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Patientens sorg och férluster

Hej!

Har kommer det férsta nyhetsbrevet for
hostterminen efter en for de flesta
rekordvarm sommar. Skont och harligt
men ocksa jobbigt, inte minst for sjuka och
gamla inom vard och omsorg och forstas
for alla ni som arbetar for att hjalpa och
varda. S& pa det sattet kanske anda
hdsten kanns valkommen.

Pa PKC ser vi fram emot hostterminen
med PKC-dagen som den stora
handelsen, men vi har ocksa en hel del
nya utbildningar pa gang som vi hoppas
ska bli uppskattade och i forlangningen ge
mojlighet till &nnu béttre palliativ vard.

Se rutan héar intill for datumen for
kommande utbildningar.

Nytt for i host, och som jag vill lyfta fram i
detta nyhetsbrev, ar att vi kommer att
anordna samtalskurser med rubriken De
nodvandiga samtalen. Utbildningarna ges i
samarbete med Palliativt utvecklings-
centrum i Lund och Karolinska Institutet,
vilket kanns mycket positivt.
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Grundlaggande palliativ vard —
underskoterskans roll
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Den 5 december ager den forsta samtals-
kursen rum och riktar sig mot
sjukskoterskor i palliativ vard. Det ar en 1-
dagskurs med teori, interaktiva Gvningar
och mdjlighet att préva de verktyg som
gas igenom. Kursen bygger pa forskning
och etablerade metoder for
kommunikation i varden, och halls av
erfarna kursledare. Max 12-16 deltagare
och en stor del av tiden sker kursen i
halvgrupper. Utbildningen haller vi pa att
detaljplanera just nu och en inbjudan med
mojlighet att anmalan sig kommer att
komma upp pa var hemsida om nagra
veckor. En kostnad utgar fér denna kurs.

En vecka senare ar det dags for ny
omgang av De nodvandiga samtalen,
denna gang enbart for lakare. Denna 2-
dagarskurs har i flera ar getts av Palliativt
utvecklingscentrum i Lund. Den har varit
mycket uppskattad och malet for
utbildningen &ar att deltagarna ska bli
tryggare i rollen som ledare av svara
samtal, ha lart sig konkreta kommunika-
tionsverktyg och ha fatt forutsattningar for
fortsatt  personligt larande i  sin
professionella vardag.

PKC-dagen

10 okt 2018
Tema: Palliativ vard
— oavsett diagnos

Kursen uppfyller kurskrav enligt SOSFS
2015:8 for hela delmal bl samt for
momentet respektfullt bemoétande inom
delmdl a2 och momentet genomféra
brytpunktssamtal inom delmal b5. Las mer
pa var hemsida dar man ocksa redan nu
kan anmala sig.

Lds mer om kommande Kkurser pa
pkc.sll.se/seminarier och l&s mer om
vara utbildningar for lakare pa
pkc.sll.se/lakare

Jag vill forstas avslutningsvis flagga for
PKC-dagen som gar av stapeln den 10
oktober. Det finns fortfarande platser kvar
men vanta inte for lange med att anmala
dig. Se mer info om PKC-dagen senare i
nyhetsbrevet.

| detta nummer av nyhetsbrevet
presenterar professor Peter Strang mycket
intressanta tankar om patientens egen
sorg och forluster och olika aspekter pa
detta.

Basta halsningar,

Fredrik Sandlund

Verksamhetschef

Palliativt kunskapscentrum i Stockholms lan

M

Anmal dig till PKC-dagen 2018

Missa inte att anmala sig till PKC-dagen 2018, som gar av stapeln den 10 oktober. Arets
tema ar Palliativ vard — oavsett diagnos. Antalet platser ar begransat!

Anmal dig p&: www.trippus.net/PKC-dagen2018
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Patientens sorg
och forluster

Av: Peter Strang, vetenskaplig
ledare, PKC

N&r man namner ordet sorg, tinker manga
pa de narstdendes sorg efter dodsfallet;
pa saknaden efter en slakting, en nara van
eller en livskamrat. Men sorg upplever
man inte bara efter dddsfallet och det
galler inte bara dem som blivit kvar: ocksa
patienten upplever sorg pa grund av
forluster, under sin sjukdomstid.

"Ocksa patienter sorjer,
pa grund av manga
forluster”

Fysiska aspekter pa forlust

Att bli svart sjuk och inse att man snart ska
do, innebar manga forluster. Det man
tanker pa forst ar forlusten av den fysiska
halsan. Att tappa vikt och har, att forlora
matlust och ork &ar svart. Om man
dessutom far symtom som smarta,
ilamaende, andfaddhet eller trotthet,
ka&nner man verkligen att man inte langre
tillhor de friskas skara. Att kunna klara sig
sjalv, rora sig fritt och till och med
motionera  obehindrat, alla  dessa
"sjalvklarheter” har man forlorat. Det ar en
stor forlust.

"Att forlora
Kroppsligt
oberoende ar en
stor forlust”
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Psykiska aspekter

Vid en vanlig sjukdom mitt i livet kan man
forstads kanna oro for stunden, men man ar
anda overtygad om att man ska bli bra
igen. | en palliativ fas ar det pa ett annat
satt. Man kan kanna oro for dagen men
sjalvklart ocksd for den narmaste
framtiden. Om allt det ha&r som belastar
mig redan har hant — hur ska det Dbli
framover? Nasta vecka? Nasta manad?
Lever jag ens da? Det ar inte heller latt att
sova nar man grubblar. En sjukdom i en
palliativ fas kan darfér innebara forlust av
bade lugnet man hade tidigare, men ocksa
forlust av god nattsémn.

"Hur ska det bli
framoOver? Nasta
manad? Lever jag

ens da?”

Sociala aspekter

Att bli svart sjuk kan innebara forlust av
den sociala plattform och trygghet man
hade tidigare. Forutom att man forlorat
halsan, kanske man forlorar mgjligheten
att arbeta. Sjukdomen kan goéra att man
inte langre klarar av tidigare sociala
aktiviteter som man haft mycket gladje av:
man orkar inte idrotta, g& pa bio eller
teater, man kanske inte ens orkar traffa
sina vanner pa samma satt som forr.

"Man kanske inte ens
orkar traffa sina vanner”

Existentiella aspekter

Den storsta forlusten for manga som blir
sjuka ar forlusten av framtiden. Vi lever
som om livet inte hade ett slut, vilket ar
hdégst manskligt. Vi pratar om “sedan”,
om ”nasta ar’, "sedan nar jag gar i
pension...” eller "sedan nar jag hinner...”.
Men "sedan” kanske man blir sjuk...

"Forlusten av framtiden
— den storsta
existentiella forlusten”

Vi vet vad som ar viktigt i vara liv men vi
hinner inte med det just nu. Istallet spar vi
det hela till "sedan”. Men, en svar sjukdom
kan omkullkasta alla planer och man blir
pamind om livets bracklighet. Man kan bli
svart sjuk fran den ena dagen till den
andra. Jag har vardat manga patienter
som skjutit upp allt viktigt. De har inte
unnat sig nagot utan utgatt fran att allt de
skjutit framfor sig ska de fa tillbaka med
ranta nar de gar i pension, under manga
friska och aktiva ar som pensionarer. En
sjukdom vid 60 ars alder satter stopp for
allt detta och man inser att man forlorat allt
det man tog for givet, allt man planerat for.
Det &r en forlust som gor ont.

"Man forlorat allt det

man tog for givet. Det

ar en forlust som gor
ont.”
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Men det kan ockséa gora ont &ven om man
ar gammal. Kanske ar man inte radd for
doden i sig, men man sorjer Over alla
forluster man kommer att ga igenom.
Framfor allt att man maste skiljas fran sina
narmaste, men ocksa att man maste
skiljas fran sjalva livet som man lart sig
alska.

"Hur klarar man av livet,
nar varje dag kantas av
nya forluster?”

Att hantera forluster i livets
slutskede

Malet med den palliativa varden ar béasta
mojliga livskvalitet, &ven i livets slutskede.
Men hur klarar man av ett sadant mal, nar
varje dag, varje vecka kantas av nya

forluster? | en helt ny Oversiktsartikel
beskriver Dominique Wakefield och
medarbetare  nagra  strategier som

beskrivits i studier:

* Acceptans, anpassning och

coping

Mycket handlar om acceptans, anpassning
(adaptation) och coping. Manniskor har
olika strategier nar de befinner sig i livets
slutskede. En del fastnar i forlusten och
bade sorjer och altar det man forlorat. Det
finns nagot djupt manskligt i att strja och
man behover fa dela det svara med andra,
om och om igen.

Men det finns en gréans nar det Overgar i
ett altande, som far motsatt effekt. Man
fastnar i altandet, istallet for att acceptera
situationen och anpassa sig till den.
Anpassning (adaptation) ar en
copingstrategi som handlar om att ta
tillvara det som fortfarande ar mojligt. En
rollator, en rullstol eller  annat
ganghjalpmedel kan vara en lésning for en
patient: "D& kan jag &anda komma ut i
sommarvarmen med mina barn!”. For en
annan patient galler det motsatta: "Den
har rollatorn paminner mig bara om hur
Sjuk jag &r och att jag snart ska db...”
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For personalen handlar det bade om att
peka pa losningar (t.ex. hjalpmedel) men
ocksa vara lyhorda for att varje form av
hjalp kan ocksd vara en paminnelse om
hur sjuk personen ar.

"Det handlar om att ta
tillvara det som
fortfarande ar maojligt”

¢ Planera for narframtid

Om man klarar av att acceptera att tiden
nu ar begransad, kan man ta kontroll dver
situationen i nuet. Det kan i sig ge en
kansla av mening. Man hinner fortfarande
gobra viktiga saker som kan handla om
bade praktiska och kanslomassiga avslut.
Att ta tag i pappersarbete och skriva
testamente ar tungt men  ocksa
meningsskapande. Att hinna prata med de
som star en narmast och kanske till och
med ateruppta relationer som inte fungerat
kan betyda mycket. Rent konkret handlar
livet om att fokusera pa sma dagliga
uppgifter.

"Att hinna prata med
de som star en
narmast”

* Hoppet

Manga studier slar fast att hoppet ar en
helt nédvandig forutsattning fér coping och
foér anpassning till den nya situationen.

Hoppet kan handla om bade Kkortsiktiga
onskningar som att vara smartfri och
darmed mer sjalvstandig, men ocksd om
hopp som stracker sig bort om ens egen
dod, hoppet om att livet eller existensen
ska fortsatta i nagon form &aven nar man
gatt bort.

"Hoppet ar en helt
nodvandig forutsattning
for coping och for
anpassning”

En del hyser ett hopp om att kunna fdlja
sina barn och barnbarn, aven efter sin déd
(jag kommer att skriva mer om hoppet i ett
annat nummer av nyhetsbrevet). Hoppet
behodver inte vara realistiskt, for att ge
livsmod for stunden. Att agna sig at ett
orealistiskt hopp ibland, ar ett satt att fa
vila fran det svara for stunden. Och ibland
behover vi vila...!

Som personal bor man forsakra sig om att
det handlar om "dubbel bokféring”, som ar
en vanlig copingstrategi i livets slutskede.
Man vet med hjarnan, att det ar manader
eller bara veckor kvar, men man hoppas
djupt i sitt hjarta att nagot ska handa i sista
stund, sa att det atminstone blir nagot ar.

"Som personal bér man
forsakra sig om att det

handlar om ‘dubbel
bokforing’
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Jag fragar alltid mina patienter om vilken
bild de sjalva har av sin sjukdom och Referenser

nulaget. Nastan alla svarar ratt: "Jag tror Wakefield D. et al: Patient

att det ar kort tid kvar, kanske nagon empowerment, what does it mean for
manad eller i samsta fall veckor”. Da vet adults in the advanced stages of life-
jag att de vet. Och d& behdéver jag inte bli limiting illness. A systematic review.
orolig nar de nasta dag pratar med sina Palliative Medicine 2018; 32:1288-

N . 1304.
barnbarn om planer som stracker sig flera
ar framat i tiden! For det handlar om Strang P: Sa lange vi lever. Hur
dubbel bokféring, ett satt att f& vila fran det insikten om livets korthet kan
svara, &tminstone for stunden. tydliggora nuet och dess mdjligheter.

Libris forlag (pocket) 2017.

Besotk pkc.sll.se for mer palliativ information

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

Kontakt: pkc.slso@sll.se

Dela utskicket
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