Palliativt kunskapscentrum i Stockholms lan

Nyhetsbrev

Vi samarbetar med kammuner i Stockholms lan och Reglon Stock

2023-07-24 | Argdng 10 | Nummer 7
Las brevet i webblasare

Hej!

Né&r detta Nyhetsbrev skickas ut &r det mitt i sommaren och vi p& PKC hoppas du far vara
ledig ndgra veckor och njuta av sol, lagom med regn, och avkoppling. Men kanske ocksa
att du hinner l&sa eller lyssna p& en god bok eller ett sommarprat, och lasa vart
Nyhetsbrev forstas.

I detta nummer sa kan du lasa ett referat fran EAPC, den internationella konferensen i
palliativa vard, som dgde rum i Rotterdam i mitten av juni. Nagra av PKC:s medarbetare
var pa plats, och delar nu med sig av ndgra tankar fran konferensen. Och pa tal om
konferenser i den palliativa vardens tecken sa vill jag paminna om den Nationella
konferensen i palliativ v8rd som anordnas i Malmo den 2-4 oktober. Se mer information
langre ner i Nyhetsbrevet.

Precis som i forra Nyhetsbrevet ar det professor emeritus Peter Strang som skriver
kunskapsdelen sist i brevet. Denna gdng pa temat "Barnet och déden” utifran en ny studie
fran Kina. Peter ger exempel pa hur barn pa olika satt kan tanka infér att de kommer att
dod i den sjukdom de drabbats av. En berérande och viktig text som &r i linje med
budskapet fran arets EAPC konferens: "Vi maste bérja tala om déden, inte runt den."

Vi ser fram emot en fullspackad hést dar manga olika typer av aktiviteter kommer att &ga
rum. Ha koll pd kalendariet for att se vad som kan passa dig. Hoppas du kan delta i flera
av dem och att vi ses. GI6m inte att rekommendera en utbildning till en kollega som
kanske inte har s mycket erfarenhet och kunskap om palliativ vard.

Vi pa PKC vill 6nska dig en fortsatt fin sommar!

Fredrik Sandlund

Fredrik Sandlund Anette Alvariza Linda Bjo':irkhem-rgman
Verksamhetschef Vetenskaplig ledare Vetenskaplig ledare
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Kommande utbildningar med platser kvar
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Ledarskapsutbildning i palliativ vard for chefer inom

kommun
Férelasare: Charlotte Klinga

Symtomkontroll och teamarbete
For legitimerad personal inom kommunal hélso- och sjukvard

Odem, vendsa 6dem och lymfédem - att forebygga,
identifiera och behandia
Digital féreldsning for basal hemsjukvard och hemrehabilitering

Prognostisera och identifiera palliativa vardbehov
Digital féreldsning for ldkare inom akutsjukvard och geriatrik

De nddvidndiga samtalen - ldakare
Anordnas i samarbete med Palliativt utvecklingscentrum i Lund och RCC
Stockholm Gotland

Kurs i palliativ medicin motsvarande B5-mal
Tvadagars kurs for ST-lakare

Fortbildningseftermiddag for ST-ldakare och specialister i
palliativ medicin
For ST-lakare och specialister i palliativ medicin i Region Stockholm

Akuta psykiatriska tillstdnd inom palliativ vard
Digital foreldsning for den specialiserade palliativa varden

Palliativ vard - en introduktion
Forelasare: Medarbetare PKC

Att mota narstdende nar en person vardas i det egna

hemmet
Digital féreldsning for basal hemsjukvard och hemrehabilitering

Vard i livets slut
Digital féreldsning for ldkare verksamma inom akutsjukvard i Region
Stockholm

Immunterapi - erfarenheter fran hudcanceromradet
Digital féreldsning foér den specialiserade palliativa varden

Palliativ ombudsutbildning for personal inom akutsjukvard

och geriatrik
Féreldsare: Vardutvecklingsledare PKC



https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/ledarskapsutbildning-i-palliativ-vard-for-chefer-inom-kommun-ht23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/symtomkontroll-och-teamarbete-sept23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/odem-venosa-odem-och-lymfodem--att-forebygga-identifiera-och-behandla/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/prognostisera-och-identifiera-palliativa-vardbehov/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/de-nodvandiga-samtalen--lakare-sep-2023/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/kurs-i-palliativ-medicin-motsvarande-b5-mal-ht23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/fortbildningseftermiddag-for-st-lakare-och-specialister-i-palliativ-medicin/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/akuta-psykiatriska-tillstand-inom-palliativ-vard/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-vard--en-introduktion-okt23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/att-mota-narstaende-nar-en-person-vardas-i-det-egna-hemmet/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/vard-i-livets-slut/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/immunterapi--erfarenheter-fran-hudcanceromradet/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-ombudsutbildning-for-personal-inom-akutsjukvard-och-geriatrik-ht23-omgang-2/

Symtomkontroll och teamarbete
For legitimerad personal inom kommunal halso- och
sjukvard

Reflektionsledarutbildning
Utbilda reflektionsledare i din verksamhet

Omvardnad och behandling vid maligna tumorsar
Férelasare: Susanne Dufva
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Nov Workshop om samtal och kommunikation fér
sjukskoterskor inom kommunal vard och omsorg
Anordnas i samarbete med Palliativt utvecklingscentrum i Lund

Underskoterskans roll i palliativ vard
Férelasare: Mona Nyberg, specialistunderskodterska; Medarbetare PKC

Diabetes vid sen palliativ fas
Digital féreldsning foér basal hemsjukvard och hemrehabilitering
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EAPC Rotterdam 15-17 juni 2023

Referat av Kristina Zarins och Zahra Ousi, medarbetare PKC

I mitten av juni holls den 18:e internationella konferensen i palliativ vard, EAPC, i
Rotterdam. Temat for arets konferens var "Equity and Diversity" (rattvisa och mangfald).
Health Equity har pd svenska 6versatts till jamlik halsa, dvs att alla ska ha méjlighet och
forutsattningar att uppfylla sin fulla halsopotential och att ingen skall missgynnas pa
grund av social status eller annan socialt betingad omstandighet.

Fler likheter an olikheter

Det &r nagot obeskrivligt vackert som hander ndr man far samlas fran hela varlden dar
den gemensamma ndmnaren &r erfarenheter av palliativ vard. Trots att vi kommer fran
olika lander, miljéer, kulturer och religioner har vi fler likheter &n olikheter. Total pain, att
upplevelsen av smartan pdverkas av mycket mer &n fysiska orsaker, har skildrats ofta
under konferensen. Foraldrarnas oro for hur det ska ga for deras barn nér de sjalva blir
svart sjuka, ar inte begransad till en kultur eller till ett land. Oron &r lika stark i Kiruna
som i en bergsby i Indien, men vi har olika férutsattningar for att hjalpa, vdrda och stétta
vara patienter och narstdende. De hemldsas utsatthet lyftes ocksa upp, och beskrevs som
en livsbegransande och terminal sjukdom, dar den férvantade livslangden ar kraftigt
reducerad.


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/symtomkontroll-och-teamarbete-okt23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/reflektionsledarutbildning-okt-23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/omvardnad-och-behandling-vid-maligna-tumorsar/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/workshop-om-samtal-och-kommunikation-for-sjukskoterskor-inom-kommunal-vard-och-omsorg-nov23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/underskoterskans-roll-i-palliativ-vard-nov23/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/diabetes-vid-sen-palliativ-fas/

Education and Research in palliative

15% Population B5%

Euro-American Rest of the world

93.5 % Publications 6.5%
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Equity & Diversity

Over 93% av den forskning som bedrivs inom palliativ vard kommer fran omraden som
utgor endast 15 % av jordens population. Det ar en markbar underrepresentation av
deltagare fran l&ginkomstlander pa konferenser, dir flertalet foreldsare betonar vikten av
att alla behévs vid bordet. Tillgéngen till god palliativ vard, kunskap och symtomlindring
ar patagligt ojamnt fordelat éver vérlden.

Vi maste borja prata om déden, inte runt den

"\/i m&ste borja prata om doéden, inte runt den”, var ndgot som upprepades flera ganger
under konferensen. Nar ddendet forflyttades fran hemmet till sjukhusen under 1900-talet
forsvann allmanhetens kunskap om det oftast naturliga och lugna férloppet vid déendet.
Om manga gar runt och ténker att sjilva déendeprocessen alltid innebar ett stort lidande
ar det inte konstigt att vi i samhallet slutat prata om och ar radda fér déden.
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ity to change the understanding of a

* Every death is individual, yet the patterns are familiar,
* It’s time to talk about dying.

* It’s time to narrate every death-bed.

» |t’s time to change the public understanding of dying.
» No-one else will do this for us.

Kathryn Mannix, pensionerad lakare i palliativ medicin och idag férfattare och forelasare,
inspirerade oss vardpersonal att tala mer 6ppet om vara erfarenheter kring déendet. Om
ni vill hdra hennes kloka ord kan vi rekommendera hennes TED-talk i amnet, se lankar
nedan.



Christoph Osgathe, EAPCs president vid konferensens inledning ndmnde: tervander man
hem fran en konferens med en ny tanke, s har det varit en lyckad konferens. Vi har
kommit hem med manga idéer och ny kunskap.

Tack EAPC fér inspirerande och larorika dagar!

Lankar:

e What happens as we die? | Kathryn Mannix | TEDxNewcastle - YouTube

e Why Don't We Talk About Dying? | Dr. Kathryn Mannix | TEDxYouth@DunLaoghaire
-YouTube

Palliativa ombudsdagar for palliativa ombud
inom kommunen den 13 och 15 november.

Tema: Omvardnad

Med denna dag vill vi pd PKC ge er méjlighet
att f3 motas och dela erfarenheter av hur det
ar att arbeta som palliativt ombud.
Sjukskoéterskan Bodil Holmberg kommer att
dela med sig av sin forskning som ror den
kroppsliga omvardnaden som ges i livets slut
vid v8rd och omsorgsboende.

OBS: Samma program ges bada dagarna.

Anmal dig redan nu!

e Palliativ ombudsdag 13 november
Las mer och anmal dig

kunskapsoertmuen | Stockhohms 1an
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e Palliativ ombudsdag 15 november
Las mer och anmal dig



https://www.youtube.com/watch?v=CZDDByT0Vr0
https://www.youtube.com/watch?v=Skf0X8ErPMI
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-ombudsdag-13-november/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-ombudsdag-15-november/

NYHET fran i hést!
Fortbildning for ST-lakare och
specialistlakare i palliativ medicin

For de ldkare som valt att specialisera sig inom palliativ medicin anordnar vi
nu sérskilda fysiska eftermiddagsseminarier. Det &r v8ra évergripande
studierektorer i palliativ vdrd Maria Ranch Lundin och Per Flirst som planerar
programmet. Utbildningarna &r fysiska for att skapa méjlighet till
natverkande.

Detta hander i host:
* 21 september kl. 12.30-16.30 (fysiskt) . . .
Tema: Malign hematologi och Biverkningar vid

immunterapi
Las mer och anmal dig

e 16 november kl. 12.30-16.30 (fysiskt)

Tema: Vard i livets slutskede - etik och juridik
Las mer och anmal dig

Grundlaggande utbildningar i palliativ vard

Oppet for alla i landet mot en viss kostnad.

e 10 ok_tob_er kl. 13-16 via Teams
Palliativ vard - en

introduktion
Las mer och anmal dig

e 8 novembel_-_kl. 13-16 via Teams_
Underskoterskans roll i
palliativ vard

Las mer och anmal dig

e 15 november kl. 13—15_via Teafns .
ngtomkontroll i palliativ
vard

Ldas mer och anmal dig

Tips fran PKC!
Nationella konferensen i palliativ vard i
Malmo den 2—4 oktober


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-lakare-sep23
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-lakare-nov23
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-intro-okt23
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-usk-nov23
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-symtomkontroll-nov23
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Den 8:e nationella
konferensen i palliativ vard

FRAMTIDENS
PALLIATIVA VARD

t

Tank pd att i &r s3 ar férkonferensen inte enbart inriktad pa forskning utan ocksa pa
utbildning och ledarskap.

For mer information och anmadlan se www.palliativ2023.se

Ny omgang av Ledarskapsutbildning i
palliativ vard for chefer inom kommunal
vard och omsorg, start den 5 september

Endast ett fital platser kvar!

Nu har vi utvarderat varens pilotomgang av utbildningen och vi kommer att géra vissa
forandringar till hostens omgang. Det blir till exempel 5 tillféllen i stallet fér 7 och det blir
fler tillfallen d& vi traffas fysiskt. Det 6vergripande malet med utbildningen kvarstar, som
&r att bidra till att chefer stdr battre rustade i sitt uppdrag att skapa goda forutsattningar
for palliativ vard i den kommunala kontexten genom ny kunskap om och fardigheter i
ledarskap och palliativ vard.

De aktuella datumen i host ar:

e 5 september kl. 13.00-16.00 (digitalt)
e 26 september kl. 08.30-16.00 (fysiskt)
e 24 oktober kl. 08.30-16.00 (fysiskt)
24 november kl. 08.30-16.00 (fysiskt)
e 12 december kl. 08.30-16.00 (fysiskt)
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Las mer och anmal dig


https://mkon.nu/8e_nationella_konferensen_for_palliativ_vard
https://mkon.nu/8e_nationella_konferensen_for_palliativ_vard
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-chefer-kommun-ht23

Utbildning for att bli Palliativt ombud inom
akutsjukvard och geriatrik

Nu finns det 24 palliativa ombud inom Region Stockholms akutsjukvard och geriatrik. Med
tva nya grupper till hésten och sedan sékert tva till kommande var &r vi snart uppe i 6ver
100 palliativa ombud.

Vi har tva nya utbildningsomgangar till hésten men den férsta ar redan fulltecknad. S3
vénta inte for lange for att tipsa nagon du kanner eller anmal dig sjélv.
e Kursomgdng med start den 29 augusti

FULLTECKNAD!

e Kursomgdng med start den 24 oktober
Las mer och anmal dig

Nyhet!
Digitala lunchseminarier for lakare inom

akutsjukvard och geriatrik

11 september kl. 12.00-12.45

Prognostisering och bedomning av palliativt vardbehov
Christel Hedman, éverldkare och forskare vid Stockholms sjukhem. Specialist inom
palliativ medicin och onkologi.

Las mer och anmal dig

10 oktober kl. 12.00-12.45
Vard i livets slut

Linda Bjérkhem Bergman, éverlékare och docent pd Stockholms Sjukhem och
Karolinska Institutet. Vetenskaplig ledare vid Palliativt kunskapscentrum (PKC).

Las mer och anmal dig

28 november kl. 12.00-12.45

Samtal vid allvarlig sjukdom
Linda Bjérkhem Bergman, éverlékare och docent pd Stockholms Sjukhem och
Karolinska Institutet. Vetenskaplig ledare vid Palliativt kunskapscentrum (PKC).

Las mer och anmal dig

Till dig som arbetar inom kommunal vard och omsorg:
Vill du bli battre pa att samtala om de svara

fragorna?


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-akut-ger-ht23b
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/prognostisera-och-identifiera-palliativa-vardbehov/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/vard-i-livets-slut/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/samtal-vid-allvarlig-sjukdom/

v/

Under hésten kommer vi att anordna workshops specifikt riktade till Idkare med uppdraget
ldkarinsatser p& sarskilt boende och till sjukskdterskor inom kommunal vard och omsorg.
Dessutom kommer det &ga rum ett seminarium for underskéterskor och vardbitrdden som
arbetar inom kommunal vdrd och omsorg och som inriktar sig pd det vardagliga samtalet
med den &ldre.

Workshop om samtal och kommunikation

Tycker du att det ar svart att ta upp fragor som rér framtida vard- och omsorg? Skulle du
vara hjalpt av en struktur for att kunna 6ppna upp fér samtal med den aldre och de
narstdende om deras 6nskemal och prioriteringar infér framtiden? Valkommen d3 till
denna utbildning!

e 2 november, kl. 12.30-16.00.
Workshop om samtal och kommunikation for sjukskéterskor inom kommunal
vard och omsorg
Las mer och anmal dig

e 16 november, kl. 12.30-17.00.
Workshop om samtal och kommunikation for lakare inom uppdraget
ldkarinsatser pa sarskilt boende
Ldas mer och anmal dig

Vardagliga samtal med den édldre personen — seminarium for

underskoterskor och vardbitraden

En eftermiddag fér underskéterskor och vardbitrdden inom kommunal vard och omsorg pa
temat "Vardagliga samtal med den aldre personen". Att samtala med den aldre personen
ar en naturlig del av arbetet pa ett sarskilt boende. Ibland kan samtalen komma in pa
existentiella frAgor och handla om tex oro, funderingar infér framtiden eller att den tid
som ar kvar att leva ar begransad.

Seminariet vill lyfta fram dessa viktiga vardagliga samtal och starka dig som
omsorgspersonal i dessa situationer. Du kommer att fa konkreta tips och en ékad
forstaelse for vad som kan vara viktigt att tdnka pa.
e 9 november 2023, kl. 12.30-16.00

Vardagliga samtal med den dldre personen

Las mer och anmal dig



https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-samtal-sskkommun-nov23
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-workshop-lakare-nov23
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning-vardag

Tips infor sommaren!

Ladda ner PKC-appen!

PKC-appen

Tillganglig nu i AppStore
och pa Google Play

Genom PKC-appen kommer du enkelt t Palliativt kunskapscentrums videoférelasningar,
webbutbildning och vetenskapliga referat, utan att behdva ga in pd var webbsida. PKC-
appen &r tillganglig bade pa Apple AppStore och p& Google Play.

Las mer och ladda ner appen

Save the date!

PKC-dagen 24 maj 2024
&
@

PKC-dagen

24 maj 2024

PKC-dagen 2024 kommer att dga rum fredagen den 24 maj 2024! Markera dagen i era
almanackor redan nu. Denna g@ng haller vi till i storre lokaler pd Stockholm Waterfront
Congress Centre.

Mer information kommer.


https://www.pkc.regionstockholm.se/pkc-appen
https://www.pkc.regionstockholm.se/pkc-appen

Barnet och doden

Referat av Peter Strang
Professor emeritus, senior r8dgivare PKC

Referat av artikeln: Lin L., et al.: Existential experiences and perceptions of death
among children with terminal cancer: An interpretative qualitative study.
Palliative Medicine 2023, Vol. 37(6) 866-874.

Barnets syn pa doden

Trots att barncancervarden utvecklats enormt och de allra flesta botas, finns det tyvarr an
idag barn som avlider i cancer. Det &r en ofattbart pldgsam hédndelse fér alla involverade,
for barn borde fa leka, skratta och leva, och féréldrar borde aldrig behéva begrava sina
barn. Men livet ar oférutsagbart och inte alltid rattvist.

Ddéden kan te sig obegriplig dven for oss vuxna, och om vi behéver prata med ett barn om
déden, behdver vi dessutom ta hénsyn till barnets utveckling. Sma barn vet att déden
finns, de har sett déda flugor och smafiskar, men det tar manga ar innan barnet forstar
att déden inte &r en 13ng sémn som man kan komma tillbaka ifran. Fran sjudrsaldern
bérjar barnen ha en biologisk syn pa déden men synen pa déden utvecklas under hela
barndomen och tonarsperioden [1].

Vad vet vi om sjuka barns syn pa doden?

Det mesta som skrivits om svart sjuka och déende barn har utgatt fran personalens och
foraldrarnas berattelser, for det &r svart och sméartsamt att samtala med barn direkt.
Foraldrar vill skydda sina barn frén tankar pa déden, samtidigt vet vi att barn &r experter
pa att avldsa vuxna. Om barnet anar eller vet att hon eller han snart ska dé men ingen
vagar prata om det, tror jag det blir véldigt ensamt.

Min egen erfarenhet begrénsar sig till upplevelser nar jag var chef for stralbehandlingen i
Uppsala och barn frén barnkliniken kom till oss fér strdlbehandling framfér allt av
hjarntumérer. Jag hade tidigare arbetat som AT |dkare med snuviga barn pa vardcentral
och visste att barn protesterar, man maste lirka, skoja och anstrénga sig for att fa dem att
gapa. Sa var det inte nar jag var éverlakare pa strdlbehandlingen. Det var som om barnen
laste av foraldrarnas oro och det gjorde ont inom mig att se hur sjudringar lydigt lade upp
sig pa& dosplaneringsbordet och 1&g helt stilla for att vi skulle kunna ta bra bilder som
underlag for stralbehandlingen. Barnen visste. Men vad vet vi egentligen om hur barn som
ar svart sjuka i cancer tanker kring déden?

Barnens egna tankar om doden

Den aktuella studien av Lin och medarbetare vid ett universitetssjukhus i Kina &r unik pa
sa satt att man intervjuat tio barn i dldrarna 7-17 &r, det vill sdga fran den alder nar barn
borjar f& en mer biologisk syn pa déden [2]. Intervjuarna gjordes av sjukskoterskor som
skotte barnen. Ur studiesynvinkel undviker man ofta att intervjua personer man sjalv
behandlar, men nar det géller sma barn ar det en férdel och nédvandigt, for att barnen
ska vdga prata om det svéra.



"Tio déende barn beréattar sjdlva om sina tankar"”

Intervjuerna gjordes i lekrummet p& avdelningen och de varade i 31 till 65 minuter.
Foérfattarna har fastnat for fyra teman: hjalploshet; énskan om kontakt med andra;
uppfattningar om déden, samt férvantningar om livet efter detta [2], men jag kommer att
anvanda delvis andra rubriker, utgdende frén deras huvudfynd.

Ensamhet och forluster

Ett sldende fynd genom hela texten och alla citat &r att barnen egentligen inte ar radda
for déden i sig, utan fér ensamheten: att vara déda utan sina féraldrar och utan kontakt
med sina kompisar. De yngsta uttryckte till och med att de skulle vilja att deras foraldrar
dog samtidigt s3 att de slapp vara ensamma i déden. De ndgot &ldre barnen uttryckte en
stor existentiell ensamhet: “Jag &r den enda som ska dé...//... &ven om andra tréstar mig,
kan ingen férst8 hur jag har det..”.

Foérlusterna handlade bland annat om kroppsfunktioner som tidigare varit sjalvklara, vilket
kurator Lisa Sand ocksa visat i intervjuer med vuxna personer med svar cancer [3,4].
N&gra barn hade svart att ata pd grund av sin cancer men ville &nda &ta, och det
stressade dem. Andra besvarades av smarta, ndgot som de aldrig kant av nar de var
friska. Men den stoérsta forlusten handlade trots allt om férlusten av den framtid som varit
sjalvklar tills de blev sjuka och de uttryckte det med orden “Framtiden tillhér friska barn...”

Radsla over att bli bortglomd

Aven det andra temat tangerade frdgor om ensamhet: barnets radsla for att bli bortglomt.
"Det &r inte déden, utan tanken p§ att jag kommer att bli bortglémd som &r
skrdmmande”, sa en tretton%ring. Aven om de visste att de skulle dé, ville de leva kvar i
féraldrarnas minnen och gjorde det konkret genom fina teckningar eller legofigurer. Aven
om det blir s3 tydligt i barnens beréattelser, &r det pa8 samma sétt med oss vuxna. Det har
vi sett i vara egna studier [5] och fenomenet har ocksd beskrivits av Irvin Yalom, att vi vill
lamna spar efter oss [6].

"Den storsta radslan handlar inte om doden utan om att bli
bortglémd"”

Omtanken om foraldrarna, vannerna och andra

Trots att radslan for att bli bortglémd upptog barnens tankar, var de anda kluvna. De ville
bli ihdgkomna, men samtidigt ténkte de att foridldrarna nog blir ledsna nér de tanker pa
barnen - och de ville varken att féraldrarna, syskonen eller kompisarna skulle bli ledsna
for deras skull.

Samtidigt ville de kunna gora en sista insats fér andra. Ett av citaten handlar om ett
tiodrigt barn som ville att hennes hornhinnor skulle doneras nar hon dog - pa sa satt
kunde hon hjélpa ndgon annan, en sista gang.

"Barn vill trosta forédldrarna”

Tankar kring vad doden egentligen ar

Flera av barnen hade tankar om att livet skulle fortsatta efter déden i ndgon form. En
flicka uttryckte férhoppningar om att fédas igen - och att f8 samma mamma igen. Darfor
ville hon memorera mammans ansikte, sa att hon skulle hitta ratt i nasta liv.
Tonarsbarnen hade delvis annan och mer biologisk syn: de hade tankar om att déden
verkligen innebar ett upphérande pa alla plan.

Trots att tankarna om déden upptog en stor del av barnens uppmaérksamhet, ville de anda
se sig som de starka och de ville trésta sina féraldrar.

Diskussion

Trots att studien bara omfattar tio barn, ger den en djup forstdelse for tankar som barn
brottas med i livets slutskede. Det finns studier som utgdr fran personalens eller



foraldrarnas uppfattningar och upplevelser, men att héra barnens egna funderingar ger en
extra dimension [2].

Studien utférdes i Kina med en kultur som i vissa avseenden skiljer sig fran var egen. Nar
man gor djupintervjuer kan man aldrig heller vara helt sdker pa att det som informanter
beréttar ar hela sanningen. Aven vid intervjuer med vuxna vet vi att en del informanter
sdger det som de tror att intervjuaren vill héra. I den har studien var det barnens
sjukskoéterskor som gjorde intervjuerna, vilket kan ha paverkat barnen i ndgon man.

And3 blir min kvarstdende kénsla att det har &r en mycket viktig studie oavsett om man
arbetar med barn eller med vuxna. Det som barnen uttrycker blir sa tydligt, men det
galler aven vuxna: I livets slutskede blir det s8 uppenbartatt man inte vill bli dvergiven
och nar man kokar ner det hela s& handlar det om vénskap, gemenskap och kéarlek, bade i
och efter livet. For gemenskapen och karleken dér inte, bara for att personen dor.
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