


Vad 4r viktigt for dig? Det ovantade med déden &r att det i sa stor
utstrickning handlar om livet — och om vad som &r betydelsefullt for dig
och din specifika situation.

| den hér skriften har Axlagarden samlat insikter fran 30 ars erfarenhet av
att ha delat de sista dagarna med ménniskor i livets slutskede.

| slutet av skriften finns ett antal fragestéliningar, utifran de lardomar som
vi gjort tillsammans med véra gister om vad som verkligen betyder nagot
nar livet stalls pa sin spets.
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30 ar av
kunskap
om livet

Axlagarden 6ppnade sin verksamhet 1992 och har i 30 &r tagit emot
svart sjuka géster for att ge dem bésta tankbara vard i livets slutskede.
Det kan tyckas dystert, men det 4r i sjdlva verket tvart om. Vart arbete
ar meningsfullt och handlar om att skapa férutsattningar for att leva.
Nu delar vi vara erfarenheter av en universellt mansklig och ofrankomlig
handelse liksom hur vi kan ldra av livets sista tid.

Axlagarden ir ett hospice. Det innebir att vi
bedriver specialiserad palliativ vard fér individer
med komplexa symtom och begrinsad livslingd.
Det dr vird med fokus pé lindring och livskvalitet.
Men det som ir speciellt med oss dr var filosofi,
alltsd att vi ser ménniskan utifran ett helhetsper-
spektiv med fysiska, psykiska, sociala och existen-
tiella behov. Alla dessa behéver tillgodoses for att
individen ska kunna leva med virdighet och hég-
sta méjliga vilbefinnande till livets slut.

I praktiken innebir det att vi ser till att varje gist far
ritt symtomlindring och medicinering fér att slippa
smirta och biverkningar, till exempel ha sa stor klar-
het som méijligt. Vi har en omslutande instillning
till nirstdende vilket betyder att vi ligger upp vart
arbete s3 att tiden som var gést och dennes nirstden-
de har tillsammans kommer i férsta rummet. Vart
bemétande ir tryggt och tilldtande, och vi far ofta
hora uppskattande ord fér att vi inte duckar de svara
fragor som kan dyka upp under vistelsen hos oss.
Slutligen dr var milj6 speciellt utformad med vinter-

tradgérd och en porlande fontén, rum med stora
fonster och kontakt med naturen samt plats for bade
samtal och enskildhet. Axlagdrden 4r helt enkelt till
for mesta mojliga liv, hela vigen tills det tar slut.

Men vi gor inte arbetet ensamma och i den hir
skriften kommer du ocks3 att f8 méta béde volonti-
rer och samarbetspartners. Véra volontérer ger av sin
tid for att sitta guldkant pa gisternas vistelse hos
oss. Vira samarbeten med Region Visterbotten,
och da framférallt Norrlands universitetssjukhus,
Umed kommun och sjukhuskyrkan r avgérande
for att gisten ska fa en bra 6vergdng frn vard som
har malet att bota till omsorg som har malet att
lindra och ge livskvalitet hela livet ut.

Tiden hos oss ir unik for varje gist. Men trenden
de senaste aren &r att vara gister kommer till oss
nir de dr nirmare slutet, ibland stannar de bara
ett par dagar. Vi gor givetvis allt for att varje dag
hos oss ska ge lindring och livskvalitet. Men var
forhoppning for de kommande 30 aren ir att véra






gister ska komma lite tidigare i sitt sjukdoms-
férlopp, d& vi sett att tre-fyra veckor ir en
period d& bide gister och nirstiende har en
storre chans att hitta lugn f6r att £3 ett bra
avslut. Det viktigaste vi vill dela med den hir
skriften 4r motet med nagra av de som har
praktisk erfarenhet av Axlagérden som nir-
stdende. Deras upplevelser berittar den verk-
liga historien om vir verksamhet.

Vi vet att livet pagir dnda fram till d6den
och en av lirdomarna fran vara gister och
nirstdende dr betydelsen av att fokusera pa
relationen, vilket vi kan skapa forutsittningar
for. Det har givetvis varit vildigt svart under
de senaste pandemidren, men var forhoppning
ir att vi nu gdr mot ett normallige. Vi hoppas
med denna skrift kunna inspirera till tankar
och samtal om livet. For att leva med kvalitet
ir vad allt handlar om.

Mats Kéirnestad
Verksamhetschef, Axlagdrden

Tre rad infor déden fran
Axlagardens verksamhetschef
Mats Kirnestad

1. Vagalyfta palocket:
En dag ska vi alla d& men fram till dess
ska vileva, som PO Enqvist sa. Genom
att ndrma sig de svara fragor som déden
fér med sig, kan vi skapa s& mycket liv
som méjligt fram tills det &r dags.

2. Var trygg, det finns smirtlindring:
Ridsla for smirta och dngest kan paraly-
sera ens tankar infor den sista tiden, men
tack vare dagens medicinska framsteg
finns ritt smartlindring och god kunskap
om vilken omsorg som behé&vs.

3. Samvaro med nirstaende:
Ténk pé och prata om vem du vill ha
nira under den sista tiden, ldngt innan
det dr dags. Var erfarenhet 4r att tiden
tillsammans #r det viktigaste bade for var
gist och dennes nirstaende.




Visterbottningarna
om sista tiden

Vad ténker visterbottningarna om den sista tiden i livet?
Det var fragan till 330 representativt utvalda invanare i juni
2022. Det visar sig att de flesta ténker pa livets slut och
néstan alla har varit med om att ndgon néra har gatt

bort — men majoriteten pratar inte om doéden.

Har du ndgon gang tiankt pa din egen sista tid i livet?
Att tinka pa livets sista tid skiljer sig inte mellan 8ldersgrupperna,
men vi ser en betydande skillnad mellan kvinnor och min. Nastan
dubbelt s manga min svarar nej pa fragan om de reflekterat 6ver
livets slutskede.
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De flesta pratar inte om déden

53 % av visterbottningarna pratar aldrig eller
nistan aldrig om déden. Samtidigt har 91% férlorat
nagon som stod dem nira.

Minst pratar de som tinker mest, alltsd 40 till

49-3ringarna, dir 58 % aldrig eller
nistan aldrig pratar om déden.

Hur ofta pratar du med
andra om déden?

A Minst en géng i veckan

B Minsten gdng i manaden
G Minst en géng per ér D
D Nistan aldrig

G Aldrig

A

Foto: AlexDreamliner/Shutterstock.

| 40-arsaldern snurrar
tankarna om déden

Mellan 40-49 &r snurrar tankarna
som mest — bade kring hur linge
man sjilv kommer att leva (73 %) och
hur linge ens nira och kira kommer
att leva (68 %).

Intressant dr ocksa att de yngsta,
18-29 ar, tinker mest vad som hinder
efter déden (60 %) medan detsamma
bara giller 17 % av de #ldsta, 70-80 ar.

Vad visterbottningarna tianker pa nir de tinker pa déden

Hur dat kommear stt kdrras rdr rdrs och ki dée 499

Hur dut kommmear att krras fer vannar och anhiiriga nir ag dar 309

Wad som kommar att ska after dédan 3759

Hur Krgs jag sjshe kommear sit lava 50 %



Vardfilosofin har betydelse
nir vara kira dor

Flera perspektiv paverkar hur vi upplever en nérstaendes

bortgang. Att vérdfilosofin har betydelse visar undersékningen

om visterbottningarnas upplevelser.

I juni 2022 svarade 330 representativt utvalda
visterbottningar pa fridgor om upplevelsen av att
ha férlorat en nirstdende. Det visade sig att plat-
sen som den nirstdende befann sig pd nir denne
gick bort i férsta hand var ett sjukhus (38 %), i
andra hand i hemmet (29 %), och darefter sirskilt
boende (24 %) och hospice (5 %).

Upplevelsen av virdighet, smirtlindring, oros-
lindring, nirstdendestéd och information skiljer
sig mellan dessa. Sammantaget ir det tydligt att
vi som samhille har mer att géra for att s& manga
som mojligt ska fa en s& god upplevelse som méj-
ligt ndr ndgon nira oss gir bort.

Virdig sista tid

Upplever i hdg/ganska hég utstrackning
att den nirstaende fick en virdig sista tid

Hones Shelik beesls Sjellen Humplen

Av de som haft en nirstdende som gitt bort, och
som fatt vard i livets slutskede, upplever majori-
teten att deras nirstdende har fatt en virdig sista
tid. Hogst dr andelen vars nirstdende gitt bort pa
ett hospice.

Tillrdcklig smartlindring

Upplever i hég/ganska hég utstrickning att
den nirstaende fick tillricklig smirtlindring

Hema SEnkilt besls Spblex ~ Hopis

De flesta som haft en nirstdende som gitt bort,
och som f3tt vard i livets slutskede, upplever att
deras nérstdende har fatt tillricklig smirtlind-
ring.




Lindring mot oro och éngest

Upplever i hég/ganska hég utstrickning att den
nirstaende fick tillricklig lindring mot oro/éngest

100%

tillracklig
angestlindring pa
Homew Sinllilesls Sebles  Hmp hospice

Alla, vars nirstdende gitt bort pé ett hospice, upp-
levde att deras nérstdende fatt tillricklig lindring
mot oro och dngest under sin sista tid.

Nirstiendestod

Upplever i hég/ganska hdg utstrickning att jag
som nirstaende fick tillrickligt stod

53%

nirstiendestod
pa sjukhus

E0% 2% 1% ET%

Hos Shebil eesls Syl Haplm

Hir finns en forbittringspotential for samtliga utfo-
rare som ger palliativ vard. Exempelvis upplever bara
drygt hilften av alla som férlorat ndgon som legat pa
sjukhus att de fatt tillrickligt med stod.

Tillracklig information

Upplever i hég/ganska hdg utstrickning
att informationen varit tillrackligt

93%

tillracklig
information pa
Homms Shmlilimesl Sellex Hmpio  hospice

% 2% % 0%

Av de som haft en nirstdende som gétt bort, och
som fatt vard i livets slutskede, upplever majori-
teten att de som nérstiende har fatt tillricklig
information. Men ocks& hir finns en forbittrings-
potential hos samtliga utforare, &ven om hospice
ligger hogt med sina drygt 90 %.







Till vénster:

Peter Kérr sager att
det var befriande
att komma bort fran
sjukhusmiljén nar
hans hustru gick mot

livets slut.

Till hager:
Axlagérdens dagrum
ger plats 4t géster
och nérstdende i en

hemliknande milj&.

Nar man
gar mot det
oundvikliga

Lérdagen den 6:e mars 2021 blev ett datum

Peter Karr aldrig kommer att gldmma. Klockan

var 04:15 nir han fick telefonsamtalet om att det nu
hade skett — hans dlskade Birgitta hade gatt bort.

Peter och Birgitta hade levt ihop i 38 &r och varit
gifta i 32. Innan Birgitta blev inlagd pa Axlagarden
hade Peter inte reflekterat speciellt mycket kring
vad hospice dr och det kindes som ett luddigt
begrepp f6r honom. Det var nir en ldkare pa Norr-
lands universitetssjukhus férklarade att de inte
kunde géra mer for att forséka bota Birgittas cancer
som Peter férstod att de stod infor ett viktigt val.

- I Birgittas och mitt fall fanns det bara tva alternativ:
hemsjukvérd eller hospice. Bade Birgittas likare
och vara vinner och bekanta hade hort gott om
Axlagirden och ddrfér rddde det inga tvivel om att
det var dit Birgitta skulle f& komma.

Svar pa alla fragor
Peter berittar att Axlagirden var som en helt annan
virld i jaimforelse med sjukhuset. Han beskriver det
som en harmonisk plats dir fokus 18g
lika mycket pa honom som pé Birgitta.
- Det var sa befriande att komma
bort fran sjukhusmiljon. Axlagdrden
kindes mer som ett riktigt boende.
Personalen brydde sig verkligen och
jag kunde f8 svar pé alla mina fragor,
siger Peter.

Birgitta fick omsorg med fokus pa
att hennes tillvaro skulle bli s3 bra
som méjligt och utan ndgon smirta.
Efter knappt tvd manader pé hospice
somnade Birgitta in och trots att Peter
hade varit vid hennes sida varje dag

sd missade han just den stunden. Det dr ndgot som
han som nirstdende ir langt ifrdn ensam om att
uppleva, tita besék till trots.

Forstod inte dédsbegreppet

Nir han senare kom till Axlagdrden hade personalen
gjort i ordning Birgitta och tént ett ljus. Men det var
inte férran han kom tillbaka till rum 14 f6r att himta
det sista av hennes saker och det var tomt i singen
som han pa riktigt forstod att hon var borta. Peters
fokus hade hela tiden varit pa att vara med Birgitta
och att hjilpa henne snarare 4n att tinka p doden.
- Jag forstod nog inte dodsbegreppet fullt ut forrdn
senare, siger Peter. Efter hennes bortgdng har min
forstaelse djupnat for vad det innebér nir en nira gar
bort - och vad det betyder fér den nirstdende som
gar mot det oundvikliga.




Hur ska jag
kunna leva
utan dig?

En erfarenhet nistan lika saker som var egen
dod, dr att vi ndgon gang under livet kommer
att forlora nagon som vi tycker om, som vi
dlskar. Har hittar du var enkla guide for att
inspirera till samtal om livet och déden med
nagon i din nérhet.

Ta upp samtalet i tid

Vart bista rad ir att ta upp samtalet 1dngt innan
det ir dags. Lingt innan man har rollerna som
nirstdende och déende. D4 kan det vara lattare att
nirma sig samtalet och att komma &verens om
vad som ir viktigt for bada parter.

Vad ska vi prata om?

Vad som #r viktigt att prata om skiljer sig f6rstas frén
varje individ, och du dr den som kinner din nirsta-
ende bist — och som kdnner dina egna frigor bist.

Vér erfarenhet visar att det 4r vissa fragor och
teman som #r vanliga och dirfoér kan vara virda
att tinka pa redan nu:

Samtal med en partner
® Vad hinder om du/jag dor?

® Vad énskar du av mig om det ar jag som
blir kvar?

® Vad énskar du for mig som blir kvar?

® Hur kan jag ga vidare med mitt liv
(exempelvis ny partner) nir jag har sérjt?

Teman med en forilder
® Forldta — om det finns nagot att forlata
® Visa att man klarar sig

e Uttrycka sin kirlek och tacksamhet, om inte annat s3 for
livet sjilvt

Samtal med en vin
® Minnas betydelsefulla saker som ni gjort tillsammans
® Hur kan jag som blir kvar hedra minnet av dig?

® Finns det ndgot som jag kan goéra for dig eller ndgon av dina
nira nir du dr borta?

Fragor att stilla till mor- eller farférildrar

® Hur sig det ut i din ungdom?

® Vad dréomde du om? Vad var viktigt for dig?

® Hur sig samhillet ut? Hur sdg det ut dir du bodde?

® Andra fragor om den personliga historien och livet, om det
finns ndgra luckor som man vill fylla i innan det 4r for sent



Om att d6 i hemmet

Det kan verka idealt att fi d6 hemma,
vilket det ocksé kan vara, men tink pa
att det 4r litt att hamna i rollerna som
vardare och patient. Det kan vara olyck-
ligt eftersom det ir just bevarandet och
i vissa fall dven utvecklandet av relatio-
nen som skapar ett bra avslut. Att vistas
i en milj6 dir det finns tillgdng till om-
sorg, adekvat medicinering dygnet runt
och erfarna medarbetare tillater dig att
enbart fokusera pd att ha en bra rela-
tion - att vara man och hustru, part-
ners, barn och férilder, vinner. Genom
att prata igenom alternativen innan s3
kan ni tillsammans prioritera och ofta
ir tid tillsammans hogst pa listan.

Om att do pa sjukhuset

Det ir naturligt att énska sin nirstden-
de den bista méijliga virden. Men man
ska minnas att sjukvardens uppgift ar
att bevara liv, och miljén 4r utformad
fér denna uppgift. Har kan det vara
onskvirt att f3 en mer hemliknande
miljs, dir man samtidigt har tillgéng till
hogkvalitativ vard i form av symtom-
lindring.

Uttrycka kirlek, tacksamhet
och forlatelse

En studie gjord i Australien visar att
ménga déende patienter pé frdgan om
vad de 6nskar att de gjort annorlunda

i livet svarar att de 6nskar att de varit
mindre ridda att uttrycka sina kinslor.
Det dr nigot att ta fasta pd genom att
uttrycka:

® Den kirlek du kdnner f6r din nir-
stdende — precis pa det sittet som
det kianns fér dig

® Tacksamhet for det som du har fatt
och lirt dig — det kan vara smé var-
dagliga saker eller tacksamhet fér
livet sjalvt

® Forlatelse for det som har blivit
tokigt — det ingdr i den minskliga
upplevelsen att saker har gjort ont
och blivit fel, och det kan vara en
stor lattnad att forlta eller bli for-
laten fran hjirtat

Ridsla som dyker upp
Angest infér déden 4r helt naturligt. Den
kan dyka upp f6r den som sjilv ska gd

Foto: Al_Er/Shutterstock.

bort, men den kan ocksi komma till de
runt omkring. Som nirstiende kan det
vara skont att veta att vi som ska fort-
sitta leva ofta forestiller oss doden som
mer skrimmande #n vad de som faktiskt
ska do tycker att den 4r. Det visar forsk-
ning frdn North Carolina University.

Med det sagt sé innebir déden ofta en
existentiell ensamhet. Alla méaste do sin
egen déd. Det kan vara skraimmande,
men ménga kraftsamlar och uttrycker
sin kérlek och tacksamhet.

Trina de svara fraserna

Det finns manga sitt att siga adj6. Enligt Red
River Valley Hospice 4r nigra av de vanligaste,
som kan vara svéra att siga: "Jag dlskar dig”,

»n

"forlat mig”, "jag forlater dig” och "tack fér allt
du givit mig”.

Deras rad 4r darfér att trina och att tillata sig
sjilv att bade kidnna och visa de kinslor som

kommer till ytan.




Axlagarden — hur allt bérjade
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Det var i métet mellan medicinska
experter, en foretagare, en
arkitekt och en prast som
initiativkraften till Axlagardens
uppstart materialiserades.
Gruppen speglade
hospicefilosofins installning till
manniskan som en helhet, med

s& vl fysiska, psykiska som
existentiella behov. 1992 6ppnades
dérrarna for Axlagardens forsta
gaster.

I slutet av 80-talet bérjade en anhérig
prata med personalen pé Norrlands
universitetssjukhus om méjligheten att
fa vardas pa hospice i livets slutskede i
stillet for att vara pa sjukhus. Overls-
kare Martin Nordenstam, som sedan
tidigare intresserat sig for hospiceverk-
samhet, nappade pa idén och beslutade
sig for att ta den vidare.

Ungefir samtidigt bérjade Gosta Bucht,
geriatriker och sedermera professor i ge-
riatrik, fundera 6ver langvardsmedici-

nens vara eller icke vara och hur den pal-
liativa virden skulle kunna géras mera

hemlik med bibehéllen vardkvalitet.

S& smaningom bildades en informell
arbetsgrupp. Férutom Martin och Gosta
ingick dven Bo Littbrand, professor i
onkologi, Nils-Eric Oquist, pol. mag.
och féretagare, Richard Dieser, sjuk-
husprist samt Mikael Eriksson, likare.

En ovanlig satsning

I april 1991 bildades Stiftelsen Hospice-
vard. Bo hade en ingang till cancerfon-
den och féreslog att man skulle anséka
om pengar till uppstarten. Det var en



chansning, da cancerfonden i huvud-
sak ger pengar till forskning, men

idén anségs intressant och godkindes.

Stiftelsen Hospicevard fick hela 15
miljoner till uppstartsprojektet, vilket
ansags kontroversiellt i forskarvarlden.

Med startkapitalet i hamn
bildade stiftelsen Axlagdrden Umea
Hospice AB. Stiftelsens syfte var att
driva och sprida kunskap om
hospiceverksamhet samt
bedriva forskning kring
hospice och palliativ vérd.

vacker och tillginglig utemilj6 som na-
turligt hingde samman med inomhus-
miljén. Arbetet genomfdrdes under 90-
talets lagkonjunktur, vilket gjorde att
man fick mycket for pengarna.

Det hela slutade med en byggnad som
ovanifrdn ser ut som en fjiril och darfér
blev fjirilen symbol fér Axlagardens
verksamhet.

Nir allt praktiskt var pa plats
paborjades rekryteringen
av vardpersonal. Det mesta

Gas:ce:' na » gick smidigt och enligt
Nagra entreprenérer fick ga ut plan och den enda

fick i uppgift gbra en

plan for att bygga hus

pa tomten som Umed
kommun bidragit med.

Infér byggandet reste teamet
tillsammans med en anlitad
arkitekt runt och tittade pa liknande
verksamheter, bland annat i Finland
och England.

Huset likt en fjril

Maélet med byggnaden var att f3 ihop
hem- och virdmiljon s& naturligt som
mojligt. Saledes blev det viktigt med
ett eget kok fér tillagning av mat, en

samma vag som
de kommit in

egentliga utmaningen
bestod i hur man skulle
beskriva verksamheten.
Hospicevard var inte van-
ligt forekommande vid tid-
punkten s8 informationsbe-
hovet var stort. Detsamma gillde sjilva
foreteelsen, vard i livets slutskede. Detta
var inte ndgot man pratade om och att
upphora med behandling var ovanligt.
Det tog dirfér lite tid innan omvirlden
tog till sig tanken att skapa livskvalitet
utan att samtidigt behandla. Axlagdrden
ville ocksd undvika att fa stimpeln pa
sig att "dit dker man for att do”. Det blev

darfér viktigt att avdramatisera déden och
att borja gora den synlig.

Avdramatisera déoden

En person i medarbetargruppen men-
ade att man skulle goéra precis tvirtom
som pa sjukhuset dir ddda minniskor
smogs ut bakvigen. P4 Axlagérden
skulle man fa "g8 ut” samma vig som
man kommit in. Detta for att visa att

déden ir en naturlig del av livet.

Axlagardens dorrar 6ppnade for gaster
1992. D4 ingicks ocks3 ett avtal med bade
regionen och kommunen vilket har fér-
nyats med jimna mellanrum under de
gangna 30 aren. Ansvarig for kommu-
nens avtal var ddvarande socialdirektér
Anders Blom, som numera ir ordféran-
de i Axlagdrden Umed Hospice AB.

Sedan starten har det skett en stor utveck-
ling p& den medicinska sidan vad giller
exempelvis symtomlindring, en utveck-
ling som #ven Axlagdrden féljt med i. En
annan férandring dr att det initialt ndstan
enbart kom in dldre cancerpatienter. Idag
tar Axlagdrden emot dven yngre personer
samt personer med andra diagnoser, till
exempel ALS och kol. Axlagérden har
numera ocksd méjlighet att ta emot barn.

Foto: via.tt.se/pressrum/spf-seniorerna

Tre fragor till Gésta Bucht, professor i geriatrik,
styrelseledamot i Axlagdrden Umea Hospice AB
och en av initiativtagarna till Axlagarden

1. Vad skiljer hospice
fran hemsjukvard?

2. Vad ir skillnaden idag jaimfért med tidigare?
Den stérsta skillnaden #r att personerna kommer
Grundtanken idr densamma,  in vildigt sent. Axlagarden hinner inte géra
men pé hospice finns till- sin uppgift. Det kan bero pé sjukvérden, men
gang till medicinsk expertis ocksa pa den enskilda patienten. Vissa vill inte
dygnet runt. Det skapar en acceptera att de ska dé utan vill fortsitta be-
trygghet fér den déende, handling i hopp om att det finns en mikrosko-

men dven fér nirstaende. pisk chans att tillfriskna.

3. Hur ser du pa Axlagardens framtid?
Aven om jag tror att fler kommer att
vilja d6 hemma p4 sikt s& har hospice
en framtid. Dir kan man interagera
med andra i samma situation, personal
finns tillginglig nar gdsten behdver
hjilp eller nir den svéra fragan dyker
upp.






Till vinster:

Den sista tiden var

svar fér Johns pappa.

Det professionella
bemétandet hjilpte
John att férbereda
sig fér pappans
bortgéng.

"Aktiv

dadshialp ir det

enda som saknas”

Lakarna gav John Stalnacke beskedet att hans pappas ater-
staende tid i livet inte langre handlade om manader, utan om
dagar eller i basta fall veckor. Under den tiden sdg John sin
pappa lida mer dn han ndgonsin sett nagon gora.

— Min pappa sa att det enda som inte &r bra med vérden &r

att det inte finns aktiv dodshjélp, séger John.

Eftersom Axlagérden ir ganska omtalat i Umeé och
beliget pa en fin plats valde Johns pappa Gustav
sjalv att soka sig dit nir han blev svart sjuk.

- Vard i hemmet kiindes inte som ett alternativ for
oss och med facit i hand tackar jag hégre makter
for att det blev som det bley, sidger John.

Unikt bemétande

John forklarar att han aldrig tidiga-
re varit pd en institution eller ett
foretag med det bemétande som
han fick dir. Personalen var enga-
gerad, brydde sig och var man om
att han inte skulle glémma bort att
ta hand om sig sjilv.

Smirtlindring utan dimma

Trots bra omvérdnad och smirtlindring hade
Johns pappa det oerhort svart dnda in i slutet.

- P4 sin vig mot déden upplevde pappa ett lidande
jag inte 6nskar ndgon i hela virlden. Han sa ibland
att det enda som inte 4r bra med varden i Sverige
ir att det inte finns aktiv dédshjilp, berittar John.

Aven om John delar sin pappas asikt om aktiv déds-
hjilp efter att ha sett hans lidande anser han att

”"Om jag
fatt en dédsdom
skulle jag sjilv
vilja komma till
hospice”

personalen pd Axlagdrden, med de forutsattningar
som finns, inte kunde ha gjort det bittre fér dem.
John menar att personalen var mycket ména om
att hans pappa inte skulle behva ha ont och lida
mer. Axlagdrden har likare med specialistutbild-
ning i palliativ vard och kunskap om hur modern
medicinering ska anvindas for lindring
och samtidigt sikerstilla s& stor klar-
het som mojligt.

- Inte nog med det, de visste precis
vilka signaler som tyder p3 att né-
gon ir pé vig att do och férklarade
det for mig sé att jag visste nir det
var dags for pappa.

Rérd in i sjilen
Allt det som John hade fétt berittat

for sig stimde. Han tycker inte att han hade
kunnat bli bittre férberedd pé sin fars bortgéng
in han blev och det ir en av anledningarna till att
han vill rekommendera Axlagdrden till andra i
liknande situationer. Han har dock ett skal till:
- Om jag sjilv hade fatt en dé6dsdom skulle jag
vilja komma till hospice och d& specifikt till Axla-
gdrden. Nidrmare himlen 4n s gar det inte att
komma. Det rérde mig in i sjilen.






Sofia Lundstrém
sokte sig till hospice
utifrén viljan att ge
ratt vard till manni-

skor i livets slut.

Vard
pa ratt
premisser

Sofia Lundstréom upplevde brister i den palliativa

varden under sin tid som underskdterska inom dldre-

omsorgen. Viljan att ge ratt vard till manniskor i deras sista
tid fick henne att utbilda sig till specialistunderskéterska

och soka sig till hospice.

- P4 min tidigare arbetsplats kindes det som att
det inte fanns nagon riktig kunskap kring hur
man skulle bedriva palliativ vard for de ldre,
siger Sofia och fortsitter:

- Bara for att man arbetar med manniskor som dér
kan man inte kalla det for palliativ vard. Palliativ
vard innebir ju att det ska finnas en genomtéinkt
vardplan for den personen som ir déende.

Sofia kdnde att hon inte ville jobba kvar under
de férutsittningarna och tog darfér ett uppe-
hall fr&n vardyrket under ndgra &r. Det visade sig
dock att lingtan tillbaka blev for stor, men fér att
denna gdng f3 bittre férutsittningar utbildade
hon sig till specialistunderskéterska inom pallia-
tiv vard.

Stor skillnad for gisterna

- Det ligger mig vildigt varmt om hjirtat att
mainniskor som har sé kort tid kvar i livet ska f&
ritt vard. Fér mig finns det ingen bittre uppgift.
Ibland kan man inte hjilpa i den m&n man vill
och da fir man acceptera det, men oftast kan vi
faktiskt gora stor skillnad i tillvaron fér de som
kommer hit, siger hon.

Sofia menar att den stérsta skillnaden mellan
hospiceverksamhet och dldreomsorg eller sjukhus-
vard 4r att det pa hospice ir genuint personcen-
trerat. Det finns inga bestimda tider eller rutiner
utan personalen foljer gisternas behov och dags-
form.

Fyra hérnstenar i hospice

- Vart arbete bygger pa fyra hérnstenar; team-
arbete, kommunikation, nirstdende och symtom-
lindring. Ar det nigot ben som vacklar sé blir det
ingen bra vard.
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Till vénster:
Axlagérden &r en
plats ddr en gdst kan
leva dndainidéden,
beskriver éverlikare
Anna Nislund.

"Axlagarden ar
en oas for svart
sjuka patienter”

Som &verldkare pa onkologkliniken vid Norrlands
Universitetssjukhus har Anna Nislund ofta kontakt med
Axlagarden som en del av sitt arbete. Hon remitterar svart
sjuka patienter med begréinsad tid kvar att leva. "Det &r ett
privilegium att ha detta i Vésterbotten,” siger hon.

De som kommer till Axlagérden har cancer i
ndgon form, men dven personer med hjirt-, lung-
eller neurologiska sjukdomar har mojlighet att fa
en plats pa norra norrlands enda hospice. Nagra av
dem ir 6verlikare Anna Nislunds patienter.

— Jag maste f3 borja med att siga ndgot om Axla-
garden. Det dr en sddan fantastisk plats, sdger hon.
Det dr en oas f6r svart sjuka patienter och det ar ett
privilegium att ha detta i Visterbotten. Men jag ar
inte bara likare som remitterar patienter dit, jag
ir ocksd nirstdende. Min mamma dog i sin sjuk-
dom dir 2012, s& darfor har jag en personlig kinsla
for Axlagérden.

Leva livet indain i déden

P4 onkologavdelningen méter Anna patienter med
tva olika typer av cancersjukdomar, lymfom och
sarkom. Annas arbete bestér dels i att behandla
sjilva sjukdomen och dels i att minimera de biverk-
ningar som uppkommer i samband med behand-
lingen. En annan viktig del i hennes arbete dr sam-
talet om att livet kan komma att ta slut, i vissa fall
vildigt snart och alldeles fér tidigt.

Nir det dr konstaterat att sjukdomen inte gir att
bota konfronteras patienten med frigan om var
denne ska avsluta sitt liv. Anna beskriver att det
finns ndgra olika méjligheter, beroende pa hur

lang tid patienten har kvar. Handlar det om en till
tva veckor kan patienten, om denne vill, stanna
kvar pd vardavdelningen. Dir finns alla medicin-
ska resurser att tillgd, men det r en kal och steril
milj6. Anna beskriver det som att méjligheten
att leva livet dnda in i d6den saknas. De flesta vill
inte stanna dir och det finns da i huvudsak tva
andra alternativ, hemmet eller en palliativ enhet
som Axlagérden.

Ett tungt lass fér ndrstdende

Om patienten vill d6 hemma férséker man ordna
det, men det dr beroende av vilket vardbehov patien-
ten har och vilket avstdnd det ar till ndrmsta vard-
enhet. Det handlar ocksd om att det méste finnas
nirstdende som orkar och vagar ta ansvar. Kan
den nirstdende vara behjilplig med att exempelvis
ge smirtstillande injektioner? Det kan vara ett
tungt lass att dra for narstaende.

— Nérstdende behéver ocksd kinna sig trygga.
Ibland goér de inte det, men de vigar inte siga nej
trots att de egentligen inte orkar. D& kan jag behéva
ga in och siga att hemma ir forstds hemma, men
att Axlagdrden ar ett alternativ som ger méjlighet
att bara vara exempelvis man och hustru i stillet
for patient och vardare. Axlagdrden ger mojlighet
att fokusera pé relationen, siger Anna som ocksé



vet detta av egen erfarenhet. Anna konstaterar
att Axlagdrden kan ge samma omvardnad som
den specialiserade vardavdelningen nir det giller
exempelvis smirtlindring eller behandling av
illamaende, samtidigt som fokus ligger pa
livet. P4 Axlagérden kan gésterna, som
patienterna kallas dir, mala, bada, fa

massage eller spela bingo. Rummen

ar vackert inredda och har stora

”"Virlden

vill d6, men accepterar att livet fért dem dit. Sam-
tidigt finns 90-aringar som i fértvivlan utbrister:
Varfor hinder detta mig? Manga har dngest och
svart att sldppa taget. Att vissa har svarare dn
andra att forlika sig med tanken p& att d6
kan bero pa vad man tror hinder efter
déden. En annan tinkbar férklaring
ir ouppklarade konflikter. Perso-
nen ir helt enkelt inte "redo”.

fonsterpartier som gor att gisterna krym per
kan ligga i sina singar och dnda ford Enligt Anna kan en patient

. i oraen . 1ilo . ;
njuta av naturen. Maten ir god . » forlika sig med tanken p3 att dé,
och niringsrik med mycket gridde déende men ind4 inte vara redo av andra

och smér. Till frukosten bjuds nyba-
kat brod.

- Virlden krymper for den déende och det ar
viktigt att gora den sista tiden levande. Om patien-
terna eller deras nirstiende inte kdnner till Axla-
garden s brukar jag féresld det. D3 berittar jag hur
fint det 4r, och vilken livskvalitet de far dir.

Regionen och kommunen beslutar

om insatsen

Rent praktiskt gir det till s3 att Anna eller ndgon
annan lakare skriver en remiss. Ibland ringer
Anna ocksa och pratar med personalen pa Axla-
girden for att ge mer information. Aven kommu-
nen ska godkinna vistelsen, liksom ansvarig pa
Axlagdrden. Det ir viktigt att patienten bedéms
ha tillrackligt med tid och att denne kan tillgodo-
gora sig vistelsen. Det kan lita som en lang proce-
dur, men enligt Anna 4r samarbetet enkelt. Och
det méste det vara da det ibland 4r brittom. En
veckas vintetid kan vara en vecka for linge.

- Rekordet var nir vi satt i samtal med en patient
klockan elva pa dagen en fredag. Halv tva var pa-
tienten pé Axlagdrden.

Det ir ovanligt, men det hinder att en patient inte
vill komma till Axlagdrden. For vissa dr hospice

sd intimt férknippat med slutstationen att de inte
kan téinka sig att vara dir. Andra kan ha férlorat en
nirstdende pad Axlagdrden tidigare och da vicks for
mycket kinslor och sorg.

Déden - en del av livet

Minniskor reagerar vildigt olika infér déden.
Anna berittar att hon m6tt unga patienter som
godtar déden rakt av. De konstaterar att de inte

skil. Det kan vara att personen
vill gora nagot speciellt, som att ta
farvil av nidrstdende eller vara med pa
ett dop. D4 ir det som att personen vintar
in den specifika hindelsen for att sedan fa ro att
slippa taget.

Axlagardens dagrum
arinrett i linje med
norrldndska traditio-
ner for att gisterna
ska fa en kinsla av

hemtrevnad och

igenkanning.




Att njuta av levande
musik i tridgéarden &r
mojligt for alla gaster,
ibland far séngen félja

med ut.

Hur tinker d& Anna sjilv kring livets sista tid och
déden? Hon séger sig inte vara ridd for déden. Det dr
en lika naturlig del i livet som det &r i hennes arbete.

- Déden ir en del av livet, sdger hon. Vi méste
acceptera att det dr si. Och livet 4r fantas-
tiskt. Déden ér helt enkelt priset vi far

betala for att leva.

"Déden ar
priset vi far

Anna ir intresserad av existenti-

ansvar. Jag funderar 6ver vad jag kan gora for att
hjilpa. Hir dr det goda samtalet ett viktigt verktyg.

Hon lyfter fram att det gar att gora skillnad
— Man kan gora s3 stor skillnad. Vi kan ta bort
smirtan. Vi kan ta bort illaméendet. Det
ir fantastiskt att fa bidra pa det sittet.
Det dr ocks3 ett privilegium att fa
jobba pé ett universitetssjukhus.

ella frigor och menar att det ar betala for att Anna menar att hospice spelar en
delvis dirfor hon har det jobb hon leva” specifik roll och kan erbjuda bade

har. Men blir det d& inte tungt vissa
dagar?

- Ibland &r det tungt. Det kryper in

under huden. Det kinns orittvist att ndgon
vildigt ung méste d6. Man far skilja pd vad som &r
mitt ansvar som likare och vad som dr sjukdomens

den smirtlindring som sjukhuset
kan erbjuda och den omsorg fér gist
och nirstidende som fokuserar pa livet
inda in i slutet.

- Jag 6nskar att alla svart sjuka patienter far méjlighet
att vara sin sista tid pa ett hospice som Axlagérden.






D4 Natalie Carrion
férlorade sin pappa
forra aret, var hon

den i familjen som

drev idén om hospice.

"Det kidndes viktigt
att pappa skulle fa
landa pé en trygg

plats,” sager hon.

Respekt och

kompetens gav
ett virdigt slut

For Natalie 4r sorg ett av alla uttryck for kérlek — dar

goda minnen och djup saknad kan g sida vid sida.

— Doden 4r en stor grej och det sker mycket inuti en i den
processen. Fér mig har acceptansen varit nddvandig for att
hantera det svara, sdger Natalie Carrion som férlorade sin

pappa forra aret.

Antonio Carrion var en levnadsglad och varm
person. Han var en av de tre forsta i landet som
fick prova en ny behandling mot den elakartade
cancerform han drabbats av. Han drog sig inte fér
att skoja med personer som nyfiket tittade pa ho-
nom och de "konstiga saker” - plattor, sladdar och
stora plaster — som han hade pa huvudet under sin
behandling. Humor och skidmt var en del av den
han var, ocksd under sjukdomstiden.

Natalie beskriver sjukdomstiden som tvéra kast
mellan hopp och fértvivlan. Ju ndrmare arsskiftet
tiden led, desto klarare stod det att sjukvirden
inte kunde géra mer for Antonio, i alla fall inte
medicinskt. Natalie gjorde mycket egen research
och stillde manga fragor till likarna pé sjukhuset.
Hur skulle det bli nu? Vad skulle hinda och vad
kunde de forvinta sig framéver? Hon liste bocker
och surfade pa nitet, allt fér att forsoka forstd och
vara s forberedd som mojligt.

- Det kindes viktigt att pappa skulle f& landa pa
en trygg plats dir det fanns bdde kompetens och
forstdelse. Samtidigt ville vi inte att han skulle
vara kvar i sjukhusmiljén, utan fa vara pa en var-
mare plats, férklarar Natalie.

Natalie var en av dem som drev pa idén med
hospice och pratade mycket med sina bada syst-

rar om det. Och s blev pappa Antonio gist pa
Axlagdrden under ndgra veckor i februari 2021.

Njot av maten

Det var bade en tung och ganska mirklig tid, be-
rittar Natalie. Sjukdomsperioden sammanféll med
pandemin och alla de begrinsningar som den férde
med sig. Mitt i allt detta upplevde Natalie att perso-
nalen gjorde sitt yttersta for att det skulle bli sé bra
som mojligt. De bemétte hennes pappa som med-
minniska utifrdn hans hela personlighet.

— Véar pappa var karismatisk och levnadsglad. Att
de métte honom i den glidjen skapade en trygghet
nir det var svart f6r honom, minns Natalie.

Hon uppskattade att Antonio fick ett eget rum pa
Axlagarden. Hir hjilptes syskonen at att skapa en
miljé som kindes nistan som hemma och de tre
systrarna ség till att den puertoricanska flaggan
prydde en vigg. Aven pappas karibiska ursprung
skulle ha sin plats i rummet. De var ofta hos
honom och férsékte forvalta varje stund, ndgot
Natalie tycker att personalen underlittade.

- Bara en sddan sak som maten! utbrister Natalie.
Pappa Antonio dlskade god mat och njét av varen-
da maltid han fick. Fér Natalie och hennes systrar
var det bade en trost och gliddje att se sin pappa ha
hogsta majliga livskvalitet i livets slutskede.



— Vi férstod att det liksom inte behéver vara slut
forran det dr slut, reflekterar Natalie.

Plats fér samtal

Natalie beskriver att nir ndgon som stér en nira
blir allvarligt sjuk, hinder det mycket p& méanga
olika plan - och allt pd en ging. Det kan vara prak-
tiska saker som maste hanteras, samtidigt som man
sjilv kan reagera bade starkt och ovintat inombords.
Hir minns Natalie hur de som nérstdende blev lika
vil bemétta som pappa. P& Axlagérden fanns ut-
rymme f6r samtal.

- Kuratorn tog emot och métte oss i den situationen
just vi befann oss i. Vi var 21, 24 och 26 ar och dven
om vi inte lingre var barn var det dnda3 alldeles fér
tidigt for oss att forlora pappa, sdger Natalie.

Natalie beskriver en situation som ir svar att f6r-
halla sig till och betonar betydelsen av att f prata
med nigon som visste vad det handlade om.

Respekt och kompetens

Férmiddagen den 20 februari 2021 bestkte Natalies
lillasyster Antonio.

- Stdmningen var god den morgonen och det var
manga skiamt, berittar Natalie.

Efter bestket dkte systern hem en stund i viintan
pa att Natalie skulle bli klar med ett méte pa sitt
arbete. Senare skulle de &ka tillbaka till pappan
tillsammans, men mot slutet av Natalies arbets-
mote ringde telefonen. En skoterska berittade att
Antonio hade férlorat medvetandet. Under den
korta tiden det sedan tog systrarna att dka till
Axlagdrden gick deras pappa bort.

- En av skoterskorna som han tyckte mycket om
var dir med honom. Det kidnns tryggt att veta att
fastin vi inte hann tillbaka s3 var han inte ensam,
siger Natalie.

Att det gick sa fort nér det vil hinde berodde tro-
ligen pé en komplikation, ndgot som inte r ovan-
ligt vid svéra sjukdomstillstdnd. Nér Natalie efterat
reflekterar 6ver sin pappas sista tid terkommer
hon géng pa ging till den virme hon férknippar
med Axlagérden. Respekten och kompetensen
gjorde att hennes pappa fick ett virdigt avslut.

Sorgen ir ett uttryck for karlek

Natalie hade inte reflekterat s& mycket 6ver déden
innan hennes pappa blev sjuk. Nir det hinde gick
hon igenom ménga kinslor, men landade slutligen
i en acceptans. Alla kommer ju att dé. S8 4r det
bara.

— Aven om det var svart kunde jag p& nigot sitt
acceptera det — och det var viktigt. Acceptansen
skapade en ro i mig, fastin det var vildigt tungt,
minns Natalie.

Antonio Carrion blev 64 &r. Sjilvklart hade syskonen
velat att deras pappa skulle fatt leva mycket lingre,
men livet blir inte alltid som man tinkt.

- Fér mig dr det viktigt att sorgen och graten far
finnas, 4ven mitt pd dagen, men inte 13ta den ita
upp mig. Jag ser den som ett tecken pa kirlek och
forsoker minnas det som ér gott. Det skapar ocksa
trost och glidje.

Till vénster:
Axlagérden har ett
eget kok dir maten
lagas varje dag. Just
maten var en av de
saker som Natalie
uppskattade efter-
som det var viktigt

fér hennes pappa.



"Det var den bista
tiden jag haft med
min mamma’

Annlouis Columbus mamma hade nyligen gatt i pension
och sommaren 2021 stod for dorren. Levnadsglad som hon

var hade hon planerat att aka i viag med husbilen, en se-

mester som aldrig blev av.

Som nybliven pensionir sig Annlouis mamma ljust
pé framtiden. Just denna sommar hade hon planerat
att fortsitta njuta av livet som pensionir. I stillet
blev hon sjuk och inlagd pé sjukhus.

- Jag fanns vid mammas sida dag som natt, men
hon trivdes inte i sjukhusmiljén. Efter ett tag
testade vi hemsjukvard, men dven det blev
ohallbart, sager Annlouis.

Musiken féorde dem nirmare

fanns utrymme for att prata om déden pa ett av-
slappnat sitt.

Hallonbuskar och rékhérna

- Det var stundvis en vildigt svér tid fér mig, min

bror och min dotter da vi la sé otroligt mycket

tid pd att finnas f6r mamma sista tiden. Persona-
len p& Axlagarden fanns alltid dir, bade for

mamma och for oss nirstdende. De hade

en mer vinskaplig relation till mam-

ma och kunde prata med henne

»

S4& smaningom fick Annlouis Mamma om allt mellan himmel och jord
mamma komma till Axlagérden. kunde ta en - ndgot hon uppskattade otroligt
Annlouis, som sjilv arbetar inom ci ggom hon mycket.
varden, var till en bérjan lite orolig ville”
for hur det skulle gé. Men det tog Annlouis mamma var rokare, och
inte 1dng tid innan oron avtog. det skimdes hon till en bérjan for.

D3 ordnade personalen med en rék-
— Man brukar ju siga att vardfolk inte ska hérna.

varda vardfolk. Men pé Axlagérden fick vi in bra
rutiner och hade mycket kvalitetstid med manga
fina samtal. Det var den bista tiden jag ndgonsin
haft med min mamma i vuxen 8lder.

Annlouis ordnade med nya blommor varje vecka.
De lyssnade pa mycket blues tillsammans och musi-
ken férde dem nirmare varandra. Det visade sig att
de bdda hade exakt samma musiksmak, ndgot de
inte hade vetat om tidigare.

P4 Axlagérden fanns alltid tid fér samtal och till-
sammans med personalen kiinde Annlouis att det

- De férstod att det var livskvalitet for henne. Det
var de sma grejerna som gjorde hennes sista tid s&
bra, som att mamma kunde f& fortsitta njuta av
livet pa sina egna villkor. Vi satt ibland ute pé bak-
garden, 4t hallon fr&n buskarna och mamma kunde
ta en cigg om hon ville - vi bara njét.

Fastin Annlouis kunde se sin mamma sakta tyna
bort s& fanns det stunder d& hon levde upp. De var
ofta inne pd "spaavdelningen” dir de rullade haret
och plockade 6gonbrynen. P4 Axlagirden kunde

Annlouis mamma f3 leva dnda tills hon dog.
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Till vénster:

St Christopher’s
Hospice var virldens
férsta moderna
hospice som invigdes
1967 i London.

Till hoger:

Den moderna hospice-
rérelsens grundare,
Dame Cicely Saunders,
mottar sin doktorstidel
fran Dr. Coggan, Arch-
bishop of Canterbury.

Hospice — ett gistgiveri
i livets slutskede

Med rotter dnda tillbaka i 1 000-talet & den moderna hospice-
rorelsen en filosofi och praktik for livets slutskede. Att fa besked
om att det egna livet snart ska ta slut eller att vi i ndrtid kommer
att forlora en nérstaende r ndgra av de stdrsta utmaningar vi
méanniskor kan raka ut for. Ett av skélen till det &r att vi bara har en
mojlighet att gora den sista tiden bra. P4 hospice blir denna sista
tid mindre skrackinjagande och mer fridfull for saval den déende

som fér dennes familj.

Vad ar hospice?

Hospice ér en filosofi for medicinsk
vard som fokuserar pa att ge trost,
virdighet och stéd till personer med
dédlig sjukdom och/eller som narmar
sig livets slut. Hospicevard dr séledes
inte botande utan fokuserar p att
lindra symtom samt ge kdnslomissigt

och andligt stéd till patienten - eller
gisten som det kallas pd hospice — och
dennes nirstdende.

Fér att skapa en samsyn kring vad
hospice &r har ett antal verksamhets-
foretridare, diribland Axlagdrdens
verksamhetschef Mats Kérnestad, tagit

fram en definition. Enligt denna kan
hospice sigas vara ett komplement i
den palliativa vrden och omsorgen
utan att vara en specialiserad palliativ
sjukhusavdelning eller ett sérskilt bo-
ende. Hospice drivs ofta i enskild form,
till exempel som en stiftelse eller

ett virdbolag, och pé idéburen basis.
Finansieringen sker med offentliga
medel genom vérdavtal med en region
och/eller kommun.

Grunden ir den palliativa
vardens filosofi

Malet f6r den palliativa varden ar
enligt Vardhandboken att med en
helhetssyn pa individen lindra li-
dande, ge stéd och hjilpa denne att
leva sa aktivt som mojligt tills doden
intriffar. Filosofin bygger pé fyra
hérnstenar:



e Symtomlindring

® Teamarbete
o Kommunikation

® Nirstidendestsd

Den palliativa virden ser déendet som
en normal process. Den ska varken
paskynda eller uppskjuta déden utan
den ska hjilpa minniskor att leva med
virdighet och storsta mojliga vilbefin-
nande till livets slut.

Hospice dr ingen ny foreteelse
Ordet “hospice” kommer frdn Latinets
hospes, som betyder s&vil gist som vird.
Enligt Hospice of Holland (Understand-
hospice.org) stricker sig hospiceverksam-
heten sé langt tillbaka som till 1000-talet
da det var en plats for sjuka och ddende
savil som fér resande och pilgrimer. Be-
greppet hospice antogs av den romersk-
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Hospicefilosofins fyra
hérnstenar:

o Symtomlindring med avseende pa
fysiska, psykiska, sociala och existen-

tiella behov.

¢ Teamarbete som markerar betydelsen
av samarbete mellan olika professioner,

allt efter den enskilde individens behov.

 Fokus p& kommunikation och relation
med den enskilde och dennes nirstaen-

de samt inom och mellan teamet.

o Nirstdendestdd savil under sjukdoms-
tiden som efter dédsfallet. Narstaende
ska kdnna sig delaktiga i varden och f&
information och stéd efter behov och

férutsittningar.

katolska traditionen och den férsta verk-
samheten tros ha etablerats under kors-
tagen. Hospice var utbredda under medel-
tiden, for att dérefter gradvis minska i
takt med kyrkans férsvagande.

Forgrundsgestalten for den moderna hos-
picerdrelsen var Cicely Saunders som un-
der slutet av 1940-talet arbetade med svért
sjuka patienter i livets slutskede, initialt
som sjukskéterska och fran 1957 som 1ak-
are. Vid ett tal pa Yale University 1963 in-
troducerade Saunders idéen om att erbjuda
palliativ vard till patienter med obotbara
sjukdomar snarare 4n behandling. Saun-
ders lit 8horarna, som bestod av medicinsk
personal och studenter, se bilder pa cancer-
patienter fére och efter de fatt hospicvard.
Skillnaden var pataglig fér de som satt
isalen och detta var det som sedan blev
startskottet fér hospicevirden i USA.

Ar1967 grundade Cicely Saunders Stor-
britanniens forsta hospice, St. Christop-
her’s Hospice i London. Dirifrén fort-
satte hon att utveckla den vardform
som kom att visa vigen fér dagens
hospiceverksamhet, dir omvardnad och
vetenskap gér sida vid sida. Saunders
strivade efter att omvardnaden skulle
vara professionell, multidisciplinidr och
baserad pa vetenskapliga principer och
kvalitetskontroll, ndgot som &r vigle-
dande fér hospicevarden ocksé idag.

Sveriges f6rsta hospice startade 1982 av
Bricke diakoni. Sedan dess har fler verk-
sambheter tillkommit, d4ribland Axlagér-
den som startade sin verksamhet 1992.
En verksamhet som sedan dess bidragit
till att skapa hogsta méjliga livskvalitet
for individer med begrinsad livslingd
och sirskilda vard- och omsorgsbehov.






Till véanster:
Johanna Larsson
ar specialistsjuk-
skéterska inom den

palliativa varden.

Nedan:
Skapande kan vara en

vardefull aktivitet fér

Axlagérdens géster.

"Viktigt att
vara modig”

Johanna Larsson besokte Axlagarden

redan for 20 &r sedan d& hennes morfar

lag for doden. Idag arbetar hon dér som
specialistsjukskaterska, och hon gor det med
ett stort driv att hjdlpa andra.

Fér Johanna dr déden inget frimmande. Hon be-
rittar att hennes mor- och farférildrar har gatt
bort, och da senast hennes farmor som tillbringade
sin sista tid pa sjukhus. Innan Johanna kom till Ax-
lagérden arbetade hon pd en onkologavdelning och
det var da hon férstod att det var inom den palliati-
va varden som hon ville fortsitta sin karrir.

Vaga varai nuet
- Om man ska jobba med det jag gor ir det viktigt
att vara modig — att viga vara i nuet och stanna

kvar dir dven nir det kdnns jobbigt, siger Johanna.
Hennes specialistutbildning omfattar vardetiska,
omvérdnads- och medicinska kunskaper samt kom-
petens att tillimpa dessa.

Attraktiv arbetsplats

Axlagarden, bidde som organisation och miljo, dr
for Johanna en attraktiv arbetsplats — men det
bista med Axlagarden tycker hon #nd4 4r hur
vérden bedrivs dar. P& frgan om hur en typisk
dag pa Axlagarden ser ut dr svaret att ingen dag
ir den andra lik. Men malet ir alltid detsamma,
forklarar Johanna, och det dr att gisterna och
deras nérstdende ska ha det s bra som méjligt.
Det dr stommen i personcentrerad omvardnad,
vilken Axlagdrden utfor utifrin hospicefilosofins
grunder.

Arbetet kan vara svart

— Jag tycker det ar fint att f& vara med och bidra.
P& Axlagérden har jag haft manga fina méten och
nir man jobbar med det jag gér far man verkligen
upp Sgonen fér vad som ir viktigt i livet, siger
hon och fortsitter:

— Men mitt arbete kan ocks8 vara svart. Exempel-
vis dr det inte alltid oproblematiskt nir det géller
att tillsammans med nirstdende fatta beslut om
hur det ska vara for den som &r gést hos oss. Det
giller att ha fingertoppskinsla i bemdétandet av
gisten och dennes nirstdende. Ibland kravs myck-
et information och ibland handlar det mer om att
lyssna och finnas dir som stéd.
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Att ge
till nagon som
behover det

Nar Ingrid Sandstrém gick i pension var det viktigt for
henne att ha fortsatt kontakt med ménniskor. Nar hon sag

en annons om volontérarbete undertecknad Axlagarden sokte
hon direkt. Nu, drygt tio ar senare, arbetar hon fortfarande kvar
som volontar.

Till véinster: I sitt yrkesverksamma liv har Ingrid arbetat med tycker Ingrid att det dr intressant att se hur gister-
Ingrid Sandstrsm har  olika &rskurser i skolan och innan hon gick i na behandlas i livets slutskede. Hon &r ibland
imer&n tiodrarbetat  pension var hon studierektor pé en institution fér ~ med och lyssnar pé féreldsningar som hélls pad
som volontr pa lararutbildning vid Ume3 universitet. Ingrid, som  Axlagdrden om dbéden och menar att det 4r liro-
Axlagirden. Engangi  alltid haft mycket kontakt med ménniskor, ville rikt dven for henne. Hon tycker inte att man ska
veckan laser honhégt  inte tappa bort den biten. se déden som ndgot hemskt, utan brukar i stillet
for gasterna, tianka att det dr en naturlig del av livet. Inte minst
Litteratur med historisk koppling litteraturen pdminner om detta.
- Det var dock ménga som undrade hur jag kunde — Alla ska vi ju d6 en dag, man vet bara inte nir,
vilja att soka mig till just Axlagdrden eftersom avslutar Ingrid.

minniskor dor dir. Men for mig
ir det som vilket stille som helst,
det handlar ju om vilken instll-
ning man har sjilv, siger Ingrid.

P& Axlagarden har hon valt att
ha hogldsning for gisterna varje
tisdag. Hon viljer ut litteratur
som hon tror pa olika sitt kan
ha en historisk koppling till
personerna som bor dir. Till
lasstunderna kommer inte bara
gaster utan ibland dven narsté-

Till hoger: ende. For Ingrid ar det kul att

Ingrids héglasning se att det uppskattas dven av de

sker oftai Axlagardens ~ som inte #r sjuka.

vintertradgérd, som

arspeciellutformad ~ EN naturlig del av livet

for att ge gronska Férutom att det dr fint att ge till

och ro dret om. nagon som verkligen behover det
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Livet hela vigen

till doden

Vivet av erfarenhet att det kan vara svart att tanka pa déden, men vi vet ocksa
att nér nagra fragor val dr utredda sa blir det enklare att tinka pa det som verkligen
betyder ndgot — niamligen att f4 leva livet hela vagen in i slutet. Var enkla guide
bygger pa Axlagardens 30 &r av erfarenhet tillsammans med géster i livets slutskede
och var forhoppning ar att vicka tankar kring vad som &r viktigt for just dig.

1. Oroa dig inte fér smirta och angest 2. Var vill du vara nir det dr dags?

Det finns smirt- och dngestlindring. Och [ Sjukhus
nufértiden finns det en tydlig och gemen- ] Hospice
sam bild av hur, nir och var den ska ges, s&

att man tar bort smirtan men dnd4 foérblir [J Hemma
medveten. Det kan vi tacka den medicinska (] Annat

forskningen for och alla typer av verksam-

heter som bedriver palliativ vird har imple-
menterat den nya kunskapen.

[] Jag kdinner mig trygg

[] Det hir ir nigot jag ind4 ska friga en
likare om nir det ndrmar sig

3. Vem ska fora din talan?

Det finns férdelar med alla platser och vilken
som ir bist for dig har forstés att gora med
faktorer som inte gér att forutse férrin det
ir dags. Men tink igenom och diskutera
alternativen med dina nirstiende, si att de
vet vad du énskar.

Det kan komma en tid nir du inte kan fora din egen talan, till exempel kan ett sjukdomsférlopp
paverka kommunikationsférmagan. Det dr ddrfér bra att tinka pé vem du vill ska féretrida dig.

Jag vill att ndgon av dessa ska féra min talan om jag av ndgon anledning inte kan foéretrdda mig sjélv:

L

2.

3.

Ett bra sitt ir att skriva en s kallad framtidsfullmakt. Hir har till exempel Skatteverket information
om hur det gir till. Det ir inte helt klart om den &r juridiskt bindande nir det giller vardbeslut,
men oavsett finns en moralisk skyldighet att se till dina 6nskemal.



4. Planera din egen begravning

Det kan 13ta makabert, men genom att uttala hur du vill ha det underlittar du
for dina nérstdende nir du har gatt bort. Om du inte vill prata med dem om
det, skriv i Vita Arkivet och 14t dina nirstdende veta var det finns. Vita Arkivet
beskriver dina 6nskemal kring begravningsform, kista och bidd, begravnings-
ceremoni, minnesstund, gravsten och tillkinnagivande. Till exempel har
Svenska kyrkan en mall som #r fri att anvinda.

[] Jag ska prata med mina nirmaste

[] Jag ska dokumentera i Vita Arkivet

5. Sliapp taget genom att gora avslut

Det hir dr bade den svaraste och den mest effektfulla aktiviteten du kan géra. Om det finns nagot du vill siga
eller ndgon person som du vill stricka ut till, gér det nu. Det kan handla om att siiga tack for att en person varit
betydelsefull pa nagot sitt eller forlata ndgot som gjort ont under en 1ang tid.

Tank pa att det inte alltid 4r nédvindigt att géra det direkt till personen i fraga. I vissa fall kan det vara lika kraft-
fullt att gora det for dig sjily, till exempel genom att skriva personens namn pa ett papper och sedan elda upp det

som en symbol for att slippa taget.

Saker som fortjdnar ett avslut:

1.

6. Vill jag donera organ?

Tank igenom om du vill
donera organ och vivnader
efter din déd. Genom att
anmila dig till Socialstyrel-
sens donationsregister och
tala med dina nirstdende
delar du hur du vill ha det,
oavsett hur du stiller dig till
donation. Alla kan anmila
sig oavsett dlder, sjukdomar
eller levnadsvanor.

7. Limna bara det du vill

Det har blivit allt vanligare
med att géra sin egen "dods-
stidning”. Det kan handla om
att barnen ska slippa gora det,
men lika ofta dr mélet den
egna sinnesfriden. Det kan
vara sként att sjilv bestim-
ma om till exempel dagbock-
er eller andra skatter. Ett
testamente &r ocks3 ett bra
sitt hjilpa de som &r kvar.

8. Nagra ord om dédsangest

Dédsangest dr ingen sjukdom utan en
normal reaktion pa insikten att livet 4r
indligt — de flesta dr radda for att do.

Det du gor just nu, alltsé att reflektera
och underséka vad som #r viktigt for dig,
ir ett effektivt sitt att lindra d6dsdngest.
Andra sitt handlar om medveten nirvaro,
alltsd att forsoka njuta av det som ir runt
omkring dig just nu s som minskliga
band och/eller naturen.



Axlagarden tar emot svart sjuka minniskor med
kroniska sjukdomar och med begrinsad tid kvar
att leva. De flesta gésterna har cancer i ndgon form,
men manga har hjartsjukdomar, lungsjukdomar eller
neurologiska sjukdomar. Till det for &ndamélet designade
huset pa Backen i Umed kommer i férsta hand géster
nir den kurativa, alltsi botande, behandlingen &r
avslutad. Den véard Axlagarden erbjuder 4r specialiserad
palliativ, alltsa symtomlindrande, och utgar fran ett
helhetsperspektiv pd manniskan.







Axlagarden 1992-2022
Nir vi nu slar ner en milstolpe for de

forsta 30 drens verksamhet gér vi det med
en skrift som beskriver vara och andras
tankar om livets slutskede. Och det finns
verkligen ménga lirdomar att dra. Den
viktigaste dr kanske att vi har bara en
méjlighet att géra den sista tiden bra -
livets slut dr livets slut.

www.axlagarden.se
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