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Narstaendes obetalda

vardinsatser i hemmet

PKC dagen den 28
november — Save the
Date!!

Vi vill passa pa att berétta att i ar startar
PKC en arlig satsning som vi kallar for
PKC-dagen. Det blir en heldag med
gemensamma forelasningar i storsal pa
formiddagen och med olika "spar" pa
eftermiddagen, beroende pa om man
arbetar inom Landsting eller Kommun eller
vad man helt enkelt &r intresserad av. | ar
ager PKC-dagen rum den 28 november —
sa lagg detta datum pa minnet.

Programmet, som riktar sig bade mot
landsting och kommun, tror vi ska passa
manga, och var malsattning ar att vi ska
fylla Stockholm City Conference Centre
denna dag.

Utbildningsdagen kommer att vara
kostnadsfri.

Nu &r det snart tva ar sedan PKC hade sin
formella invigning. Det &r ett mycket
spannande och viktigt uppdrag dar vi har
som framsta malsattning att bidra till en
battre palliativ vard genom okad kunskap.

Viktiga datum
Aktuella utbildningar hos PKC

29 mar Nationellt vardprogram for
palliativ vard i livets slutskede

03 apr Grundlaggande palliativ vard —
underskoéterskans roll

08 maj Hjartsvikt i palliativ vard

22 sep Palliativ vard for lakare pa
akutsjukhus

Under vara tva forsta ar har vi bland annat
hunnit med att utveckla webbutbildningar,
producerat videoftre-lasningar, genomfort
flera utbildningsseminarier varje termin,
utbildat manga palliativa ombud i
kommunerna, skrivit vetenskapliga referat
och mycket mer.

Tack for att Du laser vart Nyhetsbrev.
Bidra géarna med att sprida det till dina
kollegor och vanner sa vi blir annu fler
prenumeranter!

Haélsningar Fredrik Sandlund
Verksamhetschef
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Las mer om PKC-dagen pa var hemsida: pkc.sll.se/pkc-dagen
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Referat

Komplementara behandlings-
alternativ och metoder (KAM)
inom palliativ vard, samman-
fattning fran seminariet den 10
mars 2017

Komplementdr och alternativ. medicin
(KAM) ar ett sammanfattande begrepp for
ett stort antal olika metoder med syfte att
forsoka  forbattra  halsotillstand  och
livskvalitet hos  patienterna.  Under
eftermiddagens seminarium fdérdjupades
kunskaper géallande Mjuk/Taktil massage,
MediYoga och Feldenkraismetoden.

Idag ar det cirka 80 % av patienterna inom
palliativ vard som anvander nagon eller
nagra  komplementara  behandlings-
alternativ. och metoder. Intresset verkar
fortsétta att vaxa for KAM som syftar till att
aktivera patientens egna inneboende
sjalvlakande  krafter och ger en
empowerment.

Vanliga orsaker att valja KAM &r att det
okar valbefinnandet, val maendet, den
egna kontrollen, att sjalv kunna ha
mojlighet att paverka den egna situationen
och den existentiella aspekten. For
samhdllets del kan dessutom KAM
forvantas vara kostnadseffektivt.

Berit Seiger Cronfalk, Leg. sjukskoéterska,
Med. Dr. och lektor pa Ersta Skondal
Bracke hogskola har forskat inom omradet
mjuk massage i sen palliativ fas. En av
sina studieramnade att undersdka och
beskriva patienters och néarstaendes
upplevelser av att fa samt att tydliggora
omvardnadspersonals attityder och
uppfattning om en kort riktad
introduktionsdag i mjuk massage.

"Seminariet gav mig 6kad
forstaelse for de olika
KAM vid palliativ vard,

och 6kad inspiration att ta
detta vidare med mina

chefer.”

— Seminariedeltagare



=JJ l_ Palliativt kunskapscentrum

STOCEHOLMS LANS LANDSTING

Sammanfattningsvis ar resultaten foljande:

e Mjuk massage &r en relativt enkel
och tidseffektiv metod som
uppskattas av saval patienter,
anhdoriga som efterlevande i
palliativ vard

e Massagen upplevdes vara
bekraftande, forhojde
valbefinnandet och gav trost, kraft
och respit i svara livssituationer

e Mjuk massage bor darfor ses
som ett meningsfullt komplement
i palliativvard

Sanna Jonsson, Leg. fysioterapeut som
jobbar pa Stockholms sjukhems avdelning
samt ASIH, delade med sig av sina
erfarenheter och  kunskaper  inom
MediYoga i palliativ vard genom att inleda
med ett kort pass med deltagarna pa
seminariet. MediYoga ar en holistisk
disciplin som har sina rotter sen 5000 ar
tillbaka i tiden och kom till vast pa4 1800-
talet och ar en terapeutisk yogaform med
hundratals olika pass och évningar.

Idag anvands MediYoga pa mer an 156
sjukhus och vardcentraler i Sverige. En
orsak kan vara inriktningen pa studier,
uppfdljning, utvardering och forskning déar
idag mer &n 90% av all forskning pa yoga i
Sverige ar testad pa MediYoga. Det har
forskats pa yoga under hela 1900-talet och
det finns  tusentals  vetenskapliga
undersokningar runt yoga och meditation
och dess matbara effekter pa kropp och
sjal. Mer information gar att fina pa
féljande hemsidor:

¢ mediyogainstitutet.se
e sv.mediyoga.com

Natalia Sosnowska, Leg. fysioterapeut och
auktoriserad feldenkraispedagog tog oss
med pa en djupdykning av metoden
Feldenkrais och dess nytta pa patienter
som vardas inom den palliativa varden.
Deltagarna fick ocksd har medverka i
praktiska ©vningar pa hur metoden
tillampas. FOr att citera upphovsmannen
Moshe Feldenkrais och kort beskriva
metoden "Att gbra det omdjliga mdjligt, det
mojliga enkelt, och det enkla behagligt”.

Att 6ka medvetenheten att tillata muskler
som ar spanda att slappna av och att
kroppen kan rata upp sig utan
anstrangning sa blir hallningen vilsammare
och mer i balans. De uppenbara
fordelarna ar minskad spéanning och
muskelvark, att mojliggora lattare och
fullddigare andning, fordjupar avslappning
och okar valbefinnande, underlattar
vardagsaktiviteter och bidrar till en
tydligare sjalvbild.

Det finns en del forskning gjord inom féltet
men inget som &r riktat pa palliativa
patienter. Daremot menar Natalia att
metoden, utifran hennes langa erfarenhet,
lampar sig val pa palliativa patienter, vilket
hon delade med sig av under seminariets
sista del.

"Engagerade forelasare
som bjod pa sin kunskap
och erfarenhet om hur de
arbetar med metoderna.
Intressant att ta del av
forskningsresultat fran
studierna om taktil
massage.”

— Seminariedeltagare


http://mediyogainstitutet.se/
http://sv.mediyoga.com/
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Narstaendes obetalda
vardinsatser i
hemmet

Artikelreferat av Peter Strang,
vetenskaplig ledare, baserat pa
studie av C Rowland et al., 2017

Att f4 vardas och do i den vardform man
sjalv onskar, ar en kvalitetsindikator i
Sverige. Manga patienter har en
forhoppning om att fa vardas hemma. Av
den anledningen har olika former av
hemsjukvard, inte minst ASIH blivit en
popular vardform. | de flesta fall &ar
narstdendes medverkan bade ©nskvard
och nddvéndig, &ven om det i utvalda fall
gar att bedriva ASIH vard aven for
ensamstaende, om varden och
hemtjansten samverkar.

Vi vet fran den forskning vi sjalva gjort i
svenska forhallanden, att ASIH vard kan
innebdra en stor fysisk och psykisk
belastning for narstadende. Samtidigt vet vi
att de flesta anhdriga ar néjda med sitt val
efterat — de ville gora sitt basta for att de
sista manaderna i livet skulle bli bra.

| de flesta fall ar
narstaendes
medverkan bade
onskvard och
nodvandig”

Osynlig utgift i varden

And& ar det vart att stanna upp en stund
och tanka pa att anhorigas obetalda
insatser manga ganger ar en forutsattning
for framgangsrik vard i hemmet. Utan
narstdendes insatser skulle hemsjuk-
varden som regel inte fungera.

Detta ar viktigt nar man diskuterar
vardkostnader. | manga studier ar
hemsjukvard mindre kostsam &an olika
former av boenden eller slutenvard, men
hur ofta raknar man in anhérigas obetalda
vardinsatser?

Engelsk studie

| en helt ny studie frAn 2017, gjorde man
ett forsok att Kkartlagga anhdrigas
vardinsatser bade i tid och i form av extra
utgifter. Man gjorde ett slumpmassigt urval
pa drygt 5000 néarstdende som hade
vardat en narstdende med cancer, i det
egna hemmet. En enkat skickades ut
ungefar 4 manader efter dodsfallet med
fragor om:

e Bakgrundsuppgifter om den
narstaende

e Den avlidne patientens diagnos
och hélsotillstand

e Arbetsinsatser som den
narstaende gjorde

e Extra utgifter som uppstod

Resultat

Tyvarr svarade bara 30% av de tillfrdgade
(cirka 1500 svar), vilket ger en viss
osdkerhet, men studien ger &anda en
fingervisning om de narstaendes
medverkan i varden.
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| snitt uppgav man att man anvant nastan
70 timmar i veckan till vardrelaterade
uppgifter, dvs. nastan 10 timmar per dygn.
En betydande del av den tiden handlade
om att ge socialt och kanslomassigt stod i
form av samtal och samvaro, resten av
tiden anvandes till mer praktiska insatser.
Det kunde handla om att kdpa och laga
mat, stédda extra, gora allt det praktiska i
hemmet.

"l snitt anvande
narstaende nastan 70
timmar | veckan till
vardrelaterade
uppgifter”

Man uppgav ocksd att det uppstod
tusentals kronor i extrakostnader for
narstaende under de sista tre manaderna i
patientens liv: Det handlade om
resekostnader till och fran undersokningar,
hogre utgifter for anpassad mat,
medicinska hjalpmedel som man kopte for
egna pengar, vissa bostadsanpassningar.
| den ekonomiska kalkylen tog man ocksa
med enstaka stora utgiftsposter, t.ex. for
det fatal familjer som kontaktat privata
vardhem for avlastning eller véaxelvard,
eller de som anlitat Schweiziska
dodshjalpskliniker for radgivning.

"Det uppstod
tusentals kronor |
extrakostnader”

Diskussion

Studien bekraftar det vi ocksa kanner till
fran  Sverige: Narstdende gor en
betydande vardinsats och &ar manga
ganger en forutsattning for fungerande
vard i hemmet. Det ar svart att dversatta
de narstdendes insatser i pengar,
eftersom gransen mellan vardinsats och
vardagsliv ar flytande. Det &r en
sjalvklarhet att hjalper och trostar sina
narstaende, aven nar man ar mitt i livet
och alla ar friska. Av den anledningen ar
det svart att dra en exakt grans mellan det
man gor i "'n6éd och lust” och det som utgor
extra insatser och belastning i livets
slutskede. Men — oavsett hur man raknar,
ar de narstadendes insatser betydande.

Patientens ratt att valja?

| Sverige betraktar vi patientens ratt att
valja vardplats och dddsplats som en
kvalitetsindikator. Samtidigt tenderar vi att
glomma bort att en svar sjukdom, inte
minst cancer, ar "hela familjens sjukdom”
eftersom aven narstdende paverkas i hog
grad.
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Familjen — unit of care

Av den anledningen har begreppet "Unit of
care” myntats, nar man pratar om palliativ
vard. Unit of care innebar att patienten och
familien (eller narstaende i vid mening)
utgoér en enhet. Om patienten mar daligt,
paverkar det familien, och vise versa.
Darfor ar narstadendestodet en av de fyra
hornstenarna i den palliativa vardfilosofin.
Narstdende gor stora insatser — men de
behover ocksa sjalva bli sedda och fa
stod.

111

Unit of care’ innebéar
att patienten och

narstaende utgor en

enhet”

Frivillighet i hemsjukvard — ocksa
for narstaende?

Professor Barbro Beck-Friis som inférde
palliativ hemsjukvard i Sverige, betonade
att forutsattningen for en framgangsrik
hemsjukvard ar att bade patienten och de
narstdende oOnskar sadan vard. Allt ar
mojligt, om narstdende ar med pa taget.
Daremot ar risken fér misslyckande stor
om narstdende tvingas in i en
hemsjukvardssituation. Erfarenheten visar
att dessa familjer ofta sviktar och ser sig
tvingade att aka in med sin sjuka anférvant
till akuten.

Av den anledningen ar stodet till
narstdende av storsta vikt. Det galler
redan vid inskrivningen: Det &r viktigt att
narstdende kanner sig bade informerade
och inkluderade fran forsta dag.

Orimlig b6rda for narstadende?

Det &r utan tvekan sa att varden av en
déende anférvant ar tung pa manga plan,
inte bara fysiskt. Samtidigt vet vi att om

"Frivillighet: Allt ar
mojligt om
narstaende ar med
pa taget”

narstaende valt hemsjukvarden sjalva, ar
de &nda nojda efterat. De gor denna stora
insats som en sista gava till den som ar
ddende. | de studier Barbro Beck-Friis och
jag gjorde bland anhdriga som vardat sin
make/maka eller forélder, visade det sig
att 99% svarade att varden i och for sig
var tung, men de skulle ha gjort samma
val om de behovt valja pa nytt. Den enda
personen som svarade att hon aldrig mer
skulle villa vara med om en liknande
situation, var en kvinna som kande att hon
hade blivit tvingad att varda sin svart sjuke
man. Hon ville inte det, hon kande att hon
varken hade ork eller resurser.

Aven Lisa Sand har studerat varfor
narstadende valjer att varda en sjuk
anférvant i hemmet. Det vanligaste svaret
var att man gor det bade av ansvarsskal
och av karlek. Men vill kunna finnas till for
den som man alskar.
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PKC tipsar

Palliationspraktikan!

Den 14 mars hade Betaniastiftelsen
bokslapp for "Palliationspraktikan”.
Betaniastiftelsen ar en non-profit
organisation och arbetar med utbildningar
bl.a. inom palliativ vard.

Palliationspraktikan, ett utbildningsmaterial
i tre delar, baserat pa Socialstyrel-
sens rekommendationer, nationella rikt-
linjer, vardprogrammet i palliativ vard samt
klinisk erfarenhet.

BesoOk pkc.sll.se for mer palliativinformation

PKC:s syfte ar att utgora en kunskapsbank for palliativa fragor. Palliativt
kunskapscentrum i Stockholms lan samfinansieras av Stockholms lans landsting
samt kommunerna Danderyd, Ekerd, Nacka, Nykvarn, Nynashamn, Salem, Solna,
Stockholm och Vaxholm.

Kontakt: pkc@sll.se

Dela utskicket

f1v]inR2*

Vidarelasning

Las &aven Anette Alvarizas samman-
stallning "Nar narstdende vardar en
svart sjuk person i hemmet” om
forskningen kring de néarstdendes
situation pa var hemsida. Du hittar den
under fliken "Kunskap/kunskapsoéver-
sikter” (eller klicka har).

Materialet innehdller en faktadel, en
reflektionsdel och ett informationshafte till
narstdende. Palliationspraktikan kommer
ocksa foljas upp med ett webbprogram,
som blir klart i slutet av 2017.

Du kan lasa mer om Palliationspraktikan
pa Betaniastiftelsens hemsida, pa
www.betaniastiftelsen.nu/palliationspraktik
a-lanserad/, dar bockerna ocksa gar att
bestalla.



http://www.betaniastiftelsen.nu/palliationspraktika-lanserad/
http://www.betaniastiftelsen.nu/palliationspraktika-lanserad/
http://www.idrelay.com/v4_idrlink.asp?q=$$EMAILID$$-957-C85-75f8c5797ca08d8b239565797e0795cd-$$CHECKSUM$$
http://pkc.sll.se/
mailto:pkc@sll.se
http://www.idrelay.com/v4_idrlink.asp?q=$$EMAILID$$-957-C85-93404456c231add60ae31dbc1e351b74-$$CHECKSUM$$
http://www.idrelay.com/v4_idrlink.asp?q=$$EMAILID$$-957-C85-fe52e2d2c998af073db5349571b9fc9e-$$CHECKSUM$$
http://www.idrelay.com/v4_idrlink.asp?q=$$EMAILID$$-957-C85-80c7986dcdee0022316cd969d4c4ae36-$$CHECKSUM$$
http://www.idrelay.com/v4_idrlink.asp?q=$$EMAILID$$-957-C85-0aaf741da447a5d701169ad60d6ad9cb-$$CHECKSUM$$
http://pkc.sll.se
http://pkc.sll.se/kunskap/kunskapsoversikter/nar-narstaende-vardar-en-svart-sjuk-person-i-hemmet/

	PKC dagen den 28 november – Save the Date!!
	Viktiga datum
	Referat
	Komplementära behandlings-alternativ och metoder (KAM) inom palliativ vård, samman-fattning från seminariet den 10 mars 2017
	Artikelreferat av Peter Strang, vetenskaplig ledare, baserat på studie av C Rowland et al., 2017

	Osynlig utgift i vården
	Engelsk studie
	Resultat

	Diskussion
	Patientens rätt att välja?
	Familjen – unit of care
	Frivillighet i hemsjukvård – också för närstående?
	Orimlig börda för närstående?


	PKC tipsar
	Palliationspraktikan!

	Vidareläsning

