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24 september
Forkonferens

Forskning

10.00-11.10

Forskning i och tillsammans med Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret har varldsunika data kring vardkvalitet i livets slutskede och
det har forskare upptdcki!

| sessionen diskuterar vi fillsammans aktuell forskning som goérs med hjdlp av véra
registerdata, tar upp exempel pd genomférda studier och blickar framat kring nya
mojligheter som palliativregistret erbjuder. Vilkka konkreta aviryck har véra
registerstudier gjort for patienter och narstdende? Hur moter vi det stora intresse som
manga ldnder i vérlden nu visar for vart unika registere Du dr vélkommen att vara
med i diskussionen!

Huvudansvarig:

Staffan Lundstréom - Docent och &verldkare Stockholms Sjukhem, FoUU-ansvarig Svenska
palliativregistret.

Medverkande:

Maria Schelin - Docent och epidemiolog vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund,
ledningsgruppen fér Svenska palliativregistret.

11.25-12.50

Forskning i och tillsammans med Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret har varldsunika data kring vardkvalitet i livets slutskede och
det har forskare upptackt!

| sessionen diskuterar vi tillsammans aktuell forskning som goérs med hjdlp av véra
registerdata, tar upp exempel pd genomférda studier och blickar framat kring nya
mojligheter som palliativregistret erbjuder. Vilka konkreta avtryck har véra
registerstudier gjort for patienter och narstdende?2 Hur moter vi det stora intresse som
mdnga lander i varlden nu visar for vart unika registere Du dr vélkommen att vara
med i diskussionen!
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Huvudansvarig:

Staffan Lundstrom - Docent och &verldkare Stockholms Sjukhem, FoUU-ansvarig Svenska
palliativregistret.

Medverkande:

Maria Schelin - Docent och epidemiolog vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund,
ledningsgruppen fér Svenska palliativregistret.

14.00 - 15.00

Exempel fran Betaniastiftelsen och Cancerfonden

Aft goéra randomiserade studier i palliativ vard — utmaningar och
mojligheter

Att gbra randomiserade studier i palliativ vard dr ofta utmanande och kan vara
svara att genomféra pd grund av bdde praktiska och etiska skal. Samtidigt ér det
viktigt att den behandling som ges till patienter i palliativt skede vilar pd bdsta
majliga vetenskapliga grund. Fér att mojliggdra det behdver vi gora fler
randomiserade studier ocksé i palliativ vérd. Vilka utmaningar finns och hur kan vi
I6sa dem?e Och hur upplever patienter inom palliativ vard sin medverkan i kliniska
studier?

Huvudansvarig:

Linda Bjorkhem Bergman - Overldkare och forskare vid Stockholms sjukhem med
specialistkompetens i palliativ medicin och klinisk farmakologi. Hon ér docent och
forskargruppsledare vid Karolinska Institutet inom dmnet Palliativ Medicin. Hon dr ocksé en av
de tvd vetenskapliga ledarna vid Palliativt kunskapscentrum i Region Stockholm.

Forskningsfinansiering

Hur ser Cancerfondens forskningsfinansiering ut och vilka mojligheter finns det fér
forskare att séka anslage Under sessionen lyfts &ven vika satsningar pd
vardforskningsomrddet som har gjorts och hur det ser ut framdat.

Huvudansvarig:
Annina Graan - Cancerfonden
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15.30-16.15

Exempel fran Betaniastiftelsen och Cancerfonden

Akuta insatser och ambulanstransporter till akutmottagning av
patienter som far palliativ vard: En nédvédndighet eller ett onodigt
lidande?

Patienter i livets slut kan utveckla akuta och svérhanterliga symtom nér deras tillstdnd
forsémras. | situationen kan utsatthet och behov av stdéd vara sé stort att ambulans

tilkallas. | vérdmilider med ett hogt vardtempo, sdsom under en ambulanstransport
och pd akutmottagning, ér det en utmaning att kunna ge en god och vardig vard i
livets slut. En sddan héndelse kan generera stress och oro hos séaval patient,
ndrstdende som vardpersonal. Idag saknas kunskap om onddiga
ambulanstransporter sker och i sé& fall hur dessa kan undvikas. Vi bedriver studier
utifrdn registerdata samt intervjuer med ndrstdende och vérdpersonal inom
kontexterna ambulans- och akutmottagning, den specialiserade palliativa varden
samt inom den kommunala hdlso-och sjukvérden (allmdén palliativ vard). Prelimindra
resultat kommer att presenteras.

Huvudansvarig:

Karin Blomberg - Legitimerad sjukskdterska sedan 1991 med klinisk erfarenhet av palliativ
vérd. Hon dar professor och har ett uppdrag som prodekan fér fakulteten fér medicin och
halsa vid Orebro universitet. Hennes forskning fokuserar framférallt p& palliativ vérd och
begrepp s@som vardighet, relationsskapande vérd, compassionate care och Idrande. Hon
leder idag en forskargrupp inom palliativ vérd ddr hon handleder flera doktorander
tillsammans med bdde juniora och seniora forskare.

Camilla Wall - Legitimerad sjukskdterska sedan 2009. Under ganska exakt 12 &r arbetade
Camilla pd Medicinska behandlingsenheten pd& onkologiska kliniken vid universitetssjukhuset
Orebro. Férutom att arbeta i verksamheten och administrera cytostatikabehandling eller
annan typ av medicinsk behandling, var hon dven en av sjukskéterskorna som utférde
inldggning av PICCline. Fran &r 2018 har Camilla &ven arbetat vid Orebro universitet dér hon
undervisat i sjukskdterskeprogrammet. Sedan april 2022 dr Camilla antagen som dokforand i
medicinsk vetenskap med inrikining hdlso- och vardvetenskap vid Orebro universitet. Hennes
forskningsomrdde @r precis dar palliativ vérd médter akutsjukvéard dé hon studerar erfarenheter
av akuta insatser och transporter av patienter néra déden som erhdller specialiserad palliativ
sjukvérd i hemmet.

16.15-17.15

Exempel fran Betaniastiftelsen och Cancerfonden

Cancerfondsrapporten - Hur arbetar vi framat?

Cancerfonden har kartlagt och analyserat den palliativa vérden i Sverige. Dessvarre
framkommer stora utmaningar och brister. Bland annat visar rapporten p& ojamlik
tillgang till palliativ vérd i landet, att det rdder en avsaknad av styrning och struktur
samt att det finns brister i kompetensutvecklingen och fortbildningen.

Den 9:e nationella konferensen i palliativ vard 4



Elin Ylvasdotter, som jobbar som infressepolitisk expert p& Cancerfonden, kommer
och berattar om rapportens slutsatser och vad vi behéver gora framat for att stérka
den palliativa varden

Huvudansvarig:
Elin Ylvasdotter — Infressepolitisk expert

Digital utbildning om palliativa vardbehov

Vad behovs fér en dkad forstdelse hos allménheten for vad palliativ vérd ér och kan
innebdra for patient och narstdende?2 Hur ska personal inom hdélso- och sjukvdrd och
kommunal vard kunna bli battre pd att identifiera palliativa vérdbehov och lindra
dem? Vi pratar om digitala utbildningar, hur de kan vara ett satt att |ara fler och 6ka
kunskap och forstéelse, samt problematiserar kring kommande utbildningsbehov.

Huvudansvarig:

Annika Cederholm - leg sjukskdterska, Cancerfonden

Petra Tegman - specialistsjukskdterska, programchef Betaniastiftelsen
Charlotta Uggla - 6verlékare Forenede Care Byle gérd

Utbildning

10.00-11.10

Specialistutbildning i Sverige: Vad har vi och vad behover vi?

Specialistutbildning i palliativ medicin

Att bli specialistiGkare i palliativ medicin — hur gdr det till2 Palliativ medicin blev en
egen specialitet 2015 och ar en tilldggsspecialitet. Féreldsningen kommer att
presentera hur en specialistutbildning i palliativ medicin gér till och vad det innebdr
fér den enskilde |Gkaren och for arbetsplatsen.

Huvudansvarig:
Karin Belfrage - dverldkare Palliativ vard/ASIH Malm®o, studierektor Palliativ medicin

Specialistsjukskoterskeutbildning i palliativ vard - finns det och
behovs det?

Olika initiativ har tagits for specialisering inom palliativ vard for sjukskdterskor sedan
I&ng tid tillbaka. Sedan &r 2013 finns mojlighet for ldroséten i Sverige att ge
specialistutbildning for sjukskdterskor med en inriktning mot palliativ vérd och idag
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finns omkring 200 utbildade specialistsjukskoterskor inom olika verksamheter frén tvé
befintliga utbildningsprogram. Presentationen kommer att belysa utgdngspunkter for
utbildningen, samt ge exempel frdn innehdll i ett utbildningsprogram. Utbildningen
kommer att diskuteras i relation fill befintlig kompetensbeskrivning for
specialistsjukskdterska med inriktning palliativ vard frdin féreningen Sjukskdterskor i
palliativ omvardnad och Svensk sjukskdterskeférening, samt internationella initiativ.
Méjligheter och utmaningar med specialistutbildning och utbildning p& avancerad
nivd kommer att lyftas tillsammans med vad utbildningen kan leda till fér de som gaitt
den och om varden dr redo fér att ta vara pd kompetensen. Presentationen
kommer att avslutas med framdatblickande perspektiv for behovet av
specialistutbildad personal och sjukskdterskor inom palliativ vard.

Huvudansvarig:

Carina Lundh Hagelin - Leg. Sjukskdterska, specialistsjukskdterska i cancervérd med inriktning
palliativ vérd, diplomerad i palliativ omvardnad, docent, lektor, med dr. Programansvarig for
specialistsjukskdterskeprogram inriktning palliativ vérd, Marie Cederschidld hégskola,
Stockholm.

11.25-12.50
Specialistutbildad underskéterska i palliativ vard

"Nej men varfor skulle lilla jag?”
"Hur ska jag kunna veta det, nar jag aldrig har forsoki?”
- Pippi Langstrump

Har du ndgonsin undrat varfor just du, som underskdterska, skulle véga ta steget och
bli specialist? Ar det verkligen méjligt, eller &r det bara férbehdllet sjukskdterskor och
IGkare?e Att hdja statusen pd underskdterskeyrket dr avgdérande — inte bara for
arbetsplatsen, utan framfor allt for dig som individ. Denna féreldsning ger en inblick i
specialistutbildningen inom palliativ vard fér underskoterskor, och vad som krdvs for
aft bli kallad specialistunderskdterska.

Huvudansvarig:

Meg Engstrom Karlsson - Specialistunderskdterska inom palliativ vérd och éldrevard,
Omsorgskoordinator, Vasterviks Sjukhus. Rehabilitering-utvecklare med fokus pd& psykosociala
funktionshinder. Vice ordférande i UFPO - Underskoterskor for palliativ omvardnad.

Kompetensutveckling i avsaknad av specialistutbildning

Flera yrkesgrupper saknar idag egen specialistutbildning inom palliativ véard. Vad fér
det for konsekvensere Hur kan man till&égna sig kompetens pd det palliativa omradet
anddé? Vad skulle behdvas for att starta specialistutbildning?

Huvudansvarig:

Ida Malmstréom - fysioterapeut, Palliativvérdsavdelningen, Malmé

Maria Nilsson - arbetsterapeut, Palliativ vérd och ASIH, Angelholm

Christina Azelius - socionom/Hdlso- och sjukvdrdskurator, nybliven pensiondr
Charlotta Svalander - dietist, Forenede Care Byle gdrd
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14.00 - 15.00
Utvardering med SPUR-inspektion

Palliativ medicin har varit en tilldggsspecialitet i snart 10 &r. Vi har kommit en bit pd
vagen sedan dess. Vi har studierektorer, ST-tj@nster i palliativ medicin och sedan
drygt ett &r &dven SPUR- inspektorer i palliativ medicin. Féreldsningen handlar om vad
SPUR-inspektion innebdr, vad det @r vi granskar, vilkka erfarenheter vi har s& har 1dngt
och hur man kan foérbereda sig in for en SPUR-inspektion.

Huvudansvarig:
Eva-Lena Arlehamn - dverldkare Mobila team och Specialiserad palliativ vérd Kristianstad

15.30-16.15

"Sedd for den jag ar”, dokumentarfilm av och med barn med
livshotande sjukdom - en metod for personcentrerad vard pa
barnets villkor

Kompetenscentrum fér kultur och hdlsa har i uppdrag att 6ka kdnnedomen om
kulturomrdadets potential som komplement till vérd och behandling. Forskning och
klinisk erfarenhet visar att kulturinterventioner kan bidra till de existentiella aspekterna
av hélsan genom att erbjuda majligheter till spegling och reflektioner av det som
inrymmer meningsfullhet. Kompetenscentrum presenterar har ett exempel pé ett
utforskande och innovativt projekt som bygger pd& dokumentart fimarbete, dér
barnets tankar, liv och erfarenheter stdr i centrum. Dokumentarfiimaren arbetar
relationellt med barnet och fungerar som dess kreativa och yrkesskickliga hand i
arbetet med filmen. Parallellt sker en kunskapsutveckling som bidrar med metoder
for samtal. Dessa utgdr frén barnets perspektiv, och kommer barnet sjdlvt, hennes
familj och vérden tillgodo. Barn, familier och vérdgivare dr medskapande genom
hela processen.

Projektet bygger pd ett samarbete med SABH, Karolinska Universitetssjukhuset i Solna,
ddr de inskrivna barnen saknade material som kunde spegla dem i deras nya
livssituation.

Huvudansvarig:

Broula Barnohro Oussi - PhD, strateg Kompetenscentrum fér kultur och hdlsa, Region
Stockholm

Medverkande:

Annika Wik - PhD, fimvetare, kunskaps- och metodutvecklare, och Lisa Partby,
dokumentarfilmare
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16.15-17.15

Empowering Change: COMPASS Ghana'’s Innovative Integrated
Approach to Palliative Care

This session will explore how COMPASS-Ghana, a palliative care charity, is
transforming palliative care through a holistic, community-centred approach in
Ghana. | will delve into the innovative strategies that integrate local cultural
practices with modern healthcare, empowering communities and fostering
sustainable change. This model not only addresses the immediate needs of patients
and families but also has the potential to strengthen Ghana'’s overall healthcare
system, offering valuable insights for global palliative care initiatives. | will share our
journey, challenges, lessons learned, opportunities, and the way forward in enabling
palliative and end-of-life care for all.

Huvudansvarig:

Dr. Yakubu Salifu - Registered Nurse, Researcher and Lecturer at International Observatory on
End of Life Care, Lancaster University, Chief Executive of COMPASS-Ghana charity, Co-
director of the Lancaster University Africa Research Hub.

Organisation

10.00-11.10

Hur organiserar vi palliativ vard i Sverige?

Socialstyrelsens Nationella Riktlinjer for palliativ vard

Socialstyrelsen reviderar myndighetens Nationella riktlinjer fran &r 2013. Ténkta
kunskapsbaserade och rangordnade rekommendationer, som framfor allt riktar sig till
beslutsfattare och chefer, kommer omfatta personer med livshotande sjukdomar
eller tillstdnd som kan leda till déden inom dagar, veckor eller ér. Detta gdller oavsett
diagnos, dlder eller vardform. Vi planerar att publicera sommaren 2025.

Huvudansvarig:
Birgitta Pleijel - utredare och projektledare, Socialstyrelsen

Nationellt programomrade (NPO)

Palliativa vardens roll i nationellt system fér kunskapsstyrning, NPO dldres hdlsa och
palliativ vérd samt nationell arbetsgrupp palliativ vard.
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Huvudansvarig:
Henrik Angstrém - specialist i palliativ medicin vid Palliativ medicin Umed, Norrlands
universitetssjukhus.

Regionalt Cancercentrum (RCC) nationell arbetsgrupp (NAG)
palliativ vards uppdrag

Regionalt Cancercentrum (RCC) nationella arbetsgrupp (NAG) arbetar med
implementeringsstdd for vardprogram i palliativ vérd fér vuxna och barn.
Arbetsgruppen arbetar ocks& med implementeringsstéd och utbildning om det
personcentrerade sammanhdalina vardférioppet i palliativ vérd i samverkan med
NAG NPOs dldres halsa palliativ vérd, med fokus kring tidig identifiering av palliativa
vardbehov samt begreppet "Samtal vid allvarlig sjukdom™. Vidare arbetar gruppen
med att starka samarbetet inom RCC med cancerprocesser fér att starka
kompetens inom palliativ vérd inom &vrig cancervard samt samverka med
processen Cancerrehabilitering for att fordjupa kompetens om rehabilitering hos
patienter med cancer och samtidiga palliativa vérdbehov. Gruppen arbetar ocksd
med att stérka kunskapen om palliativ vard oberoende diagnosomrdden i dvrig
vard, exempel pd detta dr utbildningsmaterial. Arbete bestér att arbeta brett och
pd manga nivder med utbildning om palliativ vard till exempel kring

begreppet Samtal vid allvarlig sjukdom.

Huvudansvarig:
Sofia Andersson - processledare och vardutvecklare vid Regionalt Cancercentrum norr,

ordférande Nationell arbetsgrupp palliativ vérd RCC

11.25-12.50

Hur organiserar vi palliativ vard i Sverige?

Regionala Palliativa centrumbildningar - samarbete och
utmaningar

Regionala palliativa centrumbildningar finns i flera regioner men inte alls i hela
Sverige. De som finns har sedan flera ar tréffats i ett Nationellt ndtverk. Syftet har varit
att dela sina erfarenheter och informera och samtala om sina planer, framsteg och
utmaningar. Framst har fokus varit pd utbildning, utveckling och organisation. | viss
mdn ocksd samtal om aktuella palliativa frégestaliningar, dven frégor kring forskning
har kunnat lyftas. Foéreldsaren lyfter fram n&gra iakttagelse och utmaningar som
upptéckts under végen och tittar framat.

Huvudansvarig:
Fredrik Sandlund - verksamhetschef, Palliativt kunskapscentrum i Stockholms I&Gn
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Nationella radet fér palliativ vard (NRPV)

Presentationen kommer lyfta fram vad NRPV ar fér négot och vilka olika akfiviteter
som bedrivs for att erbjuda personer med infresse for palliativ vard ett forum for
informationsutbyte och n&tverkande samt stéd fill utvecklingen av den palliativa
varden till gagn for alla patienter med palliativa vardbehov.

Huvudansvarig: )
Bertil Axelsson - professor emeritus, Umed universitet och Ostersund, ordférande NRPV

Svensk forening for pediatrisk palliativ vard (SFPPV)

Svensk férening for pediatrisk palliativ vard ér en nystartad nationell tvdrprofessionell
forening organiserad under Barnldkarféreningen och med mdlet att dka kunskap om
palliativ vérd av barn. Féreningen arbetar med att sprida medvetenhet om barns
och deras narstdendes forutsattningar och behov vid alla skeden av livshotande
sjukdom eller tillstdnd. Vi vill bidra till att 6ka férutséttningar for j@mlik vard oberoende
av var barnet bor och vilkken diagnos barnet har. Antal barn som lever med
livshotande sjukdom eller tillstdnd dkar. Barnen kan uppleva I&dngvariga komplexa
vardbehov och en ha en osdker prognos. Palliativ vard av barn innebdr avancerad
holistisk vard med plats fér utveckling och liv oavsett om just det livet blir 3 fimmar, fre
mdanader, tre ar eller kanske 23 &r Idngt. For att vi skall lyckas behdver personal inom
hdlso- och sjukvérd i en Idng rad verksamheter och organisationer samverka och vér
vision ar att nd ut till dem alla.

Huvudansvarig:

Charlotte Castor — barnsjukskdterska & forskare. Lunds universitet Institutionen fér
hdalsovetenskaper & Palliativt utvecklingscentrum Lund Region Skéne,

Ordférande SFPPV, Regional processledare Palliativ vérd av barn Regionalt cancercentrum
Syd.

14.00 - 15.00

"Déden doden déden déden. Sa! Nu kan vi prata om nagot
annat.” - Astrid Lindgren
Underskéterskans roll i palliativ vard

Underskoterskans roll i palliativ vérd ér avgoérande, vill jag pdstd. Vi utgdr en central
del av vardteamet och stér ndrmast patienten. Vi delar deras skratt, tarar,
uppgivenhet och ladngtan. Nér den palliativa enheten pd& Vasterviks sjukhus
pausades, s&g vi eft behov av att forbattra den generella palliativa vérden.
Statistiken visade att cirka 250 personer arligen avlider pd sjukhuset, varav 80% &r
forvantade dodsfall. Genom att inféra gemensamma rutiner och arbetssatt har vi
mojliggjort betydande forbattringar for enskilda patienter, vardpersonal och
ndrstdende, men det finns fortfarande mycket kvar att géra.
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Med stdd frén chefer och sjukhusledning fick vi uppdraget att fordjupa oss i palliativa
frégor. Vart mal blev att stdrka omvdardnadspersonalens kompetens och frygghet
inom palliativ vérd. Erfarenheten visar att med ratt stéd kan underskdterskan géra en
stor skillnad.

Huvudansvarig:

Meg Engstrom Karlsson - specialistunderskdterska Palliativ vard och Aldre, Palliativa
Omsorgsgruppen Vdasterviks sjukhus Region Kalmar lan

Anna Hultberg Jonsson - underskdterska, Palliativa Omsorgsgruppen, Véasterviks sjukhus
Region Kalmar I&n

15.30-16.15

Kvadratrevision i Norra sjukvardsregionen — En genomlysning av
den specialiserade palliativa varden

Norra sjukv@rdsregionen bestdér av fyra regioner. Region Norrbotten, Vasterbotten,
Vésternorrland samt Jadmtland-Hdarjedalen. Geografiskt utgdr dessa regioner ndstan
50% av Sveriges yta, men bara knappt 10% av den totala befolkningen. Stor del av
upptagningsomrddet bestdr av glesbygd. Specialiserade palliativa enheter finns
inom alla dessa regioner men dr organiserade pd olika satt. 2021 pdbodrjades ett
arbete, dér var och en av regionerna genomférde en genomlysning av den
specialiserade palliativa varden i en av grannregionerna. Detta dels genom enkdter,
dels genom fysiska besdk hos varandra.

Det finns utmaningar att i detta geografiskt stora omrdde tillhandahdlla en jémilik
tillgdng till specialiserad palliativ vard. Féreldsningen ger en bild av hur den
specialiserade palliativa varden ér organiserad i omrddet, vilkka hinder som finns men
ocksé vilka méjligheter som kan ges genom ett tatt samarbete mellan olika
vardgivare och regioner.

Huvudansvarig:
Johan Philipsson - specialistsjukskdterska palliativ vard, Palliativ medicin Umed, Processledare
palliativ vérd RCC Norr

16.15-17.15

Goda exempel for implementering av palliativa vardférioppet

Implementering av nationella vardférloppet i Norrbotten - vart ar vi
pa vag?

En presentation av det pdbdriade implementeringsarbetet av nationellt vardfériopp
for palliativ vérd i Norrbotten. Vad behdver vi bérja med for att kunna bygga upp en
mer jamlik palliativ vard av god kvalitet i Sveriges till ytan storsta 1an, Norrbotten?
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Huvudansvarig:
Rose-Marie Imoni - [dnssamordnare for palliativ vérd i Region Norrbotten

Projekt fér implementering av Palliativa vardférloppet i Region
Vastmanland

Att 6ka kunskapen for att identifiera patienter med palliativa vérdobehov, samt att
prakftiskt infora ett palliativt forhdliningssatt tidigt i sjukdomsfoérloppet ér fortfarande
etft utvecklingsomrdde i Sverige.

Under denna presentation kommer Palliativa Radgivningsteamet i Véastmanland att
berdtta om sitt projektarbete fér implementering av konkreta atgdrder utifrdin
vardférioppet i palliativ vard. Projektet genomfors tillsammans med Avdelning 1 och
Medicinmottagningen i Sala fér att beréra bdde sluten- och éppenvdrden som
arbetar med bé&de allmén och specialiserad palliativ vard. Projektet startar hosten
2024.

Huvudansvarig:

Ursula Scheibling - medicinsk ansvarig éverldkare

Kristina Westling - sjukskdterska

Malin Hising - sjukskoterska

Samtliga: Palliativa R&ddgivningsteamet Region Vé&stmanland.
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25 september
Huvudkonferens

09.00 - 10.15
Invigning

Organisationskommittén och NRPV hélsar vélkommen

Oppningsanforande

Acko Ankarberg Johansson - sjukvArdsminister

Inspirationsforelasning

Staffan Braw - initiativtagare till Lokala hjdlpen i Vasterds

Ndrstaende/Samtal

10.45-11.30

"Vi maste fa stopp pa den har skiten” - citat Borje Salming

Vi kommer hdlla féreldsningen om livet fére, under och efter en ALS-diagnos. Under
denna session kommer, Pias (Borjes fru) resa std i fokus, dér hon berdttar om Borjes tid
med sjukdomen, frédn de forsta tecknen fill livet efter hans bortgdng. Genom Pias
berattelse far vi en inblick i hur de tillsammans tog sig an de utmaningar som ALS
férde med sig, och hur Pia idag fortsatter att leva vidare med minnet av Borje.

Foreldsningen kommer att omfatta:

- Borjes resa genom Pias 6gon: En stark skildring av fiden foére diagnosen, sjukdomens
framskridande och hur de hanterade vardagen tillsammans.

- Pias liv idag: Hur hon har funnit styrka att gé vidare efter Bérjes bortgdng, och vilka
ldrdomar och insikter hon har f&tt genom denna resa.

- Stiftelsens arbete och initiativ: Generalsekreterare Karin Karlstrém fréin Bérje Salming
ALS-stiftelse kommer att berdtta om stiftelsens viktiga arbete for att stodja ALS-
drabbade och deras anhériga. Hon kommer ocksd att presentera stiftelsens fem
initiativ som syftar fill att frémja forskning och 6ka medvetenheten om sjukdomen.
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Valkomna till denna féreldsning som vi hoppas kommer ge en djupare forstdelse for
livet med ALS och visa pd den kraft som krévs for att hantera en sddan utmanande
resa, b&de som drabbad och som anhorig.

Huvudansvarig:

Karin Karlstrém — generalsekreterare pd Borje Salming ALS-stiftelse
Medverkande:

Pia Salming — B&rje Salmings fru

11.45-12.30

Att vara narstaende till ndgon man diskar med livshotande
sjukdom

Nar vi fick beskedet att min man hade Alzheimer s& var det svart att ta in.

Vi &kte fr&n sjukhuset med en dddlig diagnos i bagaget, en bunt broschyrer och
tusen tankar som snurrade. Ingen vardplan eller planerad kontakt med sjukvarden
bortsett fran ett uppfoljande besdk aret darpd. Dar stod vi helt ensamma.

Nar jag fick frdgan om jag ville bli Landshévding i Orebro 1&n med en boplikt p&
Orebro slott funderade jag om det var majligt att kombinera med att vara
anhorigvardare.

Har kommer jag dela med mig av beréttelsen om min roll som anhdrig.

Huvudansvarig: )
Lena Radstréom Baastad - landshévding i Orebro 1an

14.00 - 15.00

Vantesorg - Nar varje dag kan vara den sista

Hur gér man nér man far ett besked om sitt barn som fullstdndigt kastar omkull hela
ens live Nar framtiden tas ifrén en och varje dag kan vara den sista?

Innan Anna Pellas dotfter Agnes foddes dromde Anna om att géra karridr och arbeta
utomlands. Men Agnes svéra hjérnskada férsatte henne och maken Anders i ett
vakuum. Agnes slutade andas flera gdnger om dagen och de unga férdldrarna
brottades med forbjudna tankar i sina kris- och sorgreaktioner.

Hur gammal skulle Agnes blie Skulle de vaga dlska etft barn som ndr som helst kunde
l&dmna dem? | Anna Pellas féreldsning tas vi med pé& en berg- och dalbana mellan
fértvivian och hopp, som mynnar ut i férsoning dar hon tvingats omvardera livet
sjalvt, kasta bort alla férvéntningar och fundera dver vad som gdr en manniska till
det hon d&r. Fér hur ska man leva nér varje dag kan vara den sista?

Huvudansvarig:
Anna Pella - mamma och férfattare till Véntesorg och barnboksserien Funkisfamiljen
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15.50 - 16.50

Aft vaga vara kvar i det svara och oférutsagbara- fortroliga samtal
i palliativ vard

Att leva med vetskapen om att tiden i livet &r begrdnsad pd grund av svar sjukdom
eller hog dlder kan skapa etft behov av att prata. Ibland kan patienter k&nna ett
sarskilt fortroende for nGgon i vardteamet, vilkket kan leda fill fértroliga samtal.
Samtalen, som kan handla om vad som helst och uppstd ovantat, sker helt p&
patientens initiativ. Genom att vara ndrvarande och lyssna aktivt kan vi ge ett
betydelsefullt stéd till patienterna, vilket ger dem maojlighet att dppet prata om sina
tankar och kd&nslor med ndgon som lyssnar utan att déma. Aven om vi som
vardpersonal kdnner oss ofdrberedda eller pressade av tidsbrist, behdver vi vara
ndrvarande och lyhdérda. Att lyssna och I&ta patienten uttrycka sig fritt, dven ndr
amnet ar svart eller kdnsloladdat, dr viktigt men kan vara utmanande. Ett fortroligt
samtal kan goéra skillnad i varden av patienter med palliativa vérdbehov.

Huvudansvarig:
Tove Stenman - leg sjukskdterska/Leg barnmorska, doktorand, mittuniversitetet

Goda exempel

10.45-12.30

Hur integrerar vi palliativ vard tidigare i sjukdomsférloppet?

Forskningen har i flera &r visat att ett tidigt palliativt férhaliningssatt inte bara gagnar
patienten utan dven ndrstdende och vardpersonal. Men varfér har det inte
etablerats i stérre omfattning i hdlso- och sjukvarden? Och vad kan vi géra for att fler
patienter kan f& tillgdng till tidig palliativ vard2 Under denna session kommer vi l&dgga
mindre fokus p& genomgdng av forskning utan i stdllet ge konkreta tips och stéd sé
att fler patienter kan f& tillgdng till ett tidigare palliativt forhdliningssatt i allmén och
specialiserad palliativ vard i Sveriges kommuner och regioner.

Huvudansvarig:

Ursula Scheibling - 6verldkare Narsjukvérd 6st/Palliativa Enheten Vdasterds, ordférande
Nationell Arbetsgrupp Palliativ vard

Petronella Hesslind Mowday - specialistsjukskéterska Vard av Aldre, palliativsjukskdterska
Véxjé Kommun | Palliativt Centrum for samskapad vard
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14.00 - 15.00

Ratt i tiden — Hetare én nagonsin

Vikten och behovet av kontinuitet, tillgdnglighet, teamarbete och mdjlighet fill akuta
och planerade hembesok dr inget nytt i den palliativa varden. Gdr det att
o6verhuvudtaget f& till detta i den pressade vardagen i primérvdarden med fulla
mottagningslistor, I&karbrist mm2

Kom och lyssna till tvé distriktsliGkares vardag och deras berdttelser frén stad och
glesbygd.

Huvudansvarig:

Maria Johansson - specialist i allmdnmedicin, hembesdksenheten Narhdlsan Frélunda
vérdcentral

Per Melander - specialist i allmdnmedicin, chefslGkare Ljusdal hdlsocentral

14.00 - 15.00

Fran trad till mantel

Projektet "Fré&n Trad fill mantel" genomférdes mellan 2022 och 2024 med
malsattningen att forbattra palliativ vard vid sarskilda boenden i Stockholm. Fem
boenden, drivna av Kavat Vard, deltog i projektet. Karnan i interventionen bestod av
palliativa ronder och workshops, ledda av ett specialistteam dér hela vardteamet
runt den boende var involverat.

Under féreldsningen presenteras utvardering av projektet samt hur resultaten
anvands till att skapa rekommendationer for att forbdttra varden framdver.
Erfarenheterna frdn de palliativa ronderna och utbildningsinsatserna har dven lett fill
utvecklingen av "Mantelmodellen”, en strukturerad metod fér att identifiera och
tillgodose palliativa vardbehov inom allméan palliativ vard, som kommer att
presenteras ndrmare.

Huvudansvarig:
Jonas Bergstrom - 6verldkare, Capio
Lise-Lotte Henretta - kvalitetschef och MAS pd Kavat Vard AB

Nar livet lamnar - webbutbildning

Ur projektet "Fran Trdd till mantel” véxten en 6kad forstéelse for vardpersonals
osdkerhet att mota patienter och narstdende vid livets slut. Det ledde Hill ett
samarbete mellan Capio, Sveriges Begravningsbyrders forbund och Betaniastiftelsen
dar mdlet var att skapa en digital utbildning med syfte att 6ka tryggheten hos
personalen "nar livet I&Gmnar”.

Under foreldsningen presenteras resultat frén sjdlvskattning och utvérdering och
kommentarer frédn utbildningen som lanserades 1 december 2023.
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Huvudansvarig:
Jonas Bergstrom - 6verldkare, Capio
Petra Tegman - specialistsjukskdterska, programchef Betaniastiftelsen

Medicinskt spar

14.00 - 15.00

Palliativ vard vid njursvikt

Kronisk njursvikt i slutstadiet ar forknippad med en omfattande symtombdérda och en
successivt okande skérhet. Symtomen orsakar I&g halsorelaterad livskvalitet och ofta
ett 6kat behov av sjukhusvard. Palliativa vérdbehov férekommer i hog utstrdckning
hos patienter som av olika skdl inte startar eller som avslutar dialysbehandlingen,
men dven hos patienter som behandlas med dialys. Dialys bidrar inte alltid till 6kad
livsidngd eller livskvalitet, och kan i sig upplevas betungande foér patient och
ndrstdende. Forskning har visat att patienter med kronisk njursvikt i slutstadiet i ménga
fall inte f&r tilgang till adekvat palliativ véard for att tillgodose behovet av
symtomlindring. | denna féreldsning diskuteras hur varden av dessa patienter skulle
kunna forbattras. Det krdvs en tydlig vérdplan som upprattas tidigt i samrdd med
patienten och som aktualiseras successivt. Det krévs ocksd en samverkan mellan
olika professioner och enheter med fokus p& att filgodose patientens behov i varje
enskild fas av férloppet.

Huvudansvarig:
Jenny Lindberg — med dr, 6verldkare, specidlist i internmedicin och njurmedicin. Sk&nes
universitetssjukhus, doktorand i medicinsk etfik vid Lunds universitet

15.50 - 16.50

Utsattning av lakemedel - gor vi ratt?

Att satta ut Idkemedel i livets slut ar en utmaning dé det ofta é@r svart att beddéma
patientens prognos, viken nytta patienten har av olika Iékemedel och hur
biverkningar p&verkas av att déden ndrmar sig. Dartill kan patienter och deras
ndrstdende uppleva att vi tar bort hoppet om vi sétter ut Ikemedel som kan
forlanga livet eller som de tfidigare fatt hora att de ska anvénda hela livet. Dessutom
saknas ofta evidens och riktlinjer hur utséttning av IGkemedel boér ske pd bdsta satt
men en del nya studier kan ge ett visst stéd i hur vi kan satta ut lkemedel i livet slut.

Huvudansvarig:
Christel Hedman - 6verldkare, med dr, Stockholms sjukhnem Palliativ vard, Karolinska Institutet
och Palliativt Utvecklingscentrum Lund, Region Sk&ne och Lunds universitet
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15.50 - 16.50

Ett liv vart att leva - Vem har ratt att do och vad kan vi lara oss av
att sjalvmord existerar

Varfor finns suicide Vi gdr igenom hur synen pd suicid dndrats genom historien. Hur
bra kan vi férutsdga och férebygga suicid2 Vem fér do for egen hand?2 Hur ser
utvecklingen ut med psykiatrisk eutanasi i andra Idndere Och vad ar egentligen ett
liv vart att levae

Huvudansvarig:
Christian Ruck - Professor Karolinska institutet, dverlékare pd Psykiatri Sydvdst

10.45-12.30

Nutrition i palliativ vard — utmaningar fér och stod till patient och
ndrstdende

Maten och néringens roll férandras under resans géng inom palliativ vard, saval for
patienter, ndrstdende och vardpersonal. Frén att ha varit en kdlla till social gladje
och samvaro och en nédvandighet for dverlevnad forandras férutsattningarna. | den
har forelésningen kommer fokus att vara pd vad som hdnder i kroppen gdllande
atandets och nutritionens forutséttningar men ocksd hur det kan féréndras socialt,
eftiskt och kulturellt med fiden. Hur méter vi som vardpersonal dessa utmaningar och
hur kan vi vara till stéd under den palliativa vardens olika fasere

Huvudansvarig:
Maria Sundberg Hjelm - leg. dietist AH-teamet och Kirurgkliniken, Vastmanlands sjukhus
Vasterds

Att vara den jag dr livet ut - Arbetsterapeutiska maojligheter i
palliativ vard

Att utféra vardagliga aktiviteter ses som etft grundidggande manskligt behov och en
forutsattning fér upplevelse av livskvalitet. Vid palliativ vérd har personen ndstan
alltid en begransad férméaga eller maéjlighet till att utféra de aktiviteter som hen vill,
behdver, forvantas eller mdste géra i sin vardag. Hur pdverkar det personen och
vilka maojligheter har vi som personal inom palliativ vérd att méjliggdra och hjdlpa
personen med aftt bibehdlla fér hen meningsfulla aktivitetere

Huvudansvarig:
Lina Fredriksson - leg. Arbefsterapeut, Palliativa enheten -Storsjoglantan, Region Jamtland
Harjedalen
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14.00 - 15.00

Clownbesdk i den palliativa varden

Clownmedicin gor regelbundna besdk pd palliativa vardavdelningar for vuxna samt
hembesdk hos barnfamilier dér en fordlder vardas palliativt. Vi besdker dven
barnonkologen pd Astrid Lindgrens Barnsjukhus och folier de barn som inte dverlever
sin sjukdom under besdken pd sjukhuset, via hembesdk och om de flyttar till Lilla
Erstagdrdens Barnhospice. Eva och Anne-Marie dr palliativa ombud p& Karolinska
sjukhuset i Solna och berattar om sitt arbete med de olika malgrupperna.
Clownmedicin startades 1998 under namnet Gladjeverkstan p& Astrid
Lindgrensbarnsjukhus i Stockholm. Sedan starten har clownerna i Clownmedicin gjort
dver 600 000 besdk hos barn och vuxna (det ér halva Stockholm!).

Huvudansvarig:

Eva Ripe - verksamheftsledare, konstndrligledare och clown pd Clownmedicin, Stockholm
Anne-Marie Mdller - verksamhetsledare, konstnarligledare och clown p& Clownmedicin,
Stockholm

15.50 - 16.50
Utemilj6 i palliativ vard

Utevistelse och naturkontakt ar fér ménga ett grundldggande mdanskligt behov.
Forskning visar att det &r de personer med skérast hélsa som har de stérsta positiva
hdalsovinsterna av att vistas utomhus samtidigt som det ofta &r dessa personer som
har svérast att f& sina behov filgodosedda. Presentationen berér frégestdliningar
som:

- Varfér ar det hdlsofrdimjande att vara utomhus?

- Vika utemilider behdvs for att mojliggora for utevistelse i palliativ vard?

- P& vilket satt behdver arbetssatten utvecklas for att anpassas till utemiljoe

- Avslutningsvis reflekterar vi tillsammans kring méjligheter och utmaningar med
att anvanda utemiljon for patienter i palliativ vard, personal- och
anhdrigperspektiv inkluderat.

Huvudansvarig:

Madeleine Liljegren - fysioterapeut, Specialist i &ldres hdlsa, MSc
landskapsarkitektur/milidpsykologi och dubbelexamendoktorand i vardvetenskap, Goteborgs
universitet samt arkitektur, Chalmers tekniska hégskola

Medverkande:

Catharina Stenmo - trédgdérdsingenjor, MSc landskapsarkitektur/milidpsykologi, extern resurs
pd Institutionen fér ménniska och samhdlle, Sveriges Lantbruksuniversitet
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26 september
Huvudkonferens

Ndarstaende/Samtal

09.00 - 09.45

Stod till barn i sorg efter forlust av familjemediem

Varje dag férlorar ungefér nio barn under 18 &r en fordlder i Sverige. De allra flesta
av dessa barn forlorar en férélder efter en kortare eller I&Gngre sjukdomsperiod. Det
finns inget uttalat statistiskt underlag fér alla de barn som férlorar ett syskon.

Barn i sorg innefattas av Barnkonventionen och utdver detta har barn som foérlorat en
foralder har ratt fill information, réd och stéd enligt Halso- och sjukvérdslagen.
Forskning visar att vuxna, bdde hdlso- och sjukvdrdspersonal sé val som skolpersonal
och foraldrar, har svart att méta barn i sorg, och veta vilket stéd och vilkken
information som &r ldmpligt att ge om den uppkomna situationen.

Foreldsningen kommer innefatta grundldggande kunskaper om stdd till barn i sorg
efter forlust av en familiemedlem. Féreldsningen kommer innehdlla information om
vilket stéd som finns fér dessa barn idag och vad vi vuxna som finns runt barn i sorg
kan goéra rent praktiskt.

Huvudansvarig:

Anna Patzauer Personne - leg Hdlso- och sjukvardskurator, Maria Cederschidld hdogskola och
Region Stockholm

Medverkande:

Rakel Eklund - forskare, specialistsjukskodterska, Institutionen for kvinnors och barns halsa,
Uppsala universitet

10.15-11.15

Resiliens nar ett barn dor - som mamma och lakare

Vad hander ndr man mitt i livet hamnar mitt i déden? Hur &r det att plotsligt inte vara
l&karen i en palliativ vérdsituation utan mamman? Hur dverlever — och lever - man
med en dod storebror i himlen, en lillebror som blev storebror och en lillasyster som
aldrig traffat sin éldsta storebrore

Under 2020 diagnosticerades Sofies 7-Ariga son med en allvarlig hjarntumaor. Han
avled ett knappt halvér senare. Under dessa mdnader handlade livet om att
balansera en svart sjuk storebror och en levnadsglad, sprallig fyradrig lillebror. N&r
ddden tydligt var i antdgande, vardade Sofie (distriktsldkare) och maken
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(narkosldkare) sonen hemma. Under sjukdomstiden, men dven efter sonens dod,
visade Sofie pd en otrolig framtidstro och 6ppenhet i sin sorg. Sofie foreldser
dterkommande om resiliens — att hantera en férandring och att fortsétta utvecklas.
Hennes foreldsningar berdr och manar fill eftertanke kring detta med liv och déd,
men ger ocksd praktiska rdd och tankestdllare for sjukvardspersonal.

"Det var en ynnest att f& lyssna till Sofie och f& Idra k&nna Oskar. Jag ténker ofta p&
honom i mitt vardagliga arbete som barnsjukskdterska.” — Barnveckan 2023

Huvudansvarig:
Sofie Ndslund - specialist i allmdnmedicin, dnglamamma och ordkonstnér

11.30-12.30

Att beratta och att "prata bredvid mun” - patienters erfarenheter
av att kommunicera om egen livshotande sjukdom

Den hér forelésningen utgdr frén ett forskningsprojekt dér vi genom intervjuer ville
forstd mer om hur patienter kommunicerar om egen svar sjukdom i sammanhang
utanfor sjukvarden, framst i forndllande fill ndrstdende. Vi intervjuade ocksd
ndrstdende om deras erfarenheter av kommunikation kring sjukdom.

Jag kommer aftt presentera vad vi lért oss under detta projekt, med fokus pd&
patienternas erfarenheter: Vad som sdgs, pd vilket satt, nér och till vem. Men ocksé
erfarenheter av vad som "pratar bredvid mun”: Icke-verbala ledtrédar som
kommunicerar om sjukdom, ofta med sm& méjligheter for patienterna att kontrollera.

Den har foreldsningen utgdr fran ett forskningsprojekt ddr vi genom intervjuer ville
forstd mer om hur patienter kommunicerar om egen svar sjukdom i sammanhang
utanfor sjukvarden, framst i forhdllande till ndrstdende. Vi intervjuade ocksd
ndrstdende om deras erfarenheter av kommunikation kring sjukdom.

Jag kommer aftt presentera vad vi l&rt oss under detta projekt, med fokus pd&
patienternas erfarenheter: Vad som sdgs, p& vilket satt, nér och till vem. Men ocksé
erfarenheter av vad som "pratar bredvid mun”: Icke-verbala ledtrédar som
kommunicerar om sjukdom, ofta med smd mojligheter for patienterna att kontrollera.

Vi har sett hur kommunikation om sjukdom ar inbdddad i relationer, intentioner och
interaktioner. Jag vill delge mina funderingar kring dessa kunskaper i férhallande till
antaganden om drlig och rak kommunikation. Men ocksd peka pd mojligheter for
oss i klinisk palliativ vérd att kunna vara fill hjélp ndr patienter och narstdende
onskar.

Huvudansvarig:
Charlotta Ohrling - leg. Halso- och Sjukvdardskurator, Palliativt Centrum, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg
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14.00 - 15.00

Samtal om samtal - vem dr jag i motet med patienten?

S&vdal det nationella vardprogrammet for palliativ vérd som det personcentrerade
sammanhdlina vérdférioppet for palliativ vard betonar vikten av att vi som
vardpersonal erbjuder samtal med patienter som lever med allvarlig sjukdom. Trots
detta ar var uppfattning att det sker fér f& samtal och ofta fér sent i
sjukdomsforloppet. Ett hinder kan vara osdkerhet hos oss sjélva som vardpersonal att
samtala om sjukdomen och méta de fradgor och kdnslor som kan uppstd. Visom
moter personer som lever med livshotande och allvarlig sjukdom kan ibland
underskatta var betydelse och ibland dverskatta den. Det vi gor och sdger kan spela
stor roll eller inte alls.

Under sessionen kommer vi att belysa tre olika samtalssituationer och ddarefter i
mindre grupper ha dialog och reflektera kring vad som h&nder inom oss och vilka
faktorer som kan paverka bdde motet med patienten och var férmdaga att samtala.
Vilyssnar och ténker ftillsammans.

Frdgor som kan vara aktuella: Hur kan vi prata med patienten om hopp? Vad
hdnder i dig sjalv nér patienten sager "jag vill inte leva l&ngre” 2

Huvudansvarig:

Helene Reimertz - specialist palliativ medicin samt utvecklingsledare Palliativt centrum for
samskapad vérd, Region Kronoberg

Carl Johan First - professor, Palliativt Utvecklingscentrum vid Lunds universitet och Region
Skéne

Goda exempel

09.00 - 09.45

Det goda omhandertagandet nar doden har intraffat

Forelasarna vill sprida kunskap och lyfta tankar kring omhéndertagandet av kroppen
efter ett dodsfall. De diskuterar vérdens ansvar och vad som sker efter det att
begravningsbyrdn kopplas in. Rutiner och kunskap kan behdva uppdateras inom
véra vardenheter for att personalen ska kunna erbjuda ett vardigt
omhdndertagande av bdde den avlidne och de narstdende. MAnga ndrstdende
avbojer att se den avlidne idag, darfér kan ékad kunskap och engagemang frén
personalen goéra skillnad i deras sorgearbete.

Huvudansvarig:

Britt-Marie Stromqvist - specialistunderskdterska palliativ vérd

Medverkande:

Linda Fernando - marknadsansvarig/Férbundskonsulent, Sveriges Begravningsbyrders Féround
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11.30-12.30

Palliativ vard av barn och unga - tillsammans gor vi det battre

Att barn dér hander sdllan jamfort med vuxna, men ett barns déd pdverkar ménga
och kan kr&dva mer av oss som personalgrupp. Hur kan vi tillsammans férbattra den
palliativa varden av barn s& att den blir mer jamlik 6ver hela Sverige och ndr alla
barn och unga i behove Kan viinom barnmedicin I&ra oss av vuxenpalliation? Kan vi
bygga strukturer eller mdsta vi bygga for varje nytt falle Féreldsningen dr tankt som
inspiration och ge praktiska exempel pd hur man kan samarbeta mellan barn- och
vuxenpadalliation fér att bli b&ttre tillsammans.

Huvudansvarig:

Karin Backdahl - specialist i pediatrik och palliativ medicin, Sektionschef SABH
(Sjukhusansluten avancerad barnsjukvard i hemmet) Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska
universitetssjukhuset

Medicinskt spar

09.00 - 09.45

Kognitiv sjukdom - olika sjukdomar men samma ofrankomliga
dod

Nar du féar symtom av din kognitiva sjukdom har du redan varit sjuk i manga ér och
symtombdrdan dar manga gdnger omfattande, men de lindrande insatserna f&. Vad
ar det som hénder i hjérnan och hur och varfér uppstdr symtomen?2 Déden dr
obonhérlig, det finns dnnu inget Idkemedel som kan pdverka férloppet nGmnvart,
men det finns mycket vi kan géra for att lindra patientens lidande. L&t oss inte
kr&ngla till det - mét personer med kognitiv nedséttning pd samma sétt som du
moter andra patienter. Genom &kad kunskap och hjdlpmedel som BPSD-registret
kan vi skapa goda férutsattningar for att patienten ska f& ett battre valbefinnande
och &kad livskvalitet.

Huvudansvarig:
Moa Wibom - Silvialdkare, Registerndllare, verksamhetschef personaldriven verksamhet
Kognitiv medicin Angelholm
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10.15-11.15

Lungfibros

Vad ar lungfibros och vad beror det p&?2 Hur yttrar sig sjukdomsforloppet och hur
paverkas de som drabbas i slutstadiete Vad kan vi géra och vad bér vi géra av det
vi kan gora for att underl@tta fér den drabbade? Presentationen kommer innehdlla
fler patientfall och avslutas med frdgor och funderingar.

Huvudansvarig:
Emil Ekblom

11.30-12.30

Hjartsvikispatienters livssituation i livets slutskede

Hjartsvikt ar en kronisk obotbar sjukdom som férekommer hos 2% av befolkningen.
Prognosen ar allvarlig och 80% av de med avancerad hjartsvikt riskerar att dé inom 5
ar. Typiskt for hjartsvikt ar att patienten har Idnga perioder utan symtom fér att sedan
komma in i en forsémringsperiod. Sjukdomsférloppet ar unikt for varje patient och
innehdller dterkommande ofdrutséigbara férsdmringar

Syftet med min studie var att undersdéka hur patienter med avancerad hjartsvikt
upplever sin livssituation och vard i livet slutskede. Kvalitativ intervjustudie gjordes,
fyra kategorier framtrédde:

- Symtom som padverkar livet

- Att gbra det mesta av livet

- Att hantera déden

- Att vara en del av sjukvarden

Vad kan vii sjukvarden géra for dessa patientere

Huvudansvarig:
Elisabeth Gustavsson - hjdrtsviktssjukskoterska, kardiologen Vastmanlands sjukhus, Vasterds
Carl - Johan Héijer — dverldkare Palliativvardsavdelningen, Lund

14.00 - 15.00

Etiska aspekter pa palliativ sedering

Palliativ sedering férekommer inom svensk och internationell palliativ vard som en
mojlighet fill lindring av svdra symtom i livets slut ndr alla andra mojligheter fill
behandling ar uttdmda. | Sverige finns riktlinjer kring palliativ sedering som behdver
uppdateras mot bakgrund av den utveckling som har skett sedan de féregdende
riktlinjerna skrevs. Samtidigt sker en omvarldsanalys genom jamforelse med de nya
riktlinjerna frdn EAPC (European Association for Palliative Care). | férfattandet av nya
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riktlinjer kravs en fordjupad etisk analys for att klargéra centrala etiska frdgor rérande
definition, indikationer och syfte, beslutsgdng och samrdd samt dokumentation.
Efikutskottet inom Svensk férening for palliativ medicin (SFPM) presenterar hér sin
analys och ett forslag till rekommendationer men inbjuder dven till dialog for att
belysa frdgan ur flera olika synvinklar. Nagra planerade forskningsprojekt i dmnet
kommer att presenteras, vilkka kan bygga pd den nédvéndiga empiriska kunskapen
om hur praxis ser ut i Sverige.

Huvudansvarig:

Jenny Lindberg — med dr, 6verldkare, specidalist i internmedicin och njurmedicin. Sk&nes
universitetssjukhus, doktorand i medicinsk etfik vid Lunds universitet

Medverkande:

Etikutskottet inom SFPM bestdr av (utbver huvudansvarig ovan): Gunnar Eckerdal, Anders Birr,
Ann-Sofie Rehnberg, Linda Bjérkhem-Bergman, Marit Karlsson, Madhuri Gogineni och Li
Jalmsell. Narvarande medlemmar av etikutskottet medverkar vid presentation och diskussion.

10.15-11.15

Massage och beréring som symtomlindring i palliativ vard

Vi som vardpersonal kan symtomlindra med mjuk massage, omtdnksam berdring och
ett gott bemdtande som leder till kanslor av vélmdaende, fillit, trygghet samt starkta
relationer mellan oss och patienter/narstdende.

Forskning har éntligen visat att de effekter vi har sett efter mjuk massage har evidens.

Huvudansvarig:

Maria Daif - specialistunderskdterska i palliativ vard och avancerad omvardnad. Certifierad
Taktilmassdr enl. Taktipro-Orginalmetoden Taktiimassage Intern/extern utbildare i Grund 1
Taktipro-orginalmetoden Taktiimassage Mellannorrlands Hospice, Sundsvall.

Doden i samhallet

09.00 - 09.45

Doden - en del av livet

Foredraget @r en djupdykning i stora, infressanta frdgor. Mikael Mogren lyfter déden
ur ett méanskligt perspektiv och analyserar betydelsen av relationer och fraditioner.
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Han har en Idng erfarenhet som prdst. De senaste nio dren har han varit biskop i
Dalarna och Vastmanland, alltsé Vésterds stift.

Tidigare var han forskare vid Harvard och studerade en del av sin utbildning i
Tyskland. Under tvd &r var han gdstprofessor vid Protestantiska fakulteten i Paris.

Huvudansvarig:
Mikael Mogren - biskop, Vasterds stift

10.15-11.15

Varfér har déden sa daligt rykte och vad kan vi géra at det?

Jag daringen expert p& doéden eller déendet. Som narkosldkare kan jag en del om
smdartlindring, men jag har lite erfarenhet av palliation i livets slutskede. For nagra ér
sedan bdrjade jag tanka dver hur ddligt forbereda mina patienter pd operation och
Iva var p& déden. Den var ndgot som skulle hdnda vid en odefinierad framtid, eller
kanske inte alls. "Om jag dor”, som s& manga sdger, utan att reflektera dver det. Jag
mdarkte att dven patienternas anhériga var djupt okunniga om déden och hade en
felaktig, gammalmodig eller cineastisk bild av hur déden skulle komma. Deras
okunskap foérsvarade varden och gjorde att viktiga beslut, som
behandlingsbegrédnsningar och donationsvilja fattas vid felaktig tidpunkt och ibland
utan aftt diskuteras med patienten.

S& jag skrev en faktabok, Hantera déden - En handbok, som kom ut 2022.

Boken fick ganska stor uppmarksamhet i media och jag té&nkte prata lite om bilden
av déden och dela med mig av min erfarenhet. S& har i efterhand hade jag gjort
boken lite annorlunda. Och om det ska jag berdtta.

Huvudansvarig:
Jacob Ratz Endler - narkosldkare och forfattare, egenféretagare

11.30 - 12.05

Om dodens vardag

Vi kommer alla nédgon dag att dé. Ménga frénger undan tankar pd déden, manga
fruktar den. Med mdnga ars erfarenhet av vard av déende har jag erfarenhet av
mansklig styrka, mod och godhet, men ocksd av rédsla, kdnslor av vanmakt, sorg
och évergivenhet i den svaraste stunden. Jag vill forséka beskriva hur den goda
ddden kan se ut, vilken hjdlp som finns till frost for oss alla som adnnu inte dott.

Huvudansvarig:
Mikaela Luthman - dverldkare pd Stockholms sjukhem
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12.05-12.30

Avslutande paneldiskussion med samtliga forelasare ovan.

Organisq’rion

14.00 - 15.00

Framtidens Chefs- och ledarskap i den palliativa varden

Workshop med féliande innehdll:
Utmaningar och Méjligheter fér framtidens chefer och ledare.

Huvudansvariga:
Karin Nygren - Enhetschef ASIH Stockholm Norra
Carina Klang - Enhetschef ASIH Stockholm Soédra

Abstraktsessioner

9.00 -10.00

Symtomlindring

Infravenos vatska hos doende patienter med cancer - en nationell
registerstudie

Att ge intfravends vatska i livets slut har varit omdiskuterat, d& det har varit oklart
viken eventuell nytta det gér eller vilkka biverkningar som kan férekomma. Vi har
studerat detta med data fréin Svenska palliativregistret, darifréin vi har inkluderat 150
000 patienter som avlidit med cancer. Infravends vatska gavs oftare fill yngre
personer, till m&n och p& akutsjukhus. Bland patienter som erhdllit dropp det sista
dygnetilivet arrisken signifikant stérre att de drabbad av andnéd éar patienter som
inte f&tt dropp. Inga symtom férbéttras av givet dropp. Séledes ar
rekommendationen att undvika dropp i livets slut hos patienter med cancer.

Huvudansvarig:
Christel Hedman - dverldkare, med dr, Stockholms sjukhem Palliativ vérd, Karolinska Institutet
och Palliativt Utvecklingscentrum Lund, Region Skéine och Lunds universitet
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Symtomborda hos mdan som behandlas for kastrationsresistent
prostatacancer - en longitudinell studie

Man med metastaserad kastrationsresistent prostatacancer (mKRPC) har en obotlig
sjukdom men kan erhdlla livsféridngande behandling i flera linjer. Trots vikten av
symtomkontroll fér att forbattra livskvaliteten i detta sena skede, har & studier
fokuserat p& mdns upplevelser av symtombdrdan éver tid nér de fér en eller flera
behandlingslinjer i en "real world” kontext. Den fysiska symtombdrdan och antalet
symtom férandrades signifikant dver tid, mot en hégre symtombdrda. De olika
dimensionerna av fysiska symtom hos mén som behandlas fér mCRPC mdste
uppmarksammas mer.

Huvudansvarig:
Ulrika Rdnningas - onkologisjukskdterska, PhD, Umed Universitet och Onkologkliniken
Sundsvalls sjukhus

Smarta och smartlindring i livets slutskede - en nationell
registerstudie

Huvudansvarig:
Lisa Martinsson - ST-I&kare onkologi, docent i onkologisk forskning

10.15-11.15

Vardutveckling

Tidig integrering av palliativ vard inom kirurgi — Hur kan palliativa
konsultteam frdmja integreringen av palliativ vard fér patienter
med pankreascancer?

Idag féresprdkas en tidig integrering av palliativ vard tillsammans med
sjukdomsspecifik vard for att mojliggéra en s& god livskvalitet som mojligt for
patienter och dess ndrstdende vid obotlig progredierande sjukdom. Kunskap om hur
och ndr palliativ vérd ska integreras dr begrénsad. Genom att félja och studera ett
kvalitetsforbattringsprojekt dér palliativ vérd integreras genom palliativa konsultteam
inom kirurgisk vard kan vi 6ka var kunskap kring vad som frémjar och hindrar
arbetssatt for tidig integrering av palliativ vard.

Huvudansvarig:
Susanna Boling - doktorand, leg. Sjukskdterska, Msc Global Health and Public Policy,
Institutionen fér vardvetenskap och hdlsa, Sahlgrenska Akademin, Goteborgs universitet
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Battre vard under livets sista dagar efter inforandet av Nationell
Vardplan for Palliativ Vard (NVP) - en nationell registerstudie

Nationell vardplan for palliativ vard (NVP) ér ett personcentrerat beslutsstod for att
identifiera, beddma, dokumentera och atgdrda palliativa vardbehov och éka
patientens delaktighet och livskvalitet. NVP &r implementerat inom bdde allmdén-
och specialiserad vard, totalt pd cirka 500 enheter runt om i Sverige, trotfs att
inforandet av NVP fortskrider finns &nnu bara ett fatal studier som undersdker om NVP
har effekt p& vardkvaliteten. | den hdr registerstudien med data frdn Svenska
palliativregistret undersdker vi vilka effekter NVP har pé& vérdkvaliteten under livets
sista dagar.

Huvudansvarig:
Sofia Persson - doktorand, Palliativt Utvecklingscentrum Lund, Region Skdne och Lunds
universitet

Konsskillnad i tillgang till specialiserad palliativ vard - finns det?

Eventuella kdnsskillnader inom palliativ vard ar ett omrdde som &r sparsamt
beforskat, bdde i Sverige och internationellt. | vér studie kunde vi se tydliga
kdnsskillnader avseende bdade vid viken tidpunkt patienter remitteras till ASIH,
inldggningsfrekvens p& sjukhus samt férekomst av "samtal vid allvarlig sjukdom”.
Utifrdin véra resultat verkar man i dessa avseenden f& lagre tillgdng till hogkvalitativ
palliativ vérd é&n kvinnor.

Huvudansvarig:
Karin Boo Hammas - ST-I&kare palliativ medicin, specialist i allm&dnmedicin, Mobila tfeam och
specialiserad palliativ vérd, Kristianstad, Region Skéne

11.30-12.30

Ndrstaende

Aft vara foralder till ett barn med cancer och uppratthalla en
parrelation: Erfarenheter fran att delta i stodprogrammet the Family
Talk intervention

Att ha ett barn som f& en cancersjukdom innebdr att hela familien paverkas,
inklusive foraldrar och syskon. Fokus féorandras till att inriktas mot att det sjuka barnet
ska bli frisk igen och sjukhusbesdk och behandlingar kan ta mycket tid och kraft. F&
studier har fokuserat p& hur férdldrar som har ett barn med cancer upplever sin
parrelation. Det behdver ocksd utvarderas huruvida ett familiefokuserat stédprogram
kan vara till stéd for féréldrarna i deras parrelation.
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Huvudansvarig:
Maja Holm - leg sjukskoterska, docent, Sophiahemmet hégskola, Institutionen fér
omvardnadsvetenskap

Hur det ar att vara manniska

Palliativ vérd har ett uttalat uppdrag att uppmdarksamma existentiella behov. Vad
betyder det for oss, idag? Presentationen beskriver ett forskningsprojekt som syftar fill
att f& en djupare forstdelse for hur patienter och sjukvardspersonal beskriver den
existentiella dimensionen av livet vid svér sjukdom/hdég dlder. Ar det viktigte Vem gér
vad?e Vad upplever vardgivare och vad sdger patienter?

Huvudansvarig:
Carl Backersten- legitimerad hdlso- och sjukvardskurator, Palliativa sekfionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg

Samtal om obotlig sjukdom, livet och framtiden - effekter av en
webbaserad intervention for narstdende inom specialiserad
hemsjukvard

Partners till patienter med obotlig sjukdom tar ofta ett stort ansvar nér patientens
primdra vardplats &r det egna hemmet. | denna forsta utvérdering av den web-
baserade stddinterventionen ndrstdende.se inkluderades partners fill patienter med
obotlig sjukdom som véardades i avancerad sjukvard i hemmet (ASIH). Effekten av
interventionen p& samtal om sjukdomen, &terstoden av livet och framtiden mellan
partner och patient utforskades, ddr partners fick svara pd en enkét om dessa
samtal fére tillgdng till webbsidan och efter att de haft tilgdng till weblbsidan i 4
veckor.

Huvudansvarig:
Sandra Doveson — postdoktor, medicine doktor, specialistsjukskdterska i palliativ vard; Marie
Cederschidld Hoégskola och Sophiahemmet Hogskola
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