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Syfte: Att få ökade kunskaper om vad hospice är och hur man driver verksamheten.
Mål: Att jag med detta besök ska få större insikt och säkerhet i den palliativa vården. Att jag genom ökade kunskaper ska kunna informera mina arbetskamrater om hospicevården och dess möjligheter till kurser i palliativ vård som hospicevårdens  konsultsköterskor håller i.
Frågeställningar:

Vad betyder hospice?

Hur länge får man vara på hospice?

Vilka arbetar här?

Vad är det viktiga i vården av döende människor?

Hur tar man hand om anhörigas sorg?

Hur sprider man kunskaperna vidare?

Resultat:

När jag kommer till hospice i Helsingborg möts jag av en vänligt leende kvinna vid namn Monica Axelsson. Hon arbetar där och hennes utstrålning av harmoni och lugn sprider sig till mitt inre. Jag kommer på mig själv med att likna henne vid en missionär. Det är bara den vita runda hatten som fattas.

Monica börjar med att berätta om hospices historia, som härstammar ända från medeltiden. De pilgrimer som inte orkade gå hela den långa vägen till Jerusalem, på grund av dålig hälsa eller ålderdom, fick ofta avbryta sin vandring vid ett av härbärgena på vägen för att där sluta sina dagar.

På 1800-talet kallades personalen på hospice för barmhärtighetssystrar. Då började man mer generellt bedriva vård av döende. Förutom en sängplats, mat och dryck använde sig personalen också av naturmediciner för att lindra för den döende.

Under 1900-talet skedde den stora moderniseringen av hospiceverksamheten.

I London arbetade Cicely Saunders med döende cancerpatienter. Hon hade en närmast gedigen utbildning, både som läkare, kurator och sjuksköterska, vilket spelade stor roll i hennes tänkande om ett gemensamt teamarbete kring den döende och att se helheten hos/kring patienten.

Vård med omtanke och värme blev hörnstenarna i Cicelys dagliga arbete.

Hon startade St. Christophers's Hospice i södra London och lärde läkare, sköterskor, präster och sjukgymnaster hur man genom ett samarbete bäst kunde hjälpa till med de problem som vård i livets slutskede innebar.

Hospice fungerade som läroanstalter. Personalen fick inte arbeta där mer än två år. På så sätt kunde Cicely sprida den nya vården till övriga delar av världen. Cicely är idag 85 år och fortfarande delvis aktiv som föreläsare.

På 1970-talet kunde man i ett dokument från Amerika läsa om att hospicevården skulle vara palliativ (lindrande) och stödjande. Personalen skulle arbeta med alla berörda d v s både med patienten, dennes anhöriga och vänner och stötta och hjälpa dem att komma till insikt om vad döendet innebär.

Motala var 1976 först med lasarettsansluten hemsjukvård och gjorde det möjligt för svårt sjuka och döende människor att få vistas hemma i sin egen miljö till livets slut.

1982 startades stiftelsen Bräcke Västergård i Göteborg, där utgångspunkten är en kristen förankrad helhetssyn på människan, livet och döden.

Hospice, som betyder härbärgen, har i Helsingborg 7 platser. Personalen arbetar dels inne i huset och dels ute i hemmen. Det är kommunägt från 1996 och man kallar sig  ”Palliativa konsultteamet”.

Patienten måste ha en remiss från läkare eller distriktsköterska för att kunna få hjälp från hospicevården.

De patienter som är inneliggande i huset vistas här under c:a 3-4 veckor.

Patienten är värd när han/hon kommer hit, d v s bestämmer själv hur han/hon vill ha det, vid 

t ex vilka tider maten ska serveras, hur länge han/hon vill sova på morgonen o s v. Även när det gäller medicinen har patienten ett medbestämmande, d v s läkaren skriver ut morfin medan patienten efterhand kan bestämma dosen efter sin smärta.

Man kan också få ta med sig sitt husdjur hit, men då vill personalen att någon av patientens anhöriga är ansvarig för djuret.

Prästen kommer varje torsdag kväll och brukar vara efterlängtad, eftersom han fungerar som medmänniska till den drabbade. Han kan också hjälpa patienten med plågsamma tankar och känslor som berör existentiella frågor och religiösa föreställningar. 

De flesta patienterna kommer till hospice för att dö men några kommer hit för att få hjälp med bl a smärtlindring och bearbetning av döendet och vill sedan dö hemma.

Personalen är välutbildad (4 konsultsjuksköterskor), en läkare som arbetar 20 timmar/vecka  och en konsulterande läkare som tjänstgör 8 timmar/vecka. När patienten kommer hit går man igenom hur han/hon vill ha det nu, i framtiden, om eventuell smärtlindring etc.

Det är viktigt:

· Att man ser vilka symtom patienten har, säger Monica t ex om patienten har svårt att äta, mår illa, har svamp i munnen etc.

· Att patienten och dennes anhöriga förbereder sig för döden. Döendet är olika om man är ung eller gammal och beror på hur man uppfattar livet, fortsätter hon.

· Att alla som bidrar till vården d v s läkare, präst, kurator, arbetsterapeut, sjukgymnast, sjuksköterska uppfattar sig som en del av ett team, som tillsammans ger patienten bästa möjliga vård.
Man har också teamkonferens en gång i veckan med patienten och dennes anhöriga.

Man arbetar mycket med patientens integritet och hur personalen ska bemöta henne/honom.

Det är också viktigt att personalen visar en god empatisk förmåga, så att patienten kan känna sig trygg liksom att vårdteamet ska kunna lyssna, ta och ge.

Vi jobbar som du hör med hela människan både fysiskt, psykiskt och socialt och personalen ska hela tiden vara steget före patienten när det gäller information tillägger hon eftertänksamt.

Det är mest cancerpatienter som kommer hit och därför ägnas mycket tid åt information om smärtlindring.

Det är viktigt för patienten och dennes anhöriga att förstå vad det är som händer med den psykiska biten när man fokuserar vid den fysiska.

Många mediciner ger besvärliga biverkningar. För muntorrhet och illamående kan patienten få taktil massage, som har visat sig vara en utmärkt behandlingsform.

Iscador naturmedicin kan hejda metastaseringen, men ofta tar patienten den som en sista utväg och då är det i regel redan försent, säger Monica.

Det finns också nya preparat som morfinplåster, som patienten kan sätta på sig själv. Dessa anses vara bättre för magen och illamåendet.

Hospice prenumererar på en tidning som cancerfonden ger ut 6 gånger/år. Den heter ”Rädda livet” och är en mycket bra informativ tidning, säger Monica och går för att hämta ett exemplar för påseende.

Ibland anordnas anhörigträffar under en dag på Mor Sillas kursgård i vackra Arild. Här finns det tid för vila, rekreation och utbildning, samt möjlighet att få träffa andra anhöriga i samma situation. Hospicepersonalen föreläser om olika teman som t ex hur man berikar kosten o s v.

Redan efter ett par veckor tar konsultsjuksköterskan kontakt med anhöriga till den som dött i hemmet, för att hjälpa och stötta ev obearbetade tankar och känslor.

Det är viktigt att inte helt bryta kontakten och därför kallar man till ytterligare 4 anhörigträffar under ett år efter dödsfallet. Om det finns behov av ytterligare träffar kan detta ske efter uppgörelse.

En minnesgudstjänst hålles i matsalen varje år på Allhelgonadagen, där man också dricker kaffe och umgås. Det brukar komma mellan 50-70 anhöriga. Så man kan verkligen säga att det finns behov av sådana sammankomster.

Kontinuerliga anhöriggrupper träffas och möts i sorgen. Personalen har givna teman att ta upp till de 6-8 deltagare som ingår i varje grupp.

Konsultsköterskorna anordnar också kurser för personalen ute i vårdboendena. Det är områdeschefen som får köpa tjänsterna om palliativ vård. Kursens längd är 7x3 timmar.

Där får man bl a utbildning om kulturella skillnader i palliativ vård och om hur vårdpersonalen ska kunna bearbeta sina egna känslor inför döendet.

Diskussion:

Jag tror att det är viktigt att personalen får kontinuerlig fortbildning i detta så viktiga ämne. Var och en av oss behöver bearbeta sina egna känslor inför döden och då kan det vara bra att ta upp ämnet i mindre grupper och där t ex börja med någon föreläsare som berättar om den egna rädslan för döden och hur han/hon bearbetat den. Det är också viktigt att det finns professionell hjälp att få om samtalsstunderna blir för ångestladdade eller om personalen behöver hjälp med att bearbeta sorgen efter en patient.

I framtiden kommer vi som vårdpersonal att möta en mångkulturell blandning av olika människor och deras olika inställningar till döden och döendet. Vi måste därför se anhöriga som mycket viktiga resurser i vårt arbete att ge individuell och kvalitetsriktig vård.

I Helsingborg kan inte alla döende och deras anhöriga  få den proffesionella vård, som det palliativa konsultteamet står för. Det kan tyckas att de patienter som kommer till hospice är priviligierade. Hur väljs de ut? Är inte döendet svårt för de flesta av oss? Är inte sorgen hos alla anhöriga lika svår att bearbeta? Finns behovet att möta andra sörjande bara hos anhöriga inom hospicevården?

Listan på frågetecken kan bli lång och därför måste vi i vården bli proffsiga på att vårda både döende och deras anhöriga så att alla människor ”ska få leva” ända fram till sin död och att deras anhöriga kan få den hjälp och det stöd som behövs både före och en tid efter dödsfallet.    
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