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ARIA NILSSON, SOM ni

moter i det hiar numret,

var livradd for palliativ

vard. Trots att hon sjilv
arbetade som ambulanssjukskoterska
forknippade hon den med en enda
sak: doden.

Men det blev den palliativa viarden
som hjilpte henne att fi tillbaka livet.
Att vara med familjen. Att dricka en
kopp kaffe i solen. I dag brinner hon
och hennes man Daniel Olsson for
att fler ska forsta att palliativ vard kan
handla om livet!

Precis nér tidningen kommer ut
samlas den palliativa varden till natio-
nell konferens i Sundsvall under rubri-
ken Konsten att leva! Men konsten att

lakaren Jenny Lindberg lyfter i det hér
numret. For god vard handlar inte bara
om vilken sjukdom patienten har -
utan ocksd om vem patienten ér.

Och dir bérjar fragan om livskvali-
tet. Det dr temat for numret — och ett
begrepp som ér forvanansvirt svart
att ringa in. Carl Johan Fiirst visar hur
forskningen forsoker mita nagot som
ytterst bara den enskilda ménniskan
kan vdrdera. Darfor har vi ocksa sokt
svaren i ménniskors beréttelser.

LIVSKVALITET KAN VARA att fa
RYMMA ut pa en sista biltur. Att
veta att familjen klarar sig ndr man ar
borta. Att SNO blommor ur grannens
rabatt — att fa BUSA lite!

Maria Nilsson och Daniel Olsson 6ns-
kar att de som arbetar med palliativ vard
berittar mer om hur mycket den faktiskt
handlar om livet. Det vill vi ocksa.

NISOM LASER Palliativ Vird sitter pa
kunskapen och berittelserna. Dela
dem med oss! Hor av er med ménn-
iskorna, fragorna och forskningen ni
tycker att vi borde uppmérksamma.

Och jag vill stélla samma fraga till er:

Vad ér viktigt for er?

Jag hoppas att ni vill vara med och
gora tidskriften angelédgen, anvindbar
och levande.

Tipsa oss garna: tidskriften@nrpv.se

Vilkommen att ldsa!

leva ser olika ut for olika manniskor. Men ocksa: att fa tacka nej till Helena Eriksson
”Vad dr viktigt for dig?” Det ar en sadant som andra tycker borde vara Kjellgren
enkel fraga som etikforskaren och livskvalitet. Chefredaktdr
Tema: Livskvalitet
4 Reflektion: Textilkonstnaren 19 Petra Tegman fragar: 34 Patientfallet: Camilla Winberg

Birgitta Nordstroms svepefiltar vid
foérlorad graviditet

7 Livskvalitet pa riktigt

8 Livskvalitet i forskningen: Carl
Johan Furst om vad livskvalitet
egentligen ar — och om den gar att
mata

12
Att f4 tillbaka vardagen blev
livskvalitet

16 Fyra professioners
perspektiv pa livskvalitet

For vems skull gor vi det?

21 Palliativ vard utvecklas: Har
hander det saker! Sex exempel fran
hela Sverige

24 Profilen: Jenny Lindberg
— "Det handlar om att inte
overge patienten”

29 Forskningsspaning: Joakim Ohlén
om ett forskningsfalt i forandring

32 Den tysta resan: Jonas Olofsson
om existentiell ensamhet hos aldre
migranter

Bilderna av mannen med lakritspipan pa temat Livskvalitet
ar tagna av Miranda Solvang - prisbelont fotograf. Hon
har bland annat vunnit Arets vardagslivsreportage inrikes

i Arets Bild och arbetar dven som medicinsk fotograf pa
Karolinska universitetssjukhuset.

Osterberg om andlig omsorg i
livets slut

36 Debatt: Jonas Bergstrom om den
nya cancerstrategin — och tva
tankar som maste hallas levande

37 Vetenskaplig kommentar: Lisa
Martinsson om uttorkning i livets

slutskede.

39 Internationell konferens: Varfor
behover vi egentligen motas?

40 Medlemssidorna: Sanna Bergman
om palliativ vard i Portugal

Tipsa oss!

Har du métt en person vi borde portréttera?
Sett ett arbetssétt fler borde kanna till? Fors-
kar du om nagot spannande - eller finns det

nagot som vi borde granska?

Kontakta: tidskriften@nrpv.se
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Svepefiltarna ar utvecklade av textilkonstnaren Birgitta Nordstrom. De &r avsedda att varsamt
svepa och béra ett dodfott barn eller foster och blir en del av férdldrarnas avsked.
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Halla, famna, svepa

Min motivation till att utforska relationen mellan
textil och manniska — 1 motet med doden — bars av
en tilltro till det textila materialet som en existenti-
ell nodvandighet. Vi fods och lindas in 1 textil, och vi

lever omgardade av textil.

Som material ar textilen formbar och féoranderlig.
Dess uttryck, utover att vara mjukt och kroppsnara,
handlar 1 hog grad om transformation: vi klar pa och
klar av, veckar och draperar, sveper in, rullar ut, eller

kanske hissar upp.

En filt kan 1 leken tillfalligt forvandlas till hydda men
1 en krissituation kan den skydda och bidra till over-
levnad for en kropp 1 chock. Filten ar trost. Genom

allt den erbjuder 1 form av varme, skydd och konst-

narligt uttryck blir filten som en mansklig foljeslagare.

Utan den varme och det skydd som textilen erbjuder
skulle en nyfodd ha svart att dverleva. Men infor do-
den, vare sig det ror sig om ett dodfott barm eller en
person som levt ett langt liv, betyder textilen nagot

helt annat.

Den doda kroppen behover, 1 en livsuppehallande
mening, inte textilen men vi levande behover den
for var skull, 1 vart mote med doden, for att halla en

kropp, for att halla doden.

Ur Birgitta Nordstroms avhandling Halla, famna, svepa -
textil omsorg vid férlorad graviditet (2026). Publiceras med
forfattarens tillstand.
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Hur fads 1dén att skapa en filt for ett barn som inte far leva?
Textilkonstnaren och forskaren Birgitta Nordstrom har utvecklat svepefiltar
som anvands inom svensk forlossnings- och gynekologisk vard. Vi bad
henne beratta vad en filt kan betyda och hur projektet foddes.

ARET AR 2008 och rummet ér fullt av
forskare. Konstnéren Birgitta Nordstrém
har inte gjort ndgon forskningsstudie
an. Ddremot har hon tagit med sig

ett av sina bartacken hela végen till
konferensen om konst och hilsa i
Australien. Hon talar om baddandets
symbolik i sorgens process — om vad
som hander i hinderna nér anhoériga
sjalva lagger tyg over kistan.

I publiken sitter en neonatalldkare.
Efterat kommer hon fram och som
Birgitta Nordstrom minns det, sa hon
ungefar:

- Tank om jag kunde ha smé filtar att
ge till foraldrar som forlorar sina barn.

Fragan drabbar Birgitta Nordstrom.
Hon skulle hem till Sverige och kunde
inte véva nagra filtar 4t den ldkaren,
men fragan sldppte henne inte. I dag,
efter mer dn tjugofem ar av vivda
barticken, dr hon disputerad textil-
forskare och upphovsperson till sma
svepefiltar som anvidnds inom svensk
forlossnings- och gynekologisk vard.

Du talar om "textil omsorg"
- vad menar du?

- Omsorgen runt en kropp gors
ofta med textil — nér vi tvittar och
torkar oss, ndr vi fods och lindas in.
Men textil omsorg ar for mig kopplat
till doden. Att vi inte ldgger ett foster
efter ett sent missfall i ett kérl, i de fall
foraldrarna 6nskar se, utan later det
ligga insvept.

- Det handlar ocksa om vad tyget
gor i fingertopparna. Dar vi ofta séger
att orden inte récker till, rdcker tyget
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till. Det sveper, omsluter och haller
den déda kroppen.

Vad hoppas du att vardpersonal och
andra som méter doden i sitt arbete
ska ta med sig fran din forskning?

- Rent konkret far de en filt att
erbjuda till fordldrarna. Filtarna trostar
inte, men de talar om att nagon har
tankt pa situationen innan den hénder.
Och det betyder nagot att det inte dr en
gron operationsduk, inte ett backen av
papper, inte en handduk som atergar
till sjukhusets kretslopp. Den hér filten
ar amnad for forlusten. Den raddar
inga liv, men vardar en situation och
vardpersonal har aterkommit till att
filten ger vérdighet.

— De foraldrar som viljer att behalla
filten far ett minne. Barnet har legat
dér. Andra later filten folja barnet.

Filtarna som i dag bland annat an-
viinds pa Ostra sjukhuset finns i fyra
storlekar, de minsta dr 30 ganger 30
centimeter. Hur kan de vara sa sma?
- Den minsta kan anviandas nir
en onskad graviditet forloras redan
omkring vecka 13 och foréldrarna vill
se och halla det som skulle ha blivit
deras barn.

Du medverkar pa Nationella konferen-
sen i palliativ vard. Ordet palliativ har
du kopplat till just textil?

- Pallium betyder bokstavligen man-
tel. Om vi ser manteln som ett skydd
— tyget 6ver eller runt — dr det ju precis
det jag gor. Dar fann jag ett mod att
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tala om sorgen infor och efter déden
pé den hir konferensen.

Vet likaren i Australien vad hennes
fragaledde till?

Ar 2014 var Birgitta Nordstrém till-
baka pé en ny konferens, i Melbourne,
men hon hade aldrig skrivit upp ldka-
rens namn.

- Jag skrev mitt forskningspaper
som ett brev till henne. Jag ville be-
ritta att hennes fraga hade gjort mig
till doktorand, att jag nu forskade i
behovet av en liten filt nér ett barn dor
i magen eller precis efter fodseln. Men
hon var inte i publiken, s& hon har
aldrig fatt veta vad hon satt i gang.

Helena Eriksson
Kjellgren

Filtarna visas i en utstallning
pa Nationella konferensen i
palliativ vard 2026.



Tema: Livskvalitet

Livskvalitet
pariktigt

Gar det \- | bara kan kannas? 0

Nar forska , vardpersonal, patienter och narstaende
forsoker beskriva vad livskvalitet innebér blir svaren ofta
konkreta. Att tt‘ én kommer att klara sig. Al :
tillbaka nagot &v den vanliga vardagen. Att kunna ¢ ckaen
kopp kaffe i solen. ' ' 'y

Samtidigt har fofskningen i decennier forsokt fanga £ .". -
livskvaliteten i gkalor och siffro .Sa vad ar det egentligen vi ".
mater. Och vem avgor vad som faktiskt'gor skillnad.

e
Ay

\STA SIDA »

2026-7 ‘
E B



1onreaysaryeunl, @

Vad menar vi

med livskvalitet?

Livskvalitet ar ett centralt begrepp inom forskning och vard. Men vad
betyder det egentligen — och gar det att mata nagot som i grunden
ar en personlig upplevelse?
Carl Johan Furst, professor emeritus 1 palliativ medicin, blickar
tillbaka pa forskningsfaltets utveckling och later nagra forskarkolleger

ge sina perspektiv.

ARREDAKTIONSRADET f6r
tidskriften bestimde sig for
att "livskvalitet” skulle vara
temat for detta nummer
blev jag forst lite fundersam. Jag und-
rade om livskvalitet var ett begrepp
som personer i storsta allmanhet och
patienter i synnerhet anvéinder.

Inom forskarviarlden och bland kli-
niker dr det ganska vanligt att uttrycka
sig i termer av livskvalitet. Men jag
undrade om det fortfarande var ett in-
tressant och viktigt forskningsomréade
eller nagot som vi lamnat bakom oss.
Aven inom forskningen finns det saker
som inte 4r moderna langre.

Carl Johan Fiirst

professor emeritus i palliativ medicin
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Julangre en person har levt

med allvarlig sjukdom, desto
mer tenderar livskvalitetsbegreppet
att tasibruk av patienten sjalv

Kan det omatbara métas?

Den stora fragan dr om det ens dr
mojligt att madta det som kallas livskva-
litet, ménniskans subjektiva, relativa
erfarenheter och upplevelser. Det som
man kan beritta om och dela med sig
av. Men gar det att méta?

Att man kan mita smarta haller nog
de flesta med om dven om det &r en
subjektiv upplevelse. Vi miter eller
ber patienten “skatta” pd en skala fran
0-5, 0-7 eller 0-10. Eller “ingen, lite,
mattligt, mycket, outhardligt”. Men en
smartskala mater ju inte livskvalitet,
eller kan den gora det? Vid outhérdlig
smarta kanske vi ocksa far ett matt pa
usel livskvalitet. Men inte annars.

Jag minns Neil Aaronsons publi-
kation fran 1993 dér han och en stor
grupp medforfattare, nagra frén Sve-
rige, presenterade ett europeiskt livs-
kvalitetsinstrument, EORTC QLQ-C30
(European Organisation for Research
and Treatment of Cancer Quality of

Life Questionnaire Core 30). (Aaronson
NK et al. ] Natl Cancer Inst 1993).

Vid sékning pa EORTC QLQ-C30 pa
PubMed kommer ca 6000 traffar.

Livskvalitet var da ett relativt nytt
och intressant forskningsomrade med
studier kring hur patienter med cancer
madde, bade generellt och under olika
former av cancerbehandling och i olika
sjukdomsskeden. Behandlingsstudier
skulle inte lingre enbart redovisa
tumorpaverkan och 6verlevnad utan
ocksa livskvalitet.

Léngt senare presenterade Mogens
Groenvold i Képenhamn ett specifikt
frageformuldr for patienter med cancer
i palliativt sjukdomsskede, EORTC
QLQ-C15-PAL (Core 15-Palliative).
Instrumentet publicerades 2006 men
har inte anvénts lika mycket. En sok-
ning pa PubMed gav knappt 200 triffar
(Eur J Cancer 2006).

Det finns ett 50-tal olika varianter
av EORTC:s livskvalitetsinstrument,



béde for olika cancerdiagnoser och for
omraden som kommunikation mellan
patient och kliniker, rehabilitering
och cancerdverlevnad. Sjélvklart finns
det en uppsjo6 av andra instrument for
att mata livskvalitet ocks4, alla med
sina for- och nackdelar, exempelvis
FACT-G och SF-36.

Med hjilp av livskvalitetsinstrumen-
ten forsoker man spegla det omitbara i
mitbara termer.

Fragorna handlar om férekomsten
av olika symtom samt psykologiska,
sociala och ekonomiska aspekter.
Instrumenten anvénds i férsta hand
inom forskning for att beskriva en

patientpopulation, hur den mér fore,
under och efter behandling eller under
olika skeden av palliativ vérd.

Kliniskt anvénds sallan livskvalitets-
instrument. Dar anvdnder manga i

stallet symtomskattningsinstrument
som ESAS eller det mer omfattande
instrumentet IPOS. ESAS har cirka

a4

1500 traffar pa PubMed och IPOS
cirka 160 tréffar.

Sé vad tanker forskare om livskvalitet
idag?

Jag bad nagra forskarkolleger att
dela med sig av sina tankar. Deras svar
inneholl bade samsyn och olika ny-
anser. Har ar nagra av de reflektioner
som édterkom.

Den forsta fragan handlade om
livskvalitet som begrepp - ar livskvali-
tet lika relevant for alla? For patienten,
varden och forskaren?

Svaren fran forskarna, ddr majorite-
ten ocksa dr kliniker, visar bade sam-
syn och olika nyanser i hur begreppet
uppfattas och anvinds.

Flera menade att ordet livskvalitet
sallan anvéinds explicit i samtal med
patienter, men att innebérden dnda
ofta forstas ndr fragor stills kring
patientens vardag och maende. Nagra

beskrev att andra uttryck, som vilbe-
finnande, kan upplevas mer naturliga
i samtal. En forskare uttryckte det sa
hér:

”Kanske ér livskvalitet inte det ord
som anvédnds, men det forstas ndr man
fragar”

En annan pépekade:

”Vardpersonal och forskare an-
vander ofta ordet livskvalitet medan
patienter och nirstdende pratar mer i
termer av hur man mar eller fungerar i
vardagen.

Men ju langre en person har levt
med allvarlig sjukdom, desto mer
tenderar livskvalitetsbegreppet att tas i
bruk av patienten sjdlv — som ett sprak
som anvéands i motet med varden och
gradvis integreras i forstaelsen av den
egna situationen.

Det framkom ocksa att livskvalitet
kan forstis bade som ett dvergripande
begrepp och som nagot mer situations-
bundet. Négra beskrev att livskvalitet

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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, Omtiden

ar kKortare
kanske livskvalitet
kan vara an
viktigare anom
jag har tid pa mig.

ibland handlar om grundlidggande
fysiska behov och vilbefinnande i
stunden, medan andra sig det som ett
vidare perspektiv som omfattar hela
livssituationen och flera dimensioner
sdsom den fysiska, psykiska, sociala
och existentiella. Det resonerades ock-
sa kring om begreppet for patienten
ar begransat eller stabilt, om det bor
forstas som en process dr livskvalite-
ten kan skifta - till exempel vara god
pé morgonen men sdmre under natten.

Livskvalitet &r mer an symtom
Pa fragan om symtomskattning kan ses
som en form av livskvalitetsmatning
betonades att symtom och livskvalitet
dar néra relaterade, men inte identiska
begrepp. Symtomskattning utgor en
del av livskvalitet — men livskvalitet &r
ett bredare och mer 6vergripande be-
grepp som omfattar fler dimensioner.
”Man kan skatta manga symtom
men anda kédnna livskvalitet”
Symtombérda paverkar livskvalite-
ten i hog grad och sambandet mellan
dem &r starkt. Symtom kan vara en
viktig indikator for livskvalitet, men
det fangar alltsa inte hela upplevelsen.
"Det finns svart sjuka patienter med
bra livskvalitet och precis tvartom.
Livskvalitet paverkas ocksa av
sjukdomens karaktar och var i sjuk-
domsforloppet patienten befinner
sig. Patienter med kurativ behandling
kan ofta uppleva variationer over tid,
dar livskvaliteten forsamras under

10 - Palliativ Vard - nr.3- 2026

behandling men senare forbattras igen.
Inom palliativ vard ansags perspekti-
vet i hogre grad handla om att bevara
eller skapa vilbefinnande trots en
fortskridande sjukdom. Och som en av
forskarna uttryckte sig:

”Om tiden ér kortare kanske livs-
kvalitet kan vara én viktigare 4n om jag
har tid pa mig”

Det framkom ocks4 att det 4r
skillnader mellan olika diagnosgrup-
per. Vid exempelvis demenssjukdom
anséags det svarare att direkt fraga
patienten om livskvalitet, vilket gor
bedomningen mer komplex och ibland
beroende av ndrstaende.

Flera av forskarna lyfte i detta
sammanhang fram skillnaden mellan
livskvalitet i stort och det som brukar
kallas halsorelaterad livskvalitet. I pal-
liativ vard ansags detta sarskilt kopplat
till sjukdomens konsekvenser — som
symtom, funktionsférlust och behand-

buea|og epueli|y :0304

lingens paverkan pé vardagen.

”Hilsorelaterad livskvalitet dr den
del av livskvaliteten som péverkas av
hilsa, sjukdom och given behandling”

Det betonades ocksa att livskvalitet
ar ett mangdimensionellt begrepp
dir olika aspekter kan fi olika stor
betydelse beroende pa individ och
situation. Det framholls att hélsorela-
terad livskvalitet framfor allt beror de
delar av livet som péverkas direkt av
sjukdom och vérd, medan det finns
andra delar av ménniskans liv och
identitet som ocksa péaverkar den totala
livskvaliteten.

“Det dr ett mangdimensionellt
omrade, men kanske har vi andra delar
i livet som stér for vér livskvalitet, som
personal och vardare inte kommer
nira”

Det framkom &ven resonemang om
att halsorelaterad livskvalitet inom
palliativ vard behover forstds utifrdn



vardens mal och kontext. Fokus i
palliativ véard ligger i hogre grad p4 att
skapa vilbefinnande och mening trots
sjukdomens progression, snarare én att
aterstalla hélsa.

Jag stillde ocksé fragan om livskvalitet
ar ett intressant och relevant forsk-
ningsomrade i dag och om detta har
forandrats 6ver tid. Har uttrycktes en
tydlig samsyn — omradet har blivit allt
mer betydelsefullt.

Flera beskrev att intresset for livs-
kvalitet har 6kat markant under de
senaste decennierna. I dag ér ofta livs-
kvalitet en central del i kliniska studier
och behandlingsutvarderingar, sarskilt
inom omraden ddr nya behandlingar
utvecklas.

“Intresset for livskvalitet inom
forskning har 6kat markant de senaste
15 aren”

Livskvalitet dr sarskilt relevant
eftersom patienter lever langre med
allvarlig sjukdom och varden behéver
dédrmed i storre utstrackning fokusera
pé patienternas vardag och vilbefin-
nande, inte enbart pa 6verlevnad eller
medicinska resultat. Utvecklingen mot
mer individualiserad och precisions-
inriktad véard okar ocksa behovet av
att forstd hur behandlingar och vard
péverkar patienters livskvalitet.

De tillfrdgade forskarna bekraftade
alla att det pagér forskning dér halso-
relaterad livskvalitet anvands. I manga
studier inom canceromrédet, i studier
av nérstdende och inom palliativ vard
ingar livskvalitet som forskningsfokus,
som utfallsmatt och som resultat. I flera
projekt som berdr narliggande omraden
sdsom personcentrerad vérd, rehabilite-
ring och omvérdnad, ingér livskvalitet
som en viktig dimension dven om det
inte alltid dr det uttalade huvudfokuset.

Forskarna gav alltsa samstimmigt
uttryck for att livskvalitet fortfarande ar
en viktig del av bade forskning och kli-
nisk utveckling. Samtidigt visar svaren

att begreppet rymmer betydligt mer dn
vad en enskild méatning kan fanga.

Nir jag borjade skriva den hér tex-
ten funderade jag 6ver om livskvalitet
verkligen var ett relevant tema. Efter
att ha last forskarnas svar ér jag mindre
tveksam. Svaren visar att livskvalitet
fortfarande ér ett levande forsknings-
omrade, samtidigt som fragan om vad
som faktiskt gar att mata langt ifran ar
avgjord.

Kanske anvinder patienter inte alltid
sjdlva ordet livskvalitet. Men de talar
ofta om samma sak nir de beskriver
vad som fortfarande gor livet virt att
leva, vad som ger mening, trygghet
och vélbefinnande. Men det 4r framfor

allt reflektionerna kring vad vi da
miiter eller inte méater som hade varit
spannande att fa ta del av. Liksom hur
patienter och nérstdende sjalva forstar
begreppet. Jag ser fram emot att fa ldsa
mer om det.

Carl Johan Fiirst
professor emeritus i palliativ medicin

Med tack till Anette Alvariza, Christel
Hedman, Carina Lundh Hagelin, Birgit
Rasmussen, Yvonne Wengstrom och
Cecilia Hakansdotter for deras bidrag
till artikeln.
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"Att fa tillbaka
vardagen”

Maria Nilsson ar ambulanssjukskoterska och hennes man Daniel
Olsson ar brandman. De ar vana att hjalpa andra, men nar hennes

cancer kom tillbaka blev de sjalva beroende av stod.

De trodde att den palliativa varden bara handlade om doden.
Men den blev 1 stallet vagen tillbaka till ndgot de saknat: vardagen.

ORSTA GANGEN jag ringer
till Maria Nilsson har hon
nyss druckit kaffe i solen pa
baksidan av huset.

Livskvalitet. Hon stannar upp vid
ordet.

— Det later kanske klyschigt, men
det fanns en tid nér jag inte kunde
resa mig upp ur sangen utan hjalp.

Sé att kunna gora en kopp kaffe och
ga ut och sitta mig i solen betyder
valdigt mycket.

For bara tva ar sedan sag livet helt
annorlunda ut. Efter att brostcancern
kommit tillbaka lever hon med obotlig
cancer och all energi gick i borjan at till
sjukdomen och allt runt omkring den.

Som sjukskoterska visste hon mycket
om hur vérden fungerar — men inte
allt. Och nér palliativ vard férst kom
pé tal blev hon radd.

— Jag tinkte att nu 4r det kort.

Bade hon och maken Daniel Olsson
trodde att palliativ vard handlade om
doden. I dag vet de att den ocksa kan
handla om nagot annat: att skapa for-
utséttningar for livskvalitet, vardag och
familjeliv. Det ar darfor de vill beritta
sin historia.

Vi borjar under snokaoset pa E22 i
januari 2024, da uppemot 1 000 fordon
fastnar mellan Hoérby och Kristianstad
under ett kaotiskt dygn.

12 - Palliativ Vard - nr.3- 2026

Under hosten har hon varit trott,
haft huvudvark och hon har svart att
skifta fokus mellan GPS:en och vigen
nar hon kort ambulansen. Hon ar
friskférklarad fran inflammatorisk
brostcancer sedan nagra &r men ar
orolig att nagot nu &r fel igen.

DEN HAR SNOIGA dagen leker hon
utomhus med yngste sonen. Men

nar hon férsoker kasta snébollar och
marker att hon inte kan tréffa sonen
hur mycket hon 4n férsoker ringer hon
sin man.

— Jag sa: ’Du maste komma hem.

Men han ér i tjanst. Daniel Olsson
ar brandman och arbetar i den stora
raddningsinsatsen pa E22. Nar hon
ringer 4r han i full fird med att fa
loss en ambulans som fastnat i snon.
Det finns inga mojligheter att liamna
insatsen.

Forst nasta dag kommer hon till
akuten och rontgas. Det tar tid.

— Jag brukar arbeta pa akuten sé jag
forstod att de hittat nagot och att nu
kontaktar de neurokirurgen i Lund.

Det ér en tumor pa lillhjarnan.

- Jag ringde till Daniel: "Kan du ga
nagonstans sa barnen inte hor?” Det
var det varsta samtalet jag ringt i hela
mitt liv, sdger Maria.

— Allting bara rasade, sager Daniel

Olsson. Barnen har gatt igenom det hér
tidigare och nu var det rida ned igen.
Tumoren opereras, men efter opera-
tionen ar balansen, synen och
péverkade och hon har svart a
- Jag kunde vianda mig i sén:
Men det var ungefir det enda
rade av sjélv, berdttar hon.

MENDET VAR inte bara sjilva sjuk-
domen som tog kraft utan ocksa allt
arbete runt den. Att samordna alla
vardkontakter — onkologen, neurologen,
6gonkliniken och stralbehandlingen.

— Nir jag kom till en ny mottagning
fick jag dra allting igen. Jag fragade
ofta: Vem dger mig egentligen? Vem
ska jag prata med?

Daniel forsoker fa vardagen att fung-
era sa gott det gar for barnen.

— Men det var sjukhusbesok, be-
handlingar och transporter hela tiden
och jag sag hur det slet pa Maria. Skul-
le vi ivdg pa ett besok gick i princip
hela dagen at till aterhamtning sedan.

Det dr nu onkologen vill skicka
en remiss till palliativa enheten. Det
skrammer henne, men ocksa honom.

— Jag har ju varit med brandkaren pa
hospice ibland och jag trodde pallia-
tiv vard var detsamma som den sista
héllplatsen, sager han.

Maria Nilsson tackar nej av radsla.
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Maria Nilsson och Daniel Olsson hemma.

Nar varden kom hem kunde kraften
anvandas till samvaro med familjen.

Livskvalitet!

14 - Palliativ Vard -nr.3- 2026

Men hon far inte lingre i sig tillrack-
ligt med ndring och en vecka senare ar
hon dnda inskriven och ganska direkt
uppticker familjen att den palliativa
varden 4r nagot helt annat 4n de hade
forestallt sig.

— Och shit, vilken bra hjélp man kan
fa, sdger Daniel Olsson.

Plotsligt kom det mesta hem till dem
— fysioterapi, hjilpmedel, bostadsan-
passning, kuratorsstod.

NARINGSDROPPET SOM HON fir varje
natt blir en vindpunkt, hon blir starkare.
Detta frigjorde ocksa tid. Tidigare
hade hennes kraft gitt at till transpor-

ter, sjukhusbesck och att samordna
vardkontakter. Nu kunde den anvén-
das till aterhimtning, tréning och
samvaro med familjen.

Hon beskriver det som att hon inte
lingre beh6vde hélla ihop varden sjélv.
Teamet fingade upp problem, ordnade
kontakter och ség till att informatio-
nen f6ljde med mellan olika insatser.

Daniel Olsson ér fortfarande fasci-
nerad 6ver att det aldrig kindes som
att vardpersonalen stérde familjelivet.

- De kom in i hemmet och fragade
hur barnen hade det, hur jag madde
och hur det fungerade for hela famil-
jen. Till slut vaknade inte jag ens nér
de kom pé nétterna. Jag kunde 6ppna
6gonen och uppticka att de stod dar

med pannlampor och ficklampor i
morkret och kopplade dropp.

For honom betydde det mycket att
veta att nagon ség till henne nar han ar-
betade. Aven p4 jobbet var det svart att
sldppa oron, men det blev éndé nagon
form av vardag. Och for henne var det
viktigt att maken kunde arbeta. Jobbet
har alltid betytt mycket for dem béda.

Nar vi pratar om tiden med ASIH
forsoker jag flera ganger fa dem att
beritta om saker som inte fungerade.
Det ér nistan inte trovardigt att allt ar
sa bra. Han funderar.

- Det brukar ju alltid finnas perso-
ner man fungerar battre eller saimre
med. Men det var faktiskt inte sa har.
Alla var jéttefina.

De pratar ndstan mer om sjélva
manniskorna som kom genom dérren
dn om varden som de gav.

- Det hir leendet nar du 6ppnar
dorren eller det positiva du formedlar
betyder sjukt mycket, sdger Daniel
Olsson. Det kidnns genuint. Som att de
verkligen vill vara dir med oss.

For henne dr det samma sak. Att
personalen satte sig ner. De hade tid
att lyssna. Samtalen handlade inte bara
om mediciner, provsvar eller sym-
tom. De fragade hur barnen hade det
i skolan, hur maken madde och hur
vardagen fungerade.

- De sag inte bara en patient. De sag
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oss som en familj.

I dag kallar hon dem sina dnglar. Det
ar svért att mata vad sadant betyder,
men det dr har samtalet cirklar.

En svar fraga for dem var hur de skul-
le prata med barnen om hennes sjuk-
dom. Barnen ség att deras mamma var
svart sjuk, men hur svarar man pa fragor
som man knappt kan hantera sjilv?

Men ocksa det behovet sag persona-
len. Barnen fick tréffa lakare, sjuksko-
terska och kurator utan sina foréldrar.
Tanken var att de skulle f& mojlighet
att stélla sina frégor, om deras mamma
skulle d6 och allt annat de oroade sig
for. Det betydde mycket att lakaren
och kuratorn skapade utrymme for
det samtalet, d&ven om det var jobbigt
just da.

IDAGBEHOVER hon inte lingre avan-
cerad sjukvérd i hemmet. Och det kan
g flera ménader mellan kontakterna
med den palliativa mottagningen, men
hon beskriver det som en trygghet att
veta att hjélpen finns.

For bara nagon vecka sedan ringde
hon dit.

- Jag hade aldrig traffat personen
som svarade, men hon visste anda
precis allt om mig och vem jag var.

Det dr samma kénsla av kontinuitet
och medmaénsklighet som familjen
uppskattade nar stodet var som mest
omfattande. P4 den palliativa mot-
tagningen slipper hon bérja om fran
borjan varje gang.

Men cancern finns kvar. Och sorgen
over att inte bli frisk och 6ver att inte
langre kunna arbeta som ambulans-
sjukskoterska. Var tredje ménad gors
en ny MR-undersokning.

- Da blir det morkt. Jag vill helst
bara vara for mig sjélv tills jag fatt
svaren, berattar hon.

Hon beskriver tillvaron som upp-
delad i treménaderscykler. Efter ett
bra besked kommer ldttnaden. Sedan
borjar rddslan infér nista rontgen.

Samtidigt tranar hon nistan varje
dag. Och hon aker och tittar pa bar-
nens handbollsmatcher. D4 kunde hon
inte ens tomma diskmaskinen - det ar
hennes eget exempel.

I dag ser hon storheten i smé var-
dagliga saker pa ett annat sétt dn forr.

Maria Nilsson.

Havet.

Familjen bor nira havet i Ahus. Dar
finns en bank.

— Nir jag sitter ddr och tittar ut 6ver
havet, da kdnner jag att livet 4r bra.

Samtidigt finns en annan tanke.

- Jag vill skapa minnen med barnen.
S& de minns mig nér jag inte finns. For
det kommer ju en dag, 4ven om jag
inte vet nar. Men det blir en stress att
vilja hinna med sa mycket som mojligt
innan man dor ocksi. A ena sidan vill
jag planera in saker sd att jag hinner
med. A andra sidan vagar jag inte
riktigt planera sa mycket.

Och nir jag fragar vad som betyder
mest tvekar hon inte.

- Jag élskar ndr min édldste son kom-
mer hem frén lumpen pé fredagar. Nar
vi sitter allihop och dter och pratar.

Nér hon sjélv var som sjukast trodde
hon inte att livet skulle kunna se ut s
hér igen.

- Jag hade velat se ndgon som mig

dér jag ar i dag som kunde beritta:
”Dir var jag precis som du, och i dag
ar jag har” Jag trodde aldrig att jag
skulle kunna skratta fran hjértat igen,
men det gor jag.

Helena Eriksson
Kjellgren

Maria Nilsson: 47 ar. Ambulanssjuk-
skoterska. Lever med spridd brostcan-
cer och r inskriven vid den palliativa
mottagningen i Kristianstad.

Daniel Olsson: 48 ar. Brandman.
Barn: Oliver (20), Tyra (16) och Charlie
9).

Bor: Ahus, Skane.
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Det gor skillnad

Fyra professioner 1 den palliativa varden berattar
vad de upplever ar betydelsefullt for livskvaliteten.

Att leva sa vanligt som moijligt

ARBETSTERAPEUTENS PERSPEKTIV

Det vanliga livet - det dr vad de
flesta patienter vill ha tillbaka.
Arbetsterapeut Maria Nilsson ser
hur livskvaliteten ofta finns i det
lilla: att fa gora det man alltid
gjort, pa sitt eget sitt.

For en person kan livskvalitet
handla om att kunna duscha sjilv
och kinna sig hel och ren. For en
annan kan det vara att ligga i sing-
en med favoritmusiken i 6ronen
och fonstret oppet.

- Jag tycker att det allra vanligaste
ar att personer sager att de bara vill
att allt ska vara s vanligt som moj-

Maria Nilsson arbetar p4 Palliativ vard och ASIH i Angelholm.

ligt. Att de har borjat se det stora —
njutningen - i det lilla, i vardagen.
Arbetsterapeutens uppgift ar
att hjdlpa patienten att prioritera
mellan vardagens aktiviteter och
hitta tillbaka till sadant som ger
glddje och mening. Ibland handlar
det ocksa om att aterta sadant som
bara dr njutbart - sédant som latt
trangs undan nér sjukdom tar allt
storre plats.

Patientexempel

En patient pa en vardavdelning
dromde om att fa besoka sin kolo-
nistuga en sista gang. Med hjalp av

en komfortrullstol kunde utflykten
bli av. Under tiden hade familjen
maélat stugan i den firg han linge
drémt om.

— Han var sa stolt néar han fick se
sin koloni tillfixad som han tankt
sig och han var pé s& gott humor
nér han ldmnade stugan sista gang-
en, sager Maria Nilsson.

Pé vagen hem plockade hus-
trun blommor — och han sjélv stal
néagra extra blommor ur grannens
rabatter nir de passerade. Tva
veckor senare stod ndgra blommor
fortfarande kvar vid sdngen som ett
minne och nagot att prata om.

Att veta att familjen Klarar sig

‘ KURATORNS PERSPEKTIV

{
For méanga patienter med familj
handlar livskvalitet om att veta att
de nérstaende klarar sig.

For kurator Maria Linde kretsar
ménga samtal kring anhoriga och
praktiska fragor infor framtiden.

Manga patienter kdnner oro for
dem som ska leva vidare. Det kan
vara viktigt att man vet att partnern
kommer att kunna bo kvar i den
gemensamma bostaden eller att
barnen kommer att fa det stod de
behéver. Och f6r manga patienter ar
det centrala just att fa vara tillsam-
mans med de som betyder mest sa
mycket som mojligt.

16 - Palliativ Vard - nr.3- 2026

i Maria Linde arbetar pa ASIH i Jarfélla Upplands-Bro, Stockholm norr.

- Pé var palliativa vardavdel-
ning goér enkelrummen det ibland
mojligt for patienter att fa tréffa sin
dlskade hund eller katt en sista gang
och det kan skénka stor gladje.

Kuratorn ar ocksa ofta lanken
mellan sjukvarden och samhallet —
myndighetskontakter, ekonomiska
och juridiska fragor kan skapa stor
oro. Nar praktiska fragor far en 16s-
ning frigérs utrymme fér det som
verkligen betyder nagot.

- Jag maste se till att skapa en
plats ddr patienten kidnner sig sedd,
lyssnad pé och trygg. Det dr forst
dé som jag som kurator kan gora
skillnad, sager Maria Linde.

Patientexempel
I kuratorns arbete ingar ocksé kon-
takt med nérstaende och efterlevan-
de. Nir en barnfamilj fick beskedet
att den ena fordldern hade kort tid
kvar att leva 6nskade de hjilp att
prata med barnen om det svéra. Har
blev samtalsmodellen Family Talk
Intervention (FTT) till stor hjalp och
den friska fordldern har uttryckt att
modellen gav en trygghet i samtalen.
— Jag har tréffat familjen efter for-
alderns dod och de har kunnat bade
sorja och glddjas at fina minnen,
sager Maria Linde



Att fa tillbaka gemenskapen

DIETISTENS PERSPEKTIV
Nanna Mossberg Rylander arbetar pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.

Att inte kunna dta som andra forknippas med sjukdom, men
ocksa ofta med en kinsla av utanforskap.

Dietist Nanna Mossberg Rylander ser hur dtsvarigheter kan ta
bort det som manga patienter virdesitter mest - gemenska-
pen runt maten.

Mat handlar om niring och om att rent fysiskt orka. Men Nanna
Mossberg Rylander poangterar ocksa hur viktiga maltiderna ar
for andra saker. Vid maltider pratar man om livet och nir man
inte langre kan éta drar sig manga undan och da forsvinner ofta
ocksé kénslan av att vara en del av vardagen.

— Det manga saknar allra mest ér ofta samtalen och stimning-
en som uppstar nidr man umgas runt en maltid, siger hon.

Men livskvalitet kopplat till mat kan ocksa handla om att fa
kénna smaker som man minns och saknar. Att fd g pa restau-
rang med familjen eller att kunna laga lite mat sjilv. Ofta behover
maéltider planeras sa att orken finns kvar till andra saker som ger
tillfredsstallelse — som att duscha eller ta emot besok.

Patientexempel
En patient som beh6vde matas isolerade sig fran familjens
maltider. Orken sjonk och allt mer tid tillbringades ensam i
sovrummet. Nanna Mossberg Rylander foreslog att borja for-
siktigt - med en picknickfika i sovrummet. Nar umgéngestiden
inkluderade ett annat fokus — nagot att ha i handerna och stoppa
i munnen - blev det mer littsamt att prata, skratta och umgas
som tidigare.

— Det dr en forunderlig effekt av att dela brod som ofta gloms
bort, sager hon.

Snart orkade patienten ta sig ut till koket — och familjen fick
tillbaka nagot av sitt vanliga liv.

AR

Atthaorktill
nagot som man
verkligen vill

FYSIOTERAPEUTENS PERSPEKTIV
Ida Malmstrom arbetar pa ASIH i Malmo.

Att kunna sitta upp med en vin, ta en pro-
menad utomhus eller att djupandas kan
vara avgorande for livskvaliteten.

For fysioterapeut Ida Malmstrom handlar
rorelse om att gora det mojligt att fortsét-
ta delta i livet.

Fysisk aktivitet kan ge bade hopp och
livskvalitet, enligt Ida Malmstrom. Att an-
stranga kroppen gor patienten fysiskt trott,
men samtidigt piggare mentalt och mentalt
lugnare.

— Att vara nirvarande i kroppens rorelser
kan minska smérta, men det kan ocksa
lindra rastlshet, forvirring och édngest.

Traningen kan i sig ocksa vara forknip-
pad med en kénsla av hopp.

Fysioterapeutens uppgift ar att bevara
den funktion som finns kvar och anpassa
insatserna efter patientens mojligheter och
mal. For en del 4r det viktigaste att kunna
forflytta sig sjalv. Ofta handlar det om att
kunna vara sé sjalvstandig som majligt, att
kunna ta pa sig stodstrumporna sjalv sa
att man kan sova 6ver hos en vén utan att
behova hemtjanst.

Livskvalitet kan ocksé vara att planera
sina aktiviteter, sd att man har ork kvar till
det som man prioriterar hogst, som att kun-
na sitta upp nér en vin kommer pé besok.

Patientexempel
En kvinna med svar afasi ville kunna éka bil
med sin man igen. Fysioterapeuten hjilpte
henne att trana upp benstyrkan sé att hon
skulle klara av att ta sig i och ur bilen.
Nir de till sist provade fungerade det och
nér kvinnan tittade pa sin man utbrast hon:
— Nu rymmer vi!

Kort dérefter gjorde paret en sista utflykt
till sitt landstélle tillsammans.
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CENTRUM e for the Dying Persom

Best Care for the
Dying Person 2026

17 - 18 november
Stadshallen i Lund

att se programmet

samlar ledande experter och kollegor fran olika
delar av varlden for att dela erfarenheter, aktuell
forskning och utforska hur vi tillsammans kan
stérka varden i livets slutskede. En unik méjlighet
att utbyta vérdefulla erfarenheter och ta del av
det globala arbetet for bésta méjliga vard i livets
slut.

Vdalkommen till en internationell konferens som ’ l

www.intcollab2026.mkon.se

Fran
tomgang
till framgang.

TUC har kostnadsfria YH-program fér dig som vill
utvecklas. Vara vidareutbildningar inom vard laser
du pa distans och deltid.

Las mer och ansok till Specialistunderskoterska
inom palliativ vard pa tucsweden.se




KRONIKA Den centrala fragan:

For vems skull
gOr vi det?

NOM PALLIATIV VARD talar vi

ofta om livskvalitet som om det

vore nagot sjalvklart. Det lyfts

fram som bade mal och kom-
pass: nér bot inte langre dr mojlig ska
livet fyllas med s mycket lindring,
vardighet och mening som mojligt.
Allt for att starka livskvaliteten. Om
det gar, nar det gar.

Men det finns en fraga som skaver —
vad menar vi egentligen med livs-
kvalitet? Och kanske dnnu viktigare:
hur vet vi att vi forbattrar patientens
livskvalitet?

Livskvalitet utgar inte frén en stan-
dardiserad mall som ser lika ut for alla.
For en person kan det vara att fa sitta i
solen en stund, for en annan att slippa
smarta eller att fa sippa pa ett glas vin.
For nagon handlar det om stillhet, for
négon annan om nérvaro. Det som for
vardpersonal eller narstdende framstar
som “meningsfullt” behover inte alls
upplevas sé av den som ar sjuk.

Hir finns en obekvdm men nédvén-
dig fraga: Hur ofta gor vi saker dérfor
att de verkligen gagnar patienten — och
hur ofta for att narstaende eller vi sjél-
va kdnner att det borde goras?

Att "gora nagot" kan vara ett satt att
hantera vér egen otillracklighet inf6r
sjukdom, lidande och dod. Aktivitet
kan ibland bli ett skydd mot tystnaden,
mot risken att kidnna att vi gor for lite.
Ett satt att fylla tomrum som kanske &r
svarare for oss, eller nérstaende, att sta
ut med an for personen vi ar dar for.
Men i det riskerar vi att fylla den sista

Petra Tegman, specialistsjukskoterska i
palliativ vard

tiden med sadant som kanske inte ar
efterfragat eller ens 6nskat.

Minga verksambheter stoltserar med
att de “satter guldkant pa tillvaron” Jag
har sjalv gjort det i den verksamhet
jag en gang drev. Det arrangerades
musikstunder, grillkvallar pa terrassen,
promenader, barnkorer och firanden
av arstider och hogtider.

Och missforsta mig inte, allt detta
kan vara fantastiskt. Ménga patienter
uppskattar det, lingtar efter det och
finner gladje i det.

Men ibland har jag i efterhand
funderat 6ver om sjilva ambitionen
att skapa guldkant ocksa kan bli en
skygglapp. For nér planeringen och
genomforandet tar for stort utrymme
riskerar vi att glomma den kanske
viktigaste fragan: Vad betyder den har

aktiviteten for den person som lever
sin sista tid just nu? Eller &nnu mer
utmanande: For vems skull gor vi den?

I samtal vid allvarlig sjukdom ater-
kommer ofta fragan: Vad ar viktigt for
dig nu?

Det ér en enkel fraga, men samtidigt
en av de svaraste. Den kraver att alla
runt personen, varden och narstaende,
ar beredda att acceptera svaret, dven
nér det inte stimmer 6verens med vad
vi sjélva tror borde vara viktigt f6r den
som 4r sjuk.

Kanske ar detta svarast av allt nar
handling ofta virderas hogre dn nérva-
ro: att bara vara.

Och om personen inte langre kan
svara, hur gor vi da?

Dé behover vi fatta beslut utifrén
det vi vet om méanniskan, hennes
livsberittelse, varderingar och tidigare
uttryckta 6nskemal. Men ocksa ha
odmjukheten att inse att vi inte alltid
vet. Vi kan inte gora mer &n det vi
tror, uppfattar och tolkar blir bast, for
personens skull.

For livskvalitet kan aldrig definieras
fullt ut av ndgon annan. Kanske ligger
det verkliga vardet inte i allt vi gor,
utan i var formaga att lyssna in och
forsta. Ibland handlar det om att gora
mindre - men med storre traffsakerhet
och storre respekt.

Och aldrig sluta fraga sig:
For vems skull gor vi det?

Petra Tegman
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Sa utvecklas palliativ
vard i Sverige

Hundratals forbattringsprojekt pagar inom palliativ vard runt om i Sverige.
Utvecklade av vardpersonal som sett behov 1 sin egen vardag.

— Det har visar att det hander saker — pa riktigt — ute 1 verksamheterna,
sager Sofia Andersson, ordforande for det nationella natverket for palliativ
vard vid Regionala cancercentrum i samverkan (RCC).

NDER 2024 OCH 2025 har

staten satsat omkring 100

miljoner kronor per ar

pé utveckling av palliativ
vard och cancerrehabilitering. Re-
sultatet dr hundratals lokala férbatt-
ringsarbeten runt om i landet. Totalt
beviljades 182 projekt 2024 och 246
projekt 2025.

Satsningen kommer i ett lige dér be-
hoven &r vil kinda. Rapporter har visat
att tillgangen till palliativ vérd skiljer sig
it mellan olika delar av landet. Samti-
digt har nya vardprogram och nationel-
la vardforlopp tagits fram for att stodja
utvecklingen av varden. Fragan ar hur
forandring ska omsittas i praktiken.

- Det hir dr en mojliggorare for
att faktiskt arbeta for en mer jamlik
palliativ vard i Sverige. Vardpersonal
vet ofta vad som behover goras, men
de behover pengar for att kunna gora
skillnad, sager Sofia Andersson.

Det som gor satsningen ovanlig dr
att projekten inte har vuxit fram ur en
nationell plan med fardiga 16sningar. I
stallet har verksamheter i landet sjilva
identifierat behov och sokt stod for att
utveckla vérden dir de arbetar.

- Det ar klinisk personal som sjilva
har sett behoven i sin vardag - och fatt
majlighet att gora nagot at dem. Har ar
det personer som jobbar med palliativ
vard som sjélva fatt soka medel for
insatser som de tycker behovs, siger
Sofia Andersson.

Det har ar

en mojlig-
gorare for att
faktiskt arbeta
for en mer jam-
lik palliativ vard
i Sverige.

Projekten spanner 6ver manga olika
omraden. Vissa projekt fokuserar pa
att hoja kompetensen hos vardperso-
nal, andra pa digitala l6sningar som
gor varden mer tillginglig. Det finns
satsningar pa vard i hemmet, forbatt-
rad samverkan mellan olika vardgivare
och nya former av st6d till patienter
och nérstaende.

ETT EXEMPEL AR satsningen pa br-
bart ultraljud inom den specialiserade
palliativa hemsjukvarden.

— Med bérbara ultraljud kan man
dka hem till patienten i stéllet for att
patienten ska dka in till sjukhuset. Det
gOr att man slipper ta den energin
fran patienten — som i stillet kan ligga
tiden pé det man vill och orkar i livets
slut, sdger Sofia Andersson.

Samtidigt ar utvecklingsarbete séllan

Sofia Andersson.

enkelt. En utmaning ar att medlen
ska anvdndas inom samma 4r som de
beviljas, trots att ménga forandringar
tar tid att genomfora och fa fiste i
verksamheten.

Samtidigt kan tidsramen ocksa
skapa ett driv i arbetet. Men for att
satsningen ska f4 fortsatta behover
resultaten bli synliga.

- Vi méste visa pé vad verksamhe-
terna har gjort. Om nagon ger pengar
da ér det viktigt att visa resultat och
sprida goda exempel, till exempel via
webbinarier, sager Sofia Andersson.

P4 foljande uppslag presenteras sex
projekt fran landets sex sjukvards-
regioner.

Helena Eriksson
Kjellgren
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Har blir det battre

V1 bad sex verksamheter 1 Sveriges sex sjukvardsregioner beratta vad de
gjort, varfor arbetet behovs och vilket resultat det har gett — eller hoppas
ge — for patienter, narstdende och vardpersonal.

VAST: Vardhundar ger stéd till svart sjuka barn

Anna Pilstrom, Barncancercentrum, Drottning Silvias barnsjukhus

Vad: Pa Drottning Silvias barnsjukhus har Varfor: Att vistas pa sjukhus kan vara Resultat: For vissa barn innebdr métet med
ett pilotprojekt med vardhundar genom- en pafrestande upplevelse for barn och hunden en lugn stund med narhet och
forts. Barn och ungdomar har erbjudits att ungdomar. Projektet syftar till att 6ka trygghet, for andra lek och distraktion fran
tréffa utbildade hundar tillsammans med valmaende och livskvalitet genom att er- en svar vardag. Mélet &r att fler barn ska fa
sina hundfdrare. Besdken har skett bade bjuda glédje, trygghet och ett avbrott fran uppleva gladje, trygghet och en stund av
pa sjukhuset och genom hembesok, till sjukdom och behandling. normalitet.

exempel hos patienter i palliativ vard.

SYD: Gemensamma
arbetssatt for battre
palliativ vard

Helene Reimertz, Petronella
Hesslind Mowday och Cecilia
Ekmark, Palliativt Centrum,
Kronoberg

Vad: | Kronoberg infors det nationella
vardforloppet for palliativ vard inom
sjukhusvard, primarvérd och hemsjuk-
vard. Ett processteam har utvecklat

arbetssatt, stodmaterial och dokumen- ’.
tationsmallar samt utbildat palliativa

ombud.

Varfor: Malet ar att fler patienter ska SYDOST: Tidigare stod genom palliativ vard i primarvarden
fa sina palliativa vardbehov uppmark-

sammade i tid. Arbetet ska ocksa stirka Frida Olausson, Therese Sverenius och Linnea Wirsell, Halsocentralen i Morbylanga

kommunikationen mellan vardper-

sonal, patienter och narstaende samt Vad: Pa Halsocentralen i Morbyldnga har ett fungerade optimalt. Malet &r att patienter ska
bidra till en mer jamlik vard. samordningsteam etablerats och en modell for identifieras tidigare och fa ratt vard i ratt tid.
palliativ vard utvecklats. En palliativ mottagning
Resultat: Tydliga rutiner och gemen- erbjuder patienter en fast kontaktsjukskéterska Resultat: Arbetet har férbattrat samverkan
samma arbetssitt ska gora det littare med specialistkompetens samt kontinuerlig mellan specialistvard och primarvard och gjort
att arbeta enligt vardforloppet. Fér- uppféljning och samordning. kontakten mellan vardnivaerna mer tillgénglig.
hoppningen ar att varden ska kunna Tidigare remisser och tatare dialog gor det moj-
planera mer proaktivt, ka patienter- Varfor: Palliativa insatser initierades ofta sent ligt att planera varden mer proaktivt och skapa
och varden riskerade att bli fragmenterad nar storre trygghet for patienter och narstaende.

nas delaktighet och ge en mer jamlik

palliativ vard 6vergangarna mellan olika vardnivaer inte
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NORR: Ultraljud goér vard i hemmet mojlig

Margareta Eurenius, Palliativ medicin, Region Vasternorrland

Vad: Trettio lakare har utbildats i att an-
vanda barbart ultraljud inom specialiserad
palliativ vard i hemmet. Ultraljudsutrust-
ning har kopts in i samtliga regioner i norr,
till de palliativa enheterna, for att kunna
erbjuda undersékning och behandling i
patientens hem.

Varfor: Patienter i palliativ hemsjuk-
vard kan drabbas av vatskeansamling i
buken eller lungsacken, vilket kan orsaka
andndd och svarigheter att dta och rora
sig. Med barbart ultraljud kan behovet av
behandling bedémas i hemmet.

Resultat: Efter utbildningsinsatsen kan fler
patienter erbjudas undersékning och tapp-
ning av vatska i hemmet. Det innebér 6kad
tillganglighet, minskat behov av sjukhusre-
sor och mer jamlik palliativ vard i hela den
norra sjukvardsregionen.

STOCKHOLM/GOTLAND:
Battre stod till patienter
med tumorsar

Liselott Sahlberg och Susanne Dufva,
kontaktsjukskoterskor inom onkologi

Vad: Ett forbattringsprojekt i Stockholm ska
utveckla riktlinjer for smartbehandling vid
tumorsar, infora matmetoder for livskvalitet
och bygga upp en konsultfunktion med
specialiserad kompetens. Malet ar att skapa
en sammanhallen vardprocess for patienter
med tumorsar.

Varfor: Tumorsar kan orsaka stort lidande
for bade patienter och ndrstdende. Mdnga
patienter vardas pa enheter dar erfarenhet
av tumorsar ar begrénsad och dar det sak-
nas strukturerade arbetssatt for bedomning
och behandling.

Resultat: Forhoppningen ar att patienter
med tumorsar ska fa en mer jamlik tillgang
till specialistkompetens och valfungerande
smartbehandling. Samtidigt far vardper-
sonal tillgang till kunskap, riktlinjer och
efterfragat stod.

MELLANSVERIGE: Taktil massage
som komplement i varden

Britt-Marie Rehn, Anna-Lena Oden och Ann-Marie Lind,
Barn- och ungdomssjukvarden i Gavle och Hudiksvall

Vad: For att starka den palliativa varden utbildades atta underskoter-
skor pa barn- och ungdomsavdelningarna i Gévle och Hudiksvall i taktil
massage. Efter en tvadagarsutbildning borjade metoden anvandas i
arbetet med patienter.

Varfor: Behovet gallde framfor allt oro, angest, somnbesvar och andra
symtom dar lakemedel ibland upplevdes ha otillracklig effekt. Malet var
att erbjuda ett komplement som kan stérka vélbefinnandet och lindra
besvar.

Resultat: Erfarenheterna visar att taktil massage kan bidra till lugn,
avslappning och battre somn. Flera patienter med oro, angest

och sémnsvarigheter har somnat under eller efter behandlingen.
Metoden har ocksa uppskattats av anhdriga som erbjudits stod i en
krdvande situation.
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“"Det

Jenny

ar o
att inte overge
atienten”

Som njurlakare har Jenny Lindberg féljt patienter g
aratal av behandling. Som etikforskare har hon dgna
de fragor som uppstar nar behandlingen inte langre
Hon vill att varden ska ta de svara samtalen tidigare
det ar for sent att fraga vad patienten sjalv vill.

ENNY LINDBERG MINNS ett

besok pa den palliativa sluten-

vardsavdelningen (da kallad

hospice) i Malmé. Kvinnan
hon kommit for att traffa var inte
langre kontaktbar.

- Jag vet inte ens om hon mirkte att
jag var ddr, men det kdndes viktigt att
visa att jag som kande henne inte hade
overgivit henne.

Fragan om hur véirden kan hjilpa en
manniska nér livet gar mot sitt slut har
foljt Jenny Lindberg genom yrkeslivet.
Under manga ar hade kvinnan hon be-
sokte kommit till dialysen flera ganger
i veckan och hon kénde henne vil.

I dag arbetar hon med njurtrans-
plantationer i Malmé och forskar inom
normativ etik.

Nir jag hor av mig och vill portratte-
ra henne for tidskriften Palliativ Vard
ar hennes forsta reaktion forvaning.

- Jag har inte betraktat mig so
négon person i palliativ va
hon. Jag dr ju inte s
medicin. '

Men det dr just i

njurmedicinen inte riacker och den
palliativa varden tar vid — som flera
av de fragor som hon ér intresserad av
uppstar.

Intresset for etik vixte fram ur
patientmotena.

Man gick anda in i kaklet

I borjan av 2000-talet 4r hon ST-
lakare pa dialysen pa Karolinska sjuk-
huset. Patienterna kommer tillbaka
flera ganger i veckan, de kopplas upp,
kopplas loss och aker hem igen. Nagra
har levt s i ménga ar och behandling-
arna fortsatter ofta resten av livet, om
man inte tillhér dem som genomgér en
transplantation.

Det som slar henne &r inte
mycket varden kretsar Kkri
provsvar och né
ar ocksa

dagen kom. Varken ldkare eller patien-
ter ndmnde detta, och det kindes sa
markligt.
Nir det vl dr dags dr de ofta for
sjuka for att samtala och besluten fattas
av andra.
Jenny Lindberg minns sérskilt en .
kvinna. Operationerna avlser varan-
dra tills benen har amputerats nastan
upp till backenet, ddrefter fattas beslu-
tet om att overga i palliativ vard.
— Det minnet har etsat sig fast.
forstod da att vi inte bara



Jenny Lindberg ar njurlakare
och etikforskare i Malmo.
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steg i behandlingen. I dag vill hon
ocksd veta vem patienten &r.

Hon menar att erfarenheter utanfor
medicinen har lart henne mycket om
vad som &r viktigt i motet med andra
manniskor. Skonlitteratur och pato-
grafier — bocker som skildrar sjukdom
inifran - har gett henne dimensioner
som studier aldrig kan ge.

- Jag tycker att litteratur gor mig
mer Oppen i motet med patienterna,
sager hon.

Manga beskriver tidsbrist som ett av
vardens storsta problem. Men Jenny
Lindberg tror inte att det &r tiden som
avgor om man ldr kdnna patienterna.

- Det hir handlar mycket mer om
att skapa utrymme for samtalen, att se
till att de blir av.

Tystnad skapar onddig radsla
Det hir ér ofta patienter som har manga
sjukdomar och som vérdas titt pa sjuk-
hus. Och da ér det helt enkelt inte okej
att std dér sent i forloppet och inte veta
vad patienten tycker ar viktigt.

Och Jenny Lindberg betonar att de
tidiga samtalen inte alls beh6ver hand-
la om déden.

- Jag tror att vi behover komma
ifrdn idén om att det hér bara skulle

Jenny Lindberg om...

...verktyg for tidiga samtal:
Kronobergsmodellen &r ett samtalsstod
som Jenny Lindberg varmt rekommende-
rar nar det galler patienter med allvarlig
sjukdom. Syftet ar att sakra patientens
ratt att vara med och forma sin egen vard
- innan sjukdomen har kommit sa langt
att det inte langre ar mojligt. Samtalen
bor borja tidigt och aterkomma under
sjukdomsforloppet. Nagra av fragorna ar:
- Vad éar viktigt for dig?

« Hur forestaller du dig det varsta scenariot?
« Hur forestaller du dig det basta scenariot?

...den nya generationens ldkare:

- De har fatt mycket mer tréning i etisk
analys och reflektion - och i samtals-
metodik. Sa jag tror att de har battre
forutsattningar.

...lakarrollen:
- Det &@r en pendlingsrorelse. Man maste

Men det ar

viktigt att
komma ihag att
det inte alls ar
sakert att min
radsla speglar
patientens oro.

handla om brytpunktssamtalet. Da 4r
det latt att det kinns som nagot valdigt
dramatiskt och som kommer sent i
processen. Man kan fi veta vildigt
mycket om en patient genom att stilla
ganska enkla fragor langt tidigare.
Hon tror att tystnaden kring ett
slut som nédrmar sig kan bygga upp
en onddig riadsla. Och samtalen som
skjuts upp, ibland av patienten och
ibland av vérdpersonalen, kanske inte
alls skulle ha varit s skrimmande som
man befarat.
Ibland 4r vardpersonal mer radda for

vara ndra, uppmarksam och lyssna. Men
man maste ocksa kunna ta ett steg tillba-
ka och se situationen professionellt.

...bocker som betytt sarskilt mycket:
Tranorna flyger soderut av Lisa Ridzén
- Den gor det sa patagligt hur viktigt det
ar att vara lyhord for patientens behov
och 6nskemal mot livets slut, och att

inte bara halla sig till sin egen agenda i
patientmotet.

Jag skriver over ditt ansikte av Anna-
Karin Palm

- En djup och vacker beskrivning av hur
sorgen vid bade en narstaendes sjukdom
och dod kan ta olika skepnader och besta
av blandade kanslor.

Ivan lljitjs dod av Leo Tolstoj

- En stark paminnelse om var egen dod-
lighet och den ensamhet som kan finnas
med under déendet.

de svara frdgorna 4n patienterna sjdlva.

— Jag kan gé och dra mig for ett sam-
tal. Men det ar viktigt att komma ihég
att det inte alls ar sakert att min radsla
speglar patientens oro.

Hon séger det utan omsvep.

- Vi ér valdigt inriktade pa att
maénniskor ska vara néjda och glada
med det vi gor. Och da ar det vildigt
svart att hantera den har typen av
konflikter.

Sedan finns ocksa motsatsen. Pa-
tienter som absolut inte vill prata om
framtiden. Enligt patientlagen har man
ritt att avsdga sig information.

Vad hade du sjélv velat som patient?

- Jag hade nog velat veta vad be-
handlingen syftar till och vad man kan
forvanta sig, sager hon. Och jag hade
velat vara med och bestimma.

Nar patienten kommer i klam
De hir fragorna blir sirskilt svara nar
olika virden star mot varandra.

Jenny Lindberg beskriver tillfillen da
patientens vilja, ndrstdendes 6nske-
mal och vardens bedomningar drar at
olika hall. Hon berittar om patienter
med avancerad demenssjukdom som
inte ldngre forstar varfor de genomgar
dialysbehandling.

- De blir oroliga, drar i nalar och
forsker avvirja behandlingen. Andd
kan det finnas nirstdende som sdger
att vi absolut inte far avsluta.

- Det dr ju inte ldkaren som stér dér
och haller fast patienten. Det ar sjuk-
skoterskor och underskéterskor och
ibland kan de uppleva att de néstan
begér ett 6vergrepp mot patienten.

Samtidigt kan de nérstaende uppleva
situationen pa ett helt annat sitt.

- De kan séga att patienten fortfa-
rande har livskvalitet mellan behand-
lingarna, att vi maste fortsitta. Och jag
forstar att det dr svart att std dar som
anhorig. Man vill ha sin mamma kvar
ilivet. Men ibland maste man ocksa
fraga sig varfor varden fortsitter. Ar
det hir verkligen for patientens skull?

Etik handlar ofta om dessa grazo-
ner och om att viga olika vdrden mot
varandra.

Etik ar inte att prata om kédnslor
Jenny Lindberg tror att manga missfor-
star vad etik ar.
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Jenny Lindberg arbetar med njurtransplantationer och forskar om etiska fragor i livets slutskede. Snabb till skratt i métet med manniskor nar

hon fotograferas pa stan, men eftertanksam nar samtalet handlar om patienter och svara vagval i varden.

- Manga ténker att det ér lite flum-
migt, att det handlar om att alla ska fa
sidga vad de tycker och tinker. Men det
ar inte etik egentligen.

For henne handlar etik om att vaga
stanna upp ndr varden rusar vidare —
och om strukturerade samtal.

- Vi ér vildigt 16sningsfokuserade i
varden, men det dr latt att glomma att
man maste ga till botten med proble-
men forst.

Hon har varit med om manga etik-
diskussioner som inte lett nagonstans.

— Man samtalar om ett problem och
till slut fastnar man i att vi 4ndé inte
kan dndra négot - for att det 4r eko-
nomin eller juridiken eller politiken
som begransar.

Men hon stannar inte i frustrationen.

- Finns det nagot vi kan forbattra?
Det finns ju massor med saker att for-
béttra och det ar det som driver mig.

Samma princip giller i samtalen med
patienterna — ju tidigare desto bittre.

En samtalsmodell hon ndmner ar

28 - Palliativ Vard -nr.3-2026

Kronobergsmodellens guide fér samtal
vid allvarlig sjukdom. Fragorna 4r enk-
la men 6ppnar mycket. For dialyspa-
tienter kan den typen av samtal hallas
regelbundet, helst en gang i kvartalet,
men det behover forstas anpassas till
individen.

Men etiken borjar inte med samtals-
modellerna. Den borjar i motet med
patienten.

Vissa patienter behandlas i manga
ar, banden som knyts kan bli djupa och
for Jenny Lindberg ar det viktigt att
folja med hela vagen.

Hon minns hur hon satte sig vid
sangen hos kvinnan pé hospice.

- Det kindes viktigt att vara dér for
att visa att det fanns en kontinuitet, fast
hon nu virdades pa en annan enhet.

Ytterst handlar det om samma insikt
som etsat sig fast sedan ST-ldkartiden.

— Jag vill att patienterna ska kidnna
att vi fortsitter att bry oss om dig. Att
var omsorg finns kvar dven nér varden
behover fordndras.

Helena Eriksson
Kjellgren

Jenny Lindberg

Alder: 52 ar.

Bor: Malmo.

Familj: Make Jonas och tva soner,
Sebastian 16 och Alexander 14 ar.
Yrke: Overlikare, specialist i internme-
dicin och njurmedicin, Skanes univer-
sitetssjukhus och forskare i medicinsk
etik vid Lunds universitet.

Darutover: Sammankallande i etik-
utskottet inom Svensk Forening for
Palliativ Medicin, SFPM.

Aktuell: Medverkar pa Nationella pal-
liativa konferensen hosten 2026 under
rubriken "Nar patienten kommer i klam”.
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Framtidens

palliativa

vard reser nya fragor

Fran cancerfokus och vard i livets slutskede till tidigare insatser, fler
patientgrupper och storre fokus pa narstaende. Under de senaste
decennierna har forskningen vuxit snabbt, men mycket aterstar att
forsta. Professor Joakim Ohlén beskriver ett forskningsfalt i forandring.

ARDET ATT spana efter

framtidens forskningsbe-

hov? Ett sétt ar att vinda

blicken bakat. I historien
finns monster som kan hjéilpa oss att
ana riktningar framat.

Ett forskningsfalt vaxer fram
Forskningen om palliativ vard har
vuxit fram sedan slutet av 1900-talet.

I Sverige liksom internationellt har
det varit starkt fokus pa patienter med
cancer. Sverige utmarker sig genom
en stor andel studier ledda av omvéard-

nadsforskare och genomférda med
kvalitativ metodik, medan internatio-
nell forskning oftare dr kvantitativ och
medicinskt ledd. Bristande precisering
av patientgrupper och metoder har
varit vanligt bade i svensk och interna-
tionell forskning. Forskningen har till
stor del varit smaskalig och ibland har
det lett till kritik om lag kvalitet.
Avhandlingar kan tjdna till att
spegla genomfo6rd forskning. I genom-
snitt publiceras numera tio till elva
avhandlingar per ér. De visar bredd
i forskningsfokus, men ocksa tyngd-

punkter: 38 procent ror fragor om och
for patientens vardkvalitet (inklusive
interventioner) och 20 procent handlar
om nirstdende. Kategorin tecken vid
allvarlig sjukdom” (sju procent) inklu-
derar hér utvdrdering av interventio-
ner med biologiska variabler och utgor
huvudsakligen medicinsk forskning
(Figur 1).

Finansiering av forskningen speglar
en annan sida. Under tio &r har 121
miljoner kronor fordelats pa 40
projekt kopplade till palliativ vard.

De flesta aterfinns inom medicin och
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hélsovetenskap (Figur 2). Notera att
etiketten “palliativ” inte exakt anger
vad projekten fokuserar pa.

Samlad kunskap och
nya perspektiv
I dag finns flera starka forskargrupper
som bygger sammanhéngande pro-
gram, ddr resultat fran enstaka studier
kan fogas samman till storre kunskaps-
monster. Detta ger forutsittningar for
en samlad kunskapsutveckling. En
tydligare nationell struktur med farre
forskargrupper, som sinsemellan har
olika fokusomraden och som tillsam-
mans tacker kunskapsbehovet, skulle
gora forskningen mer kraftfull i ett litet
land som Sverige.

De klassiska “fyra hérnstenarna” och
smirtans dimensioner har natio-
nellt varit de mest spridda teoretiska
perspektiven. Nu vaxer fler perspektiv
fram, som majliggor utveckling av
tidig integrerad palliativ vard med
sammanhéngande vérdkedjor. Model-
len om de sex S:n ér ett exempel, dar
fokus ligger pa patienten som per-
son med sjalvbild, sociala relationer,
symtom, sjilvbestimmande, samman-
hang och strategier for framtiden. Fler
grupper behéver synliggoras, sasom
barn och skora dldre, personer med
demenssjukdom, medfédda och for-
virvade funktionsnedséttningar eller
psykiatriska diagnoser. Det handlar
om grupper som ofta hamnar utanfoér
palliativa perspektiv.

Tidig integrerad palliativ vérd &ar
ett omrade dir mycket aterstar att
forsta. Det giller exempelvis relationen
mellan olika vardnivéer, vad som &r
relevant for vem och nér samt atgarder
i tidiga sjukdomsskeden jamfort med
vard i livets slut. Har krévs forskning
med nya sitt att tdnka kring insatser
bortom specialiserad palliativ vard och
palliativa konsultteam.

Nar varden flyttar hem

Nir palliativ vard ses ur ett folkhal-
soperspektiv 6ppnas nya fragor. Hur
kan civilsamhiille, sociala nitverk,
socialtjanst och hélso- och sjukvard
samspela? Hur kan allmédnhetens
kunskap om palliativ vard och livets
slut starkas? Hur kan stdd till nérstaen-
de under vardtiden och till personer i
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m Nérstdende

m Existensen - diden

m Tecken vid allvarlig sjukdom
m Sorg

® Vardkvalitet

® Leva med sjukdom

Figur 1. Fokus i svenska avhandlingar om palliativ vard ar 2016-2025, totalt 105 (kalla: fritext-

sOkning i databasen Libris).

\

B Maturvetenskap

B Teknik

B Medicin och hilsovetenskap
B Samhillsvetenskap

B Humaniora och konst

B Oklassificerat

Figur 2. Beviljade forskningsmedel av st6rre svenska forskningsfinansiarer ar 2016-2025 per
amneskategori. Totalt 40 projekt. (kalla: databasen Swecris).

sorg utvecklas och bli mer tillgédngligt?
System- och strukturfragor kommer
sannolikt att bli allt viktigare, inte
minst i ljuset av demografiska och
organisatoriska fordndringar.
Grundldggande behov sasom mat,
hygien, vila och trygghet visar sig ofta
vara nycklar till att uppticka och mota
palliativa vardbehov. Hur dessa kan
tillgodoses paverkas av exempelvis
traditioner, organisation, samverkan
mellan informell och formell vard
respektive mellan allméin och speci-
aliserad palliativ vard. Sarskilt i en
framtid dér allt farre tar hand om allt
fler. Det talar for 6kad betydelse av

anhorigvardare och stod pa distans av
professionella team.

Teamsamarbete blir fortsatt centralt,
men ocksa mer komplext. Hur kan
olika professioner fa battre organi-
satoriska forutsattningar att arbeta
tillsammans? Ett centralt team &r
anhorigvardare, underskoterskan inom
socialtjanst, sjukskoterskan inom kom-
munal primérvérd och lakaren inom
regional primérvard, tillsammans med
dietist, arbetsterapeut, fysioterapeut
och fler. Vi behéver forsta bade hur
digitalisering ger mojligheter i varden
och vilka oavsiktliga konsekvenser det
kan medféra.



Malet med forskningen ar

tydligt: att starka livskvalitet
och valbefinnande for patienter
och narstaende. Men vad raknas

som evidens?

Vad behéver utvecklas?

For att vart unika svenska palliativ-
register ska ge hjalp till tidig integrerad
palliativ vard och verktyg for person-
centrerad palliativ vard behover det
fornyas. Data kan inte begransas till
sista veckan i livet rapporterad av vérd-
personal. Incitament behover leda till
béde 6kad tickningsgrad och drivkraft
till kvalitetsutveckling.

Kunskap om interventioners effekter
behover stirkas. Forskning om sadana
effekter f6ljer en logik om att evidens
baseras pa resultat fran flera kontrol-
lerade studier. Fragor om implemente-
ring maste integreras redan i forsk-
ningens planering.

Vi behover forsta hur palliativ vard
“gors”. Vad ér det for likheter och
skillnader i genomforandet av palli-
ativ vard for patienter med likartade
palliativa vardbehov nér de vardas
inom hospis, korttids- och permanent
boende, pa sjukhus och i hemmet?
Hur mojliggors patientens beréttel-
se i kombination med professionell
bedomning av patienten fran “topp till
t&”, som véagledning for planering och
genomforande av vard och omsorg?
Har ar faltarbetesforskning avgoran-
de. Det handlar ofta om deltagande
och icke-deltagande observationer av
vardsituationer i kombination med
samtal samt analys av dokument inklu-
sive journaler.

Inom palliativ vardforskning
behovs ocksa storre medvetenhet om
hur ménniskors beréttelser formas i
samtal och hur variationer i patienters
erfarenheter kan synliggéras, dven i
ovanliga situationer. Analysmetoder
behover ta med vad som sagts och hur
det sagts liksom hur bade praktisk och
teoretisk kunskap kan skapas.

Vad ar kunskap?

Malet med forskningen ar tydligt: att
stirka livskvalitet och vélbefinnande
for patienter och narstaende. Men vad
raknas som evidens?

I dag mirks en tillbakagang till att
evidens fran forskning kopplas till en
kunskapshierarki dar kontrollerade
studier fors till toppen av hierarkin
och virderas hogst. Insikt om att flera
kunskapsformer ér i spel behover stir-
kas. Har kan fundamentalt olika och
kompletterande kunskapsformer enligt
Aristoteles hjilpa:

o att veta att (teoretisk kunskap)
o att veta hur (praktisk fardighet)
o att veta nér (praktisk klokhet)

Alla tre behovs for att bidra till kom-
plexiteten i palliativ vard. Aristoteles
pekar ut att praktisk klokhet alltid ar
avgorande.

Vad ligger framfor oss?

Framtiden kan inte forutsagas. Ten-
denser kan skonjas, men slutsatserna
behover vara forsiktiga. Nya behoyv,
teknologier och samhéllsférandringar
kommer att fungera omformande. Dir-
for kan framtida forskning inte enbart
fylla dagens kunskapsluckor. Samhillet
— inklusive praktiker och forskare — be-
hover beredskap att ompréva. Forandra
perspektiv, kombinera kunskapsfor-
mer och prova nya angreppssatt och
samarbetsformer. Alla behéver anvinda
den kunskap som faktiskt finns och
vaga gora om ndr nagot blivit fel. Detta
giller pa systemniva, inom organisatio-
ner och i praktisk vard och omsorg. Att
spana efter framtiden handlar da om att
orientera sig i riktningar dven om de ar
svara att se.

Joakim Ohlén

Professor vid Institutionen for vardvetenskap och
hélsa vid Géteborgs universitet, universitetssjuk-
huséversjukskoterska vid Palliativt centrum vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg.

Tre aktuella tendenser
idagens praktik och
forskning

Palliativ vard initieras tidigare i
sjukdomsforloppet

Forskningen fokuserar allt mer pa tidig
integrerad palliativ vard.

Erkd@nnande av att flera grupper har
palliativa vardbehov

Personer med demenssjukdom, psykisk
sjukdom, medfédda och forvarvade
funktionsnedséattningar och andra
ldangvariga tillstand — barn och vuxna -
riskerar fortfarande att hamna utanfor
forskning med palliativa perspektiv.

Vard i hemmet och sté6d till narstaen-
de ses som allt viktigare

Nar fler vardas hemma okar behovet av
forskning om teamsamarbete, vardked-
jor, anhorigstod och digitala 16sningar,
sarskilt vad galler allman palliativ vard.

Palliativ Vard - nr.3- 2026 - 31

Suruedssgunysiod @



Surudnlpio ‘

Den tysta resan

Existentiell ensamhet hos dldre migranter i livets slut

Existentiell ensamhet syns sallan 1 journaler — men kan pragla
manniskors sista tid 1 livet. I sin forskning har sjukskoterskan

och forskaren Jonas Olofsson mott aldre migranter som bar pa
erfarenheter av forlust, rotldshet och en kansla av att st mellan tva
varldar. Har skriver han om vad existentiellt stod kan vara 1 praktiken:
om att vaga stanna kvar och méota manniskan bakom sjukdomen.

ON BAD MIG hjdlpa henne det: "Ibland kidnner jag mig som en istenspsykoterapeuten Irvin D. Yalom
med kviéllsmedicinen och skugga i mitt eget hem. Nérvarande, beskriver. Nérheten till ddden ir ofta
att badda upp sangen. men osynlig” Det viktiga ar inte eti- en trigger. For dldre migranter finns
Samma rutin, kvall efter ketten utan att vi ar lyhorda for att en- dessutom faktorer i dodens nirhet

kvill. Men ganska snart forstod jagatt ~ samheten ocksé kan vara existentiell. som forstirker upplevelsen.

det inte var ddrfor hon ringde. Néar vi Intim, personlig och djupt méansklig. I min forskning motte jag dldre

satt pa singkanten borjade hon berat- Ett livsvillkor, som psykiatern och ex- migranter vars liv préglats av forluster:

ta: om glddje och sorg, om nitternas
oro for déden som samtidigt skulle bli
en befrielse, om hemlandet och kins-
lan av att aldrig riktigt vara svensk
trots ndstan sextio ar i landet, om den
sjalvklara tron som nu smolkades av
oro och tvivel - holl den verkligen?
Sorgen 6ver att aldrig mer fi se hem-
landets landskap eller besoka famil-
jens grav. Berittelsen aterkom, kvall
efter kvall. Nér orden tog slut bad vi
aftonbon tillsammans. Hon lade sitt
huvud mot min axel och vi satt tysta
en stund innan vi sa god natt. Livets
timglas rann och nagon manad senare
tog Milena sitt sista andetag.

Forst langt senare forstod jag att jag
deltagit i en existentiell process i livets
slutskede. Forst langt senare forstod jag
att hon uttryckte existentiell ensamhet.

DET FINNS ETT landskap av ensamhe-
ter ddr den existentiella ensamheten

nu far uppmérksamhet. Den &r inte en
diagnos, kanske inte ens en journalan-
teckning. Det 4r en tyst resa genom li-
vet, en djup kinsla som ofta blir tydlig Foto: Stock.adobe
forst i efterhand. Layla, 72 ar, uttrycker
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sprék, sociala roller, kulturella koder
och allt det ddr som bér identiteten.

Migration gor identitetsarbetet sérbart.

Att "hitta hem” dr inte bara praktiskt,
utan ocksé en existentiell process.
Sérskilt kvinnorna bar pa en kluven-
het mellan ansvar gentemot familjen
i hemlandet och banden till barn och
barnbarn i Sverige. For dem fick en-
samheten en dubbel ton: saknad i tva
riktningar samtidigt. I livets slut blir
dessa forluster sarskilt tydliga.

TIDIGARE ERFARENHETER AV utan-
forskap eller att inte vara fullt delaktig
i samhillet blir ocksa mer kdnnbara.
Den existentiella ensamheten kunde
ta sig uttryck som tyst lingtan efter
ett hemland man vet att man aldrig
atervander till, oro over att inte bli
forstadd pa det sprak man ar trygg
med, kinslan av att std mellan tva
virldar och svarigheten att halla ihop
sin livsberittelse.

Samtidigt bar relationer mycket.
Att vara tillsammans, dela vardag och

kénna att man hor till gav betydelse
och mening. Livet hade inte blivit som
tankt, men en ny gemenskap kunde
inda véxa fram. Mening och relationer
skyddar inte mot lidande, men gor det
uthirdligt. Viktor Frankls poang (den
osterrikiske psykiatern och forintelse-
overlevaren) ligger ndra: mening upp-
tacks, ocksa i begransningen. For flera
av de dldre jag motte var tron inte bara
en religios praktik, utan ett satt att hal-
la ihop sin livsberittelse. Som ett sprak
for bade tacksamhet och fortvivlan. En
plats dir ensamheten kunde béras, om
an inte alltid lindras.

VAD BETYDER DETTA for varden?
Att moéta existentiell ensamhet kréver
lyhordhet, tid och mod att stanna

i fragor utan givna svar. Eller som

en vardpersonal uttryckte det: "Det
handlar om att vara en vdn.” Att vara
medvandrare kraver reflektion 6ver
egna existentiella fragor, men framfor
allt att lata personen vara huvudper-
son i sitt eget liv. Att vara nyfiken pa
kulturella sammanhang, livsberittelser
och betydelsebirande minnen. Att se
kunskapen hos personal med egna
migrationserfarenheter. Den existen-
tiella dimensionen ryms i vardagliga
moten, i séttet vi lyssnar, i hur vi
haller en hand eller stannar kvar en
minut ldngre. I varden vill vi gora ritt.
Vi vill 16sa problem. Vi vill géra "by
the book’, vilket vi ska gora, men det
handlar ocksa om att “buy the book”.
Existentiellt stod &r ett sétt att vara.

I borjan av arbetet med min avhand-
ling ritade jag en begreppskarta pa en
whiteboard. Orden och pilarna flodade,
men ndr jag tog ett steg tillbaka forstod
jag ingenting. Modet sjonk. D {61l
blicken pa en teckning min dotter ritat
som sexaring. Hon hade skrivit "Pappa”
i gront och turkost, mina favoritfirger,
inte hennes. Av allt pa tavlan var det
detta ord, i mina farger, som fick mig att
kdnna mig sedd och élskad.

Existentiell ensamhet kan inte botas.
Men minniskor kan bli sedda i sina
egna firger — dven i livets slutskede.
Och ibland dr det just det som gor
skillnaden.

Jonas Olofsson

ar specialistsjukskaoterska, Silviasyster och adjunkt
vid Malmo universitet. | avhandlingen The Silent
Journey intervjuade han 25 dldre migranter om
existentiell ensamhet och 21 personer inom varden
om hur sddana fragor moéts i praktiken.

Existensiell ensamhet

o Existentiell ensamhet handlar om
en djup kénsla av avskildhet och
utsatthet som kan vackas i livskri-
ser, sjukdom och narhet till doden.
Via IPOS skattas fysiska, psyko-
logiska, sociala och existentiella
omraden utifran tio fragor

e Den skiljer sig fran social ensam-
het — man kan vara omgiven av
manniskor och @nda kanna sig
existentiellt ensam.

o Existentiell ensamhet kan drabba
alla manniskor, men aktualiseras
ofta i situationer dar livets sarbar-
het blir tydlig, till exempel vid hog
alder eller allvarlig sjukdom.

e For migranter kan kulturella skill-
nader och sprakbarriarer forstarka
kanslan.

o Existentiell ensamhet kan uttryck-
as genom oro, tystnad, livsberdttel-
ser, fragor om mening och skuld,
tillhorighet eller doden.

e | varden handlar stodet ofta min-
dre om att ge svar och mer om att
vara ndrvarande och att lyssna.

Kalla: Jonas Olofsson samt Bolmsjo,
Tengland & Ramgard (2018)
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Johanna42 ar:

OHANNA VAR 42 ar gammal och mam-

ma till tva barn under tio ar. Redan i

chockfasen fick familjen st6d av det

palliativa teamet att identifiera vad som
var viktigast for dem i den tid som aterstod. Ett
beslut som vaxte fram var att genomféra den
vigsel som lange hade skjutits upp eftersom livet
och vardagen kommit emellan.

Jag kom in i varden genom ASIH-teamet, da en
sjukskoterska formedlade Johannas 6nskan att fa
tala om tro och existentiella fragor. Efter diag-
nosen och vigseln hade hennes behov av andliga
samtal fordjupats. Formuleringen "tills doden skil-
jer oss at” hade fatt en ny och konkret innebord.

Vad betyder relation, kirlek och sammanhang
nér doden inte ldngre dr en avlagsen mojlighet
utan en 6verblickbar verklighet?

Det forsta sjdlavardande samtalet handlade
om identitet bortom sjukdomen och om tidigare
erfarenheter som vickt fragor om liv och d6d. Nu
var det hennes eget liv och hennes egen dod som
stod i centrum.

Johanna ldngtade efter en samtalspartner och
ett rum dér hon kunde utforska tro, rddsla och
fragor om doéden utan att behova skydda familjen
fran sin sorg eller ta ansvar for andras reaktioner.

Vi fortsatte att tréiffas ungefir en gang i veckan
fram till veckan innan hon dog. Johanna sdg alltid
fram emot samtalen och kom ofta vil forberedd
med fragor och tankar. Den andliga virden blev
ett kontinuerligt stod dar hon kunde sitta ord pa
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Palliativ vard och
andlig omsorg

Livet forandrades pa nagra dgonblick nar Johanna
diagnostiserades med en obotlig hjarntumor. Behandling var
inte mojlig och varden fick darfor tidigt en palliativ inriktning.

radsla, hopp, skuld, tacksamhet och mening.

Vi samtalade mycket om hennes stérsta sorg —
att inte fa folja sina soners liv. Samtidigt aterkom
tankar om att relationer kanske inte upphor vid
déden. Johanna funderade 6ver om det kunde
finnas ett fortsatt sitt att vara néra sina barn och
sin familj dven efter doden. Forestillningen om en
ny tillvaro gav henne gradvis trost och minskade
hennes ridsla. Hon beskrev hur perspektivet pa
livet vidgades och hur tacksamheten 6ver det hon
fatt uppleva kunde samexistera med sorgen och
lidandet.

VID ETT AV samtalen deltog dven maken Stephan.
Fokus lag d4 pa doden, bade existentiellt och prak-
tiskt — 6nskemal kring musik, begravning och den
sista tiden. Vardpersonalen hade tidigare forsokt
initiera saidana samtal men upplevt att Stephan
inte formétt ndrma sig fragorna.

Stephan hade svart att ndrma sig fragor om
doden och fokuserade i kontakten med vérden
framst pa behandlingar och fortsatt medicinsk
intervention. I det gemensamma samtalet kunde
vi stanna upp infér maktlosheten och sorgen. Ge-
nom bon och sjilavirdande narvaro skapades ett
sprak for det som annars varit svart att uttrycka.

Hir blev den andliga varden ocksé brobyggande
mellan familjen och vardteamet.

Det blev ett dilemma for mig som sjélavardare
att nagra i vardteamet ville forcera skeendet i sam-
talet med Stephan och 6nskade att jag skulle gora



det. Jag var tvungen att vénta in Stephan och
hitta hans spréak for sin radsla och oro for att
bevara och bygga tilliten och vara en fristdende
part i samverkan med varden for Stephan och
Johanna. Samtidigt 6nskade jag att samver-

ka med vardteamet pa det sétt som ovriga
paramedicinare gor, sa att det finns en naturlig
kontakt till samverkan och att raiknas med som
en naturlig del av varden.

Sjukdomen forsimrades successivt. Johanna
blev glomsk, vinde pa dygnet och fick svart att
forsta konsekvenserna av sitt handlande. Nér
omgivningen forsokte begransa farliga situatio-
ner reagerade hon ibland med ilska och miss-
tanksamhet. Belastningen pa familjen 6kade.

TROTS SJUKDOMENS PROGRESSION fort-
satte Johanna att vara fullt narvarande i

vara sjalavardssamtal. Hon kunde i dessa
stunder samla sig kring det som var mest bety-
delsefullt. Samtalen avslutades alltid med bon.
Bonen blev en plats for 6verlételse, dér riadsla,
varfor-fragor och oro kunde fa vila. Vi bad om
tillit infér doden, om trygghet nar gransen
mellan liv och déd skulle passeras och om be-
skydd for barnen och Stephan. For Johanna var
det sarskilt viktigt att hennes barn alltid skulle
veta att de varit dlskade.

Johanna ville vardas hemma s linge som
mojligt och motsatte sig lange sjukhusinlagg-
ning. Samtidigt blev situationen successivt
ohéllbar for de nérstdende nir hennes oro,
somnsvarigheter och fysiska aktivitet 6kade.

Tillsammans i det multidisciplinéra teamet
samtalade vi kontinuerligt om hur familjen
bast kunde stéttas — medicinskt, psykosocialt
och andligt. Nér Johanna till slut varit vaken
under flera dygn kollapsade hon och behévde
laggas in.

Det sista samtalet vi hade skedde via telefon.
Johanna somnade gang pé gang. Stephan berat-
tade att det varit viktigt for henne att jag ringde
eftersom hon missat vart planerade mote.
Samtalet bestod till stor del av bon och stilla
nérvaro. Nagra dagar senare dog Johanna.

Det blev tydligt hur betydelsefull den andliga
varden hade varit for henne. Mdnga medi-
cinska kontroller hade med tiden forlorat sin

centrala betydelse, medan sjélavardssamtalen
fortsatt vara viktiga in i det sista. Samtidigt var
den dagliga omvardnaden och den personal
som vardade henne i hemmet avgorande for
familjens trygghet.

En manad senare holl jag Johannas begrav-
ning. Urnan stod omgiven av sédant som varit
betydelsefullt for Johanna och begravningen
préglades av Johannas personlighet och av
familjens trygghet i att detta var i enlighet med
hennes vilja.

Ett av barnen ville tala om déden och
uttryckte att det kdndes viktigt att inte ldimnas
utanfor. Att kinna igen mig och flera fran
vardteamet skapade trygghet och kontinuitet.
For barnet blev det tydligt att alla runt familjen
hade velat gora det basta fér hans mamma.

Camilla Winberg Osterberg
Sjukhusprast vid Karolinska Universitetssjuk-
huset Solna

Reflektionsfragor

1. Hur kan andlig och existentiell vard
introduceras tidigt i den palliativa
processen som en naturlig del av
helhetsvarden - inte enbart vid utta-
lade trosfragor eller i livets absoluta
slutskede?

. Finns det en osdkerhet eller radsla hos
patienter, narstaende eller vardperso-
nal kring att anvanda sjukhuskyrkan
eller sjalavard om man inte identifierar
sig som troende?

. Hur kan teamet bli battre pa att tidigt
identifiera och fanga upp andliga, exis-
tentiella, religiosa och kulturella behov
hos bade patient och narstaende - pa
samma sjalvklara satt som andra para-
medicinska behov uppmarksammas?

. Vilka uttryck, reaktioner eller symtom
kan forstas som tecken pa existentiell
eller andlig n6d hos patienter och
narstaende?

;
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DEBATT Den nya cancerstrategin:

Framtidens cancervard
maste vaga halla tva
tankar levande

AENFEST i somras borjade
jag prata med en kvinna
over pastasalladen. Nér jag
berittade att jag arbetade
med palliativ vard vintade jag mig
den vanliga reaktionen: ”Ah, sa fint,
hur orkar du?” I stallet sag hon pa
mig och sa: ”Jag har gjort det till min
livsuppgift att utpldna det ordet.”

Hon hade haft spridd cancer och
upplevt det som att varden ville gora
henne “palliativ’, att alla mojligheter
var slut. Men hon gav sig inte. Hon
tjatade och fick till slut ett studie-
likemedel. Nu flera ar senare var hon
fortfarande cancerfri.

Samtidigt hade jag pa avdelningen
vardat en man med spridd cancer. Mot
alla odds hade han levt i mer 4n fem
ar och fatt se sina barnbarn fodas. Nu
var han déende. Anda var det svart att
acceptera — for honom, hans nirstaen-
de och for varden. Det hade ju gatt sa
bra tills nu.

Dessa moten vackte négot i mig. De
paminde mig om hur viktigt det ar att
hélla tva tankar i huvudet samtidigt.

Den nya cancerstrategin har tre
mal: minska risken for cancer och
oka tidig upptickt, oka dverlevna-
den och ge basta mojliga livskvalitet
under och efter sjukdom. Overlevnad
ar saklart ett matt pa framgang men
kan inte vara det enda. For patienter
med livshotande sjukdom handlar god
vard inte alltid om fler manader utan
bittre manader. Da ricker det inte att
palliativ vard ndmns i forbifarten. Den
maste fa en sjalvklar plats i hur varden
styrs, organiseras och foljs upp.

Framtidens cancervard behover bara
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tva berittelser samtidigt. Den ena ar
berittelsen om framsteg: prevention,
tidig upptéckt, precisionsmedicin och
okad 6verlevnad. Den berittelsen ska
ha kraft och resurser. Vi i den palliati-
va varden fir heller inte glomma: dven
ndr situationen ter sig hopplés och
mojligheten till bot verkar liten kom-
mer vi allt oftare att bli 6verraskade. Vi
behover sluta lagga huvudet pa sned
och tidnka att patienten inte har forstatt
sitt eget basta.

Den andra beréttelsen handlar om
alla de patienter som lever med livsho-
tande eller obotlig cancer och besviran-
de symtom. Den handlar om oro infér
behandlingar, existentiella fréagor, be-
lastade nérstaende och dterkommande
akutbesok. Den beréttelsen handlar om
patienter som lever lingre och battre
med ett palliativ forhallningssitt.

En modern cancerstrategi maste viga
tala bade om vad som kan vinnas och
om riskerna. En modern cancervérd
maste tidigt vaga stalla fragan ”Vad ar
viktigt for dig?” och vara beredd pa sva-
ret: “Livskvalitet och firre behandling-
ar”. Samtidigt maste en modern palliativ
vard vaga stilla samma fraga och vara
beredd p4 att svaret kanske blir "Att
kampa tills det inte finns ndgon bot”

Har har vi alla ett ansvar: att halla
tva tankar i huvudet samtidigt och
hjilpa véra patienter att gora kloka
kliniska val. Jag dr inte séker pa att den
nya cancerstrategin orkar bira dessa
béda tankar.

Jonas Bergstréom
overldkare, specialist i geriatrik och i palliativ medicin.



Ny bild av
uttorkning i
livets slutskede

Ska patienter fa dropp 1 livets slutskede? Fragan vacker ofta bade etiska
och kliniska overvaganden inom palliativ vard. En ny systematisk
oversikt sasmmanfattar forskningen om vad som hander 1 kroppen under
doendeprocessen — och lyfter fram att uttorkning ibland kan vara en del
av kroppens naturliga anpassning snarare an ett tillstand som alltid bor
behandlas. Onkologen Lisa Martinsson kommenterar studien.

Bakgrund

Forfattarna beskriver att bakgrunden
till studien ar att vatskebehandling med
dropp i livets slutskede &r ett etiskt och
Kkliniskt omdebatterat omrade inom
palliativ vard. Dropp kan anses vara
livsuppehallande men flera studier har
visat att dropp kan ha negativa effekter
pé symtom och livskvalitet under
doendefasen. Experimentell forskning
talar for att uttorkningsprocessen kan
frisitta amnen (till exempel kroppsegna
opioider) som ger smartlindring och
trotthet. Observationsstudier, bland an-
nat en studie med resultat frén Svenska
palliativregistret, visar ett sasmband mel-
lan dropp i livets slutskede och ckade
symtom sasom andndd.

Dokumenterat i litteraturen finns
aven den stora variationen i klinisk
praxis och tradition vad giller behand-
ling med dropp i livets slutskede. Sam-
tidigt 4r den grundlaggande forstielsen
for vad som hénder i kroppen i déen-
deprocessen skral vad giller uttorkning.
Forfattarna vill med sin systematiska
oversikt integrera befintlig kunskap
i litteraturen for att skapa en djupare
forstaelse for den kroppsliga processen i
sin helhet. Detta vill de ska bidra till ett
béttre kliniskt beslutsunderlag.

Metod

Artikeln ér en sé kallad integrativ
systematisk analys. Det innebar att
den syftar till att ssmmanstélla och
syntetisera kunskap fran olika studier
for att skapa en helhetsforstaelse av ett
fenomen. I det hr fallet handlar det
om att skapa en forstéelse for uttork-
ning, bade vad giller vad som hander
i kroppen och hur vi kan anvanda
resultatet pa basta sitt i vart kliniska
arbete.

Studieforfattarna sokte efter ve-
tenskapliga artiklar som undersokte
fenomenet uttorkning i samband med
“naturlig d6d” och beskrev kroppsliga
forandringar relaterade till neurobio-
logiska, endokrina och systemiska
fysiologiska mekanismer i samband
med det. Forskarna anvinde sedan en
sa kallad narrativ syntes for att skapa
en sammantagen beskrivning av forsk-
ningslaget. Narrativ syntes anvands
nér studierna ér for olika for att kunna
kombineras statistiskt.

Resultat

Sju studier hittades av forfattarna. De
var publicerade mellan 1995 och 2019
och utforda i Storbritannien, Japan,
Polen och USA. Metoderna i studier-
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na varierade. En studie bedomdes ha
hég, en mattlig och fem lag kvalitet.
Studierna beskrev sammanlagt 358
patienter. De flesta av dessa patienter
hade cancer i mage eller tarm och
vardades inom palliativ vérd.

Nir de slog ihop den samlade
kunskapen fick de fram en bild av att
uttorkning i den hér situationen &r
brist pé total kroppsvitska pa grund av
vatskeforluster och/eller otillrackligt
intag. Exempel pa orsak till vatske-
forluster kan vara blodning, diarré,
ventrikelsond, krikningar eller att
vitska lamnar blodbanan och ansam-
las i vavnader eller kroppshélor vid
tillstand som inflammation eller lag
albuminniva.

Det lyfts fram att uttorkning i den
hir situationen &r en specifik situation
som beskrivs som olik andra former av
vatskebrist. Termen “terminal uttork-
ning” foreslas, och detta tillstind har
till skillnad fran annan form av uttork-
ning ofta nira normala laboratorievar-
den och mindre forknippat med torst
och muntorrhet. Det finns tecken pa att
kroppen pa ett adaptivt och fysiologiskt
sitt anpassar sig till situationen, bland
annat med aktivering av renin-angio-
tensin-aldosteronsystemet (RAAS).

FORTSATTER PA NASTA SIDA b
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Studierna var inte entydiga. En
studie beskrev patienter med mag-
sackscancer dar uttorkning var kopplat
till avvikande laboratorievirden samt
symtom sasom andnod och illama-
ende. En avgorande faktor tycks vara
huruvida uttorkning ar reversibel
och var i doendeprocessen patienten
befinner sig.

Diskussion

Forfattarna beskriver att de genom
studien fatt en vetenskaplig bild av
uttorkning som ett fysiologiskt reglerat
tillstand under déendeprocessen och
att det inte bor betraktas som en ren
brist pa vitska. Det finns risk for sym-
tom vid tillforsel av vitska i detta lage.
Det finns skal att anta utifrén littera-
turen att dropp mot uttorkning under
déendeprocessen har en komplex
effekt och inte bor rekommenderas ru-
tinmaéssigt for att forbattra livskvalite-
ten. Dessa fynd &r i 6verensstimmelse
med andra studier som sett koppling
mellan dropp och 6kade symtom.

I syntesen ingick huvudsakligen
studier pa patienter med cancer i mage
och tarm, vilket gor det svart att siga
om resultaten stimmer &ven pa andra
cancerdiagnoser eller for personer med
andra sjukdomar &n cancer. Fa studier
beskriver fysiologin vid uttorkning och
forfattarna foreslar djurstudier som
en mojlig forskningsvég framat for att
skapa en djupare forstaelse.

Kommentar

Jag vilkomnar studier pa omrédet om
dropp i livets slutskede. Studien har pa
ett elegant sitt satt ihop vetenskapliga
resultat fran olika typer av studier till
en sammanhéngande bild av uttork-
ning som en del i en process som

vi kanske inte kan eller bor forsoka
péverka. Detta bidrar ytterligare till
rekommendationen att vara mycket
forsiktig med att ge dropp i livets slut-
skede. Jag tycker att mycket av det som
beskrivs i artikeln stimmer med min
kliniska erfarenhet att det sillan lonar
sig i vare sig laboratorievarden eller for
maende att ge dropp mot uttorkning

i livets absoluta slutskede. Samtidigt
finns ménga fragetecken kvar kring
vad som egentligen hénder i kroppen
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och hur vi pa ett patientsédkert sétt kan
diagnostisera om patienten faktiskt

dr i en irreversibel déendeprocess
eller inte. Det finns en gammal syn

péa doendeprocessen som likadan for
personer med alla diagnoser, men en
hel del talar for att det inte stimmer.
Diérmed anser jag det mycket viktigt
att fortsatta studera fenomenet men
lyfta fragan till om det stimmer for fler
patientgrupper.

Lisa Martinsson
i Specialist i onkologi, Cancer-
centrum, Region Vdsterbotten
Docent i onkologisk forskning, adjungerad
lektor, enheten for professionell utveckling,
Klinisk vetenskap, Umea universitet

Referat av studien:
"Dehydration in the Dying Process:
An Integrative Systematic Review of
Physiological Mechanisms and Clini-
cal Implications.” Av: Correa-Morales
JE, Mantilla-Manosalva N, Iriarte-Aris-
tizadbal MF, Hernandez-Rico AN,
Guadarrama S, Umbacia MA, Ward

L, Gagne-Henderson R. | Journal

of Pain & Palliative Care Pharma-
cotherapy. 2026 Apr 11:1-11. doi:
10.1080/15360288.2026.2655782.
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Kursledarna har tidigare hallit kursen
genom Lilijeholmens folkhégskola.

www.talkom.se

Samtalskonst

Hur méter man man de stora fragorna
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 stoéd fran
Cancerfonden for att delta.

M

Las mer &
ansok idag!
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Internationell konferens i Lund i november

[ november samlas experter fran hela varlden 1 Lund for en internationell
konferens 1 palliativ vard — for forskare, kliniker och alla som moter doende

manniskor 1 sitt arbete.

— Den har kunskapen gar inte att sprida sa latt via publikationer. Darfor
behover vi motas, sager Carl Johan Furst, professor 1 palliativ medicin som
leder planeringen av konferensen.

PALLIATIV VARD SER olika ut beroende
pé var i virlden man befinner sig. Den
17-18 november samlas dérfor forskare
och kliniker i Lund. Det 4r den elfte in-
ternationella konferensen Best Care for
the Dying Person som i dr arrangeras av
Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds
universitet och Region Skane.

Vad kan vi ldra av varandra? Varfor
behovs internationella méten inom pal-
liativ vard? Och varfor ska man egentli-
gen delta i en internationell konferens?
Vi fragade Carl Johan Fiirst.

Varfér samla méanniskor fran
olika delar av varlden?

— Mycket av den kunskap som ér viktig
inom palliativ vard ar kliniknéra och
nédra manniskan. Den handlar om hur
vi méter lidande — det ér existentiellt
och upplevt och gar inte att sprida pa
samma sitt som till exempel farma-
kologisk forskning. Det ar darfor vi
behover motas.

Han tilldgger att stora internationella
konferenser ofta framst lockar forskare
som kan finansiera resan via stipendier.

— For kliniker som inte forskar ar
troskeln hogre. Men de behéver ocksa
de hir métena.

Han pekar ocksé pa att palliativ
vard har en gemensam historia — den
moderna hospisrorelsen vixte fram i
England pa 1960-talet — men sedan har
den utvecklats i vitt skilda nationella
traditioner.

- Darfor tycker jag ocksé att det dr
viktigt att vi mots och ldr av varandra,
sager Carl Johan Fiirst.

Ar palliativ vard mer olika i
olika linder &n annan vard?

- Jag tror det. Inom till exempel
cancerbehandling dr varden relativt
likartad internationellt — den styrs av
likemedel och behandlingsprotokoll.
Men palliativ vird paverkas mer av
lokala traditioner och hur véarden ér
organiserad och finansierad. Den palli-
ativa varden ér alltid mer holistisk.

I vissa lander, som i Tyskland, har de
tva spar. Dels den palliativa virden
som dr mer medicinsk, dels det de
kallar hospiz som har mer omvard-
nadsfokus. I Sverige ér vi nog generellt
lite mer medicinskt orienterade.

Vad ar gemensamt?

- Den gemensamma utmaningen ar
lidandet. Att méta lidande medménn-
iskor som har det svart — det ar det
som forenar oss.

Han menar att palliativ vard kraver
ett sdrskilt forhallningssatt — raka
motsatsen till att stalsitta sig.

- Vi maste kunna vara 6ppna och
ta in det svara, men utan att sjilva ga
under.

Vilka ar de stora globala utma-
ningarna?
- En av de stora utmaningarna virlden
over dr att upptéicka nér en patient be-
finner sig i ett palliativt skede — och att
vaga skifta fokus fran bot till lindring,
sager Carl Johan Fiirst.

Han lyfter ocksé en strukturell
utmaning som fortfarande ar hogst
aktuell i manga ldnder.

e

Carl Johan Fiirst professor emeritus i palliativ
medicin

- Det handlar om hur palliativ
vard ska kunna betalas och inga i den
allménna sjukvarden. Den utmaningen
har vi inte p4 samma sétt i Sverige,
men den &r viktig internationellt.

Vem har nytta av att delta?

— Alla som jobbar med palliativ vard
och forstar engelska kan ha gliddje av
det. Forskare far nya kontakter och
nitverk. Men &ven kliniker som inte
forskar far nya perspektiv — och for-
hoppningsvis ny inspiration i sin egen
arbetsvardag.

Helena Eriksson
Kjellgren

Best Care for

the Dying Person
17-18 november 2026,
Stadshallen, Lund.

Scanna QR-koden
for att lasa mer.
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Reflektioner fran palliativ vard i Portugal

“Jag trodde att vardighet
betydde samma sak overallt”

Underskoterskan Sanna Bergman
reste till Portugal med en bild av
palliativ vard som nagot universellt.
Motet med ett dldreboende i norra
Portugal vackte bade motstand och
en storre forstaelse for hur bade
kultur och resurser formar varden i
livets slut.

DET FINNS PLATSER dir man forst
tanker att det bara ér lite annorlunda.

Sedan stannar man kvar en stund
for lange.

Och da borjar man se.

Jag borjade arbeta inom varden i
mitten av 1980-talet, som vardbitrade
pé langvarden. Jag minns flersalarna,
tempot, strukturen — och kédnslan av
att nagot saknades. Det dr inget jag
langtar tillbaka till. Under aren har
jag sett varden fordndras mot mer
virdighet, mer individfokus, mer
lyssnande.

Kanske var det just darfér mina
forsta dagar i norra Portugal blev sa
omtumlande.

Jag kom dit med en forestéllning
om palliativ vard som négot univer-
sellt — att grundldggande virden sag
ungefir likadana ut oavsett var man
befann sig. Men verkligheten métte
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mig direkt, och den stimde inte med
min bild.

Jag sdg sadant jag inte trodde att jag
skulle fa se igen - inte efter alla ar i
svensk dldreomsorg. Boende som satt
uppradade i gemensamma utrymmen
hela dagen. Méanniskor i livets absolu-
ta slutskede som @nda lyftes upp och
placerades i stoppade galonfitéljer pa
hjul - sittplats, viloplats och trans-
portmedel i ett — och holls igéng.

Och familjernas roll. Jag hade tankt
mig delaktighet som stdd, nérvaro,
omsorg. Men hér kunde den i stéllet
ta formen av kontroll. En vilja att
fortsitta, att inte ge upp - ibland pa
ett stt som gick fére den déendes
mojlighet till vila. Néringstillforsel
via sond, dven i mycket sena skeden.
Situationer som jag forst upplevde
som tvang.

Min férsta reaktion var motstand.

 1eAld :0104
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En kinsla av att det var fel. Men ganska

snabbt borjade den kénslan blandas med Bepriivad eoch pati entsil
nagot annat — en insikt om att jag sag det for symt omlindri .
genom mina egna glaségon. Att det jag

uppfattade som brist p& autonomi i en
annan kontext kunde forstds som ansvar,
karlek, plikt.

Personalen arbetade under villkor
som jag inte dr van vid. Lag l6n, hog
arbetsbelastning, begrdnsade resurser.

Och énda.

Mitt i detta fanns en lojalitet.

En sjélvklarhet i att alla skulle fa
sitt — 4ven ndr resurserna inte rackte
till for mer 4n det mest grundldaggande.
Det var inte den personcentrerade vard
jag ér skolad i, men det var inte heller
likgiltighet.

Omsorgen syntes ibland i sma hand-
lingar. I hur négon justerade en filt eller
stannade kvar nigra sekunder extra trots
tidsbrist.

Det var ett annat satt att ta ansvar.

Motet med en boende - jag kallar
henne Dona Maria - stannade kvar hos
mig mer dn nagot annat. Hon befann sig
i ett mycket sent palliativt skede. Ndstan
ingen kommunikation, helt beroende
av andra. Anda fortsatte allt runt henne
som vanligt. Hon lyftes upp, satt i sam-
lingsrummet, fick sin néring via sond.

Jag stod dér och holl i slangen och
tankte:

Var gar gransen?

Jag har fatt en storre 6dmjukhet infér
hur starkt vard formas av kultur, av
resurser, av traditioner. Och hur latt det
dr att doma ndr man star utanfor.

Nar jag nu ér tillbaka i Norrland bér
jag med mig bade det som skavde och
det som virmde. Och jag upplever att
det ofta ar just dér, i spanningsfiltet
mellan det som kénns rétt och det som
utmanar, som ldrandet sker.

Sanna Bergman
underskoterska och palliativt ombud i Stode.

Texten bygger pa erfarenheter fran hennes LIA (ldran-

deiarbete) i Portugal under specialistutbildning inom Viu du veta mer?
palliativ vérd.

Scanna QR-koden eller besok var
webbplats pa www.ewimed.se/merinfo
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Nationella Radet for Palliativ Vard

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

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

samt initiera forbittring.

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

E-POST info@nrpv.se HEMSIDA www.nrpv.se NYHETSBREV spn@nrpv.se
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itACiH, allt i samma digitala losning

Med lang erfarenhet av ASIH och mobil vard
hjalper vi er att snabbt komma igang med en
trygg, sdker och anvdandarvanlig losning
anpassad utifran era behov.

® Dags- och ruttplanering for personalen

® Kommunikation med patienter och nérsta-
ende: chatt, video, skattningar, matvdarden
och foton

® Distansmonitorering: matvarden fran
uppkopplad utrustning

® Samverkan mellan vardenheter som
anvander itACiH

Vi ses pa konferensen i palliativ vard
30 sep- 1 okt i Sundsvall 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 «  Féljer PUL, PDL, GDPR och sammanhallen journal-
Inga begransningar i antal patienter foring
Fungerar oberoende av journalsystem « Alllagring och kommunikation ar krypterad
Utvecklad tillsammans med vardpersonal o Inloggning med SITHS-kort

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

ASIH, mobila team, ndrsjukvard och sjukhus hemma
® A

- iregioner som Stockholm, Véstra Gétaland och Skane
046-13 24 44 e« itacih.se ¢ info@itacih.se Digital l6sning for sjukvard i hemmet



