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Förord

Den palliativa vården uppstod på 1960 talet som en motreaktion mot dålig vård av döende, särskilt vid cancer. Grundaren av hospice vården, dame Sicely Saunders insåg att vården av svårt sjuka och döende inte enbart handlade om fysiska aspekter, utan om en helhetssyn, där den fysiska, psykiska, sociala och existentiella/andliga dimensionen vävs samman. Människan är aldrig enbart en diagnos, hon är en odelbar människa. Varje delaspekt och varje dimension påverkar de andra dimensionerna.

Redan på 1970-talet förstod man inom hospicerörelsen att om man ville nå stora grupper av lidande patienter, räckte det inte med hospiceenheter, man måste också jobba med hemsjukvård, dvs. vård i patientens eget hem. Tack vare det systematiska arbetet som pågått sedan start, kan cancerpatienter i dag få en mycket god vård och både patienten och närstående får ett tydligt stöd.

I dag ser vi nya utmaningar. Cancer är inte den största dödsorsaken; de flesta som dör i Sverige är äldre, multisjuka patienter som många gånger även har en demenssjukdom. Också dessa patienter eller brukare behöver en omsorg och vård som arbetar utifrån en helhetssyn, där man både beaktar de fyra dimensionerna (fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt), men också arbetar med de fyra palliativa hörnstenarna: symtomkontroll, kommunikation och relation, teamarbete och närståendestöd.

När vi läser larmrapporter om vanvård inom äldreomsorgen, handlar det om att man inte tillgodosett patientens behov av symtomkontroll: patienter har smärta, oro och depression i onödan. Vidare har man inte respekterat människovärdet och glömt bort att kommunicera med närstående.

Palliativ vård inom äldreomsorgen är inte något helt nytt – det har alltid funnits goda exempel även om man inte kallat det för palliativ vård. Det finns ändå en fördel med tydliggörandet av den palliativa vården: det handlar om en väldefinierad vårdfilosofi och tydliga riktlinjer för hur man bäst når målet, det vill säga bästa möjliga livskvalitet, trots hög ålder och många samtidiga sjukdomar.

Inom äldreomsorgen har undersköterskan en central roll. Boken har därför utgått från undersköterskans situation, men är även mycket användbart för sjukvårdsbiträden och hemtjänstpersonal.

I boken används ofta ordet ”patient” istället för brukare, eftersom situationen ser likartad ut för den äldre multisjuka, oavsett om hon eller han vårdas inom kommunens äldreomsorg eller på en geriatrisk enhet. Ordet patient har rötter i latinet och betyder ”den som lider” (pati= lidande). Även i äldreomsorgen finns många källor till onödigt lidande som skulle kunna avhjälpas med ett palliativt förhållningssätt.

Boken ger en bakgrund till de viktigaste aspekterna på palliativ vård oavsett diagnos. För varje större avsnitt sammanfattas texten med faktarutor och texten tydliggörs med fallbeskrivningar och reflektionsuppgifter.

Av praktiska skäl använder jag ofta ”hon” för att beteckna patienten eller brukaren, istället för att varje gång säga ”hon eller han”.

För att boken verkligen skall hamna rätt, har författaren diskuterat varje kapitel med undersköterskor från äldreomsorgen och den palliativa vården. Jag önskar därför rikta ett stort tack till undersköterskorna Barbro Bäckstam och Malin Clemborn på Stockholms Sjukhems demensavdelningar och till undersköterskan Ingela Närkander, Linköping, representant för UFPO, dvs undersköterskor för palliativ omvårdnad. Stort tack för era många och kloka synpunkter! Tack vare er har boken blivit mycket bättre. Jag vill också tacka sjuksköterska Marie-Louise Ekeström, Stockholms Sjukhem för hennes expertis angående LCP (Liverpool Care Pathway) för döende samt disputerade sjuksköterska Berit Seiger Cronfalk för allmänna synpunkter på texten. Till sist vill jag tacka enhetschef Gunilla Flodin och även ledningen för Stockholms Sjukhem för stöd och uppmuntran under arbetets gång.
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1 Palliativ vård – tillbakablick och nuläge

”Pallium” – en mantel av omsorger

Ordet ”palliativ” kommer från latinets ”pallium”, som betyder mantel. Detta ord valdes en gång som en symbol för den goda vården av svårt sjuka och döende människor. Man ville symboliskt ”linda in patienten i en mantel av omsorger”. Redan tidigt började man därför använda ordet ”palliativ” när man talade om lindrande vård, och ordet har också använts inom den moderna hospicerörelsen.

Den moderna palliativa vården har till stor del handlat om cancerpatienter, trots att mindre än en fjärdedel av alla dödsfall beror på cancer. I dag vet vi att cirka hälften av alla dödsfall beror på hjärt- och kärlsjukdomar, och de allra flesta avlider i hög ålder. Av alla som dör varje år har cirka 15 000 en medelsvår eller svår demenssjukdom. Ofta dör patienten i en komplikation till demenssjukdomen, t.ex. lunginflammation; men demenssjukdomen är den bakomliggande dödsorsaken. Demensen gör att patienten riskerar svälja fel, får mat i lungorna och avlider.

Eftersom ytterst få läroböcker handlar om palliativ vård för äldre, vill jag i denna bok beskriva hur en god palliativ vård skulle kunna se ut för denna grupp, inte minst inom kommunens vård och omsorg. Läroboken riktar sig till den vårdnära personalen: undersköterskan, vårdbiträdet, hemtjänstpersonalen: hur kan du som vårdnära personal bidra till god palliativ vård på din enhet?

Palliativ vård – en tillbakablick

Åldrande, sjukdom och död är inget nytt. I alla tider har människor försökt ta hand om de döende så gott de kunnat och i dag kan många svårt sjuka leva länge, med god hälsa. Så har det inte alltid varit. Fortfarande var medellivslängden på 1700-talet endast 35– 40 år och barnadödligheten var hög. Vuxna dog av åkommor som vi med lätthet botar i dag, t.ex. lunginflammation eller blindtarmsinflammation. Överhuvudtaget var allvarliga infektioner vanliga, vilket till stor del berodde på undernäring. Fortfarande i dag är undernäring den viktigaste orsaken till immunbrist i fattiga länder.

I Sverige är situationen en annan. Redan i mitten och slutet av 1800-talet gjordes stora framsteg; man fick fram narkosmedel och kunde börja operera, t.ex. blindtarmsinflammationer. I början av 1900-talet gick utvecklingen allt snabbare. Insulinet upptäcktes och det innebar att diabetiker, som tidigare dog unga, kunde få en mer normal livslängd. Upptäckten av sulfa och penicillin gjorde att man inte längre dog av enkla lunginflammationer eller sårinfektioner. Också cancerbehandlingen tog fart eftersom man kunde ge strålbehandling och senare också cytostatika (cellgiftsbehandling). Hygienen och den förbättrade kosten bidrog också i hög grad till att förlänga livslängden och det blev en stor framtidsoptimism, inte bara i Sverige utan i hela västvärlden.

Många av dessa framgångar var av godo, men problemet var att man enbart började rikta in sig på bot och glömde bort de allra svårast sjuka. Många vittnar än i dag om hur läkarronden på 1950- och 60-talen gick förbi rummen där det fanns döende människor därför att ”det ändå inte fanns något att göra”. Folk dog, då som nu, men det var inte så ofta en god död utan en ond. Den döende gömdes undan på sjukhuset, fick dålig symtomlindring och nästan inget psykologiskt stöd.

Den moderna palliativa vården

Som en reaktion mot den bristfälliga vården grundade Cicely Saunders det första moderna hospicet i London år 1967, och skapade grunden för den moderna palliativa vården. Cicely Saunders var från början kurator, men utbildade sig till sjuksköterska och sedermera också till läkare. Redan som ung läkare började hon forska på smärta hos döende cancerpatienter, som på den tiden, sent 1950-tal, fick mycket dålig hjälp mot sin smärta. Vid ett tillfälle mötte hon en patient som kom att betyda oerhört mycket för henne och för hospicerörelsen. Cicely Saunders frågade alltid sina patienter var de hade ont, hur ont de hade, vad det var som gjorde ont, osv. När hon träffade den här speciella patienten och som vanligt frågade: ”Vad är det som gör ont?” så fick hon ett mycket märkligt svar: ”ALLT gör ont. Det är förstås så att jag har ont i kroppen från min cancer, men det är så mycket mer som gör ont. Det gör ont att veta att livet snart ska ta slut. Det gör ont att skiljas från de mina. Det gör ont att känna oron och sorgen i bröstet. ALLT gör ont.”

Cicely Saunders ställde följdfrågor och insåg att det här var något mycket viktigt. Hittills hade sjukvården bara fokuserat på det fysiska: ”gallan på rum 3:2” eller ”blindtarmen på rum 4:1”.

Fyra aspekter. Hon förstod nu att för den döende patienten fanns det så mycket mer som spelade roll för välbefinnandet. Det var nödvändigt att tillgodose behov inom fyra olika aspekter:

•   Den fysiska aspekten: smärta, illamående, andfåddhet m.m.

•   Den psykiska aspekten: oro, ångest, nedstämdhet, sömnproblem.

•   Den sociala aspekten: relationernas betydelse, boendet, vårdmiljön och de närståendes behov.

•   Den existentiella eller andliga aspekten: frågor om liv och död, om hopp, mening eller meningslöshet och skuldfrågor, alla ”varför”-frågor (varför jag, varför just nu?).

Hon insåg också att de fyra aspekterna hängde ihop. Hon kallade dem helhetsvård (”total care”), eftersom aspekterna går in i varandra och människan alltid är en odelbar enhet. Till exempel är smärta i grunden en fysisk upplevelse, man har ont i kroppen, men smärtan påverkar de övriga aspekterna. Man blir mer orolig och nedstämd när man har värk, man tenderar att ”fastna” i sin bostad och isolera sig socialt, och smärta hos en svårt sjuk kan väcka tankar om döendet och dödsångest. Av den anledningen måste man arbeta med helhetsvård. De fyra aspekterna beskrivs mer utförligt i kapitel 4–12.

Fyra hörnstenar = ”arbetsredskap”

För att kunna ge en bra helhetsvård, behöver man använda sig av de fyra palliativa hörnstenarna:

•   Symtomlindring i vid bemärkelse (smärta, oro, dödsångest osv.).

•   Kommunikation och relation.

•   Teamarbete.

•   Närståendestöd.

Den första hörnstenen, dvs. symtomlindringen i vid bemärkelse beskrivs i kapitel 4–12. Den andra hörnstenen som består av kommunikationen illustreras i kapitel 13, medan teamarbetet och närståendestödet beskrivs nedan.

Teamarbete – den tredje hörnstenen

Att vårda en svårt sjuk eller döende människa ser olika ut. Ibland är döendet mycket stillsamt, patienten är förberedd och närstående är lugna. I andra fall har patienten svårbehandlade symtom i form av smärta, andnöd, ångest och förvirring och de närstående är i kris. I sådana fall måste man hjälpas åt för att kunna stödja patienten och familjen. Det förutsätter att enheten samarbetar, dvs. det behövs teamarbete!

Inom palliativ vård brukar ett multiprofessionellt team definieras på följande sätt: ”Ett palliativt team är en grupp människor med olika färdigheter som under en utsedd ledare arbetar mot ett gemensamt mål. Målet är identifierat, accepterat och omfattat av alla.”

I den specialiserade palliativa vården omfattar teamet alltid sjuksköterska och läkare, men ofta även andra kompetenser såsom undersköterska, kurator, sjukgymnast, arbetsterapeut, dietist och sjukhuspräst. Ett palliativt team inom äldrevården har delvis en annan sammansättning, eftersom undersköterskan i regel har en central roll. Teamet kan därför bestå av flera undersköterskor (med delvis olika kompetenser) och sjuksköterska, men med tillgång till läkare och andra kompetenser vid behov.

I ett välfungerande team arbetar personal med närliggande men ändå separata kompetenser mot ett gemensamt och tydligt uppsatt mål. Man hjälper och lär av varandra och förstår varandras bidrag. En viktig utgångspunkt är att alla i teamet har samma värde, trots att man har en utsedd ledare, för allas bidrag behövs. Två undersköterskor kanske har delvis olika kompetenser: den ena är bra på matfrågor, den andra är särskilt kunnig inom sårvård. Då kan patienten få tillgång till båda dessa kompetenser!

Inom teamarbetet är kamratstödet en viktig fråga. Det är ett krävande arbete att arbeta med döende människor, man behöver känna delaktighet, samhörighet och glädje för att göra ett bra jobb. Om teamarbetet inte fungerar märks det. De enskilda medarbetarna känner sig inte sedda och har dåligt definierade roller. De pratar inte med varandra eller med chefen och tvivlar på enhetens mål och värdegrund. Låg teamkänsla är en vanlig orsak till vantrivsel och till att personal säger upp sig.
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