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Att vardas i hemmet nar livet haller pa att ta slut — nagot om
best practice, halsoframjande palliativ vard och den goda déden

Efter att i nastan 10 ar levt med ASIH organisationen som en extra medlem av familjen
har jag forstatt att Avancerad Sjukvard | Hemmet som den bedrivs i Stockholm varit en
av de mest valfungerande sjukvardsorganisationerna vi har haft i Sverige. Vi har kallat
foretradarna for ASIH i Solna/ Sundbyberg for vara anglar. De har alltid stallt upp nar vi
inte klarat av situationen sjalva, vilket skapat en stor trygghet. Nagra anteckningar fran
min hustrus dagbok: "De brydde sig om hela var situation och hade en god kommunika-
tion med varandra. De uppmuntrade oss att be om hjalp och ville veta hur vi hade det.
Nar vart hopp sviktade sa upprattholl de det. Vi finns med! De Iat oss styra varden med
respekt for vara vanor, vara behov och vart hem. De erbjod stdéd och hjalp till anhériga
genom samtal och anhdérigtraffar. De var aldrig radda for improvisation: som att prover
togs i hemmet, dropp sattes i tavelkrokar, tappning i soffan av bukvatska nar buken
svallt upp for mycket. De uppmuntrade till att aterta tidigare intressen eller prova nya
aktiviteter” (1). "Men ibland blev det fel t.ex. en skoterska som inte forstod att det finns
mycket man foérandrar for att man maste: Det klarar ni val inte att flytta fran det har
harliga huset. Eller skdterskan som kom tillbaka efter tva ars bortvaro och ville satta
de smartstillande plastren pa sitt satt for Sa gor jag! Eller efter en studsig landning vid
sjuktransport en kommentar: Du &r inte sa latt! Da ténkte jag: Jag &r till besvar! Ingen
orkar med mig langre. Handelser som vackte skuld- och skamkanslor som blandades
med sorgen 6ver sjukdomen”. Men huvudintrycket efter dessa ar &r samtalen som "ut-
vecklades i ett samspel mellan parterna i vardmétet och som ofta hade formerna av
en dialog mellan vanner”, ett citat fran Bergdahls artikel om Att samskapa en god vard
genom goda vardrelationer...(2).

Under aren har det getts utrymme for att diskutera med representanter for
olika personalkategorier hur de ser pa sin verksamhet och ocksa vilka problem de st6-
ter pa som sedan blivit fokus for forskningsfragor. Ambitionen med temanumret har varit
att presentera en svensk halso- och sjukvardsorganisation, som ar lite kdnd for allman-
heten men ocksa ge exempel pa forskningsobjekten som fokuserats for att utveckla
organisationen och dess verksamheter. Férhoppningen var att spegla olika yrkeskate-
goriers roller inom organisationen; lakare, sjukskoterskor, underskoterskor, sjukgym-
naster, kuratorer, dietister, arbetsterapeuter, sjukhuspraster. Temanumret innehaller i
princip fyra sektioner samt en artikel om utbildning. (I). | de inledande artiklarna disku-
teras begreppet palliativ vard och sedan presenteras bilder av hur ASIH-verksamhet/
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palliativ vard ser ut i olika delar av Sverige. WHO definierar Palliativ vard som en aktiv
total vard av patienter i ett skede nar sjukdomen inte langre svarar pa kurativ (botande)
behandling. Kontroll av smarta eller andra symptom och problem av psykologisk, so-
cial och existentiell art ar av storsta vikt. Det 6vergripande malet med palliativ vard ar
att uppna basta mdjliga livskvalitet for patienten och dennes familj. Arne Bj6érnberg:
Landstingsjamforelse av ASiH verksamhet i Sverige gor jamforelser i hur hég grad
landstingen klarar av att ge befolkningen stéd i de fyra hornstenarna for palliativ vard
ar 2011: Teamarbete, Symtomlindring, Kontinuitet och Stod till narstaende. Dessa ut-
vecklades med en rad indikatorer under rubrikerna Strukturkvalitet, Processkvalitet och
Tillgénglighet. Stockholm och Ostergétland hade hégst poéng i jamférelsen. Darefter
folide Dalarna och Vasterbotten. Ostergétland hade héga podng i samtliga tre kvali-
teter. Stockholm har bast strukturkvalitet med god tackning av teamarbetet och antal
platser/1000 invanare. Har fanns ocksa bast tillganglighet med god vard dygnet runt.
Ostergétland var bast i processkvaliteten vilket innefattade t ex uppféljning av smart-
lindring d.v.s. vardens praktikformer. | bade Dalarna och Vasterbotten finns patagliga
inslag av glesbygdsproblematik, med langt till patienter. Primarvarden spelar en avgo-
rande roll i dessa landsting. Darefter foljer nagra artiklar som mer i detalj presenterar
ASIH-verksamheter fran olika delar av landet.

(I). Palliativ vard blir ny medicinsk specialitet 2014 och nationellt har flera
stodfunktioner utvecklats, vilka staller samman kunskap om god palliativ vard och
sprider denna kunskap i lattlast form. Carl-Magnus Edenbrandt o.a.: Socialstyrelsens
nationella kunskapsstod for god palliativ vérd ar en presentation av det nationella kun-
skapsstod for god palliativ vard som for narvarande ar ute pa remiss. Rekommenda-
tioner ges for att utveckla en mer jamlik ASIH verksamhet i Sverige dar fortbildning
och handledning poangteras. Sylvia Sauter och Carl Johan Flirst presenterar: Svenskt
Palliativt Natverk — SPN (www.stockholmssjukhem.se/spn). Magdalena Andersson och
Berit Seiger Cronfalk: Palliativa rummet, dér evidensbaserad kunskap och forskning blir
lattillgénglig. Det Palliativa rummet ar en del av Vardalinstitutets nationella verksam-
het for forskning och utveckling inom vard och omsorg. De tematiska rummen, som
det palliativa, skall vara en lattillgénglig kunskapskélla. Joakim Ohlén och Britt-Marie
Ternestedt: Palliativt forskningscentrum vid Ersta Skéndal h6gskola och Ersta sjukhus
i Stockholm presenterar ett nystartat palliativt forskningscentrum. | artikeln redovisas
aven 14 avhandlingsarbeten inom omradet palliativ vard fran olika universitet i Sverige.
Fokus for kommande forskning vid detta center kommer att vara halsofrdmjande pal-
liativ vard for manniskor i alla aldrar.

(). Darefter foljer nagra artiklar som ger forskningséversikter inom omra-
det eller presenterar sammanfattningar av avhandlingsarbeten. | sektionen aterfinns
tre forskningsartiklar. Gunilla Johansson, Christer Sandahl, Birgitta Andershed: Le-
darskap, teamsamverkan och upplevelse av mening inom palliativ vard. Studien som
presenteras bygger pa att en arbetsplats inom ASIH verksamheten ar 2004 fick Stora
Arbetsmiljopriset pga. sitt goda arbetsklimat. Man sager att "arbeta i palliativ vard kan
alltsa vara stressande och utmattande a ena sidan, men aven gladjefylit och medféra
personlig vaxt a den andra”. Den viktigaste slutsatsen fran studien var "hur betydelse-
full deltagarnas upplevelse av att de lyckades uppna visionen om en god palliativ vard
var for den goda arbetsmiljon. Bade ledare och sjukskdterskor var mycket engagerade
och uttryckte sin vilja att ge god palliativ vard”. Ett ledarskap som betonade utveckling
av medarbetare var ocksa en viktig faktor for utveckling av den goda arbetsplatsen.
Pia Hane-Weijman: Bildterapi inom palliativ vard - bildterapins betydelse for patienter
och deras anhériga péa ett hospice. Bildskapandet ar en kreativ process som uttrycker
stundens kanslor och tankar vilket inte har nagot att géra med konstnarlig duktighet.
Studien visar att bildskapandet ar ett verktyg som stimulerar det friska. | sig en halso-
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tema

framjande aktivitet (3).

(IV). Att motverka smarta och hantera existentiella- och etiska fragor har i
dialogen med de medverkande forfattarna visat sig vara viktigt att diskutera. Nar man
drabbas av obotlig sjukdom uppstar en existentiell kris som har stor betydelse for pa-
tientens livskvalitet. Den existentiella krisen handlar om att de stora utmaningarna i
livet stalls pa sin spets: fragor om doden, livets mening, ensamheten och manniskans
fria val. Peter Strang: Existentiell kris — varfér beh6ver den beforskas? presenterar
har nio avhandlingar som alla pa olika satt belyser den existentiella krisen som drab-
bar patienter i den palliativa varden. Marit Karlsson och Anna Milberg: Hur vill vi dé -
snabbt, smértfritt, sederad och med séllskap? Den goda déden och konsekvenser f6ér
sjukvéarden. | den har artikeln diskuteras den goda déden och vilka kriterier som finns
for denna. Lisa Sand: Nar déden utmanar livet. Om existentiell kris och livsldnkar som
coping i palliativ vard diskuterar strategier som vi har for att mote de existentiella utma-
ningarna som man moéter i den palliativa varden. Daniel Brattgard tydliggor skillnaden
mellan existentiella och religidsa fragor i en forsta artikel och sedan Etiska utmaningar
i livets slutskede i en andra artikel. Han introducerar etiska ronder som ett verktyg att
hantera de dilemman och vardekonflikter som finns i varden. Uppgiften ar att medverka
till att patienten far leva tills han/hon dor och far en vardig avslutning pa livet. Sektionen
avslutas med en studie av Ida Carlander om de anhdrigas situation nar nagon blir all-
varligt sjuk.

| Stockholm genomférdes en ny reform, efter principen om fritt vardval, for
ASIH verksamhet 15 januari 2013. Dér anvands termen Avancerad sjukvard i hemmet
i stallet for palliativ vard. Detta for att ge utrymme for bredare behandling och fler pa-
tientkategorier an svart sjuka cancerpatienter. Det utgér samtidigt en risk for att privata
aktorer tillfor en I1onsamhetsaspekt i varden kring de mest sjuka patienterna och att
darmed den planerade avlastningen av vara akutsjukhus istallet blir en avlastning av
primarvarden. De allra sjukaste patienterna riskerar aven att drabbas da vardplats-
fordelningen nu sker i enlighet med centrala riktlinjer via en portal som visar var plats
finns for tillfallet. Exempel finns dér patienter som vardats en tid pa sjukhus och énskar
atervanda hem uppmanas valja en ny vardgivare da utskrivande lakare i enlighet med
rutin konstaterat att plats saknas i portalen pa den enhet dar patienten tidigare varit
inskriven. Den diskontinuitet som kan uppsta ar forstas forgérande for god palliativ vard
och kan drabba den som inte sjalv formar valja aktivt och kritiskt granska sina presen-
terade alternativ. Det fria vardvalet har i Stockholm &ven vallat debatt och farhagor for
denna nya mer geografiskt spridda och medicinskt breda organisation. For ett proaktivt
forhallningssatt gentemot patienterna kravs palliativ kompetens. Risken finns att denna
kompetens “vattnas ur’ da arbetsgruppen samtidigt ska kunna behandla patienter i
manga olika skeden av sjukdomar fran en mangd olika specialiteter. Kompetensen att
anvanda de palliativa verktygen for att ge patienter battre livskvalitet férsamras. Studier
finns som visar att palliativt kompetenta team som kommer in och ger sitt stod i ett tidigt
skede inte bara hojer livskvalitet utan aven kan resultera i férlangd 6verlevnad. Fragan
ar om toppnoteringen for Stockholm med kvalitativt god palliativ vard kvarstar efter
denna politiskt styrda reform dar Sveriges basta organisation slas sénder.
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