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Las brevet i webbldsare

Hej!

I férra veckan hade vi p& PKC méjligheten att samla hela arbetsgruppen for att se framat
- vad som komma skall infér hésten men ocksa infér nasta ar. Vi blir sjélva lite
évervaldigade av allt som ar pa gdng och konstaterar att vart arbete &r bdde fantastiskt
roligt och hérligt utmanande. Jag hoppas du och dina kollegor kan ta del av vart utbud
och att du stddjer oss att sprida information om PKC. Fortfarande finns det manga i
Stockholms 1an som inte vet om att PKC finns. Det behdver vi hjélp att &ndra pa.

I samband med forra veckans uppstart hade vi gladjen att valkomna Annika Cederholm
som fran och med nu kommer att vara Enhetschef p& PKC pa halvtid. Annika &r
sjukskdterska med 18ng erfarenhet av palliativ vard, chefskap, utbildning och utveckling.
Ett mycket vardefullt tillskott till PKC och kommer dela chefskapet p& PKC med
undertecknad som arbetar mindre p& PKC under hésten. Las Annikas egen presentation
langre ner i Nyhetsbrevet.

Under hdsten kommer vi slappa ett stort antal webbutbildningar inom kunskapsfaltet
Palliativ cancervard. Redan nu kan du anmala dig till en eftermiddag den 22 november for
att fira releasen men ocksa lyssna pa ett antal foreldsare.

Till sist vill jag rikta mig till de Palliativa ombud som vi har utbildat inom kommunal vard
och omsorg. Varje host ordnar vi fér er sarskilda Palliativa ombudsdagar. I hdst dger de
rum den 25 och 28 november och nu ar det dags att anmadla sig. Las mer lite langre ner i
Nyhetsbrevet.

I detta nyhetsbrev skriver professor Anette Alvariza om det viktiga @mnet Att vara
foralder och svart sjuk.

Vi p& PKC 6nskar Dig en fortsatt riktigt skén sommar!

Fredrik Sandlund med medarbetare

T
Fredrik Sandlund Anette A

Verksamhetschef Vetenskaplig ledare Vetenskaplig ledare

Ivariza Linda Bjo':irkhem-Brgman


https://www.pkc.regionstockholm.se/info-palliativcancervard
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Palliativ vard vid hjartsvikt
Férelasare: Johannes Linke, dverldkare VO Kardiologi, S6dersjukhuset

Utsattning av lakemedel i livets slut
Férelasare: Linda Bjérkhem Bergman, overldkare, docent

Fortbildningseftermiddag for ST-lakare och specialister i

palliativ medicin
Tema: Lakare &r ocksd manniskor

Infektioner i palliativ vard
Foérelasare: Christel Hedman, specialistldkare, medicine doktor

Palliativ vard - en introduktion
Halvdags digital introduktionsutbildning i palliativ vard

Att mota narstdende - nér livet stills pa sin spets

Forelasare: Anette Alvariza, specialistsjukskdterska, professor i palliativ
o .

vard, vetenskaplig ledare PKC

Palliativ ombudsutbildning for personal inom akutsjukvard

och geriatrik
Kostnadsfri 4-dagarsutbildning fér personal i Region Stockholm

Hur méter vi déoden inom LSS?
Kostnadsfri workshop om samtal rérande existentiella fragor. Ges i
samarbete med Forum Carpe.

Hjartstopp och beslut kring HLR
For lakare verksamma inom akutsjukvard och geriatrik i Region Stockholm

Symtomkontroll i palliativ vard
Férelasare: Linda Bjérkhem Bergman och Per Flirst, dverlékare

Leversjukdomar i palliativ vard
Foreldasare: Ann-Sofie Rehnberg, 6verldkare, PhD

Underskoterskans roll i palliativ vard
Forelasare: Medarbetare PKC

Utbildning om palliativ vard anpassad for personal inom
LSS - en introduktion
For chefer, ledare, samordnare och verksamhetsutvecklare inom LSS

De nodviandiga samtalen - ldakare
Anordnas i samarbete med Palliativt utvecklingscentrum i Lund och RCC



https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-vard-vid-hjartsvikt/
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https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/att-mota-narstaende--nar-livet-stalls-pa-sin-spets/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-ombudsutbildning-for-personal-inom-akutsjukvard-och-geriatrik-ht24-omgang-2/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/hur-moter-vi-doden-inom-lss-ht24/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/hjartstopp-och-beslut-kring-hlr/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/symtomkontroll-i-palliativ-vard-nov24/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/leversjukdomar-i-palliativ-vard/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/underskoterskans-roll-i-palliativ-vard-nov24/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/utbildning-om-palliativ-vard-anpassad-for-personal-inom-lss--en-introduktion/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/de-nodvandiga-samtalen--lakare-nov-2024/

Stockholm Gotland

Palliativ cancervard - foreldsningar och release av
webbutbildningar
Kostnadsfri information och féreldsning

Palliativa ombudsdagar 2024 (25 november)
Heldag for palliativa ombud utbildade av PKC

Utbildningar om palliativ vard anpassade for
hemtjanstpersonal - en introduktion
Kostnadsfri information till dig i hemtjansten
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Palliativa ombudsdagar 2024 (28 november)
Heldag for palliativa ombud utbildade av PKC

Nov 2-dagars kurs i ST-handledning for specialister i palliativ
medicin
Kursledare: Fredrik Walentin, specialist i neurologi, 6éverlakare

Valkommen Enhetschef Annika Cederholm!

Jag heter Annika Cederholm, ar sjukskdterska sedan
drygt 30 ar tillbaka, och har arbetat inom Palliativ vard
storre delen av mitt yrkesliv.

Jag har arbetat bdde som sjukskéterska och som chef
framst inom ASIH, bade i Region Stockholm och
Region Sérmland. Jag har ocksa arbetat med
chefsfragor och chefstéd pa Vardférbundet, och har
min nuvarande anstallning pa Cancerfonden med
projektledning och som sakkunnig inom Palliativ vard.

Mitt intresse for att arbeta inom den palliativa varden véacktes nér jag av en héndelse laste
ett reportage om ASIH i s6dra Stockholm i en gratistidning. Jag skickade in en ansékan till
en nattjanst som 23-3rig sjukskoéterska. Ingen var gladare &n jag nar jag fick jobbet trots
att jag den yngsta sjukskodterska den chefen hade anstallt. Jag tackar for fértroendet och
jag larde mig s& mycket inte minst av alla erfarna och kloka kollegor. P& den végen &r det,
och jag har gjort ndgra férsék att byta inriktning inom varden men alltid lockats tillbaka
till den palliativa vdrden. Det &r inom detta omrade jag trivs att arbeta och fa bidra till att
gora skillnad och bidra till utveckling.

Jag kommer arbeta pa PKC som chef pd 50% och fortsatta de projekt jag driver pa


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/de-nodvandiga-samtalen--lakare-nov-2024/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativ-cancervard--forelasningar-och-release-av-webbutbildningar/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativa-ombudsdagar-241125/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/utbildningar-om-palliativ-vard-anpassade-for-hemtjanstpersonal--en-introduktion/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativa-ombudsdagar-241128/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/2-dagars-kurs-i-st-handledningfor-specialister-i-palliativ-medicin/

Cancerfonden pa 50%. P3 PKC hoppas jag kunna bidra med mitt coachande
forhallningssatt, och utifrdn min erfarenhet kunna bidra i olika kommande aktiviteter och
utbildningar samt vara en nara chef i det dagliga arbetet. Jag ser fram emot att fa arbeta
tillsammans med alla kompetenta och erfarna medarbetare, och ser fram emot en
spannande hést med nya utmaningar och manga intressanta utbildningar som finns pa
agendan fér PKC. Jag ser ocksa fram emot att tréffa er pa den Nationella Palliativa
konferensen i Vasteras i september!

Okat intresse for utbildning i palliativ vard
inom LSS-verksamheter och
hemtjanstverksamheter

I november presenterar PKC utbildningsutbudet!

Intresset fér utbildningar inom palliativ vard fér LSS-verksamheter och
hemtjanstverksamheter ar hdg. PKC har olika I6sningar for att tillgodose detta vilket vi
kommer presentera under en timmas introduktioner via Teams. Las mer via lankarna
nedan.

20 november 2024 kl. 14.30-15.30
Utbildning om palliativ vdrd anpassad for personal

inom LSS - en introduktion

Vad férvéntas av mig, som personal, i samband med att ndgon &r déende? Vad &r
egentligen palliativ vard? Kostnadsfri information till chefer, ledare, samordnare och
verksamhetsutvecklare inom LSS.

Las mer och anmal dig

26 november 2024 kl. 14.30-15.30
Utbildningar om palliativ vard anpassade for
hemtjanstpersonal - en introduktion

Hur bekvam &ar jag att méta en person som ar déende? Hur kan jag bemdéta de
narstdende i allt det har svara? Vad &r egentligen palliativ vard? Kostnadsfri information
till chefer, ledare, samordnare och verksamhetsutvecklare inom hemtjanst.

Las mer och anmal dig

Nu ar det dags att anmala sig till vara
Palliativa ombudsdagar — en hdjdpunkt pa
aret!


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/utbildning-om-palliativ-vard-anpassad-for-personal-inom-lss--en-introduktion/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/utbildningar-om-palliativ-vard-anpassade-for-hemtjanstpersonal--en-introduktion/

Vill ni tréaffa varandra och dela erfarenheter av att vara palliativt ombud? D4 &r ni
vialkomna att anmala er till 3rets ombudsdagar.

De palliativa ombudsdagarna &ger i 8r rum den 25 och 28 november for utbildade
palliativa ombud inom kommunal vdrd och omsorg! B&da dagarna bjuder pd samma
program for att s8 manga som majligt ska kunna delta.

Arets tema &r "Sjélvbestdmmande - vérdighet i vardagen". Sjukskdterskan Ramona
Schenell talar om sin forskning som handlar om att bevara sjalvbestammande i palliativt
skede pd vard- och omsorgsboende. Tillsammans med Ramona vill vi lyfta spadnnande och
viktiga frégor att diskutera tillsammans med er.

Hoppas vi ses dar!

25 november 2024 kl. 09.00-15.30

Palliativ ombudsdag 25 november
For palliativa ombud utbildade av PKC.

Las mer och anmal dig

28 november 2024 kl. 09.00-15.30

Palliativ ombudsdag 28 november
For palliativa ombud utbildade av PKC.

Las mer och anmal dig

Digitala forelasningar for lakare verksamma
inom akutsjukvard och geriatrik i Region
Stockholm

1 oktober 2024 kl. 12.00-12.45
Utsdttning av lakemedel i livets slut

Nar och hur ska vi satta ut olika lakemedel? Finns det
risker vid utsattning? Och vilka Idkemedel ska man
prioritera i livets slutskede? Féreldsningen avslutas med
diskussion dar deltagarna kan stélla fragor.


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativa-ombudsdagar-241125/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/palliativa-ombudsdagar-241128/

Foreldsare: Linda Bjorkhem Bergman - dverldkare,
Docent pa Stockholms Sjukhem och Karolinska Institutet.
Vetenskaplig ledare vid Palliativt kunskapscentrum (PKC).

Las mer och anmal dig

12 november 2024 kl. 12.00-12.45
Hjartstopp och beslut kring HLR

I denna foreldsning ges en introduktion till utmaningar
gallande beslut kring HLR. Prognostiska faktorer fér chans
till 6verlevnad efter hjartstopp, diskussion kring
komplexiteten i besluten samt regelverket kring etiska
beslut for att underlatta den kliniska vardagen.
Forelasningen avslutas med diskussion dar deltagarna kan
stalla frégor.

Foreldsare: Therese Djarv - professor, 6verldakare,
akutsjukvard och internmedicin, Karolinska
universitetssjukhuset; Karolinska institutet, Stockholm.

Las mer och anmal dig

En eftermiddag om Palliativ cancervard den
22 november!

Eftermiddagen riktar sig frémst till dig som arbetar inom akutsjukv8rd och palliativ vdrd
och v8rdar personer som drabbats av cancersjukdom.

Under hosten 2024 slapper PKC 10 webbutbildningar om palliativ cancervéard!
Detta vill vi uppmdrksamma med en eftermiddag dar vi tréffas fysiskt och presenterar
materialet. Ni kommer f3 lyssna till korta liveférelasningar med flera av dem som bidragit
till utbildningen och vi kommer ocksa visa korta avsnitt fran utbildningen.

Tid: 22 november 2024 kl. 12.30-15:30
Plats: Odenplan 7A, Norrtullsgatan 6, 113 29 Stockholm

Las mer och anmal dig

Kurser i samtal och kommunikation


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/utsattning-av-lakemedel-i-livets-slut/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/hjartstopp-och-beslut-kring-hlr/
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D Palliativt kunskapsoentrum i Stockhalms lan

Kl. 08.30-17.00

Samtalskurs for sjukskoterskor inom cancervarden
Teori blandat med évningar med skadespelare.
OBS! Det tillkommer eget forberedelsearbete som motsvarar - - 1 dag.

Kostnadsfritt fér sjukskéterskor inom cancerv8rden (RCC Sthim Gotland finansierar)

e 6 december 2024 Las mer och anmal dig
e 24 januari 2025 Las mer och anmal dig
e 25 april 2025 L3ds mer och anmal dig

De ndodvandiga samtalen 2-dagarsutbildning for

lakare

Teori blandat med évningar med skadespelare.
OBS! Det tillkommer eget forberedelsearbete som motsvarar - - 1 dag.

Kostnadsfritt fér ldkare inom cancerv8rden (RCC Sthim Gotland finansierar).
e 21-22 november 2024 L3as mer och anmal dig

e 20-21 februari 2025 Las mer och anmal dig

3 december 2024, kl. 09.00-15.30
Samtal i vardagen - for omsorgspersonal i

kommunen
Teori och praktiska dvningar i gruppen.

Kostnadsfritt.

Las mer och anmal dig


https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/samtalskurs-for-sjukskoterskor-inom-cancervarden-dec24/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/samtalskurs-for-sjukskoterskor-inom-cancervarden-jan25/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/samtalskurs-for-sjukskoterskor-inom-cancervarden-apr25/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/de-nodvandiga-samtalen--lakare-nov-2024/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/de-nodvandiga-samtalen--lakare-feb-2025/
https://www.pkc.regionstockholm.se/utbildning/aktuella-utbildningar/samtal-i-vardagen--for-omsorgspersonal-i-kommunen-3dec/

Att vara foralder
och svart sjuk

Referat av Anette Alvariza

Vetenskaplig ledare PKC

Overlékare och specialistsjukskéterska i palliativ
v8rd vid Marie Cederschiéld hégskola/Stockholms
SY LG

Referat av artikeln: Holm M, Lévgren M, Alvariza A, Eklund R, Kreicbergs U (2023).
Experiences of being a severely ill parent of dependent children receiving care at
home: Hopes and challenges. Palliative and Supportive Care. https://doi.org/10.1017/
S1478951523000184

Bakgrund

Den har manadens referat baseras pa en studie som beskriver komplexitet och
svarigheter i att vara foralder till minderdriga barn och svart sjuk. Deltagare i studien var
inskrivna i specialiserad hemsjukvard och féralder till minst ett minderdrigt barn mellan 6
och 19 3r. Féraldrarna deltog tillsammans med sina familjer i the “Family Talk
Intervention” som syftar till att underlatta familjekommunikation, 6ka kunskap om
sjukdomen, stddja foraldraskap och synliggéra barnens behov. Interventionen bestar av
sex moten som leds av utbildade samtalsledare. Data for den har studien bestod av
faltanteckningar som samtalsledare forde under de méten som familjerna hade.
Samtalsledarna hade fatt instruktioner att skriva sina anteckningar sa detaljerat som
mojligt och att, s 18ngt det var méjligt, anvanda foraldrarnas egna ord. I dataanalysen
som genomférdes med kvalitativ innehdllsanalys inkluderades faltanteckningar fran 104
sessioner med 20 svart sjuka férédldrar (11 mén och 9 kvinnor). Av féréldrarna som var
mellan 39 och 60 &r, hade 17 en cancersjukdom, och 3 hade en annan diagnos.

Resultat

Analysen av féltanteckningarna resulterade i fyra kategorier som sammanfattas nedan.

"Vissa foréldrar kunde inte kunde prata alls om sjukdomen
med sina barn eftersom det var fér sméartsamt"

En onskan att hitta ett satt att prata med barnen

Foraldrarna beskrev att det var utmanande for dem att prata med barnen om sjukdomen.
Manga uttryckte en 6nskan om att hitta satt att prata med sina barn. Foréldrar sa att de
ville vara arliga med sin familj och 13ta barnen tala 6ppet om sina tankar och kanslor.
Vissa kunde dock inte kunde prata alls om sjukdomen med barnen eftersom det var foér
smartsamt, medan andra hade fattat ett aktivt beslut att undanhalla information om sin
prognos. En férdlder kunde inte hantera andras sorg och kénslor. Hen ville halla sin
sjukdom for sig sjélv, men férsdkte &nda ge svar nar familjen hade fragor. Vissa foréldrar
namnde att deras barn inte kunde forstd sjukdomen och dess konsekvenser fullt ut.


https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care/article/abs/experiences-of-being-a-severely-ill-parent-of-dependent-children-receiving-care-at-home-hopes-and-challenges/71EE95DD29A5DA7DDFF3E77102936A43

Istéllet reagerade barnen med angest, oro och ibland aggression. Kommunikationen om
sjukdomen férsvarades ytterligare av det faktum att féraldrarna ofta upplevde att de
sjalva inte visste tillrackligt och att deras prognos var osaker.

Foraldraskap och skuld

Foraldrarna var osdkra pd om deras relation till barnen forandrades pa grund av
sjukdomen eller om det var naturligt pd grund av alder och utveckling. Ibland visade
barnen ilska och reagerade med vald eller genom att motséatta sig forilderns auktoritet.
Men de kunde ocksd sdka mer narhet och uppmarksamhet fran fordldern och vissa hade
upplevt att deras barn hade mardrommar och ville sova nara dem. Osdkerheten och oron
fér barnen var utmanande och féréldrarna kande att de pa grund av sin egen sjukdom
inte alltid kunde moéta sina barns kanslomassiga behov. Under sjukdomstiden var det
sarskilt utmanande om barnen hade sarskilda behov som medfdrde att t.ex. behdva delta
i extra skolmoéten och ge extra stdd till sina barn. For detta var de ofta alltfér trétta och
paverkade av sjukdomen eller behandlingar, vilket ledde till att de behévde Iamna alltmer
till sina partners. Férildrarna noterade att deras partner bar ett tungt ansvar for bade
hemmet och barnen, vilket var frustrerande. De kande skuld eftersom de inte kunde eller
orkade fullfélja sina roller i familjen och hemmet. Vissa var oroliga for att ocksa barnen
var under fér mycket press da de blivit tvungna att ta mer ansvar hemma. I en familj fick
ett vuxet barn betalt for att gbéra stadningen. En sjuk mamma sade att hon var helt
beroende av barnens hjalp, eftersom hon levde utan partner. Hon var mycket tacksam fér
hjalpen men pldgades dock ocksa standigt av skuldkénslor.

"Féréldrarna sérjde redan de saker de skulle g§ miste om och
kédnde att de blivit berévade en framtid med sina barn"

Hopp, trots sorg och fortvivlian

Foraldrarna énskade sig och hoppades pa ett normalt familjeliv, om sd bara for en kort tid,
och att kunna uppfylla sina roller som partner och féralder. Att kunna utféra
hushallssysslor, spendera tid med barnen och stédja sin partner ansdgs vara viktigt och
fick dem att kdnna sig mindre som en bdrda for familjen. Sorg diskuterades ofta.
Féraldrarna sorjde redan de saker de troligtvis skulle g& miste om, som att se sina barn ta
examen, gifta sig och fa egna barn. De kénde att de blivit berévade en framtid med sina
barn som de tidigare hade tagit fér given. Anda klamrade sig manga féraldrar fast vid
hoppet om att de atminstone skulle vara dar tills deras barn hade vuxit upp. Nér allt blev
for svart, nar de kande sig som allt for mycket som en bérda och smaérta, radsla och sorg
tog 6ver kunde de ibland kdnna att det vore battre om deras liv tog slut nu. Deras énskan
om doden fick dem dock att kanna skam och att de inte hade réatt att kdnna sd nar de
hade barn som behdvde dem.

Eskalerande familjekonflikter

Faltanteckningarna visade att vissa féraldrar hade upplevt familjespanningar innan
sjukdomen, och dessa hade dessutom trappats upp med sjukdomen och vard i hemmet.
Konflikter mellan barnen var pafrestande for féraldrarna och ledde till spanningar med
deras partners. I sd kallade bonusfamiljer kunde det vara svart att balansera behoven hos
alla familjemedlemmar och hantera konflikter mellan barnen eller mellan nya partners och
barn. En del féraldrar var i konflikt med sina tidigare partners och féraldrar till deras barn.
Vissa ansdg att deras tidigare partners inte var lampliga att ta hand om barnen pa grund
av en historia av valdsamt beteende, psykisk sjukdom eller missbruk. Att ha svar sjukdom
och vara tvungen att oroa sig fér att barnen inte skulle fa det bra hos den andra féréldern
om de sjélva dog var en kélla till djup oro. Féraldrarna pratade ocksd om ekonomiska
svarigheter pa grund av sin sjukdom. Detta kunde vara en kalla till konflikt inom familjen,
bdde mellan en foralder och deras partner och mellan féréldrar och barn. Ensamstdende
hushall var sarskilt sdrbara for ekonomiska svarigheter och behdvde hjélp for att fa
ekonomiskt stdd.

"N&r allt blev fér svart, ndr de kdnde sig som en bérda for
ovriga familjen och smérta, radsla och sorg tog éver kunde
de ibland kénna att det vore béttre om deras liv tog slut nu"

Slutsats



Studien belyser erfarenheter hos svart sjuka féraldrar med minderariga barn. Resultaten
starker betydelsen av stdd till férdldrar i hur de kan kommunicera och fullfélja sina roller i
familjen for att uppratthdlla normalitet och hopp s& lange som méjligt. Familjecentrerad
vard som omfattar hela familjen skulle kunna bidra till detta och darmed underlatta
situationen, inte bara for féraldrarna, utan for alla i familjen, bade pa kort och 13ng sikt.
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