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Antligen far vi héra résterna

ARLDEN AR, SOM vanligt,
full av bade goda och
daliga nyheter.

Just pa fronten “kognitiva
sjukdomar” har det under senare tid
kommit en rad riktigt hoppingivande
nyheter.

Viktiga upptéckter kring dessa livs-
hotande sjukdomar - som av regering-
en utmalas som en av Sveriges stora
folkhdlsoutmaningar - ser ut att kunna
leda till bromsande behandlingar.

Inte dn, men mojligen inom nagra ér.

Kanske kan pagaende forskning kring
sjukdomsorsaker och tidig diagnostik
till och med leda till botande behand-
lingar?

EN ANNAN VIKTIG fordndring sker i
detta nu, ndr stigmat kring sjukdomar-
na dr pa vég att brytas.

Sociala medier svimmar over av
vittnesmal fran bade patienter och nér-
stdende. Allt fler kinda personer viljer
att 6ppet berdtta om sina diagnoser.
Livet med kognitiv sjukdom skildras i
bocker, tidningar, poddar, tv och radio.

Extra viktigt r att &ven de drabbade

sjalva nu allt oftare beréttar, inifran
sjukdomen.

Lyssna bara pa P1-dokumentéren
”Du som brukade vara min mamma”,
dér radiojournalisten Karin Hallén
for samtal med sin mamma - fran
rddslan for att ens drabbas av Alzhei-
mers och in i sen fas av sjukdomen.
Gashuds-framkallande!

De férsta

orden fran
den kdande
artisten handlar
om doédshjalp.
MISSA INTE HELLER Henrik Frenkels
starka intervju med Mikael Wiehe i
Alzheimer Life-podden, dar de forsta

orden fran den kinde artisten handlar
om dodshjlp.

InIIEhfolll Tema: Kognitiv sjukdom

4 Reflektion: Malning och dikt av
Jon Kahn. Lds intervjun med
honom pa sid 12-13!

6 Fem fragor om Palliativa veckan i
Lund

7 Tema: Kognitiv sjukdom
"Omvardnad ar basta medicinen”
— s& méter vi en vaxande
patientgrupp

12 Jon Kahn, narstaende: "Det
ar en skrammande sjukdom”

14 Haller en skoér hjarna fér HLR?

16 "BPSD-symtom uppstar sillan
utan orsak”

Omslag: Stock.adobe.com

18 LSS "levlar upp” kring kognitiv
sjukdom

21 Mejldiskussion: Hur héllbart ar det
att vara chef inom palliativ vard?

24 Barn som narstaende har ratten pa
sin sida

26 Fran Nationella konferensen:
S& gor du kloka kliniska val

28 Fran Nationella konferensen:
Tillsammans-projektet kopplar
in stdd fran civilsamhallet

31 Starkt, brutalt, vackert - sjala-
vardaren Ingela Freed reflekterar
kring sina moten vid dédsbaddar
ienny bok.

Att de drabbade sjdlva talar ar inte
bara ett demokratiskt framsteg. Det
visar ocksa tydligt att sjukdomarna
finns, och pa de brister som behover
atgardas.

FOR TROTS ATT allmidnkunskapen om
sjukdomarna generellt 6kar &r avsak-
naden av en djupare insikt och forsta-
else fortfarande stor; pa vardcentraler,
akuten, andra vardenheter... Ja, 4ven
inom den kommunala dldreomsorgen,
ddr de flesta med kognitiv sjukdom
avslutar sina liv.

En palliativ vard vard namnet
behover vara battre 4n sa. Darfor dgnar
vi temat i detta nummer at kognitiv
sjukdom.

God lasning!

P.S. Missa inte utlottningarna av tvd
lasvarda titlar i detta nummer! Se sid
34 och 40!

Anna Kagstrom
Chefredaktor

35 Forskning pa g: Kan fler aldre
fa do dar de onskar?

36 Vetenskaplig kommentar:
ACP-samtal kravs for personer
med kognitiv sjukdom

38 Patientfallet:
[ huvudet pa en pappa

40 Medlemssidorna: Arets sjukskoter-
ska, utlottning m m!
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Tavla i olja malad av Jon Kahn vid en tidpunkt nér han upplevde att hans fru Eva, drabbad av frontotemporal sjukdom, “var pa vdg bort".
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skulle jag vanda mig bort
eller klamra mig fast
halla dig kvar

1 denna varld

med famntag

du inte ville ta emot

eller acceptera

din avighet

och vara avig sjalv

eller ta spjarn och banda
for mildra gick ju knappt
tappa taget

slappa dig

springa

ifatt eller bort

jag ser hur du kraschar

jag ar den som ska plocka upp

och stada

och fa dig att bli lugn

som ett barn blev du

gick bakat

mot avgrunden

Dikt av Jon Kahn ur “Nedbrytning och

uppbrott — mina tankar om en skram-
mande sjukdom. Poesi och prosa.”

Las intervjun med Jon Kahn pa =
sid 12-13, och scanna for fler  yinf=
dikter av honom ur "Nedbryt-
ning och uppbrott"!
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5 fragor till Felicia Matz Wennerhed

om Palliativa veckan:

"Det var sa roligt

att spana idéer!”

Dodskafeéer, digital info pa bussar och tag och "noédvandiga samtal’
i rollspel med skadespelare. Just nu pagar "Palliativa veckan’, som riktas
till allmanheten, 1 Region Skane.

1. Hej Felicia Matz Wennerhed,
kommunikatoér vid Palliativt
utvecklingscentrum i Lund.

Vad ér Palliativa veckan?

- Det ér en idé vi kom pa tillsammans
hér pa Palliativt utvecklingscentrum
Lund, utifrdn fragan: Hur kan vi pa
ett bredare sitt sprida kunskap om
palliativ vard? Den behovs — kunska-
pen bland allménheten &r ofta
ganska ldg. Det dr ocksa vanligt med
missuppfattningar kring vad palliativ
vard ar.

2. Sa vad gor ni?

- En massa evenemang och aktivite-
ter runt om i hela Skéne under en
vecka. Exempelvis kommer vi att ha
information om palliativ vard som
rullar pa de digitala skdirmar som
redan finns pa alla bussar och Pigatéag
iregionen.

- Annat dr knutet till platser, som
“tipspromenader” i parker déir det
finns kunskapsfragor om palliativ
vard, som "Hur linge kan man ha
nytta av palliativ vard?”.

- Det kommer ocksa att anordnas
ett panelsamtal med dodsdoulor,
liksom dédskaféer och en biovis-
ning av filmen ”The father”, om att
langsamt forlora en ndrstaende, med
samtal efterat. Vi har ocksé en stor
konferens i Helsingfors for personal
inom bade specialiserad och allmén
palliativ vard.

6 - Palliativ Vard -nr4-2025

3. Ni anordnar ocksa rollspel?

- Ja, precis som personal far roll-
spela med skéadespelare i utbildning-
en kring "de nédviandiga samtalen”
far allmanheten chans att gora det.
Man kan ocksa chatta med likare och
stélla fragor om palliativ vard.

4. Hur organiserar

och finansierar ni allt?

— Det dr vara medarbetare hir péa
Palliativt Utvecklingscentrum som
anordnar flera av evenemangen. En
stor insats gors dven av personal fran
den specialiserade palliativa varden

i Region Skédne. Och s4 hittar vi nya
samarbetspartners, som sjukhus-
kyrkan, stadsbiblioteken, muséer,
biografer... Det har varit s roligt att
spana idéer! Finansieringen kommer
fran RCC i samverkan och fran Regi-
on Skane.

5.Vad hiinder sedan - ska ni
ordna Palliativa veckan igen?

— Det vet vi inte dn, men férhopp-
ningsvis!

Anna Kagstréom

Palliativa veckan pagar
over hela Region Skane 1-7
december. Ldas mer pa
www.palliativaveckan.se

Felicia Matz Wennerhed.



Omvardnad ar basta medicinen

Sa moter vi en
vaxande patientgrupp

Kognitiv sjukdom ar en palliativ sjukdom. Nu maste vi i
vardvarlden lara oss hur vi bast moter, stodjer och vardar

denna vaxande patientgrupp, skriver Petra Tegman.

JARNAN. KROPPENS mest

komplicerade organ med

strukturer mer komplexa

an nagot annat som upp-
tackts 1 universum.

Organet som inte vdger mycket mer
an ett mjolkpaket, men som innehaller
allt du kan och vet, alla dina tankar
och drémmar, alla dina barndoms-
minnen och kinslor. Hela din person-

lighet. Men som ocksé kan drabbas av
sjukdomar som kan leda till omfattan-
de psykiskt lidande, personlighets-
forandringar och dod.

Varje ar insjuknar 20 000-25 000
svenskar i nagon form av kognitiv
sjukdom. Denna varaktiga, progressiva,
kognitiva nedsdttning — som orsakar
problem i vardagen - har tidigare
bendmnts "demens”. Under de senaste

aren har begreppet dock alltmer bytts
ut mot “kognitiv sjukdom”.

En av anledningarna ér att det i
grunden latinska ordet "demens” - med
betydelsen "utan sinne” eller "utan
forstind” - anses bidra till stigma-
tiseringen av dessa sjukdomar.

Begreppet blir ocksa vilseledande
nér det kommer till kriterierna for
funktionsnedsittningen. "Demens”

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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(alltsa en déligt fungerande hjirna)
speglar dessutom endast de sista fyra,
fem aren av ett ibland upp till 30 ar
langt sjukdomsférlopp. Det gor att
begreppet i dag ér helt oférenligt med
tidig diagnostik — dér det under senare
ar har gjorts banbrytande forskning.

DEN TIDIGA DIAGNOSTIKEN kommer
att ha @n storre betydelse nir nya
terapier riktade mot amyloid och tau
blir tillgangliga genom monoklonala
antikroppar som Lecanemab och
Donanemab. Néagra av lakemedlen

ar framforskade i Sverige, men finns
tyvarr 4n sé lange inte tillgdngliga for
patienter hér.

“Demens” sdger inte heller ndgot om
vilka funktionsnedséttningar patienten
har, hur pass grava de ér eller hur de har
uppstatt. Daremot har vetenskap och
beprovad erfarenhet inom kognitiva
sjukdomar i dag tagit oss s pass langt
att det dr rimligare att ange vilken
kognitiv sjukdom patienten har.

Med hjélp av en kognitiv utredning
kan vi tidigt hitta méjlig sjukdom och
dérmed bendmna den med korrekt
namn (exempelvis Alzheimers). Som
jamforelse kan vi konstatera att ingen
patient i dag skulle fa diagnosen “meta-
stassjukdom” - vi pratar alltid om

Kognitiva sjukdomar x5

1. Den vanligaste kognitiva sjuk-
domen dr Alzheimers sjukdom. Den
drabbar 60-70 % och ger minnessva-
righeter som huvudsymtom.

2. Den nast vanligaste diagnosen ar
vaskular sjukdom (20 %). Den ger
exekutiv och mental langsamhet.

3. Vid frontotemporal sjukdom
(aven kallat frontallobssjukdom)
paverkas sprak- och beteende. Sjuk-
domen drabbar ofta yngre personer
(fore 65 ars alder).

4-5. Kognitiv sjukdom av Lewy body
sjukdom och Parkinsons sjukdom
(6-7 %) ger vanligen synhallucinatio-
ner, trotthet och stord dromsomn.

Kélla: Hjarnfonden, "Bra att veta om de-
menssjukdomar” https://www.hjarnfonden.
5e/2017/04/bra-att-veta-om-demenssjuk-
domar/

8- Palliativ Vard -nr4-2025

Personer

med Kog-
nitiv sjukdom
i tidig fas finns
overallti sam-
hillet. Anda
ar kunskapen
hosbade vard-
personal och
allmanhet
begransad.

vilken cancersjukdom patienten har.

Kognitiva sjukdomar leder till funk-
tionsnedsattning i kognitiva (intellek-
tuella), emotionella (kdnslomaissiga)
och centrala varseblivningsfunktioner
samt i motoriska funktioner.

De flesta inom varden har vid det
hir laget forstatt att det varken ar
virdigt eller respektfullt att prata om
patienter som "dementa” (de drabbade
HAR en sjukdom, de AR inte sin sjuk-
dom). Det ar heller inte férenligt med
personcentrerad vard. For att kunna
skapa en vérdplan behover vi fundera
over vilka funktioner patienten sviktar
i och hur vi bast kan stodja patienten.

ATT DET AR ett begrepp i férdndring
marks dven i den senaste utgdvan av
DSM-5, dir "demens” har ersatts med
“kognitiv sjukdom”. Flera “minnes-
mottagningar” doper i dag om sig till
“kognitiva mottagningar”. I exempelvis
Region Stockholm anvinds begreppet
“kognitiv sjukdom” som rubrik for det
regionala vardprogrammet.

Oavsett begrepp kan en sak helt
sdkert slas fast: kognitiva sjukdomar
tillhor inte det naturliga aldrandet. Det
ar sjukdomar som kan drabba vem
som helst. Dig eller mig.

Personer med kognitiv sjukdom i
tidig fas moter vi i dag overallt i sam-

hillet och inom varden. Pa véard-
centralen, sjukhuset, inom hemtjénst
och hemsjukvérd och slutligen pé sér-
skilt boende. Anda 4r kunskapen - hos
bade vardpersonal och allmanhet -
begrinsad vad giller alla de sjukdomar
och problem som kan drabba hjarnan.
Och: Eftersom det dnnu inte finns
négon bot for kognitiva sjukdomar
sa dr de i dag 100 % dodliga. Det
innebir att vi borde benamna
dem - och behandla dem - som
palliativa sjukdomar.
Vi som arbetar med, eller dr
intresserade av, palliativ vard
vet att det ar den finaste av
vardformer som vi varmt
foresprakar och tar till nér
en sjukdom kommer att
leda till doden.
Tyvérr kommer den
palliativa vardfilosofin,
med de fyra hornstenar-
na och helhetssyn som
grund, inte alltid patienter
med kognitiv sjukdom
och deras nérstdende
till gagn. En avgérande
forklaring r bristande
kunskap.
Kunskap om kognitiva
sjukdomar, symtom och
vikten av ett personcentrerat
forhallningssitt ar nyckeln till
forstaelse och framgang. Ju mer vi
vet, desto storre mojlighet har vi att
kunna hjilpa varje enskild individ.
Och lyckas lindra.

Snabbt och
langsamt férlopp

Hur lange en person lever efter att

ha fatt en kognitiv diagnos ar svart

att forutse. Det kan ga fort - allt fran
nagra veckor efter en akut stroke med
kognitiva nedsattningar som foljd och
dérefter dod - till 20-30 ar med lang-
samt fortskridande Alzheimers.

Utifran klinisk erfarenhet vet vi dock
att om forloppet borjar tidigt, forloper
aggressivt och forsamringen sker
snabbt, ar ofta det fortsatta sjukdoms-
forloppet snabbt. Pa samma satt ar det
sannolikt att ett forlopp, som

borjat langsamt, fortsatter att vara det.



L el
ST

Sjukhusbesok
kan i sig skapa
beteendemassiga
och psykiska
symtom.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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De sex kognitiva domanerna
Ett sdtt att oka sin forstaelse och att ge
rétt stod dr att kdnna till de sex kogni-
tiva doménerna.

1. Uppmarksambhet

Den viktigaste 6vergripande funk-
tionen for att vi ska kunna ta in och
bearbeta information. Uppmarksamhe-
ten dr avgorande for ovriga funktioner.
Den som inte férmar att lyssna upp-
marksamt kommer inte att lara sig eller
komma ihag nagot av informationen.

2. Exekutiva funktioner
Formagan att initiera, planera och
utvirdera en handling. Tidigt i sjukdo-
men blir det svart att utfora uppgifter

i flera led, d& arbetsminnet paverkas.
Det blir ocksa svart att fatta beslut,
och senare svarigheter med att utfora
komplexa uppgifter.

3.Inlarning och minne
Behovs for att kunna ldra sig nya saker
och for att lagra nya minnen.

I borjan av sjukdomsforloppet vid
Alzheimers sjukdom blir det svart att
lara sig nya saker och &ven att minnas
det som nyligen har hént. I det har
skedet blir kom-ihag-lapparna allt
vanligare.

Ju ldngre sjukdomen gar, desto sva-
rare blir det att folja planer for dagen.
Det behdovs ofta tita paminnelser for
att fullfolja ens den enklaste aktivitet,
som att borsta tinderna eller kld pa
sig. Till slut blir det dven svart med
langtidsminnet.

Andra kognitiva sjukdomar som
frontotemporal sjukdom, Lewy body
sjukdom och Parkinsons sjukdom har
sillan minnesnedséttning som forsta
symtom.

Diremot kravs det fungerande upp-
mairksamhet och arbetsminne (exeku-
tiv formaga) for att kunna lagra in ett
nytt minne. Manga kan alltsa missta
problem med detta som minnesned-
sattning, ndr det egentligen &r andra
férmagor som brister.

4.Sprak

Bade den impressiva formagan (att
forsta) och den expressiva (att uttrycka
sig) paverkas, liksom formégan att
gora sig forstadd i tal och skrift. Det

10 - Palliativ Vard -nr4- 2025

Kognitiva sjukdomar aridag

100 % dodliga. Det innebar
att viborde benamna dem - och
behandla dem - som palliativa

sjukdomatr.

kan tidigt bli svart att finna ord, och

vanligt med omskrivningar. Senare blir
det utmanande med formuleringar och
dven med namn pa familjemedlemmar.

5. Rumsorientering

Hir paverkas rumsuppfattningen och
formagan att tolka synintryck, den
visuospatiala formégan. Det blir svart
att kdnna igen siffror och former,
liksom att tolka rummet. Avstands-
bedomningen péaverkas, och forsvarar
att exempelvis sétta sig pa en stol. Det
blir tidigt svart att hitta i nya miljéer
for att senare blir utmanande dven i
vilbekanta miljoer.

6.Social férmaga

Beteende och personlighet paverkas.

I bérjan kan det vara subtila forand-
ringar, personen blir mer inatvind och
formagan till empati minskar. Kontroll
av impulser och kénslor forsaimras. Det
blir dven svarare att lisa av det "sociala
spelet”.

ETT SATT ATT hjilpa en person med
kognitiv sjukdom ér att — utifran de sex
dominerna - ta pa sig hens “glasogon’
Det innebér att du maste utga fran
personens verklighetsuppfattning.

Till exempel: Om du som vardperso-
nal méter en person i sjukhuskorridoren
- sdg att hon heter Anna, och lever med
langt gangen Alzheimers — &r det ingen
idé att du pekar och sdger: "Har &r inte
ditt rum, du bor i rum 2 dér borta”

Att ens forsta siffran 2 och ha
rumsuppfattningen att inse att det ar
langt ner i korridoren kan bli alldeles
for svart.

Hir behovs en omvardande atgard,
dér du méter Anna utifran hennes
behov. Som att sdga: Kom, sé ska jag
visa dig var ditt rum ar”.

For att hjdlpa Anna dnnu mer kan
du fundera 6ver vad som kan skapa
oro och otrygghet i miljon: Vad kan
vara stérande for Anna?

Kanske ér svaret: ett pipande ljud
fran ett larm eller en telefon, en tv
som stér pa, blinkande siffror fran en
display och en droppstallning en bit
bort i korridoren...

Hur kan ni i teamet i sa fall atgarda
det?

FORUTOM KOGNITIVA SYMTOM ger
dessa sjukdomar psykiska, beteende-
mdssiga och kroppsliga symtom.

De psykiska symtomen kan vara allt
fran angest till oro, vanférestéllningar,
hallucinationer och sémnléshet. (Lis
mer om dessa pa sid 16-17!)

\\\Ustration: Linnea Blix¢




Beteendemdssiga symtom, som
plockighet, rastloshet och vandrande
behover framst psykosociala atgarder,
som ett sammanhang och nagot me-
ningsfullt att gora. Har ar omvérdnad
— aterigen — den basta medicinen.

Det ér viktigt att symtom alltid be-
doms och skattas med validerade ska-
lor. Eftersom personer med kognitiv
sjukdom forlorar sin verbala forméga
riskerar vi att missa och underskatta
svara symtom som fysisk smarta och
annat lidande.

Skatta, skapa insats och utvédrdera
kontinuerligt!

Exempel pa bra matverktyg ar
Abbey Pain Scale och QUALID (Quali-
ty of Life in Late-Stage Dementia scale).

Den sa kallade FAST-skalan visar
tydligt hur en person med Alzheimers
forlorar sina formégor i takt med att
ett barn utvecklar dem.

Ett barn f6ds med en liten hjirna
som véxer och utvecklas, medan
hjarnan hos en person med Alzhei-
mers successivt krymper. Medan barns
férmagor blir fler, minskar de hos
personen med Alzheimers.

Inom varden kan den kunskapen

omsittas i synen pa omvardnad. Nér
ett litet barn behover sova middag ar
det ingen som ifragasitter det, men
nir en person med Alzheimers pa
eftermiddagen blir orolig, vankar och
kanske ér agiterad tanker vi inte lika
sjalvklart pa vila och aterhamtning.

I sdmsta fall bjuder vi pa en Oxa-
scand, vilket kan fa férodande konse-
kvenser. Ett par dagar med Oxascand
eller Midazolam ger nedsatt vakenhet,
minskat narings-och vitskeintag och i
virsta fall en for tidig dod.

Vill vi ha rétt eller
vill vi att det blir ratt?
Inom vérden talar vi ofta om bemétande.
Nar det giller vard av personer med
kognitiv sjukdom vill jag hellre tala om
ett mote.

Det spelar ingen roll hur positivt
jag bemoter eller tilltalar personen om
jag inte har gett mig tid till att méta
personen dir han eller hon befinner
sig. Personens verklighet kan ofta bli
sé overtygande for hen sjalv att det kan
vara oerhort svért att bryta de tankarna,
hur oméijliga och konstiga de dn kan
verka.

Musik ger
mening.

Ar personen 6vertygad om att hen
ar vid fabriken pa hemorten och aret dr
1952 - mét patienten dér, i den kinslan.
Ett forsok att overtyga och forklara
kommer enbart att skapa 6kad oro.

Det kommer ocksé att orsaka ett
onodigt lidande for patienterna, och
en frustration hos vérdpersonalen 6ver
att vardmotet “gér snett” och ddrmed
blir bristfalligt.

Om vi daremot kan leva oss in i
personens “virld”, och métas dir,
bekraftar och méter vi kdnslorna och
upplevelsen. Dé kan vi formedla ett
lugn som ér betydligt béttre och effek-
tivare 4n en Oxascand.

Endast var fantasi och uppfinnings-
rikedom begransar oss i sédana méten.
Att ibland formedla en vit 16gn” ar
inte att ljuga. Daremot bekriftar vi
personens kénslor och arbetar person-
centrerat.

For den som ar radvill r fragan "For
vems skull?” bra att ta till. For vems
skull férdndrar vi sanningen och lever
oss in i personens verklighet? Om vi gor
det for personens skull r vi pa ritt spér.

Framat - det hér behéver vi

For att kunna forbattra virden vid
kognitiv sjukdom behévs kunskap och
en fordjupad forstaelse for hur vi bést
kan mota de har sjukdomarna.

Det forutsétter: En bredare kunskap
pé samtliga vardutbildningar om
kognitiva sjukdomar och palliativ vérd.
Obligatorisk placering inom berérda
verksambheter for att fa en okad forsta-
else for patientgruppens behov.

Av stor betydelse ér dven att — genast
vid diagnos - utgé fran det palliativa
forhallningssittet och de fyra hornsten-
arna, som ju dven inkluderar nérstaen-
de genom hela sjukdomsforloppet.

Slutligen: Det allra viktigaste ar att
den som vardar verkligen vill vara dar
och vill hjdlpa, annars mérker personen
med kognitiv sjukdom genast det.

Viljan eller oviljan i métet, handlaget
och nidrheten ér direkt avgorande for
att skapa varme och trygghet — eller
oro och ridsla.

A

\C_ % Petra Tegman
4.3,
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Jon Kahn, narstaende:

"Det dr en skrammande
och svar sjukdom”

Forst fick Jon Kahns fru Eva fronotemporal sjukdom, med
utmanande personlighetsforandringar som foljd. Darpa ALS. Ett
satt for Jon att méta sorgen och utmaningarna i vardagen var att
skriva och mala, som ‘en besvarjelse”.

wopyn(s antusoy ewey, @

N OLJEMALNING VILAR pa

ett staffli hemma i lagen-

heten hos Jon Kahn i sédra

Stockholm. Fargerna ar
varma. Pa bilden star en kvinna i brun
page, iklddd en rod tréja, och blickar
ut genom ett fonster.

Jon Kahn har utgatt frén ett foto han
tog av sin hustru Eva en géng da de
var pé Prins Eugens Waldemarsudde,
en plats som hade en stor kdnslomas-
sig betydelse for henne. Betraktaren
viander hon ryggen.

- Jag malade den en tid in i sjukdo-
men, nir jag upplevde att hon var pa
vig bort.

Evas sjukdom - forst beteendevari-
anten av frontotemporal sjukdom, dar-
pé den nirbeslaktade sjukdomen ALS
- blev pataglig drygt tre ar innan hon
dog. Pa véiren 2022 fick hon diagnosen
frontotemporal sjukdom, pa for-
sommaren 2024 ALS. I oktober 2024
dog hon pa ASIH i Langbro efter ett
par veckor pa vird- och omsorgsbo-
ende.

D4 hade hon och Jon levt thop i 55
ar, delat allt, fatt tre barn och sex barn-
barn och haft ett stindigt pagaende
samtal mellan sig.

- Nér hon vl fick sin diagnos sa
lakaren att hon troligen utvecklat
sjukdomen under manga ar. Och nar
jag tanker efter kan jag ju se det. Som
att hon plotsligt ringde fran bilen och
var fullkomligt vilse. Eller att hon, nir
vi var vid en majbrasa med barn och 3 AN
barnbarn, plotsligt blev livradd for "Det ar forstas svart nar relationen blir s& avig och "kantig", sager Jon Kahn.
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elden och sprang till skogs.
Personlighetsférdndringen - ett av
symtomen vid beteendevarianten av
frontotemporal sjukdom - kom suc-
cessivt och smog sig pa. Socionomen
och terapeuten Eva, som tidigare varit
en social, men ganska forsiktig som
person och med hog integritet, kunde
plotsligt uttrycka sig fordomsfullt. Hon
blev ofta verbalt aggressiv, och kunde
skilla ut okidnda pa stan: ”Vill du ha en

snyting?”

SNART BLEV HON avskedad fran
sprakkaféet hon arbetade for som
volontir, och portad fran det lokala
bageriet. Eva forstod sjélv aldrig varfor.

- Ett av problemen var ju att hon
helt saknade sjukdomsinsikt, och
dérfor vagrade att ga till ldkare. Det tog
nog 6ver ett ar innan jag och barnen
lyckades 6vertala henne.

Aven livet med barnbarnen var
utmanande for den sjuka Eva. En bit
in i sjukdomen arrangerade dérfor Jon
och barnen sa att en av dem kom hem
och var med Eva, medan Jon akte ivig
for att umgds med barnbarnen.

— Mina barn har 6verlag varit till
stor hjalp, och avlost mig har hemma

Tva varianter
av sjukdomen

Frontotemporal sjukdom (FTD) ar en
neurodegenerativ sjukdom som fram-
for allt forandrar strukturen i pannlob
och tinninglober.

Sjukdomen yttrar sig i tva varianter,
dar beteendevarianten (bvFTD) ar den
vanligaste med symtom som person-
lighetsférandring, humorsvangningar,
opassande beteende och svarigheter
att tolka andras kanslor.

Den andra varianten, Primar Prog-
ressiv Afasi (PPA) kan antingen leda till
talsvarigheter eller till svarigheter att
tolka tal, symboler och text.

Det finns i dag ingen behandling som
kan forhindra, bota eller bromsa FTD.

sd att jag kunnat traffa min poesigrupp
och en néra van. Men det var svért att
limna hemmet.

Relationen till den ménniska han
alskat och levt med i 55 ér blev allt mer
till ett slags vrangbild av vad den varit.

— Att personligheten dndras s&
kraftigt... Det ar en skraimmande
sjukdom. Och det r forstas svart,
och ensamt, ndr man néstan blir som
framlingar for varandra och relationen
blir sa avig och “kantig”. Samtidigt ville
jag forstas att hon skulle ha det sé bra
som mojligt.

Jon tycker att stodet han fick via
kommunens anhérigkonsulenter var
virdefullt. Dels via enskilda samtal,
dels via en regional anhoériggrupp for
nirstaende till personer med fronto-
temporal sjukdom.

NAR DE PLOTSLIGA sviljproblemen
uppstod, och diagnosen ALS var ett
faktum, blev Eva forst tyst, sedan

allt mer orérlig. Matningen vid varje
maltid kunde ta upp till tvd timmar.
Hemtjanstens besok blev tétare. Jon
liste pa, och visste att utférsbacken nu
skulle bli brant.

- Den dir kénslan att hopploshet
och "hur ska jag orka?” dr vil en del av
vantesorgen. Men man anpassar sig.
Diremot hade jag ont i kroppen hela
tiden, jag tanker att det var psyko-
somatiskt.

Att han malat och skrivit, dikt och
prosa, om sina erfarenheter ser han som
“en besvirjelse” mot alla de kénslor som
sjukdomstiden vickte, och fortfarande
vicker:

— Istéllet for att svdra har jag
skrivit. Jag har aldrig varit sa bra pa att
prata om kénslor, men kanske har den
hir erfarenheten gjort att jag har blivit
lite battre pa det.

Sjukdomar som drabbar hjirnan har
ldnge varit stigmatiserade. Eller som Jon
Kahn sjélv skriver i en av sina texter:
Vi verkar inte gjorda for att forstd en
felfungerande hjdrna’”.

Han lyfter ocksé den existentiella
fragan: Vad ar det att vara manniska
nér den sociala formagan, kunskaps-
torsten, empatin och formagan att
overblicka tillvaron inte lingre finns

kvar? Och svarar sig sjilv: En méanniska,
trots allt, som ska behandlas som en
manniska.

ATT ALLT FLER kidnda personer ar
oppna med sina kognitiva sjukdomar —
som artisterna Mikael Wiehe och Kim
Kérnfalk - ar viktigt och stédjande,
aven for dem som gar bredvid, menar
Jon Kahn.

Han skrev sjilv brev och sdnde en
av sina bocker till Bjorn Skifs och hans
fru, nér det blev ként att den folkkére
artisten drabbats av frontotemporal
sjukdom.

- Han svarade och tackade. Jag vet
ju inte vilken variant av diagnosen han
har. Oavsett variant ar det en mycket
besvirlig sjukdom for alla inblandade,
och att han har gatt ut kanske kan
medverka till att kunskapen om den
oOkar. Det dr sé viktigt att omgivning-
en forsoker att se méanniskan bakom
sjukdomen.

For Eva blev livskvalitet pa det vard-
och omsorgsboende dér hon tillbringade
sin sista tid att personalen brydde sig
om hennes utseende, som att mala
hennes naglar.

- Underskoéterskorna dar var vildigt
duktig. De forstod hur de trots allt
skulle fa henne att for en stund ma bra.

Det Jon Kahn kan 6nska for andra
som drabbas - patienter och nérsta-
ende - dr en battre samverkan mellan
region och kommun, och ett tydligare
ansvar for att informera och kartlagga
behov:

- Jag dr hogutbildad, kan ta reda
pé saker och tala for mig. Samtidigt
maste de finnas en massa nérstaende
som inte har mina resurser. Det borde
tvartom vara sa att det dr virden som
omedelbart vid diagnos fangar upp
nérstaende och utformar individuella
stodinsatser.

- Jag tdnker ocksa pa att det verkar
finnas sa fa specialister pa den har
sjukdomen. Vad hiander om man drab-
bas och bor i en mindre kommun och
region? Det dr en viktig fraga.

Las en av Jon Kahns dikter pa sid 5!

Anna Kagstréom
Chefredaktor
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Haller en skor
hjarna for HLR?

Nar ar det etiskt forsvarbart — och medicinskt framgangsrikt — att
utfora HLR pa personer med ett sviktande hjarnorgan? Vi kommer inte
undan att inhamta patientens perspektiv, skriver Johan Herlin Ejerhed.

TT TA UPP fragan om HLR

ar ofta férenat med en

viss klump i magen. Det

hinder att &mnet skjuts
upp eller undviks helt, kanske for att
inte vécka oro, kanske utifran egen
osakerhet.

Vid kognitiv sjukdom stills dven
fragan om patienten kan fora ett me-
ningsfullt samtal. Hur kan vi da tinka?

Det korta svaret dr att vi — oavsett
kognitiv status hos patienten - har att
ritta oss efter Socialstyrelsens fore-
skrifter och allminna rad om livsuppe-
héllande behandling.

Patientens egen vilja att avsta
livsuppehallande behandling dr en
grund for beslut att inte inleda HLR.
Beslutet kan ocksa fattas om det inte &r
forenligt med vetenskap och beprovad
erfarenhet.

NAR HLR AR utsiktslost att lyckas

ar det inte forenligt med vetenskap

och beprovad erfarenhet. De etiska
riktlinjerna fran HLR-radet beskriver
det som att ”i dessa sammanhang ér ett
hjartstopp att betrakta som en del i en
naturlig och forvintad dod”.

Patienter med kognitiv sjukdom kan
ha kardiellt goda chanser att 6verleva
HLR, men den kognitiva sjukdomen
i sig kan samtidigt gora behandlingen
oldmplig. Det kan vara hjélpsamt att
se kognitiv sjukdom som en svikt i ett lllustrationen &r hamtad fran HLR-radets
vitalt organ - hjdrnan. webb-utbildning i vuxen-HLR, se hir.nu.

En person med mild kognitiv sjuk- Copyright Laerdal Medical AS/HLR-radet.
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dom kan &terhdmta sig efter hjartstopp.
Vid langt gangen kognitiv sjukdom,
och dérmed en uttalad hjarnsvikt, ar
hjarnans reserver sma. Livskvalitet och
chanserna att aterfa funktionsnivé kan
vara laga, dven om patienten for vrigt
ar somatiskt frisk.

Ur ett etiskt perspektiv aktualiserar
HLR-fragan darmed bade godhets-
principen och principen att inte skada
— vi ska gora nytta for patienten mot
en rimlig risk for skada.

HLR-radets etiska riktlinjer re-
sonerar kring vad som ér till gagn
for patienten: ”...grundregeln ar att
bedomning om HLR ska anses vara till
gagn eller inte for patienten forutsatter
att patienten far mojlighet att avgora
vad som &r av virde eller inte med
utgéngspunkt i sina egna virderingar”.

Vi kommer inte runt att inhdmta
patientens perspektiv.

VIUTGAR OFTA frdn att alla patienter
vill ha HLR. Sa dr det givetvis inte, och
onskan om HLR avtar ofta med alder
och sjukdom.

Vi ar dessutom skyddade mot
“patvingat kroppsligt ingrepp” enligt
grundlagen. Enligt Patientlagen far vard
inte ges utan samtycke fran patienten.
Det finns dérfor all anledning att forsak-
ra oss om att patienten verk-
ligen vill ha HLR.

Samtal om HLR kan ibland initieras
utifrén krav eller 6nskemal pa behand-
lande lékare att “fatta ett ej-HLR-
beslut”. Det 4r inga bra forutséttningar

Kallor

1. Senaste version av SOSFS 2011:7
Socialstyrelsens foreskrifter och
allmanna rad om livsuppehallande
behandling - Socialstyrelsen)

2. Svenska Lakaresallskapet, Svensk
sjukskoterskeférening, Svenska radet
for hjart-lungraddning: Etiska riktlinjer
for hjart-lungraddning (HLR) 2:a
upplagan (2021)

3. Socialstyrelsen: Om att ge eller inte
ge livsuppehallande behandling -
Handbok fér vardgivare, verksamhets-
chefer och personal (2011)

Aven om det dr en likare
som fattar beslutet forbjuder

wopynls AN TUSOY ;ewa, .

detinte 6vrigaiteamet att prata
med patienten om saken.

for ett gott samtal. Samtalet ska, i likhet
med samtal vid allvarlig sjukdom,
utforska vad som ér viktigt for patien-
ten och hur hen tinker om HLR.

Aven om det ér en legitimerad likare
som fattar beslutet forbjuder det inte
Ovriga i teamet att prata med patienten
om saken, till exempel om patienten
sjalv tar upp fragan.

Samtalet har fyra mojliga utfall.
Patienten kan avboja HLR, och da ska
lakare fatta beslut om ej-HLR. Patien-
ten onskar HLR, och om det inte ar
utsiktslost bor den viljan respekteras.
Det tredje utfallet ar att patienten inte
vet eller kanske aldrig ens har funderat
over fragan. Patienten kan dé behova
mer tid for att tdnka och diskutera
med nérstdende, och ett beslut om
¢j-HLR far da vénta.

En utmaning kan uppsta i det fjarde
fallet nér det finns en 6nskan om HLR,
men dér det bedoms vara medicinskt
utsiktslost.

Viérden ska s langt som mojligt
utformas tillsammans med patient och
nirstdende. Man kan dérfor behova
avvakta med ett beslut och bredda
diskussionen till att handla om patien-
tens halsotillstand och det férvantade
forloppet.

Socialstyrelsen lyfter i sin handbok
om livsuppehéllande behandling att
det kan behovas tid att for att inse och
acceptera det odterkalleliga i situatio-
nen. En patient kan dock aldrig krava
medicinska insatser som &r utsiktslosa.

PATIENTEN MED KOGNITIV sjukdom
kan inte alltid limna sitt samtycke eller
uttrycka sin vilja. Vi kan da beh6va utga
fran presumtivt eller hypotetiskt sam-
tycke och samrédda med nirstdende.

Ett presumtivt samtycke ér ett anta-
gande om samtycke nar atgirden ligger
i patientens intresse och patienten ar

fullt medveten om vad som planeras
och medverkar i varden.

En patient som véigrar omvardnad
och sjukvardsinsatser visar med sitt
beteende att det inte ar aktuellt vare sig
med sjukhusvard eller HLR.

Vid ett hypotetiskt samtycke gar det
inte att fa ett samtycke, men vi tror att
patienten skulle ha samtyckt till atgar-
den om patienten hade haft majlighet.

Har kan vi behova samrada med
nérstaende for att fa en battre bild av
vad patienten sjdlv hade velat.

SAMTIDIGT KAN HLR ifragasittas om
patienten sjélv inte kan resonera om
saken, dd dr patienten ofta langt
gangen i sin kognitiva sjukdom.

I samrad med nirstaende ar det
viktigt att podngtera att samréadet inte
handlar om vad den narstdende vill,
utan vad den nérstdende tror att
patienten hade velat och samtyckt till.

Det ér endast sjukvarden som kan
besluta om vérden, inte nérstdende,
god man eller forvaltare.

Samtal om HLR ska dock inte
reduceras till ett medicinskt beslut.
Lika mycket, eller 4n mer, innehaller
fragan ett existentiellt perspektiv om
att livet dr andligt och hur patient och
nérstaende stéller sig till det.

Med ingangen att forsta patientens
perspektiv pa livets dndlighet, och
HLR, blir samtalen betydligt mer
meningsfulla och givande.

Har du sjalv funderat om du skulle
vilja ha HLR om hjértat skulle stanna?

Johan Herlin Ejerhed
specialistldkare i internmedicin, verksam-
hetschef fér Capio Likare i SABO, styrelse-
ledamot i Stiftelsen Svenskt Demenscentrum

<
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"BPSD-symtom uppstar

sallan utan orsak”

Aggression kan bero pa en brist pa vardighet. Apati kan vara
ett rop pa meningsfulla saker att gora. Har ar atgarderna, och
lakemedlen, som hjalper vid BPSD.

ETEENDEMASSIGA OCH
PSYKISKA symtom vid demens-
sjukdom (BPSD) ir ett
samlingsnamn for sekunda-
ra neuropsykiatriska symtom (NPS)
som uppkommer till foljd av kognitiv
sjukdom. Symtomen kan vara av olika
karaktdr och omfattar bland annat:
o Apati/initiativloshet
o Nedstamdhet och éngest
« Oro, bade motorisk och verbal
o Impulsivitet och hamningsloshet
o Psykotiska symtom
« Storningar i dygnsrytmen

Internationellt och inom forskning
anvands i dag allt oftare uttrycket NPS
(neuropsykiatriska symtom) istéllet for
BPSD for att markera att det just ror
sig om symtom och inte beteenden. I
Sverige ar dock BPSD fortfarande det
vanligaste — darfor anvinder vi det i
den hir artikeln.

Akut forvirring/konfusion/delirium
ar ddremot inte ett BPSD-symtom.
Akut konfusion ar en “akut hjarnsvikt”
som drabbar patienter med mer eller
mindre kraftig pdverkan pa hjarnan
och har en somatisk forklaring. For
manga dldre patienter kan det racka
med en sjukhusvistelse, medan det ar
forst i samband med IVA-vard som
yngre drabbas.

VID AKUT FORVIRRING ir det viktigt
att utreda och behandla mojliga
bakomliggande orsaker, men bade
vid BPSD och akut férvirring behover
patienten bedomas och bemétas ur ett
helhetsperspektiv.

Ett BPSD-symtom uppstér sillan
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utan orsak, en patient som lever med
vardighet och vélbefinnande har
oftast inga BPSD-symtom. Bakom
ett BPSD-symtom finns vanligen ett
behov hos patienten som hen inte kan
uttrycka och som omgivningen behéver
uppmarksamma. Att tillgodose de
grundldggande behoven kommer alltid
fore specifik lakemedelsbehandling.

De grundldggande behoven handlar
om att kunna se tydligt, hora bra, vara
utvilad och smértfri samt att inte vara
hungrig. Aven kognitiv och fysisk
stimulans i lagom méngd hor till vara
grundlaggande behov.

En artikel i New England of
Medicine 1999 visade att risken
for akut konfusion i slutenvarden
minskade med en tredjedel om man
strukturerat tillgodoség vissa basala
behov. Trots att artikeln har 6ver 600
citeringar saknar slutenvarden én i dag
ofta rutiner och omvardnadsplaner for
att forebygga och hantera konfusion.

PAETT ALDREBOENDE hér minskad
nattfasta (< 11 timmar), en tupplur
mitt pa dagen och test av smirtstillande
till de vanligaste och mest effektiva
atgarderna for att minska BPSD-
symtom. Patienterna kan séllan sétta
ord pa hunger, trotthet och smarta.

”Sensorisk stimulering” kan ha god
effekt pa manga BPSD-symtom. Det
kan handla om att lyssna pd musik, att
pyssla med nagot eller fa taktil mas-
sage — alltsé att pa olika sétt aktivera
patienten for att undvika rastloshet och
skapa vilbefinnande.

Meningsfulla aktiviteter ar ett

manskligt grundldggande behov som
maste vara tillgodosett for att vi ska
kunna kinna vilbefinnande.

Patienten ska ocksé kdnna vardighet.
For det beh6vs en begriplig miljé som
patienten kan kénna sig trygg i och ett
anpassat bemdotande av personal.

Hér kan vi i virden stélla till det
genom att tillrittavisa en patient som
gor “fel” eller ta kontroller eller prover
pé en patient som inte forstar vad som
hénder. Det kan leda till osdkerhet,
radsla eller till en impuls att forsvara
sig fysiskt, vilket gor att vi uppfattar
patienten som agiterad. Vi far da inte
glomma att det bakom varje beteende
finns en kénsla som har uppkommit av
en anledning, och att den anledningen
kan vara vi sjdlva.

Det ér vi som maste forsta och
anpassa oss efter patientens verklighet,
motsatsen dr en omojlighet. Det ligger
i tillstandets natur.

Med starkt kompetens, rutiner och
arbetssitt for att hantera personer med
BPSD och akut konfusion finns alltsa
mycket att vinna, bade ur ett patient-
sikerhets- och arbetsmiljoperspektiv.

Lakemedelsbehandling vid BPSD
borjar med symtomlindrande lakemedel
vid kognitiv sjukdom, efter att de grund-
laggande behoven dr tillfredsstéllda. Tva
olika likemedelsgrupper finns: kolines-
terashammare (Rivastigmin, Galantamin
och Donezepil) och NMDA-recep-
torantagonister (Memantin).

Kolinesterashammare ar en bas-
behandling vid Alzheimers sjukdom
och Lewy Body sjukdom. Vid mattlig
kognitiv sjukdom kan tilligg av



Memantin bli aktuellt.

Dosreduktion kan 6vervigas vid
bristande effekt - en 6verstimulerad
skor hjdrna kan reagera paradoxalt pa
héga doser.

VID AKUT KONFUSION har symtom-
lindrande ldkemedel vid kognitiv sjuk-
dom ingen effekt.

Infér insittning av mer specifika
lakemedel ér det viktigt att inte bara
se till sjalva symtomet utan att dven ta
stillning till eventuella orsaker bakom.
Aven typ av kognitiv sjukdom &r av
betydelse.

En somnstorning kan bero pé en
smirtande hoft. Da kan en morfin-
tablett Oxycontin ge béttre sémn &n
en insomningstablett Zopiklon. Aven
hunger kan stora somnens alla faser.
Lagom mycket stimulans dagtid behévs
for att patienten ska vara somnig pa
kvillen, men inte heller 6vertrott.

Aggressivitet, hallucinationer och
paranoida vanforestillningar behandlas
av tradition ofta med neuroleptika och
da Risperdal i max 1,5 mg per dygn.
Samtidigt kan bade smirta, depre-
ssion och angest vara bakomliggande
orsaker, liksom likemedelsbiverkan
fran symtomlindrande likemedel vid
kognitiv sjukdom.

Bakom olika symtom
finns en anledning

- och det kan vara

vi sjalva.

Meningsfulla aktiviteter
ar ett manskligt grund-

laggande behov

Hallucinationer &r vanliga vid Lewy
Body-sjukdom men det ar samtidigt
en relativ kontraindikation for neu-
roleptika pa grund av risk for malignt
neuroleptikasyndrom.

Besvirande BPSD-symtom (for
omgivningen) dr vandrings- och rop-
beteende. For dessa finns ingen lake-
medelsbehandling. Detsamma giller
apati utan depressiva inslag.

Komplexiteten i symtombilden vid
BPSD och dess orsaker — som sjuk-
domarnas progress — gor att det ar
svart att ge generella rid om specifika
lakemedel. I den kliniska vardagen

||I|I.'l|r.'-ll:|:l|'llll.|:|? )

handlar det dock om att se patienten
ur ett helhetsperspektiv och prova,
och ompréva, likemedel for att na en
sd god symtomlindring som mojligt
over tid.

Johan Herlin Ejerhed,
specialistldkare i internmedicin,
verksamhetschef for Capio

Anette Wiklund,

Specialistldkare i geriatrik och
Silvialakare
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“Det ar bara for

Delar av teamet pa LSS-boendet Glimmervagen.
Fr.v : Birgitta Olsson, gruppledare, Nina Nilsson,

verksamhetschef, Jacqueline Fransson, stodassistentiie. ./
och Diana Lindholm, stodassiste|
]

oss att levla upp”

Att upptacka kognitiv sjukdom hos en person med kognitiva
funktionsnedsattningar kraver finlir. Personalen pa LSS-boendet
Glimmervagen ar redan pa god vag.

PERSONER MED MEDFODDA eller
forvirvade kognitiva nedsdttningar
lever allt langre. Samtidigt startar
ofta aldrandet tidigare 4n normalt.
For personer med Downs syndrom
ar Alzheimers i dag den vanligaste
dodsorsaken.

Det kréver en palliativ vird och
personal som formar att avkoda
begynnande symtom pé kognitiv
sjukdom.

Personalen pa LSS-boendet for
personer 65+, Glimmervigen i
Haninge kommun sdder om Stock-
holm, 4r ett sammansvetsat team med
lang erfarenhet. For ett &r sedan gick
de den skraddarsydda kurs i palliativ
vard som PKC Stockholm erbjuder.
Det gav utrymme bade for bra diskus-
sioner, konkreta verktyg och férdjupad
kunskap om kognitiva sjukdomar.
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Sedan nagra ar bidrar ocksa Teamet
for stod och hilsa fran den kommunala
primarvarden med att gora arliga risk-
bedémningar for kognitiv sjukdom hos
brukare med Downs syndrom redan
frén 35 ars alder.

Nina Nilsson ar chef for Glimmer-
vagen, och for fyra andra LSS-verksam-
heter i kommunen:

— Testerna gor forhoppningsvis att vi
béttre kan se och forsta tecknen for nér
och hur en kognitiv sjukdom utvecklas,
och vilka symtom diagnosen ger - som
aggression, nya svérigheter med spraket,
en person som plotsligt laser sig i
steget... Vi kédnner védra brukare sa vil,
och ar bra pa att lasa av dem, samtidigt
handlar det har ju ofta om nyanser. For
en person med nedsatta kognitiva for-
magor tar det sig ofta uttryck i tid; vid
kognitiv sjukdom tar allt langre tid.

— Just de héar nyanserna har PKC-
kursen varit sa bra att sétta ljuset pa.
Och det ar verkligen viktigt att det fors-
kas och kommer mer kunskap. Tidigare
har man inte pratat sarskilt mycket om
kognitiv sjukdom inom LSS.

ATGARDER FOR ATT kunna ge ritt
vard i ratt tid 4r regelbundna team-
moten och noggrann dokumentation.
Liksom att symtomlindra ytterligare
inom den gren som erfaren LSS-
personal redan ar vl tranade i -
personcentrerat och lagaffektivt bemo-
tande.

— Nar man har kognitiva svarig-
heter handlar bemétandet s& mycket
om trygghet, att forsta och att bli
forstadd, sager Nina Nilsson. Om de
svarigheterna dessutom adderas med
en kognitiv sjukdom 4r det bara for



oss att "levla upp” ytterligare en niva:
sdnka tonlédget, sinka tempot, anpassa
kroppsspréket och begransa intrycken
dnnu mer.

- Samtidigt ar det ju lika viktigt att
en person far fortsitta att gora det som
fungerar. Vi hade en brukare hir som
alltid plockat ur diskmaskinen. Det
kunde hon, trots sin kognitiva sjuk-
dom, fortséitta med dnda tills hon blev
sdngliggande.

Samarbetet med den medicinska
kompetensen inom den kommunala
primirvérden, Teamet for stod och
hilsa, ar gott:

- Vi har en "hotline” till bade sjuk-
skoterska och arbetsterapeut. Teamet
dir ser oss i personalen som experter
pé brukarna, och kinner sjdlva vara
brukare vil. Det ger en 6msesidig tillit.

NARSTAENDE PA GLIMMERVAGEN
utgors ofta av syskon till brukaren
eller sé finns inga nérstaende alls. Det
innebir att kontinuitet i personalen
blir extra viktig.

- De nirstdende som finns har vi ofta
tat kontakt med. Det gor ocksa start-
strackan kortare att prata om svéra saker.

For de brukare som saknar ndrstaende
far personalen en pataglig roll:

— For manga av de har brukarna
finns bara vi. Om vi backar finns ingen
varme, vanlighet eller god omvardnad.
Och for att kunna ge det méste vi
ocksa ha goda relationer inom personal-
gruppen, och peppa, lyfta och coacha
varandra.

Det betyder ocksé att sorgen, nir en
brukare dor, dven kan drabba persona-
len hért. Vid dodsfall pa Glimmer-
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Brukaren Folke Heckscher och chefen Nina Nilsson har kant varandra i 25 ar.

végen har det hint att personal inte har
klarat av att ga in till den déda.

- Jag tror inte pa att tvinga personal
till nagot, sdger Nina Nilsson. Vi job-
bar med relationer, d4 méste vi ocksa
ta hand om varandra, och respektera
olika personers sorg och kénslor infor
doden.

Rent konkret innebar PKC-utbild-
ningen ocksa att Glimmervégen har
fatt dnnu tydligare rutiner i livets
slutskede, liksom en preparerad
“d6den-lada”. Néra doden tas ofta
extra personal in, dels for att ge god
omvardnad &t den déende, dels for
den oro som doden kan vdcka hos de
medboende.

— LSS ér ju en réttighetslag. Behover
en person mer stod, sa ges mer stod. Vi
ar ocksa mana om att ha vikarier som
kdnner brukarna lika vil som vi. Aven

Okad medellivsldngd vs Alzheimer
Medellivslangden for personer med Downs syndrom &r i dag 60 ar.

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste dodsorsaken for personer med Downs syndrom,
och nastan alla utvecklar alzheimerliknande férandringar i hjarnan sa tidigt som i
30-40-arsaldern. Symtomen kan komma vid 50 ars alder.

Enligt ny forskning fran Lunds universitet kan man via ett enkelt blodprov méta bio-
markorer kopplade till Alzheimers, bland annat dmnet p-tau-217 och proteinet GFAP.
Sddana tester skulle alltsa kunna bidra till att battre forutse forandringar i kognitiv
nedsattning hos personer med Downs syndrom.
Las mer om studien: Prediction of amyloid and tau brain deposition and cognitive
decline in people with Down syndrome using plasma biomarkers: A longitudinal

cohort study.

den ordinarie personalen stéller upp
och byter pass om det behdvs. Det ér ju
lika viktigt f6r dem att en brukare som
ligger for doden enbart vardas av perso-
nal som hen kénner sig trygg med.

DEFLESTA I personalen pa Glimmer-
vagen har jobbat dir lange. Kontinuitet
i personalgruppen ér en framgangsfak-
tor i sig, framhaller Nina Nilsson.

- Jag ar 6vertygad om att ett tryggt
team och en kénsla av yrkesheder bade
ger bittre bemotande och kvalitet i en
verksamhet. Har man ddremot en stor
personalomsattning kan man anord-
na hur manga kurser som helst - det
kommer dnda att bli véldigt svart att
genomfora forbittringar.

En utmaning inom LSS i stort dr
att manga anstillda saknar en vard-
utbildning. Omvardnadsdelen i PKC:s
utbildning i palliativ vard ar darfor
ofta uppskattad.

- Jag har sjalv ingen vardutbildning,
sdger Nina Nilsson. Nir jag pluggade
omvardnad och socionomutbildningen
pé 1980-talet var tonvikten pa psyko-
logi och pedagogik. Instillningen
var att vi skulle arbeta med friska
manniskor som behovde lite stod.
Dirfor ér det sa bra att man i dag dven
lyfter palliativ vard inom LSS, det 4r en
noédviandig kunskap.

Anna Kagstrom
Chefredaktor
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Mejldiskussion:

Hur orkar du vara chef 24/7? :

Svajig belaggning. Byte av politiskt styre — och andrade uppdrag. En
plotslig, sviktande sjalvkansla. Las mejldiskussionen kring hallbart

ledarskap!

Att arbeta som chef inom
palliativ vard innebaér i princip
att ha ett dygnet runt-ansvar
for hela verksamheten. Hur

' kan det tasig uttryckidin

verksamhet? Och hur paverkar
detdig?

Sandra Josefsson
En av de storsta utmaning-
arna dr att kunna kommu-
nicera med alla, nér de jobbar sa olika
tider. Helst vill jag kunna informera
alla samtidigt, for att ingen ska kidnna
sig exkluderad. Det behévs ocksa ett
forum dér alla kan métas, planera och
jobba med forandringsarbeten.

Planen nu 4r att vi ska schemalagga
hela métesdagar for APT, olika arbets-
moten och utbildningar.

I en dygnet-runt-verksamhet dr
det ocksa mycket som hander kvillar,
nitter och helger. Det kraver mer av
min nérvaro nér jag dr pa jobbet, att
jag lyssnar in vad som hander i arbets-
gruppen och finns dér for att méta
olika behov.

Hanna Albertsson

Min erfarenhet ér att per-

sonal i SSIH, specialiserad
sjukvard i hemmet, generellt &r vil-

digt sjalvgédende och séllan beh6ver

mig pa “jourtid”.

<

Jag tanker att det handlar mycket om

ordet tillit (som ju valdigt symboliskt
ocksé dr ett palindrom). Liksom om

ens eget kontrollbehov och forméagan
att tanka/kénna att det beslut med-
arbetaren tagit 4r “good enough” (dven
om det inte 4r samma beslut som man
sjalv hade tagit).

Karin Nygren

Jag har precis samma upp-
levelse. Det giller ocksa att
skapa en trygg grupp, sa att personalen
kanner att jag litar pa dem. Det gor att
jag, ndr jag dr ledig, kan hamta ener-
gi infor mer tempofyllda dagar.

Mats Kérnestad

Jag har liknande erfarenhet

fran Axlagardens hospice
i Umea. Det 4r mycket séllan jag blir
stord pa jourtid. Vi har stabila, trygga
och kunniga medarbetare, vilket dr en
stor styrka.

Om jag anar att nagot ar “skakigt”

ringer jag och stimmer av laget. Det
sker sdllan och ar inte betungande.

Vilka dr de 6vriga och sarskil-
da utmaningarna fér dig som
chef inom palliativ vard?

Hanna Albertsson

Att rekrytera ritt och att
“vaga vara krasen’, dven i
tider dé det ar svar-rekryterat.

<
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De medverkande:

Hanna Albertsson
Vardenhetschef SSIH,
)
< Malarsjukhuset, Eskilstuna o

Sandra Josefsson °
Verksamhetschef, Bracke °
hospice helhetsvarden,

Goteborg

Mats Karnestad
Verksamhetschef/vd,
Axlagarden Umea Hospice,
Umead

&

Karin Nygren
Enhetschef, ASIH Stockholm
Norr
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Det giller att urskilja vem som &r
tillrackligt sjalvstdndig for att arbeta
inom specialiserad hemsjukvard. Trots
lang erfarenhet och hog kompetens
kan medarbetare kdnna sig ensamma.

Att uppdragen hos oss dven inne-
fattar specialiserad vard som inte dr
palliativ dr forstés kul och utvecklande.
Men ibland finns en oro hos perso-
nalen for att de palliativa patienterna
“trangs ut’, eftersom behovet/onskan
om specialiserade insatser for andra
patientgrupper 6kar snabbt.

Karin Nygren
- For mig, som arbetar inom
regionen, kan det vara utma-
nande vid byte av politiskt styre, och

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>

Palliativ Vard - nr4-2025-21



19]9Y) :uoISSNYSIPIRIN .

ec0000c0cooe
.‘......ooo 000.;0..... ..o‘
° °
oo’ ®00000000®
°
°
°

olika uppdrag dndras. Da kan det vara
svart att motivera medarbetarna att
acceptera och arbeta utifran det - ex-
empelvis att en viss patientgrupp inte
langre ska fa samma st6d som tidigare.

Sandra Josefsson

Min storsta utmaning ar den

osdkra och ojamna beldgg-
ningen, vilket saklart gor det svart att
anpassa bemanning och ekonomi. Det
har precis varit en period med vildigt
lag beldggning pa samtliga tre hospice
som finns i Géteborg.

Jag dr 6vertygad om att det finns
fler personer i behov av specialiserad
palliativ vard 4n vad vi ser. Det &r
frustrerande for mig och for mina
medarbetare att denna vard inte nyttjas
till fullo.

Varken sjukhus eller kommun kan
svara pa anledningen. Vi ser ocksa att
vara gaster kommer i ett véldigt sent
skede, och att vérdtiderna &r korta.

Mats Kérnestad

Péa Axlagérden ser vi samma

monster: beldggningen ar

ryckig och svar att forutse.
Vid langre perioder med hog belagg-
ning minskar remissinflédet — remit-
tenter soker andra 16sningar nér de
tror att vi har fullt.

Palliativa ronder pa sjukhusets avdel-
ningar, som Medicin och Onkologen,
har haft god effekt och lett till fler
remisser.

Aven att gister (patienter) kommer
sent i sjukdomsforloppet och far kort
vardtid ér ett dterkommande problem.

Mer utbildning och information till
klinikerna om specialiserad palliativ
vard och vad den kan erbjuda vore
vardefullt. Man maste “"vaga” avbryta
en behandling som inte ar till gagn och
i stillet erbjuda ett vérdigt avslut av
livet pa ett hospice eller i hemmet.

0000,
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Hur goér du fér att *
ditt chefsjobb ska
vara hallbart

Hanna Albertsson

Min vision 4r att jag ska boka
EPT - egen (o)planerad tid

— varje vecka, och att det ska vara lika
viktigt som APT. Dock ér jag ibland
alldeles for bra pa att prioritera bort
det...

Jag arbetar ocksa mycket med min
installning till vad som faktiskt raknas
som arbete. Ibland forsoker jag att ga
hem tidigare for reflektion eller pla-
nering, utan att kinna att jag “smiter”.
Sedan kanske jag inte alltid reflekterar
just dd, men jag forsoker att se det som
ett givande och tagande av tid.

En annan viktig fraga ar att kunna/
vaga delegera arbetsuppgifter. Det kan
vara svart, sarskilt om man redan har
hamnat i en stresskon.

Att tanka att saker ar "good enough”
hjalper mig ocks... allt maste inte bli
perfekt.

<

Karin Nygren

Jag ser till att ha god plane-

ring och med "luft i syste-
met”. D4 bli ovdntade uppgifter inte
betungande.

Att delegera arbetsuppgifter gor att
mitt arbete blir mer hallbart samt att
medarbetarna vixer med uppgifterna.
Tydliga rutiner gor att teamet vet hur
vi ska arbeta. Det innebér ocksa att jag
inte dr oerstterlig ndr jag ar ledig.

Jag forsoker ocksa att skapa egen tid
for reflektion, kanske inte varje vecka,
men varannan vecka. Det dr ocksé
viktigt att ha chefskollegor eller ett
nitverk att reflektera tillsammans med.

Privat prioriterar jag ocksa traning,
som ger mig mycket energi!

Hanna Albertsson

Just det du beskriver, Karin,

med god planering tycker jag
ar jatteviktigt. Med luft i systemet kan
vissa saker forberedas. Sedan ar det
bara att trycka pa knappen” ndr de val
ska ut i verksamheten.

Ett praktexempel ér listan for se-

mesteronskemal. Den kan forberedas
négon dag under hosten nir man rakar
ha det lite tomt i kalendern, for att se-
dan bara skickas ut i januari/februari.

Mats Kérnestad

Rutiner gor arbetet mer

forutsdgbart och mindre
stressigt — det blir firre brandkars-
utryckningar.

Det ér ocksé viktigt att se till att
man har en péfyllande fritid, i mitt fall
bland annat musik och foto, liksom
social aterhdmtning. Att skratta och
dela tankar med vanner &r en under-
skattad aterhdmtning.

Vad skulle behévas for
att 6ka hallbarheten?

Hanna Albertsson
Jag tanker att fortbildning
< iledarskap for chefer i
24/7-verksamhet skulle
kunna underlatta.

Inom regionerna - i alla fall var —
skulle ocksa enklare processer kring
saker som inkép/upphandling/IT-st6d/
behorigheter underlitta massor. I dag
laggs bade mycket tid och frustration
pé sadant.

Karin Nygren

Jag sdger ocksa ledarskaps-

utbildningar, och gérna

utmanade s att man exem-
pelvis far 6va pé svara och ovintade
uppgifter, reflektera 6ver sina egna
handlingar och kanske maste fundera
o6ver vad man sjélv bor dndra pa.

Att ha stod frén sin egen ledning

bidrar ocksé till att géra mitt ledarskap
héllbart — att hélla i och hélla ut!

Sandra Josefsson

Att skapa en god arbetsmiljo

och hallbar véard gor ocksa
mitt ledarskap mer hallbart. Just detta
att ge personalen ratt forutsattningar,
att skydda dem fran en osund arbets-
belastning, ge ritt stod och skapa en
arbetsplats som man vill jobba kvar pa
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ar ju ett standigt pdgaende arbete.

P& samma sitt som det ar viktigt
for mig som chef att fa utvecklas och
hoja min kompetens dr det viktigt for
medarbetarna att fa vixa.

Hos oss dr det korta beslutsvégar,
och stora mojligheter for alla medarbe-
tare att komma med idéer och paverka.

Mats Kérnestad

Som chef ér det viktigt att

ha en grupptillhérighet - att
vara ensam kan vara tirande i lingden.

Jag ingar i en 6ppen och prestigelos
ledningsgrupp dar vi kan 16sa problem
gemensamt. Det skapar bade trygghet
och effektivitet.

Dessutom har jag en mycket bra
ordférande i bolagsstyrelsen som fung-
erar bade som min chef och mentor.
Med honom har jag ofta strategiska
resonemang - till exempel att leda i
forandring, hantera konflikter eller fa
stod i komplexa personaldrenden.

Det ar ockséa bra med fortbild-
ning i ledarskap, bade rent konkret
och sddant som "berér pé djupet”
och handlar mer om de sjilsliga och
emotionella aspekterna av ledarskapet.
Det kan vara strategier for att fungera
i sin roll, &ven ndr man sjdlv inte 4r pa
topp, eller hur man hanterar sviktande
sjalvfoértroende och sjilvkansla.

De insikter jag hittills har med mig
och forsoker att praktisera ar: Att
vilja mina strider for att hushalla med
energi. Att vaga vara mansklig — visa
osakerhet och be om hjilp, slappa pre-
stigen och vaga sta for nar nagot inte
har blivit bra. Att ledarskap i mycket
hog grad handlar om relationer, inte
enbart beslut.

Vilka ser du som de framsta
styrkorna med att vara chef
inom just palliativ vard?

Hanna Albertsson

Arbetet i sig ar ju till sin
natur vildigt meningsfullt,
sa dar har vi ju "en fordel” gentemot
chefer inom annan typ av verksambhet.
Vi har ju ocksa forménen att vara i en
del av varden ddr man séllan upplever
missndje och ar kritisk som patient
eller narstaende.

Att verksambheten i stort och
enskilda medarbetare specifikt ofta
far uppskattning fran patienter och
nérstaende varmer och ger gladje.

<

Karin Nygren:
o Att jag har sjalvstandiga
medarbetare, da jag jobbar
med tillit.

Att fa skapa tillfdllen f6r teambuilding
och kompetensférsorjningen for med-
arbetarna, och att dven jag far gora det.

Att jag tillsammans med mina med-
arbetare arbetar mot samma mal - att
vilja ge den bésta avancerade palliativa
varden i hemmet efter vara forutsatt-
ningar.

Sandra Josefsson:

Att jobba med hospicevard

ar ju sa fantastiskt givande
och meningsfullt.

Jag har tidigare arbetat med livets
bérjan, pd BB och BVC, och far nu
vara med och hjilpa personer och
familjer i livets slut. Det dr nagot unikt
och speciellt att fa arbeta sa néra livet
och doden.

Mina medarbetare har ocksa aktivt
valt att vilja arbeta med hospicevard, ar
pa ritt plats och gor ett sa fint arbete.
Det finns sa mycket kreativitet i att
hitta sitt att goéra nagot lite extra for
varje unik gast.

Mats Kérnestad

Gladjen i arbetet upp-

stdr ofta i det lilla: ett
uppskattande ord frén en familj
eller kinslan av att vi tillsammans
har lyckats skapa trygghet i en
svar stund.

Det ar ett ledarskap som kraver
lyhérdhet, mod och kontinuerlig
nérvaro - och som i gengild ger
tillbaka i form av djup mening,
professionell stolthet och en stark
kénsla av sammanhang.

Den positiva kraften fran med-
arbetarna dr pataglig och bidrar
i hog grad till arbetsgladjen.

Palliativ Vard -nr.4-2025-23

19J9U) :uoISSNASIPIPIN ‘

wodagoped0isIauoesn|||



Py @

Rakel Eklund, docent:

"Lyssna lyhort pa
narstaende barn”

Barn som ar narstaende har ratt att vara delaktiga.
Vardpersonal maste darfor — aktivt och enligt lag
— lyssna och inkludera barn pa ett satt som starker

barnets kansla av trygghet och kontroll.

ARNSOMLEVER med en

fordlder eller ett syskon

som vardas i palliativ vard

befinner sig i en sérskilt ut-
satt situation. Flera lagar reglerar det
nérstaende barnets réttigheter i denna
kontext, diribland barnkonventionen
och hilso- och sjukvérdslagen.

Dessa rattigheter syftar till att skydda
barnets vilbefinnande, sakerstilla
information och stod samt ge barnet
inflytande i fragor som ror deras

24 - Palliativ Vard - nr4- 2025

liv och familjesituation.

Forenta nationernas konvention om
barnets rittigheter antogs av FN:s ge-
neralforsamling 1989 och ratificerades
av Sverige 1990. Sedan ar 2020 &r den
en del av svensk lag. Konventionen
bestér av 54 artiklar som faststéller
varje enskilt barns rattigheter. Syftet ar
att sakerstdlla att alla barn behandlas
med respekt och fér sina grundlaggan-
de behov tillgodosedda.

Konventionen bygger pa fyra grund-
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principer som ska genomsyra alla
beslut som ror barn. Enligt artikel 2
ska alla barn ha samma réttigheter och
inte diskrimineras oavsett bakgrund
eller familjesituation.

ARTIKEL 3 SLAR fast att barnets bista
alltid ska vara en prioritet vid beslut
som ror dem. Artikel 6 betonar barns
ratt till liv och utveckling och artikel
12 att barn har rétt att uttrycka sina
asikter i alla fragor som rér dem och
att deras asikter ska beaktas utifran
alder och mognad.

Nér ett barn ar ndrstaende till en
familjemedlem som vardas i palliativ
vard dr det viktigt att skilja mellan
barnperspektiv och barnets perspek-
tiv. Barnperspektivet innebir vuxnas
utifranperspektiv pa barnets tillstand,
upplevelser, uppfattningar och hand-
lingar, med det individuella barnet i
fokus, och vad som ér bist for just det
barnet. Det dr den kunskap om barn
som vuxna utgdr fran nir de avser att
gora nagot utifrdn barnets basta.

ATT HA ETT barnperspektiv innebar
att ta tillvara barnets erfarenheter,
uppmirksamma och forsoka forsta hur
barnet uppfattar en situation och titta
pé hur barnet agerar. Vuxnas perspek-
tiv kan dérfor skilja sig fran hur barnet
sjalv upplever och forstar samma situa-
tion — barnets eget perspektiv.

Barnets perspektiv fokuserar pa
barnets egna bidrag av erfarenheter,
upplevelser, forstaelse och uppfattning-
ar av den uppkomna situationen. Det
egna perspektivet tillfor alltsé barnets
erfarenheter, iakttagelser och forstaelse
av sin tillvaro har och nu.

I en palliativ vardsituation ar bada
dessa perspektiv viktiga for att siker-
stilla att barnet far ratt stod och blir
delaktigt i den mén det 6nskar och
orkar. Barnkonventionens artikel 12
betonar vikten av barnets delaktighet i
beslut som ror dem.

Nir en forélder eller ett syskon
ar svart sjukt kan det nirstaende
barnet ha fragor och funderingar som
behover bemotas med respekt och
forstaelse. Att lyssna pa barnet och
inkludera det i samtal pd ett anpassat
sétt stiarker barnets kénsla av kontroll
och trygghet.

ENLIGT HALSO- OCH sjukvardslagen
(HSL 5 kap. 7 §) har sjukvarden en
skyldighet att sarskilt beakta barns
behov nér en forilder ér sjuk. Detta
innebdr att vardpersonal ska uppmark-
samma om barnet behéver informa-
tion, rad och/eller stod for att hantera
situationen. Vardpersonal ska forsakra
sig om att barnet far den information
och det stod som behovs.

Ombam

inte far
anpassad infor-
mation kande
skapa egna fore-
stiallningar om
sjukdomen,
vilket kanleda
till onédig oro
eller missfor-
stand.

Nir ett syskon vardas i palliativ vard
ar det Patientlagen (3 kap. 3 §) som
reglerar information till narstaende.
Dir omndmns dock inte syskon, utan
endast vardnadshavare. Trots detta,
och med grund i Barnkonventionen,
bor sjukvérdspersonal pa samma stt
som ndr en foralder &r svért sjuk, om-
besorja barn som nérstiendes behov
av information, rad och/eller stod.

Barn som har en foréilder eller ett
syskon i palliativ
vard befinner
sig oftaien
komplex och
kanslomas-
sigt kravande
situation. De
kan uppleva
oro, ovisshet
och en kinsla

TP

av ensambhet.

Om barn inte far anpassad infor-
mation kan de skapa egna forestall-
ningar om sjukdomen, vilket kan leda
till onodig oro eller missforstand.

GENOM ATT INKLUDERA barnet i
samtal och beslut pa ett sdtt som &r
anpassat for varje individuellt barn kan
deras kénsla av trygghet 6ka. Skillna-
den mellan barnperspektiv och barnets
perspektiv blir sarskilt viktig i dessa
sammanhang.

Genom att anta ett barnperspektiv
kan vuxna identifiera vad som kan
vara bist for barnet, men det dr genom
att aktivt lyssna pa barnets perspektiv
som barnet verkligen blir delaktigt i
sin egen situation.

Nir barn far anpassad information
och psykosocialt stod bidrar sjukvar-
den till att barnen far béttre forutsatt-
ningar att hantera den svara situatio-
nen och uppritthalla sitt vilméaende.

Att bade beakta barnperspektivet
och lyssna pa barnets perspektiv ar
avgorande for att skapa en miljo dér
barnets rost blir hord och dess behov
tillgodoses.

Ett respektfullt och lyhort bemo-
tande kan gora stor skillnad for hur
barnet upplever och hanterar situa-
tionen nir en familjemedlem vardas i
palliativ vard.

Rakel Eklund,

docent i vardvetenskap och bitr universitetslektor

Lagarna som styr

* Barnkonventionens artikel 12 betonar
vikten av barnets delaktighet i beslut
som ror dem.

* Enligt hélso- och sjukvardslagen (HSL
5 kap. 7 §) har sjukvarden en skyldighet
att sarskilt beakta barns behov ndr en
foralder ar sjuk. Vardpersonal ska da
forsakra sig om att barnet far den infor-
mation och det stéd som behovs.

* Patientlagen (3 kap. 3 §), namner en-
dast vardnadshavare. Har bor sjukvards-
personal anda ombersorja narstaende
barns behov enligt Barnkonventionen.

Las dven Patientfallet pa
sid 36-37!
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Kloka kliniska palliativa val

- din kunskap ar viktig

Klocka kliniska val ska ge en mer personcentrerad, rattvis och etisk vard.
Snart kommer nya rekommendationer for palliativ vard fran bade SFPM
och 1 Nationella vardprogrammet. Hur staller du dig till de olika valen?

TT GORA KLOKA kliniska

val dr ett gemensamt

ansvar for alla i teamet,

dven om det dr likaren
som fattar beslutet.

Konsten ar att valja ratt atgérd for
rétt patient i rétt situation och beakta
patientens ritt att tacka nej.

Sjukvard ska i dag vara en person-
centrerad vard, dér patientens egen vilja,
livssituation och mal paverkar valet av
behandlingar. Detta kréver att vard-
givare visar forméga att kommunice-
ra tydligt och respekterar patientens
autonomi. Kloka kliniska val framjar
dédrmed en kultur av delaktighet och
respekt.

PA INITIATIV FRAN Svensk férening
for palliativ medicin (SFPM) presen-
teras nu Kloka kliniska val for palliativ
medicin, samtidigt som den senaste
revisionen av Nationella véard-
programmet for palliativ vard har ett
nytt kapitel om kloka palliativa val.
Bada publiceras inom kort.

De utgér frén samma internatio-
nella initiativ, "Choosing Wisely”, som
startade i USA 2012. Syftet &r att minska
medicinska tester och behandlingar som
inte tillfor vérde for patienten och som
dessutom kan orsaka skada.

Initiativet har fatt global spridning
och dr i dag en del av internationella
rorelser for kvalitetssdkrad, réttvis och
etisk vard.

I Sverige arbetar flera specialistféren-
ingar och Svenska ldkaresallskapet sedan
2020 aktivt med kloka kliniska val. Pa
hemsidan https://forening.sls.se/kkv/
halso-sjukvardspersonal/startkit presen-
teras alla aktuella rekommendationer.

Fler rekommendationer 4r att vinta.
Det ambiti6sa syftet ér att hjalpa bade

26 - Palliativ Vard -nr4-2025

vardpersonal och patienter att gora
kloka och medvetna val for att forbéttra
vardkvaliteten, spara resurser och und-
vika skadliga eller onodiga ingrepp.

KLOKA KLINISKA VAL ir dven viktigt i
slutskedet av livet, dér val kring pallia-
tiv vard, livsuppehallande atgarder
eller aktiv behandling maste goras
med storsta hinsyn till patientens vilja
for att ge forutsittningar att skapa
livskvalitet.

Genom att prioritera ritt behand-
lingar for ratt patient, vid ratt tidpunkt,
bidrar Kloka kliniska val till ett mer
effektivt och rittvist sjukvardssystem.

SFPM (Svensk forening for palliativ
medicin) har utformat en lista med sju
kloka kliniska palliativa val som gar i
linje med véra internationella specialist-
organisationers rekommendationer.

Grunden har varit att reckommenda-
tionerna ska vara riktade till virden dar
palliativ medicin bar huvudansvaret fér
vardinsatserna och att det ror medicin-
ska val och beslut som paverkar varden
i ett sent palliativt skede.

SFPM:s Kloka Kliniska Val fér
patienter i sent palliativt skede
2025

1. Begrénsa rutinmdssig anvand-
ning av antipsykotiska likemedel
vid symtom pa delirium.

2. Undvik artificiell hydrering i
doendefasen om det inte finns
tydliga symtom pa uttorkning.

3. Undvik blodtransfusioner baserat
pé hemoglobingranser i avsaknad
av symtom, eller om ingen nytta
upplevdes frén tidigare trans-
fusioner.

4. Anvind inte syrgasbehandling
for behandling av icke-hypoxisk

dyspné.

5.  Sakerstall att opioder finns ordi-
nerade vid behov for att lindra
bade smarta och andfdddhet.

6. Sikerstill att en implanterad
defibrillator (ICD) &r avstdngd.

7.  Sikerstall att artificiell nutrition
(enteral eller parenteral) inte
péborjas eller att den avslutas hos
patienter i livets slutskede.

Kloka palliativa val enligt
Nationella vardprogrammet

I det kommande reviderade Nationella
vardprogrammet for palliativ vard av
vuxna har man valt att kalla ett avsnitt
for Kloka palliativa val.

Med denna lite annorlunda rubrik
vill vardprogrammet betona att vi som
arbetar med palliativ vard har ett
ansvar att lyfta vissa fragor, oavsett
vilken ldkarspecialitet som har det
yttersta behandlingsansvaret. Detta
utifran vér férdjupade kinnedom om
patientens allméntillstdnd, effekter
och bieffekter av tidigare vardatgarder
samt den sjukes instéllning till dessa
atgirder och vad man prioriterar.

Oavsett atgird dr den forsta frigan
alltid: Kan patienten tdnka sig att siga
ja till den foreslagna vardatgarden? Fréa-
gan bor vara densamma om det sa ror
en avancerad medicinsk behandling, ett
vandschema eller en vitskelista.

Patienten har alltid en lagstadgad
ratt att tacka nej till foreslagen vard-
atgérd, under forutsittning att hen
forstar den mojliga effekten av att hen
sager nej.

NASTA FRAGA (om patienten siger ja)
dr att tillsammans med teamets ldkare
bedoma prognosen. Om svaret pa
denna fraga blir att patienten troligen



inte kommer att leva mer 4n max

2-3 manader blir den méjliga nyttan
av atgirderna nedan inte sjalvklart
positiv, utan maste noga avvigas i varje
individuellt fall.

Vardatgdrder som ingar i de Klo-

ka palliativa valen i det Natio-

nella vardprogrammet ar:

o  Blodtransfusioner

« Antitumoral behandling

«  Sondnidring

«  Stentinldggning i gallvigar

o  Stralbehandla hjarnmetastaser

o  Stor kirurgi

«  Sjukhusinldggning

o  Syrgasbehandling

«  Rontgen/blodprover

o  Vindschema

o Vitskelista

«  Droppbehandling med néring
eller vitska

FOR SAMTLIGA OVANSTAENDE atgar-
der méste mojlig nytta noga vagas mot
risken for skada. Ju svagare patienten
ar pa grund av forsaimring av grund-
sjukdomen/-arna eller det livshotande
tillstandet, desto mer lutar det 4t att
helt avsta fran atgérden.

Att gora kloka val och aktivt bidra
till denna diskussion &r ett gemensamt
ansvar for alla i vardteamet, oavsett
profession. Dock far man inte glomma
att dessa listor inte innebdr att man
“alltid” eller “aldrig” ska gora vissa

saker. Ytterst handlar det hela tiden
om individuella bedémningar dér din
kunskap ér en av flera viktiga pussel-

ussuaisjuoy ereuoneN @

Bertil Axelsson

Professor emeritus, medlem i styrgruppen
for Nationella vardprogrammet for palliativ
vard av vuxna

Martin Dreilich
med.dr, 6verldkare Capio ASiH
SFPM:s arbetsgrupp for Kloka kliniska val

P.S. Under den Nationella konferensen i Stockholm 18-19 november holl

forfattarna till denna text ett seminarium pa samma tema. Att aterge delar

av resonemangen har i tidningen ar ett satt att ge fler av er lasare mojlighet

att ta del av det.

Las mer och anmal dig har!
betaniastiftelsen.nu/certifieringsprogram

Betaniastiftelsen




ussuaiajuoy efeuoneN @

attre tillsammans

Frivilliga som gar bredvid svart sjuka i
vardagen — ar det svaret pa livsviktiga behov
som varden inte maktar med? Forskarna
Jamie Woodworth och Drofn Birgisdottir
projekterar for ett spannande "mellanrum’.

ET AR INGEN nyhet att do-

endet handlar lika mycket

om kroppen som om sjilen,

meningen i livet och de
sociala relationerna.

Sjukvarden ér hogst kompetent
att skota den fysiska och medicinska
delen efter en allvarlig diagnos. I den
stora del av livet som pagar utan-
for sjukhusets viggar har vard- och
omsorgsprofessionerna ddremot inte
lika mycket makt, insyn eller verktyg
att paverka. Vardpersonalen har i dag
heller inte lika mycket tid att d4gna sig
at de relationella och kinslomissiga
aspekterna av vird och omsorg.

Detta vicker en viktig fraga: Hur
omhéndertas helheten for dessa sarbara
patienter och deras nirstdende? Den
vetenskapliga litteraturen ar enig kring
att doende personer och deras narsta-
ende kan gynnas vésentligt av ett stott-
ande socialt sammanhang, forstaelse
och tillhorighet som ett komplement
till professionell omvardnad vid obotlig
sjukdom.

FRAGAN ARHURvi d4 kan bygga upp
ett mer stéttande samhiille, dar det ock-
sa finns en storre kunskap i fragor som
ror livets slut. Hur kan vi rusta enskilda
individer att kunna, viga och vilja ga
bredvid en person vid livets svaraste
skeden? Och vilket ansvar har sjuk-
varden for att tillgodose detta?
Tillsammans-projektet r ett forsk-
nings- och utvecklingsprojekt med syfte
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att forbattra detta sociala stod genom
ett engagerat civilsamhalle i samverkan
med vérden. Projektet utgar frén den
sa kallade community connector-mo-
dellen, som framst har utvecklats i
Australien och Storbritannien.

Idén ér enkel: Frén det att vard-
givaren identifierar en person i behov
av mer stod trader en “samhéllskon-
takt” in. Denne agerar sedan som ett
slags mellanhand, tréffar patienter och
nérstaende och vidareférmedlar dem till
stottande resurser i civilsamhillet. Bero-
ende pé land och kontext kan samhalls-
kontakten vara anstalld eller volontir,
med eller utan virdkompetens.

Australien och Storbritannien har
en lang tradition av frivillighet inom
vard- och omsorgssektorn. Det skiljer
sig fran Sverige, som praglas av ett
universellt vilfardssystem.

VARD- OCH OMSORGSARBETET ir hir
professionaliserat och tillgangligt for
alla, oberoende av inkomst och social
position. Gransen mellan civilsamhal-
lessektorn och halso- och sjukvarden
har historiskt sett varit mer robust, med
syftet att skydda medborgarnas ritt till
offentliga tjanster av hog kvalitet och
for att forsvara vardprofessionernas
uppdrag och ersittning.

En vilgrundad skepsis har darfor
till en del préglat tidigare diskussioner
kring frivilliga insatser i en vérd-
kontext.

Malet med Tillsammans-modellen &r

- en modell for stod i livet utanfor varden

dock inte att ta bort eller 6verfora

de relationella och personliga aspekter-
na av omhéndertagande fran vard-
professionerna till volontirer. Syftet ar
snarare att skapa végar for patienter
och nirstaende att rora sig i utrymmet
déremellan. Tanken ar att detta skulle
kunna skapa ett mer omfattande st6d,
som kan forbéttra den stora del av livet
som sker utanfor varden.

IDETTA ”MELLANRUM” finns rollen
som vi har valt att kalla samhalls-
kontakt.

Denne samhallskontakt ska ha en
samordnande funktion, som hjil-
per patienter och nérstdende att fa
meningsfull kontakt med en person
eller en grupp i civilsambhillet eller i
redan existerande personliga natverk.
Sjalvfallet ska detta ske utifran varje
individs specifika behov och 6nskemal.

Rent konkret kan det for vissa perso-
ner innebara deltagande i en bokcirkel,
direkt kamratstod (peer-to-peer),
praktiskt stod som hjilp att klippa
grasmattan, eller att gi och se en fot-
bollsmatch i en lokal férening.

Genom att fainga upp individens
unika behov kan samhallskontakten
folja personens resa mot en kinsla av
tillhorighet.

UNDER 2024 OCH véren 2025 har

vi, forskarna Jamie Woodworth och
Drofn Birgisdottir, tillsammans med
patient- och nérstaenderepresentanter,



aktorer i civilsamhillet och vérd-
personal, byggt en prototypmodell for

en samhillskontakt inom cancervéarden.

Ambitionen &r att sedan kunna
skala upp modellen sa att den fungerar
dven inom andra delar av vard- och
omsorgssystemet.

Genom fyra workshops utvecklade

projektgruppen ett ramverk for hur en
samhallskontakt kan och bér fungera
inom en svensk vardkontext.

Forst diskuterades vilka behov som
faktiskt finns bland patienter och nar-
stdende. Gruppen enades om att det
finns mycket stod att tillga, men
att en “spindel i ndtet” behovs for att

Tillsammans-modellen

Identifiera
P behov

Forsta mote med
Samhadllskontakten

Uppfoljning

2 Mote med
patient

PALLIATIVT
UTVECKLINGS
CENTRUM

S

LUNDS
GNIVERSITED

Boka mote med
Samhadliskontakten

Forsta
5 aktiviteten

fanga upp dessa resurser.

ATTFA TILL en fungerande vardag
samtidigt som man hanterar vard vid
en allvarlig sjukdom kan vara en utma-
ning - bade f6r den som ér sjuk och for
nérstaende. Att dessutom ha utrymme
for gliddje, aktiviteter och ett socialt liv
kan vara svart. Man maste,
som det brukar ségas, vara
frisk for att kunna vara sjuk.

Att gora livet "levbart” —
med tillgang till meningsfulla
aktiviteter — forutsatter darfor
en lag troskel.

Ett exempel skulle kunna vara
att fa kamratstod i hemmet el-
ler via videosamtal, liksom att
dagar, d4 man har ont om ork
och tid, kunna umgas utan att
sjilv behova ta sig hemifrén.

Aven mobilitet ir en viktig
faktor. Att fa stod till en pélit-
lig form av transport — skjuts
av en vén eller fardtjanst -
innebdr att patient och/eller
nérstaende avlastas fran att
skota logistiken pa vag fran
Atill B.

Direfter utforskade grup-
pen hur rollen som samhalls-
kontakt bor utformas och
vilka fardigheter som krévs.

Deltagande vardpersonal
pekade pa att det méste finnas
en engagerad styrgrupp och
ett stodnitverk kring rollen
for att sékerstalla att funktio-
nen anvéands.

GRUPPEN ANSAG OCKSA att
personen bor vara anstilld,
men utanfor varden, inom en
civilsamhillelig organisation.
Pa det sdttet skapas mojlig-
heter for kontinuitet i rollen,
samt att samhallskontakten
far storre handlingsutrymme
och kan arbeta utanfor de ri-
gida grinser som ofta praglar
vérden.

Till var modell hor ocksa
ett verktygspaket med stod-
material som kan anvindas av
bade samhallskontakten och
medverkande virdpersonal.

Det kommer bland annat

att innehélla tips om hur man

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Vi uppdaterar dodsfallsenkaten infor 202

forklaringar i hjalptexter!

kan hilla ett samtal om sociala behov
med patienter och nirstaende, en kart-
laggning over tillgangliga resurser i
ndromradet, och hur man kan uppritta
tydliga granser mellan vardpersonal,
samhillskontakten och andra frivilliga.

Sjalva implementeringen av mo-
dellen kan, som sagt, vara utmanande
av olika skal — inte minst vad galler
relation och griansdragning mel-
lan vardsektorn och civilsamhallet.
Projektledarna kommer darfor att
framéver undersoka tva faktorer: Hur
vard- och omsorgspersonal forhéller
sig till samarbete med frivilliga, samt
frivilligas behov av stod och utbildning
for att kunna ga bredvid nagon med en
livshotande sjukdom.

Till sist: Doden ér ett skrammande
amne for manga. Darfor krévs en fung-
erande modell som kan géra samhallet
mer redo att sta upp for och bredvid
manniskor i en skor process.

Nista fas av projektet kommer

dérfor att fokusera pa system och
héllbarhet, med sikte pa strategier
for implementering av modellen,
som darefter behover pilot-testas och
utvirderas.

Tillsammans-projektet visar att det
finns majligheter for samverkan mel-
lan vérd- och omsorg och civilsamhil-
let som kan skapa nya végar for stod
i livets slutskede. Genom att bygga
héllbara strukturer fér samarbete kan
vi bidra till 6kad livskvalitet fér bade
patienter och deras nirstaende.

Jamie Woodworth
PhD, Genusvetenskap
Forskare, Palliativt Utvecklingscentrum,

Lund
Drofn Birigisdottir
L PhD, Medicinsk vetenskap
Forskare, Palliativt Utvecklingscentrum,
Lund

P.S. Under den Nationella kon-
ferensen i Stockholm 18-19
november holl forfattarna till
denna text ett seminarium

pa samma tema. Att aterge
delar av resonemangen har i
tidningen ar ett satt att ge fler
av er lasare majlighet att ta del
av det.

SVENSKA
PALLIATIVREGISTRET

Fortydligar fragor och svarsalternativ samt it
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Utdrag ur en ny bok:
“Hir kommer modet in -
de kan behova just dig”

Moten med doden kan vara brutala, men ocksa starka och vackra. [ en ny
bok om samtal vid sorg, dod och obotlig sjukdom skriver sjalavardaren
Ingela Freed utifran sina erfarenheter. Forsta gangen ringde hon sin pappa!

AGKOMMER VAL ihdg den

forsta gangen jag sag en

avliden. Jag var 26 ar, ny som

pastor och hade arbetat nagra
manader i en mindre férsamling i
Nykoping. Telefonen ringde. Det
var sjukhemmet som berittade
att en av forsamlingens dldre
medlemmar nyss avlidit. Den
nyblivna dénkan som
satt vid dodsbadden
onskade att jag skulle
komma.

Jag blev livradd! Jag,
som aldrig sett en d6d ménniska,
hade nu fatt i uppdrag att inte
bara éka dit — utan att ocksa vara
négot slags stod. Sa vad gor jag?
Jo, jag ringer pappa! Han som
hade varit pastor en stor del av
sitt liv.

Hans lugna rost forsakrade
mig: "Det kommer att ga bra!”.
”Men vad ska jag gora?” fragade jag.
”Du kommer dit och sitter dig en
stund” svarade pappa. "Det gar bra att
vara tyst. Sedan fragar du: "Hur gick
det till ndr han dog?’. D& kommer hon
att beritta, lite eller mycket. Sedan
sitter du en stund till, kanske sma-
pratar ni lite.

Efter ett tag fragar du om hon vill
att ni ska be en bén. Da kommer hon
att sdga ja. Sedan fragar du om hon vill
att ni ska sjunga en sdng. Da sdger hon
ja igen. Och kommer ni inte pa nagot
annat sa sjunger ni Blott en dag, ett

ogonblick i sander’ Sedan kan du ga
hem. Du behéver inte stanna jéttelange.
Sédg att du ringer henne imorgon”

Denna berittelse och min pappas
kloka ord har jag burit med mig vidare
i min pastorstjanst. Jag har vid flera

tillfillen varit med om liknande

situationer. Flera av mina kollegor
kéanner sikert igen sig i den lilla
enkla ritualen. Det var forst
ménga ar senare som jag
larde mig att en liknande
andakt finns nedtecknad
ien ordning i Svenska
kyrkans kyrkohandbok. Dér benamns
den ”Utfirdsbon”
De senaste dren har jag varit
verksam som sjukhuspastor pa

ett av vara stora akutsjukhus. Dar

har mina méten med doden varit

mer brutala. Déden har kommit
hastigt, ovintat, sjalvforvallat eller
valdsorsakat.

De doda och de nérstaende har
varit i olika aldrar, och har haft olika
bakgrunder, erfarenheter, kulturer och
reaktioner. Bilden av déden pé sjuk-
hemmet i Nykoping har fatt séllskap
av en hel mosaik av kompletterande
bilder, olika och lika varandra pa en
massa unika satt.

Just detta tror jag dr ett av de framsta
redskapen for den som arbetar nira
déden - en alldeles egen mosaik av
erfarenheter som bade ger trygghet
och 6ppnar upp for att fortsitta lagga
till bitar.

Attf6ljaochleda

I motet med patienter och nérstdende
kastas jag i min roll som sjukhus-
pastor mellan uppdraget att f6lja och
att leda. Sjalvklart 4r mitt grundlag-
gande uppdrag att fraga och lyssna in
vad méanniskor i kris och sorg har for
onskemal och behov. Fast i en riktigt
svar situation — vem kan svara pa den
fragan? Vem kan sdga vad man vill, nir
det enda man vill 4r att det som just nu
intréaffat aldrig skulle ha hant?

Bok till och f6r
vardpersonal

Den nyutkomna boken "Vaga sta kvar.
Om samtal vid sorg, déd och obotlig
sjukdom” ges ut av Betaniastiftelsen
och Votum forlag.

| texter och intervjuer beskrivs har
kunnigt om hur man kan méta sorg
hos patienter (bade vuxna och barn),
liksom starka reaktioner hos narstaen-
de - men dven hur man kan rusta sig
sjalv som vardpersonal eller volontar.
Bland de medverkande finns sjalavar-
darna Lars Bjorklund & Kerstin Dillmar,
suicidexperten Ullakarin Nyberg och
psykologen Goéran Gyllensward samt
erfarna yrkespersoner inom den palli-
ativa varden som Peter Ekevig, Helene
Reimertz & Carina Modéus, Charlotte
Castor, Mattias ElImlund och Lisa Sorell
med flera.

FORTSATTER PA NASTA SIDA B>
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Manga behover fa hjdlp pa ett sitt
som de inte sjdlva kan formulera. Har
kommer 6ppenheten, erfarenheten
och modet in. De kan behova just dig,
som redan har métt manga i samma
situation som den hér familjen 4r i nu.
De behover fa stéd ur din erfarenhet.

Ett tips om att det dr fint att samlas
for ett gemensamt avsked kan bli
otroligt virdefullt. Samtidigt kan det
vara viktigt att bereda plats for de allra
nirmaste att fa en alldeles egen stund
med den dode, vilket kraver att de
6vriga gar ut.

Den virldsvida undersokningen
”World Value Survey” finns lattillgang-
lig pé internet, med en karta som visar
olika landers véarderingar. Resultatet
visar tydligt att Sverige har ett av vérl-
dens mest individualistiska perspektiv,
och att vi varderar traditionen lagt.

Detta dr ett bekymmer vid sorg, da
det dr en situation ddr den sorjande
verkligen behover forlita sig pa nagot
djupare én sin egen férmaga. Riten,
traditionen, kyrkan eller religionen
kan aldrig tvingas pa, men erbjudan-
det och en enkel beskrivning av vad
som dr mojligt att gora har ofta stor
betydelse.

Ett avsked eller en bon kan de
nérstaende gora sjilva, men finns det
ett trossamfund som det 4r majligt att
samarbeta med ger det en ytterligare
dimension. Frdga den berérda familjen
om de finns i négot religiost samman-
hang och om de vill ha hjlp att kon-
takta nagon darifran.

Aven manga sekulariserade vilkom-
nar detta stod och sitter stort virde pa
béde bon och psalmsang. Sjalavardare
ar vana att mota manniskor i sorg, och
att utforma avsked sa att alla kan delta,
oberoende av egen tro. Om ni inte har
en sjukhuskyrka tillgdnglig - bygg upp
en kontakt med de férsamlingar
som finns i narheten.

Hur gér man dé om inte en
kyrka eller nagot annat sam-
fund ér 6nskat eller mojligt
att tillfraga? Kan hjélp med
ett gemensamt avsked dven
vara vardpersonalens upp-
gift? Detta var en fraga som
under pandemin véckte en del
reaktioner.

En del vardpersonal upplevde det
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Finns det smabarnisam-

manhanget kan reaktioner-
nabli rent av instinktiva. Nagon
kan bérja att underséka den déda
kroppen, nastan som ett djur skul-
le gora, nosande och grymtande.

som svart att uttala avskedsord for en
avliden patient, da det gjorde att doden
kom f6r nédra. Andra sag avskedet som
nagot som bekriftade varje minniskas
virde. Att stanna upp en stund och sitta
ord pa de existentiella fragorna stirkte
vardpersonalen i det fortsatta arbetet

att varda doende patienter. Har kan jag
inte ge ett tydligt svar, da jag métt och
respekterar bida perspektiven.

Enligt min erfarenhet 4r antalet
besokare ofta ett synligt tecken pa i
vilken kultur och tradition som patien-
ten dr uppvuxen. I en mer traditionell
svensk kultur kommer generellt sett fa
till en doende eller avliden. Inom andra
kulturer och traditioner kommer
flera, ibland jatteménga. Att fa sorja
tillsammans &r ofta ett viktigt stod for
de nirmaste.

Samtidigt kan det finnas olika pers-
pektiv och behov. Méinga génger har
jag mott andra eller tredje generatio-
nens invandrare uttrycka tacksamhet
Gver att vara pa ett sjukhus dér de kan
sdga att alla inte far eller kan komma:
”Jag skulle aldrig orka med att fa hit
hela slakten just nu!”

Forhoppningsvis kan personalen
pé avdelningen tillsammans med de
nérstaende hitta rimliga végar att bade
sdga ja och nej, att bdde vilkomna och
begrinsa.

Alla dessareaktioner

Om du rékar lagga din hand pa en
varm spisplatta kommer du omedel-
bart och reflexmissigt att rycka bort
den. Att sta infor ett avsked eller i sorg
ar nagot oerhort starkt och tar mycket
energi. Det innebdr att ménniskor
kommer att reagera! Det gér att kinna
igen reaktionsmonster, men reaktio-
ner kan ocksa skilja sig 4t eller vixla
snabbt hos samma person.

I den akuta sorgen ér ingenting
langre sig likt. Allt har helt plotsligt
andrats. Kanske kdnner den sérjande
inte ens igen sig sjlv. Att reagera ar
da hogst naturligt; manga ganger dven
nodvindigt och bra.

Reaktionerna ska inte mitas eller
jamforas. De kan vara hogljudda eller
lagmalda, tydliga eller lite mer diffusa.

Négon blir avstdngd, nagon grater.
Négon pratar pa om allt méjligt, ndgon
ar helt tyst. Nagon kastar sig ner i
sangen bredvid den dode, nagon vagar

knappt ga in i rummet. Nagon tackar
Gud for att personen nu har fatt
komma till himlen, nédgon skri-
ker ut sin ilska och frust-
ration. Reaktionerna kan
béde pendla och variera.
Finns det sma barn

i sammanhanget, eller

andra med begransningar

i formagan att uttrycka

sig, kan reaktionerna bli
mer fysiska, kanske rent av



instinktiva. Nagon kan exempelvis
borja att undersoka den doda kroppen,
néstan som ett djur skulle géra, nosan-
de och grymtande.

Mer én att kinna till alla reaktioner
behover vardpersonal och 6vriga stod-
jande funktioner forsta sin uppgift att
trygga. Den sorjande behover fa veta
att hens reaktioner 4r normala. Aven
om det kdnns utlimnande for perso-
nen 4r det som det ska.

Formedla att platsen personen ar pi
ar trygg och att det finns méanniskor
runt omkring. Det kan vara trosterikt
att fa beréttat for sig att sorgen inte
alltid kommer att kdnnas likadan. Att
sorja dr en lang process som innehaller
en hel rad av kénslor och firger. Sorgen
kommer alltid att finnas ddr, men inte
kréva en lika stor plats.

Ar det mycket starka eller ovintade
reaktioner kommer det att paverka dig
som vardpersonal eller stodperson.

I den situationen behéver ni vara flera
sd att ni kan fa stod av varandra och
majlighet att bearbeta upplevelsen
efterat.

En ytterligare erfarenhet fran Sjuk-
huskyrkan ar att alla relationer inte blir
vackra, inte ens ndr nagon dor. For-
hoppningsvis kan allvaret i situationen
hjalpa till att ldgga sma groll at sidan,
men daliga erfarenheter och djupa
besvikelser kan krava sin plats dven vid
dodsbadden.

Farmor kanske inte var snill. Ndgon
har varit utsatt pa sitt vi runt omkring
inte har en aning om.

I dodens nirhet blir det ocksa tydligt
att vissa saker aldrig kommer vara
mdjliga att reda ut, ge eller fa forlatelse
for. Skuldkénslor &r vanliga, béde i
situationer dar verklig skuld finns och
i situationer ddr kinslan mer ar ett
uttryck for nagot annat.

Sorgen finns dven ndr relationerna
ar svara, men vi ska komma ihag att vi
vet sa lite om sammanhanget. Undvik
darfor ord som: ”"Nu sitter du har med
din dlskade pappa’, eller ”... din fina
mamma, som gjorde allt for er barn!”
Det récker att sdga: "Nu sitter du har
med din pappa och hon var din och
dina syskons mamma.”

Var inte radd fér moérkret
Var inte radd for morkret ty ljuset vilar

dar, du ser ju inga stjdrnor dir intet
morker dr.

Sa borjar psalm 797 i Svenska
kyrkans psalmbok med text av Erik
Blomberg. Néra doden kan vara en
mork och svar plats, och kanske dr
det dédrfor det blir sa tydligt att ljuset
sipprar in dven dér. Lika fint som det &r

att fa finnas med nér livet borjar r det att

fa vara i dodens narhet.

Ar det

mycket
starka eller
ovantadereak-
tioner kommer
det att paverka

dig som vardper-

sonal. Dabeho-
ver ni fa stod av
varandra och
mojlighet att
bearbeta upp-
levelsen efterat.

Sjdlvklart kan radslan for att gora
fel i din roll finnas dar. Uppgiften kan
kéannas bade svar och laskig, men
ocksa meningsfull; det du gor kan ha
stor betydelse for personernas fortsatta
liv och bearbetning.

Om du mots av reaktionen "Nej”
eller "Det vill jag INTE” har du tro-
ligtvis inte gjort nagot fel. Daremot
har du fatt en respons som kan hjélpa
dig att anpassa stodet pa det sétt som
sammanhanget, stunden och just den
sorjande behover eller onskar.

Symboler och féremal &r ofta av
stort varde ndr kinslorna saknar ord:

Ett ljus, en dngel, en kvist, ett hjérta,
ett kors eller en sten. Kanske gar det
att lyfta fram nagot foremal som var
viktigt for patienten, ndgot som redan
star pa bordet bredvid singen?

I Sjukhuskyrkan har vi ett skap med
symboler och sma prylar som vi ofta
plockar med oss nagot ifrin. Aven pa
en vardavdelning kan symboler finnas
tillgangliga. Det kan leda till att de
nérstaende hittar just den symbol som
sdger dem négot.

Ett litet trahjdrta att ha synligt eller
i handen 4r den symbolhandling som
de flesta sorjande jag mott har kunnat
ta till sig och uppskatta. Vid avskedet
har sedan hjértat lamnats kvar och fatt
f6lja med den déda kroppen. Andra
ganger har hjértat fatt folja med hem.

Att arbeta med patienter och
nérstaende i dodens nérhet ar en
komplex uppgift, men det kraver inga
supermanniskor. Det som behovs ar att
du dr ddr och bidrar med det som ér
maijligt, i forsta hand din nérvaro och
ditt lugn.

Ocksa vid déden finns uppgiften att
erbjuda god vard. I Sjukhuskyrkan si-
ger vi ibland: "Néra déden, néra livet”.
Doden ér en del av livet, och att vara
nira doden paminner om det allra
vackraste i livet - karlek, relationer,
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unika méten, personligheter, vackra
ting, skratt och allvar. I allt det goda
som livet kan erbjuda, sma och stora
vilsignelser langs var livsvag, far du
himta din kraft for uppgiften du har
fatt - att varda en annan ménniska - i
livet och i déden.

Ingela Freed

Ingela Freed arbetade under flera ar
som sjukhuspastor. | dag ar hon prast i
Gustavsbergs forsamling utanfor
Stockholm.

VINN & las!
Vilottar ut 3
exemplar av "Vaga
std kvar: om samtal
vid sorg, dod och
obotlig sjukdom” (Betaniastiftelsen
och Votum forlag, 2025). Chansa pa
vinst till dig sjalv eller till en vén!
Mejla namn, adress och telefon-
nummer senast 15/12 till:
tidskriften@nrpv.se

Ett viardigt farval
Ibland kan aven vardpersonal sta infor ett Iage dar avskedsord kan vara 6nskvarda.
Texten har nedan skapades under den forsta vagen av Covid-pandemin.

Den ar mojlig att anvanda, i sin helhet eller delar av, for vem som helst som leder en
avskedsstund for en nyligen avliden. Texten ar religiost neutral och framtagen ar 2020 i
samarbete mellan Sjukhuskyrkan pa Karolinska Universitetssjukhuset i Solna och
Myndigheten for stod till trossamfund.

Avskedsord for en nyligen avliden
(NN = den avlidnes fornamn) (Vi vill nu stanna upp en kort stund)

Vi mdnniskor delar livet hdr pa jorden. Under den tid vi ér hdr méter
vi gott och ont, vi ger och tar emot. Ingen av oss vet vad vi kommer

att méta, ingen mdnniska vet hur mdnga vdra dagar blir.

NN:s liv ér nu slut. Vi onskar frid 6ver de dagar hon/han fick och
6ver den hon/han var. Frid éver det minne hon/han ldmnar efter sig.

Vi 6nskar frid till de som stod NN ndra, i deras sorg och saknad 6ver
det som blev och det som inte blev.

Vi 6nskar frid dver dem/oss som denna sista tid mott och vardat NN.
Frid dver det arbete som nu fortsdtter pd denna avdelning.

Vi dr nu tysta en kort stund /en tyst minut.

(Tystnaden bryts med orden ...) Vila i frid NN.

Fran

uppgiven

TUC har kostnadsfria

YH-program for dig
som vill utvecklas.
Vara vidareutbildningar
inom vard laser du pa
distans och deltid.

© © 00006060 00000000000000000000000000000o00e Yh

tucsweden.se



Kan fler aldre fa

do dar de onskar?

Battre samverkan och en tydlig strategi — kan det bidra till att fler
aldre kan fa palliativ vard och dé dar de dnskar? Forskning pagar!

Bakgrund

Resultat frén var tidigare forskning om
villkor for palliativ vard i befolkningen
visar att det — fran introduceringen av
nationella kunskapsstodet och vard-
programmet for palliativ vard 2013
och fram till 2019 - har skett en liten,
men signifikant, 6kning av dodsfall i
hemmet fran 18 % till 20 %.

Detta giller dock inte for de 82 %
som da var 70 ér eller dldre. Av dessa
dog knappt 16 % i eget hem, 44 % i
sarskilt boende, och s& ménga som
39 % pa sjukhus.

De éldre hade ocksa i lagre utstrack-
ning tillgang till specialiserad palliativ
vard och flera akuta sjukhusbesok
under sista levnadsmanaden, oavsett
om de bott hemma eller pé sérskilt
boende.

Samtidigt foredrar de flesta, inklu-
sive dldre personer, att vardas och do
hemma. Studierna visar ocksa att det
finns ojdmlika skillnader 6ver landet,
béde mellan hélso- och sjukvards-
regioner och kommuner.

Vad skavigéra

Forskning visar att tidig integrering
av palliativ vard forbattrar livskvalitet
samt reducerar onodiga sjukhusvistel-
ser och medicinska interventioner.

Vart nya forskningsprojekt EPIC-
HOME (Early Integrated Palliative
Care at Home and in nursing home)
syftar till att utveckla och utvardera
en skalbar implementeringsstrategi
for tidigt integrerad palliativ vard for
personer 270 ar med obotlig cancer
eller annan progressiv livsbegransande
sjukdom, som vardas hemma eller pa
sarskilt boende.

Metoden ér deltagarorienterad, och
interventionen samskapas med ledare,
experter och brukare. Medical
Research Councils ramverk for
komplexa interventioner anvéands.

Genom registerstudier fordjupar
vi kunskap om monster for den dldre
befolkningens vérd- och likemedels-
anvandning under det sista levnadsaret
och med filtarbeten undersoker vi
strukturella och organisatoriska forut-
sattningar och provar tillsammans
med anvédndare tinkbara modeller f6r
implementeringsstrategin.

Direfter utvecklar vi strategin i
samverkan med experter, pensionirer,
patient- och nérstiendeforetridare,
ledare och praktiker inom vard och
omsorg. Vi kommer att genomforbar-
hetstesta strategin for att sedan utvir-
dera den i Priméarvérd, kommuner och
regioner.

Vir hypotes ér att tidigare introduk-
tion av palliativ vard for dldre
personer:
 formas av och mellan olika
verksambheter i vardkedjan
o gor det mojligt for fler att bo kvar
i sin bostad (hem/vérd- och
omsorgsboende) med adekvat
vard
o minskar undvikbar sjukhusvérd
och sjukhusdod
o bidrar till 6nskad plats for dod,
okat valbefinnande och std for
nérstaende
« anpassas till aldre personers
onskemal och behov snarare &n
aktuell vardtillgdng.

Det finns
ojamlika

skillnader 6ver
landet.

2

Cecilia Larsdotter
professor i vardvetenskap vid
Sophiahemmet hogskola

Scanna och las mer
om projektet:

Palliativ Vard - nr.4- 2025
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Tidiga samtal Kravs
forpersoner med
kognitiv sjukdom

Samtal kring planering av framtida vard bor
sjalvklart aven hallas med personer med kognitiv

sjukdom. Trots att vissa nationella dokument slapar

efter rent kunskapsmassigt.

Bakgrund

Planering av framtida vérd (eng.
Advanced Care Planning) rekommen-
deras inom palliativ vard.

Det innebdr att i ett lugnt skede
planera for hur vérden kan beh6va
utformas i framtiden innan situationen
forandrats och beslut behover tas.

Det handlar ocksé om att underlitta
for den eller dem som kommer att fora
patientens talan nar det uppstar behov
av att forandra vard och behandling.

Evidensen for genomforande av
planering av framtida vard vid kognitiv
sjukdom &r fragmenterade, med over-
vikt av studier fran hoginkomstlédnder.

Metod

En Delfistudie genomfordes av ett
nétverk inom European Association
for Palliative Care (EAPC). Av 178
inbjudna deltagare fran 46 lander del-
tog 107 fran 33 lander. Deltagarna tog
stallning till pastdenden om planering
av framtida vard.

Resultat

Samtal om planering av framtida vard
for personer med kognitiv sjukdom
maste inledas tidigt i sjukdomsférloppet.

Som minimum bor det ingés en
6verenskommelse om vem som kan
foretrada patienten samt vilket mandat
foretradaren ges att tolka patientens
onskemal.

Samtalen bor inkluderas pa ett Iyhort
satt med medvetenhet om att kénsliga
fragor kan vara svéra att beréra.

Rekommendationerna ar praktiska:
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Borja med att tala om aktuella bekym-
mer. Ta reda pa i vilken utstrackning
patienten ar redo att tala om sjukdo-
men och sin framtid.

Genomfor samtalen sa att patienten
kan kdnna sig bekvdm och anpassa
dem till patientens férmaga, viardering-
ar, hélsolitteracitet och sitt att kommu-
nicera.

Ta till vara mojligheter att spontant
tala om framtida vard.

Ha beredskap for att formagan att
samtala varierar 6ver tid och att per-
sonen kan ha férmaga att ta stéllning i
vissa fragor, men inte i andra.

Samtala med icke-normativa
utgangspunkter, vilket exempelvis
betyder att samtalen ska utga fran att
patienten har forméga att samtala om
sin situation och att uttrycka 6nskemal.

Samtalen behover upprepas.

Samtalen kan inkludera beslut om
specifik framtida vard och behandling.

Kom 6verens om nista tillfalle da
samtalet ska fortsatta.

Dokumentera en sammanfattning av
samtalet med patientens 6nskemél, mal
for varden och eventuella beslut.

Rekommendationerna inkluderar
aven beslut om framtida vard och
behandling samt 6nskemél om vard
och ritualer infér doden.

Kommentarer fran patientfore-
tradare i studien inkluderar att inte
involvera for manga personer vid
samtalen, att ge mojlighet att diskutera
existentiella fragor samt att fokusera pa
det patienten vill tala om.

0

Diskussion
Studien dr baserad pa tillginglig
evidens och visar omraden dar det
bade finns konsensus och olika synsitt
bland internationella experter.
Eftersom evidensen dr begransad ar
rekommendationerna fran internatio-
nella experter betydelsefulla. Forfattar-
na hoppas att kliniker uppmuntras att
genomfora dessa samtal for planering
av framtida vard for patienten.

Kommentar
Rekommendationerna dr vilgrunda-
de, sdrskilt i samband med kognitiv
sjukdom d4 patienten har en férvintat
forsémrad kommunikativ formaga. De
ar i enlighet med Personcentrerat och
sammanhadllet vardforlopp. Palliativ
vard som ska initieras "vid misstanke
om palliativa virdbehov hos patient
med en eller flera livshotande sjukdo-
mar” (s. 7).

Vardférloppet anger att det, utover
bedomning av patientens vardbehov,
ska genomforas “samtal vid allvarlig
sjukdom”. Sadana samtal betonar
att patienten ska ges mojlighet att
uttrycka erfarenheter och 6nskemal,
men 4dr inte identiskt med samtal om
framtida vérdplanering.

Rekommendationerna fran studien
ar samstammiga kring att palliativ
vard kan integreras tidigt i patientens
sjukdomsforlopp, vilket vardfor-
loppet for palliativ vard ocksa stodjer.
Jamfort med den nationella policyn
for behandling, vard och omsorg vid
kognitiv sjukdom ar rekommen-



Se dvriga texter
pa tema kognitiv

sjukdom pa
sid 7-20!

dationerna dock radikalt annorlunda.

Nationella riktlinjer for vird och om-
sorg vid demenssjukdom (s. 26), anger
att det dr nér "en demenssjukdom har
gatt over i senare och svarare stadier
[som det] kan bli aktuellt att varden
overgir till palliativ vard”

Aven i Ett standardiserat insatsfor-
lopp vid demenssjukdom (s. 46) ges ett
likartat synsitt pa palliativ vard: ”Néar
det inte langre finns nagon bot for den
som &r svart sjuk inriktas behandlingen
pé att gora den sista tiden sa bra och
smirtfri som mojligt”

Med sadana formuleringar hjélper
det foga att det pa andra stéllen i detta
policydokument star att palliativ vard
behover “genomsyra varden och om-
sorgen i samtliga stadier av demens-
sjukdomen”.

Min egen bild ér att médnga som
arbetar inom vérd och omsorg med
patienter som har kognitiv sjukdom
instimmer med de internationella
rekommendationerna.

Jag hoppas sérskilt att rekommen-
dationerna ska anviandas av svenska
policyforfattare for att pa det viset ge
stod till praktiker. Ska vi fa en jamlik
vard och omsorg behover vi policyer
som stodjer praktiskt genomforande.

Joakim Ohlén

professor, Institutionen for vardveten-
skap och hdlsa, Sahlgrenska akademin,
och Centrum for personcentrerad
vard, Goteborgs universitet och
Universitetssjukhusoversjukskoterska
vid Palliativt centrum, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Goteborg

Referat av artikeln:

van der Steen JT mfl. (2025).
Optimizing Advance Care planning
in Dementia: recommendations from
a 33-country Delphi study. Journal
of Pain and Symptom Manage-
ment, 69(6), e755-e772.

Samtalskonst

Hur méter man man de stora fradgorna
om livet, sjukdom, lidande och d6d?

Kursen ger dig verktyg for svara samtal med
fokus pa hur man ger stod vid existentiell kris.

Det gar att soka ekonomiskt stod fran
Cancerfonden for att delta.

Kursledarna har tidigare hallit kursen
genom Liljeholmens folkhégskola. Lis mer &

ansok idag!
& Talkom

www.talkom.se

Kontakta
Emelie Blomquist
emelie@adviser.se

072-600 67 38
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Pappa Olof, 34 ar:

”ViKklarar

inte fler bakslag ”

Vad gar genom huvudet pa en pappa, som ar pa vag att mista
ett alskat barn? Charlotte Castor skriver ett lite annorlunda
Patientfall ur en foralders perspektiv.

Dag1, timme 5, minut 3-7:

Nils och mamma Nadja ar pa sjukhuset. Pappa
Olof ordnar passning av storasyster Nilla. Han
kor sedan hem for att hamta sddant familjen kan
behova pé sjukhuset - inte minst den sé viktiga
gosenallen, som blev kvar i Nils sdng.

Nils ar 4 manader och har de sista veckorna blivit
héngig, borjat skela och slutat att ga upp i vikt. Nu
ar han sedan 5 timmar patient pa det stora region-
sjukhusets ena barnavdelning.

Olofs fragor 4r manga och kommer i snabb takt.

“Hur kan en sa liten pojke fd en tumor? Nagon
ndmnde ordet cancer, men &r det verkligen det
Nils har, hur ar det mojligt? Kommer de att tala
om for oss hur linge han kommer att leva?

Hur ska vi klara oss utan honom, och vad ska
Nilla sdga? Ska jag avboka kattungen - eller hur
ska det ga med den nu?

Och koksrenoveringen, jag maste avboka
golvlaggaren! Kan pappa fixa golvet? Hur skall vi
ha rad? Vilken barnférsdkring ar det egentligen vi
har tecknat?

Far jag nagonsin chans krama honom igen, och
tog jag ut tvitten ur tvittmaskinen? Nillas rosa
kjol kommer att firga av sig pa allt om den ligger
kvar. Varfor lit jag henne fa den hemska kjolen?

Mormor och morfar! Hur ska vi beritta for
dem om vad som hint? De som &r sa oroliga av
sig. Detta kan bara inte vara sant! Det far inte vara
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sant. Det 4r inte sant.

Min lille kille. Han som var sa efterlingtad, vad
gjorde vi for fel? Jag maste skynda mig in till sjuk-
huset sa att Nadja kan fé lite mat. Kommer hon
att kunna dta? Hon som nyss har hamtat sig fran
forlossningen. Antligen vagar se framat igen.

Kan jag be att likarna pratar med mig forst, sa
att jag kan ddmpa det vérsta av Nadjas oro?

Men om han ska d6?! D& maste hon saklart fa
veta. Da vill hon vara néra Nils. Fast vadad om han
dor? En baby overlever vil inte cancer?

Nilla far inte se oss grata. Vi ska vara starka
inf6r henne och Nils. Javla parkering, hir finns ju
inte en enda plats ledig...”

Dag 619, timme 3, minut 4-6:

Nils halvsitter i vagnen. Han tuggar p& en napp.
Nallen ligger instoppad under hans hogra arm.
Nilla studsar bredvid, visar Nils blommorna hon
har plockat och forklarar att det &r maskrosor och
att de lyser som solar. Nils skrattar.

“Hur lénge ska det ta innan vi sikert vet om
Nils kan lamna vagnen och ga bredvid sin syster?
Borde jag fraga pa barnhabiliteringen? Vill jag
veta? Nej, inga trakiga tankar i dag. I dag dr en
bra dag!

Sé fantastiskt att fa vara ute, att kunna vara ute,
att hinna vara ute, att vaga vara ute. Tank, sa lyck-
ligt lottade vi ar som far vara med om detta. Och



ni, med friska barn, gnall inte 6ver leriga skor for
att era barn plockar blommorna sjélva.

Imorgon ska jag borja leka balanslekar igen, och
kontakta forskolan! Undrar hur det gar for Nadja
med tértan ddr hemma?

Tva ar! Tva ar och han mar BRA. Vi klarade det.
Eller ja, vi far se vad MR-undersékningen fran
igér visar. MR nummer 12 for Nils. Men just i
dag, just nu dr vi som vilken familj som helst! Sa
méste det fortsdtta. Vi klarar inte fler bakslag.

Bara vi far resultat fran undersokningen sa ska
jag ta upp idén om Gotland med Nadja. Kanske
lar sig Nilla att simma i sommar? Ikvall blir det
riktigt kalas med hemlagad tarta, sldkt och allt”

Olof, Nilla och Nils svianger runt uppfarten.
Nadja méter familjen och Olofs blick: "De har
ringt om svaret...vi behover éka in..”

Dag 795, timme 10, minut 35:

Nils ligger mellan mamma och pappa i stora sdng-
en. Han andas langsamt och oregelbundet. Huden
ar blek och tunn. Han har en slang i venporten
och pumparna knarrar. En sliten nalle stéttar
huvudet fran att tippa at sidan.

“Antligen har kramperna slippt. Om han bara
slipper kramper sa klarar jag allt. Fina, rara, sote
lille son. Nu sover du visst. Vad var det vi skulle
gora om kramperna kommer tillbaka? Nadja
kanske minns? Trycka p& pumpen? Asch, vi ringer
och fragar. De maste tycka att vi ar kndppa som
ringer for allt. Nar skulle de komma nésta géng?

I dag kommer kurator. Kanske vill Nadja prata
en stund? Jag stannar hér. Kan inte ndgon fa tyst
pé Nilla... eller vinta, hon pratar om Nils! Nu
kommer hon in en stund i sovrummet!

Sa gott du luktar stora tjej, och sa modigt av dig
att komma in hit till oss, in i dédens vintrum. Nu
ar vi tillsammans, &r det sista gangen? Alla fyra
tillsammans. Andas och kinn efter.

Nuet ar det jag har. Allt innan har varit oréttvis
skit, efter gar inte att tinka pa. Nu 4r det jag har”

Nilla sétter en blomsterkrans pa Nils huvud.
Nils ger ifran sig en suck. Nadja drar efter andan.
Tiden stannar, allt forsvinner. Tarar rinner. Latt-
nad och obeskrivlig tomhet sida vid sida.

Ingen mer oro, ingen mer smarta, inga fler

krikningar eller kramper. Heller inga fler hjart-
ljud, inga fler kramar eller upplevelser. Inga fler
forhoppningar om sddant som kan komma att ske.

Nils 4r d6d. Hans liv blev 914 dagar, 2 timmar
och 17 minuter.

Nilla kommer att bara honom i sitt minne.
Ibland pétagligt och ibland mer i sitt inre. Ibland
med glddje och ibland med ilska.

Det kommer att gora ont i familjen nir Nils en
dag skulle ha borjat skolan, han kommer att fattas
nér hans jamnariga tar studenten. Nilla kommer
att ldra sig simma, men inte Nils. Nilla kommer
kanske en dag att bli fordlder, men inte Nils...

Nallen som levde vid Nils sida i 913 dagar
vilkomnar nu familjen in i det rum som en ging
var Nils.

Charlotte Castor
ar barnsjukskoterska, forskare vid Lunds universitet
och Palliativt utvecklingscentrum Lund samt

ordférande i Svensk férening for pediatrisk palliativ
vard, SFPPV.

Nagra fragor att fundera 6ver:

Vad innebar det att applicera ett
palliativt forhallningssatt pa vard i
de olika skeden av sjukdom som Nils
och familjen gar igenom?

Vilken typ av samtal vid allvarlig
sjukdom kan Nils foraldrar ha fatt
och hur skulle du/ni

planera for dessa?

Vad gor vi pa var enhet for syskon
som Nilla?

Lasmer om
barns rattigheter

sid 24-25!
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Den svidande stressen

Bok: Samvetsstress i varden (Studentlit-
teratur, 2025)

Forfattare: Astrid Norberg och Gunilla
Strandberg

”Samvetsstress” 4r ett begrepp som
beskriver stress relaterat till daligt
samvete. Som manga av oss vet kan den
typen av stress paverka bade individen
och arbetsmiljon negativt. I forléng-
ningen kan det fa inverkan pa vérdkva-
liteten, till exempel for tidig utskrivning
eller otillracklig symtomlindring.

Forfattarna till boken, Astrid Nor-
berg och Gunilla Strandberg, dr bada
professor emerita vid Institutionen
for omvardnad pa Umea Universitet.
Genom att belysa amnet vill de 6ka
medvetenheten om samvetets betydelse
inom vérd och omsorg.

Vardare upplever ofta gladje och
tillfredstallelse infor att arbeta med
manniskor. Samtidigt finns dér kdnslan
av att inte “ricka till” for att gora ett
bra arbete — med daligt samvete, skuld-
och skamkénslor som féljd. Orsaken
till samvetsstressen ar ofta tidspress
och svara prioriteringar, ddr vardaren
tvingas dova sitt samvete for att kunna
arbeta.

Forfattarna har, via intervjuer och
litteraturgenomgangar, fordjupat forsté-
elsen av vad det innebir for vardare att
leva med daligt samvete. De presenterar
olika teoretiker och praktiker frén anti-

ken till var tid, utifran savil nationella
som internationella studier.

Enligt boken ser manga vérdgivare
som arbetar inom vérd- och omsorg
sitt samvete som en varningssignal
- alltsd en signal for att vi inte ska
skada oss sjilva eller andra. Ofta foljs
samvetsstressen med kénslor av otill-
racklighet.

Vidare presenterar forfattarna en
metod for att minska samvetsstress,
dar personalgruppen triffas en gang i
manaden for att tillsammans analysera
vad som ger daligt samvete och disku-
tera forandringsmojligheter.

I boken diskuteras det moraliska

handlandet, liksom etiska reflektioner
och empatisk perspektivtagning.

Boken visar ocksa pé hur ett bra
ledarskap, teamarbete och ett per-
soncentrerat arbetssétt kan minska
samvetsstressen genom ett aktivt fokus
pa patientens 6nskningar och behov.

Samvetsstress dr en normal reaktion
pa en svar situation, som &r viktig att
uppmirksamma. Har fyller boken en
viktig funktion. Boken ir intressant,
littlast och informativ.

Kristina Grahn
kurator, ASIH Angelholm

W02'9q0pPe}1015:0104

Glad jul - vinn en bok!

Vill du njuta av grandoft, egen tid och en riktigt god julkola i munnen -
samtidigt som du tranar smilbanden?

Komikern, forfattaren och skadespelaren Bianca Kronlof, som ifjol kunde ses
som stridbar underskoterska i filmen “Sa lange hjdrtat slar’, kommer nu med
romanen "Info fran repan” (Albert Bonnier forlag, 2025).

Boken — som handlar om nagra anstallda pa en vardcentral — beskrivs som en
"vardslos satir” om “ett trasigt vardsystem och om manniskorna som forsoker
att overleva inom det”.

Rapp text varvas med teckningar och fylla-i-6vningar fér den som vill.

Vi lottar ut 3 exemplar. Vinn till dig sjalv eller till en van!

Skriv namn, adress och telefonnummer i ett mejl och skicka det till:

tidskriften@nrpv.se senast 15/12!
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“Hanna ar en bro
mellan teori och praktik”

Arets sjukskoterska heter Hanna Palo, som lange arbetat vid
Stockholms sjukhem. I motiveringen hyllas Hanna for sitt driy,
sin kunskap och for rollen som “ledstjarna.”

Motivering:
“Hanna Palo ér en fantastisk sjukskoterska som med
stort hjdrta, trygg nérvaro och djup kunskap gor
verklig skillnad for patienter med svér sjukdom i livets
slutskede och for deras nirstaende. Hon har en unik
formaga att skapa lugn och tillit i svéra situationer, dér
hon med respekt, empati och professionalism moter
béade patienters och nérstaendes behov pa ett sétt som
inger trygghet och vardighet.

Hanna har arbetat som sjukskéterska inom den
specialiserade palliativa slutenvidrden sedan 2014.

Hon blev specialistsjukskoterska i palliativ vard
2019 och har sedan dess arbetat bade kliniskt med
vara patienter och deras nirstaende samt bedrivit
utvecklingsarbeten som syftat till att 6ka kompetensen
hos vira medarbetare och fraimja vilbefinnande for
vara patienter.

ITEAMET AR Hanna en sjilvklar ledstjirna. Hon gui-
dar kollegor med bade glddje och tydlighet, och har ett
sarskilt driv att lyfta kvaliteten i det palliativa arbetet.

Med sin smittande energi och sitt strukturerade
arbetssitt arbetar hon bland annat med att utveckla
och forfina rutiner fér symtomhantering och andra
centrala omraden inom palliativ vérd.

Hon far det som ofta uppfattas som trékigt och
tungt — som dokumentation och struktur - att bli me-
ningsfullt och till och med roligt. Detta har bidragit till
en Okad trygghet och kvalitet i hela verksamheten.

Hanna ér ocksa modig — hon tvekar inte att ta tag i
svara situationer, bade i métet med patienter och nar
det galler att lyfta forbattringsomraden i vardteamet.

Hon stér stadigt i etiska fragor och ér en viktig rost
for att varden alltid ska vara personcentrerad, trygg
och virdig.

PARALLELLT MED DET kliniska arbetet 4r Hanna enga-
gerad i forskningsanknuten verksamhet, ddr hon bidrar
med sin kompetens for att driva palliativ vard framat.
Hon ér en bro mellan teori och praktik och ser alltid
till att ny kunskap kommer patienterna till gagn.
En av de fyra hornstenarna for palliativ vard belyser
nérstaendestod.

Hanna Palo, pa plats
pa sin arbetsplats.

Det ér en vésentlig del av vart arbetssitt att inklude-
ra nérstdende i varden av den svart sjuka och doende
patienten, och Hanna ér standigt uppmarksam pa
nérstaendes individuella behov av stod.

Genom ett systematiskt arbete lyfter Hanna narsta-
endeperspektivet och far fram vardefull information
kring hur vi kan forbattra vara arbetssatt.

Hanna ér en inspirationskélla och en forebild -
bade i métet med patienten och i det strategiska
utvecklingsarbetet. Hon forkroppsligar det basta inom
palliativ vird och 4r mycket virdig utmarkelsen Arets
sjukskoterska”

Till utmdrkelsen hor en gava om 5 000 kronor som
finansieras av Stiftelsen till Eva Holmstroms minne,
STEHM.

Palliativ Vard - nr4-2025-41

=
®
=
®
=
0
2.
o
]
=
=]
)]




Palliativ o000

Vﬁrd Nationella Radet for Palliativ Vard

Tidskriften for palliativ vard i Sverige

o
=
o
2
=
=
<
=
=
a

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.

WWW.PALLIATIVVARDSE 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.
ANSVARIG UTGIVARE

Carl Johan Fiirst

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

allméanheten samt delta i samhéllsdebatten inom det palliativa omradet.
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Anna Kagstrom E-POST info@nrpv.se HEMSIDA www.nrpv.se NYHETSBREV spn@nrpv.se
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NATIONELL
VARDPLAN
FOR
PALLIATIV
VARD

EN DIGITAL
INTRODUKTIONSKURS

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

Nu kan du ga en digital infrodukfionskurs till NVP,
bestdende av digitala féreldsningsfilmer och
reflektionsuppgifter. Du f&r kunskap om NVPs olika
delar och strukiur, samt innehdll och prakfisk

anvandning.

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

teamet!

VALKOMMEN TILL

DE
NODVANDIGA
SAMTALEN

Samtalskurser for lgkare, sjukskéterskor
underskodterskor och paramedicinare

De Nédvandiga Samtalen ér en prakfiskt inriktad
samtalskurs som ger tréining och verktyg fér samtal
med patienter som har en livshotande sjukdom eller
kritiska forluster, samt deras nérst&ende.

Kursen kombinerar teori, reflektion och strukturerad
samtalstréning i mindre grupper. Som deltagare fér
du tréina p& samtal med en professionell
skadespelare 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?

Léds mer och anmal dig till vara kurser pé
Palliativt Utvecklingscentrums hemsida:

www.palluc.se

PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM Palliativt Utvecklingscentrum &r en del av Lunds universitet och
Region Skane. Vart uppdrag ér forskning, utveckling och utbildning

av bade den allménna och specialiserade palliativa varden.

REGION SKANE | LUNDS UNIVERSITET

PC

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE
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EFFEKTIV VERKSAMHET ® HOG KVALITET ® NOJDA MEDARBETARE

itACiH, allt i samma digitala losning

Med lang erfarenhet av ASIH och mobil vard
hjdlper vi er att snabbt komma igang med en
trygg, saker och anvandarvanlig lésning
anpassad utifran era behov.

® Dags- och ruttplanering for personalen

e Kommunikation med patienter och
narstaende: chatt, video, skattningar,
matvarden och foton

e Distansmonitorering: matvarden fran
uppkopplad utrustning

e Samverkan mellan vardenheter som
anvander itACiH

Spec. ssk Hakima Karidar, ASIH
Lund, n6jd anvdndare sedan 2012

itACiH - vi klickar med er digitalisering
Kontakta oss for en demo!

FLEXIBEL LOSNING TEKNISK TRYGGHET
Fungerar pa mobil, platta och dator o  Foljer PUL, PDL, GDPR och sammanhallen journal-
Inga begrdnsningar i antal patienter foring
Fungerar oberoende av journalsystem « Alllagring och kommunikation ar krypterad
Utvecklad tillsammans med vardpersonal o Inloggning med SITHS-kort

Anvands idag av dver 40 vardenheter — exempelvisinom .  SaaS-losning, ingen installation krévs

ASIH, mobila team, narsjukvard och sjukhus hemma
® A

- iregioner som Stockholm, Vistra Gétaland och Skane
046-13 24 44 < itacih.se ¢ info@itacih.se Digital [6sning for sjukvard i hemmet



