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Betaniastiftelsen har, utifran Socialstyrelsens
kunskapsstéd och nationella riktlinjer, tagit

fram denna Palliationspraktika i tre delar.
Palliationspraktikan kan lisas fristaende men

ir ocksa ett komplement och en férdjupning till
Betaniastiftelsens webbutbildning i palliativ vard,

Palliation ABC.

DEL 1 &r en faktadel som utgar fran teamet och
innehaller den grundkunskap som behévs for att
kunna utféra god palliativ vard i livets slutskede.
DEL 2 &r ett reflektionsmaterial med texter av
Karin Thunberg, journalist och forfattare. Har
finns iven fallbeskrivningar samt reflektions- och
diskussionsfragor av Johan Sundeldf, 6verlikare.

DEL 3 &r ett informationshéfte till nirstaende.

Betaniastiftelsen

BETANIASTIFTELSEN ér en icke vinstdrivande
stiftelse som utifran en helhetssyn pa minniskan
bedriver verksamhet inom tre profilomraden;
palliativ vard, kriskommunikation och existentiell
hilsa. Malgrupper ér sjuka, nirstaende och
vardpersonal, men iven andra individer och
grupper som behéver stod. Stiftelsen ir medlem i
Famna.
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Forord

tover grundkunskap i palliativ vird 4r det viktigt
att reflektera 6ver och diskutera hur du och dina
medarbetare kan bedriva god vard i livets slutskede
nir behovet uppstar.
Den hir, andra, delen av Palliationspraktikan ir
tinke ate anvindas for just reflektion och diskussion pé arbetsplatsen.

Varje kapitel relaterar till motsvarande kapitel i del 1 av Palliations-
praktikan och har samma uppligg: Karin Thunbergs texter som friare
forsoker fanga olika aspekter av palliativ vard, fallbeskrivningar och
slutligen reflektions- och diskussionsfrigor.

Det ir vir forhoppning att Palliationspraktikans andra del kan vara
en virdefull utgdngspunke f6r arbetsplatsnira lirande och fordjupning,
till exempel pa Arbetsplatsméoten, dir man kan vilja ut ett tema eller
ett symtom att reflektera och diskutera kring tillsammans i teamet.

Johan Sundelof, mp, PhD

Programchef, Betaniastiftelsen
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VAD AR PALLIATIV VARD? * Se kap 1i del 1

Orden

Av Karin Thunberg
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4t oss inte tala om déden.

Det dr med varliga steg jag nirmar mig

dmnet. Vi vet alla ate livet dr dndligt

och att allt en dag tar slut — men s3
linge det bara 4r ord och teoretisk kunskap kan
angesten hallas pa avstand, ridslan hanteras.

Men s hinder nagot. Vi sjilva eller den vi
dlskar far en obotlig sjukdom, ett litet barn ar
utom riddning, en gammal mamma tynar
langsamt bort. Déden tar ett steg ndrmare —
och sa mycket blir viktigt pa ett helt nytt sitt.

Inte minst orden.

Frin forsta stund formar de vara tankar, blir
till verktyg som hjilper oss klara vardagen och
det som vintar. Som nir barnet som nyss bara
kunde jollra far ihop bokstiverna och med ett
hojt pyttefinger varnar “aj, aj”.

Négot dr farligt, barnet har forstatt.

Samma giller vid livets slutskede. Den dag
kroppen av dlder, sjukdom eller skada inte
lingre formar fungera moter vi nya ord. De
mest drabbande sjunker langsamt in, vi behover
tid for att acceptera det som hint, forlika oss
med tanken. Andra ord kan vara precis de vi
behover, orden som ger stadga i den vardag
som ramnat.

Det giller for den minniska som &r obotligt
sjuk. Men det giller ocksd for de som stir



henne nira. Som ringar pa vattnet sprider sig
oro och fragor, behov av stéd och forklaringar.

Vard i livets slutskede berittar vad det hand-
lar om.

Latinet breddar beskrivningen: Pallium
betyder mantel, pallliatus bemantlad.

Under en hést nir jag dker runt och méter
minniskor — likare, sjukskdterskor, under-
skoterskor, kuratorer, sjukgymnaster och
arbetsterapeuter — pé olika arbetsplatser och
pa olika orter i Sverige tinker jag pa manteln.
Att man brer en mantel 6ver symtomen, lind-
rar det som gor ont och inte fungerar, sa att
timmar och dagar blir mer uthirdliga.

Men en mantel kan betyda sd mycket mer.
Den ir filten vi sveper om oss nir virlden
blir for kall och outhirdlig. Filten vi som barn

la Gver nagra stolar och simsalabim fanns en
koja som vi kunde krypa in i och dir var varme
och alldeles tryggt, dir fick vi vara ifred. Pusta.
Om vi inte ville bjuda in ett syskon eller en
forilder under var skyddande file. Detta som
ocksa ingdr: att se till de nirstdende och deras

behov.

tt arbeta med palliativ vird handlar
inte om att ta vid i virdkedjan nir det
inte langre finns nagot att gora. Det
finns massor att gora — och jag tinker
pa Astrid Lindgren. Hon som visste s mycket
om béde livet och déden och bland sina sagor
gav oss "I skymningslandet”. Den som handlar
om pojken Géran som har ont i ett ben och
ligger saingbunden tills Herr Liljonkvast knackar
pa fonstret. Herr Liljonkvast som bor i Skym-
ningslandet, det som ocksa kallas Landet Som
Icke Ar. Vips ir Géran ingen ledsen, singbun-
den pojke lingre utan den som far f6lja med
pa dventyr runt om i Stockholm. Géra det han
absolut inte tror att han kan. Som att kéra buss
och mata bjornarna pé Skansen.
Det gar, Herr Liljonkvast visar och bevisar.

Som en bro 6ver avgrunden finns orden som
styr sjukvarden, ord som:

God omvirdnad.

Symtomlindring.

Sjilvbestimmande.

Lyhérdhet.

Delaktighet.

Oversatta till vardagshandlingar innebir de

att varje minniska maste behandlas utifran sin
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personlighet och sina specifika behov. Forst da
uppnar vi det som vi kallar rittvis vard, siger
de jag moter.

S& skiftar ordens betydelser; allt efter situa-

tion:

tt vara lyhord handlar om att se och

tolka en sjukdom och dess forlopp.

Det handlar ocksd om att uppmirk-

samma det inte alltid uppenbara.
Som nir morfinsprutor inte tar bort smirtan
hos mannen som ir obotligt sjuk. Forklaringen
dr inte medicinsk, har ingenting med hans
kropp att gora. Till slut forstir sjukvardsteamet
vad som tynger; mannen har ett barn utom
idktenskapet, ett barn som hans familj inte kinner
till. Den dag han dér kommer sanningen att
uppdagas.

En nirstdende tyngs av skuld for att en
dlskad minniska fick d6 ensam. Man hade
vakat vid dodsbadden i dagar, veckor, men
sen var man tvungen att ga ut ...

Att da fa veta att det inte dr ovanligt att en
minniska passar pa” att do just nir ingen ar
nirvarande lindrar smirtan.

Eller ndr man inte orkade, klarade, det man
sd girna hade velat. Som att fortsdtta varda en
sjuk anhorig hemma. Om en likare eller sjuk-
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skoterska da ser och forstar — och tar pi sig
ansvaret for att den déende flyttas till ett sjuk-
hus — ldccar skuldbordan. Beslutet togs av
ndgon annan, utifrin en professionell bedém-

ning.

Men lyhérdhet kan ocksa betyda att stotea
den som viljer att fokusera pa det som ir friske.
Att man parerar behandlingarna s vederbérande
kan jobba vidare sa linge det gar och respektera
att han eller hon helst inte pratar om sin sjuk-
dom. Forrin det dr absolut nddvindigt och man
miste lyfta blicken, dndra fokus.

Titt under sjukvardens diagnoser och anhé-
rigas trosteord kan finnas andra ord.

De som aldrig blir uttalade.

De f6rdolda och fortringda.

Minnesbilderna flimrar f6rbi frin min egen
mammas sista tid och timmar. Den dér morgo-
nen i borjan av 1980-talet nir en likare ringde
och sa att réntgenbilderna pa den kndl som
min mamma aldrig talat om, saret pd halsen
som hon dolde under en halsduk — ja, det var
cancer. Spridd cancer. Som hon skulle d6 av.
Jag kunde absolut fullfslja den semesterresa

som jag planerat, men vi skulle stilla in oss pd



att mammas dagar var riknade. Och jag stod
dir mitt i ett kontorslandskap — detta var fore
mobiltelefonernas tid — och insdg att den
mamma som jag trott var frisk skulle dé.
Ganska omgdende.

ad visste hon sjilv? Jag fick aldrig
veta. Nigra héstmdnader dkte hon ut
och in pé sjukhuset, fram dll det som
blev sista gingen. Hon kunde inte
vara hemma lingre — och pappas krafter var

slut. ”Jag orkar inte mer”, grit han tyst i telefon

och jag tog forsta flyget dit och blev den som
hjilpte mamma pa med kliderna den sista
morgonen i huset som hon aldrig mer skulle
dtervinda till. Hon berittade att hon sovit
daligt. Inget mer, inte varfor. Till slut vigade
jag friga om hon var ridd, om hon tinkte pa
doden, och det fanns en sekund nir allt still-
nade, hennes blick rake in i min, och jag tinkte
att nu, nu fir jag veta. Sen forsvann égonblicket.
Hastigt drog hon pa sig strumpbyxorna, sa att
nu fick vi vil ind4 tala om négot trevligare.
Om hon fice hjilp av ndgon annan, den som

inte var hennes yngsta dotter, hade hon berittat

mer da? Ja, kanske. Manga som arbetar inom
palliativ vard delar erfarenheten att de kan fa

fortroenden som ingen annan fir. Som déende

vill man inte gora sina nirmaste ledsna. Bittre
att tala med den som ir utomstidende, och
dessutom har kunskaperna, erfarenheterna,
fran livets yttersta grins.

Jag vet inte om min mamma delade sina
tankar med ndgon pa sjukhuset. En kurator
berittade hon om en ging, att det kom in en
ung kvinna. "Men vad kunde hon hjilpa mig,
vad vet en sin ung minniska om livet?”,

suckade mamma trott.

Tank om hon 4nda talat med den dir kura-
torn. Inte bara for att fi hjilp att nirma sig
slutet. Ocksa f6r att bittre utnyttja, och njuta
av, de dagar som aterstod. Efter mammas dod
kunde jag tinka att hon inte forsvann pa sin
doédsdag. Hon gick bort si mycket tidigare.

Det var dagar som ingen av oss fick tillbaka.

S4 14t oss inte tala om doden, lat oss tala om
livet — fram till sista andetaget.

PALLIATIONSPRAKTIKAN « DEL2 |
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Vad &r pallativ vard?

PAETT OMVARDNADSBOENDE vardas 87-driga
Ester med hypertoni, diabetes och grav hjirt-
svikt. Tidvis blir hon simre och remitteras till
sjukhus. Ibland 4r det hjirtsvikten som ar
simre och ibland har det rért sig om lung-
inflammationer. Nér 4r det motiverat att
remittera till sjukhus? Nir kan det vara rimligt
att avstd frdn att remittera Ester till sjukhus?
Vilken yttetligare information behévs? Hur
tryggas viarden pa boendet om man bestimmer
sig for att inte remittera till sjukhus vid en
yteetligare forsimring? Vad ska goras om det
blir aktuellt med palliativ vird i livets slutskede?

88-ARIG MAN, ABDI, ir multisjuk, har ramlat i det
egna hemmet och remitteras till sjukhus,
rontgen visar frakeur i hoger hoft som opereras.
Patienten blir smirtfri men forsimras och ir si
svag efter operationen att han inte kommer att
kunna flyttas. Allt talar f6r att han inte kommer
overleva. Virden inrikeas pd symtomlindring
och vard i livets slutskede. Vad avgor var virden
skall bedrivas och om mannen kan flyttas? Hur
kan varden optimeras pé den ortopediska avdel-
ningen? Vad behéver i praktiken géras pa avdel-
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ningen for att vi skall kunna tala om god vérd i
livets slutskede?

55-ARIGA KERSTIN med dterfall i dggstockscancer
har inkommit till kirurgavdelningen med smir-
tor och man misstanker mekaniske hinder
(tarmvred pa grund av tuméren) som orsak till
smirtorna. Hon 4r klar i tanken och har klarat
sig relativt vil hemma men dr tréte och medta-
gen. Man har just avslutat senaste kuren av
tumorbegrinsande cytostatikabehandling.
Sjukdomen ir inte méjlig att bota och behand-
lingen ar palliativt syftande. Man kan alltid
gora nagonting, men hur vet man vad som ir
ratt” argird? Vilka bor méalen vara? Vad blir
bist for patienten? Ska man operera? Ska man
senare fortsitta cytostatikabehandlingen?
Vilken ytterligare information behévs? Vad

avgor besluten?

48-ARIGE JOHNNY fdr i samband med ett besok
pd mottagningen pa onkologkliniken besked
om att han har obotlig cancer i bukspottkor-
teln. Det star redan fran bérjan klart act malet
inte kan vara bot och att cytostatikabehandling



eller operation inte 4r mdjlig. Han har i nuldget
inte symtomlindringsbehov som motiverar
specialiserat palliativt stdd, men erfarenheten
sdger att han kommer behéva stod framover.
Hur hjilper man honom pé bista sitt? Vad ar
viktigt for att han skall kinna sig trygg och upp-
leva livskvalitet trots situationen? Vilka konkreta
dtgirder behovs och hur skall planeringen se ut
framéver? Vilket ansvar har primirvard respek-
tive slutenvard for planering och uppf6ljning?
Vilken ytterligare information behovs?

58-ARIGA KHAMILA fir palliativ cytostatikabehand-
ling mot en smicellig lungcancer som ir spridd
tll hjdrnan. Hon har stéd av ASIH-teamet i
hemmet (avancerad sjukvird i hemmet). Hon
blir gradvis tréttare och behandlingarna tar det
mesta av hennes ork. P4 senaste utvirderingen
visade skiktréntgen att lungtuméren inte vuxit
och att det inte tillkommit nigra nya metastaser
i hjdrnan. Samddigt ar hon sa trdte av behand-
lingarna att hon inte riktigt orkar ta del av livet.
Vad ir bista planering fér kvinnan? Nir skall
man avbryta cytostatikabehandlingen? Vilken
ytterligare information behover du?

Reflektera, diskutera

TANK DIG IN | att du har en patient/brukare som ar

i absolut sista veckan i livet:

= Vad tror du &r viktigt for en person som haller pa
att do?

* Forsok att satta dig in i vad det blir for skillnad for
den sjuke om ni arbetar utifran malen for palliativ
vard (se sidan 14 i Del 1) eller inte.

* Fundera 6ver vilka férdelar och svarigheter du ser
med att arbeta utifran hérnstenarna; symtomlind-
ring, kommunikation, multiprofessionellt team-

arbete och nérstaendestod.
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NARDODEN NARMARSIG * Se kap 2 i del 1

Maten

SO
omtanke

Av Karin Thunberg

14 PALLIATIONSPRAKTIKAN « DEL2 |

n minniska dr pé vig att do, runt

singen sitter nirstdende som tar till

sig lakarens ord att i livets slutskede

behéver kroppen ingen niring. Ingen
vitska heller. Snarare tar den skada av ytterligare
pafyllning frin pasen som hinger pa sin stillning
intill singen. Allt kroppen behover reglerar den
sjilv.

Det ir ord vi férstar med huvudet, intellektet.
Samtidigt kan nagot annat vakna djupt inom
oss, en rost som viskar ace det maste vara fel.
Det ir klart den som ir sjuk behover mat och
vatten for att kunna leva, overleva. Kopplas
droppet bort — dé svilter man vil ihjal?

Mycket dr svart vid en dédsbadd. Ocksa detta
att gd emot primitiva overlevnadsinstinkeer. Sl&
dévérat till mot ekot som gatt genom minsklig-
hetens historia att vi maste ha mat f6r dagen.
For annars ... S& manga lever fortfarande med
fasan att inte kunna mitta barnen, familjen,

alla som star dem nira och de har ansvar for.

Mat ir ju sd mycket mer 4n det som finns pa
en tallrik. Mat ir kirlek, omsorg. Att stricka en
bit brod, om det sa ir var sista, mot den som
hungrar. Att ricka fram lite vatten till den som



torstar — eller blotta brostet mot barnet som
fotts, se till att det fr i sig ndring for att kunna
vixa, klara sig.

Samma giller den som blir sjuk, svért sjuk.
Vi som finns runt omkring trugar med alsklings-
ritten, lirkar och lockar for att 4tminstone
nagon tugga ska slinka ner. Tréstade vid tanken
att s linge en minniska dter finns dndé hopp.
Dirfor riknar vi skedarna, ocksi de minsta:
Tink idag fick hon i sig tre teskedar potatismos.
Tre hela sma skedar. Orden blir till ett mantra
som bir 6ver fortvivlans braddjup.

Att acceptera det omvinda, att den som star
oss nira mar bist av att inte ita eller dricka,
strider mot sjilva livet. Sdger i klarsprak att nu
ir hoppet ute, nu finns inget mer att gora. Det
ar dirfor det kan bli sa svart. Aven om vi litar
pa sjukvarden, pd dem som tar — och méste ta —
ansvaret.

Den dir hostnatten for linge sedan nir jag
sjilv stod i en sjukhuskorridor, utanfér min
déende mammas dorr, och en likare meddelade
att nu handlade det om timmar och dirfor
borde droppet kopplas ifrin, men det var jag
som miste ta beslutet — kan jag verkligen

minnas ratt?

Sé kan det vil inte ha gic dll.
Sa far det ju inte ga till.

Men det ir minnet jag har. Likarens ord —
och tankarna som virvlade; kunde jag ensam
bestimma detta oerhdrda, oaterkalleliga eller
borde jag forst ringa och radfriga min pappa
som lag hemma och sov. Sen sg jag pé likarens
ansikee, det var mycket bestimt, och jag hérde
mig sjilv siga: Sting av.

Langt efterat tinkte jag att det var dir, i den
dir sjukhuskorridoren, som jag forlorade min
mamma. Nista tanke var lika smirtsam: det var
jag som bar ansvaret for att hennes liv slicktes
bara nigra timmar senare. Ansvaret och skulden.

Jo, jag hér alla sidga att ansvaret ér sjukvérdens.
Men jag behdver héra det igen.

Liksom sammanfattningen av vad som egent-
ligen hinde:

Nej, man dor inte for att ett dropp stings av.
Oftast har den som ir svart sjuk slutat dta lingt
tidigare. Som om kroppen gjorde sig beredd for
ndgot annat.

Till och med Sokrates lar ha vetat:

Man dér inte for att man slutar dta — man
slutar dta for att man ska do.

PALLIATIONSPRAKTIKAN « DEL2 | 15




NARDODEN NARMARSIG * Se kap 2 i del 1

Det
fordolda

Av Karin Thunberg

16
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n kvinna jag kidnner forlorade sin

mamma. Efter begravningen var det

hon som fick stida ur barndoms-

hemmet och tung av sorg och saknad
tog hon sig an arbetet. Gick igenom allt som
sparats i skip och lador. Horde sig sjilv siga
rakt ut i luften:

— Mamma var dr du nu?

Samtidigt som hon stillde frigan 6ppnade
hon en ny lida, sag lappen som lig dverst, den
som en gang legat pa koksbordet nir hon
kommit hem fran skolan: ”Jag ir i hallonlandet.”

En dag nir allt dr 6ver — vad tror vi hinder d&?

Genom aren har jag stille fragan dll forfactare,
skadespelare och politiker — kort sagt till minga
av dem jag mott som journalist. Svaren har
skiftat, precis som de gor nu nir jag fragar olika

personer som arbetar med palliativ vard.

Manga tror pa en fortsittning, pa nigot sitt.
Det som ir minniskans sjil kan inte bara for-
svinna, upphéra att existera, siger de. I stillet
kan de forestilla sig hur den gir upp i ett kraft-
filt utanfor var existens. Ect kraftfilt som ocksd

kan kallas kirlek.



Andra ir mer konkreta, som forskaren och
overlikaren Staffan Lundstrom. Som djupt
troende dr han dvertygad om att den dag han
limnar detta jordeliv kommer han att méta sin
skapare i himlen.

— Det ir jag fullstandigt siker pa. Vilket
betyder att jag kan ta emot andras dngest utan
att sjdlv bli ridd eller paverkas i min grundtro.
Samtidigt har jag den storsta respeke for dem
som inte delar min dvertygelse. Var och en har
rte till sin tro.

rofessor Peter Strang 4r mindre kon-

kret men tillstar att han har en klar,

icke-vetenskaplig bild av en "bra

fortsittning”. Till skillnad fran 6ver-
lakaren Sophie af Klercker som inte tror det
hinder “nigonting”.

— Allt slicks ut. Som nir vi sover och inte ir
medvetna om néagonting. Tillstindet ir inte
obehagligt, det bara dr. Som den stora somnen.
Samtidigt dtergir vara kroppar till naturen, dar
allt bryts ner och molekylerna sprids vidare.

Sé kan en liten tdnagel dyka upp i nirmaste
vitsippa. Alle sker i cykler.

Jag ror mig i dédens nirhet och inser att
ménga delar tanken att nir ett liv dr slut sd 4r
det slut. Andra vet inte vad de tror. Alla dods-
biddar de suttit vid har inte gett nigon klarhet.
Eller vigledning. Aldrig har de kint att en sjil
frigjort sig i dodsdgonblicket och svivat upp i
rummet, ut genom ett fonster. De har inte ens
sett en gardin fladdra dill.

Om det gor deras jobb svarare?

— Absolut inte, siger de med olika roster men
lika stor Gvertygelse.

Det enda vi vet om livet ir att det en dag tar
slut.

Fortsittningen ir en forborgad hemlighert tills
den dag vi sjdlva ...

Sa lar det forbli.

Men det hidnder att jag tinker pé lappen som
min vininna hittade. Att det finns en trost i
tanken pd en fortsittning. Oavsett om vi kallar
det himmelrike eller hallonland.
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Né&r doden nérmar sig

PA OMVARDNADSBOENDET virdas 93-driga Astrid.
Hon ér klar i tanken och har gjort klart att hon
inte vill in dll sjukhus igen. Hon vill vara kvar
pd boendet den sista tiden i livet. Hon kommer
upp nagon enstaka timme och férsoker sitta
upp och dta lite men aptiten dr sparsam.

En dag ir Astrid forsimrad. Du gir in pa
rummet. Nirstdende dr ocksa ddr. De f6ljer
med dig ut ur rummet och frigar i korridoren;
Ar hon déende? En av dem undrar ocksa om

hon inte ska fa lite dropp?
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Reflektera, diskutera

* Vad kannetecknar en person som haller pa att d6?

* Vilka tecken kan/bor du vara uppmérksam pa i
livets absoluta slutskede?

= Varfor &r det sa viktigt att den sjuke sjalv far
bestamma var hen vill d6?

= N&r bér du ta upp fragan, och vad bor du ténka pa

i samtalet?
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KOMMUNIKATION * Se kap 3idel 1

Samtal
och

moter

Av Karin Thunberg

20
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rin min barndom minns jag rummen
med de halvt neddragna
rullgardinerna, rummen dir en gam-
mal farfar eller mormor lag och dog.
Den i familjen som hade tid sprang in med ett
glas vatten, vinde en kudde eller klappade en
kind. Och efterat, nir allt var 6ver, la man
granris runt vedboden dir den déde placerats
i vintan pa begravning.

Déden fanns och var sorglig, ockséd pa so-
talet. Men den ingick i livet och med in i evig-
heten fick den sjuke vardagens alla ljud, fran
barnskratt till radions viderleksrapport.

Idag luktar déden inte granris och sapskurade
golv. Den luktar frimmande, ofta skrimmande.
Kunskaperna som en ging var naturliga for-
svann i takt med sjukvérdens utveckling,
teknikens landvinningar. Si kom det sig att
déden flyttade hemifran och inte lingre upp-
fattades som en naturlig del av livet. Staffan
Lundstrom, 6verlikare och forskare inom
palliativ medicin pa Stockholms sjukhem, ser
det som “ett misslyckande.” Men tror samtidigt
det handlar om en parentes. Idag héller gamla
kunskaper pa att integreras i virden.

— Den palliativa varden star f6r sunt fornulft,
det vi alltid borde gora.



En av vardens hérnstenar ar att skapa bra
kontake, goda relationer.

Hur gér det till, i verkligheten?

Peter Strang, Sveriges forste professor i pallia-
tiv medicin redan 1997 i Linképing, utgir frin
den sjukes egna frigor och tankar.

— Jag brukar bérja med att be patienten
beritta hur han eller hon sjilv uppfattar den
sista tiden. Eftersom mycket hiint, man har
blivit eroteare, fate olika problem. "Vilken bild
har du sjilv av din sjukdom och din nirmaste
framtid?” fragar jag. D34 kan patienten svara,
det hinder ganska ofta, att forsimringen gatt
snabbt — och férmodligen éterstar inte si ling
tid. Efter det svaret vet jag var patienten befin-
ner sig och vi kan g vidare.

Nista frdga dr vad den sjuke sjilv hoppas pa
och uppfattar som viktigast i stunden.

— Skilet till att jag frdgar ir att just det kan ge
dem mening. Ofta ir det realistiska 6nskningar,
sadant som gar att genomfora. Till exempel ate
man vill bo kvar hemma, med sin man eller fru.
Di vet jag, dd kan vi skapa ett gemensamt mal.

Fraga nummer tre handlar om den sjukes
virsta farhagor. Inte sillan ér det en rddsla infor
sjilva dodsogonblicket, att man ska ha ont,
kvivas osv. Om nigon dé forklarar att den

vanliga” déden inte kommer stormande utan

mer handlar om att gradvis slippa taget — att bli
trdttare, sluta kinna hunger och térst och sova
allt mer — kan patientens oro ddmpas.

Det finns en friga till, en fjirde, ate stilla dll
den som natt palliativ vird. Det ir varifrin man
face kraft vid tidigare kriser. De flesta manniskor
gar inte oskadda genom livet. Vi far smallar —
men lyckas resa oss. Att bli pAmind om varifrin
vi da fick kraften kan ge ro och trygghet.

et 4r svira samtal vi talar om. Samtal

som kriver kunskap, erfarenheter,

mod och inkinnande. Samtidigt

ir de enkla, siger Pontus Lysander,
sjukskoterska pa Maria Regina Hospice i Nacka.
Nir han borjade arbeta med palliativ vérd var
det just de hir samtalen som han oroade sig
infor.

— Idag kan jag hipna 6ver att det ir sa enkelt
och att man kan vara s drlig — under forutsitt-
ning att en gist, som vi kallar patienterna hir,
vill tala 6ppet. Alla vill inte. Men en dag nir de
far hjalp till toaletten eller stricker handen efter
ett glas saft kan plotslige nagra frigor komma.
Ingen vet nir det hinder och ibland hinder det
inte alls. Men f6rsta forutsittningen dr att vi
bjuder in till samtal. Att manniskor kdnner att
vi ar beredda att ta emot deras tankar och frigor.
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Att se hela minniskan, i hennes totala
sammanhang, minskar inte bara oro och
lidande. Det 4r ocksa kostnadseffektivt, sparar
pengar.

— Folk tror det handlar om lyx, men det 4r
inte lyx, siger professor Peter Strang. Det dr
ett forhéllningssitt.

All stumhet infér déden handlar inte om
ridsla. En svirt sjuk minniska kan rent konkret
ha forlorat formagan att tala — eller tinka klart.
Hur fir man kontakt med patienter med ALS
eller demenssjukdomar?

nligt overlikare Sophie af Klercker pa
Maria Regina Hospice finns s minga
andra kommunikationsvigar 4n det
talade ordet. ALS-patienter kan ofta
kommunicera, livligt, utan tal. Bara man far
ogonkontakt med dem, lir sig avldsa deras
minspel.
— Sa linge minniskor kan géra tummen upp
och tummen ner kommer man langt. Minga

ganger ricker ett ”ja” eller "nej”.
God vard i livets slutskede kriver lyhordhet

for vad en svért sjuk minniska behover. Man
kanske inte vill veta "allt”. Det kanske ricker
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med vetskapen att personalen finns dir, har
koll, och kommer att meddela ens nirstiende
nir det lider mot slutet.

Eller ocksa kretsar oron kring nigot som hor
vardagen till. Konkreta problem som kriver
konkreta l6sningar.

— Vi har varit med om det mesta, och nistan
alltid finns en 16sning, forsikrar Carina Lindén,
enhetschef pa Stockholms sjukhem.

Den minniska som 4r pa vig att do verkar ha
vetskapen.

Kroppen berittar — dven om man med
munnen kan siga nagot annat. Inte sillan for
att lugna sina nirstdende.

Minnet vicks av min egen mamma, bilden
vi tog pa hennes 60-arsdag. Tva dagar senare
skulle hon beritta att hon, samma morgon,
kint en knél i sitt vinstra brost. En knol stor
som ett plommon. Men pa sin 60-drsmiddag
log hon bredvid levande ljus. Forst langt senare,
nir diagnosen var stilld och utgingen ofran-
komlig, plockade jag fram bilderna for att titta
pa mammas kalas. Det enda jag sig var hennes
dgon. Som svarta brunnar av oro éver munnen
som log. Hon visste, det 4r klart att hon visste.

Vad var det mer som hon aldrig talade om?



Nigra relationer ar férbehéllna den yttersta
grinsen mellan liv och déd. Professor Peter
Strang har genom édren métt manga déende
patienter som efter orosdagar plotsligt vaknat
helt lugna och berittat att de fitt kontakt med
anhoriga som redan passerat grinsen. Kanske
har de dromt om en mormor eller ilskad faster,
kint deras ndrvaro.

— Det kan ocksa hinda att den sjuke kinner
att denna mormor finns i rummet. Att hon
sitter borta vid fonstret och tittar ut, precis som
hon brukade gora nir hon levde. Det 4r inga
psykotiska tillstind, patienten vet vilken dag
det dr, att jag finns i rummet och att denna
mormor ir ndgon som bara patienten ser.

Det gor inte upplevelsen mindre virdefull.
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Kommunikation

DEN 48-ARIGA KAJ sitter pa ett mottagningsrum
pa onkologkliniken och talar med sin likare.
Hon ska pabérja palliativ cellgiftsbehandling
mot bréstcancer. Hon ir orolig efter att ha last
att likemedlet kan leda till kronisk njursvike
och i virsta fall dialys. Hon har fler fragor:
Varfor kommer man inte att rontga hennes
hjdrna? Vill hon verkligen genomga behand-
ling? Vore det inte bittre att ha en skon
sommar istillet for att ligga pa onkologen?
Manga tankar snurrar i huvudet men hon siger
inget utan sitter tyst. Likaren “pratar pd” om
datum for provtagning och behandling. Hon
orkar knappt héra pa allt. Hon har helt andra
fragor som hon funderar pa. Ar det ingen som
undrar varfor hon bara sitter tyst? Ar det inte
ingen som ser att hon ér ledsen och fundersam?

85-ARIGA KLARA fir palliativ vard pa det lokala
sjukhuset. Hon har fyra barn som alla ir
mycket engagerade i virden. Utover hennes
hypertoni, astma, diabetes typ 2, har utredning
visat att hon har en njurtumdr som inte gar att
operera. Familjen vill inte att man talar om {6r

henne hur illa det 4r. S6nerna ber uttryckligen
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om att ingen i personalgruppen skall siga
sanningen till den gamla damen, d4 kommer
hon att tappa allt hopp. Diremot far personalen
girna tala med nirstiende och ge dem full
information. Kvinnan ir ledsen och orolig och
undrar. ”Varfor dr jag sjuk? Snilla, kan ni inte
hjilpa mig?” Fragan kommer i en situation nir
barnen ocksa 4r pi rummet. Om du berittar
exakt hur det dr kommer de bli mycket upp-
rorda. Samtidigt ber hon ju om information?
Hur kan man hantera situationen? Vad siger du?

65-ARIGE ERLAND har just fitt veta att han har
obotlig cancer i bukspottkorteln. I samband
med mottagningsbesoket stillde han frigan:
"Hur ling tid har jag kvar?” Vad svarar du?
Vartor?

84-ARIGE LARS har flyttats frin sjukhuset till ett
korttidsboende efter en stroke. Han var relativt
pigg nir han kom dven om han var rullstols-
buren och behovde hjilp med det mesta. Efter
ett par veckor férsimras mannen hastigt. Han
verkar ha en infektion. Som han mar kommer

han med stor sannolikhet ha svart att fa i sig



antibiotika. Ar intravends antibiotika aktuell?
Planeringen har inte hunnit goras helt firdig
och det ir oklart om mannen skall skickas in till
sjukhus eller inte. Nirstdende har kommit dit
och undrar vad det ir som hinder och vad som
kommer att goras. Skdterskan ir pé vig till
boendet. Likaren kan kontaktas pa telefon. Vad
siger man till nirstdende i den hir situationen?

PABOENDET BLIR BIRGIT, 86 AR, hastigt och ovintat
forsimrad. Hon siger att hon inte alls mér bra
utan vill ga och vila. Hon vill ocksd att hennes
make kommer. Personalen borjar hjilpa henne
till sitt rum. Sjukskéterskan ringer maken och
barnen och ber dem komma. Efter att telefon-
samtalet avslutats, precis nir kvinnan kommit
over i singen, tappar hon medvetandet. En kort
stund senare avlider hon. Alla dr 6verraskade
och chockade. Sjukskoterskan har inte ens
hunnit kontakea likaren. Nirstdende 4r pa vig
men vet inget. Hur skulle du gora nu? Hur
moter du nirstdende pa bista sitt nir de
kommer? Vad siger du? Vad gor du?

Reflektera, diskutera

* Vilka fordelar ser du med att den sjuke och nar-
staende far delta i ett/flera brytpunktssamtal?

« Vilka &r fordelarna for er som personal med detta
samtal?

* Forsok att ténka dig in i att samtala kring "att ga
fran bot till lindring”, vad tror du blir svart, och hur
tror du narstaende reagerar? Finns det nagot
du/ni kan géra innan detta samtal for att det ska
ga smidigare?

* Hur kan du samtala kring malen med palliativ vard
med den sjuke och narstdende. Ar det ndgot som
kan vara extra svart och hur goér du i sa fall fér att
komma forbi det svara?

* Hur kan du gora for att bade den sjuke och néar-

stdende ska kdnna sig sedda?
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TEAMARBETE * Se kap 4 i del 1

Art
arbeta

till-

SaAmmarns

Av Karin Thunberg
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tt ndgon finns vid vér sida ir inte bara
viktigt f6r den som ir sjuk — eller nir-
stdende. Samma giller f6r den som

arbetar inom virden. Oavsett vad man

har f6r profession.

Jag moter sjukskoterskor och likare, arbets-
terapeuter och kuratorer, som siger ungefir
samma sak:

Det ir teamet man behdver nir ett problem
gér utdver det man sjilv behirskar eller har
ansvar for.

Det dr teamet man behéver for att vidga
perspektiven men ocksd for att prata av sig
det som blev svart eller personligt drabbande.

Orden kinns som pusselbitar, bitar som har
olika form och firg men fir man ihop dem
klarnar helhetsbilden. Den som varden efter-

strivar, den som 4r malet.

Till saken hor vetskapen, den 4r inte oviktig,
att patienter talar pa olika sitt med en likare,
en sjukskoterska, en underskdterska eller en
kurator.

Enligt en amerikansk studie — det 4r Staffan
Lundstrém, 6verldkare och forskare pa Stock-
holms sjukhem, som berittar — kan svért sjuka



cancerpatienter avstd frin act beritta for sina
likare om hur déligt de mar av olika behand-
lingar, eftersom de inte vill gora sina likare
ledsna.

Ofta dr det sjukskoterskor som har bist
kontakt med patienter. Det dr ocksa ett skil
till att jobba i team, hjilpas at.

Peter Strang, professor i palliativ vard och
overlikare vid Stockholms sjukhem, fullfoljer
tanken. Betonar hur skért det blir om alle
fokus ligger pa doktorn.

— Inte sd att vi behdver vara daliga pa att
lyssna, men patienter kan vilja vad de vill
presentera. Min bild av svirt sjuka minniskor

dr att de stramar upp sig nir de gr till doktorn.

Annars finns ju risken att doktorn siger att
kurerna inte hjilper lingre, att det dr dags att
avbryta behandlingen eftersom den bevisligen
gor mer skada dn nytta. Aven om en patient
vet att det dr sant har man kanske inte ndce dit
rent kinslomissigt. Forst ndr man kommer ut
till sjukskoterskan vigar man beritta hur tréte

man blivit, hur illa man maér.

Teamet 4r styrkan nir skilda budskap behéver
vigas ihop:
Jassa, patienten sa till dig att hon fortfarande

orkar gd pé toaletten. Till mig sa hon tvirtcom.
Det ir kanske dags att koppla in en arbetstera-
peut. Och ir det verkligen sant att hon sover
gott pa nitterna och inte oroar sig? Varje ging
hemtjinsten dr ddr talar hon om sin angest.
Ska vi héra om hon vill ha kontakt med en
kurator. Och hir har vi en annan patient ...

dngst ut pa en bordskant nir persona-

len pa avdelning 4 pd Stockholms

sjukhem har teamméte inser jag hur

lite av samtalen som handlar om medi-
cinering, om doser ska hojas, sinkas eller bytas
ut. Mer talar man om vilka patienter som kan-
ske behdver samtalsstod. Hur det dr med
nirstiende. Vem som vet vad eller om négot
nytt tillkommit. Narheten mellan de olika
personalgrupperna ir pitaglig, oppen. Nir jag
sitter och talar med kuratorn Susanne Barkfjird
kommer 6verlikaren Richard Skroder in. Sitter
sig bredvid henne i soffan. Intygar hur deras
arbetsuppgifter kan flitas ihop:

— Dirf6r dr det bra om en kurator dr med
vid doktorns samtal och vet vad som blev sagt.
Aven om sjilva expertkunskaperna finns i vira
respektive professioner sa vet kuratorn sen vad
som till exempel giller for det niringsdropp
som jag ordinerade — och jag kan fi ett litet
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hum om andra problem.

Ség att en patient ir orolig, har angest infor
vad som kommer att hinda. Som likare kan
Richard Skroder fokusera pa vad i sjilva déendet
som oroar.

— Ar patienten ridd for att kvivas, rossla eller
act det ska gora ont, kan jag beritta vad vi kan
gora for att lindra pligorna. Om angesten dir-
emot bottnar i nigot man skulle behdva reda
ut med en nirstiende dr det kuratorns ansvars-
omrade. Det jag utifrin min erfarenhet kan
bekrifta 4r mer om tiden ricker till — sdg atc
den familjemedlem som man behéver triffa bor
langt borta, kanske utomlands, och patienten

undrar om de hinner triffas.

ett annat rum har man kallat pa en
sjukgymnast till benet som svullnat
upp och har lymflickage. Nigra
anhoriga dr pa vig till patienten,
sjukgymnasten vet — och lindar, lindar sa benet
blir fint och inte chockar de som snart kommer
pa besok. Man kan tala om annat, det som
kanske dr viktigare i stunden.
— Det giller att underlitta det liv som for-
dndrats av sjukdomar, det liv som ir nu, sdger

nagon.
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Andra talar om 6dmjukheten.
Odmjukheten infor livet — och déden.

— Det ir s3 otroligt viktigt att vi, tillsammans,
gor den sista tiden i en ménniskas liv si bra
som mojligt, sdger ndgon. Ingenting gir i
repris, det som gick snett kan inte goras om.

— Vi har bara en chans, den miste vi ta.

Samtidigt finns vetskapen att en sjukdom
inte dr nagon tivling som gar att vinna eller
forlora. Det dr inte s att den som kidmpar bist
alltid klarar sig bist. Nederlaget kan vara ofrin-
komligt. Men innan dess ...

Som en svirt sjuk man sa:

— Jag kimpar inte, jag lever.

e tillhor den yrkesgrupp som bara

behover stiga innanfor dérren till ett

hus eller en ligenhet for att omedel-

bart borja rikna trosklarna. Jaha,
dir var en, och dir borta dnnu en. Snabbt
vandrar deras blickar vidare, mot dérrar till
badrum och toaletter. Ar de breda nog for att
slippa igenom en rullstol — och hur ser det ut
nir man vil kommit in? Finns det, till exempel,
bara ett badkar som man maiste ha krafter kvar
for att kliva ner i?



Varje trappa medfor minst en frdga: Var finns
sovrummen? P4 over- eller undervaningen?
Allefér manga nedslaende svar utmynnar
i slutsatsen: Hir méste det bli bostadsanpassning.

Det handlar om arbetsterapeuter pd hem-
besok. Arbetsterapeuter som bidrar till att svart
sjuka méinniskor kan virdas hemma ocksa sin
sista tid i livet. Men till det krivs att det som ar
“hemma” anpassas efter de nya behoven. Inte
bara for den som ir sjuk. Allt som ir tryggt och
vanligt méste forvisso virnas om — samtidigt
som hemmet ska bli en fungerande arbetsplats
for hemtjinst och hemsjukvard. De méste
kunna gora sitt jobb utan att det blir for tungt,
for svart. Annars overgar praktiska problem till
arbetsmiljéfragor.

Just singen, ldr jag av de arbetsterapeuter
jag moter, har ofta en speciell betydelse.

Naturligtvis. Singen ir vér trygghet ocksa i
det liv som ir friskc. Singen 4r platsen for vila
och kirlek, dit kommer nattvandrande barn,
didr njuter vi av lediga mornar eller tréstar oss
under ticket vi kdnner igen, pa kudden som

ir var egen.

tt byta ut den egna singen mot en
hemsjukvérdssing blir drfor s& mycket
mer 4n sjilva skiftet. Frin och med nu
gar det inte att blunda for den nya
situationen, att det 4r hit man natt.

Beviset stir framf6r ens 6gon.

Nigra forstar och accepterar. Den nya singen
ir trots allt s& mycket mer praktisk, bade for en
sjalv och f6r dem som ska varda en. Andra slir
bakut, kan inte tinka tanken. Eller ocks4 4r det
nirstiende som inte uthirdar att sovrummet
bérjar likna en sjukhussal.

Eftersom minniskor ir olika finns inga stan-
dardsvar pd hur man 18ser de problem som kan
uppstd. Ett lugnt samtal kan ricka lingt. Att
man visar att man forstar hur svir situationen
ir. Ocksd om man méste gora andra forind-
ringar. Sig att en gammal mamma inte lingre
kan ligga pa dvervaningen till huset med en
smal, vinklad trappa. Fallrisken 4r for stor.

Eller ocksa dr hon redan sa dilig att hon behd-
ver rollator eller rullstol. Att inreda ett sovrum
pa bottenplanet blir enda losningen, om man
inte kan ordna en trapphiss. Men sig att det
bara finns ett vardagsrum. Kan man di flytta ut
tv:n och lata henne sova dir? Och vad gér man
om en rullstol inte gar in pé toaletten och ingen
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orkar lyfta den som ir svért sjuk. Kan man sitta
hygienstolen med en potta under direke vid
singen? Eller i ett rum bredvid?

Allt gar att 16sa, siga de som vet. Bara man
kan samarbeta, samverka — i situation dir si

mycket annat ir virre, svarare.

I ett forrad med hjdlpmedel pa ett grupp-
boende i Lappland ser jag resultaten av den
tekniska utvecklingen, allt vad en arbetstera-
peut kan erbjuda.

Jag ser och minns Lisa, en av min barndoms
tanter.

Tink om hon bara haft ett handtag vid sing-
kanten eller ett bollticke att ligga dver sin oro.

Hon lag sjuk pa vinden till ett hus vid havet.
Lag dir ar efter ar tills hon en morgon hade
somnat in for gott. Langt senare férstod jag att
hon férmodligen led av Parkinsons sjukdom
men da var hon bara en tant som lag och
darrade och inte kunde std pa sina ben. Men
det hinde nidgon gang att hennes son kom pé
besok, han som hade kvar styrkan i armarna.
Varligt lyfte han henne ur singen, bar henne
nerfor trapporna, rake ut i den majkvill som
doftade syren. Att fi vila dir en stund medan
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niktergalarna drillade var allt hon drémde om.
Atminstone en gang per ir fram till det som
blev den sista majnatten.

Erland och Evelina

ennes pappa ringde sjilv fran

sjukhuset efter beskedet. Berit-

tade att nu gick cancern inte

lingre att hejda. I sju ar, efter
diagnosen och den forsta behandlingen, hade
han levt ndstan som vanligt. Nu hade han natt
slutskedet.

— Han var alldeles lugn. Sa bara "jag kdnner
att det inte r langt kvar”.

Det ir Evelina som berittar om sin pappa,
slojdlararen Erland frin Arvidsjaur. Han som
dog 18 dagar efter det ddr samtalet. 18 dagar
som han fick tillbringa hemma i sin egen sing.
Tack vare en hemsjukvird som Evelina beskri-
ver som ~fantastisk”.

— De fanns dir utan att synas, om du forstar
vad jag menar.

Hon sjilv tog ledigt frin jobbet, bestimde att
det var viktigare att finnas hos pappan. Ocksa
for att avlasta mamma.

— Hemsjukvérden sa att vi kunde ringa nir vi
ville, men det kindes inte bra. Ansvaret méste



ligga hos dem, inte hos oss. Ni 4r proffs, sa jag.
D4 maste ni kunna rikna ut hur ofta pappa
behéver hjilp. Si kom vi fram dll ett schema,
som funkade jittebra. Vi visste vilka klockslag
de skulle komma vilket var en stor trygghet.

For pappan dterstod att ta farvil av en stor
vinkrets. Alla minniskor han lirt kinna, alla
elever som fortfarande stod honom nira.
Férutom hustrun, barnen — och barnbarnen.

— Han hade enskilda samtal med oss alla.
Samtal som vi biar med oss nu nir han inte
lingre finns.

Ett hus fullt med folk, det ir si hon beskriver
det. Barnbarn som spelade spel i en horna,
vinner som kom med nya bullpasar frin
Konsum. Och mitt i alltihop hemsjukskéters-
korna, som alla var olika. Vilket hon sig som
en tillgang.

— Négra var unga och hade littare att prata
med ungdomarna. En annan talade med
mamma om andliga ting. Bdda mina f6rildrar
kom fran religiosa hem, hade med sig en tro
fran barndomen. En tro som jag inte delar.
Med en hemsjukskoterska som var 6ppen for
frigorna kunde mamma prata.

Till slut kom hennes pappas sista natt. De var
forberedda, nagra dagar tidigare hade han satt
stopp for besok. Sagt att han inte orkade méta

fler ménniskor. Nu ville han ha en morfinpump
mot smirtorna. Innan han gled in i sémnen

hade han en stund ensam med sin fru. Ect langt
vuxenliv hade de delat, nu var dags att ta avsked.

— Mamma sov nir han dog. Lag bredvid
honom dir i dubbelsingen medan min bror
och jag vakade. Det var hennes eget val att ta
en somntablett. Hon visste att hon méste ha
krafter kvar till det som vintade efteric. For
henne fanns heller ingenting mer att siga eller
gora. Alle var klart.

Hennes pappa dog under hyllan med dnglar
som hennes mamma samlat genom aren. Nir
han drog sitt sista andetag slocknade ett stearin-
ljus indill.

— Min bror tolkade det som nagot andligt,
jag tinkte mer att stearinet tagit slut. Vad det
egentligen berodde pé kan kvitta, var och en
har ridce dll sin tro. Efter att vi tvittat pappa och
gjort honom fin vickte vi mamma. Allt var
lugnt, stilla. En hemsjukskéterska skulle
komma klockan 6, det var ocksa en trygghet.
Vi behovde inte ringa nigon — det var bara att
vinta tills hon kom.

Hennes pappa blev svept och lagd i en kista
hemma i soviummet. Dir ldg han sedan med
oppet lock medan de holl den minnesstund
som de bjudit in en diakonissa till.
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— Nir bilen kérde ivig stod mamma pé bron
och vinkade.

Det dr med varm rost Evelina beridttar sin
historia. Den som kan fyllas pd med vad
dagarna runt pappans dodsbadd betytt i f6r-
langningen. Det kiinns som de kommit
varandra nirmare i familjen, siger hon.

Som om de 4r mer ména om varandra idag.

— Fér mina barn var det sorgligt, men inte
hemske. I och med att deras morfar fick do
hemma, i allt som var vanligt, blev de aldrig
ridda for doden. Den kinslan tror jag de
kommer att bira med sig.

Och hon sjilv, vilka minnen viger tyngst?

— Atc det var en naturlig och vacker tid. Som
mojliggjordes av hemsjukvirden. Om pappa
hade behovt do pa sjukhuset tror jag det blivit
nagot helt annat. Mycket tyngre och mérkare.
Nu tinker jag mig inte doden som svart.
Sorgen hos oss efter pappa — den ir vit.

Lammungen

norrlindsk glesbygd moter jag likaren,
den erfarna, som har 200 patienter. Inte
minns hon namnen pd allihop nir man
bara pratar om dem. Aren har lirt henne
andra sitt att aktivera minnet. Hon utgér frin
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det hon vet om deras liv. DA ricker informa-
tion som: “hon som virkar runda mattor” eller
“han som varit renskotare”.

— Siger man si minns jag allt.

Vi leker med tanken hur hon sjilv en ging
kommer att bli omtalad.

— Férmodligen som “hon med firen”, efter-
som jag har fir hemma. En gang hade jag tre
ungar som inte kunde limnas ensamma.

Dem tog jag med i en lida nir jag blev tvungen
att jobba. En patient fick halla en lammunge
i famnen. Hennes stralande 6gon glommer

jag aldrig.

Det finns visioner och hégstimda ord — och
det finns minniskor som omvandlar det klokt
tinkea och gediget framforskade till prakeisk
verklighet.

Under nagra dagar gir jag runt pé dldreboen-
den, jag moter personal inom hemtjinsten och
hemsjukvarden i ett Arvidsjaur som firgats vite
av vinterns forsta snd. Det dr samtal som utgar
fran de lagar och regelsystem som omgirdar
svensk sjukvard. Men orden har breddats,
fordjupats, av egna erfarenheter fran alla de
r som de arbetat med gamla, sjuka — och
déende. Vilket innebir att de ger specialistvard
— utan att den formellt kallas sa. Till golvens



kunskaper kommer den flexibilitet som livet i
norrlindsk glesbygd kriver for att fungera, inte
minst i ndd. Lagger man dirtill en portion
sjalvfortroende och nigra kryddmatt sunt
fornuft — ja, da liter man en déende minniska
fi krama en lammunge.

Och gldds at 6gonen som strlar.

Marie

personalrummet till hemtjansten i Arvids-
jaur gor vi ett tankeexperiment; frigar oss
hur minga lugnande tabletter som kan
jamstillas med en hemvérdare?

Men f6rst historien:

Nog hade Marie fulla dagar som underskoterska
innan Birgit blev simre. Men nu var det ju hon
som oftast varit hemma och stiddat hos just
Birgit. Tagit med henne ut i rullstolen. Pratat
en stund vid kéksbordet — visste hur ensam hon
var. Med ende sonen dnda borta i Australien.

Sé nir Birgit blev simre, nir de bérjade forsta
att det inte var ling tid kvar, dé fick Marie
dndra sitt schema. Det gick att pussla ihop med
de andra kollegerna. Alla kinde till hur Marie
blivit lite som en nirstiende, den som visste
vad Birgit behovde och kunde se hur hennes
tillstind forsimrades dag fr dag. Dirtill visste

Marie nigot om vad Birgit unnat sig. Som det
dir halsbandet hon tittade pa tre ginger men
inte riktigt tyckee hon var vird. Tills Marie sa
att nu var det vil indé dags act kopa det. D4
slog Birgit till.

Och sen, ja Marie visste precis ...

De sista dagarna var det Marie som fanns hos
Birgit. Forloppet var utan dramatik. Lugnt och
stilla limnade Birgit livet. Drog ett sista ande-
tag, sedan var det over, timglaset tdmt.

For Marie fanns bara ett uppdrag kvar. Hon
vintade tills det gatt ndgra dagar men nir hon
dkte forbi Birgits gamla hem och sdg att det
lyste i fonstren gick hon in till sonen som
kommit frin Australien. Plockade fram hals-
bandet som Birgit kopt och la det i hans hand.
Sa att detta skulle hans hustru ha, det var
Birgits sista 6nskan.

Efterat kinde hon sig riktigt glad.
Hemgjdnstens arbetsinsatser kan bevisligen
virderas pi ménga sitt. Den inledande frigan,

hur manga lugnande tabletter Birgit kunde
avstd frn nir Marie fanns i nirheten, har inget
exake svar. Marie sjdlv har aldrig tinke tanken.
Men nir hon gor det ...

— ... ja, dd vet jag ju att hon kunde hoppa
over nagra. Jag kan se den dir asken framfor
mig, att hon aldrig tog fram den.
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Multiprofessionellt teamarbete

77-ARIGE WILHELM virdas pa ett korttidsboende
efter en hoftfraktur. Postoperativt (efter opera-
tionen) adrog han sig en lunginflammation och
han har inte himtat sig efter det. I samtal med
mannen har han uttrycke att han inte vill in till
sjukhus igen utan vill fi vird pd boendet. Han
blir gradvis trottare. Ater sparsamt. Sitter uppe
kortare stunder. Orken ricker inte till. Smirtan
gor ocksd att det r svart ace sitta upp. Han dr
lite modfilld. Ser inte riktigt meningen med att
komma upp ur singen. Samtidigt flyter dag
och natt ihop och han ir lite uttrikad.
Boendets likare optimerar smirtlindring.
Wilhelm fir paracetamol kontinuerligt och
tablett morfin vid behov. Smirtfriheten gor det
littare act rora sig och han sover bittre. Under-
skdterskan kontaktar arbetsterapeuten som
ordnar en komfortrullstol. Huden smérjes
noggrant och man bolstrar med kuddar for att
undvika trycksar. Wilhelm far sova lite lingre
pa mornarna som han vill men man enas dnda
om att han ska forsdka komma upp en liten
stund om mojligt. P4 eftermiddagen far han
duscha vilket var skont. Sjukgymnasten ger
honom triningsprogram vilket han uppskattar,
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han har trinat mycket nir han var yngre. P4
avdelningen ir personalen lyhord for dagsform
och allmintillstdind men samtidigt angeldgen
om att skapa tydlig dygnsrytm och inte fors-
tirka kinslan av passivitet.

Det verkar som négot tynger Wilhelm, han
skulle vilja komma i kontakt med sin son som
han tappat kontakten med, men det 4r ocksi
praktiska saker med papper hemma som han
behéver ordna. Sjukskéterskan tar kontake med
kuratorn som kan komma nista dag,.

Underskoterskan berdttar for ansvarig sjuk-
skoterska att det verkar finnas fragor hos nir-
stdende om planeringen. Sjukskéterskan
kontaktar likaren for att boka in ett méte si att
nirstdende kan fi svar pa sina fragor. D3 skall
de ocksa ta upp fragan om de behover psyko-
socialt stod i form av kuratorskontakt och hjilp
med att ordna intyg om nirstdendepenning.



Reflektera, diskutera

* Teamet &r ju en av hornstenarna, och det ar viktigt
att alla gor sin del i det palliativa arbetet - fundera
darfér pa vem som gér vad, vad din roll &r och
hur du kan st6tta de andra for att uppfylla malen
med det palliativa arbetet (kan &ven vara en fraga
som verksamhetschefen kan lyfta for diskusson
pa APT).

PALLIATIONSPRAKTIKAN « DEL2 |

35




STOD TILL NARSTAENDE * Se kap 5idel 1

INdir-

staende

Av Karin Thunberg
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alliativ vird kan beskrivas med olika
bilder. Staffan Lundstrom — forskare
och &verldkare pd Stockholms sjuk-
hem — illustrerar hur just han ser pa
arbetet genom att stricka hinderna rake:

— Jag ténker att vi tar patienten i ena handen,
familjen i den andra, och sedan vandrar vi ner
till ddsriket dér vi slipper patienten. Men vi
har fortfarande kvar familjen, de nirstdende, i
andra handen och tillsammans tar vi oss upp
igen for att fortsicta leva. Det dr var uppgift
inom sjukvirden att stotta de efterlevande.

En hand att halla i. Nagon som har svar pa
frigor nir si mycket har blivit frimmande,
skrimmande. Jag tinker pé bilden nir jag sitter i
sjukrummet ddr en familj samlats runt en déende
man. En likare sitter bredvid dem. Sitter lugnt
som om hon har all tid i virlden. Lyssnar in deras
oro, vintar talmodigt tills de formatt sortera ord
och tankar. S3 mycket ir praktiskt. Som vad man
kan gora och inte gora. Andra anhérigfragor 4r
svarare att besvara. Hur linge? undrar hon som
bor i en annan stad, har jobb och familj.

— ... det dr sd svart att veta om jag ska ta
ledigt ... jag vill ju vara hir ... men om det
drojer flera manader ... det blir s svart ... med
familjen ... jobbet.



Ingen vet nir en svért sjuk ménniska dor.
Att inte kunna styra forloppet, att acceptera att
andra krafter rdder, kan vara svért for den som

ir nirstiende.

— Vi lever i ett kontrollsamhille men déden
kan inte kontrolleras, pdminner Kristina Serém-
stedt, forestindare pd Maria Regina Hospice
i Nacka. Forst nir det intritt en markant
forsimring, nir en kropp borjar stinga av, kan
vi utifran erfarenhet siga ungefir hur ling tid

som dr kvar. Innan dess vigrar vi.

dnga ganger har den déende

kommit lingre i en acceptans

av vad som hint, och kommer

att hinda, 4n vad anhoriga
gjort. Utgangspunkeen for vard i slutskedet ar
dédrfor "unit of care”. Patienten och anhériga
ses som en enhet, alla behéver hjilp. Men av
olika slag.

Den déende kan i sista fasen ha smirtor, vara
ridd. Hos anhériga kan en dngest vixa, vilket
madnga ganger dr svdrare.

Ridsla har fokus, man vet ofta vad man ir
ridd f6r och en likare kan ge rad, informera.
Den som stir bredvid, den som kanske for

forsta gangen dr nira nagon svart sjuk, kan

forlamas av ovissheten, man vet inte vad man
ska vara ridd for. Ur den situationen fods ldct
angest.

Dirfor dr nirstdendestdd viktigt.

Peter Strang, professor i palliativ medicin,
vet hur information kan lugna: Om en patient
virdas hemma kan nirstdende fa forklarac: det
handlar om spridd cancer, med stor smirta.
Om patienten far extra ont nattetid kan man
sjalv ge honom/henne en dos smirtstillande,
om det inte hjilper kan man gora detta och
detta ...

— S kan éngest omvandlas till mer konkret
ridsla, vilket ofta sldpper f6rlamningen.

Kvar finns maktlésheten hos den som stir
en dodssjuk minniska nira.

Vem har mest dédsingest, den som ska dé
eller nirstdende?

— Det vixlar, siger Peter Strang. Ganska fi
sjuka har en 6ppen och konstant dédsdngest.
Den kan bryta fram en stund da och d&, men
oftast har man starka forsvar som haller emot.

D43 kan det vara svarare att std bredvid.

Jag minns hur min egen mamma satt upp
i en sjukhussing nir jag kom inrusande i
rummet dér hon lag. Samtalet nagra timmar

tidigare var tveklost: Det dr inte langt kvar.
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Nu hon i singen, min pappa och syster bredvid,
jag i dérréppningen. I tur och ordning tittade
hon pa oss, log lite mot mig dér i dérren som
ett tack for att jag skyndat mig. Sedan la hon
huvudet, sakta och liksom provande, tillbaka
pa kudden och gick in i en medvetsléshet som
hon aldrig vaknade ur.

eter Strang sitter ord pa upplevelsen:
Fram till en viss punkt kan 4ven den
svart sjuke dela nistan allt med sina
nirstdende. Efter den, dé ir det ofta
kort tid kvar, vet man nigonstans vad som
haller pé att hinda. Den stunden ir vildigt
ensam. Det dr bra om nirstdende finns dir
men de delar en frisk framtid — sjilv 4r man pa
vig till ndgot annat. Man maste skiljas dt. I den
stunden ir det ganska vanligt act man tidnker pa
dem som gick fore. Till slut kanske man kinner
stérre gemenskap med en d6d mamma eller
farmor in med dem som finns i rummet.

Man har slippt taget.

Det r de anhériga som ska leva vidare,
paminner overlikare Richard Skroder. Om de
far delta i omsorgerna har de ldttare att komma
igenom sorgen.

— Bara att de finns dir ir ofta en trygghet.
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Ocksa for den gamla mamma eller pappa som
sover eller har sinkt medvetandegrad. Prata
med varandra, brukar jag siga. Men kom ihég
att horseln ofta skirps hos den som haller pa att
dé. Si prata om bra saker, att ni ska hélla ihop
och att er gamla mamma eller pappa gett er en
bra grund att std pa.

Det finns de som tror att allting maste redas
ut innan en minniska doér. Det finns de som
insett att det inte dr mojligt — eller ens onskvirt.
Tiden fir mildra, det som en ging hinde gir inte
att férindra men man kan lira sig leva med det.

I stillet for att inleda krissamtal kan man goéra
sd mycket annat. Som att siga att man, trots allc
som hint, dndd dlskar den mamma eller pappa
som haller pé att d6. Man fir ingen mer chans.

Enligt Sophie af Klercker, overlikare pa
Maria Regina Hospice, ir det inte ovanligt att
minniskor dterforenas i livets slutskede. Den
som ir doende kan visa en vixande oro, till slut
kryper det fram att man har barn som man inte

haft kontakt med pd 20-30 ar.

— Vi kan hjilpa till med kontakten och en
dag stir de hir. Nistan alltid blir det jitcebra,
en stor littnad. For bada parter.



et ar inte farligt att tala om déden, ménga nirstiende. Palliativ vird kan beskrivas

vet Sophie af Klercker. Att beritta som “a safe place to suffer” — men dven med
for barnen hur man vill ha sin optimala méjligheter att stotta lidande 4r det
begravning, att skriva testamente inte sikert att det blir bra anda.
och anmala sig till donationsfonden, om man — Vi inom vérden kan bara goéra si gott vi
nu vill det, innebir inte att allt kommer att ske kan. Som medminniskor — och utifrin vira
i morgon. professioner.

— Men man kan ligga det at sidan, dgna sig it
det som ir roligare. Som att umggs, pa riktigt.
Dessutom bevisar det att man fortfarande ir
fulle kapabel att ta beslut. Manga vuxna barn
tar ldte Sver, slutar se dldrade foraldrar som
sjalvbestimmande minniskor. Men gamla ir
ocksa vuxna, om 4n skrynkliga.

Aven om déden ir naturlig och varden
professionell kan dndé ingen garantera att
stunden blir lugn och fridfull. Som en minniska
har levt, si dor hon ofta ocksé. Ingen kan pa
dédsbidden reparera ett 40-drigt trasigt dkten-
skap. Har man levt ett liv med kaos och
konflikter s kan doden ocksa bli fylld av
konflikter, svar och kvalfylld. Dagens familjer,
dir manga olika relationer ska samsas, ger inte
sllan upphov till problem och kirlekskonkur-
rens.

Allt ar inte vackert, siger Staffan Lundstrom

utifrin en erfarenhet som sikert kan trosta
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Stod till narstdende

52-ARIGA KATINKA ligger inlagd pa en avdelning
pa sjukhuset i obotlig brostcancer. Hon har tvé
tondrsbarn. Det har varit en lang sjukdomstid
med behandlingar, sjukdomsfria perioder och
dterfall. Maken beskriver hur det ér tufft att
bade fi vardagen att fungera, att ingjuta hopp
och samtidigt vara ett stéd for sin hustru. Han
vet inte hur linge han skall orka. Han har en
lingtan efter att f4 ta del av det vanliga livet
ocksa. Han tycker det 4r svirt att veta hur han
skall hjdlpa dottrarna. Ibland 4r de jitteledsna.
Ibland undrar han om de forstdce ver huvud
taget. Ibland ir de arga. Det dr svirt att veta om
de behéver fa prata med négon. De siger inte sa
mycket. Ekonomin ér anstringd pa grund av
den linga sjukdomstiden. Hur skall det ga atc
ta hand om familjen utan mamma? Hur kan vi
som vardgivare stodja familjen pa bista sdte?
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Reflektera, diskutera

* Hur tanker du kring ndrstaende - vad &r viktigt och
vilka behov har de?

= Vad kan du i din yrkesroll géra for att narstaende
ska fa sina rattigheter uppfyllda?
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SYMTOMLINDRING * Se kap 6 i del 1

Glintorna

Av Karin Thunberg

42
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ir jag som barn sokte trost mellan

stenarna som ingen annan hittade

tll. Nir jag som sonderstressad

smabarnsmamma dkee till vinin-
nan i Képenhamn dir krav och plikter ersattes
med pratnitter, skratt och god mat. Eller nir
jag idag hittar stunden, platsen, dir jag inte
bara far vila utan ocksd kan héoja blicken, se
bortom vardagsgnetet mot ndgot annat, hir-
ligare.

Det ir glidntorna jag talar om.

De finns dir lings véra livsvigar som nir
man tagit sig genom sly och snarskog fram ills
man, dntligen, nar den plitt ddr solen lyser ner.
Till glintan dir man kan himta nya krafter.

Sjilva ordet betyder inte bara en 6ppen plats.
Det ir ocksd 6ppningen mot det som vi inte vet
nagot om, att glinta pa dorren till det okidnda,
frimmande.

Sé far gliantorna i livets slutskede en ny och
djupare innebord. De vittnar om att véga titta
framit.

Nu r6r jag mig mellan patienter, sjukvirds-
personal och nirstiende, jag ror mig sakrta for
att inte missa littnadsgliporna.

Dir 4r kvinnan som far sitt hir borstat. Hon
ir inlagd pa en palliativ avdelning dir man vet
vad obotligt sjuka behover. Bdde vad giller



omsorger och omvirdnad. Nu handlar det om
ett har som behéver borstas.

I det bleka morgonljuset har kvinnan fact
hjilp upp i sin rullstol efter en orolig natt.
Lagmalt talar hon om sin ridsla fér doden,
hur den sprider sig i morkret, inte kan tdmjas
ens med lugnande medicin. Men just nu
vill hon bara blunda och njuta av stunden.

Mjukborste genom har som glesnat. En
glinta att vila i.

n annan dag sitter tre kvinnor och

smapratar pa terrassen till ett hospice.

Tva rullstolar titt ihop, den tredje

kvinnan kan dnnu sta och gi sjilv.
Deras skratt rullar bort mot nagra héstastrar
som fortfarande blommar. Snart behéver den
ena kvinnan hjilp att komma in, till en cigarett
i rtokrummet. Kanske stannar hon till infor
budapestrullen som precis stillts fram, tar en
tugga for att ateruppleva smaken.

Att unna sig allt man nigonsin formér — att
anvinda sina sista krafter till att guldkanta
vardagen — dr ocksa att skapa glintor.

Med hjilp av en sjukvérdspersonal som ser
och forstir.

Livets yttersta poler verkar omgivna av kaffe-
koppar — och doften av nybakade kakor. Jag

tinker pd min egen forsta tid som nybliven
mamma men ocksd pa alla besok jag gjort for
att beskdda en ny liten minniska. Allc kaffe
som avnjuts dver fjuniga huvudet, alla kak-
smulor som forenas med undret som skett.

Samma verkar gilla nir livet ebbar ut. Det
doftar nybakt pa Stockholms sjukhems pallia-
tiva avdelning. Maria Regina Hospice i Nacka
har en egen kock som vet hur man lockar till
matlust, kaklust. Frin ett tidigare besok pa Lilla
Ersta utanfor Stockholm, det dr ndgra ar sedan
men fortfarande minns jag den déende pojken
som hingde over sin mammas axel — medan
hon vant rullade ihop en rulltrta till slikting-
arna som kommit pd besok. Pojken var egent-
ligen for stor for att bli buren men mamman
orkade. An kunde hon halla honom i sin famn
och mata honom med nybakad rulltirta. Det
fanns en gemensam glinta dir de kunde pusta,
njuta.

Aven sjukvirdspersonal kan behova smita
undan for att samla nya krafter. En kopp kaffe
i koket — 4, dessa kakor, kakor — eller en cigarett
bakom en husvigg. Att kunna stinga dérren dill
skoljrummet och bara fi luta pannan mot
viggen. Vixla nigra ord med en kollega.

Miljén betyder sa mycket i det liv som ir

svart.
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inga, kanske de flesta, drom-

mer om att fd virdas hemma

s linge det 4r mojlige. Vara

kvar i invand vardagstrygghet.
Glddjas 6ver en bokhylla dven om man inte
langre orkar ldsa nagonting. Veta att ens dlsk-
lingsyoghurt stér i kylskipet 4ven om man inte
far ner si ménga skedar. Men frin sin gamla
vanliga fatolj kan man titta ut, pdminnas om
livet utanfor. Kinna sig delaktig.

Aven pa sjukhus och sjukhem, hospice och
kommunala boenden, finns mjuka sittmabler.
Soffor med manga kuddar i for kroppar som
inte tal harda kanter. Varmt ljus frin lampor
i spridda vrir. Konst pa viggarna, en annan
dimension att g in i f6r den som inte lingre
orkar ta sa minga egna steg,.

Konst 4r glintor. Bocker och tidningar 4r
glintor. Oppningar till det som berér eller
kanske upprér — och i bésta fall kan f en,
dtminstone for en stund, att glémma sin egen
kropps plagor.

I entrén till Klockarkirlekens gruppboende i
Visterés vilkomnas man av en clown, en skulp-
tur skapad av konstniren Bie Norling. P bak-
sidan av huset finns en nyanlagd tridgard,
inhidgnad av en vacker girdsgird. Dir kan man
strosa runt i en alldeles naturlig glinta, lukta pa
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en liljekonvalj eller plocka lite rosmarin, spela
pa xylofonen som stdr redo — eller studera
hénsen, de tre, som hyrs in pa sommaren och
lugnt spritter runt i en bur.

Dir finns ro for den som gatt in i en demens
och sldppt vardagens nirminne. Har man riktig
tur 6ppnas luckan till det lilla huset pd fram-
sidan — och det ir dags f6r kaffe med vafflor.

en annan entré till ett sjukhem mots
man av brasan i ett bibliotek. P4 ett
bord boken med roda pirmar och upp-
maningen " Tyck dll! ”.

Négon berittar, en enda mening ricker:
”Vaknade ki 5.00 och skulle gi ut i koket nir
stroken slog till, jag f6ll ihop.”

Lingre fram star, med stilen hos den som
nyss lart sig skriva: "Det var en pojke som heter
ingenting, han gjorde ingenting. Nir han gor
laxor gor han ingenting. Han hade inga vinner
alla sa till honom Du ir geteful. Han fick F pa
lixorna han hatade allt ...”

Jag laser och inser att alla glintor inte ar
solvirmda, energigivande. De kan ocksd vara
den plats ddr vi kan skrika ut vad vi behover,
inte minst som nirstdende till den som ir svért
sjuk.

Ropen behover fingas upp, horas. En pojke



maste bli pdmind att han har ett namn, att han
ir ndgon som gor ndgonting.

Om det nu inte var borjan till en saga — med
mycket lyckligare slut — som aldrig hann bli
firdigskriven.

Men bist av alla glintbeskrivare 4r indd
Goéran Tunstrom:

"Néir mammor dor, dé forlorar man ett av
viderstrecken. Da forlorar man vartannar
andetag: d forlorar man en glinta. Nir
mammor dor, vixer det sly dverallt.”
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Symtomlindring

36-ARIGA JESSICA vardas pd den palliativa avdel-
ningen sedan en tumdrsjukdom i underlivet
spritt sig och inte lingre gir att bota. Till en
borjan sig det ut som om sjukdomen var borta
men nu har den allts3 dterkommit. Hon
kommer inte att 6verleva. Hon har hela tiden
drémt om att f2 bli mamma. Hon och hennes
sambo kommer inte att hinna bilda famil;.
Krafterna ir begrinsade, hon orkar knappt
gd. Hon kinner hur livet bérjar rinna ut i
sanden. Hon besviras av smirta i kroppen,
tycker att det gor ont dverallt trots att man hojt
doserna pa smirtstillande likemedel. "Ingen-
ting hjilper! Det gor lika ont.” Angesten gir
nistan att ta pd. Plotsliga vredesutbrott £6ljs
av gratattacker.
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Nigon ging har hon dill en av underskoters-
korna antytt sin oro och osikerhet 6ver vad
som hinder efter déden. Tankar pa hur hennes
mormors sista tid var vicks till liv, ska det bli
likadant for henne? Hennes sambo verkar bérja
stilla in sig pa ett liv utan henne. Hon 4r arg pa
personalen och kvinnans férildrar 4r ocksa
upprérda. "Nu méste ndgon gora nagot. Sa hir
kan hon inte ha det! Hon maiste fi ordentlig
smirtlindring som hjilper henne!”

Vilka olika typer av lidande kan man tinka
sig har betydelse i detta fall? Hur skulle du géra
i detta fall?



Reflektera, diskutera

= Jamfor instrumenten fér symtomskattning (se
sidan 81i Del 1) - fundera 6ver vilket du féredrar
nér du ska beddma smadrta, illamaende, andnéd,
oro/angest, forvirring, munvard, trycksarsforebyg-
gande arbete?

* Fundera 6ver hur du kan géra for att skatta
symtom i de fall den sjuke inte kan férmedla sig
verbalt pa grund av medvetandesankning eller
demens.

* Fundera 6ver vilka allmanna atgérder du bor vidta
vid smarta, illamaende, oro/angest, andnéd och
forvirring.
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EXISTENTIELLT STOD * Se kap 7 idel 1

Kdarnan
forblir
intakt

Av Karin Thunberg
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ag brukar tinka att existentiellt stod

hjilper en minniska att std fram som den

person hon ir, sé linge hon lever. Det har

med sjdlvbild att gora. Vi hjilper den
som dr svért sjuk att bevara sin sjilvbild sa
langt det dr moijligt.

Det ir Lisa Sand, som siger det. Hon som
ir socionom, medicine doktor och kurator pa
ASIH Stockholm Sédra/ Lingbro park utanfor
Stockholm. Hon ir ocksa forfattare, har till-
sammans med professor Peter Strang skrivit
boken "Nir déden utmanar livet, Om existen-
tiell kris och coping i palliativ vard”.

Vi mots i hennes arbetsrum. Sex trappor upp.
Utanfor de stora fonstren lyser solen frén en
gnistrande bla himmel. Under samtalets ging
vinder vi bida blicken ut mot det evigt bld
ibland och jag tinker att pendelrorelsen speglar
det hon talar om, det livet bestar av: En rorelse
mellan ljus och mérker, mening och menings-
18shet, gemenskap och ensamhet; detta som
ocksa ingdr i det vi kallar de existentiella
fragorna.

Lisa Sand utgar frin sjilva ordet existera;
vilket betyder att leva, finnas «ill.

— Men det betyder ocksa att trida fram, att
spira — att bli till. Det vill siga att utvecklas till

den man ir.



ad hinder med sjilvbilden hos den
som drabbas av svir sjukdom? Miste
den inte forindras nir det som ar
vardagsvirld och trygghet plotslige
gér sénder? Lisa Sand nickar, siger att sa kan
det vara. Aven om vi alla ir olika si hinder
nigot med oss nir var egen dod blir konkret,
nir det dr pd allvar. En forsta reaktion kan vara
att man forlorar mycket av det som 4r hopp
och mening. Man drabbas av kinslan att allt
tagit slut. Men genom sjukdomsperioden kan
man ta det tillbaka, om 4n i anpassad form.

— Kirnan, vad som ir viktigast, mest
meningsfullt i livet, forblir oftast intakt. Intakt
men anpassad efter livsomstindigheterna.

Som svért sjuk orkar man inte s mycket,
men man har heller inte si stort behov av en
vidlyftig mening, sa stora framtidsplaner. Tiden
ar en viktig faktor. Nir dagar gir att rikna
giller det att prioritera. Det finns inget sedan,
det dr nu som man mdste bestimma vad som ir
viktigt — och inte viktigt.

For att i det laget kunna gi in och ge existen-
tiellt stod méste vi kanske definiera en minni-
skas mest grundldggande behov. Lisa Sand listar
nagra av de viktigaste:

¢ Vi ir varelser som behdover relationer, som

har lika stort behov av att ge som att ta emot.

* Vi behover kinna att tillvaron 4r menings-
full, att det finns ndgot som ir viktigt — och
att vi betyder ndgot f6r nigon. Annars orkar vi
inte leva.

* Vi behover ocksa kinna att vi har ett visst
mact av kontroll, act vi frstar vér vardag.

Samtidigt behéver vi kinna hopp, ha nagot
vi kan se fram emot. Mening och hopp gir i
varandra, men hoppet har alltid en framderik-
tad rorelse. Vi kan hoppas att ndgot ska hinda
eller att det som redan ér bra ska fortsitta.

— Minniskan 4r ocksa en varelse som har
forméga att kinna sig forbunden med négot
icke konkret, vilket 4r viktigt ndr man blir
obotligt sjuk. En del kallar det Gud men det
kan ocksa vara att man kinner sig forbunden
med nagot ondmnbart i naturen. Eller att vi
laddar ett foremal med betydelse.

P4 hennes eget fonsterbride ligger stenen
som hon en gang fick av en vininna. Stenen de
hittade pa en strand pa Gotland, med avtryck
av en fossil.

— Rent objektivt dr det en sten men fér mig
ir den si mycket mer. Det 4r en sten jag
kommer att ha med mig resten av livet.
Liknande laddade ting tror jag manga har.
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Att hjilpa en minniska att spira, stiga fram
och behalla hopp och mening trots att hon har
kort tid kvar act leva dr kirnpunkeen i det som
ir existentiellt stod i palliativ vard, sammanfat-

tar Lisa Sand.

praktiken handlar det om att skapa
moten. Att utveckla en kommunikation
dir man utgar frin den behdvande per-
sonens situation. Som den danske
filosofen Séren Kierkegaard formulerat: "Att
man, naar det i Sanhed ska lykkes En at fore
et Menneske hen till et bestemt Sted, forst og
fremmest maa passe paa at finde ham der, hvor
han er, och begynde der. Dette er Hemmelig-
heden i al Hjelpekunst.”

Med andra ord; forst nir man méter en
minniska i kris precis dir hon befinner sig
finns en mojlighet att hjilpa.

Lisa Sand har lirt att ordet "beritta” kan leda
till den plats dér ett sidant méte sker.

— Om en patient bett om ett samtal kan jag
bérja med att sdga: “Du ville triffa mig, kan du
beritta varfor?” Kidnner man patienter vil kan
siga: “Jag tycker du ser ledsen ut idag. Stimmer
det? Ar det kanske nigot du vill beritta?”

Ordet "beridtta” ar oladdat. Ger mojlighet till
alla sorters svar. Att man vill siga nigot. Eller
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inte. Oavsett vad har ett mote skett, en forsta
relation skapats.

— Ibland far vi for oss att det behovs sé ling
tid for att skapa en relation. Det ir inte sant.
Det kan gi fort, men det krdver nirvaro. Vi
miste vara dir, i stcunden. Oppna upp oss for
ogonblicket. D4 kan minniskor beritta.

Oppna fragor skapar 6ppna samtal, ger
minniskor mojlighet att slinka undan om de
inte vill svara. Lisa Sand kan ge hjilp genom
att siga: “Jag tror att du vill att jag ska g nu.
Har jag fel? Eller "Det verkar som du vill vara
ensam nu? Du fir siga till om jag har fel”.

Det ir nirvaro hon utgar frin, parerad med
lyhordhet. Att man hela tiden tinker pa for
vems skull man har samtalet. Ar det for att
patienten ska fi stod — eller f6r act man sjilv ska
komma tillbaka till sina kolleger och kunna
briljera med att man talat om déden. Eller for
att man ska kryssa i ndgon skattningsskala
eller ...2

— Kierkegaard 4r min ledstjarna. Det handlar
om att mota den som ir sjuk dir vederborande
befinner sig. Blir det svart, undrar man nagot —
kan man alltid fraga. Ibland kan jag tinka att vi
ir for ridda for att friga, siga nigot som: "Det
kinns som du trycker pa ndgot. Gor du det?”



eller: "Du kiinns tystare in vanligt. Ar det nigot
du vill berdtta?”

Oppna frigor ricker inte, det giller ocksi att
lita pa svaret. Siger en patient "Det 4r ingen-
ting” eller "Inte idag, kanske en annan gang”
miste det respekeeras.

— Andra ginger kan det viktigaste vara att ta
emot det en minniska berittar utan att doma.
Jag kan f3 fortroenden om saker som man gjort
eller sagt, saker som skapat skuld, och i det
laget lyssnar jag mest. Efterdt kan patienten
tacka for samtalet dven om jag nistan inte sagt
nigonting. Men man blev inte d6md, eller
fordémd. For mig handlar det om minnisko-
syn. Aven om jag kan tycka att sakerna de
berittade inte alls var fina, eller riktigt hemska,
sd fordomer jag dem inte som minniskor.

drvaro dr en av nycklarna i det

existentiella stédet, summerar

Lisa Sand. Med det viktiga till-

lagget: Alla svart sjuka har inte
behov av samtal pa djup niva.

— Manga tror nog att jag som kurator i pallia-
tiv vard bara talar om déden — men jag skulle
nog vilja siga att jag mest talar om livet med
véra patienter. Motvikten behovs, f6r ate orka

do6 maste man vara nira livet.

Det ir sd vi médnniskor fungerar, piminner
hon. Vi tar oss igenom svérigheter genom att
pendla mellan det som ir svirt och det som ger
oss kraft och mod. I dédens nirhet kan ocksa
synskirpan forindras; vi “fir syn” pa livet. Kan
kinna att det aldrig varit lika levande.

Men sig att en svért sjuk kvinna inte vill
beritta om sina tankar eller ridslor och bredvid
finns vuxna barn som inget hellre vill 4n att tala
med sin mamma. Vad gér man da? Enligt Lisa
Sand ir situationen inte ovanlig. Det hinder
ganska ofta att anhériga ber henne prata med
en sjuk mamma. Nir hon gar in till patienten
och férmedlar vad barnen sagt kan mamman
sdga: “Jag behover inte alls prata med nigon.
Men mina barn behéver det. ”

— Vi har en bild av hur vi tror det ir att vara
doende. En bild som inte alltid stimmer. Efter-
som den utgdr frin de behov, den kraft, vi har
som friska. Dirfor blir manga filmer och
bocker som skapats av friska minniskor si
missvisande. De skildrar hur minniskor pa sitt
yttersta hinner med allt, talar ut om allt, for-
sonas och pé sin sista utandning siger nagot
viktigt. S3 dr det mycket sillan i verkligheten.
Déden 4r en langsam process, steg for steg gar
man in i en stor trotthet. Nir jag moter nir-

stiende till den patient som inte vill tala brukar
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jag dgna tid at att berdtta varfor. Man méste
ocksa stilla frigan f6r vems skull man ska
prata — om den déende nu inte har behovet.

Men om situationen ir den omvinda, att den
som dr pd vig att d6 lever ut sin angest, ir totalt
panikslagen. Hur ger man da st6d? Lisa Sand
borjar med att betona att situationen ir ovan-
lig. De flesta av oss har sé starka forsvarsmeka-
nismer och copingstrategier att vi formar hantera
ocksa var ridsla infor att do. Vi forstirker det
som 4r positivt, distraherar oss med négot annat
— om si bara att titta ut mot en bl himmel.

— Nir jag sjilv méter nigon som ir skrick-
slagen brukar jag tinka att inte bara angest
smittar. Lugn smittar ocksa. Allesd forsoker jag
bibehalla mitt lugn och kanske friga: Kan du
beritta vad som ir otickt, vad du ir ridd for?”

m dngesten brutit igenom alla for-
svar kan patienten forst behova
lugnande medicin innan man tar
orden till hjilp. Riktig dngest stir
man inte ut att vara i, vet Lisa Sand. Samtal
ir uteslutna.
Det hon ocks3 lirt 4r att katastrofmedicinens
fyra H kan vara till stor hjilp. Det vill siga:
Hill i — ndgot varme. Hall varm — svep om en

file eller sjal. Hall ut — stanna kvar. Hall tyst —
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och behall ditt lugn.

Hon sdger inte "hall om”, inte rent automa-
tiskt. Eftersom det kriver att man kinner en
person eller kan nirma sig sd lingsamt att man
hinner avlisa om vederbérande vill bli omfam-
nad.

— De flesta vill kinna nigon form av beroring.
Men det beror vad den stitt for i ens tidigare liv.

Att trida fram som den vi ir; blir det littare i
dédens nirhet nir sa mycket oviktigt sallas bort?
Ja, i bista fall, siger Lisa Sand. Aven om det i
grunden handlar om att stanna upp, vilket inte
behéver ha med en allvarlig sjukdom att gora.

Hon sjilv har formanen, det ir ordet hon
viljer, att varje dag bli uppmirksam pa livet —
och virna om det.

— At prioritera later sd stort men det kan
handla om nagot s3 enkelt som att bestimma
om man vill gd pa en middag eller inte. Om
man vill boka almanackan full. Eller vad man
ska anvinda sin helg — eller semester — till.

En fréga dcerstir: hur forhaller sig existentiella
fragor till religion — och andlighet?

Lisa Sand vet att ingen kommer undan

livets existentiella utmaningar, oavsett om vi



ir religiosa eller inte. Hon vet ocks4 att religio-
nen kan vara en verksam copingstrategi for den
som har en kirleksfull Gud i sitt hjirta. D kan
man kinna att man har nigon att vinda sig till,
nagon som stdttar och gor att man inte kinner
sig lika ensam.

— I min virld borde all religion innehalla
andlighet men sa dr det inte alltid. Eftersom
andlighet 4r ndgot annag; har acc géra med
ande, att andas in, ndgot som ger liv och finns
utanfor det vi kan ta pa. Det vi kan hitta i
naturen eller i musik — eller nir vi tinder ett
ljus och férsjunker i skenet.

om kurator kan Lisa Sand méta djupt
religiésa minniskor som utgétt frin att
deras tro skulle skydda dem fran att
mota existentiella utmaningar. Gud
skulle ta hand om dem, trodde de. S4 blev det
inte, den garantin finns inte.
— A andra sidan har jag aldrig métt nigon
som blivit religiés pa grund av sjukdom. Dir-

emot har jag mott manga som under sina friska

ar haft etc andligt s6kande som de nu tar pd

storre allvar. Médnga kan ocksd sdga att de borjat

umgas med tanken "tink om ... ”, "Tink sa
skont det skulle vara om déden innebir att

man gir over en grins och blir mott av de som

dote tidigare, att allt inte dr ett stort morke
tomrum ...”

Ett andetag, ett enda, skiljer liv och déd.
Blir det mindre obegripligt f6r den som arbetar
i dédens nirhet? Lisa Sand skakar pd huvudet:

— Nej, f6r mig ir det samma stora obegrip-
lighet.

Vi tittar ut mot den bld himlen, ut mot den
evighet som ingen vet nigot om. Men innan
livet upphor ...

— Ar det for det mesta inga mirkvirdigheter,
knyter Lisa Sand ihop vért samtal. Aren som
kurator har lirt henne hur minniskor vixer
med de situationer som de stills infor. Existen-
tiellt stod och existentiella samrtal kriver inga
expertkunskaper. I de flesta fall klarar man det
inom en familj, med hjilp av nirstiende.

— At finnas dér, att viga friga om det ar
nigot man undrar éver och att behélla sitt lugn.
Det ir evig kunskap som kan ricka. Oftast r
det inte konstigare.
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Existentiellt stod

DET AR ARBETSPLATSTRAFF och samtalet kommer
in pé existentiella fragor. ”Vad ir att ge existen-
tiellt stod egentligen? Vi kanske borde véga tala
om de hir frigorna oftare men det ir svirt att
veta vad man skall siga. Alla vill inte samtala
heller. Ménniskor ar ju si olika. Samtidigt visar
forskningen att existentiellt stdd 4r minst lika
viktigt som lindring av fysiska symtom i livets
slutskede. Det ir sd olika situationer ocksa, pa
omvirdnadsboendet kan déden ménga ganger
vara vintad och férindringen kommit gradvis.
P4 akutsjukhuset dr det hogt tempo, minga
behéver hjilp och sjukdom och livets slutskede
kan ha kommit snabbt. Nir och for vems skull
ska dessa samtal foras? Hur kan man som
personal skapa hopp och ge existentiellt stod

pa bista sdtt?”
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Reflektera, diskutera

= Vad innebar existentiellt stod for dig?

* Vad behover du tanka pa i samtalet om livsfragor
med den sjuke och med nérstaende?

* Finns det nagra hinder for att ge en viss typ av
existentiellt stod- och i sa fall, hur kommer du och

ditt team forbi dessa?
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VARDMILJO = Se kap 8 idel 1

Olifa

rumn

Av Karin Thunberg
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n koltrast kvittrar bara man nirmar

sig dorren till tridgarden. Sa hopp-

ingivande dr larmet pa Klockar-

kirlekens gruppboende i Visteras,
huset dir 39 dldringar med demens lever och
bor sina sista ar — och dir minga ocksa drar
sina sista andetag.

— Har har de sina hem, vi r deras gister,
siger Ingegird Andersson och Berit Dybvig
Brandyt, sjukskoterskor med mangérig erfaren-
het av dldrevird och palliativ vard.

Ordet klockarkirlek betyder "forkirlek,
svaghet, bojelse”. Rent summariske skulle man
kunna siga att det ar klockarkirleken till langa
vardtider som fitt Ingegird Andersson och
hennes kolleger att vilja just denna arbetsplats.
Dir de far chans att ldra kiinna sina patienter,
ofta under flera ar. Dir de kan hjilpa dem
genom smirtor, oro och angest — men ocksé
genom allt annat som finns i dessa rum. Allc
som andas livsglddje. Som att ta en svingom
till Anita Lindbloms ”Sant 4r livet”, schlagern
som sitter kvar nir sa mycket annat fallit ur
minnet.

Innan allt 4r &ver, det dr dags for ett sista
farvil.

Det ir ett hus utan lista dorrar, ett hus dir



minniskor kan rora sig frict. Erfarenheten efter
att man byggde om och 6ppnade upp ir enbart
positiva. Patienterna irrar inte bort sig eller gar
for lingt. Skulle nagon férsvinna utom synhall
finns ett individuellt larmsystem som omedel-
bart berdttar vart vederbdrande tagit vigen.

— Men ingen far kinna sig jagad. I stillet kan
man friga om man fir folja med pé en promenad
eller se till att man stoter ihop, som ett trevligt
mote.

Det ir ett ljust hus som doftar stearinljus och
nybakade kakor. P4 en vigg hinger néigra teck-
ningar som patienterna sjilva gjort. Konstniren
Jonny Molton leder bildgruppen som sitter
form och firg pa det som ligger bortom orden.
P4 varje vaningsplan finns soffgrupper precis
intill trappan, bredvid stir bord dukade med
kaffekoppar och en sirlig kanna. Det ir ting
att kinna igen, ting som ger trygghet.

S& gir cimmar, dagar, i de flesta fall manga ar
fram till den sista stunden. N4r man dor i det
som blivit ens sista hemma”. Bredvid finns
sjukskdterskor och underskoterskor och behdvs
extra medicinsk expertis 4r Boris Klanger, verk-
samhetschef pi LikarGruppen i centrala
Vister3s, bara ett telefonsamtal borta.

Men det 4r skdterskorna som ser nir hilso-
tillstand forindras. For det maste man kinna
den minniska som inte alltid sjilv kan berdtta
vad som hint eller hur det kdnns.

— Ofta dr det underskoterskorna som ger
forsta signalen. Men det forutsitter trinade
dgon — och att vi som arbetsledare 6ppnat upp
for en dialog, att vi har en samsyn vad giller
vard vid livets slut vilket inte bara innebir en
trygghet f6r oss som arbetsgrupp utan blir en
trygghet som sprider sig till nirstende, siger
sjukskoterskorna jag moter.

For manga nirstiende borjar sorgeprocessen
redan nir en dldrad f6rilder fir sin demens-
diagnos. Den mamma eller pappa som man
kinner s vil ar redan pa vig bort. Samtidigt
kan man hilsa pa, prata, ta en kopp kaffe.
Fram till slutet, det som kan vara vintat eller
komma helt plosligt.

ir nagot hinder ...

... da dr vi mistare pd att prioritera

om, svinga pi klacken och gora det

som behdvs. Varje dédsprocess dr
en resa, individuell for varje patient. Att fa folja
den resan ir stort, intygar sjukskdterskorna pa

Klockarkirleken.
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Ett rum ir s mycket mer 4n det vi kan se
med blotta 6gat. Ibland kan det ricka att stiga
over en troskel for ate vi ska paverkas av stim-

ningen, kinna vad som sitter i viggarna.

I det sjukrum som andas rofyllt lugn finns en
trygg vardpersonal, minniskor som kan sina
jobb, dr sikra i sina bedémningar men ocksd
kan delegera uppgifter. Sa att var och en gor det
de dr bist pa. Nir jag fragar nigra sjukskéterskor
om de kinner sig duktiga blir de tysta, tvek-
samma infor ordet "duktig”. Hellre talar de om
erfarenhet, att de vet vilka tradar de ska dra i.

Kompetent ir nog ett bittre ord, enas de om
till slut. Kompetenta ir vad de kinner sig.

on sitter i matsalen, kvinnan som
girna visar sitt rum pa Klockar-
kirleken. Med f6rsiktiga steg tar
hon sig dit, stddd pa sin rollator.
Oppnar dérren till rummet som hon bott i
sedan drygt ett ar.
Var sé god och vilkommen, siger hon rikeigt
uppiggad.
En sing och en soffa, ndgra vackra stolar och
facsljen som hon klict om i mjuke rosa. Dértill
en stor tv-skirm pé viggen. Annars mest tavlor,

flera som hon sjilv malat men ocksd den som
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hennes pappa en ging gjorde. Det 4r fran
honom hon irvt sin konstnirliga adra.

Hon ér 93 &r och fnissar till infor min protest
act det dr omdjlige att se, hon verkar s mycket
yngre. Hennes egen forklaring r klddvalet. Att
hon alltid tyckt om att kli sig lite ungdomligt,
som idag i blus och langbyxor. Samtidigt dr det
skont att vara gammal, siger hon. Att slippa
jobb och ansvar, kunna gi direke till dukat bord.
Och alla 4r s snilla och hjilpsamma pa boendet,
jag kan girna skriva att de dr rena dnglarna.

Anda finns stunder nir hon kinner sig
ensam. Och ledsen. Vad hon gor da? A, siger
hon och drar med handen over ansiktet — ja, da
grater hon en skvitt. Tanker pa sin pappa som
dog nir han bara var 5o ar. Och pa sin son som
ocksa dr borta. Det var ett forfirligt slag, mot
naturens ordning. Barn ska inte do fore sina
forildrar.

Hon kan mala ocksa, for att slippa oro och
svarta tankar. Hennes andre son, som bor all-
deles i nirheten, har bestillt en tavla med en
girdsgard som motiv. P4 viggen sitter en liten
bild pa girdsgirden som Ioper runt Klockar-
kirlekens utegard. Det 4r den hon ska méla av.
Kanske ska hon, vid nirmare eftertanke, bérja
redan i eftermiddag. Hon kinner sig plotsligt
inspirerad. Och nu ska jag ha tack for besoket ...



ett annat rum flera mil bort, i kapellet pa

Maria Regina Hospice i Nacka utanfor

Stockholm, fladdrar ett rote evighetsljus.

Brinner dir alltid. For barn som dopts
men ocksi for patienter som valt att ha sin
begravningsceremoni i huset dér de tillbringat
sin sista tid. Huset som de ldrt sig ilska.

En trappa upp ligger badrummet ddr man kan
bada bubbelbad till klassisk musik och tinda
ljus. Njuta ljummet vatten mot sin skora kropp,
didmpat ljus och toner som smeker 6rat. Om man
inte foredrar andra tongingar. Som mannen som
hellre ville hora hardrock i skenet fran taklampan
— och tyckte Beethoven var “skitmusik”.

De olikheter vi har i livet bestir, frigan dr hur
stort utrymme det finns for vira skilda behov
ndr dagarna gar att rikna. Och de vardagligaste
ting far ny betydelse. Som att man har kvar det
schampo, den parfym eller den tandkrim man
dr van vid. Lukterna man kinner igen. Att
orka trycka ut en liten dutt krim pa tandbors-
ten, ta ett forsta tag, fylla munnen med det
vilbekanta ...

I ett annat rum viller angesten in.

En déende kvinna fir snabbt dimpande
medicin, men det tar ett tag innan den verkar

och hon har redan kastat sig ner pa golvet.

Ligger dir. Panikslagen. Och sjukskoterskan?
Ja, hon viljer att ligga sig ner hon ocksa. For
att kunna hélla om kvinnan tills dngesten ldctat.
De kinner varandra vil, skoterskan vet att detta
ir vad kvinnan behéver. Att fi vila i en famn
tills anfallet 4r &ver.

Man fir ta till det som behévs. Virre 4n sd dr
det inte, siger skoterskan efterdt.

ndra rum, jag ir i Stockholm nu.
Han ir trétt och infektionskinslig av
en lungcancer och behdver varje dag
en blodfértunnande Fragmin-injek-
tion. Frin bérjan var det hans hustru som gav
honom dem. Fér att viga behovde hon dricka
vin — och han behévde ta lugnande tabletter.
— Sé ska det ju inte vara, siger han och 6ppnar
dérren f6r Sandra Vestergren frin ASTH.

Hon genomgér en ny cellgiftsbehandling efter
att bréstcancern spridit sig och behover bland
annat tabletter mot illamaende. Sa svag som
hon kidnner sig just nu orkar hon inte gd till en
vérdcentral eller kda pa en akutmottagning.

— Nir man sa att jag kunde f3 ASIH visste jag
inte vad det var. Min spontana reaktion var inte
heller positiv. I stéllet blev jag lite ridd, tinkte
att s gammal och sjuk 4r jag vil inte. Nu ir jag
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enbart tacksam. Att fi vird hemma ir inte bara
en trygghet f6r mig utan ocksd f6r min man.
Han blir inte si ensam om sin oro f6r mig,
siger hon som 6ppnar nista dorr f6r Sandra
Vestergren.

akom en tredje dorr finns han som fick

en stroke pa en badstrand i Spanien,

som foll framlidnges rake ner i sanden

nir ett blodkirl brast. Sedan dess, det
ir 20 4r sedan, har han virdats hemma for sin
hjdrnskada. Idag har han personlig assistent
dygnet runt men behéver ocksa avancerad sjuk-
vard hemma nir nagot tillstéter. Som nu nir
ett trycksar inte liker och han behéver kramp-
l6sande medicin for urinblasan.

— Hjilpen ir ovirderlig. Utan den hade han
face laggas in pa ect vardhem — och dé hade han
sikert varit dod idag, siger hans hustru som
genom alla ar kimpat som en tigrinna for att
han ska fa vara kvar hemma.

Varfor? Frigan behover inte stillas.

— Han ir fortfarande min man, siger hon.
Den jag ilskar och varit gift med i 40 ar.
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rick kl 9.07 kastade Sandra Vestergren

in sin ryggsick och viskan med medi-

ciner och papper i den réda Toyota

IQ:n och rattade ut fran garaget
under Stockholms sjukhem. I tre &r har hon
arbetat inom ASIH, med ljus rost talar hon om
tillfredsstillelsen att fa triffa patienter i lugn
och ro. Hemma hos dem, dir de har kvar sina
identiteter, sina gamla jag — ocksé nir en sjuk-
dom gitt in i slutfasen.

— Jag moter minniskor, inte patienter. S&
kinns det.

Nu foljer jag henne upp — och nerfor trappor.
Ser gliddjen, ldttnaden, hos de som 6ppnar sina
dorrar. Sedan gir det snabbg, alla vet vad som
giller. Mannen som ska ha en spruta gir fore in
i sovrummet, ligger sig pd singen bredvid den
vackra kakelugnen. Hon som behover mediciner
tar emot dem i ett rum inklitt med bokhyllor.

Efterat blir vi sittande en stund. Min friga
om tingen vi dlskar och dr vana vid ger extra
kraft, inte minst nir vi drabbats av en obotlig
sjukdom — besvaras med kraftfulla nickningar.
S& maste det vara, definitivt.

Som journalist har jag lirt mig hur mycket
information som f6ljer alldeles gratis om jag
kan intervjua en person i sitt hem, inte pa

vederborandes arbetsplats eller ndrmaste fik.



Det ricker att komma innanfor en dorr.
Se pampiga rum med dkta mattor och kristall-
kronor i taket. Eller ett litet ostddat kok med
barnstol och marmeladflickar pé golvet. For-
visso kan ytor forvilla — men nigra frigor
behéver aldrig stillas.

Samma maste gilla for den som arbetar med
hemsjukvard.

ir jag efterdt liser orden jag
antecknade i de tre hemmen stir
“ovirderlig” éverst. Det var sa de
sa, allihop. Att det ir ovirderligt
att kunna virdas hemma. Bide for den som ir
sjuk och for de som ir nirstdende. Begreppet
rymmer dven en trygghetsdimension. Det finns
ett telefonnummer som man kan ringa ndr som
helst pa dygnet och dir i andra dnden svarar
en sjukskoterska. Som ger besked. Eller ter-
kommer med besked om en likare férst miste
konsulteras.

— Man kan lita pa dem. Och spara sina krafter,
siger mannen som svimmade — det var innan
han fatt ASIH — nir han skulle ta sig till
nirmaste vardcentral.

Det ir litr art se fordelarna med vird i
hemmet, inte minst for den som — fortfarande

— klarar sig nagorlunda bra sjilv. Finns inget

som skaver, kinns jobbigt? Den cancersjuka
kvinna vi méter erkidnner att forsta gingen
teamet kom hem till henne hade hon forst
storstddat. Och klit sig lite snyggt.

— Sen tinkte jag att de kommer ju hit for att
jag dr sjuk. Nu har jag till och med 6ppnat
dorren kladd i sovtréja ndr jag kint mig riktigt
risig. Annars forsoker jag fa pd mig lite klidder.
Det ir ocksd sdnt som gor att man mar bittre.
Kinner sig lite starkare.

Det finns min som anvinder sina sista krafter
till ace £ pd sig en kostym innan de 6ppnar
dorren for en hemsjukskoterska. Det finns
kroniskt sjuka kvinnor som helst vill ha malat
sina lappar. Har héret fallit av efter en cytosta-
tikabehandling kan man foredra att ha méssa
pa, inte bara for att virma huvudet. Att ta emot
nagon i sitt hem innebir att 6ppna dorren ...

— ... for en gist, siger kvinnan med utbredd
cancer. Men det betyder ocksa att jag slipper bli
behandlad som patient. Ingen talar om for mig
vad jag ska gora. Hir r det jag som bestimmer,
fortfarande. Bara man far pé sig en sjukhus-
skjorta kinner man sig skor och sarbar.

Nu kvider mannen som far sitt sir omlagt i

en sing bakom mig. Han som knockades av en
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lungcancerdiagnos, efter att aldrig ha roke en
cigarett i sitt liv — dr glad han fick sin spruta
tidigt, nu har han dagen fri. Kvinnan som nyss
bytte en tom dosett mot en tablettfylld gor en
gest mot sina bokhyllor, siger att kanske 4r det
dags att lisa om nagra favoriter. Nu nir hon dr
sjukskriven, har tid.

te i regnet ekar deras forsikran acc
ASIH ir en trygghet. Da vet jag
redan att som sjukskoterska inom
den specialiserade hemsjukvarden
ska man inte bara ha gedigna yrkeserfarenheter.
Det underlittar om man dirtill dr fena pé fick-

parkering. Sirskilt om man jobbar i en storstad.

Nir Sandra Vestergren jobbade pa Gotland
kunde hon ha nio mil till ett hembesok.

I Stockholm kan hon ha en stadsdel, eller
bara nagra gator. Anda tar resan tid.

— Ibland kan man f4 snurra runt ritt linge
innan man hittar en parkering. Men det ir
ocksi stunder nir man hinner summera
patientbesdken. P4 sjukhus finns inte de
gliporna f6r eftertanke.
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Valkomnande vardmiljs

PABOENDET har en 88-arig multisjuk kvinna,
Amanda, sakta forsimrats. I samband med
ronden beslutas om vard i livets slutskede. Vad
ar vikeigt i vardmiljon vid vard i livets slutskede?
Hur tar man hand om nérstdende pa bésta sitt?

58-ARIGA CHRISTINA kommer for att liggas in
pd en hematologisk avdelning fér behandling
av en lagmalign kronisk blodsjukdom. Den
underskoterska som kommer att ha ansvar

for henne 4r upptagen med en patient som
blivit dilig. Sjukskoterskan dr ocksa pa vig dit.
Hur kan man ge kvinnan som skall skrivas in
ett gott mottagande trots den pressade situa-
tionen sa att hon kinner sig sedd och vilkom-

men?

85-ARIGE HARALD forsimras pa avdelningen. Just

nu ligger han pd ”2-sal”. Han kommer inte att
overleva. Det finns inga enkelsalar tillgingliga

pa avdelningen. Det finns bara behandlings-
rummet kvar att anvinda som enkelsal. Hur
skapar man virdighet i livets slutskede pa ett
behandlingsrum? >>



PA INTENSIVVARDSAVDELNINGEN virdas 63-arige
Anders pa grund av komplikationer efter en
galloperation. Anders forsimras allt mer. Troli-
gen skulle man ha insett tidigare att det inte
kommer att g att vinda forloppet men det dr
for sent nu. Nu har beslutet fattats om palliativ
vard, symtomlindring och bista méjliga
omvirdnad. Det gir inte att flytta mannen till
en vardavdelning. Hur kan man skapa en
virdig situation pd en intensivvirdsavdelning?

Reflektera, diskutera

* Fundera 6ver vilka majligheter ni har for att skapa

en lugn, trygg och vardig miljé fér den som vardas

i livets slutskede?
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BARNET * Se kap 9idel 1

Att tala

med barn

Av Karin Thunberg

64
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arn vet och barn forstdr. Barn klarar av

sa mycket mer dn vuxna alltid ar med-

vetna om eller vagar forlita sig pa.

Ocksi det som ir allra svarast. Att
undanhélla sanningen for det barn som fatt en
livshotande sjukdom — eller har en mamma, en
pappa, ett syskon eller nigon annan nirstiende
som dr pa vig att d6 — far lice motsate effeke.
Vi 6verger barnet. Limnar det ensamt med sin
ridsla, med de fantasier som kan skada mer 4n
sanningen.

— Jag brukar tdnka pa skrickfilmer. Det 4r s&
mycket virre nir vi bara hér musiken, anar en
skugga. Klarnar bilden och vi ser den som spri-
der skrick blir det ofta mindre laskigt. Samma
giller den som ir allvarligt sjuk, oavsett alder.
Virst dr ovissheten. Att fa ett besked, dven om
det 4r negativt, kan kinnas som en littnad.
Eller 4tminstone en trygghet. Man vet vad
man har att férhalla sig till, bide som sjuk
och anhorig.

Li Jalmsell utgér inte bara fran sin erfarenhet
som onkolog. I sin doktorsavhandling *Towards
Good Palliation for Children with Cancer;
Recognizing the Family and The Value of
Communication” intervjuade hon tio sjuka
barn i aldrarna 7 dll 17 &r — samdiga beskrev pa
olika sitt att de trodde att drliga besked var bist.



Solveig Hultkvist, kurator med mangérig
erfarenhet av palliativ vérd, sdger samma sak.
I sitt arbete har hon fokuserat pé barnen som
mister en nirstdende.

— Fér minga inom vérden ir métet med
barnen det absolut svaraste. Det gor ont i oss
nir det gor ont i barnen. Dirfor ar det late att
overmannas av omvardnadsinstinkter - om vi
inte reagerar tvirtom och forsoker hélla oss pa
avstind. Men barn behover bli métta och
bematta, samtidigt som vi méste respektera
deras behov av integritet. Bara f6r att man ir
liten vill man inte bli trostad av vem som helst.

ur talar man di med barn?
Mycket beror, forstés, pa dldern.
Och pa hur familjen i 6vrigt ser ut.
Enligt Li Jalmsell borde man redan
nir en diagnos blir stilld ta reda pa vem som ir
nirstiende, det vill siga vem man ska kontakta
om och nir sjukdomen gér in i ett nytt skede.
Listan blir ett stod genom sjukvardsférloppet.
— For en del barn med cancersjukdomar kan
den sista tiden bli kort. Man behandlar s3 linge
det gr. Efterdt kanske det bara dterstir ndgra fa
dagar. D4 kan det vara for sent att fi informa-
tion om alla nirstiende.

Och barnen sjilva?

Mycket talar for att minniskan, ocksi den
som dr liten, kdnner nir slutet narmar sig.

For ett barn kan det vara en visshet utan angest.
Anhériga kan sorja allt som barnet inte
kommer att fi uppleva men den som ir liten
har inte samma perspektiv. Den storsta oron
kan i stillet vara om man hinner fira nista jul.
Vem som ska ta hand om ens élsklingsnalle nir
man ir dod. Eller om forildrarna kommer att
skaffa ett nytt barn och glomma bort en.

Li Jalmsell berittar om pappan vars déende
dotters storsta fasa var att hon skulle ligga
nagonstans dir det var morke. Till slut fann
man en gravplats strax intill en lykestolpe, Gver
hennes grav finns alltid ljus.

Att tala med barn om déden handlar om
att mota dem dir de dr. Nir en fyraarig flicka
springer fram och tillbaka i kyrkogingen under
sin mammas begravning och berittar for alla att
hennes mamma ska ligga i en ldda i jorden,
tink s spannande ...

— ... d4 ska vi bekrifta det hon berittar. Som
vuxna vet vi att sorgen hinner ifatt henne, en
dag kommer hon att forsta att hennes mamma
ir borta, for alltid. Da behover hon stod. Men
s linge hon ser doden som ett d@ventyr finns
kanske ingen anledning att ta det ifrin henne.
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dnga obotligt sjuka barn blir

de som trostar sina forildrar.

En kvinna jag en ging motte

i Malmé berittade hur hon
och hennes man valde att beritta sanningen
nir deras dotter, som d3 var sex 4r, fitt en obot-
lig cancer. "Nir?” blev barnets forsta friga. Nir
skulle hon dé6? Forildrarna sa som det var, att
ingen kunde veta. Det svaret accepterade hon.
Nir férildrarna grit tog hon tummen ur
munnen, sa att hon inte var ledsen. Fér nu
skulle hon komma till det hemliga land som
hon fantiserat om langt innan hon blev sjuk.
Landet ddr djur kan tala.

Manga sjuka barn och ungdomar behéver
forst testa om det finns nigon vuxen som kan
ta till sig det de behdver prata om. Dirfor
kastar de ut sina frigor som i forbigiende; nir
en mamma star och diskar eller en pappa foljer
med in till likaren. Samma giller nir barn 4r
anhoriga. Sirskile svart kan det vara nir en
mamma eller pappa ligger déende hemma och
de stindigt moter sjukvardspersonal som
paminner om det outhirdliga. Solveig Hult-
kvist talar, 5msint, om tondringar som jimfors
med silverfiskar, man vet att de finns men sa
fort man tinder lampan férsvinner de. Men

skulle de raka sakta in stegen ...
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— ... kan man alltid fraga hur det r? Om det
ir nagot de tinker pa, eller behéver hjilp med.

Att se och involvera barnen ir inte bara en
omsorg, en omtanke, utan ocksa deras lagliga
rdct. [ ece dlldgg i hilso- och sjukvardslagen
betonas att man sirskilt ska uppmirksamma
och ta hinsyn till barns behov av information,
rad och stéd nir en forilder — eller nigon
annan som de bor tillsammans med — har en
allvarlig sjukdom eller dor.

Det ar klart barnen paverkas, involveras.
Utan att de sjilva alltid forstar varfor. For et
litet barn kan allt verka normalt sa linge en
sjuk mamma eller pappa kan prata, kramas och
ldsa en saga. Forildrarna finns dir — fram tills
de inte finns.

Om man har svart att tala om det som hint —
eller kommer att hinda - kan bocker vara till
hjilp, siger Li Jalmsell. Astrid Lindgren har
hjilpt manga barn att sitta ord pa sin oro
genom sagor som Broderna Lejonhjirta och
Mio min Mio. Déden fir en form, den kanske
ind4 dr som Nangijala ...

Ar tiden knapp fir man nirma sig barnet
med fragor. Sdg att en forilder ligger doende
och bredvid finns barn som har svirt att prata.



Da fir man bérja med att fraga hur mycket de
vet om det som hinder? Har de pratat inom
familjen? Finns det ndgon annan som vet — eller
som barnet tycker ska veta? Vad tror de ska
hinda framéver? Finns det nigot de behéver
hjilp med? Eller hjilp att reda ue?

Fraga — och vinta in svaren utan att sjilv
prata si mycket, rider de som har erfarenhet.

Anpassa ocksa informationen till barnets
dlder. Ju yngre barn desto mindre omskriv-
ningar. Att en mamma “gact bort” eller en
lillebror "somnat in” skapar ldtt ridsla och
forvirring. Den som gatt bort brukar komma
hem. Och d6r man nir man somnar pa kvil-
len?

Men om det dr barnet som frigar om en
nirstiende ska do, 4r det d4 virdpersonalens
uppgift att siga act det dr sa?

— Vi far aldrig ljuga, betonar Solveig Hultkvist.
Diremot kan sanningen presenteras pa olika
sitt. Vi kan bekrifta att vi tror att det kommer
att bli s3 — samtidigt som barnet méste fa veta
att vi provat allt. Att ingen sten limnats ovind.

Hon minns pojken vars mamma hade en

hjarntumér. Till slut tvingades man beritta att

hon inte skulle klara sig. ”Da far ni vil himta
en expert’, var sjudringens spontana rad. Nar
han fick veta att man gjort det, att man verk-
ligen provat allt, hojde han kravet: D4 maste
ni himta en superexpert”.

— Det han egentligen sa var ju: "’Kan man
tillverka manraketer méste det vil finnas nigot
som kan bota min mamma”. Vi kunde bara
siga att det inte gick till slut — men att vi
verkligen forsoke.

tt se barnen, inte glomma bort dem, ir

extra viktigt ndr det 4r ett syskon som

avlider. Forildrar kan under ling tid ha

haft fokus pa det sjuka barnet och efter
dédsfallet har man fullt upp med den egna
sorgen. De barn som finns kvar forlorar inte
bara en bror eller syster, de kan ocksé kinna att
de forlorar sina forildrar — och en del av sin
barndom.

Ett barn i den situationen kan skydda sig mot
smirta pa olika sitt:

Man kan stiinga av, bli tyst och snill och
duktig i skolan for att inte fororsaka forildrarna
ytterligare problem. Enligt Solveig Hultkvist ar

det oftast flickor som reagerar sa — medan
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pojkar kan agera ut sin sorg genom att braka
eller utsitta sig sjdlva for fara. Viljan att krossa
nagot blir ett slags motvike dill den vardagsvirld
som gétt sonder.

— Sorg dr inte bara vacker. Om jag tinker pa
alla barn jag méte dr nog situationen svirast for
den tondring som mister en férilder. Man ér
sjilv i en brytningstid nir s mycket hinder,
rent fysiskt. Man dr ocksd i en tid nir man ska
ta spjarn mot sina forildrar for att lira sig std pa
egna ben. Om en forilder da bli allvarligt sjuk
kommer processen av sig. Att bli arg pé den
som ska dé kan ge enorma skuldkinslor.

Aven for forskolebarnen som lever i forestill-
ningen att de kan styra virlden genom vad de
gor — och inte gor — kan en nirstiendes sjuk-
dom och dod vicka starka skuldkinslor. Som
de méste f3 hjilp att bearbeta, i sin egen takt.
Det lilla barnets sorg ar randig, titt intill mérk-
ret finns leken och skractet. Mojligheten ate ga
in och ut i de olika skiftningarna ger andrum,
lattnadspauser. Att i sma portioner, pé om po,
ta till sig det som hint gor det ldttare att forsed
— och uthirda.

— For oss inom varden giller det att ha kall

hjirna, varmt hjirta och is i magen, samman-
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fattar Solveig Hultkvist — med tilligget att man
inte maste vara expert for att tala med barn.

— Ofta ricker det lingt att anvinda egna
erfarenheter. Vi har alla varit barn och méinga
av oss har egna barn, kanske till och med barn-
barn. Det simsta samtalet — det ir samtalet som

inte blev av.

David

e byggde om huset; flyttade ner
hans sovrum, breddade badrummet
s att permobilen far svingrum och
varje kvill vid singdags dker extra-
singen fram. S4 nagon kan sova bredvid
22-drige David vars muskler sakta tvinar bort
i Duchennes muskeldystrofi.

— Han kan ju vakna mitt i natten av att det
kliar pa ndsan. D& maste ndgon hjilpa honom,
siger hans mamma som de senaste aren varit
ganstledig fran sitt ordinarie arbete for att skota
David pa heltid. Vilket gir bra. Fram tills nagot
tillstoter. Det 4r da hemsjukvérden rycker in.
Ett sameal ricker for act nagon ska dka de tva
milen till byn utanfér Arvidsjaur och ge den
akuta hjilp som behovs.

— Det ir en stor trygghet, siger Davids

mamima.



Han var bara sju dr nir han fick sin diagnos.
Lakaren var tydlig, beskedet gick inte att miss-
forstd: Sjukdomen var obotlig, skulle bli Davids
dod. Hans mamma talar om chocken, om
kinslan av ett knytnivsslag i magen och hur
hon grit i en vecka.

— Sen tog vi varandra i hand, min man och
jag, och lovade varandra att vi aldrig skulle bli
bittra. At vi aldrig skulle hélla pé och ilta
varfor det hint just var son, vér familj. I stillet
skulle vi forsoka gora allt sd bra som méijligt.
Inte minst f6r Davids skull.

Linge kunde han leva ett relativt vanligt liv.
G4 i vanlig skola. I ett vanligt gymnasium. Idag
dr han hinvisad till sin permobil, kan bara
greppa lite med ena handen. S4 han tack vare
olika hjilpmedel kan ppna en dérr, ringa pa
sin mobil, skriva och spela spel pa sin dator.
Fram tills for ndgra manader sedan kunde han
ocksa arbeta négra timmar varje dag i en affir
— lagerfora varor pd nitet. En ny sjukdom,
Crohns sjukdom, forvirrade hans tillscand.
Kilona rasade. All ork férsvann. Efter en manad
pa sjukhus fick han komma hem igen och hans
mamma talar om lyckan att fa steka dlgfirs-
biffar och sova i egna singar.

— Vi vet att David egentligen lever pé 6vertid.
De flesta med hans sjukdom, som tydligen bara

drabbar pojkar, brukar inte bli mer 4n 16-17 ar.
Men en har visst fyllt 40. Man vet ingenting.

De har levt med sonens sjukdom sa linge att
den vivts in i det som ir vardag och vanligt liv.
Déden finns dir som en skugga ...

— ... men rent teoretiskt skulle jag sjilv
kunna fa en tegelsten i huvudet i eftermiddag
och d f6re David. Hemma pratar vi om annat.
Om sint som han fortfarande tycker om och
klarar av. Kan du f6rstd hur glad jag blev nir
han sa att han ville se den nya James Bond-
filmen — med sin bror och killen som anstillts
som hans ledsagare. "Jag vill inte att du foljer
med, mamma”, sa han bestimt. Filmen var si
lang, tva och en halv timme, att nir de kom
hem hade hans bror ont i baken. Det hade inte
David. "Jag dr ju van att sitta”, konstaterade
han glatt.

ir hans mamma beskriver deras
liv kinns det som hon tar med
mig pd en resa. Den som har ett
givet slut och inleddes med manga
tirar men nu lyses upp av ljusglimtarna lings
vagen.
— Déden skrimmer mig inte och jag vet att
David kinner likadant. Hans instillning dr mer
“det dr slut nir det dr slut”. Jag tror inte heller

PALLIATIONSPRAKTIKAN « DEL 2 | 69




han sorjer allt han gir miste om. Det var s
linge sen han kunde anvinda sina ben att han
nog glomt det. Men mycket handlar om att
han 4r — ja, hur ska jag siga — en glad sort.

En san som kan hitta det som gar att skratta .
Som nirstdende till den som har en obotlig
sjukdom krivs envishet, att inte ge sig. All hjilp

kommer inte automatiskt in genom dorren.

— Men hemsjukvarden har fungerat, det
miste jag siga. Tack vare den kunde David
virdas hemma efter den forsta akuta sjukhus-
behandlingen av hans tarmsjukdom.

Som nir han behdvde dropp varje natt for att
acerfd kroppsvikten. D kom en sjukskoterska
pa kvillen for att sitta det och en annan pa
morgonen f6r att koppla ifrin det.

— Det var inget snack dven om de fick jobba
overtid.

S& sméningom, Davids mamma berittar det
med stolthet, kunde hon sjilv klara av att sdtta
droppet. En sjukskoterska fanns med forsta
gangerna, sig att hon behirskade tekniken.
Sen var det inga problem.

Det dir 16ftet hon och hennes man en ging

gav varandra — act de aldrig skulle bli bittra -
har de inte behévt fornya. Livet har lidrt dem att
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ta en dag i sinder. Ta vara pa det de har. Den
dag David f6rlorar sin sista muskelstyrka
hoppas hon att han kan vara kvar hemma.
Med hjilp av hemsjukvérden.

Hon sdger, och hennes rést dr stadig, att hon
kommer att kimpa for det. Kimpa f6r att de
far behalla tryggheten in i det sista.

Och jag vet att jag kommer att klara det.
Om David rikat ut for en olycka eller blivit
hastigt sjuk hade det varit ndgot helt annat.
Nu har vi varit med under hela proceduren,
allihop.



Barnet i pallativ vard Reflektera, diskutera

THOMAS, 39 AR OCH PAPPA till tvi tonarsdottrar « Varfor &r det viktigt att méta barnets behov av
talar med kuratorn och beskriver hur tufft det stdd och information i palliativ vard?

dr att f3 vardagen atc fungera, vara ett stod for * Vad ska du ténka pa nar du stéttar barn som &r
hans hustru som ir obotligt sjuk och samtidigt nérstdende?

ocksd finnas for déttrarna. De maste ju ocksa » Vad kan du i din yrkesroll géra for att barn ska fa
bli sedda och {4 ha sina vanliga liv. Ibland 4r de sina rattigheter uppfyllda?

jatteledsna. Ibland undrar han om de forstatt
over huvud taget. Ibland ér de arga, men vad ir
vanligt “tonarssitt” och vad ir att de behover
fa prata med nagon? Sa fort ndgon i personal-
gruppen forsdker nirma sig drar de sig undan.
Négon gang har de fitt blickkontake och ett
hej, men inte mer. Hur mér de? Vad tinker de?
Vad undrar de?

DEN 8-ARIGA WILMA har skelettcancer och
kommer inte att kunna botas. Hon har tva
yngre syskon, fyra och sex r gamla. Flickan
har en 6nskan och det ir att fi komma hem.

PALLIATIONSPRAKTIKAN « DEL2 | 71




ETIK * Se kap 10 idel 1

Hinder

Av Karin Thunberg

72
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ag talar om hinder — och runt omkring

mig reagerar minniskor som dagligen

arbetar med svart sjuka. Jo, visst dr

handfast omvardnad bra, rent nédvin-

dig. Men det kan bli f6r mycket, for
intimt och kletigt.

Palliativ vard handlar inte om att sitta pa en
singkant och klappa den som ir bortom bot.

Empati dr viktig, men vi méste behalla den
kognitiva delen, koppla pa fornuftet, vet Ingrid
Underskog, likare med mingarig erfarenhet av
palliativ vard.

Staffan Lundstrom, 6verlikare och forskare
pa Stockholms sjukhem, 4r inne pa samma
linje. Synen att de som arbetar med palliativ
vard 4r dnglar som gar runt pé jorden méste
utvidgas med fakta: Att de dr duktiga pa sjuk-
domsldra, analys och symtomlindring. Att de
kan mota minniskor i kris; inte bara de som ir
sjuka utan ocksd deras nirstdende

— Da ricker det inte med brun velourkostym
och en nallebjérn i famnen. D4 méste man veta
hur allt fungerar och man maste kunna méta
dessa minniskor med bade empati och profes-
sionalism.

Pontus Lysander, sjukskoterska pA Maria
Regina Hospice, talar om den tysta omvérd-

nadskunskapen; att veta nir man ska gora



nagot — och nir man inte ska gora nagot.

— Vi gar inte runt och tar pa folk per automa-
tik, sjdlvklart inte. En del vill verkligen inte det.
Men mot slutet, nir en kropp haller pa att
stianga av, vill jag kinna av kyla och virme.
Resten handlar om lyhérdhet, ndgon vill ha en
hand att hdlla i — en annan vill bli limnad ifred

bakom en stingd dérr.

Jag talar om hinderna — och mot mig stricker
Peter Strang, professor i palliativ medicin, sin
egen hogerhand. For ace handgripligt visa hur
man, trots allt, kan skapa kontakt nir inget
annat hjilper.

Sjalvklart dr orden viktiga, sdger han. Sjilv-
klart spelar det roll vad man inom varden siger
till en svért sjuk minniska.

— Men betinkt att spraket kom sist i var hjir-
nas utveckling. I en verklig kris kan vi behéva
ta till det som rent utvecklingsbiologiskt kom
fore orden: kroppen och 6gonkontakten. Att
skapa kontakt genom att se ngon dgonen
samtidigt som man ...

Han bgjer sig 6ver bordet som star mellan

oss, lagger sin hand pa min. Som fo6r att visa.

en de som inte vill ha kroppslig
nirhet, alla vill ju inte bli klap-
pade p&? Peter Strang vet. Men att
skapa en relation innebir att man
kinner av vem som vill och vem som inte vill.

— Manga vill inda bli ber6rda nir det kinns
som Varst.

Jag talar om hidnderna — och tinker péd barnen
som dor om ingen tar i dem. For kroppskontake
dr ju si mycket mer dn hud som méter hud. En
del vet vi redan, som att paslaget av oxytocin
skapar lugn och trygghet. Annat kan tillhora
vér privata historia: Minnet av en mormors
smekningar, en pappas starka hinder som lyfte
oss upp i luften dill en sol som blev varmare,
kastvindar som bléste bort oro.

Andra hinder kan ha gjort illa, kroppen minns.

I sjukdom regredierar vi, blir till barnen vi en
gang var. Barnen som maste tas om hand, inte
klara sig sjilva. At tvingas inse act andras
hinder, frimmande hinder, méste hjilpa oss
med det mest intima — byta blojor, torka spyor
— kan vara precis vad vi klarar av. Orkar med.
Kom sen inte och klappa med de dir hinderna.

Aven om kroppen som smirtar och for varje
dag kinns allt mer frimmande skriker efter
berdring.
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en nir en underskoterska hjilper
oss in i duschen och efterdc litt
masserar vara axlar, nir en sjuk-
gymnast stodjer var kropp for
att den ska klara dtminstone nagra trappsteg
— eller nir en arbetsterapeut haller i oss for
att visa nya redskap — dé kan det bli mindre
skrimmande. Mindre tabubelagt.
Dir finns hinderna som vi vagar lingta efter,
glidjas ac.
Nista ging kanske man kan fa lite massage
pa ryggen ocksa ...

Jag talar om hinderna — och tidnker pa min
egen svigerska som dog i en hjirntumér. En av
de sista eftermiddagarna satt jag bredvid henne,
héll hennes hand. Hennes naglar var lika vil-
formade som alltid, 6ver handflatorna ringlade
rinder som &rsringar. Hennes hand i min, den
ordlésa vetskap vi delade om allt liv som en
hand rymmer.

Alla smekningar i glidje och dtrd — men
ocksa i sorg.

Barnen vi trostat: sja, sdja, du ska se acc alle
blir bittre.

Hindernas styrka.

Tank alla matkassar du burit, sa jag och hon
nickade, mindes. Log blekt, dven om 6gonen
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var svarta av sorg infor det ofrinkomliga som

vintade.

Vi kan ilska med hjirtat men det r
hinderna som utfor kirlekens girningar. Tills
tiden tar slut. Min svigerska dog med fonstret
oppet ut mot ljummen férsommar. Runt
singen hennes nirmaste, hinder som héll i
hennes 6ver den sista spingen. Kvillen redan
kyligare nir vi kom ut. Genom nyutslagna
bjorkar en svag viskning, pAminnelsen som
poeten Gosta Friberg fingat i en dikt:

Din hand vilar

pd min drm

en beroring

som for ett dgonblick

upphdiver

art vi en ging bida

dr borta.



Etik

ASTA AREN 93-ARIG KVINNA med relativt langt
gangen demens pd grund av Alzheimers sjuk-
dom. Hon har en god man och bor pa ett
sarskilt boende. Hon behéver mycket hjilp bade
med instrumentell och personlig ADL (aktivitet
i dagliga livet). Dock ér hon fortfarande uppe-
giende. Hon forstar inte mycket av vad som
sker runt omkring henne men 4r dnda relativt
glad och f6rnéjd. Nu verkar hon ha nagon form
av blodning frin tarmen. Frigan dr om man ska
pabérja en utredning och/eller ge henne blod-
transfusion. Asta har fate blod vid ett tidigare
tllfille ndr hon vardades pa sjukhus och blev d&
mycket piggare. Problemet ir att si fort man vill
ge blod eller ta prover blir Asta orolig. Ar det
motiverat att ge henne blod? Henne bida détt-
rar ar kluvna; den ena dottern tycker att det dr
sjalvklart eftersom det har hjilpt Asta tidigare,
den andra dottern tycker att man absolut inte
ska ge blod eftersom Asta inte forstar vad hon ir
med om. Nu ir det upp till vird och omsorg att
bestimma planeringen. Blod eller inte? Utred-
ning av eventuell sjukdom i tarmen? Hur skulle
du tinka utifrdn etiska principer? Vad ir att gora
gott for den hir patienten? For vem ir det gott?

SKA GUNNAR, som ir svért sjuk i hjdrtsvikt och
dessutom vigrar ta emot hemtjinst, fortsatt
kunna kriva stod av sin hustru eller ska han
formas acceptera att hustrun behover stod av
hemtjinst? Eller ska man pa en ging gi emot
den sjukes 6nskan och istillet planera for vard
utanfér hemmet for att avlasta den slutkérda
hustrun?

GUNNEL AR 78 AR och obotligt sjuk i tjocktarms-
cancer. Hon blir allt tréttare, orkar inte, vill
inte dta. Samtidigt gjatar nirstiende pa henne
om att forsoka 3 i sig lite mat. Utifran vilka
etiska principer kan du motivera att man ber

nirstaende att inte truga med maten?

Reflektera, diskutera

* Varfor &r det viktigt att ni har aterkommande
etiska samtal?

* Hur kan dessa samtal spegla av sig pa den sjuke
och nérstaende?
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KUNSKAPSSTOD * Se kap 11i del 1

Hoppet

Av Karin Thunberg

76
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orsta gangen jag fick brostcancer; jag

minns chocken och min panikartade

fortvivlan. Var allt slut nu? Blev mitt

liv inte lingre? Nej, sa kunde det ju
inte vara. Min son var fortfarande liten,
behévde en mamma.

Under sémnldsa nitter kiindes det som jag
firdades pa ett oppet hav. Min bat var sa liten.
Viagarna sd vildiga. Vilken sekund som helst,
sa kindes det, skulle jag kunna vilta, forsvinna
ner i det svarta, kalla.

Tills jag en morgon vaknade och kinde att
lingst ddr inne hade ett hopp bérjat spira. Nej,
jag skulle inte dé. Det var klart att jag skulle
dverleva.

Andra gangen jag fick brostcancer, flera ar
senare, f6ll jag rakt ner i samma hav. Nu var det
bara dnnu kallare, dnnu svartare. Tills vinden
vinde, dven denna ging. Nir jag insig att man
inte méste d6 av bréstcancer. Jag klarade mig ju
forra gangen, alltsd borde jag kunna klara mig
en ging till.

Vilket jag ocksa gjorde. Hoppet var mitt
stdd, ljusligan i ett annars totalt morker.

Dirfor kan jag bara nicka nir jag hor minni-
skor bekrifta den slitna ramsan att hoppet ar
det sista som dverger oss.

Jag vet, av egen erfarenhet.



Dirfor dr ocksa hoppet det sista som kan och
ska tas ifrin den minniska som dr pa vig ate d6.
In i det sista har hon rite att tro pa en vind-

punkt, ett mirakel. Aven om hon vet och fors-
tér att slutet ndrmar sig, att kroppen inte orkar
mer, méste hon fa halla fast vid forhoppningen
om bittring. Ingen kan heller med bestimdhet
siga att det inte kan bli sa.

Mirakel sker.

Om in inte sa ofta.

Alla jag moter med daglig erfarenhet av att
arbeta med svért sjuka minniskor betonar att
de inte kommer in i virdkedjan nir ingenting
mer kvarstar att gora. Tvirtom, ir deras
bestimda uppfattning. Det finns s mycket act
gora fram tills ndgon drar sitt sista andetag.
Férutom att lindra lidande. En vikeig del 4r att
virna om vanligheten, bejaka livskvalitén i de
vardagssysslor som man fortfarande klarar av.

Som att sjilv tvitta ansiktet pA morgonen, std
upp vid singen en stund, gora skillnad pé dag
och natt, det vill siga inte ligga kvar i singen
utan vila pakladd pa Gverkastet. Eller sitta uppe
ett tag, om 4n halvsovande.

oppet bor i ljusglimtarna, tinker

jag, I stunderna av frid nir virken

slippt eller angesten gett vika.

I dédens nirhet skalar livet av
sig allt onddigt, falskt och fifingt. Ett enda
dterstdr — att 4n finns en dag, en timme att ta

vara pa. Sa bra som méijligt.

Men om det inte finns nagot att hoppas p4,
hur beméter man som likare eller sjukskéterska
den som végrar ta in vad som ir pd vig att hinda?

Man invintar patientens egen take, siger
Richard Skroder, overlikare vid Palliative
centrum pa Stockholms sjukhem.

— Ar det ett vildige snabbt forlopp finns
kanske inte méjlighet. D4 kan vi bli tvungna
att leda patienten mot en stdrre medvetenhet
eftersom vi 4r dlagda av Socialstyrelsen atc ha
klargérande samtal; varje méinniska har ritt att
fa veta att nu dr det pd vdg att ta slut. Men det
ir en sanning som maste formedlas med bibe-
héllen respekt for vad personen klarar av i stun-
den.

Forsta frigan kan vara vad patienten sjilv vet
— och vad den vill veta. Kanske finns frigor,
behov av forklaringar. Da kan ett tydligt samctal
ricka f6r den som kan och formar ta dll sig
informationen. Allt maste inte heller formedlas
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pa en gang. Man fir ta det i den takt som pati-
enten kan smilta beskedet.

Att envist halla fast vid det hopp som blir allt
mer fruktdst kan i grunden handla om ansvar,
paminner Peter Strang, professor i palliativ
medicin och éverlikare vid Stockholms sjuk-
hem. Det ir kanske inte dngesten infér doden
som fir en ensamstiende tvabarnsmamma att
vigra ta till sig hur sjuk hon dr. Det dr barnen
hon tinker pd. Att de behéver sin mamma.

— Om min erfarenhet siger att hon har nigra
veckor kvar att leva och hon sjilv siger ate det
handlar om ar, di kanske jag méste stilla
motfrigan: Om hon tinker pa det allra virsta
utfallet av sin sjukdom, om allting kringlar,
vad tinker hon da for tidsperspektiv? Hon
miste sjilv fa dra slutsatsen. Da kan hon siga
act om allt kringlar kan vad som helst hinda.
D4 kanske hon dor redan idag.

God omvardnad kan vara s& mycket. Ocksé
detta, svara, ate varligt leda in en svirt sjuk
ensamstdende tvibarnsmamma pé vad som
vintar. Inte minst for barnens skull. Det méste
finnas en plan for deras fortsatta liv.

— Nir den planen ir klar kan vi fortsitta
hoppas.
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en dr det mojligt att vara
medveten om ett allvarligt sjuk-
domstillstind och dnda hilla
hoppet levande? Kan tva si
motsigelsefulla delar samsas inom oss?

Ja, tydligen. Enligt en amerikansk studie hade
forildrar med cancersjuka barn inget problem
att hlla fast vid tvé parallella spar; bide att deras
barn skulle dé och att de hoppades pa ett mira-
kel. Ovisshet uppfattades som mycket vérre.

At stdrka ett vacklande hopp handlar ocksi
om att ta virdansvar for en svért sjuk ménniska.
Att det finns en likare som vet vad som gjorts
och som vad som vintar, en som gar att nd och
har tid. Enligt Sophie af Klercker, 6verlikare pd
Maria Regina Hospice, bidrar det mer dn
mycket annat dll att formedla hopp till den
som ir sjuk. Liksom till vederbérandes nir-
stiende.

— Sa dr det inte alltid idag, tyvidrr. Manga
svart sjuka patienter flyttas runt som den Svarte
Petter ingen vill hélla i. De &ker ut och in pa
sjukhus. Det finns ingen plan, ingen som har
ett helhetsgrepp — dven om man rent lagstift-
ningsmissigt har ritt till en ansvarig doktor. Att
vara i den situationen, bade som sjuk och som
nirstiende — ja, mer hopplést kan det inte bli.



Den dag en sjukdom inte lingre gir att bota,
den dag en minniska tvingas ta till sig vetska-
pen att nu aterstar bara symtomlindring, kan
dven hennes drommar forindras.

I denna nya situation rymmer dven vardagen
mirakel:

Som att hinna vara med nir ett barnbarn
fods — eller ett annat tar studenten.

Att fa gora resan som man alltid dromt om,
dven om man inte orkar s mycket mer in att
se sin dromstad genom ett taxifonster.

Eller att en gang till {4 sitta pd sommarstuge-
terrassen och dricka kaffe, hora varens forsta
koltrast.

Hoppet omformuleras i takt med sjukdomens
utveckling.

jalv trostas jag av orden som stod pa
forfattaren Bodil Malmstens hemsida,
citatet som kommer fran Vaclav Havels
Fjarrforhor”:

"Hoppet dr inte optimism. Det Gr inte en ver-
tygelse om att nigot kommer att gé bra, det ir
visshet om att ndgot har en mening — utan hinsyn
till hur det kommer att gi.”
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Kunskapsstsd

PA AVDELNINGEN p3 sjukhuset samlas man och
laser upp namnen pa dem som avlidit senaste
manaden. Personalen registrerar rutinmassigt

i Svenska palliativregistret. Avdelningschefen
fragar pa arbetsplatstriffen personalen hur vil
man upplever att man lyckas med den palliativa
virden? Grundkinslan ir att for det mesta blir
det nog ganska bra. Nédgon f6reslar att man
skall titta pd den senaste statistiken i Svenska

palliativregistret.
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Reflektera, diskutera

FUNDERA OVER:

* Hur du kan anvénda dig av Socialstyrelsens
rekommendationer som stod i ditt palliativa
arbete.

* Hur ni kan anvanda er av Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer i det palliativa arbetet.

* Syftet med Svenska Palliativregistret?

* Hur ni kan anvanda er av, och utveckla ert
palliativa arbete med hjalp av era resultat fran
Svenska Palliativregistret.

* Hur arbetet med Socialstyrelsens rekommenda-
tioner, kvalitetsindikatorer och Svenska Palliativ-
registret kan forbattra den enskildes sista tid i

livet.
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EPILOG

Att lamna
o1 Sista
gangen

Av Karin Thunberg
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iden rann ivig sé fort. Jag gick in i
det hir projektet med varsamma steg,
vil medveten om att de enda kunska-
per jag hade i amnet var mina egna,
himtade frin min egen historia. Nu vet jag s&
mycket mer. Om den palliativa vardens alla
mojligheter, om hur mycket lycka som ligger i
sm4, nira ting och handlingar. Men ocksi om
sorgens braddjup och dodens oaterkallelighet.

Det kommer en dag, en stund, nir vi miste
skiljas for sista gdngen.

Minnet av farmor blir si tydligt. Begravningen
i den lilla landsortskyrkan, hur en kall december-
vind svepte lings vigen och dir vid stenmuren
stod bilen som skulle kéra henne bort.

Stadiga hinder bar ut kistan, lyfte den varligt
in i bilen och runt omkring stod vi anhériga.
Tysta. Tardgda. Inforstddda med act allt var over
och foérbi. DA kom vrilet, farfars vral. Han blev
den siste som limnade kyrkan och nu rusade
han fram mot likbilen, vrikte sig dver kistan,
holl i, holl fast. Ropade till den som funnits vid
hans sida ett langt liv: Ester, limna mig inte.

Han ligger kvar, han vigrar sldppa greppet.
Och vi stir dir runt omkring med hingande
armar och kinner att han gér det vi alla skulle
vilja gora. Forsoka halla fast den vi dlskade.

Om det bara hade gitt.



Att limna en nira anhorig som dott. Att se
en barbil rulla ivdg, att gd ut ur rummet dar
den som nyss var vid liv — kanske svért sjuk,
kanske inte ens vid medvetande, men vid liv —
och sd kom det sista andetaget. Alldeles Litt
eller rosslande, lite visande. Men det var ett
tecken pa liv och vi vintade pa nista, men det
kom inte.

Inte gir det att forstd frran det verkligen
har hint. Vi kan forestilla oss stunden, vi kan
fasa for den eller vilkomna att den vi ilskar ska
befrias fran smirta och plgor.

Men nir det vil hinder ...

Att nigon forberett oss pé sjilva dodsogon-
blicket, att det trots mingder med avvikelser
dnda ir sd att de flesta ménniskor dor pé ett
nagorlunda likartat sitt, 4r en trygghet nir vi
vl sitter ddr. Sarskilc om det dr forsta gangen.
Inte minst barn behover forberedas pa vad som
viantar. Hur det brukar se ut och lita nir nagon
dor — och hur ledsna alla runt omkring
kommer att bli.

Nir alltihop dr Gver behover vi ocksd hjilp.
Forstéelse. Plus den konkreta mojligheten — om
dodsfallet inte skedde hemma — att lingsamt fa
limna rummet. Det ricker inte att veta, med
huvudet, att den vi nyss holl i en varm hand

inte lingre dr medveten om vér nirvaro. Krop-

pen finns kvar, ligger dir framfor oss. Nu ér det
vi som miste ta steget ut och bort.

Jag minns nir min mamma var déd och jag
stod i ett sjukhusfonster och vintade pd att
resten av familjen skulle samlas. Hon rikade do
nidr jag ensam satt och vakade, nu var de andra
underrittade, pé vig in. Utanfor fonstret bilar
och en flicka som lirde sig cykla. S& obegripligt
att allt bara fortsatte nir min mamma, min
enda, just dott. Annu en liten stund fanns hon
bredvid mig i rummet dir tiden stillnat. Jag
minns hur jag kinde och kinde pa hennes
hand, hoppades att pappa skulle hinna fram
medan den fortfarande var lite varm.

4 vinta snilla sjuksystrar, lyssna du
doktor som 4r i tjdnst. Forstd att vi inte
kan samla ihop vara anhérigas klader,
klockor och skor i en plastpise och
bara ga dirifran. Inte direkt. Vi méste &tmin-
stone fa kdnna atc benen bir ut i det som ir
vart nya liv, utan en mamma eller pappa, utan
ett barn eller syskon eller en allra bista vin.
Nyss var vi pa samma sida, alla levande.
Nu ir vi ensamma kvar med den nya tide-
rikning som doden skapade. For all framtid
kommer vi att tala om ett fére och et efter.
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Karin Thunberg fodd 1949
\ Blekinge, journalist, forfattare och
| dramatiker. Har bland annat skrivit
boken "En dag ska jag beritta
om mamma’, vilken spelats som
monolog pa Stockholms stadsteater och Uppsala
stadsteater. Vald till Arets Stilist 2015 och fick
Lukas Bonniers Stora Journalistpris 2016 med
motiveringen: "Personportrittens mistare
som med absolut stilistiskt gehér, och nirmast
magisk hantverksskicklighet, avticker det djupt
ménskliga - inom var och en av oss.”

Johan Sundelaf, MD, PhD, fodd 1974
i Uppsala, ir specialist i geriatrik,
% |4 diplomerad i palliativ medicin och har

iven gatt Nordiska specialistkursen i
palliativ medicin.
Johan Sundeléf har lang klinisk erfarenhet
av palliativ vard, ar en uppskattad forelasare
under rubrikerna Palliativ vard vid demens
och Métets och samtalets betydelse i varden.
Han var en av de ansvariga fér utformningen
av Silvialdkarutbildningen. Ar fér nirvarande
Programchef pa Betaniastiftelsen och sitter i
Svenska Palliativregistrets ledningsgrupp.
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