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Abstrakt

Svenska staten och Svenska kyrkan har en historia av att vara tatt ssmmankopplade.
Sverige anses som ett av de mest sekuléra landerna i vérlden, samtidigt som cirka 5,7
miljoner manniskor & medlemmar i Svenska kyrkan. Denna uppsats syftar till att
undersoka om kristen sjalavard ar en del av den palliativa varden och omsorgen i
Sverige, samt diskutera kring hur den palliativa varden och omsorgen da kan utvecklas i
forhallande till den kristna sjalavarden. De fragor som stalls &r:

e Ar kristen sjalavérd en del av svensk palliativ vard och omsorg?

e Om ja, hur tar sadan sjalavard sig uttryck och hur kan den bidra till utvecklingen

av den palliativa varden i Sverige?

Den teoretiska ramen for uppsatsen ar Leif Gunnar Engedals tre sjalavardsparadigm
vars syfte ar att skapa forstaelse for de olika nyanser av sjalavard som utdvas idag och
utgdra en grund for analys och diskussion. Undersékningen genomférdes som en
kvalitativ litteraturstudie. Material som anvants &r primaért litteratur om Kristen
sjalavard, material fran Svenska Kyrkan samt olika dokument fran Socialstyrelsen om
palliativ vard.
Resultatet av undersokningen visar att kristen sjalavard ar en del av den svenska
palliativa varden, och resultatet ar viktigt eftersom det ocksa ger indikationer pa att det

finns ett sjalsligt behov vid livets slutskede som maste omhéndertas.

Nyckelord: kristen sjalavard, palliativ vard, sjalavardsparadigm



Abstract

The Swedish state and the Swedish Church (Svenska kyrkan) have a history of close
collaboration. Sweden is regarded as one of the most secular countries in the world. At
the same time, around 5,7 million people are members of the Swedish Church. This
essay aims to investigate whether Christian pastoral care is part of the palliative care in
Sweden and discuss in what ways the palliative care can then be elaborated in relation
to Christian pastoral care. The question formulation is as follows:

e Is Christian pastoral care part of Swedish palliative care?

e If so, how is this pastoral care expressed and in what ways can it contribute to

the elaboration of palliative care in Sweden?

The theoretical framework for the essay is Leif Gunnar Engedals three pastoral care
paradigms which serve to create an understanding for the different nuances of pastoral
care that is practiced today and provide the groundworks for the analysis and the
discussion. The investigation was performed as a qualitative study of literature. The
primary source is literature on Christian pastoral care, material from the Swedish
Church (Svenska kyrkan) as well as documentation from the Swedish National Board of
Social Affairs and Health (Socialstyrelsen).
The outcome of the investigation shows that Christian pastoral care is part of the
Swedish palliative care and is significant as it also indicates a need for spiritual care in

the final stages of life, which must be procured.

Keywords: Christian pastoral care, palliative care, pastoral care paradigms
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1. Inledning

Sverige som samhalle bar manga spar av var kristna tro och traditioner, &ven om vart
land nu ofta bendmns som ett av de mest sekuldra i varlden. Det finns déaremot ett stort
intresse for det som ar spirituellt och andligt. Cirka 5,7 miljoner personer & medlemmar
i Svenska kyrkan (Svenska kyrkan, 2024). Dessutom har Sveriges befolkning under de
senaste decennierna 6kat bland annat pa grund av migration, vilket innebar att &ven om
Sverige och samhallet med dess institutioner i sig far anses vara sekulart bestar
befolkningen av grupper med olika trosuppfattningar.

Ett omrade i vara liv dar skillnaden mellan sekularism och religiositet blir
pataglig ar da vi kommer i kontakt med doden. Inom varden finns begreppet palliativ
vard, som utgor vard i livets slutskede. Omkring 90 000 manniskor dor i Sverige varje
ar, varav cirka 80 procent av dessa bedéms ha ett behov av palliativ vard (SCB, 2024).
Den palliativa vardsituationen blir en knutpunkt dar formagan att samarbeta Gver
vardgranserna ar vasentlig, och dar bade patienten sjalv och hens anhériga ofta ar
delaktiga i bade vard och beslut om omsorgen. Nar doden &r nara forestaende
uppkommer vanligen manga olika kénslor, exempelvis nedstamdhet, oro, skuld, skam
och dodséngest (RCCIS, 2023, s. 23). Aven lattnad, hopp eller tilltro ar kanslor som kan
uppsta. Det &r inte ovanligt att &ven ndgon som inte tidigare varit troende, i denna

situation andrar sin uppfattning.

2. Syfte och fragestéllning

Med denna uppsats vill jag undersoka om kristen sjalavard ar en del av den palliativa
varden och omsorgen i Sverige, da kyrkan har under lang tid varit tatt sammankopplad
med den svenska staten. Jag vill dven lyfta fram fragan kring om hur den palliativa
varden och omsorgen kan utvecklas med bidrag av den kristna sjalavarden.
Jag har valt att utga fran féljande fragestéllningar:

e Ar kristen sjalavérd en del av svensk palliativ vard och omsorg?

e Om ja, hur tar sadan sjalavard sig uttryck och hur kan den bidra till utvecklingen

av den palliativa varden i Sverige?



3. Metod och material

Det teoretiska ramverket fér min uppsats ar Leif Gunnar Engedals tre
sjalavardsparadigm, dar sjalavardsparadigm anses vara en teoretisk och praktisk ram
inom sjélavard, som ar en disciplin inriktad pa att erbjuda andligt och emotionellt stéd
till individer.

Genom en vetenskaplig teori skapas forstaelse och kontext for de olika
former av kristen sjalavard som ut6vas idag. Just Engedals teori valdes utifran tidigare
forskning pa amnet. Min undersokning har vidare utforts som en litteraturstudie.
Bjorklund & Paulsson (2003, s. 67, 63) forklarar litteraturstudier som sekundéardata, det
vill sdga att informationen som inhdmtas kan vara vinklad, ofullstandig och ej komplett,
beroende pa hur litteratursokningen har genomforts. Jag har nedan resonerat kring mina
kallor under punkten 6. Kallkritik. Jag har med hjalp av skriftliga kéllor undersokt den
forvantade praktiken géllande palliativ vard i Sverige idag. Undersokningen &r
kvalitativ eftersom jag pa grund av begréansad tid och resurser fick prioritera mellan att
lagga tid pa att satta upp kvantitativa indikatorer for att fa en mer dvergripande och ytlig
bild, eller att ga nagot djupare med en kvalitativ ansats. Jag valde det sistnamnda, dels
for att jag kanner mig mest bekvam med en sadan metod vilket ocksa sparar en del tid,
dels for att jag anser att de svar jag kan fa fram pa detta satt bast tillgodoser mitt syfte
med undersokningen da just “kvalitativa metoder anvénds for att skapa djupare
forstaelse av ett specifikt &mne, en specifik hiandelse eller situation” (Bjorklund &
Paulsson, 2003 s. 63).

Ett alternativ hade varit att samla data genom intervjuer med nagon som
utfor sjalavard, som exempelvis personal inom sjukhuskyrkan, samt eventuellt intervjua
personal som arbetar inom palliativ sjukvard och da kanske skapat mer av en fallstudie.
Intervjuer hade dock &ven medfort etiska 6vervaganden som jag helst undviker inom
ramen for en C-uppsats. Jag anser dock att den information som var tillganglig via
Oppna kallor som exempelvis Socialstyrelsen och Vérldshélsoorganisationen (WHO)
gott och val rackte for att ge en generell bild av hur palliativ vard forvéantas se ut och
faktiskt ser ut idag, vilket var det priméra syftet med denna undersokning. En fallstudie
hade, inom ramen for denna uppsats begransade omfattning, férvisso kunnat ge en bild
av om och hur Socialstyrelsens riktlinjer faktiskt efterfoljs, hur de tolkas och vad som
sker rent praktiskt i den palliativa vardsituationen, men den hade inte egentligen kunnat
ge nagon rattvisande bild av om det géller pa alla institutioner dar palliativ vard

forekommer eller om det forekommer variationer. Mitt syfte var att just undersoka om,
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och i sa fall pa vilket satt, kristen sjalavard ar en del av svensk palliativ vard, och for
detta syfte anser jag att min valda metod varit mest lamplig (Ahrne & Svensson, 2015,
5. 9-15).

4. Avgransningar

Sjalavard kan vara aktuell i livets alla skeden. Flera forfattare/artiklar har tidigare
jamfort sjalavard med terapi, kuratorsamtal eller psykologsamtal (Borgenback, 2006)
(Lundmark, 2017). Jag har valt att endast avhandla kristen sjalavard av den anledning
att mer &n halften av svenskarna &r medlemmar i svenska kyrkan (Svenska Kyrkan,
2024). Saledes torde kristen sjalavard mota ett eventuellt sjalavardsbehov for mer an
hélften av vara medborgare. | detta ingar inte en berakning av hur manga som anses
vara troende och hur manga som endast kvarstar som medlemmar av exempelvis
kulturella och traditionella skal. D& Sverige anses vara sekulariserat, mangkulturellt och
da det rader religionsfrihet i landet far denna avgransning anses vara en svaghet i
uppsatsen, undersékningen kan helt enkelt inte representera sjalavardbehovet eller icke-
behovet for alla medborgare.

Utifran uppsatsens begransningar vad galler tid och omfattning har jag valt
att avgransa mig till den vard som sker nar det konstateras att en patients tillstand inte
langre kan forvantas forbattras oavsett behandling, och patienten da hamnar under
palliativ vard, alltsa vard i livets slutskede.

Det &r ocksa, enligt mig, ett exempel pé en valdigt konkret situation
utifran ett religiost perspektiv, dar sjalavard ingdr, dar man bade som patient och som
anhorig kan kanna ett behov av stod i olika former, och dar fragan om sjalavard
naturligt kan komma pa tal. Det ar ocksa ur ett vardperspektiv en lika konkret
vandpunkt dar fokuset for den vard som ges forandras fran att strava efter forbattring av
ett tillstand, till att i huvudsak lindra och varda.

Min undersokning ska omfatta bade patient och anhériga/efterlevande
inom den palliativa vardsituationen. Jag tycker att anhorigperspektivet ger &nnu en
intressant vinkling pa hur vi ser pa den vard som ges och vem eller vilka varden riktas
till i dessa situationer, dér de anhériga kan ha stora behov av stéd och lindring men inte
nodvandigtvis har en medicinsk diagnos som stipulerar nagot stod eller behandling. Jag

har daremot aktivt valt att bortse fran barn i palliativ vard, pa grund av att de specifika



bestammelser och riktlinjer som galler barn — bade inom vard och sjalavard — ar mycket
omfattade och jag har inte utrymme for det inom ramen for denna uppsats.

5. Definitioner

Begreppen “sjalavard”, ”palliativ vard” och “konfident” ar centrala for den har
uppsatsen och kommer att forklaras ndrmare under avsnitten 7. Teori respektive 8.
Undersokning. “Sjalavardsparadigm ” tydliggors under avsnitt 3. Metod och material.

6. Kallkritik

Vid insamlingen av material for teoridelen har jag anvant mig av litteratur fran enskilda
forfattare saval som fran Svenska Kyrkan. Jag har inte stravat efter att vara kritisk mot
kristen sjalavard eftersom det inte &r en central del av min undersokning, men har anda
valt att ta med ett kritiskt perspektiv av sjalavarden som foreteelse, att sjalavard i vissa
fall inte uppfyller en hjalpsokandes behov, som kan vara sjukvard, terapi eller
medicinering (Crosson, 2022). Det férekommer dven kritik av Engedals (2004) olika
paradigm, dessa avhandlas under kapitel 7. Teori.

Vissa av kéllorna rérande teoridelen &r aldre. Det har funnits mer litteratur
fran langre tillbaka att anvanda mig av, och jag anser att det inte nddvandigtvis ar
negativt da jag med litteraturen framfor allt vill fa fram sjalavardens karaktarsdrag och
aven en historisk kontext, vilket jag anser att urvalet av litteratur bidragit till.

Insamlingen av data har framfor allt kommit fran nationella och
internationella styrande dokument, varfor de far sagas ha en hdg tillforlitlighet. De
styrande dokumenten i sig séager dock inte nagot om den faktiska efterlevnaden, vilket ar
en brist jag berérde under mina avgransningar, men aven under min diskussion eftersom
det kanske kan vara ett &mne for vidare forskning. Jag har dock dven anvant mig av
Socialstyrelsens egna utvérderingar for att fa en bild av vilka forbattringsomraden som
identifierats, vilket far sagas till viss del beskriver den faktiska och 6nskade

efterlevnaden av riktlinjerna.



7. Teori

Leif Gunnar Engedal forfattade artikeln “Kristen sjelesorg i en postmoderne kultur:
Utfordinger og muligheter” som avhandlar den kristna sjalavardens utmaningar och
mojligheter, och denna kan anses utgora ett ramverk for det postmoderna synséttet pa
sjalavard. | artikeln gor Engedal en ansats att forklara och dela upp den nutida synen pa
sjalavard i tre olika paradigm — det kerygmatiska, det konfidentcentrerade och det
kontextuella (Engedal, 2004, s. 38-39).

Det kerygmatiska paradigmet framhaller sjalavarden som auktoritar och
starkt bibelcentrerad (Engedal, 2004, s. 40-41). Den uppkom under borjan pa 1900-talet
da manniskan ansags vara Guds avbild. Som en motreaktion till det synsattet véxte idéer
kring det faktum att Gud och manniskan maste separeras, eftersom manniskan &r en
syndare och Gud ar helig. Syndaren ska ledas till lyssnad och lydnad av Guds ord (ibid,
s. 39-41). Det viktiga i den kerygmatiska sjalavarden blir saledes bikten, da synden ar
manniskans huvudsakliga problem. Sjalavardens mal &r uppnatt nar syndaren bekéanner
och mottar syndernas forlatelse (ibid, s. 41). Saledes blir sjalavardens uppgift att motta
bikten och erbjuda trost och uppmuntran. Paradigmet har kritiserats da den anses
patvinga Bibeln pa konfidenten, som ar personen som soker eller tar emot sjalavard. Det
ar forst nar ratt beteende efterlevs, enligt Bibeln, som individen anses ha uppnatt ratt
levnadssétt. Detta gor att individens problem forminskas och fokus istallet hamnar pa att
sjalavardaren ska formedla Guds ord. Kerygma betyder just budskap (Grevbo, 2021, s.
310-311).

Det konfidentcentrerade paradigmet vaxte fram i USA under 1950-talet
som en motpol till det kerygmatiska paradigmet som ansags vara alldeles for auktoritart
(Engedal, 2004, s. 42). Sjalavardens malsattning &r att bygga en relation mellan
konfidenten och sjalavardaren och darigenom hjalpa konfidenten med dennes problem.
Konfidentens behov styr samtalet. En forutséttning for att forsta konfidenten &r att
sjalavardaren har sjalvinsikt och livserfarenhet (ibid, s. 44-45). Sjalavarden genomfors
som en samtalsserie under en langre tidsperiod och ar en process som maste genomgas
for att laka konfidenten. Det dr fordelaktigt om sjalavardaren ar terapeut och har
kunskaper inom psykologi och psykoterapi. En kritik mot denna typ av sjalavard ar att
psykologins metoder gor sjalavarden alldeles for individfokuserad. Individen fors inte in
i den kristna tron vilket gor att den kristna samhdérigheten gar forlorad (Wikstrom, 1999,
s. 196).



Det kontextuella paradigmet uppkom ur ovanstaende kritik mot det
konfidentcentrerade paradigmet. Det kontextuella paradigmet bygger pa att manniskans
liv standigt paverkas av och vavs in i olika relationer; relationen till sig sjalv, till andra
manniskor och till Gud. Det & genom dessa relationer och samspel som manniskans
problem forstas och det a&r genom dessa som individen utvecklar sin sjalvforstaelse och
kan helas (Engedal, 2004, s. 48—49). Méanniskans liv ar ur detta perspektiv en mindre
beréttelse som ska stéllas i relation till det stérre sammanhanget, mansklighetens
relation till gud. Sjalavardarens uppgift ar att likt en herde omsorgsfullt vagleda
konfidenten genom sjélavarden eller som en profet kritisera och synliggora
maktstrukturer som paverkar konfidenten (Engedal, 2004, s. 51). Sjalavardaren &r en
tolkande handledare som ska véagleda konfidenten till en forstaelse av Bibeln och
kristendomen och fa hen att valja ett liv i enlighet med den kristna tron. Paradigmet
framhaver sjalavarden som en naturlig del av férsamlingens liv jamte bland annat social

gemenskap (ibid, s. 49).

8. Kristen sjalavard

a. Den dynamiska synen pa sjukvarden och manniskan

Susanna och Martin Ehdin (Ehdin & Ehdin, 2002, s. 123) menar att sattet vi ser pa
manniskan ar begransat. | det radande synsattet ligger fokus pa det anatomiska och
fysiska, och da missar vi den livsenergi som enligt den osterlandska medicinen
forsvinner nar vi dor — gi —, som paminner om det vi kallar sjélen i vésterlandsk kultur.
Vi missar ocksa latt att uppmarksamma kroppens egna sjalvlakande formagor, som
genom historien har forstarkts genom individuella och holistiska behandlingar; med
motion, kosténdringar, Orter, vila och spirituella praktiker. Modern medicin har lett till
forandringar i hur vi ser pa kroppen och sjukdom. Kroppen ses nu framst som en
maskin och sjukvarden fokuserar pa att bekdmpa det infekterade omradet, eller
maskindelen. Hela patienten &r inte langre i fokus och kroppen ses inte nédvéandigtvis
som en helhet dér alla delar &r beroende av och paverkar varandra. Det far ocksa till
foljd att patientens kanslor inte tillmats nagon storre betydelse, eftersom det ar kroppen
som ska behandlas, inte psyket (ibid, s. 123-127).

Ehdin och Ehdin (ibid, s. 127) menar att dagens sjukvard inriktar sig pa tre

huvudomraden; kirurgi, stralning samt kemikalier, i form av farmakologi. Andra



alternativa medicinska praktiker mots av skepticism och traditionell folkmedicin har
sedan ldnge domts ut. Forfattarna séger att ”man har helt fokuserat pé att forgora det
sjuka 1 stéllet for att stirka det friska” (ibid, s. 127).

Det har ocksa, menar Ehdin och Ehdin, skett en forskjutning av var varden
utovas; forr i tiden var det vanligt att lakaren kom hem till patienten. Sjukhusen fanns
till for de som inte hade rad med lakare eller som saknade hem. Under 1900-talet
centraliserades sjukvarden till storre enheter, dit patienterna fick komma for att fa vard,
istallet for att varden kom till dem. Specialiseringen ar ett annat exempel pa hur det
holistiska synsattet forsvunnit och fokus istéllet laggs pa delar av kroppen, vilket i sin
tur leder till att man glommer att se till hela patienten, samtliga behov och ménniskan
bakom den “trasiga” delen eller diagnosen. Det géller dven pé “andra sidan” av vérden.
Vardpersonal ar utbytbar och deras prestationer mats med fokus pa kvantitativa varden
sasom effektivitet och produktivitet (Ehdin & Ehdin, 2002, s. 128).

Ehdin och Ehdin (ibid, s. 153) resonerar sig fram till att varden inte kan
fungera tillfredsstallande om den inte ocksa beaktar manskliga kanslor.
Sinnesstamningen, menar de, har stor betydelse for sjukdomars uppkomst saval som for
kroppens lakning. Det innebar ocksa att vi maste beakta manniskans andliga och
sjélsliga forvantningar och behov. Att uppleva livet som meningsfullt och vara en del av

ett stérre sammanhang har betydelse for vart maende (ibid, s. 153).

b. Vad &r kristen sjalavard?

I Nya Testamentet benamns Jesus som vardare av vara sjalar, medan férestandarna for
forsamlingen fick som uppdrag att sorja for vara sjalar och utéva sjalavard inom
forsamlingen. Denna omsorg ska hjalpa manniskan till tro pa och gemenskap med
Jesus, savél som det ar en omsorg som ar till for forsamlingsmedlemmarnas valmaende.
Ursprungligen bar alla gemensamt ansvaret att sjalasorja, eller -varda, likval som alla
var mottagare av sjalavarden. | takt med att forsamlingarnas medlemsantal 6kade, lades
ansvaret istallet pa bestamda personer som forestandarna, och senare prasterna.
Sjalavarden innebar, inom ramen for det andliga ledarskapet, sakramentsforvaltning,
predikan, undervisning samt bikt (Brattemo, 1997, s. 29-30).

Kristen sjalavard har alltsa sitt ursprung i Bibeln, och foresprakar att vi

visar omsorg om skapelsen och om manniskan. Vid ett sjalavardande samtal kan prasten



eller diakonen hamta andemeningen fran det som Jesus enligt Bibeln fragar de han
moter: ”Vad kan jag gora for dig?” (Svenska Kyrkan, 2024).

Svenska kyrkan beskriver sjalavard som ett uppdrag som kyrkan och forsamlingen har
(SVKFarsta, 2023), och rent praktiskt som omsorgen om den psykiska, andliga och
existentiella hélsan, det vill sdga var inre halsa. Fragor som &r nara forknippade med just
kristen sjalavard ar exempelvis fragor om meningen med livet, vad som sker efter doden
och om Guds existens. Kristen sjalavard sker ocksa i form av det stod som ges till
personer som &r ensamma, i kris, eller i sorg. Svenska kyrkan bedriver enskild sjalavard,
ett samtal mellan en enskild person och en diakon eller prést, under tystnadsplikt, men
aven andra slags samtal kan vara sjdlavardande, som samtal med en ”vanlig”
medmanniska som stottar och lyssnar. Kyrkorummet och kyrkogarden ar exempel pa
sjalavardande miljoer.

Carl-Erik Brattemo pekar dock pa ett par viktiga punkter som skiljer
sjdlavardande insatser frin medménniskor fran en “’professionell” sjdlavirdande
verksamhet. Vid vigningen till tjansten far praster och diakoner i Svenska kyrkan, direkt
eller indirekt, en paminnelse om att det &r ett av deras uppdrag att utéva sjalavard. Den
som ut6var sjalavard maste ha kyrkligt godkénnande och bedomas vara personligt
lamplig. Det kyrkliga godkannandet star som en garant for lamplighet, men garanterar
ocksa att kraven pa tystnadsplikten och konfidentialiteten efterfoljs (Brattemo, 1997, s.
41, 43-44).

Det finns manga mojliga definitioner av kristen sjalavard, dess utévande
och dess syfte, och de ar inte alltid férenliga med varandra. | uppsatsens teoridel
beskrev jag Engedals ansats att kategorisera de olika typerna av sjalavard i sina tre
paradigm, som tydligt skiljer sig at, men som férenas av den kristna tron (Engedal,
2004, s. 38-39). Svenska kyrkans nuvarande definition av sjalavard skiljer sig
exempelvis frdn Antoon Geels och Owe Wikstroms exempel: “att utifran en religios tro
och verklighetsuppfattning genom det enskilda samtalet stodja ménniskans psykiska och
andliga utveckling” (Geels och Wikstrom, 2017, s. 308). Med denna definition foljer
bland annat att det ar en forutsattning att sjalavarden kommer ur en religios
verklighetsuppfattning, samt att det inte handlar om undervisning utan om en dialog
eller ett samtal, ett personligt méte mellan tva personer (ibid, s. 308). Denna typ av
sjalavard kan tydligt sdgas ha spar av det konfidentcentrerade paradigmet dar fokus
ligger pa samtalet. Anders Olivius hanvisar i sin bok, Att méta manniskor - en grundbok

om sjalavard, till metodisten Gote Bergstens tre kannetecken for sjalavardande



behandling: andlig lékekonst — att kunna stélla en “religios diagnos” och ordinera
behandling, andlig undervisning — att hjalpa ménniskor att fungera i enlighet med den
vision som Gud har fér dem samt att med hjalp av undervisningen kunna végleda i det
andliga och kristna livet (Olivius, 1996, s. 22-23). Olivius anser vidare att den
huvudsakliga uppgiften for sjalavardaren eller —sorjaren ar att leda manniskor till Gud.
Han anser att det blir problematiskt nar personer nyttjar sjalavarden som ett terapeutiskt
samtal och inte med avsikt att finna Gud. Han riktar ocksa kritik mot utvecklingen som
skett inom sjalavardsundervisning och litteratur, dar sjalva samtalsmetodiken hamnar i
fokus varvid han anser att det genuina i sjalavarden gar forlorat (ibid, s. 25-26). Denna
syn pa sjalavard har tydliga spar av det kontextuella paradigmet vars syfte ar att
vagleda.

Svenska kyrkan ar tydliga med att det inte &r prasters eller diakoners
uppgift att stalla diagnoser, ge rad eller behandla. Kristen sjalavard &r inte samma sak
som terapi (Svenska Kyrkan, 2024), &ven om sjalva samtalet kan uppfattas som
terapeutiskt och &ven likna terapi (SVKFarsta, 2023). De samtal som fors journalfors
eller dokumenteras inte. Sjalavardarens uppgift ar att lyssna. Praster och diakoner har
tystnadsplikt, prasters tystnadsplikt ar dessutom absolut (Svenska Kyrkan, 2024). Att
som sjalavardare ha som framsta uppgift att lyssna, ge rad och behandla far sagas ha
drag av det kerygmatiska paradigmet, &ven om samtalet inte nddvéndigtvis definieras
som bikt.

Brattemo menar att sjalavardssamtalet skiljer sig fran det terapeutiska
samtalet, dels genom att Gud &r en tredje part i det sjalavardande sammanhanget, dels
for att omsorg ar en avgorande bestandsdel i sjalavarden. Brattemo menar att karnan i
sjalavard bland annat bestar av just omsorg och sjalslig vagledning, savél som av andlig
orientering och végledning (Brattemo, 1997, s. 31-35).

Kyrkan bedriver ocksa viss verksamhet hos andra organisationer och
myndigheter som exempelvis sjukhus och i militar verksamhet. Praster och diakoner &r
skyldiga att forhalla sig till kyrkoordningens foreskrifter nar det galler bikt, enskild
sjalavard eller sjalavardande samtal, oavsett i vilken verksamhet dessa sker
(Tystnadsplikt och sekretess i Svenska Kyrkan, 2004, s. 39 - 40).

Det ar forsamlingarna som har det storsta ansvaret for den andliga varden pa
sjukhus (ibid, s. 39). Det hander att personal ur sjukvarden har 6nskningar och
forvantningar pa att sjukhuskyrkan ska samarbeta med varden for att ge patienten battre

forutsattningar for god vard (ibid, s. 40).



c. Synen pa doden

Trots att doden socialt och kulturellt i Sverige har utvecklats mot att bli en privat
angeldgenhet snarare én en offentlig, kommer vi idag allt oftare i kontakt med doden
genom var konsumtion av olika media (Okkenhaug, 2019, s. 254-255).

Berit Okkenhaug skriver om ddden att vi ménniskor under tiden vi lever
ofta forsoker undvika tankarna pa att livet ar andligt, eftersom standiga tankar pa doden
skulle vara alltfor svarhanterliga. Vidare skriver Okkenhaug att utifran den kristna tron
kommer vi i slutet att sta infor Gud, vilket dven for de som under hela sitt liv levt kristet
kan innebéra en stor radsla. I vilket fall inneb&r konfrontationen med déden att djupa
existentiella och andliga fragor kan uppsta (Okkenhaug, 2019, s. 252).

Intressant ar att var nuvarande syn pa déden som ett amne som ofta
undviks faktiskt ocksa kan sparas till den kristna tron enligt Okkenhaug (ibid, s. 253).
Okkenhaug redogdr for hur den kristna kyrkan i métet med influenser fran grekisk
filosofi utvecklade en uppfattning om att uttryck for fortvivlan och sorg tydde pa en
vacklande tro. Detta trots att Bibeln har plats for sorgen. Sorgen fortrangdes istallet och
vissa aspekter av den blev tabubelagda. Detta, menar Okkenhaug, ar en av
utmaningarna for den som ska utfora sjalavard vid livets slut (ibid, s. 253-254).

| situationer dar tro saknas och doden &r nara forestaende kan modern
sjukvard inte erbjuda mer &n smartstillande mediciner och empati. Det &r vanligt att
inom sjukvarden séga att ’det inte finns nadgot mer som kan goras”, niar behandlingar

inte langre ger effekt (ibid, s. 255).

d. Sjalavard av patienten i livets slutskede

Att std infor doden ar en individuell upplevelse och hur den uppfattas beror pa personen
och det liv som har levts; ar livet utlevt och fardigt, ar doden en vag till nagot battre,
saknas orken att fortsatta leva, ar den déende gammal eller ung och hur hastigt
konfronterades hen med doden? (Okkenhaug, 2019, s. 256). En viktig aspekt att tdnka
pa dr att den doende ar ensam med sin upplevelse (ibid, s. 258). En viktig del i
sjalavardarens arbete ar dock att se till att den déende inte darmed ar ensam. (ibid, s.
258).

Nar en sjalavardare moter en person i livets slutskede maste hen mota
personen dér hen befinner sig rent kdnslomassigt, och ”lyssna pa deras tvivel, fruktan

och tro” (ibid, s. 252). Sjdlavéardarens uppgift vid livets slutskede kan vara att paminna
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om Jesu karlek saval som att ta emot bekéannelser (ibid, s. 252). Okkenhaug menar att
sjalavardarens plats inom varden i livets slutskede inte alltid &r sjalvklar, och att det
finns tillfallen da sjalavardaren fatt strida mot sjukvarden for att skapa en vardig
situation for den déende och hens anhdériga (ibid, s. 255).

Okkenhaug skriver om Elisabeth Kibler-Ross som bidrog stort till den
forskning som satte den doende patienten i fokus, tanatologin. Vetenskapen behandlar
dodsproblematiken. Kiibler-Ross menade att for den doende patienten kan olika
reaktioner uppsta pa samma gang (ibid, s. 256-257). Att do kan innebéra en svar radsla
och angest som kan ta sig uttryck pd manga olika sétt. Det kan vara radslan for det som
ar okant, eller for vad man tror att man ska métas av efterat. Det kan handla om
hjalploshet och brist pa kontroll, och kanske framst om att utplanas, tanken pa att inte
langre existera. Det handlar ofta inte heller endast om radslan for egen del, utan éven
om tankar pa hur det ska ga for anhoriga som man alskar, tankar pa att bli bortglomd,
eller om tankar pa saker som ar ouppklarade (Okkenhaug, 2019, s. 257). Andra kénslor
som kan framtrada vid livets slutskede ar skuld, bland annat 6ver att svika anhériga
genom att lamna dem (ibid, s. 258).

Okkenhaug skriver att sorg kommer av att vi upplever en forlust. Forlusten
kan upplevas som rent materiell, som en forlorad framtid, relation eller vén, men en
forlust kan ocksa upplevas som existentiell. Det kan handla om att tappa kontrollen,
forlora meningen med livet eller att bara pAminnas om doéden. En sjélavardare kan under
sorgearbetet fungera som en ledsagare att prata med om dessa forluster (ibid, s. 262—
263).

Sjalavardare kan i ovanstaende situationer framst bekrafta en redan
befintlig tro for att ingjuta mod och trost, samt finnas for den déende i deras smérta och
hindra dem fran ensamhet. En sjalavardares uppgift kan ocksa vara att samla anhériga
till ett avsked (ibid, s. 257-258).

Sjéalavardaren maste mana om att den som ska lamna oss far ha kontroll
over det som ar mojligt, det vill saga att sjalavardaren inte ska dverskrida den déende
patientens granser, och inte forcera patienten till att 6ppna sig utéver det som hen sjalv
ar bekvdm med. Den ddende patienten kan ha ett behov av att, om det &r fysiskt mojligt,
fa uttrycka sig kring det levda livet likval som om tankarna pa doden. En sjalavardare
kan ocksa behova ge stod i att sammanfatta livet for den déende patienten, som ett led i

att ge stod for patienten att kunna sléppa taget (ibid, s. 258).
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e. Sjalavard av de narstaende i livets slutskede

En sjalavardare har inte bara som uppgift att sérja for den déende patienten. Aven de
anhdriga kan ha ett stort behov av stdd i sitt sorgearbete (Okkenhaug, 2019, s. 259).
Varje manniskas sorg ar unik och individuell. En efterlevande har inte alltid haft en
enbart positiv relation till den avlidne. Det kan finnas kanslor som lattnad och skam
saval som hemligheter hos den anhériga. Sjalavardaren kan genom att visa acceptans for
alla dessa kanslor och tankar stotta efterlevande att ga vidare (ibid, s. 261). En
sjalavardare kan under sorgearbetet fungera som en ledsagare att prata med om
forlusterna som sorgen kommer ur (Okkenhaug, 2019, s. 263). Sjalavardaren bor
uppmarksamma sadant som kanske inte anhoriga eller efterlevande sjalva noterar, vad
galler personer som kanske haller inne med sin sorg av hansyn till andra, eller som blir
lamnade helt ensamma med sin sorg (ibid, s. 263). Sjalavardaren bor ocksa vara
medveten om att det i vissa fall kan kravas psykologvard for att en efterlevande ska
kunna ta sig vidare ur sitt sorgearbete (ibid, s. 266).

Seder och bruk kan vara av sarskild vikt n&r man konfronteras med déden,
kanske just eftersom de blir nagot stabilt i ett sammanhang som &r motsatsen. Just
traditionerna kring doden har praglats av ett matt av oféranderlighet, och det ar
fortfarande aktuellt att anhdriga i sorgesamtal funderar pa vad som ar brukligt, det vill
séga hur andra brukar gora vid begravningar (ibid, s. 255-256).

Engedals tre paradigm behandlar inte sjalavardens roll i forhallande till
stod for efterlevande. Daremot kan det kontextuella paradigmet, som &r relationsbaserat,
bidra till en forstaelse av de relationer som utgors av anhoriga, vilket i sin tur kan ha en
helande verkan pa bade en déende person och hens narstaende.

9. Undersokning

a. Palliativ vard historiskt

Det kan verka sjalvklart for oss att det finns olika former av stod att fa om man ar
doende, likval som nar man ar anhorig till ndgon som inte har sa lang tid kvar i livet.
Det var dock inte forran under 1950-talet som den palliativa varden i mer modern
bemarkelse borjade utvecklas. Det var forst da som det fanns majlighet att rent
medicinskt effektivt lindra smarta och sjukdomssymtom for kroniskt och obotligt sjuka

patienter. Med den medicinska utvecklingen kom ocksa ett annat sétt att se pa behoven
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som den sjuka hade utifran psykosociala och existentiella perspektiv. Under sent 60-tal
6ppnade Dame Cicely Saunders ett hospice i England, ett resultat av de behov hon sag
fanns hos de déende och deras anhériga, bland annat av stod i sorgearbetet. Hon var
ocksa drivande i att tillampa en holistisk syn pa patienten samt att det behvdes team av
olika professioner for att varda dessa patienter och sakerstélla att alla deras behov kunde
tillgodoses (NRPV, 2022 s. 1).

| Sverige startade den palliativa varden som vard for cancerpatienter som inte hade sa
lang tid kvar i livet. Palliativ vard idag riktar sig till alla i livets slutskede med behov av
en omfattande och heltackande vard, oavsett diagnos. Under 80-talet 6ppnades ett
hospice i Sverige och man inledde ocksa palliativ hemsjukvardsverksamhet i olika
former och pa olika orter (NRPV, 2022 s. 1).

Sedan den offentliga utredningen SoU — Vardens svara val 1995:5
publicerats under 90-talet har myndigheter och beslutsfattare dven haft ett formellt
ansvar for att prioritera palliativ vard (Utredningen om prioriteringar inom hélso- och
sjukvarden, 1995 s. 2).

Det har, liksom for den kristna sjalavarden, skett forflyttningar av den
palliativa varden. Den tekniska utvecklingen har skapat utékade maéjligheter att forlanga
livet, och bade vetenskapen och den sociala och kulturella utvecklingen har, som ovan
redogjorts for inneburit forflyttningar rent konkret av vardplatserna fran hemmet till
sjukhus och institutioner (Okkenhaug, 2019, s. 255; Ehdin & Ehdin, 2002, s. 128). Nér
ddden i modern tid intraffar for aldre personer &r vdgen dit vanligen langre och mer
utdragen, &n for yngre personer med obotliga sjukdomar, samt ofta forknippad med
multipla diagnoser vilket innebér att det blir svarare att identifiera nar doden faktiskt ar
néra forestaende. Det har ocksa skett ytterligare en forflyttning av dessa personer fran
sjukhusen till speciella boenden eller till patientens hem. Allt fler befinner sig utanfor
sjukhusen nar doden intraffar. Studier visar dessutom att det &r vanligt att man vill dé

hemma istéllet for pa sjukhus eller andra institutioner (Socialstyrelsen, 2013, s. 14).

b. Riktlinjer och styrdokument for palliativ vard

I halso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 1982:763), socialtjanstlagen (SoL, SFS
2001:453) samt lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS, SFS
1993:387) uttrycks de grundlaggande varderingar som ska pragla varden och omsorgen.

Varje individ har réatt till respekt for sina réttigheter, sin integritet och sitt

13



sjalvbestammande, ratt till tillgangliga insatser pa jamlika villkor, ratt att kdnna
trygghet, samt rétt att inte diskrimineras (Socialtjansten, 2013, s. 69).
Av 3 kap. 1 § och 2 §, (SFS 2017:30) halso- och sjukvardslagen, framgar det att:

”1 § Malet med hilso- och sjukvarden ar en god hélsa och en vard pa lika villkor for
hela befolkningen. Varden ska ges med respekt for alla manniskors lika varde och for
den enskilda manniskans vérdighet. Den som har det storsta behovet av halso- och

sjukvard ska ges foretrade till varden.

2 8§ Halso- och sjukvérden ska arbeta for att forebygga ohélsa.”

Regeringen behandlar i sin skrivelse Vard i livets slutskede (2004/05:166, s. 1-7) fragor
som ror den palliativa varden i Sverige. Av skrivelsen framgar att det inte finns nagon
specifik lagstiftning som behandlar palliativ vard, utan den lag som é&r tillamplig for
palliativ vard saval som for all svensk halso- och sjukvard, ar hélso- och sjukvardslagen.
Vidare hanvisar regeringen till tre, tidigare framtagna, etiska principer,
som de anser bor vara vagledande vid prioriteringar inom sjukvarden;
manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen samt
kostnadseffektivitetsprincipen. De hér principerna ar en forstarkning av det tema som
halso- och sjukvérden vilar pa, en vard pa lika villkor for hela befolkningen” (ibid, s.
6). Dessa principer ar ocksa, enligt regeringen, sa angelagna att de maste lyftas fram
som en paminnelse om att de ska galla aven for den palliativa varden.
Maénniskovardesprincipen dr den mest relevanta och grundlaggande
principen for halso- och sjukvarden, och bygger pa bestammelserna kring ménskliga
rattigheter och Sveriges internationella ataganden. Varden som omfattas ar bland annat
ratten till liv och privatliv, religionsfrihet och ratten till basta mojliga uppnaeliga hélsa.
Grundsatsen ar att alla manniskor ar fodda fria och lika i varde och rattigheter. Bade
stat, kommuner och landsting bar ansvaret for att alla ska ha samma majlighet att
atnjuta dessa manskliga rattigheter. Enligt principen om likabehandling ska inte heller
kon, etnicitet, trosuppfattning, sexuell laggning, funktionsvariationer eller alder spela
nagon roll (ibid, s. 6). Manniskovardesprincipen riskerar att hamna i konflikt med den
kristna sjalavarden da alla manniskor har rétt till sin religion eller till att inte ha nagon
trosuppfattning. Saledes kan individens existentiella, sjalsliga eller emotionella

vardbehov exempelvis istallet fyllas av terapi eller kuratorsamtal.
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Aven om alla har ratt till vard ar resurserna inom vard och omsorg inte obegransade.
Behovs- och solidaritetsprincipen sager ndgot om hur dessa resurser ska fordelas,
namligen till de personer och verksamheter déar behovet ar som allra storst.
Solidaritetsperspektivet ser framfor allt till de svagaste och betyder inte bara att alla ska
ha samma méjlighet att erhalla vard, utan att sjalva resultatet av varden &r det som avgor
— alla ska kunna na upp till sin egen niva av basta méjliga halsa och livskvalitet.

Kostnadseffektivitetsprincipen ar underordnad de tva andra principerna
och handlar om att halso- och sjukvarden vid val mellan olika atgarder eller omraden,
bor forsoka na en rimlig relation mellan utgifterna i relation till resultaten av atgéarderna
(2004/05:166, s. 6-7).

Som redogjorts for ovan saknas lagstiftning som specifikt reglerar den
palliativa varden. En annan lag som dock paverkar den palliativa varden ar patientlagen.

Patientlagens forsta kapitel, forsta paragrafen, lyder:

”1 § Denna lag syftar till att inom hilso- och sjukvardsverksamhet stérka och
tydliggora patientens stallning samt till att framja patientens integritet,

sjalvbestimmande och delaktighet.”

Det innebar att det rent juridiskt ar nddvandigt att sakerstélla att patienten har mojlighet
att fatta valinformerade beslut om sin vard och behandling. Det innebér samtidigt att
patienten har rétt att avboja alla erbjudna insatser (Socialstyrelsen, 2018, s. 11).

Vidare &r den ansvariga myndigheten for att styra, stotta och utveckla
hélso- och sjukvard och socialtjanst i Sverige. Socialstyrelsens uppgifter ar bland annat
att utfarda legitimationer, ta fram regler, stod, kunskap och statistik, utfarda statsbidrag,
samt folja upp och utvérdera halso- och sjukvarden (Socialstyrelsen, 2024).
Socialstyrelsen har ocksa ansvar for att se till att alla ska ha samma tillgang till vard och
omsorg (Socialstyrelsen, 2015 s. 6).

Det senast uppdaterade nationella kunskapsstodet togs fram av
Socialstyrelsen ar 2013 och har som syfte att ge enhetligt stod till vardgivare vad galler
utveckling, uppféljning och kvalitet for den palliativa varden. Det finns ocksa ett
nationellt vardprogram fran ar 2016 som tillsammans med kunskapsstddet ska skapa
grundlaggande forutsattningar for en val fungerande palliativ vard (Socialstyrelsen,
2018, s. 3). Ett palliativt forhallningssatt och kunskap om palliativ vard ska inga i

utbildningen for alla som ska arbeta med vard och omsorg (ibid, s. 2).
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| Svenska Palliativregistret kan vardgivare dessutom genom enkétsvar utvardera varden
for patienter under deras sista levnadstid, i syfte att folja upp och forbattra den palliativa
varden (ibid, s. 3).

Socialstyrelsen har ocksa tagit fram indikatorer och malnivaer for palliativ
vard, i syfte att halso- och sjukvarden ska kunna jobba mot tydliga kvalitetsmal
samtidigt som det sakerstalls att patienter erhaller vard som ar jamlik och tillgodoser de
behov som finns. Att malen ar matbara gor att de kan foljas upp och underlatta arbetet

med forbattringar pa olika nivaer (Socialstyrelsen, 2017, s. 8-9).

Indikatorerna och malnivaerna redogdérs for nedan:

e Minst 90 procent av alla patienter ska erhalla munhalsobedémning under sista
levnadsveckan.

e Samtliga, 100 procent, av alla patienter ska genomga smartskattning under sista
levnadsveckan.

e Minst 98 procent av samtliga patienter ska ha vidbehovsordination av opioid
mot smarta samt av angestdampande ldkemedel under sista levnadsveckan.

e Minst 90 procent av patienter ska inte ha nagon forekomst av trycksar under
sista levnadsveckan.

e Minst 98 procent av alla patienter ska genomga brytpunktssamtal

(Socialstyrelsen, 2017, s. 8).

c. Palliativ vard i Sverige

Under 2000-talet har omkring 90 000 manniskor dott per r i genomsnitt i Sverige. Ar
2023 avled totalt 94 385 personer. | aldersgruppen 70 ar och aldre okar risken for
dodsfall markant jamfort med de som &r yngre. Det &r, rent statistiskt, relativt ovanligt
att manniskor som ar yngre an 65 ar dor i Sverige (SCB, 2024).

Av Socialstyrelsens publikation Palliativ vard — fortydligande och
konkretisering av begrepp (Socialstyrelsen, 2018, s. 8) bedéms omkring 80 procent av
de som avlider varje ar ha haft behov av palliativ vard. Palliativ vard kan bli aktuell
bade pa grund av sjukdom som inte langre gar att bota, saval som pa grund av alderdom
nar man ar i slutskedet av sitt liv (ibid, s. 9).

| den senaste utvarderingen av palliativ vard som gjordes av

Socialstyrelsen ar 2016, framgick att det forekom stora skillnader pa varden inom
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landstingen, regionerna och kommunerna. Aven fortbildningen for personal som arbetar
med palliativ vard var ojamlik éver landet. For att personer med behov av palliativ vard
ska ha tillgang till adekvat behandling forordade utvéarderingen landstingen, regionerna
och kommunerna att erbjuda sin personal utbildning och fortbildning inom palliativ
vard. Vidare fanns ett stort behov av handledning for all personal som jobbar palliativt
(Socialstyrelsen, 2016, s. 15). Redan i det nationella kunskapsstddet som publicerades
av Socialstyrelsen ar 2013 framgick att tillgangen till palliativ vard och
sjukvardspersonal med specialiserad kompetens om palliativ vard varierade stort mellan
olika orter i landet (Socialstyrelsen, 2013, s. 13). Av Socialstyrelsens utvérdering
framgick vidare att, forutom de rent medicinska atgarderna, fanns behov bland annat av
att 6ka genomforandet av brytpunktsamtal (se beskrivning under ndstkommande
rubrik), samverkan 6ver vardnivaer och enhetsgranser, 6ka tillgangligheten av palliativa
radgivningsteam, se 6ver arbetet med stdd till narstaende, utarbeta rutiner for
efterlevandesamtal samt se till att samtliga verksamheter faktiskt erbjuder sadana samtal
(Socialstyrelsen, 2016, s. 15-21).

Av det nationella kunskapsstodet framgar att manga patienter kan ha ett
behov av att samtala om existentiella fragor vid livet slutskede. Dessa samtal ska utga
fran patientens behov och 6nskemal och foras av vardpersonal med utbildning i
samtalsfragor. Aven praster och kuratorer kan fora dessa samtal, som ska fokusera pa
lyssnande. Socialtjanstens rekommendation &r att erbjuda dessa samtal utifran
patientens 6nskemal. Samtal om livsfragor har bedomts ha en positiv effekt pa palliativa
vardtagares livskvalitet (Socialstyrelsen, 2013, s. 53-54).

Informationen pa sjukvardsradgivningen, 1177.se, kring palliativ vard
inriktar sig framst pa medicinska insatser och hjalpmedel. F6r symtom som oro,
nedstamdhet och angest foresprakas fysisk aktivitet i den man det ar mojligt, att umgas
med anhdriga eller medicinering. Inget namns om anpassningar eller atgarder som &r
mojliga att gora utifran patientens trosuppfattning eller kulturella preferenser. Daremot
framgar vikten av att patienten ar delaktig och medbestammande i sin vard och vikten
av att hen forstar den information som ges. Vidare framgar det att utover lakare och
sjukskaterskor som alltid ska inga en palliativ vardinsats, kan exempelvis kurator och
sjukhusprast vara aktuella (1177, 2020).
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d. Palliativ vard till patienten i livets slutskede

Palliativa vardinsatser inleds nar behovet av sadan vard upptécks, och pagar tills
patienten avlider och anhdriga far ett efterlevandesamtal, eller nar vardbehovet upphor
(Socialstyrelsen, 2018, s. 14).

Brytpunktssamtal kallas de samtal som — enligt Socialstyrelsens egna
riktlinjer och malindikatorer — ska genomfdras med sa gott som alla personer som
bedoms befinna sig i livets slutskede och som darfor behdver dverga fran behandlande
vard till att erhalla palliativ vard. Samtalet bestar i sjalva verket ofta av flera samtal och
sker mellan den ansvarige, eller vid tillfallet tjanstgdrande, l&karen och patienten. Det
foresprakas att narstaende deltar i samtalen om patienten tillater det. Samtalen sker i
syfte att anpassa varden efter patientens individuella tillstand, 6nskemal och behov, som
en forberedelse for vad som ska ske. Vid brytpunktssamtalen ska ocksa patientens
forutsattningar beaktas sasom hens kognitiva formaga, vilja att vara delaktig och hens
kulturella bakgrund (Socialstyrelsen, 2018, s. 6). Exempel pa teman som kan vara
aktuella under ett brytpunktssamtal &r hur mycket patienten vill veta om sin sjukdom,
vilken vard hen onskar och var hen vill vardas, medicinsk bedémning, patientens fragor
om framtiden, samt vilket stod och hjélp som finns tillgangligt for patienten (ibid, s. 7).

En relativt nyskriven artikel publicerad pa Lund Medicinska Fakultet
redogor for en studie som visar att det for hela 37 procent av de undersokta palliativa
vardtagarna som onskat brytpunktssamtal, inte fanns dokumenterat att ndgot sadant
samtal genomforts. Andra former av samtal om sjukdomen hade dock oftast
genomforts. Vidare fann studien att dven i de fall dar brytpunktssamtal hade
genomforts, skedde de ofta i snar anslutning till dédsdgonblicket, i vissa fall s& sent som
ett par dagar innan doden intréffade. | dessa fall forlorar brytpunktssamtalen sitt
huvudsakliga syfte; att forbereda patienten och att Iata patienten ha sa mycket kontroll
Over sin situation som ar mojligt (Svantesson, 2020).

Socialstyrelsen skiljer mellan allmén palliativ vard och specialiserad
palliativ vard. Patienter som kan omhandertas av vardpersonal som ar kvalificerade pa
en grundlaggande niva av sadan palliativ vard som bedrivs inom sjukhus och
kommunala vard- och omsorgshoenden i samarbete med priméarvarden, kommer att ges
allméan palliativ vard (Socialstyrelsen, 2018, s. 10). De patienter som har specifika
behov utifran sin livssituation eller vars symptom ar sérskilt komplexa, har behov av sa

kallad specialiserad palliativ vard. Denna vard tillhandahalls av multiprofessionella
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team och inom en verksamhet som specialiserat sig pa denna form av vard, med
sarskilda kunskaper och kompetenser. Specialiserad palliativ vard kan dven ges inom en
enhet som tillhandahaller allméan palliativ vard, men da med stod av ett sadant
multiprofessionellt team som ndmns ovan (ibid, s. 10).

En patient och dennes anhorigas behov kan sammanfattas i fyra
kategorier: fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Att tillgodose dessa behov stéller
krav pa nara samarbete mellan olika professionella i teamet kring patienten. Varije
patient ska betraktas som en egen individ med personliga behov och har ratt att bli
behandlad utifran detta synsatt. Det géller &ven om patienten forlorar delar av eller hela
formagan att kommunicera. Personal behdver kompetens inom palliativ vard for att
hjéalpa patienten att uppna hogsta mojliga livskvalitet och ge optimal vard. Det &r darfor
viktigt med grundlaggande utbildning och regelbunden vidareutbildning (RCCiS, 2023,
s. 23- 25).

Socialstyrelsen skriver att varden i livets slutskede, den palliativa varden,
skiljer sig fran person till person. Den tid som aterstar nar en person dvergatt till att ta
emot palliativ vard kan vara kortare eller langre, och upplevas som mer eller mindre
meningsfull. Exempelvis kan en person i livets slutskede i vissa fall fortfarande vara
fysiskt aktiv, medan andra kan spendera stora delar av sin tid i medvetsléshet. Patienten
bedéms genom ett medicinskt stallningstagande ha behov av palliativ vard nar
behandling av en viss sjukdom inte langre forvantas ha en livsforlangande effekt, och
nar man beddmer att doden kommer att intraffa inom en relativt snar framtid. Just
identifieringen, beddmningen av, brytpunkten nar palliativ vard bor intrada, ar en
forutsattning for att patientens och de anhérigas behov, fragor och 6nskningar ska kunna

omhandertas pa ett tillfredsstallande sétt (Socialstyrelsen, 2016, s. 11).

e. Palliativ vard till narstdende

Inom ramen for den palliativa vardinsatsen erbjuds ocksa stod till anhoriga. Forskning
har inte kunnat ge svar pa vilken form av stod till narstdende som gav bést effekter, men
ett vanligt sétt att involvera anhoriga ar att ge dem mojlighet att fa vara delaktiga i
varden. Under sjukdomstiden kan anhoriga ocksa erbjudas emotionellt stod, i form av
samtal, liksom praktiskt stod i form av exempelvis avlastning om varden av den sjuke
sker i hemmet. Precis som for patienten kan vardbehovet fér de anhoriga variera under

sjukdomstiden. Det kan finnas olika dnskemal fran familjen om méangden information,
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om att fa vara nara den sjuke eller om att fa delta i specifika vardmoment
(Socialstyrelsen, 2013, s. 29). | enlighet med det palliativa forhallningssattet ar det
avgorande att noggrant beakta familjernas krav (Socialstyrelsen, 2018, s. 11).

Palliativ vard stracker sig bortom dodsogonblicket och omfattar darfor,
forutom vard till patienten, strukturerad hjalp till narstaende. Efter att dodsfallet intraffat
erbjuds sa kallade efterlevnadssamtal, ofta inom nagra manader efter handelsen. Malet
ar att familjen ska fa utbyta tankar och reflektioner om sjukdomsperioden och
bortgangen. Efterlevnadssamtal erbjuder stod men syftar ocksa till att identifiera
eventuella behov av ytterligare hjélp och stéttning, och da kunna hanvisa den anhorige
vidare (Socialstyrelsen, 2018, s. 17).

f. Sarskilt om ”Samtal vid allvarlig sjukdom —
Kronobergsmodellen”

Region Kronoberg borjade ar 2018, som enda region i Sverige, anvanda sig av
Kronobergsmodellen, en anpassning av vardgivarmodellen The Serious IlIness Care
Programme. Kronobergsmodellen ar ett arbetssatt med en strukturerad mall for samtal
med personer med allvarlig sjukdom samt deras familjer, om 6nskemal och
prioriteringar for att utforma varden utifran deras behov. Syftet med implementeringen
var att 6ka patientens delaktighet, och att den tid som var kvar skulle vara s& bra som
mojligt. Samtalet ska utifran behov utreda vilken sjukdomsforstaelse patienten har, leda
till diskussion kring patientens tankar om vad som &r av vikt i nuldget och framdver,
daribland hopp och réadslor, ge patienten den information om sjukdomen och dess
forlopp som hen 6nskar, fraga kring hur mycket och pa vilket satt familjen vill vara
involverad och vilka behov de anhdriga har, samt skapa en planering utifran patientens
onskemal tillsammans med den professionella bedémning som finns.

Mallen som anvands vid samtalet ska underlatta foljsamhet och lyssnande
och patienten ska fa styra samtalet. Det ska ocksa erbjudas en familjeguide som kan ge
stod vid samtal med familj och anhdriga. Journalféring och uppféljning ska genomforas,
saval som nya samtal vid behov.

Existentiella samtal inom palliativ vard leds vanligtvis av vardpersonal.
Patienten kan fa remisser till utbildade kuratorer eller religiosa foretradare for
diskussionshjalp. Sjukhuskyrkan fungerar som en uppskattad samarbetspartner pa grund
av prastens och diakonens tystnadsplikt. Praster och diakoner kan samarbeta med
patienter och familj, oavsett deras religiosa 6vertygelse. Sjukhuskyrkans personal

20



lyssnar och samtalar med patienter och kan vid behov férmedla kontakt med foretradare
for andra samfund och religioner (Palliativ Centrum, 2018).

10.  Analys och diskussion

Sverige ar betraktat som ett av de mest sekuldra landerna i vérlden. En av de forsta
insikterna jag fick under tiden som jag arbetade med denna uppsats, och som ocksa
enligt mig blir ganska talande for den svenska instéllningen till just religion och
andlighet, var skillnaderna mellan de olika definitioner av palliativ vard som
forekommer. Svensk styrning bygger pA WHO:s definition av palliativ vard, som
specifikt uttalar att just andlighet ska integreras i varden. Den definition som IAHCP
(International Association for Hospice & Palliative Care) satt upp och som ocksa
diskuteras i den medicinska varlden uttalar vikten av att respektera kulturella
varderingar, trosuppfattningar och dvertygelser. | vara svenska styrdokument och
riktlinjer saknas alla former av uttalat fokus eller beaktande av just andlighet och
trosuppfattning hos patienten och dennes anhoériga. Det ndrmsta jag hittar i min
undersokning &r att ordet “existentiell” anvédnds pa ett fatal stdllen, da i kontexten av att
det ar ett tema som kan behdva tas upp vid samtal. P4 ett stalle fann jag uttrycket
“kulturell bakgrund”, 1 kontexten att denna skulle beaktas.

Den palliativa sjukvarden och sjalavarden skiljer sig saklart at pa manga
satt, men det finns ocksa likheter. Inom den palliativa sjukvarden finns det ett starkt
uttalat fokus pa samtalet som en vasentlig del av varden. Socialstyrelsen hanvisar till
forskning som visar att samtal om livsfragor har visat sig ha en positiv inverkan pa
patientens livskvalitet. Samtalen &r ocksa en del av att sakerstalla att sjukvarden
uppfyller sin lagstadgade plikt att se till att vardtagaren forstar den information som ges,
och darmed har forutsattningar att fatta adekvata beslut for sin egen vard. |
samtalskontexten &r ocksa lyssnandet av vikt, vilket kan jamforas med sjalavardens
lyssnande, bikt (Bergstrand, 2005 s. 26-27), snarare &n att ge rad eller behandla. Det
framstar for mig som valdigt tydligt att samtalen, om &n inte samtliga samtal men vissa,
syftar till nagot utdver det rent kroppsliga och medicinska, nagot utéver det som kan
behandlas med lakemedel och ingrepp. Det talar ocksa for att sjukvarden till viss del
strdvar efter ett mer holistiskt synsatt av ménniskan.

Varden har som uppgift att stalla diagnoser, att uppskatta och ge

prognoser, att behandla och ska &ven kunna sta till svars for alla atgarder som
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genomfors och for vad som sags, saval som for de som inte genomférs. Vi kunde av
undersokningen se att sjukvarden inte heller nar upp till de uppstéllda malen for
brytpunktssamtal och att varden brister pa manga olika satt. Sjalavarden har inte ett lika
mangfacetterat uppdrag vilket ocksa kanske gor den mer lampad att omhanderta delar
av det behov av samtal som den sjuke kan ha. Den sjélavardande kyrkan har inte ett
sadant ansvar och kan inte heller pa samma satt stéllas till svars for sina sjalavardande
insatser. Sjalavardssamtal dokumenteras inte och utvarderas inte. Présten har en absolut
tystnadsplikt som aldrig kan réjas. Samtalen med sjukvarden dokumenteras, kan foljas
upp och utvérderas.

Den palliativa vardsituationen &ar ocksa ur uppféljningssyfte ganska unik.
Den som &r doende kan inte efter sitt dodsfall ge aterkoppling pa vad som varit bra eller
som kan forbattras. Sjukvarden har forsokt att komplettera denna brist med att den
sjukvardande personalen utvarderar insatserna genom registreringar i Svenska
Palliativregistret. Sjalavarden saknar sadana funktioner, d&ven om deras roll inte &r
behandlande.

Det &r inte helt naturligt for sjukvarden att behandla de som inte har en
sjukdom eller diagnos, men det kravs anda i den palliativa vardsituationen att hansyn tas
till den sjukes anhoriga. Sjalavardaren har inte nagon sadan distinktion, eftersom
sjalavard per definition finns till for alla.

Det forefaller for mig markligt att sjukhuskyrkan, som ar en integrerad del
av sjukvarden, anda inte nyttjas rutinmassigt. | basta fall tillfragas kyrkan, men det
saknas rutiner for det. Sjukhuskyrkan deltar inte heller rutinméssigt i brytpunktssamtal
eller andra vardsamtal. Aven om Socialstyrelsen patalar vikten av utbildning och
fortbildning upprepade ganger, framkommer det inte specifikt att den behandlande
vardpersonalen sjalva har fatt ndgon utbildning for att omhanderta eventuella andliga
behov hos patienten ur ett holistiskt synsétt. | ett samhélle dar 5,7 miljoner ménniskor &r
registrerade i det kristna trossamfundet (Svenska Kyrkan, 2024) borde kristen sjalavard
utifran det holistiska sattet att se pa vard vara en naturlig del i vardprocessen.

Patienten kan ha ett behov av att bekénna och erhalla Jesu kérlek enligt
Okkenhaug (2019). Men kan det forutsattas att patienten har modet att beréatta det for en
lakare eller borde samtal med kurator eller prést rutinméssigt erbjudas och hallas
separat? A andra sidan kan samtal om déden anses vara tabu enligt den kristna tron
(Okkenhaug, 2019). Ar det sa att det viktiga faktiskt ar sjalva samtalet och inte

religionen eller trosuppfattningen?
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Att do kan vécka starka kanslor av radsla och angest. Radslan for det okanda,
hjalploshet, brist pa kontroll, utplaningen, men aven radsla for hur det ska ga for
anhoriga (Okkenhaug, 2019). Brytpunktssamtalet star i direkt relation till dessa kéanslor
och upplevelser. Att fa planera, forbereda sig och vara delaktig i vad som ska ske
mojliggor en viss kontroll for den doende. Daremot saknas i riktlinjerna for denna form
av samtal det sjalsliga, andliga, och om den egna existensen. Detta ar ndgot som
sjalavardaren hade kunnat erbjuda patienten. Enligt Okkenhaug (2019) ska
sjalavardaren tillata patienten att uttrycka sig kring det levda livet och tankarna pa
doden.

En sjalavardare har inte bara som uppgift att sorja for den déende
patienten. Aven anhoriga har ett stort behov av stod. Trots detta framgar det inte
nagonstans att ett rutinmassigt sjalavardsstod gar att fa inom den palliativa varden.
Brytpunktsamtalen &r bara riktade mot patienten och ger inte den anhdriga nagot stod.
Aven om Kronobergsmodellen inkluderar en familjeguide som ska stédja den doende i
att halla samtal med familjemedlemmar och darigenom kan anses underlatta dessa
samtal, &r den déende inte utbildad i sjalavard likt praster och diakoner i sjukhuskyrkan
som sannolikt hade kunnat erbjuda ett battre stod. En sjalavardare ska fungera som en
ledsagare under sorgearbetet (Okkenhaug, 2019).

Vid brytpunktssamtalen foresprakas att narstaende deltar. Vid samtalen
ska patientens forutsattningar beaktas sdsom kognitiv formaga, vilja att vara delaktig
samt patientens kulturella bakgrund. Utifran ett holistiskt synsatt pa vard borde dven en
sjalavardare delta pa samtalen for att stodja patienten med de religidsa och andliga
fragorna och saledes det sjalsliga helandet. Att i utokad omfattning integrera andliga
samtal och perspektiv i palliativ vard strider vare sig mot etiska principer eller
lagstiftning. Det mest vasentliga ar dock att uppmarksamma det existentiella, andliga
eller emotionella behovet som finns hos manga som befinner sig i ett palliativt
vardskede, och hos deras anhériga. Det forefaller finnas hos manniskor oavsett
trosuppfattning eller icke-religios livsaskadning. Det behover inte omhandertas med ett

kristet, eller ens med ett religidst motiv — men det behdver omhéndertas.
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11. Slutsatser

De fragestéllningar som inledde denna undersékning var:
e Ar kristen sjalavard en del av svensk palliativ vard och omsorg?
e Om ja, hur tar sadan sjalavard sig uttryck och hur kan den bidra till utvecklingen

av den palliativa varden i Sverige?

I min undersokning har jag kommit fram till att den kristna sjalavarden har ett visst
utrymme inom den palliativa vardsituationen, men att det finns mycket utrymme for
utveckling och forbattring. Aven om sjukhuskyrkan finns tillganglig i manga
verksamheter, nyttjas den inte i sa stor omfattning och absolut inte rutinmassigt.

Samtalet ar den centrala gemensamma komponenten som anvands inom
bade den palliativa sjukvarden och inom den kristna sjalavarden. Lyssnandet ar en del
av samtalet. Samtalet syftar till en omsorg som inte kan uppnas med hjélp av behandling
eller lakemedel. Tyngden som inom sjukvarden laggs pa samtalet som en integrerad del
av varden pavisar att det finns ett behov som inte medicinsk behandling formar
tillgodose.

En slutsats som jag drar &r att det finns goda forutsattningar for att
utveckla samtalet inom den palliativa varden. Det finns manga redan identifierade
tillfallen dar samtal ska eller bor erbjudas. Det saknas dock ofta bade kunskap och
resurser hos vardpersonalen for att samtalen ska uppfylla de tankta syftena och behoven.
Samtalen kan ocksa utvecklas genom ett utokat deltagande. Utbildad sjalavardande
personal, inte nédvandigtvis kristen, borde rutinméassigt erbjudas att narvara vid flera av
de samtal som sker i den palliativa vardsituationen. Jag ser att exempelvis en kurator
eller sjalavardare fran andra religiosa eller kulturella ssmmanhang kan delta istéllet for
nagon fran det kristna samfundet, om sadana behov och dnskemal finns. Vi maste ha
respekt for att den situation da doden ar nara forestaende ar unik, och for de kéanslor och
fragor som kan uppsta. Vad som lindrar och stottar ar individuellt, men sjukvarden (via
kommuner och regioner) bor lagga stor vikt vid att se till att doende och anhoriga far det

andliga stod som de har behov av.
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12.  Framtida forskning

For framtida forskning hade det varit av varde att undersoka ett antal vardinrattningar
med palliativa vardtagare och se om det lokalt och praktiskt forekommer egna rutiner
kring att beakta trosuppfattningar och kulturella bakgrund hos sina patienter.

Att prata med den palliativa vardtagaren sjalv hade varit oerhort vardefullt
ur manga aspekter, men att foresla sadana samtal for personer i en sadan utsatt situation,
dar tiden dessutom sannolikt ar véldigt knapp, skapar stora etiska fragestéllningar som
maste omhandertas innan en sadan undersokning kan bli aktuell.

En annan intressant vinkling av framtida forskning hade varit att ta reda pa
varfor inte sjalavarden ar en naturlig del av sjukvarden som ett perspektiv grundat i det
holistiska synsattet pa vard. Kyrkan har trots allt historiskt sett varit valdigt tatt

sammankopplat med staten och varden i dess forlangning.
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