjalpa med
en clownnasa? Lakaren Jacob Ratz Endler samtalar bade med sig
sjalv och oss alla 1 en text om att sluta krangla med orden.

ARPOPULARKULTUR
SVAMMAR 6ver av dod: det
dr seriemord i Fjéllbacka,
Midsummer och tv-serier
om rittsldkare. Det kan tyckas som om
doden finns 6verallt. Problemet — och
det 4r inget litet problem - 4r att vi 4r
omgardade av fiktiv dod samtidigt som
den riktiga doden, den vi alla en gang
kommer att méta, inte far plats.

Nar ska vi prata om déden? Och hur
ska vi gora det?

Ibland tanker jag att jag skulle vilja
sdtta en rod clownndsa pa doden.
Gora den lite mindre moérk och tung,
sa att vi far lattare att prata om den.
Det dr som om var radsla och vordnad
hindrar oss och vi, bade patienter och
sjukhuspersonal, blir ensamma.

I mitt jobb som narkoslakare moter
jag ofta doden. Nu ar det forstas inte
enbart mina patienter som dor — alla

8 Palliativ Vard -nrl- 2025

narkoslékare traffar regelbundet pa
doden.

I Sverige och i de 6vriga nordiska
landerna har anestesiologer ofta ett
bredare uppdrag 4n i anglosaxiska
lander. Om det finns instabila patienter
pé akuten eller pé en vardavdelning
larmas vi, och far da vara med i re-
susciteringen. Vi traffar alltsa pa déden
pa akuten, pé intensiven och pé vard-
avdelningen.

Trots intrycket som man kan fé fran
tv dr doden pa operation vildigt ovan-
lig. Under mina 20 ar som narkoslika-
re ar det bara en handfull ganger som
jag har varit med om att nagot dott pa
operationsbordet.

DODEN PA AKUTEN ser annorlunda ut
an pa avdelningen. Ofta ér patienten i
sina civila kldder, med spar av perso-
nens vanliga liv som levts fram tills for

bara nagra 6gonblick sedan.

I akutrummet pégar tvé processer
parallellt. Det ena ér fysisk: Vi ska fa
vends access, EKG ska tas, ofta behover
patienten intuberas och kopplas upp
pa en ventilator. Det dr trangt kring
kroppen.

Samtidigt med detta pagar ett detek-
tivarbete vid datorn: Vem ér patienten,
vad har hen f6r sjukdomar sedan
tidigare, vad har hant nu och vad har
patienten for mojligheter att verleva?

Efter en kort tid, oftast inom en
halvtimme, har bilden klarnat. Vi vet
da betydligt mer om det som hander
patienten just nu genom svar pa blod-
prover, EKG och ultraljud.

Vi vet ocksa oftast mer om patien-
tens sjukdomshistoria, vad hon varit
med om tidigare och hennes funk-
tionsnivé. Ibland har anhériga hunnit
till sjukhuset.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Inom en timme har vi oftast ldimnat
akutrummet, antingen gar vi vidare
med patienten till operation eller
intensiven eller sa dor patienten pa
akutrummet.

PA INTENSIVEN SER déden annorlun-
da ut. Ofta har patienten vardats flera
dygn, lakare och sjukskéterskor har
traffat anhoriga.

Det vanligaste &r att vi vet att
doden kommer att intréffa. Patienten
ar i sjukhusklader, uppkopplad och
forsedd med infarter. Hen &r néstan
alltid medvetslos och det ér svart att se
vilken personen har varit tidigare, och
vilket liv hen levt.

Doden sker tyst. Inte sdllan kommer
den till foljd av att vi i personalen har
fattat ett aktivt beslut om att sétta ut

10 - Palliativ Vard -nr.1-2025

den livsuppehéllande behandlingen.

Ett tredje mote med doden &r det
som sker pa den preoperativa mottag-
ningen. Har tréffar kirurger, sjukgym-
naster och narkoslakare patienten. Vi
gar igenom forloppet, sjukdomshistoria,
men - valdigt sdllan — komplikationer.

Det ar som om ingen riktigt vill
prata om det ddr trakiga. I stillet pra-
tar vi om hur bra det ska ga. Framfor
allt vill ingen prata om déden. Det ar
det forbjudna d&mnet som gor att bade
sjukvardspersonal och patienter méste
gissa sig till en méangd saker.

For nagra ar sedan hade jag en serie
patient- och anhérigméten som fick
mig att fundera 6ver kunskapen om
doden hos allménheten.

Jag upplevde att mina patienter hade
en fordldrad, rent av felaktig, bild av

Illustration: Shawni Mitchell

doden. De forvéntade sig ndgot mer
dramatiskt eller valdsamt. En dodspro-
cess i plagor. Det r vildigt annorlunda
an den do6d som jag ser pa sjukhuset.

Jag bestimde mig for att skriva en
faktabok om déden, och det blev "Han-
tera doden” (Bonnier Fakta, 2021).
Boken fick mycket uppmérksamhet i
media, och det var naturligtvis roligt.

Om jag hade fatt mojligheten att skri-
va om boken i dag skulle jag ha gjort
den lite annorlunda. Framfor allt hade
jag strukit ordet "d6den” ur titeln efter-
som det verkar skrimma ménniskor,
och ménga slutar nog att lyssna.

VIHARETT sambhalle dér vi har
svart for att nirma oss déden och -
inte minst inom varden - hittar pa
omskrivningar om slutet” eller "det



kanske inte gar som vi hoppas”. S& vad
ska man kalla en faktabok om déden
’f6r —en bok om D”?

En av mina favoritforfattare, kirur-
gen Atul Gawandes utmarkta bok har

titeln “Att vara dodlig” (Volante, 2015).

BJ Miller och Shoshana Berger dépte

sin till "A beginner’s guide to the end”
(Quercus Publishing, 2019). Bra titlar
bada tva.

Sjdlv tankte jag att jag att jag ville
vara drlig med att detta 4r en bok om
doden och vart forhallningssitt till
den. Men jag tror att avstandet blev
for stort. Jag borde ha narmat mig mer
varsamt, fast anda lattsamt.

Det ér en svar balansgang; déden
ar ett allvarligt amne och det ska inte
skojas bort. Humorn, och virmen som
finns i beréttelserna och inne i boken
hade jag, sa har i efterhand, velat ha
med dven pa bokens foérpackning.

SOM SEKULAR HAR jag mérkt att
doden fyller en viktig funktion i mitt
liv. Tanken pa livets forgianglighet har
blivit till ett rattesnore att forhalla sig
till. Vad vill jag géra med den tid som
jag har kvar?

Oavsett om det dr dagar, ar eller de-
cennier, sa dr det en begridnsad mangd
tid. Nér det &r jag som ligger pa dods-
biadden — kommer jag da att 6nska att
jag hade jobbat mer pd mina magrutor
eller pa relationen till mina barn?

For manga manniskor dr tanken pa
deras dodlighet mycket skrammande,
och jag kan naturligtvis ocksa bli radd.
Om en bil kommer fér nira nér jag
cyklar, och hjértat slar nagra extraslag,

| "Hantera déden - en handbok”
(Bonnier Fakta, 2021) varvar
narkos- och intensivvardslakaren
Jacob Ratz Endler fakta med
personliga berattelser.

, Tank dig, att sitta paen
slaktmiddag dar din

M21IqUOSQ SUSpQ(] ;e .

217-arige farbror berdttar
samma historia som han gjort
de senaste hundra aren.

kommer tanken: "T4nk, om detta ar
slutet!”

Det finns sakerligen ett oerhort
starkt evolutionirt tryck i att vilja leva
och det kommer vi inte att komma
ifran. Doden 4r nagot oként, en forand-
ring som vi genomgar ensamma, och
det dr naturligt att vara rddd infor.

Det man kan gora, bade for sig sjalv,
sina anhoriga och patienter ér att skrapa
lite pa radslan. Vad ar det jag fruktar?

SJALV AR JAG inte radd for att vara
dod. Jag vet inget av all den tid som var
innan jag féddes, och jag tror inte att
jag kommer att ha ndgot medvet-

ande efter att jag dor. Analogin som
jag brukar tidnka pa dr att jag ar ett ljus
som har fatt brinna ett tag, och att det
en dag kommer att slockna.

Diremot kan jag skrimmas av
vigen till doden: langa sjukhusvis-
telser, smarta, att kastas mellan hopp
och fortvivlan, att se sorgen hos mina
anhoriga. Det oroar mig, och jag vet
arligt talat inte hur jag kommer att
hantera detta nar jag kommer dit.

Vad jag ddremot ar Gvertygad om
ar att de praktiska samtal om déden
som jag har haft, och regelbundet har,
forbereder bade mig sjilv och mina
anhoriga. Vi har etablerat en vokabulér
och min familj vet att jag dr positiv till
organdonation och hur jag vill bli
begravd. Det ér inte ett samtal som
kommer att behova introduceras av
framlingar pa en intensivvardsavdelning.

Denna forberedelse skulle jag 6nska
att fler manniskor fick, och jag tror att
den palliativa varden har en nyckel-
roll att spela har. Att gora doden, och
doendet, mer synligt i samhillet. Att
prata, skriva och blogga om déden och

pa sd sitt oka kunskapen och - kanske
- minska rddslan for doden.

Det har blivit viktigare och vikti-
gare for mig att virna om déden och
doendet. Livet har s& manga forsvarare,
inte minst pé sjukhuset. Dden skulle
behova fler.

En vén har nyligen fyllt jamnt.

I chattgruppen beklagar vi oss 6ver
aldrandet tills nagon podngterar att
alternativet, att do ung, ar simre. Jag
hévdar att det andra alternativet, att
inte aldras, ocksa ar daligt.

Doden ér ett tekniskt problem och
det finns méanga - kloka — ménniskor
som tror att vi i framtiden kommer att
uppné ododlighet.

ANTAGLIGEN KOMMER DET att ske
stegvis: Forst kommer vi att finna pa
ett botemedel mot cancer och atero-
skleros som gor att de flesta manniskor
kommer att kunna uppna aldern
100-120 ar. Nista steg 4r att kunna
péverka cellernas aldrande och pa s&
vis skapa en icke dodlig manniska.

Det édr en drom som finns i méngder
av sagor och filmer. Vildigt snabbt
skulle samhillet genomga férodande
forandringar.

Tank dig, att sitta pa en slaktmiddag
dar din 217-arige farbror berittar samma
historia som han gjort de senaste hund-
ra aren. Eller att ga till jobbet och din
chef berittar att pa 1920-talet, d& var det
minsann ordning och reda i skolan?

Utan dod, ingen fornyelse. Sa vi beho-
ver doden, bade i dag och i framtiden.

@ Jakob Ratz Endler

Palliativ Vard - nr.1-2025-11
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Cat't'y "ser illg
att dodenhons

Hur smartlmdrar man sorg:?-gegravm gsentreprenorer
-
“Catty” Lindell gor det med en mullr nde mc-kortege
vill. F6lj med till en professionell ;Ly a ka e 1 Kavlinge
- -
Text: Anna Kagstrom Fotg: Dams]#lsso ‘ ;‘ "

on @
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NLANGKVINNA i laderbral-

lor star i solen utanfér be-

gravningsbyran och plockar

med gravljus i en bytta. Just
i dag dr de gratis.

- Det dr lite svarjobbat att visa upp
négot positivt med en begravnings-
byra, men jag gor vad jag kan for att
folk ska vaga sig in, siger Catharina
Lindell. Att ndgon bara stannar upp
for att titta pd ljusen kan 6ppna for
samtal. Kanske tar den som plockar
ett gravljus ytterligare ett kliv in pé
begravningsbyran och far med sig ett
Vita arkivet hem?

Sjdlv bor hon med sin 16-ariga dot-
ter Jasmin pa vaningen ovanpa. Precis
som Catharina har dottern fatt hjélpa
till pa begravningar och se avlidna
sedan ung alder.

- I min familj har vi alltid skamtat
om att vi ar som i den gamla tv-serien
“Familjen Addams”, sdger Catharina
Lindell. Manga utomstaende far inte
ihop att var familj 4r sa levnadsglad,
men det ar ju for att vi vet hur skort
livet ar. Att som tonaring prata om
meningen i livet 6ver vardagsmaten
eller att se min mamma bli paverkad
av ett svart dodsfall var helt naturligt
under min uppvixt.

Forsta gangen Catharina Lindell sjalv
hiamtade och gjorde iordning en
avliden person var hon 18. Och nervos:

- Jag minns att jag korde in med
begravningsbilen i nagot slags cargate,
och snubblade pa troskeln till kylrum-
met. Alla kylarna kdndes gigantiska ...
Forst vagade jag inte ta bort lakanet
fran den avlidnes ansikte, sa jag backa-
de och bad en kollega gora det. Da sag
jag hur s6t den doda var, en liten dam,
och vagade ga fram.

Aven for en erfaren begravnings-
entreprendr finns utmaningar:

- Att gd in i ett hem fOr att bara ut
en dlskad manniska ér alltid en svér
uppgift. Man vill ju sjdlvklart gora
det sd virdigt och fint det bara gar.
Samtidigt kan det vara svart, rent
praktiskt, tranga rum och tungt att
béra i trappor... Det ddr med ergono-
miska liftar ar dnnu inte s& utvecklat i
var bransch som i manga andra fysiskt
krivande yrken, bortsett frdn vid de
storre barhusen. Vi bara forvintas att
16sa det.

Som tredje generationens begrav-

14 - Palliativ Vard -nr.1-2025

Redo for att folja
pa den sista farden.

Oegravnangs

ningsentreprenér kan Catharina
Lindell se forandringar i attityder till
doden - bade i den egna branschen
och i samhallet i stort.

OSYNLIGHETEN STICKER UT. Hundra
ar bakat i tiden visade svarta klader
och band sorgen utanpa. Ménga dog
annu hemma och begravningskorteger
paminde om doden mitt i livet. I dag &r
sorg och d6d en mer privat angeldgen-
het, och hanteringen av déda en syssla i
det fordolda.

Att minska beroringsskracken med
doden ér darfor en av hennes hjarte-
fragor. Sedan 2019 sitter Catharina
Lindell med i Sveriges Begravnings-
byraers framtidsutskott, dar hon bland
annat har initierat en “begravningsdag-
bok” i blogg-form om livet som begrav-
ningsentreprendr for att 6ka insynen.

‘r\.. "1 "
- 'd ignatiemblernét.
AR A

‘"E,atty, m sjalve

En av dagens utmaningar som
engagerar forbundet ar sorjande
svenskars vérldsrekord i — ska man
kalla det nonchalans? — att boka in en
begravning i tid. Enligt begravnings-
lagen ska en avliden kremeras eller
begravas inom en ménad fran dods-
fallet. I Sverige lag det senaste snittet
pa 25,4 dagar, vilket Sveriges Begrav-
ningsforbund ser som graverande,
béde utifrén etik och arbetsmiljo.

- Det dr inget vérldsrekord vi ska
vara stolta dver, forruttnelsen i
kroppen bérjar ju bara efter nagra
dagar, sager Catharina Lindell. Men
ménga sorjande har sa svért att fa plats
med doden i sina uppbokade kalen-
drar. Jag tanker att det maste
vara kopplat till var ickebefintliga
kontakt med déden. Syns den inte,
finns den inte.

UoSS|IN |21ueq :0304



Samma nonchalans - eller slarv?

- med att gora iordning en avliden
person upplever hon har ékat inom
varden. Forsémringen i hanteringen
borjade, enligt Catharina Lindell, for
5-6 ar sedan.

- Aldreomsorgen och palliativa
vardboenden gor fortfarande ett bra
jobb, men pé de stora sjukhusen har
det borjat slarvas nagot kolossalt med
den sista omsorgen. Forr var 6gon
och mun pé personen alltid stingda,
hénderna lag fint pa magen och alla
kanyler och portar var borta. I dag kan
en kropp ha bade kanyler och portar
kvar och till och med katetrar fulla med
urin. Det ar inte s latt for oss begrav-
ningsentreprendrer att avlagsna sadana
saker, dessutom blir det ett arbetsmiljo-
problem - jag kan ju sticka mig.

DEN STORSTA FRUSTRATIONEN galler
dock den avlidne och hens anhériga:

- Det dr sé ovirdigt gentemot den
personen! Ska detta vara den sista ver-
sionen av en minniska efter ett langt,
innehallsrikt liv? Hur en d6d avliden
ser ut paverkar ju familjen jattemycket.
Hir kommer vi med mammas finaste
kjol och tunna strumpbyxor, och sa
sitter dér en kateter i vagen — vi far ju
vanda ut och in pé oss sjélva!

Oftast ber Catharina Lindell obduk-
tionstekniker om hjélp. Frustrationen
hanterar hon nir hon kommer hem:

- Jag kor ju hoj... Att fara ut och
branna pé vagarna hjélper.

Manga

sOrjande
har sa svart att
fa plats med
dédenisina
uppbokade
kalendrar. Syns
deninte, finns
deninte
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Annars dr detta att smértlindra en-
samheten kring doden en rod trad i
det mesta Catharina Lindell gor. Som
yrkesperson star hon ofta ensam med
doda kroppar eller infor akut sérjande
anhoriga. Hon skriver sjilv om kénslan
i ”Begravningsbloggen” pa hemsidan
for Begravningsbyraernas férbund:

"BUSSEN HEM FRAN stadens fest
passerar patologen i Lund. Det 4r en
diskret liten garageport som man aldrig
hade noterat att den fanns om man
inte visste om den.

... Jag kan inte hindra mig sjélv fran
att titta mot den lilla garageporten nér
vi aker forbi. Den som ingen annan
ser. Jag tanker pa alla de hundratals
manniskor jag har hamtat darifran.
Baddat ner i sina kistor, kldtt och kam-
mat. Tagit ’hem dem’ igen, bort fran de
harda stalbritsarna.”

Aven tydliga ritualer kan vara ett
stod och ett slags famn. Det var sa
Catharina Lindell klackte idén om att
erbjuda kortege med Black Angels, den
mc-klubb hon sjilv startat med enbart
kvinnliga hojare. Oftast bestills kor-
tegen for en avliden “med négot slags
motorintresse”

- I vanliga fall 4r det ju de anhoriga
som lamnar kyrkan, och den déde som
ar kvar. Jag ville vinda pé ordningen;
alltsé att de dr de anhoriga som ar kvar.
Det blir valdigt fint ndr den avlidne
bérs ut och lamnar kyrkan tillsammans

Catharina Lindell om...

... Framtidsutskottet inom SBF,
som hon ar ledamot i: "Vi forsoker
bland annat na ut till allmanheten pa
ett medmanskligt och pedagogiskt
satt. En sddan sak ar min idé med
bloggen Begravningsdagboken.”

... att vara egen foretagare i do-
den-branschen: “Jag dlskar mitt jobb.
Samtidigt ar det svart att planera in
saker som middagar och semester.
Déden passar ju inga tider, direkt.”

... om tro: "Jag har alltid varit
intresserad av filosofi och religion,
men personligen tror jag mer pa
energier och anglar; dven att de finns
har pa jorden. Och jag tror absolut att
sjalen fortsatter pa egna aventyr efter
doden.”

16 - Palliativ Vard -nr.1- 2025

med kortegen i ett stort motorbuller.

De kvinnliga “svarta dnglarna” kom-
mer fran hela Skane. Alla deltar forst
under ceremonin i kyrkan. Sedan stal-
ler de sig i tva led utanfor kyrkporten,
med hjalmarna bredvid sig p4 marken,
och niger nér kistan passerar. Kortegen
kor sedan till begravningsplatsen.
Rutten laggs sé att kortegen passerar
den avlidnes gamla hemtrakter och
favoritvagar.

- Black Angels-kvinnorna ér unika.
Det finns inte sa mycket solidaritet i
vart samhadlle langre. Men alla som ar
med i Black Angels ser kortegen som
en hederssak. Tjejerna kan bli vildigt
berérda under ceremonin i kyrkan,
och sitta dér och grata under vissa
psalmer. Men sedan tar de pa hjalmar-
na, och kor sina hojar.

TRADITIONEN MED KORTEGE dr
gammal i Sverige och én i dag vanlig i
manga lander, bland annat i Danmark.
And4& méts den nygamla traditionen
inte alltid som Catharina Lindell skulle
onska:

— Forr var det ingen som korde om
en begravningsbil, i dag gor folk det.
Forr fanns ocksé en lag som f6rbjod
att man brot begravningskorteger,
och folk lyfte pa hatten eller gjorde
korstecknet. I dag kan bilister och fot-
gangare bara kora eller ga rétt ut och
bryta av kortegen. Hur svért kan det
vara att stanna upp en liten stund, och
respektera en avlidens sista fard?

I ett storre perspektiv branner mer
eviga fragor: Vad hinder med ett sam-
hille som inte har tid att visa vordnad
for déden?

— Det kan bli lite for mycket “me,
me, me” och fasad i det hir effektiva
samhallet. Jag tycker att vi behover bli
bittre pa att prata om svara saker, som
ju dr en del av allas véra liv: sorg, sari-
ga relationer, psykisk ohilsa, aldrande,
pengaproblem... Annars ér risken stor
att det blir for tyst runt déden.

Inf6r framtiden spar Catharina
Lindell &nnu mer individualiserade
ritualer, kistor och urnor. Och fler
husdjurbegravningar. Likasa tror hon
att trenden med att “spara” pa den
doda kommer att utvecklas.

Redan i dag erbjuder begravnings-
byraer majligheten att topza dna frén
den avlidne som den anhérige sedan

Catharina Lindell

Alder: 40 ar.

Gor: Driver Kavlinge begravningsbyra i
skdnska Kavlinge.

Utbildning: Gymnasielarare i bild och
psykologi.

Bor: | en ldgenhet ovanpa begrav-
ningsbyran.

Familj: Dottern Jasmin, 16 ar.

Fritid: Mc-dkande, mala och teckna,
vanner...

kan ha i en ring eller berlock. Begrav-
ningsentreprenéren kan éven ta finger-
avtryck, som den sorjande exempelvis
kan smycka en ring med.

- Jag har hittills bara topzat en avli-
den en gang. En annan gang ordnade
en familj sjalva med att ta den avlidnes
fingeravtryck. S linge saker kan trosta
dr det val fint att tinka utanfor ramarna.

Saknar allt sadant betydelse om man
samtidigt brister i grundlaggande
respekt gentemot den avlidna perso-
nen, menar hon.

- Vad ér da ett "udda” latval eller en
egendesignad urna pa en begravning
virt? Eller en mullrande mc-kortege,
for den delen? Bade den enskilda
individen och samhallet i stort beh6ver
forsta betydelsen av det goda omhén-
dertagandet, och visa doden respekt.
Och det innebar exempelvis att skapa
plats i sin kalender for att begrava en
anhorig i tid.

Anna Kagstrom

Uoss|IN |9lueq :0304



CRONO SC

Palitlig och exakt
subkutan smartbehandling

Infusionspump med precision och komfort fér palliativ vard
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Okad risk for
andnod hos cancer-
patienter vid dropp

Att ge intravenost dropp till cancerpatienter under det sista dygnet 1 livet
Okar risken for andnod. Daremot finns inte samma sjalvklara koppling vad
galler rossel och forvirring. Det visar en stor, svensk studie.

Bakgrund

De flesta patienter i livets absoluta
slutskede slutar helt att dta och dricka.
Att ge intravends vitska under den sista
tiden i livet &r omdiskuterat och praxis
varierar mellan olika vérdformer och
lander.

Det finns ocksé bristande evidens
vad giller effekt av vitska respektive
biverkningar. Intravends vitska kan
oka risken for rossel i livets slut medan
risken for andnéd ér oklar - en studie
visade pa 6kad andnéd medan en an-
nan att det inte fanns ndgot samband.

Dirtill finns det olika asikter om att
ge intravenos vitska i livets slutskede
mellan patienter, vardgivare och vard-
personal. Generellt dr patienter och
nérstaende positiva till dropp, medan
vardpersonalens syn varierar avsevirt.

Syftet med studien var att undersoka
om andndd, rosslighet eller forvirring
har ett samband med given intravends
vitska i livets slut, justerat for kon,
alder och dodsplats.
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Metod

Uppgifter insamlade av Svenska
palliativregistret analyserades gallan-
de anvdndning av intravenos vétska
under det sista dygnet i livet, och
forekomsten av tre symtom under den
sista veckan i livet: andnod, rossel och
forvirring.

Vuxna personer som avled av cancer
under 2011-2021 pa sjukhus, sarskil-
da boenden och inom specialiserad
palliativ vard inkluderades.

Korrelation mellan intravends vétska
och symtom underséktes med hjélp av
chi2-test och logistisk regression.

Resultat

Alla vuxna rapporterade till Svenska
palliativregistret mellan 2011 och 2021
som hade avlidit av cancer pa de tre
vanligaste dodsplatserna (sjukhusav-
delningar, specialiserad palliativ vard
och sirskilda boenden) identifierades.
Dodsorsaken baserades pa informa-
tion fran Dodsorsaksregistret.

Av alla cancerdédsfall i Sverige under
perioden var cirka 80 % registrerade.
Totalt inkluderades 147 488 patienter,
varav 72 255 var kvinnor (49 %) och 75
193 min (51 %). Medelédldern var 74,7
ar med ett spann fran 18 till 109 ar.

Intravends vétska gavs oftare till yng-
re personer, och till mén (14 %) jamfort
med kvinnor (12 %). Det var vanligast
pa sjukhusavdelningar (34,7 %) och
minst vanligt pa vardhem (2,4 %).

Inom specialiserad palliativ vard fick
7,1 % intravends vitska (Tabell 1).

Det var vanligast att patienter med
hematologiska maligniteter (20 %) och
dggstockscancer (16 %) fick intravends
vitska, medan de med hjarntumorer
(6 %) fick intravends vitska i minst
utstrackning.

I en forsta analys var andndd, ross-
lighet och forvirring starkt kopplade
till att patienterna fick intravends
vitska under det sista dygnet i livet.

I den utvidgade statistiska modellen
- dér vi tog i beaktande patienternas



alder, kon och dédsplats - var andnod
det enda symtomet som var starkt
kopplat till behandling med intravends
vitska.

Diskussion

Vara omfattande resultat for ver 147
000 avlidna personer med cancer visar
att intravends vitska i genomsnitt un-
der den sista veckan i livet ordinerades
i 13 % av fallen, och betydligt oftare pa
sjukhus.

Att erhalla intravends vitska sista
dygnet i livet 4r patagligt kopplat till
okad risk for andnod. Samtidigt finns
inget samband mellan intravends vats-
ka och rossel eller forvirring.

Anvindningen av intravenos vitska
hos doende patienter har varit kontro-
versiell. En stor sammanstéllning av
tidigare forskning har inte visat nagon
kliniskt relevant nytta i livets slut,
men det finns otillrackligt underlag
for definitiva rekommendationer.
Anda3 anvinds intravends vitska i stor
utstrickning pa olika hall i varlden.

En sammanstillning av studier som
inkluderat patienter med cancer visade
att 12-88 % erhallit intravends vitska
ilivets slut. Samtidigt har det funnits
oro att vatska kan ge upphov till 6kad

risk for pleuravitska, ascites och 6dem.

Risken for rossel har ofta framforts
som en oroande biverkan till given
intravends vitska, men endast enstaka
mindre studier visar 6kad risk for
rossel medan andra studier inte har
kunnat bekrifta detta.

Slutsats
Denna artikel beskriver en stor svensk
studie, “Intravenoés vétska hos doende
patienter med cancer - en nationell
registerstudie”. Den visar ett samband
mellan given intravends vétska och
okad risk for andnod hos patienter
med cancer som befinner sig i livets
absoluta slutskede.

Samtidigt sags ingen paverkan pa
de andra undersokta symtomen rossel
och forvirring. Alltsa varken forbattrar
eller férsdmrar intravends vitska dessa
symtom.

Illustration: Stock.adobe.com

Dessa resultat kan anvindas vid sam-
tal med patienter och nirstdende, da vi
vet att frigan om intravends vitska ofta
kommer upp nér en patient nirmar
sig doden och nérstéende ofta 6nskar
vitska till sin ddende familjemedlem.

Lisa Martinsson
ST-ldkare, docent '

| Peter Strang

overlakare, professor *#

overldkare, docent 34

Christel Hedman
\ overldkare, med dr 3¢

E =i . Staffan Lundstrom
¢

'Cancercentrum, Region Védsterbotten

2 Institutionen for diagnostik och intervention,
onkologi, Umea universitet

3 Stockholms sjukhem, Stockholm
“4Institutionen fér Onkologi-patologi, Karolinska
institutet, Stockholm

®Institutionen fér Molekylar medicin och kirurgi,
Karolinska institutet, Stockholm

¢ Institutionen for Kliniska vetenskaper Lund,
Lunds universitet
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Vill du gora ett studiebesdk
eller en resa till en konferens for att
forbattra den palliativa varden dar
du arbetar? Da ar du vialkommen att
sokal

Stipendierna utdelas av NRPYV,
Nationella Radet for Palliativ Vard,
som en sarskild forman for vara
medlemmar.

Mejla en kort beskrivning
om vart du vill aka och hur det ska
gagna patienterna.
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Bifoga en kostnadskalkyl samt namn,
adress, mobilnummer, profession
och arbetsplats till info@nrpv.se.

Vi behover ocksa ett underskrivet
intyg fran din chef i PDF-format om
att hen stéder din ansékan och ar
beredd att betala 16n och eventuella
ovriga kostnader om du erhéller
stipendiet.

Ansokan ska vara hos oss
senast 15 mars. De tre lyckliga
vinnare som erhaller var sitt
stipendium far besked senast 7 april.
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jalp nybdrjaren

att fylla ryggsiacken”

IFODS.Isamma sekund
vet vi att vi kommer att do.

Nir, hur och var vet vi inte.

Men skulle vi ga runt och
tanka pa det hela tiden skulle det bli
svart att harbargera.

Pa jobbet dr doden mer patagligt
nira. Anda ir det som om vi ofta inte
har en tydlig plan for hur vi ska forhal-
la oss — individuellt eller som team.

Visst, vi ldser en hel del i alla vara
grundutbildningar om livet, halsa,
ohilsa, sjukdom, etik och moral...
Hur det verkligen ér ndr déden dr néra
eller nar doden har intréffat kan vi inte
alltid lasa oss till. Det 4r nagot som
maste upplevas.

Mitt “forsta dodsfall” som vardper-
sonal gjorde ett starkt intryck pa mig.
Aret var 1999, och jag arbetade som
vardbitrdde pa ett dldreboende. Pa
boendet fanns en man, som narmade
sig livets slut, och som jag brukade
spelade schack med.

EN MORGON VID rapporten fick jag
veta att han under natten, klockan
05:15, hade tagit sitt sista andetag.

Nu behdvde mannens kropp goras
iordning, eftersom nattpersonalen inte
hade hunnit med det.

Jag var ung, ny inom vérden och
hade inte haft déden sa nirvarande i
mitt privatliv. Jag minns hur en erfaren
underskoterska sig pa mig, och hur
min blick sa allt. Efter rapporten fréga-
de hon mig mjukt: ”Vill du folja med
in till honom?”

I séllskap med den erfarna kollegan
gick jag in i rummet. Mannen i séngen
sag i princip ut att sova. Sa var mitt
allra forsta mote med doden; fridfullt.

Lugnt och tryggt visade mig sedan
den erfarna underskéterskan hur man
skulle gora.

Tyvirr har inte alla nykomlingar
inom varden samma tur som jag hade.
Trots att vi ju faktiskt arbetar i en
organisation som varje dag ska kunna
hantera svart sjuka och déende patien-
ter med komplexa vardbehov, liksom
nérstaende i sorg och kris.

Jag minns

hur en
erfaren under-
skoterska sag pa
mig, och hur
min blick sa allt.

Den stdndiga omséttningen pé per-
sonal leder till att erfarenheten ibland
saknas. Stressen gor att kollegor inte
heller hinner ldsa av varandra.

Skilen till att inte vilja vara néra en
déende ménniska eller att gora iord-
ning en avliden person kan ocksa vara
djupt personliga.

Jag har stott pa kollegor som inte
vagar vara nira doden av kulturella
eller religisa skal — eller av ren ridsla.

Tron att doden 4r ett straff eller
overtygelsen om att déden bor hante-
ras av ndrstiende kan hindra personal
fran att vilja gora det allra sista, pallia-
tiva omsorgsarbetet.

Andra kan ha erfarenheter av att ha

)

varit sa skrimmande nara doden att

tanken pa att ga in till en avliden per-

son vicker en posttraumatisk reaktion.
S& vem gér da in till patienten?

SOM JAG SER det finns svaret i team-
arbetet. Vi maste anstranga oss for att
se, och fanga upp varandra.

For nyborjaren kan den fridfulla
doden vara ett sitt att fylla ryggsdcken
med erfarenheter av den "goda” doden.

Vid traumatiska, dramatiska dodsfall
maste teamet sluta upp dnnu starkare,
stotta varandra och reflektera — for
under arbetskldderna 4r vi ocksa helt
vanliga ménniskor.

Vi kan bara vara starka tillsammans.

Merri Subasic

Med. mag omvérdnad, distriktssjukskoterska
och vardutvecklare, Region Uppsala
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Vak-pool lyfte varden i Storuman:

”Nu vill folk sitta vak”

En nyinflyttad specialistsjukskoterska. En erfaren underskoterska.
Plus en stralande 1de. Las om hur en vak-pool och ny kunskap
forbattrat den palliativa varden 1 Storuman.

ET BORJADE MED ett tele-
fonsamtal. Nar Kitty Jogen-
by, specialistsjukskoterska
i palliativ vard i Storumans
kommun, lyfte luren hade hon Eira
Henriksson, mangérig underskoterska
inom dldreomsorgen, pa traden. Efter
flera 4r med problem att fa till trygga
och kunniga vak inom omsorgen kom
Eira Henriksson nu med ett forslag:

- Jag hade linge stort mig pa att det
alltid blev panik vid vak: ”Vem ska
sitta? Den kan inte. Den vill inte...”
Det kindes som att uppfinna hjulet
varje gang, sarskilt for oss som jobbar
som kvills- och nattpersonal. Och det
kéndes sa onodigt, nér det faktiskt
finns personal som vill sitta vak.

Eira Henrikssons forslag till Kitty Jo-
genby var dédrfor att starta en vak-pool.

Kitty Jogenby — som redan var igdng
med en “forbattringsplan” for palliativ
vard i kommunen - nappade direkt.
Forst presenterade hon idén for sin
chef och sina kollegor, sedan fér MAS
och Aldreomsorgschef. Alla sa ja.

SA GICK STARTSKOTTET for ett pal-
liativt forbattringsarbete i Storumans
kommun, drivet av Kitty Jogenby;,
och som har resulterat i: Uppdatera-
de riktlinjer for palliativ vard inom
dldreomsorgen. En helt ny utbildning
kring palliativ vard i livets slutskede.
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En reviderad 6verenskommelse mellan
kommun och region.

— Nar jag flyttade hit till kommunen
2020 var det ganska manga i om-
sorgspersonalen pé dldreboenden och
inom hemtjdnst som var ovana och
saknade utbildning kring palliativ vard
i den sista fasen, sdger Kitty Jogenby.
Da kan det latt uppsta en ond cirkel,
dér omsorgspersonalen blir allt mindre
trygg att sitta vak, och till sist helt
enkelt sdger att de inte vill vaka.

- Ménga associerade ocksa "palliativ
vard” till enbart den sista veckan.
Under utbildningen blev det tydligare
for ménga att palliativ vard dr nagot vi
gor pa dldreboenden och inom hem-
tjanst, varje dag.

AV ARBETSGIVAREN FICK Kitty
Jogenby arbetstid en dag i veckan for
att planera och genomféra projektet.

- Det var en utmaning, da jag
samtidigt hade patientansvar for “min”
avdelning pa ett dldreboende. I dag har
jag en tjanst som pool-sjukskoterska,
vilket betyder att jag dr dér jag for
tillfallet behovs mest.

Att méta manga olika anstéllda i den
kliniska vardagen ger gott om tillfillen
att axla det pedagogiska uppdraget,
menar hon.

- I en sddan hir inlandskommun
finns ingen specialiserad palliativ vard

lokalt, utover det palliativa konsult-
teamet, som handleder och utbildar.
Och de kan bara nas via telefon och vi-
deoldnk pé kontorstid. Det betyder att vi
i den kommunala sjukskéterskegruppen
behéver vara rejilt sjalvgaende, bade pa
en basal och specialiserad niva.

Kitty Jogenby stétte ocksé pa patrull:

- Jag tror nog att jag har uppfattats
som en ratt jobbig javel, bade fran
personal och ledning: "Det dér kanske
funkar i stan, men nu 4r du i glesbygd”,
Vi ér faktiskt bra pa palliativ vard i
den hir kommunen..” Med tiden har
jag nog ocksé forstatt battre var jag kan
trampa pé med storstovlarna och inte,
och att rikta min energi mot dem som
jag vet att jag kan na.

Lékargruppen var svarast:

- Jag hade forst tankt att sjositta
projektet “uppifran’, via ldkarna. I dag
har vi ett jattebra samarbete, men till
en borjan var det stort omojligt att fa
vara med pa nagon av deras traffar. Da
tankte jag: "Jag kor tvdrtom, och borjar
med baspersonalen i stéllet”

OCHDARFANNS alltsd Eira Henriksson,
som genast ringde: “Jag har hort att
du ska ha utbildning? Jag har ocksa en
idé...”.

I dag har 93 personer fatt utbild-
ningen “Att sitta vak, bli trygg att
varda, stotta och lindra’”, som Kitty



Teamwork pa toppniva - Kitty Jogenby
(speialist-ssk) och Eira Henriksson (usk)
uppe pa Utsikten ovanfor Storuman.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Utanfor Storumans sjukstuga, som Region Vésterbotten och kommunen delar pa.

Jogenby skapat.

Vakpoolen bestar av 25 personal,
som alla har anmalt sig frivilligt.
Samtliga har ocksa okejat att med kort
varsel kunna byta arbetsplats for att
sitta vak dar deras kunskap behovs.

Eira Henriksson:

— Det ar tydligt nu, ndr vi har haft
utbildningen och personalen far sitta
och prata tillsammans, att folk ar mer:
”Jamen, skriv upp mig pé vak, da!”
Ofta bygger radslan for att sitta vak pa
otrygghet: Vad férviantas av mig? Nu
finns den kunskapen.

UNDER 2024 HAR man i kommunen
lanat ut vak-personal minst tva gdnger
over verksamhetsgridnserna, men oftast
l6ser man det internt.

Att det fortfarande kan finnas perso-
nal som inte vill, tycker Eira Henriksson
far vara okej:

- Man vet aldrig vad folk har med
sig i bagaget. Visst dr det pa ett sitt fel
att tacka nej, men att anvinda tving
blir inte bra for ndgon - och sarskilt
inte f6r den déende eller de anhoériga.

De begrinsningar som fortfarande
kan finnas for vak ér snarare geografis-
ka, menar Eira Henriksson.

— Vi har ju lite speciellt har med
langa avstind; ett larm kan innebéra
korning 6-8 mil. Darfor gér det ibland
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Jaghar
nog upp-
fattatssomen
ratt jobbig javel,
bade fran perso-
nal och ledning.

helt enkelt inte att frigora nog med
folk. I sddana lagen far den doende
i stéllet avsluta sitt liv pa Sjukstugan,
i Storuman eller i Tarnaby.

Kitty Jogenby kom till Storuman av
karlek. Hon sdger att flytten var som att
komma frén en “skyddad verkstad” och
landa i en helt ny verklighet.

I Uppsala arbetade hon som sjukské-
terska pa Palliativt centrum vid Akade-
miska sjukhuset. Dér fanns utbildade
kollegor pa alla nivaer, gemensamma
mal och samsyn, tid for reflektion...

ISTORUMAN KOM hon till ett vikariat
som sjukskoterska pa ett demensboen-
de i glesbygd, med dess typiska utma-
ningar att rekrytera utbildad personal
och uppritthalla vardkvalitet.

— Det var forst nir jag kom till
Storuman som jag forstod hur fa svart
sjuka personer som far specialiserad
palliativ vard i Sverige. Samtidigt dor
den stora massan i dag inom allmén
palliativ vard. Och ddr vardas de ofta
av personal med ldg utbildningsniva.

- Hir i Storuman uttrycks ofta en
6nskan om att d6 hemma, men pa
grund av langa avstdnd récker inte
alltid hemsjukvardens resurser till. Att
fa do sa bra som mojligt i sitt eget hem,
borde saklart gilla for alla i hela Sverige,
men verkligheten dr en annan. Jag har
ju sjalv bosatt mig pa en plats som gor
att jag kommer vara helt beroende av
nérstaende for att kunna d6 hemma.

2 viktiga fragor

Som grund for férbattringsarbetet
stallde specialistsjukskoterskan Kitty
Jogenby tva fragor:

1. Gar det att starka omvardnads-
personalens kunskaper med hjalp av
en vak-utbildning?

2. Gar det att fa "ratt person pa ratt
plats” och pa sa vis skapa mindre
organisatoriska svarigheter for att
tillsatta vak?



Dagbok fran en snill plats

- SSK-studenten Inga
Jonés om sorg, “klydd”
och bonus-samtal

Sju veckor. 22 intensiva pass. Varje dag summerar SSK-studenten Inga
Joneés, 25 ar, praktiken pa Palliativvardsavdelningen 1 Malmao. Har ar
hennes glodande dagboksanteckningar.

5/11 Kvall

Forsta dagen. Jag gick med Eva (usk):
Mjuk omvérdnad, vinda pa kudden
och droppa vatten i munnen med
sugror. Forsiktiga vandningar, tar man
for hart i en skor patient kan den do.
Nistan ingen vill 4ta mat. Men det ar
gladare stimning 4n jag trodde och
alla 4r valdigt trevliga!

7/11 Morgon

I dag var jag for forsta gangen med om
ett dodsfall hér. Patienten var gammal,
och enligt maken var hon redo och
ville do.

Nir vi kom in till henne andades
hon “som en guldfisk” och uskorna
som jag gick med visste att det var
néra. Hennes fingrar holl pa att bli vita
men benen var varma.

En annan patient far ofta kramp
isitt ena ben. En av ldkarna lirde
mig att man dd kan midazolam som
kramplésande.

8/11Kvall

Tvé av patienterna som jag tréffat tidi-
gare under veckan har blivit simre, hela
familjerna var samlade. Bada hade fatt
Niki-pump, som verkade fungera bra.

11/11 Morgon
Forsta dagen som jag gick med min
sjukskoterskehandledare, Ida.

Det erbjuds mycket likemedel har,
bade staende, vid behov och i pumpar.

Jag tycker om hur mycket autonomi
de palliativa patienterna har. Det finns
ingen behandling och inget likemedel
som de "maste” eller borde ta. Om

de har ont, angest eller mar illa far de
likemedel som lindrar tills de mar
battre. Allt fokus ar pa patientens
subjektiva upplevelse.

Fysioterapeuten Ida och jag kollade i
en bok fran typ 1980-talet for att hitta
6vningar at en patient med ryggsmarta.
Nir det finns tumorer och metastaser
ar det ibland svart att veta vad smartan
beror pé.

En patient sag blekare ut om ldpparna
runt lunch dn vad hen gjorde imorse.
Kanske betyder det att patienten ar
néra att ga bort, siger min handledare.
Jag vill lara mig att tolka doendet sa
som de som arbetar har kan.

12/11 Morgon

I dag har jag haft tvd egna patienter. En
av dem har blivit véldigt forvirrad och
borjat hallucinera. Hon spanner hela
kroppen nér man forsoker flytta henne
med lift, jag tror att hon ér radd. Den
andra ligger mest och sover, men svarar
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och ar glad nir jag pratar med honom.
Han har en radio med ett par horlurar

inkopplade som han lyssnar pa musik i.

Bada berdknas ha négra dagar till en
vecka kvar i livet.

13/11 Morgon

Jag hade samma patienter i dag som
igar. Bada hade blivit sdmre, vilket

ar helt naturligt ndr man &r i ett sent
palliativt skede. En madde daligt men
kunde inte beskriva pa vilket sitt.
Han ville bara sova, sa vi gav honom
lugnande och morfin.

Den andra patienten hallucinerar
ganska mycket nu, men verkar inte se
néagonting obehagligt. Min handledare
berittade att vissa ser laskiga saker, da
kan man ge Haldol, som ér antipsyko-
tiskt.

Jag undrar hur det kommer kénnas
nédr “mina’ patienter hér pa avdelning-
en gar bort. Jag tror att jag kommer att
bli ledsen.

14/11 Morgon

I dag fyller jag 25! Man har en fodel-
sedag hela sitt liv, sedan far man en
dodsdag. Ingen av mina patienter fick
sin dodsdag i dag, inte under mitt pass
i alla fall.

P4 eftermiddagen fick jag vara med
pa ett samtal med anhoriga till en
patient som ndrmar sig slutet. De tva
lakarna som var med forklarade att det
inte ar lidkemedlen som gor patienten
sé trott, utan hennes sjukdom, och att
hon fortsatt behover sina mediciner.
Det var ett bra samtal tyckte jag; bade
pedagogiskt och empatiskt. Och att de
sé tydligt varnade patienten.

17/11 Kvall
I dag blev en patient arg pa mig — eller
kanske var det pa situationen. I vilket
fall kindes det jobbigt.

Jag forsoker pdminna mig om vikten
av att kliva ur mitt privata jag och in
i ett professionellt jag. Om jag tianker
empatiskt forstar jag att en patient kan
bli arg av att vara sjuk, uttrdkad, trott,
ha ont, vara ensam, mé illa, ha angest,
vara forvirrad... Och da hamnar man
som personal ibland i skottgluggen;
speciellt som student.

Nu ska jag hem och sova.

26 - Palliativ Vard -nr.1-2025

19/11 Kvall
I dag dog en av “mina” patient, innan
mitt pass borjade. Nar jag traffade hen-
ne senast var hon okontaktbar och sov.
Jag hoppas att hon fick ett lugnt avslut
utan smarta och angest.

Det kinns verkligen pa ett annat
satt nar nagon dor hdr 4n pa andra
praktikplatser jag har varit pa. Det dr
séklart sorgligt och nagot helt annat
for anhoriga, men for mig som har haft
en vardrelation med henne kinns det
pé nagot sitt naturligt. Jag vet ju att jag
har vardat henne i livets absoluta slut-
skede, och dérfor ar jag inte forvanad
att hon har gatt bort.

Men jag dr glad att jag fick triffa
henne, och det 4r d4nda en speciell
och intim sak att fa varda nagon till

deras dod. Det ér en sddan speciell och
viktig tid, som man som personal blir
insléppt i.

20/11 Kvall

I dag var en bra dag! Alla 4r s snalla
hér, jag undrar hur man far en avdel-
ning att bli sa?

Vi fick en ny patient i dag. Det &r
faktiskt ganska ofta nya inskrivningar.
Jag horde personal diskutera att det
ibland kan vara svart att hinna med
psykiskt nar man vet att det varje gang
négon dor finns en ny patient som
véntar pa plats. Anda har det inte varit
sa just de senaste dagarna, det har
funnits flera tomma rum.

25/11 Kvall

En vildigt trevlig kvall! Ett live-band
bestdende av 14-aringar var och
spelade pé avdelningen, och manga av
patienterna och personalen satt och
lyssnade. En patient, som just da fick
blodtransfusion, hade med sig en péase
blod till konserten.

26/11Kvall

I dag var en intensiv dag. Den borjade
med ett studiebesok pa barhuset. Det
var lite ldskigt, men @nda inte sé farligt
som jag hade forestillt mig.

Dir jobbar verkligen eldsjélar som
— utan utbildning, ordentliga riktlinjer
och knappt nagot stod - ser till att
anhoriga kan fa ett sista avsked. De
hanterar ocksa manga etiska dilem-
man och svara situationer helt pa egen
hand. Vilka hjaltar!

Sedan var det ganska mycket pa
avdelningen ocks4, en ny patient kom
in som hade blivit simre snabbt och
madde daligt. Det kindes sorgligt,
men fint att se hur dlskad hon var av
anhoriga som var dar, och vilken kidm-
pe hon 4r som gar igenom detta.

I dag fick jag lara mig lite om ke-
tamin av en av lakarna. Det anvands
inte jattemycket inom palliativ vard,
tydligen, men enligt honom borde
det kanske goras, eftersom det bade
ar smirtstillande och snabbverkande
antidepressivt.

29/11 Morgon
I dag hade tva av mina patienter gatt



bort sedan jag var hér sist. Vemodigt
kandes det.

Jag fick ocksa tvéd nya patienter. Da
blir det alltid lite mer "klydd” (som
man séger hir i Malmo for “krangel”)
eftersom det dels ér en helt ny person
som man ska lara kdnna och forsta, och
dels en helt ny lakemedelslista att ldra
sig. Det var lite hektiskt, och jag blev
ganska trott, men det gick i alla fall!

Jag hann dessutom prata med en
patient om hemligheten bakom ett
lyckligt dktenskap och med en annan
om hans resor. Bonus!

30/11 Morgon
En av mina patienter dog i dag. Hans
anhoriga var dar och larmade inifran
rummet och nér jag kom in sa de att
de trodde att han gétt bort. Det syntes
att han inte var kvar s jag hamtade
min handledare som lyssnade efter
hjartljud, andningsljud, kinde efter
puls och kollade efter pupillreaktio-
ner. Sedan konstaterade hon tiden for
dodsfall och sa fick de anhériga tid
ifred med honom.

Efter det klddde vi honom i hans

egna klader och baddade fint i séngen.
Det blev valdigt fint i rummet och
kandes fridfullt. Alla anhériga var sa
ledsna, men de verkade stotta var-
andra. Och sorgen ar kirlekens pris,
det kdnner man verkligen hér. Jag 4r
tacksam 6ver att f& uppleva doden i
den hir trygga och fina miljon.

10/12 Kvall

Jag har varit sjuk en vecka och nu, nir
jag dr tillbaka, 4r néstan alla patienter
kraftigt forsémrade eller borta. Jag
undrar om de patienter som dr inlagda
hér en langre tid marker hur andra
patienter byts ut. Och jag undrar vad
det skapar for kinsla i sa fall. Kanske
kan det vara ett sdtt att ta in vad som
ska hinda? Eller jitteobehagligt.

12/12 Morgon

I dag har jag fatt prova att bli lyft med
taklyft av den otroligt pedagogiska
arbetsterapeuten Sara. Det var en jétte-
bra och viktig erfarenhet. Jag forstar
nu verkligen varfor patienter tycker att
det 4r obehagligt.

Det kidnns som om jag maste passa
pé att lira mig jattemycket nu de sista
veckorna av min sista praktik som
sjukskoterskestudent!

15/12 Morgon

Det var ett ganska vanligt pass i dag.
Vi har vint vara patienter i singarna,
gjort munvard, frigat om de har ont
nagonstans eller r oroliga, gett dem
lugnande och smartstillande och pratat
med anhdriga.

16/12 Morgon

I dag hade jag en patient som blev da-
lig valdigt snabbt. Det 4r obehagligt att
se ndgon ga fran att kunna prata till att
inte prata alls pa bara nagra minuter.

Sorgen ar karlekens pris,

det kanner man verkligen har. Jag ar
tacksam 6ver att fa uppleva doden i den har
trygga och fina miljon.

17/12 Morgon

I dag har jag haft mitt sista pass pa av-
delningen. Det saknades en sjukskoter-
ska, sd jag och min handledare fick ta
ansvar for var sitt team i stallet for att
ha samma. Men... det gick sa bra!

Det kédnns sdrskilt bra, eftersom jag
om en manad faktiskt ar sjukskoterska
pa riktigt.

Jag har lart mig sa himla mycket
hér pé Palliativvirdsavdelningen. Jag
har lart mig att prata om dod, oro och
smirta, jag har fatt en bittre magkéans-
la f6r hur dalig en patient kan vara,
jag har lart mig sa mycket om forflytt-
ningar och om kuddar, madrasser och
lakemedel och jag har lart mig hur
man sveper en avliden person. Och
dnnu mer som inte far plats har.

Allt det hir ska jag ta med mig som
sjukskoterska, dven om jag efter min
examen ska borja en tjanst pa akuten.
For palliativ vérd ska kunna utforas var
som helst.

Berdttat av Inga Jonés,
SSK-student vid Malmé universitet.
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Kuratorer vs praktiska stodbehov:

"Det galler att
hitta sin roll”

Forst kommer mat och hyra. Sedan lindring bortom boten. Kuratorer
inom palliativ vard vet allt om vikten av praktiska stodbehov. Men hur
kul ar det, egentligen? Las mejldiskussionen mellan fem kunnigal

Pa vilket sitt kan behov
av praktiskt stod 6ppna

fér djupare samtal?

Kristina Grahn
Jag tanker att det for en pa-

tient/anhorig kan upplevas
“ofarligt” att ta emot praktiskt stod
fran en kurator. Samtidigt fordndras
tillvaron pa manga olika sitt vid svar
sjukdom. Patienten kanske inte har
kunnat formulera sina tankar och
kénslor ens for sig sjalv fore motet
med kuratorn. Da kan ett praktiskt
stod vara en ingang till djupare samtal.

Clara Eriksson
I min roll hjélper jag framst
nirstdende - inte sillan vux-

na barn till féréldrar som ar palliativa
- med praktiska frégor, som exempel-
vis att fa avlastning for att kunna se till
sitt eget vilméende. Det kan ofta vara
en lang process med den anhorige for
att nd dit.

Dessa samtal tycker jag definitivt
Oppnat upp for djupare resonemang
kring deras egna kénslor och familjens
relationer — som vilka roller de haft
genom livet, men ocksé vad de olika
familjemedlemmarna har givit varan-
dra i form av kérlek och stottning.
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Daniel Stahl
Min erfarenhet ar att en del
personer har férdomar infor

att vara i kontakt med en halso- och
sjukvardskurator. Da kan praktiska
fragor i vissa fall vara en ingéng till att
etablera en behandlingsrelation.

Tyvirr upplever jag att det praktiska
arbetet verkar ha en lagre status an
stodjande samtal bland hélso- och
sjukvardskuratorer, och déarfor kanske
inte ses som lika viktigt.

Tillsammans med tva kollegor, Elisa-
bet Sernbo och Karin Térnbom, fors-
kar jag om handlingsutrymmet inom
hélso- och sjukvérdskuratorsarbetet.

Min uppfattning ar att handlingsut-
rymmet utgor en resurs for att anpassa
arbetet efter patientens/anhorigas
unika behov. Samtidigt kan det vara
ett problem, dé det riskerar att man
undviker mindre intressanta uppgifter
- las praktiskt stod.

Anna Hégberg

Jag ser stodet i praktiska

fragor och behov som en del
av mitt arbete. Inte nigot som jag kan
vilja bort till férdel for stodsamtal.
Som legitimerad halso- och sjuk-
vardskurator dr mitt uppdrag att ge
stod i fragor som rér myndigheter och
samhallet. Ingen annan i teamet har
det uppdraget.

Vi vet att minniskans grundlag-

gande behov méste tillgodoses forst.

De medverkande:

Daniel Stahl

Doktorand, Institutionen for

“

socialt arbete, Goteborgs
Universitet samt Leg. hélso- och
sjukvardskurator

Anna Hogberg

tor, ASIH Danderyd och ASIH
vardavdelning

Kristina Grahn
Leg. Halso- och

e e

sjukvardskurator

med kognitiv psykoterapeutisk
grundutbildning Palliativvard och ASIH,
Angelholm, samt Palliativvardsavd,
Helsingborg

Clara Eriksson

Legitimerad hélso-

o

och sjukvardskurator,
Kuratorsenheten samt Palliativa
radgivningsteamet, Sunderby Sjukhus

Madeleine Regen

Legitimerad halso- och

4z

Stockholm

Leg. hélso- och sjukvardskura-

sjukvardskurator, ASIH Sodra,
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Dirfor 4r mojligheten att ge stod vid
praktiska behov sa viktig.

Madeleine Regen
. Som jag ser det har kuratorer

i dag fler kunskapsomraden
att ta hinsyn till. Det gor att vi ofta har
tillaggsutbildningar inom psykoterapi
och att fora samtal om svéra &mnen.

Kanske kan utbildningen bli en

bekriftelse pa forvirvad kunskap, men
ocksa ett mél i sig? Samtidigt kan inte
kuratorn sjalv vilja det ena framfor det
andra.

Vilka kan vara de svaras-
te stodbehoven att 16sa?

Vilka ar de enklaste?

Anna Hégberg
' En 6nskan om fardtjanst ar
latt att tillgodose. Det dr sva-

rare om patienten inte har nagonstans
att bo, sdrskilt som bostadsforetag
numera nastan aldrig tar hansyn till
sjukdom och en palliativ situation. Det
kan ocksa vara svart att som kurator
hinga med i upprepade férandringar
av regler och lagar kring asylsokanden
och massflyktingdirektivet.

Att i det palliativa skedet som pa-
tienten befinner sig behéva oroa sig for
manga praktiska frégor gor det svért for
familjerna att kunna gora négot bra av
patientens sista tid i livet. Det blir ocksa
svart for teamen, da vi s& gérna vill hjal-
pa och mojliggora en bra sista tid.

Daniel Stahl
Vad giller “svara” behov att
16sa finns det en viss stelhet i

systemet som gor att man som hjalp-
sokande idealt sett ska ha behov som ar
ilinje med den hjélp som redan finns.
I min forskning (se Stahl &
Friberg, 2023) tittar jag
specifikt pa perso-
ner som lever med
multipel skleros,
en sjukdom som
ger manga symp-

tom och svarigheter som utomstéende
inte kan uppfatta.

I studien refererad ovan fann vi
att de som primért paverkades av ett
osynligt symptom (t ex fatigue) oftare
anvinde sig av hemtjinst, medan de
som framst paverkades av ett synligt
symptom (t ex gdngnedsittning) oftare
anvéinde sig av den mer omfattande
hjalpinsatsen personlig assistans.

Bland hemtjénstanvandarna var det
betydligt vanligare att komplettera
med obetald hjalp, det vill sdga hjilp
utford av anhoriga. Vér tolkning var att
den formella hjélpen (hemtjanst) var
otillracklig fér ménga anvandare.

Kristina Grahn
Svarigheter i arbetet kan
dven handla om att lyckas

né arbetstyngda handlaggare, liksom
myndighetskontakter verlag, med
hénvisning till sekretess.

Tyvirr 4r det ju ocksd manga pa-
tienter som har det tufft ekonomiskt.
Ibland bestér svarigheterna i kultur-
krockar utifrdn spraksvarigheter och
forvantningar fréan patienter som inte
kan tillgodoses.

Clara Eriksson

En svérighet ar forstas nér

personen med palliativ
diagnos inte &r relationsméssigt nira
sin familj, eller om familjen bor ldngt
bort och det dirmed inte finns nagon
sjalvklar narstaende som kan hjilpa
med praktiska stodbehov.

De svaraste stodbehoven uppstar -

som Daniel papekar - nir situationen
isig ar komplex. Att hemtjanst dr en
frivillig insats kan stilla till det nér en
ménniska med hjarnmetastaser och
demensliknande symtom tanker att
hen klarar sig sjalv och darfor gang pa
gang avsager sig stodet. Det gor nar-
staende otroligt maktlosa.

Madeleine Regen

Ett arbete som jag tycker ar

frustrerande — och inte helt
ovanligt — &r nar kulturella diskrepan-
ser gor att arbetet blir bade tidskravan-
de och missriktat.

Hiromdagen triffade jag en pap-
perslos patient med kognitiv paverkan
fran langvarigt alkoholmissbruk och
langt gangen cancer. Syftet med motet
var att hjdlpa honom att anséka om
asyl enligt massflyktsdirektivet.

Samtalet var svart da vi — pa grund av
hans sjukdom samt brist pa tolk —
hankade oss fram med Google translate.

Vid nésta besok var han dnnu mer
markt av behandling och stralning.

Jag markte att han blev frustrerad 6ver
mina fragor. Plotsligt gick han och
hidmtade sitt uppehallstillstand utifran
massflyktdirektivet!

Ni kan forsta min férvaning, men
ocksé frustration, da han vid tidigare
moten inte hade forstatt inneborden
eller intentionen med samtalen.

Séa hir ser verkligheten ut emellanat
med arbete i omraden med ménga
utldndska bakgrunder, sprakliga och
ekonomiska oklarheter och svag tillit
till myndigheter.
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Vilka andra fordelar och
nackdelar finns det med
att som kurator stoédja

vid praktiska behov?

Clara Eriksson
En fordel ér att kunna ge
patienten en kénsla av "em-

powerment’, alltsa kinslan av att hen -
med rétt stéttning — har resurserna att
sjélv klara saker.

En stor nackdel ar att det helt enkelt
inte alltid gar att hjalpa till med de
problem som finns. Personligen har
jag betydligt ldttare att vdrja mig mot
kanslomassiga faktorer kring den
palliativa sjukdomen. Virre dr nér det
inte finns nagon l6sning pa praktiska
hjalpbehov. Da smyger sig maktloshe-
ten, stressen och frustrationen pé. Att
bearbeta de kédnslorna i handledning
ar ett satt.

Madeleine Regen
| Jag tinker pa nackdelen i
hur det sociala arbetet ofta

sker i ett annat tempo 4n det
medicinska som vara kollegor i teamet
utfor. Vara samarbetspartner inom
kommun och Forsakringskassan har
troga system och byrakrati. Det gor att
vi som kuratorer hamnar i en brinnan-
de punkt mellan forvéntningar fran
teamet och 6nskningar fran patient
och nérstaende, och behover hantera
och hérbirgera olika tempon samti-
digt. Det ger upphov till ett tryck, och
ibland stress, tycker jag.

Hos vissa patienter finns ocksa kins-
lor av uppgivenhet och misstro mot
myndigheter. Da faller ett stort jobb pa
kuratorn att bli spindeln i nitet — sam-
la ihop dokument, skriva ansékningar
och ibland fungera som ombud genom
fullmakt, da det saknas svenska vdanner

i nitverket.

Och négonstans, mitt i den process
som startas, kan det ibland ske sma
under! Namligen att det arbete vi gor
leder oss in i patientens liv, bygger en
allians och skapar tillit. Och att patien-
ten, tack vare den erfarenheten, far mer
agens, fler verktyg och samarbeten.
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Hur hanterar du en pal-
liativ patient med stora
stédbehov som inte

forstar eller accepterar
sin sjukdom?

Anna Hégberg
. I den palliativa hemsjukvér-
den moter vi som team ofta

denna situation.

Allt handlar om att borja dér
anhoriga och patient 4r, och bygga
fértroenden sa att det svara samtalet sa
smaningom kan dga rum med respekt
for hur patienten och de anhériga vill
tanka.

I véart team har vi allt mer borjat
anvinda oss av "Samtal vid allvarlig
sjukdom”. Det betyder att fragor som
handlar om att “hoppas pa det bésta
och forbereda for det varsta” tas upp.
Det har varit mycket hjalpsamt.

Ytterligare en svarighet ér att den
palliativa varden bedrivs parallellt med
behandlingar.

I och med att bromsande behand-
lingar ibland péagéar dnda fram till livets
slut ar det svért for patienten att ta till
sig var i sjukdomsforloppet hen befin-
ner sig. De viktiga samtalen skjuts pa
framtiden och hoppet star hela tiden
till nasta behandling.

Kommunikationen med behandlan-
de enheter och den palliativa hemsjuk-
varden dr inte alltid den bésta, vilket
leder till att patienten (och anhorig)
far olika besked fran olika hall.

For mig som kurator blir det svart i
motet med patient och anhorig om jag
har medicinsk kunskap fran ASIH:s
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lakare och patienten har en helt annan
information fran behandlande ldkare.
Att da arbeta for samverkan mellan
lakarna ar inte s latt.

D4 giller det att hitta sig sjédlv i sin
roll och ldgga problemet dar det hor
hemma. Kdmpa for patientens mojlig-
heter till st6d, men inse att ratten att
fatta beslut ligger ndgon annanstans.

Kristina Grahn
Viiteamet vill ju garna ligga
steget fore med information,

praktiska stodinsatser och medicin-
ska insatser. Da kan det forstéds skapa
frustration nér patienten har svart att
acceptera sin sjukdom.

I négra fall kan vi kanske né en 16s-
ning via de nérstidende, men ibland far
man acceptera att man inte nér fram.
Personligen tycker jag inte att det ar
svart. Kanske beror det pa erfarenhet
och vetskapen om att allt helt enkelt
inte gar att losa.

Clara Eriksson
Jag blir framst involverad
for att hjélpa en anhorig att

komma till insikt om att personen som
har en palliativ sjukdom inte bér bo
hemma ldngre. Men detta dr en lang
process, da det handlar om sorge-
bearbetning, acceptans och att slappa
taget...



Har praktiska stédbehov
blivit svarare att hantera,

och har de 6kat 6ver tid?

Anna Hégberg
\ En aterkommande svér
situation handlar om yngre

patienter med hjarntumor, och som le-
ver i en familj med minderariga barn.
Ofta kan patienten inte bo hemma
anda till livets slut. Patienten forsamras
ocksa ofta kognitivt, vilket ytterligare
forsvarar familjens situation. Da vard-
forloppet ibland blir langt ar de speci-
aliserade palliativa vardavdelningarna
inte inledningsvis ett alternativ.

Annat boende f6r denna patient-
grupp saknas.

Det jag da& méter ér att kommunerna
beslutar om hemtjdnst manga ganger
per dygn utan att, som jag ser det, ta
hénsyn till barnen och deras behov.

Personlig assistans dr ocksa svara-
re att fa igenom i dag, vilket gor att
de praktiska stodbehoven for denna
grupp behover l6sas pa annat sitt. Det
okar familjens behov av min hjélp med
exempelvis 6verklaganden av beslut.

Madeleine Regen

Jag upplever att tandvards-

drendena har blivit fler. Det
ar bekymmersamt, eftersom det paver-
kar mojligheten att fa i sig nédvandig
néring - och kan darfor ocksa bli ett
akut problem for den medicinska
behandlingen.

Reglerna som finns for gratis
tandvard nar inte patientgruppen med
dalig ekonomi och svag férankring i
sambhidllet. Det blir helt klart en grupp
som missgynnas och far saimre halsa.

Clara Eriksson

Jag tror att praktiska stod-

behov 6kar utifran att
manniskor initialt har ett valdigt hogt
fortroende och hogre forvantningar pa
att samhallet” ordnar upp deras liv. Jag
far till exempel ofta hora orden "du ska
hjélpa mig med det har”.

Det ér positivt att det finns en tilltro

till systemet och att fler vigar be om

hjalp, men ocksa
tufft att jag, som

kurator, behover
forklara att det i forsta
hand &r individens ansvar. Da

behover jag fokusera pa vad min roll ar
for stunden, och pa vad jag kan uppna

i det specifika motet.

Madeleine Regen

En ytterligare aspekt ar att

grupperna som har ritt till

stod vixer. Vid min enhet
har vi i dag 90 patienter, plus de nar-
stdende — pé en kurator.

Bada grupperna omfattas av den
palliativa vardens hornstenar och ska
ges stod under sjukdomstiden. Vissa
nérstaende har dven ratt till
stod efter dodsfallet.

I dag ger vi ocksa
FTI (Family Talk
Intervention) ett
fordjupat arbete
inriktat pa barn-
familjer, vilket
goOr att annat far
sta tillbaka.

Jag tanker att en
konsekvens blir att
fler nérstaende under
langre tid skoter om den
sjuka. De far dven ta ett stort
ansvar for att koppla in hemtjanst
och stod i hemmet.

Kristina Grahn

Jag kan inte bedéma om

stodbehovet har okat 6ver
tid, men det kanske marks mer i
storstadsregionerna utifrén flykting-
mottagandet. Det jag ocksé hor ar att
kuratorresurserna inom de speciali-
serade verksamheterna 6ver landet
minskar, vilket i sig 6kar belastningen
for oss kuratorer.

Madeleine
Regen
Min slut-
sats 4r — som vanligt — att vi
befinner oss i en hart bantad organi-
sation. For just oss kuratorer blir det
ocksa extra markbart med de hjélp-
behévande vars drenden faller mellan
stolarna, samtidigt som sjukdomen ger
oss en tydlig tidsram.

Livet ar utmatt for patienten, och vi .
L]

arbetar med tidsfaktorn och dédeni
rummet. .
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"Kravmarkt” personal
lar om doendet

En aldre person narmar sig livets slut. Klockan ar 22 en
1ordag kvall och de anhoriga vill fa dit en imam. Vad gora?
Det ska en "kravmarkt” omsorgspersonal 1 Enkopings veta.

ET AR MANDAG morgon i
kommunhuset i Enkoping.
Ett blekt vinterljus skiner
in i det mycket typiska
motesrummet: ovala bord, ménstra-
de draperier och tygklidda tavlor pa
vaggarna. Fyra personer sitter pa ena
sidan av bordet, tva pa den andra.
I dag 4r rummet bokat for “kunskaps-
inventering” av medarbetare inom
dldreomsorgen i Enképings kommun.
Detta ar dag ett av tva heldagar.

De tva yrkesbedémarna - specia-
listunderskoterskorna Therese Silén
och Ann Mattsson — gar igenom
fragor i bedomningsunderlaget frén
Kravmarkt yrkesroll: Vad ar skillnaden
pé “empati” och “sympati”? Vart kan
man vénda sig om man blir orattvist
behandlad utifran sin bakgrund? Och
vad kan déliga relationer inom en
arbetsgrupp bero pa?

Dagens deltagare kommer fran olika
verksamheter i kommunen; SABO
och hemtjénst, och har inte métts forr.
Anda flyter samtalet pa. Att deltagar-
na dr sa generost fa — tre eller fyra at
gangen - dr just for att 6ka chansen
till ett bra, reflekterande samtal dar
samtliga deltar.

I dag handlar fragorna bland annat
om omsorg under en ménniskas
sista dygn i livet: Hur vet man om en
person vill bli klappad pa och hallen
i handen? Vilka rutiner finns det om
anhoriga vill sova 6ver? Och var kan
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en persons 6nskningar for de sista dyg-
nen sta att lasa?

— Jaha, ska det sta i genomforande-
planen? sidger Monica Pajak, som
jobbar i hemtjansten. Jag har aldrig sett
sddana onskningar dar.

Efter att doden har intraffat uppstar
nya fragor. Vem och hur gér man iord-
ning den dode? Erbjuds de anhériga
att vara med?

- Det brukar vara sjukskoterskan och
en omsorgspersonal som gor iordning
personen hos oss, siger Ellada Mam-
madova, som jobbar i hemtjénsten.

- P& min arbetsplats brukar det
framst vara ordinarie personal som
gor det, sdger Marie-Rose Butoyi, som
jobbar pa SABO.

Utfragaren Ann Mattsson bryter in:

- Vissa troende vill ligga med huvu-
det mot Mecka. Men hur ska man veta
var det ligger?

- Dér solen gar upp, svarar Sonia
Cherni.

ALLA DELTAGARNA KOM till métet
med viss nervositet. Kvalitetsgransk-
ningen handlar trots allt om att bli
godkind teoretiskt. Den som inte kan
det behover komplettera.

- Jag tycker ju att jag kan det mesta,
men ofta jobbar man pa utan att tdnka
pé riktigt vad det 4r man gor. Hér far
vi gora det, sager Sonia Cherni, som
har 14 ars omsorgsarbete bakom sig.

— Jag har ocks4 tyckt att jag 4r bra pa

mitt jobb, siger Monika Pajak, som job-
bar i hemtjanst sedan ett ar. Jag visste
inte att det var s& mycket jag inte kunde.

- Vart jobb ér tufft, siger Marie-
Rose Butoyi, anstilld pd SABO sedan
tre ar. P4 arbetsplatsen hinner man
inte sitta ner och prata sd som vi gor
hér. Men nér man alskar sitt yrke, da
vill man gérna ldra mer.

— Jag tycker att det &r jattespannande
att bara fa hora hur andra grupper
jobbar och ténker, sdger Ellada Mam-
madova, som jobbat inom hemtjansten
inio ar.

KRAVMARKT YRKESROLL HAR
anvints i kommunen sedan 2010. Mo-
dellen utgick redan da fran den enkla
fragan: Vad kan och gér kommunens
omsorgspersonal?

May Karlsson och Lena Nyman har
arbetat som samordnare f6r Enko-
pingsmodellen sedan start och f6ljt ut-
vecklingen. Antalet kompletteringar ar
farre i dag. Och sjélvbilden ar ljusare:

— For tio ar sedan kunde en del
underskoterskor och bitrdden prata
mer nedvirderande om sig sjdlva och
presentera sig som “pottkuskar”, siger
May Karlsson. Sddant beror ju forstas
pé sambhillsbilden av yrket. I dag syns
en fordndring. Inte minst mérks stolt-
heten hos dem som gjort sin validering
hir, reflekterat med andra och insett
hur ménga olika kompetenser de fak-
tiskt har. Det behover vi for att rusta



Monica Pajak,
vardbitrade:

“Nar kunderna ar
tacksamma vet man
att man gor ett bra
jobb. Nar jag kom hem
haromdagen sa min 13-arige son: "Vad
stolt du ser ut, mamma”.

Jag blev s glad: “Ah, syns det?”

Lo

Sonia Cherni, & e
. Y L
underskoterska: iy -j:ﬂ,
"Jag arbetade med 1L
barn i Tunisien i tio ar.
Efter flytten till Sverige
ville jag ha det lite
lugnare. Da blev det dldreomsorgen. Jag
har ocksa jobbat som samordnare, men
jag saknade kontakten med manniskor.
Efter ett ar ville jag ut pa faltet igen.”

: =
Laddade fér ny kunskap: Ellada, Marie-Rose, Sonia och Monica. Marie-Rose
Butoyi,
underskoéterska:
for framtiden, och behalla personal. plats blir det dnnu tydligare var olika, "Det &r ndgot extra nar
— Framfor allt gor kravmarkningen nodvindiga utbildningar finns, menar man arbetar med ald-
en jittestor skillnad i kunskapen kring de - dven for chefer inom omsorgen. re. Jag brukar saga till
demenssjukdom och psykisk ohilsa. Utbildningarna ska hallas av kompe- mina barn: Jag har ingen egen mormor
Alldeles sarskilt giller det hemtjdnsten,  tenta anstéllda. héri DU mennu IEEY fétaﬂera Es
som oftast dr ett ensamarbete. - Det blir en "win-win” for alla, sé- jobbet. Det kan?S séfint att fa hjdlpa och
Sa - hur behéller kommunen en ger May Karlsson. Dels blir utbildning- krama om dem:
kunnig och stolt, men underbetald, en billig for kommunen, dels dr det Ellada M d
omsorgsmedarbetare? utvecklande och roligt fér de anstéllda ° oa a'm.r.'n acos
som far halla i utbildningar. va, vardbitride:
.. . .. o . “Jag har hort ordet MAS
LONEN AR FORSTAS arbetsgivarens Den forsta av tvd valideringsdagar i APl e S
ansvar. For kunskapen har samordnar- Enkoping gar mot sitt slut. Ett stindigt Al el e B
na en plan: Ambitiosa introduktions- fragetecken vid olika utbildningar ar nu vet jag det.
kurser for alla nyanstallda. Kravmaérkt forstas om de teoretiska kunskaper Och det dar om att ringa 112 for att f&
yrkesroll efter ett &r och darefter re- som sprids och delas mellan deltagar- tag i en jourhavande prast ska jag beratta
gelbunden reflektion pa arbetsplatsen na sedan anvéands pa golvet. vidare pa jobbet”
for att bibehalla och sprida kunskap, — Visst, vi har haft chefer som sagt
engagemang och stolthet inom perso- till oss: ”Nu har ni godként den har May Karlsson
nalgruppen. personen, men hen anvinder ju inte och Lena Nyman,
- Ménga andra kommuner, som var de kunskaperna i verksamheten’, sdger samordnare:
med fran borjan av Kravmarkt yrkes- samordnaren Lena Nyman. Det dr “Nar omsorgspersona-
roll har hoppat av. Det ricker med att darfor det ar sa viktigt med fortsatt len borjade rékna upp
det kommer en ny forvaltningschef, reflektion. Reflektionen dr den roda vad de gor blev det s&
sd — poft! — dr en satsning borta. Vihar  trdden genom alla vara insatser. Tyvérr Lepsukaiibugetelddineieddcioo
fortfarande bade politiker och forvalt- har de inte riktigt kommit tillbaka efter
ning i ryggen, siger Lena Nyman. pandemin, men vi jobbar pa for att fa
- Dessutom hade vi en sddan drag- alla chefer att forsta virdet i det.
kraft for modellen i borjan, da vi hade
stod fran europeiska socialfonden — P.S. Svaret pa fragan om hur man gor
utbildning med 6vernattningar, tita for att helgtid fa fatt i en prést eller
reflektionstréffar och utdelningar av imam 4r att ringa 112 och begira
diplom, siger May Karlsson. Det gav “jourhavande prést”, som har 6ppet
en skjuts at hela projektet och ar nog oppet alla kvillar kl 21-06.
en orsak till att det har satt” sig. Det gar ocksa att chatta med jour- o 50
Nasta mal for samordnarna ar ett havande priast via www.svenskakyrkan. Ann Mattsson och Therese Silén ar
kommunalt larcenter. Med en fysisk se/jourhavandeprast/chatta erfarna yrkesbeddmare.
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JOHAN, 74 AR

TEXT: REDAKTIONEN

Johan har pancreascancer. Samtidigt vill han och hans
sambo inte slappa den laghydratkost som de tror kan
radda honom. Las om ett Patientfall ur dietistperspektiv.

JOHAN FICK TYP 2 diabetes nér han
var lite 6ver 60 ar och hade dé ocksa
tendens till hogt blodtryck. Han var
sportig och ganska halsomedveten;
dock hade ett stressigt yrkesliv med
representation och resor satt sina spar.
Diabetesbeskedet blev en vickar-
klocka. Johan lade om sina matvanor
och borjade motionera mer regelbun-
det. Det resulterade bade i négra kilos
viktnedgéang - vilket han enbart sag
som positivt — och att hans kondition
snabbt forbattrades.
Drygt 14 ar senare haller livsstilen
i sig. Som 74-éring ar Johan en aktiv
person som spelar tennis flera ganger i
veckan och gér langa promenader. Han
betraktar sig som hélsosam och frisk.
Niér det, efter en tids krangel med
magen och ytterligare viktnedgang,
uppticks att han har pancreascancer
kommer beskedet som en chock.
Redan pa sjukhuset, i samband med
utredning och diagnosticering, far han
tréffa en dietist. De pratar om hans
matvanor och Johan far veta att det nu,
med den aggressiva sjukdomen och
den eventuellt kommande operationen
och cytostatikabehandlingen, kunde
vara lage att slappa lite pa den ganska
strikta diabeteskost han har hallit sig
till i ndstan femton ar. Enligt ldkaren
ar det nu viktigt att han forsoker
aterhamta den forlorade vikten och
behélla sin muskelmassa.
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Nagra manader efter diagnosen
ansluts Johan till ett specialiserat
palliativt team. Da cancern redan har
konstaterats spridd har ingen ope-
ration gjorts, men man har paborjat
bromsande cytostatikabehandling.

Det kommer fram redan vid inskriv-
ningen att Johan har jobbigt att fa i sig
mat. Cytostatika-behandlingen har
gjort honom illamaende och dagarna
efterat ar han ganska utslagen.

JOHAN HAR TVA vuxna barn, en

son och en dotter, fran ett tidigare
aktenskap. De har néra kontakt och
barnen é&r lika chockade 6ver sjukdoms-
beskedet som han. Johan har ocksa

en sambo, Maria, som ar ungefir tio

ar yngre an han sjalv och fortfarande
yrkesverksam. Johan och sambon er-
bjuds, och tackar ja till, ett samtal med
teamets dietist.

Det framtrader snabbt en bild av ett
par som, med stod av Johans engagera-
de barn, gor allt for att forsoka bekdm-
pa den sjukdom som har drabbat dem.
Mat och motion har blivit deras vapen.
Socker och andra snabba kolhydrater,
som Johan sedan tidigare begrinsat pa
grund av sin diabetes, 4r nu helt bann-
lysta i hopp om att en lagkolhydratkost
ska kunna bromsa tumérens tillvaxt.

Sambon Maria och Johans vuxna
barn har lagt ménga timmar pa olika
internetforum dar detta foresprakas,

och livsmedelsvalet har starkt be-
grinsats. Kruxet dr att den feta och
proteinrika maten dr svar att fa i sig for
Johan, och han har fortsatt att ga ner i
vikt. Inga forsok fran dietistens sida att
férhandla om en mer liberal kosthall-
ning lyckas.

Johans sambo éter sjalv samma kost
och ér 6vertygad om att det bade kan
forebygga och bota cancer och andra
sjukdomar. Det enda sittet att hjdlpa
paret dr genom att foresla alternativ i
de "tillatna” livsmedelsgrupperna som
skulle kunna vara littare for Johan att
ata, som exempelvis att mixa notter-
na - som Johan forsoker att dta som
mellanmél - i en smoothie.

Det ér en ganska frustrerad dietist
som rapporterar om samtalet till tea-
met pa eftermiddagen. "Hur ska det ga
for Johan? Han kommer fa allt svarare
att fa i sig ndring, det vet vi ju med den
sjukdomen””

DEN KOMMANDE TIDEN besoker
sjukskoterskan Johan en gang i veckan.
Sambon Maria, som kan anpassa sina
arbetstider, dr oftast med vid besoken.

Fragorna om aptit, matintag och vikt
besvarar Johan/paret med att det gar
ganska bra. Johans storsta problem ér
smartan som begransar hans fysiska
aktivitet.

De dagliga promenaderna har blivit
allt kortare, och det 4r frustrerande for



Johan som &r van vid att halla igang.
Sé, en dag, nér sjukskoterskan

kommer pa veckobesdk dr Maria inte Nagra fragor att fundera 6ver:

hemma. Johan berittar att han knappt

har fétt i sig nagot alls vid méltiderna o Hur ska teamet férhalla sig till Johan och hans sambo? Ar
den senaste veckan. Sjukskoterskan maten deras ensak eller ska vi “lagga oss i"?

vicker frigan om han inte ska litta o ) )

lite p den begrinsade kosthallningen, e Hur hanterar vi patienter som vill prova alternativa be-

handlingsmetoder, som vi inte tror fungerar — dven om de

men Johan vill inte: "Jag vet nog it kanske inte &r direkt skadliga?

vilket hall det hir gr men jag méste

dta s har for Maria och barnens skull, o Ardet var skyldighet att beratta att tumdren inte gar att
de dr sa overtygade”. svalta ut eller &r det att sldcka patientens sista hopp?

Den eftermiddagen foljer en upp- . L . . .
rord diskussion i teamet om att Maria ¢ Vad ska man géra med anhdoriga som driver en linje som vi

. . ,
maste Gvertalas att lata Johan dta vad inte tror gynnar patienten?

han vill! Eller kan man kanske foresla o
Johan att "smygdta” nar Maria inte dr

hemma? Vem ska i si fall ha det sam-

talet med dem?

Vad hdnder om vi har olika asikter i teamet?

Certifieringsprogram i palliativ vard
Kunskapshojning & kvalitetssakring for din enhet / ' \
53
o)
»

Nu lanserar Betaniastiftelsen fortsattningen
pa succésatsningen Lindring bortom boten:
5 nya utbildningsmoduler med yrkeskategorier!

Nar din enhet certifieras far alla medarbetare samma
kunskap och verktyg for att pa basta satt mota
patienter med palliativa vardbehov samt deras narstaende.

Introduktionspris
varen 2025
395 kr / medarbetare

Las mer och anmal dig har! o
betaniastiftelsen.nu/certifieringsprogram Betaniastiftelsen
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Ny samtalsmodell

b

- enkelt tilltal doljer brister

Forst verkar samtalsmodellen 1ov§nde. Men hur
enkel kan en metod bli? Joakim Ohlén laser en v
aktuell studie och flaggar for att vacka sin inre

skeptiker infor flodet av ny forskning.

Vald artikel

Myers, J. m fl (2024). Simplifying Serious Illness
Communication: Preparing or Deciding. Current
Oncology, 31 (10), 5832-5837.

Bakgrund

En forfattargrupp fran Kanada for fram att samtal
med patienter om allvarlig sjukdom och begran-
sad aterstaende livstid kan vara utmanande for
vardpersonal. Det kompliceras av att dessa samtal
bendmns pé olika sitt och att det saknas tydlig
vagledning.

Resultat

Forfattarna foreslar en ny modell f6r samtal om
allvarlig sjukdom, "Att forbereda eller besluta”
Modellen syftar till att forenkla samtal genom att
klargora att det handlar om att forbereda sig for
framtiden eller att fatta beslut utifran frigan "Behovs
ett beslut nu?”,

Malet &r att patient och nérstaende ska forsta
patientens sjukdom (forbereda sig) respektive forsta
vard- och behandlingsalternativ kopplat till sjuk-

domen (fatta beslut).

* Om svaret ar ja, bor samtalsmetoder for besluts-
fattande anvandas.

* Om svaret ar nej, bor samtalet fokusera pa hur
patienten och nérstdende kan forbereda sig infor
kommande beslut.

Vad som ér viktigt for patienten ska tas upp i
béda alternativen.

Diskussion

Modellen ger en strukturerad och littillgdnglig
vagledning for viardpersonal i samtal med patien-
ter om allvarlig sjukdom. Genom att forbereda

sig och anvinda modellen dr malet att den ska
hjalpa vérdpersonal att battre stodja patienten och
nérstaende.
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Kommentar

Samtal vid allvarlig sjukdom 4r en central atgérd i "Per-
soncentrerat och sammanhéllet vardforlopp — Palliativ
vard” (vardpersonal.1177.se). Dar anges att dessa sam-
tal ska “ge patient och narstdende majlighet att uttrycka
sina egna resurser, erfarenheter, behov, 6nskemal och
prioriteringar, dven ur ett hdlsofrimjande perspektiv’.

Att sddana samtal ar centrala i tidig och integrerad
palliativ vard finns det i dag ett vixande vetenskapligt
stod for. Aktuell forskning visar dock att patienter i rea-
liteten erbjuds samtal forst i ett sent skede av sjukdoms-
forloppet — eller inte alls.

Det gor det angelédget att folja aktuell forskning om
hur vardpersonal kan fa battre stod i att genomfora
sadana samtal.

Den till synes enkla modellen att samtal oftast har att
gora med hur patienten och nérstdende kan forberedas
eller fatta beslut lat for mig forst tilltalande, eftersom
fler patienter bor erbjudas sddana samtal.

Efter att ha last mer noga och funderat blev fragan
om modellen foérenklar s kraftigt att den i vérsta fall
motverkar sitt syfte. Jag undrar om sddana har samtal
vanligtvis handlar om att patienten antingen ska forbe-
redas eller fatta beslut? Behovs vigledning som ar mer
nyanserad?

KANSKE AR FRAGAN om patienten ska forberedas eller
fatta beslut mer en dimension som vi som véardpersonal
kan ha med oss i bakhuvudet, men som inte ensamt ger
vigledning till hur samtal kan genomforas?

Forfattarna naimner betydelsen av att som personal
vara lyhord och lyssna. Det ér i linje med hur aktuell
forskning, liksom patienters beréttelser om sina er-
farenheter (4ven inom skonlitteratur), lyfter betydelsen
av andras lyssnande och lyhordhet.

Erfarenhet av att mota svart sjuka och av att sjilv
kunna méta andras oro, frustration och lidande &r
centralt. For att underlatta detta kan det hos personal
finnas behov av bekraftande repliker som kan 6ppna
for samtal. D& kanske enkla modeller kan ge visst stod.

Eftersom lyhort lyssnande bade kraver personligt



mod och féorméga att vara narvarande
i situationen kan den beskrivna mo-
dellen énda bli alltfor begransad. Den
behover kopplas till andra typer av
samtalsstod for att kunna bli vigledan-
de i praktiken.

Modellen saknar ocksa en diskus-
sion kring hur samhilleliga normer
och strukturella faktorer kan paverka
hur vard genomfors praktiskt.

Bade aktuell forskning och patient-
erfarenheter visar att normer om
exempelvis genus, kultur, religiosi-
tet och migration kan omkullkasta
patienters och nirstdendes majligheter
att fa erforderligt stod i en situation
med allvarlig sjukdom och begrinsad
aterstaende livstid. Detta ndmns inte
alls i artikeln.

Dessutom ar det lite som om artikel-

forfattarnas lovvirt enkla ton, med ett
tydligt tilltal for praktiker, lite skym-
mer sikten for lasaren, och doljer de
teoretiska och metodologiska brister-
na. Deras forankring i bade empirisk
forskning och teori om samtal vid
allvarlig sjukdom &r mycket vag.

DET BORDE OCKSA vara tydligare
forklarat om modellen ar redo att till-
lampas praktiskt eller om den snarare
ar att betrakta som ett forslag att testa
i fortsatt forsknings- och utvecklings-
arbete. Sammantaget kan det gora det
svart for vardpersonal — och 4n mer
for studenter — att ta stdllning till hur
modellen bist skulle kunna tillimpas.
Jag har valt att lyfta fram artikeln for
att den belyser en aktuell fraga inom
palliativ vard. Och for att den illustrerar

utmaningar med att identifiera aktuellt
kunskapsunderlag inom all hilso- och
sjukvard.

Den aktuella artikeln ar indexerad i
den internationella databasen PubMed
och enligt universitetsbibliotek klassad
som “vetenskapligt granskad”

Tidskriften dar artikeln ar publicer-
ad ges ut av ett forlag som internatio-
nellt blivit ifrdgasatt for hur noggranna
deras granskningsprocesser ar, atmins-
tone for en del av deras tidskrifter.

Detta understryker ytterligare
utmaningarna i att granska aktuell
forskning — inte minst i ljuset av den
takt med vilken publikationsvolymerna
i dag okar.

SVENSKA |
PALLIATIVREGISTRET

polliaﬁv

EGISTRET

Antal inrapporterade dociviall

www.palliativregistret.se
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Barnpalliation:

Tva dagar som “grundade” teamet

For att vaga vara nara och orka félja
familjer i kris kravs kunskap. Under
tva intensiva kursdagar rustades
medarbetare i S6dra sjukvardsregio-
nen for just det.

-DEN 14-15 NOVEMBER hélls tva hela
dagar om barnpalliation i Landskrona.
Detta dr det andra éret i rad som
det Barnpalliativa konsultteamet bju-

der in samtliga medarbetare i S6dra
sjukvérdsregionen till internat, och
intresset var stort. Cirka 110 deltagare
— utifran ett flertal professioner, regio-
ner och verksamhetsformer - deltog.

Under utbildningsdagarna delade
det Barnpalliativa konsultteamet
med sig av sina erfarenheter, kun-
skaper och tankar kring ett palliativt
forhallningssatt.

Vi som lyssnade fick ta del av
foraldrars upplevelser, regelverk kring
doden, efterlevandestd, symtomlind-
ring och behandling vid livets slut.
Det samtalades om kulturella aspekter,
svara samtal, om leken i denna del av
livet, nutrition och om hur viktigt det
ar att varden ger ritt insatser i rétt tid
for att det ska bli ett bra liv och ett bra
avslut for barn och familj.

Dagarna kantades och genomfordes
i en anda av nédrvaro och virme; det
svara kdndes sjalvklart och tryggt att
6ppna upp och prata om. Det gavs
dven utrymme att reflektera kring “mitt
professionella och mitt privata jag”.

FRAN HABILITERINGSMOTTAGNING
barn och unga i Skane deltog dietister,
sjukskaoterskor och kurator.

I var verksamhet méter vi barn
och unga med diagnoser som vi inte
kan bota. En del av dessa diagnoser
ar progressiva, livsbegriansande och
forkortar livet. Vi moéter familjer i
kris och foraldrar i “vantesorg”

Utbildningsdagarna “grundade”
oss, gav insikter och rustade oss batt-
re for denna uppgift. Inte minst gav
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"Vi starktes i tanken pa att dela ansvar for att orka.”

de viktig férdjupning. For att kunna
och véga vara nirvarande och orka

f6lja familjerna behdver vi personal
fa kunskap och tid for reflektion.

Vi starktes i kdnslan av teamets
betydelse och i tanken pa att dela
ansvar for att orka — att det skapas
och finns en gemenskap dédr som kan
vara en fristad.

Vi jobbar i viletablerade multipro-
fessionella team och bygger ofta langa
behandlingsrelationer. Det finns ruti-
ner for samverkan inom enheten, men
det blev tydligt for oss att vira team
behover vara tidigare och mer lang-
siktiga i planeringen kring barn med
allvarlig livsbegridnsande sjukdom.

Vi behéver samverka mer och bitt-
re med barnklinikerna och ASIH och
ge insatser pa samma nivé for en bra
palliativ vérd.

Det palliativa konsultteamet bi-

drog med trygghet, engagemang och
gav oss idéer om hur den palliativa
varden kan utvecklas och forbittras
inom vara respektive verksamheter.

VI REKOMMENDERAR ATT personer

som kommer i kontakt med barnpal-

liation i sitt arbete far mojlighet att ga
utbildningen!

PS. ”Utbildningsdagar i barnpalli-
ation — Palliativt forhallningssétt och
vard, fran diagnos till livets slut vid
livshotande och livsbegransande sjuk-
dom” finansierades av RCC och Sédra
sjukvardsnamndens utbildnings- och
utvecklingsfond.

Anna-Karin Nilsson, Linnea
Lindblom, Christina Engstrém
och Lena Moberg

fran Barnhabiliteringen Kristianstad,
Region Skane.
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Ny grupp for
palliativ hematologi

Patienter med hematologiska sjuk-
domar passar inte in i den géngse
mallen for palliativ vard. Nu vill

en nystartad grupp bidra till 6kad
kompetens.

EN GRUPP FOR palliativ hematologi
har bildats, med syftet att forbattra den
palliativa varden for patienter med
hematologiska sjukdomar. Tanken

dr att — genom att samla kompetens
och kunskap - bidra till utvecklingen
av bland annat kliniska riktlinjer och
utbildningar fér blivande specialis-

ter inom hematologi och palliativ
medicin.

Gruppen ér 6ppen for alla med
intresse for palliativ vard och hemato-
logi, oavsett profession.

Initiativtagare till gruppen, som ar
organiserad under Svensk Forening
fér Hematologi, 4r Lena von Bahr,
specialist i hematologi och palliativ
medicin. Hittills bestar gruppen av
cirka 15 medlemmar fran hela Sveri-
ge. Medlemskapet ér gratis.

Behoven av en specialiserad grupp
ar bl a:
 Patienter med hematologisk

sjukdom fér, enligt uppgifter frén
Svenska Palliativregistret, mer
sdllan specialiserad palliativ

Ps. vard 4n andra cancer-

kom6‘7 mars patienter, och de dér i
m - Lo
o Sssr ?or ;Jpgen storre utstrickning inom
g e .
forsta internat akutsjukvarden.
INorrksping, . Hematologiska

Lena von Bahr.

maligniteter har ocksé
andra forlopp och andra

sjukdomar.

o Det finns ofta chans till total
aterhamtning — och bot - dven vid
mycket avancerad sjukdom och
daligt allmantillstand.

o Aven vid tydligt palliativt inriktad

symtom 4n de flesta andra cancer-

vard kan riktad behandling med
cytostatika och transfusioner bade
forlanga liv och lindra symtom.

o De prognostiska verktyg som
anvénds for andra cancerpatienter
passar inte vid hematologiska sjuk-
domar, som kan svinga snabbt. For
en patient som onskar att d6 i hem-
met kan det dérfor vara for sent att
anslutas till hemsjukvard nér den
snabba forsaimringen kommer.

Ytterligare information om denna

grupp - som &r organiserad som en

ideell forening — kommer att laggas
upp allt eftersom pé Svensk Forening
for Hematologis hemsida, sthem.se

Vill du, som laser denna tidning, vara
med i gruppen? Kontakta oss!

Onskar du hjilp med hematologiska
perspektiv till din kurs eller ditt vardpro-
gram? Stdll fragan till oss!

Ordforande: Lena von Bahr (Sahlgren-
ska, Goteborg), lena.von.bahr@vgregion.se
Sekreterare: Jenny Klintman (Region
Skdne), jenny.klintman@med.lu.se

Lena von Bahr
Ordférande
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Varen 2025 ger Betaniastiftelsen och Nationella Radet
for Palliativ Vard (NRPV) kostnadsfria lunch-webbinarier
om palliativ vard.

Tisdagar kl 12:30-13:00 varen 2025.
Anmal dig for att fa tillgdng till zoom-lanken via www.betaniastiftelsen.nu
Gratis!

Psykosocialt och andligt stod vid lidande
Camilla Winberg Osterberg,

sjukhusprast, och Carl Backersten,
halso-och sjukvardskurator

Mat och naring vid

allvarlig sjukdom

Charlotta Svalander, dietist, och Sofia Dettmann,
specialist i palliativ medicin

Palliativ Vard -nrl- 2025 -39
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EAPC ar

- anvand

Som medlem i NRPV &r du ocksa
del i ett storre, europeiskt natverk.
Utforska det!

GENOM ATT VARA medlem i en pro-
fessionell intresseforening for palliativ
vard - som lakare (SFPM), sjukskoter-
ska (SFPO), underskoterska (UFPO),
socionom (SiP), chef (Féreningen for
chefer och ledare inom palliativ vard),
fysioterapeut (Fysioterapeuterna),
dietist (DIO), teolog (Sjukhuskyrkan),
arbetsterapeut (FAiP) eller verksam
inom den multidisciplindra ramen

for foreningen for pediatrisk palliativ
véard (SFPPV) - dr du via NRPV ocksa
medlem i den europeiska intresseorga-
nisationen for palliativ vard = EAPC.

EAPC star for European Association
of Palliative Care. Organisationens
syfte dr att utveckla palliativ vard i
Europa. Man gor det genom att stétta
utbildning, forskning, policyutveckling
och evidensbaserad praktik.

Tack vare ett initiativ fran lakaren
Vittorio Ventafridda, smartintresse-
rad anestesiolog i Milano, och med
finansiellt stod av Florianistiftelsen
grundades EAPC 1988.

DEN FORSTA INTERNATIONELLA
palliativa konferensen holls 1990 i Paris.
Direfter arrangerade man dessa kon-
ferenser vart annat ar. Fran och med ar
2000 i Berlin har man ocksé arrangerat
en mer forskningsinriktad konferens
vartannat ar. Sedan dess anordnas alltsa
nagon form av EAPC-konferens varje ar.

Senast holls den i Barcelona, och
29-31 maj 2025 dr det dags for Hel-
singfors.

Totalt ingér i dag 32 europeiska
lander - och Australien - i organisa-
tionen. Bland dem finns lander som
har flera nationella organisationer som
ar medlemmar i EAPC.

P& EAPC:s hemsida eapcnet.eu kan
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ditt

mojligheterna!

man ldsa om organisationens grund-

varderingar:

o Striva efter excellens i palliativ vird

o Uppskatta interdisciplinért arbete
och representation

o Respektera olikheter och framja
inklusion

o Arbeta tillsammans

Ordférande for organisationen ér for
narvarande Jeroen Hasselaar, som dr
palliativ forskare frén Nederlanderna.
Dessutom ingar tolv representanter fran
andra linder i EAPC:s styrelse, varav

en fran Danmark (Mette Asbjoern
Neergaard, likare) och en fran Finland
(Minna Hook4, sjukskoterska). I nulaget
ar ingen frén Sverige eller Norge med.

NRPVBETALAR - med sina elva
styrelsemedlemmar - cirka 1000 kr/
styrelsemedlem till EAPC som arlig
medlemsavgift. Den avgiften ger
NRPV:s styrelsemedlemmar ritt att
delta i EAPC:s drsmote, dar styrelse-
medlemmar viljs. Varje styrelsemed-
lem har i dessa fall en rést, precis som
individuella medlemmar.
Sammanfattningsvis ar det viktigt att
du ar medlem i din palliativa profes-
sionsforening, som i sin tur ger dig
tillgang till EAPC-medlemskapets
fordelar. Anvind mojligheternal

Bertil Axelsson
Ordférande, NRPV

|

Spana in forskning

Via hemsidan kan du ocksa ga in pa
olika pagaende forskningsprojekt och
dar fa en uppdatering om projektets
upplagg och i vissa fall ta del av ett
webbinar som i ord och bild formedIar
kunskapslaget just nu.

Via hemsidan kan du ocksa fa
tillgang till ett digitalt arkiv med alla
nummer av tidskriften European
Journal of Palliative Care, som gavs ut
mellan aren 1994 och 2018, och som
rymmer manga oversiktsartiklar med
matnyttigt innehall, oavsett profession.

Rabatter for dig

» Rabatt pa kongressavgiften till
EAPC:s arliga kongress

» Rabatt pa prenumeration pa tid-
skrifterna Palliative Medicine och
Journal of Palliative Medicine

« Tillgang till EAPC:s nyhetsblogg

* Mojlighet att delta i eller starta en
internationell arbetsgrupp i EAPC:s
regi inom ett angelaget palliativt
amnesomrade. Malsattningen med
arbetet i grupperna ar att gemen-
samt ta fram bésta majliga evidens,
sammanstalla riktlinjer for god
palliativ vard och i vissa fall ini-
tiera gemensamma studier for att
Oka den palliativa kunskapsbasen.
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Arets
Underskoterska 2024:

Grattis,
Marie Byle!

Marie Byle, underskoterska pa Byle gard
i Taby Kyrkby norr om Stockholm, ar
Arets Underskoterska.

MOTIVERINGEN LYDER:

”Mia dr en sann eldsjél som har en férmaga
att lasa av, kdnna in och méta behov hos
bade patienter, narstaende och kollegor.
Hon végar stanna kvar i rummet och beméta
alla slags kinslor. Med en hog kompetens
och mangarig erfarenhet inom den palliativa
varden &r hon en trygghet for sina kollegor
och for verksamheten i stort.

FORUTOM ATT MIA ir en trygg och viktig
person i teamarbetet har hon ett driv att gora
det dir lilla extra. Hon ser majligheter i allt
och uppritthéller att patienter i livets slut-
skede far den absolut basta omvardnaden. En
egenskap som smittar av sig och inspirerar,
vilket bidrar till vird med hog kvalitet”

Ann Mattsson,
ordférande i UFPO (Underskoterskor
for Palliativ Omvardnad)

T
(1

Save the Date!

Chefs- och ledarkonferens

27-28 MARS 2025

Var: Stockholm, lunch-lunch.
Hur: Mer information kommer.
Néar: 27-28/3 2025

Kontakt: karin.s.nygren@regionstockholm.se Bvaiget, M isiands
E CHEFSFORENING
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Palliativ
vVard

Tidskriften for palliativ vard i Sverige

WWW.PALLIATIVVARD.SE

ANSVARIG UTGIVARE
Carl Johan Fiirst
Overlikare, professor, Lund
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Anna Kagstrom
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tidskriften@nrpv.se
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Underskoterska, Vastervik

Ida Malmstrom
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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

f [‘ Foéreningen for
socionomer 1mom
ﬂm palliativ vard
SiP
Féreningen for Socionomer inom
Palliativ Vard

~

]
SVENSK FORENING FOR PALLIATIV MEDICIN

SFPM
Svensk Férening for Palliativ Medicin
www.sfpm.se

www.fsip.se
SFPY UFPOL
LIPSk TER Sh00R
SJIUKSKOTERSKOR FOR PALLIATIV OMVARDNAD TR, PRILLAI T O R
SFPO UFPO
Sjukskoterskor for Palliativ Omvardnad ~ Underskéterskor for Palliativ Omvardnad
www.swenurse.se/sfpo www.ufpo.se
Selidnonier fin

Hap Ao inoam ool oge

DIO
Dietister inom onkologi
www.dio-nutrition.se

Freriryges
At iroem Paliates el
FORENINGEN FOR ARBETSTERAPEUTER

INOM PALLIATIV VARD - FAiP
WWW.nrpv.se

F. Fysioterapeuterna

FYSIOTERAPEUTERNA - SEKTIONEN
FOR ONKOLOGISK OCH PALLIATIV
FYSIOTERAPI
www.fysioterapeuterna.se

CHFTEE § FAlEiaTiv vAEr

CHEFER OCH LEDARET
PALLIATIV VARD

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 vard, NVP, ar
ett personcentrerat stéd for att identifierq,
beddma och atgérda en enskild patients
palliativa vardbehov.

Nu kan du gé en digital introduktionskurs till NVP,
best&ende av digitala férelasningsfilmer 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
teamet!

VALKOMMEN TILL

DE
NODVANDIGA
SAMTALEN

Samtalskurser fér lakare, sjukskéterskor
underskéterskor och paramedicinare

De Nédvéandiga Samtalen &r en praktiskt inriktad
samtalskurs som ger tréning och verktyg fér samtal
med patienter som har en livshotande sjukdom eller
kritiska forluster, samt deras nérst&ende.

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

eller narstédende, under tiden

som du f&r direkt

aterkoppling och
Hur ska jag prata

vagledning fran
om prognos?

vara kursledare.

Vad gér jag nar patienten
inte ger ndgot gensvar?

. Hur balanserar jag
arlighet och hopp?

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

www.palluc.se

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

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

REGION SKANE | LUNDS UNIVERSITET

PC

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE



Posttidning B

Retur: Palliativ Vard

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

EFFEKTIV VERKSAMHET ¢ HOG KVALITET *« NOJDA MEDARBETARE

b Med itACiH far man en overblick
over verksamheten som vi inte
kunnat fa pa nagot annat sitt, ett
flexibelt system som vi kan forma
efter vara behov.

—_—

EC Siv Johnsson, Mobilt
Team, Narsjukvard

Landskrona
Spec. ssk. Hakima, ASIH Lund

Ett komplett digitalt verksamhetsstod med dagsplanering och
distansmonitorering i samma losning. Itacih ar engagerati alla
former av Hospital@Home och den nara varden t ex ASIH, Sjukhus
Hemma, Hemdialys och Mobila vardteam.

Kombinerar fysisk Inbyggd sdaker kommunikation N6jda anvdndare dr vara

och virtuell vard med chat och video badsta ambassadorer

Anpassas lopande efter

Utvecklat av vardpersonal verksamhetens behov Finns bade pa dator och

och tekniker gemensamt mobil utrustning

sedan 2016

Anvénds av regionerna Skane,
Viastra Gotaland, Stockholm
och Vasterbotten, samt av
kommuner och privata utforare
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« Oberoende avjournalsystem o
« Ingen begransing pa antal patienter lt AC1 H
« Sadker drifti svenska datorhallar

. Levereras som Saas -ingen lokal installation Digital l6sning for sjukvard i hemmet

Verksamhetsutveckling

Inférande genomfort pa pa kopet

dagar

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



