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Inger Gadh och Karin Hoglund hélsade valkommen till eftermiddagen.
De informerade kort om Sjukhusbibliotekets verksamhet Patientforum i Lund (PIL), som just
den har dagen gatt samman med PatientForum i Malmo.

Fruktbart samarbete HSO och PIL

Karin Andersson, HSO Skane (Handikapporganisationernas Samarbetsorgan) berattade om
HSO:s arbete for att patientutbildning ska kunna erbjudas patienter och narstdende. Nar nagon
far en svar eller langvarig sjukdom &r det viktigt att fa relevant kunskap, och sjukvarden ger
den medicinska informationen.

Fordelen med gruppsamtal &r att patientorganisationerna med hjélp av “erfarna patienter” kan
bidra med kunskap om hur det &r att leva med sjukdomen i vardagen. Man far aven tillgang
till ett erfarenhetsutbyte med andra patienter och narstaende.

Karin ansag det vardefullt med patientutbildning enligt PIL:s modell, dér deltagarna far vara
med att utforma innehallet i traffarna, efter de behov som finns i gruppen.
Patientutbildningarna ska kunna bidra till kunskap som ger béttre livskvalité for bade
patienter och narstaende. Karin uttryckte sin gladje 6ver att handikapporganisationerna har ett
gott samarbete med Lund och de andra sjukhusen i Skane.



Vad tycker deltagarna i patientutbildningarna?
Utvardering av Patientforum i Lunds (PIL) patientutbildningsgrupper

Bodil Ivarsson &r forskningskoordinator vid Skanes universitetssjukhus i Lund. Hon
presenterade en utvardering av patientutbildningsgrupper som nyligen blivit fardig.

Bodil berattade att Skanes universitetssjukhus sedan flera ar har skapat en
natverksorganisation, Patientforum i Lund (PIL), med motesplats for samverkan och dialog
mellan patienter, narstaende, handikapp- och intresseorganisationer samt tvarprofessionell
vardpersonal. PIL, som &r en del av sjukhusbiblioteket, har som uppgift att ge stod,
information och kunskap nér det galler bade hélsa och sjukdom.

Bodil var projektledare for det projekt som bl a resulterade i att PIL borjade med
patientutbildningar 2005. Den ursprungliga idén till utbildningarna ar hamtad fran Akers
sjukhus i Oslo dar en modell for patient- och/eller narstaendeutbildning ar utarbetad av
Vifladt & Hopen.

Malsattningen med Vifladt & Hopens modell ar att 6ka mojligheterna att bemastra och
hantera sitt dagliga liv for patienter med langvariga sjukdomar. Modellen lagger stor vikt vid
samarbete mellan halso- och sjukvardspersonal, foretradare for handikapporganisationer,
patienter och narstaende. Patientutbildningen sker vid grupptréaffar och bygger pa deltagarnas
egna fragor och behov.

Bodil beréttade att modellen inte utvarderats tidigare, darfor var syftet med utvéarderingen att
beskriva patienters, narstaendes, stodpersoners och halso- och sjukvardpersonals erfarenheter
av gruppundervisning, inspirerad av den norska Vifladt & Hopen modellen.

En kvalitativ metod anvandes dar totalt 92 personer, som antingen var patienter, narstaende,
stodpersoner fran handikapporganisationer eller halso- och sjukvardpersonal med erfarenhet
av olika sjukdomar, skriftligen fick framfora sina erfarenheter av gruppundervisningen.
Utvarderingen gjordes for alla grupper som genomférdes med stod av PIL under 2008.

Sammanfattningsvis visade resultatet att patienter och narstaende larde sig hantera sin ”nya”
livssituation genom att diskutera och lyssna pa varandra och stédpersonerna. Patienter och
narstaende kande att de hade majlighet att paverka innehallet i grupputbildningarna. Humor,
gladje och god livskvalitet fanns och formedlades, trots ofta livslangt sjukdomstillstand.

Dessutom upplevde hélso- och sjukvardspersonal och stodpersoner, att de hade nytta av
varandras kunskaper och erfarenheter vid planering och genomfdrande av
grupputbildningarna, samt att halso- och sjukvardspersonal fick nya kunskaper, genom att
lyssna pa patienter med langvarig sjukdom och deras narstaende.



Skulle jag vilja bli vardad av mig sjalv?

Par Kide ar sjukskoterska fran Trollhéttan och har lang erfarenhet av att arbeta med svart
sjuka och déende patienter. Han borjade med att lasa en dikt av Barbro Senter:

Om jag verkligen brydde mig om Dig...

skulle jag se Dig i 6gonen nar Du talar till mig,
skulle jag tanka pa vad Du séger,

snarare an vad jag ska séga nér Du har slutat,
skulle jag héra Dina kénslor

tillsammans med Dina ord

om jag verkligen brydde mig om Dig...
skulle jag lyssna utan att férsvara mig,
skulle jag hora utan att bestdmma om
du har rétt eller fel,

skulle jag fraga Dig varfor, och inte
bara hur och nér och var

om jag verkligen brydde mig om Dig...
skulle jag sléppa in Dig bakom mitt yttre,
skulle jag beratta for Dig vad jag

hoppas, drommer, fruktar, lider av,
skulle jag beratta nar jag gjorde bort mig
och ndr det gick bra

om jag verkligen brydde mig om Dig...
skulle jag skratta med Dig och inte at Dig,
skulle jag tala med Dig men inte till Dig,
och jag skulle veta nar det ar tid att vara tyst

om jag verkligen brydde mig om Dig...
skulle jag inte klattra 6ver Dina murar,
skulle jag vénta utanfor tills Du slappte
in mig genom porten,

skulle jag inte lasa upp Dina hemligheter,
skulle jag vénta tills Du gav mig nyckeln

om jag verkligen brydde mig om Dig...
skulle jag alska Dig i alla fall,

men jag skulle be om det bésta Du kan ge,
och forsiktigt dra fram det ur Dig

om jag verkligen brydde mig om Dig...
skulle jag lagga handboken éat sidan,
och lamna mina l6sningar hemma,
forestallningarna skulle upphdra,

vi skulle vara oss sjalva.



Att visa vad man kadnner

Nar Par Kide gick sin sjukskdéterskeutbildning pratades det valdigt lite om vardetik. Han fick
lara sig att sjukskoterskan ska vara neutral, det vill séga trygg och stark och inte visa kénslor.
Det blev svart att leva upp till det nar han kom ut i verkligheten, och idag vill han istallet
poangtera vikten av att vaga visa vad man kanner infor patienter och narstaende. Han menar
att det &r bara den som kan slappa pa sin professionalitet som ar professionell och kan komma
nérmare patienten.

Bade den déende manniskan och de narstaende som blir kvar kan blir 6vergivna nar de som
bast behover medmansklighet och varme. Da &r det viktigt att sjukvardspersonalen finns och
kan lyssna och stotta.

Par Kide berattade om en gammal dam som lag for doden. Vardpersonalen gick tyst ut och in
i hennes rum och sag mycket sorgsna ut nar de hade kontakt med henne. En dag horde hon att
de skrattade i korridoren utanfor hennes rum. Nar de kom in i till henne sag de emellertid lika
ledsna ut som vanligt. Da bad hon: ”Snalla, kan ni inte skanka mig lite gladje nu nar jag ska
do!” Personalen funderade pa hur de skulle agera — hur ordnar man gléadje at ndgon som ska
dé? De borjade beréatta for henne varje gang det hant nagot roligt som de kunde dela med sig,
och de blev frikostiga med leenden och skratt. Kvinnan blev gladare och dog sa smaningom
tryggt och lugnt.

Tro pa patienten

Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd, HSAN, fick vid 1980-talets slut framst drenden som
berorde rent medicinska felaktigheter som begatts. Sedan 90-talet handlar det framforallt om
bemétandefragor.

Prioritetsutredningen 1996 utgar fran tre grundlaggande etiska principer:
manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen. Utredningen slog fast att dessa tre principer ska genomsyra
Halso- och sjukvarden, Socialtjansten och Omsorgen i Sverige. Anda finns det manga studier
som visar pa brister nar det galler information, kommunikation, delaktighet och
sjalvbestammande, och manga patienter kanner sig krankta och besvikna. Nar man fragar vad
vardtagaren vill ha, far man ofta svar som: bli bra bemétt, bli trodd pa, fa bestamma sjélv, fa
stalla fragor och fa medkansla. Par Kide avslutade med att understryka vikten av att tro pa
patienten och att ta henne pa allvar.

Par Kide har skrivit flera bocker i &mnen som etik och moral, dod och sorg bade for barn och
vuxna samt om vard i livets slutskede. Har ar nagra av hans bocker:
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Att vara professionell i svara situationer

Kuratorerna Eva Mattsson, kirurgen/urologen, Ulrika Sundstrom, neurologen och Teresia
Engblom, KK, berattade nagra exempel fran varden.

Bernt Eriksson sammanfattar sjalv sin forelasning:
Det svara samtalet och den helande narvaron — en sjukhusprésts perspektiv

Jag har under mina 38 ar som sjukhusprast fraimst kommit att intressera mig for de svara
motena inom barnsjukvarden och tar darfor denna som utgangspunkt for min forelasning.
Men det &r en hallning och erfarenhet for alla méten i varden.

Nar lidande, olycka och dod drabbar barn, véacker det, inte bara hos dem som drabbas, utan
hos oss alla, vara djupaste fragor kring livet, lidandet, meningen och doden. Séllan star
sjukhuspersonal sa handfallen och plagad som i métet med fortvivlade barn och anhériga eller
narstaende som soker svar pa alla sina fragor.

Ett barn dor, och livet stannar av for de familjer som drabbas, och kan stanna dér, om de inte
hittar en vdg genom den sorg och fortvivlan som barnets dod innebar. Man soker en fast punkt,
ett grundmonster - nagot att bottna i, som hjélper en att tolka den livssituation man befinner sig
i. Med risk att forenkla en komplicerad och sammansatt process vill jag har lyfta fram nagra
erfarenheter och tankar kring hur vi kan méta de behov som finns saval hos barn som hos
barnets familj och narstaende av att fa sina existentiella fragor tagna pa allvar, lyhort och arligt
avlyssnade och besvarade av dem som arbetar i varden.

Var uppgift ar att skapa forutsattningar for hoppet hos dem som drabbas. Hopp ar da inte framst
optimism — att allt skall ordna sig utan att ha en upplevelse av att det finns nagot som har en
mening. For detta kréavs:

e Verklighetsforankring
e Lindring av obehag
Tillit, narvaro, respekt
Tillatelse av kanslor
Olika sprak

Lek, rit, symbol

Tro, livssyn

Svéra moten handlar inte om trost utan om kérlek. -Karlek ar att se.
Inte att forsta utan att stalla fragan: Hur ar det att vara dar du ar?



Vi som vill bista barn och foraldrar i den akuta kris som ett barns allvarliga sjukdom eller
dod utloser, maste, saval i ord som i hallning, uttrycka viljan att vara narvarande i det
kaotiska och angestladdade som denna verklighet véacker; att uppmuntra och tillata kénslor,
vilken drékt de an klar sig i. Kanslor ar varken rétt eller fel, de bara ar, och maste fa komma
till uttryck. Kanslor som inte far uttryckas ar svara att hantera och bearbeta, och kan, inte
minst for ett barn, ge kvarstaende men for barnets kanslomassiga utveckling.

Det dr viktigt att anvanda och erbjuda olika medel for kommunikation. Vuxna litar nastan
enbart till det talade ordet, men barn och unga ménniskor uttrycker sig oftare med hjélp av
teckning och malning, dagboksanteckningar, sagor och dikter eller sanger. | vart mote med
saval barn som foraldrar ar det viktiga inte vad vi skall saga till dem, utan vad vi later dem
séga till oss. Att se och lyssna ar liksom i allt annat krisarbete nyckelord.

Vi behéver uppéva var fantasi och inlevelse for att kunna erbjuda barn de redskap de behéver
for att saval uttrycka och gestalta den verklighet de befinner sig i, som att bearbeta och
forandra densamma-att forlosa berattelsen.

En medmanniskas helande narvaro

Hos profeten Jeremia sager Herren:

Ett rop hordes i Rama, klagan och bitter grat. Det &r Rakel som begrater sina barn, hon vill
inte lata trosta sig i sorgen dver att hennes barn inte mer ar till.”

En viktig uppgift blir att forlésa Rakels skri, ramaskriet, hos foréldrarna. Bara om den
outsagliga smartan far utlopp finns det mojlighet att fa tillgang till frigérande, helande krafter.
Vara forsok att trosta den som drabbats &r oftast fafanga, eftersom ingen trost mot doden finns
att ge. Det &r inte trost som barn och foraldrar behdver utan karlek som kan betyda en
varm och saklig omsorg praglad av lyhdrdhet, varsamhet, dmhet och respekt for det
personliga och unika i den upplevelse som barnet och/eller foraldrarna gor. Och framfor
allt det som ar grundlaggande for saval barn som vuxna - den helande narvaron av en
medmanniska. Att inte bli dvergiven. Vardpersonalens uppgift blir darfor att uppmuntra
foraldrar att orka vara nérvarande hos sina barn

Att vara tillsammans med och samtala med barn i dodens nérhet ar, inte en teknik utan en
konstnarlig uppgift. Det handlar om fantasi, att med bilder, symboler, poesi, sang och musik
gestalta helheten. Den helhet som uttrycker allas vart hopp, var langtan och ibland skéra
tro att livets mening ar karlek, gemenskap och gladje - inte sorg, ensamhet och déd. Vi ar
varandras motesplatser. | varje mote med ett barns lidande och dod eller fragor kring livets
grundteman finns en existentiell utmaning till vars och ens eget liv. Till var styrka och var
svaghet, till vart mod och var radsla, till var karlek och var likgiltighet, till var makt och
var vanmakt.

Vi behover tala med varandra mera om detta i varden. Vi behéver géra vara inre
varldar mera synliga for varandra. Vi behover stod, framst barn och féraldrar, men
ocksa vi som lever och arbetar i detta kraftfalt, for att orka se och uppleva de morka
och destruktiva krafterna och utharda dem. Vi behdver hjalpa varandra att bearbeta
dem, vaga bejaka var egen vanmakt. Just i svagheten gémmer sig ofta fantasin och
livskraften som kan hjélpa oss att integrera det morka och svara i en helhet, dar bade
sorg och gladje far rum.



Sammanfattningsvis ar det alltsa var uppgift och vart ansvar att hjalpa, stodja och utrusta
vara barn att hantera deras méte med livets morka sidor. Att forse dem med de akta och
bérkraftiga bilder som bejakar och utvecklar deras liv.

Det ar inte vi vuxna som genom ord och I6ften ger barnet hopp i sorg och andra svara
livssituationer. Det ar nagot som fods inifran barnet sjalvt, om vi vuxna vagar mota samma
verklighet, vara nara barnet och tillata alla de kanslor som vacks hos barnet, samt hjalper
barnet att hitta ett sprak for det som hander. Hoppets grund &r karleken. Den karlek som
bekréftar barnet, ser, hor, och svarar. Allt arbete med barns liksom alla méanniskors sorg
handlar i grund och botten om detta.

Att ge hjélp och stod till andra ar ett 6vningsamne, inte ett kunskapsamne.
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