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The Book — a comfort in the terminal stage of life
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This is a study of the importance of culture for persons who
are in their terminal stage of life. The purpose of my study is
to find out if culture, particularly literature, can be a comfort
for persons who are about to die.

The study is based on interviews with people who are working

in the palliative team at Norra Alvsborgs Lanssjukhus (NAL) in
Trollhattan. It is also based on study of literature. It is literature
about hospital library, culture in hospital treatment, palliative care,
bibliotherapy and "own stories” from dying persons.

The result shows that culture can act as a kind of treatment of the
soul. The interviews with the staff at NAL show that some
patients felt better due to the access of culture. It is important
with good collaboration between the members of the staff, and
this is the case at NAL.

Livskvalitet, terminalvard, palliativ vard, sjukhusbibliotek,
kultur i varden, lasning, litteratur, biblioterapi.
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1. Inledning

1.1 Bakgrund och problemstiillning

Hosten 1999 gick jag delkursen "Manniskans forhallande till bibliotek” som ingick i min
utbildning pa Bibliotekshogskolan i Boras. Under en forelasning berattade Inga Lalloo om ett
projekt p& Norra Alvsborgs Lanssjukhus (NAL) i Trollhattan. Det projektet handlade om ett
samarbete som pagick mellan bibliotekarie, prast och vard-personal for att hjalpa manniskor
som befinner sig i livets slutskede. Jag tyckte detta lat valdigt intressant och tankte genast pa
det som ett uppsatsamne. Jag ser sjalv valdigt positivt pa detta arbete och tycker att det &ar en
viktig och betydelsefull insats som gors.

I min egen hemstad Lidkdping har vi en hospiceklinik, det vill saga en avdelning vid
sjukhuset dit patienter kommer nar de vet att de inte har s lang tid kvar'i Jagthar
forstatt att det ar en uppskattad form av vard och manga frivilliga engagerar sig for att pa
olika satt hjalpa till.

Jag hade sjalv en van som for ett antal ar sedan bodde pa en hospiceavdelning den sista tiden
i sitt liv. Hon hade drabbats av cancer och visste att hon inte skulle dverleva den. Jag skankte
henne en poesibok och det verkade som hon uppskattade detta. Hon var intresserad av poesi
och skrev egna dikter. Kanske gav litteraturen ett visst stdd — en viss trost i den situation hon
befann sig i. Kan boken vara ett stod till manniskor som vet att deras liv snart &r pa vag att ta
slut? Kan bibliotekarien gora en vardefull insats har? Detta vill jag underséka med min
uppsats.

Jag beslot mig for att undersoka den palliativa teamsamverkan som pagar vidDéhha
verksamhet har uppmarksammats i ett antal tidningsartiklar pa ett positivt satt. De har en
engagerad och kunnig bibliotekarie som jobbar med att nd ut med kultur till méanniskor som
befinner sig i livets slutskede. Den form av samarbete mellan de olika yrkesgrupperna inom
det palliativa teamet som férekommer dar intresserar mig, och da framfor allt bibliotekariens
insats i detta. | uppsatsen avgransar jag mig till att under-sdéka vad detta samarbete innebar for
patienterna. Vad som gors och hur det gors. Jag riktar inte in mig s& mycket pa sjalva
samarbetet mellan yrkesgrupperna, utan mer pa vad detta innebar for de manniskor som de
ska hjalpa. Framfor allt pa frAgan om bibliotekarien med sitt arbete kan hjéalpa dessa
manniskor och i s& fall pa vilket satt.

! Hospice ar en vardform for svart sjuka och déende manniskor baserad pa respekt for personlig integritet, god
omvardnad och symptomlindring. Hospice kan ocksa beteckna sjalva institutionen (Kalla: National-
encyklopedin).

2 Palliativ: medicinsk term, lindrande, till exempel om atgard som &r riktad mot symtomen (till exempel smérta)
vid en sjukdom utan att paverka sjukdomens forlopp. Palliativ vard ar en aktiv helhetsvard av personer med
sjukdomar dar bot inte langre ar att vanta. Malet ar basta mojliga livskvalitet for bade patient och anhériga. Den
palliativa vardformen ska erbjuda stod for patienten att leva sa aktivt som mdijligt intill doden och samtidigt ge
stod &t anhoriga, bade under patientens sjukdomstid och under deras egen sorgebearbetningsperiod. Den
palliativa varden har véaxt fram ur hospicerorelsen (Kalla:Nationalencyklopedin).



1.2 Syfte och fragestillningar

Syftet med denna uppsats ar att underséka vad kultur kan innebara for att hjalpa manniskor
som befinner sig i livets slutskede. Kan litteraturen ge nagot stoéd da? Jag har speciellt inriktat
mig pa bokens betydelse men ser ocksa till andra former av kultur. Vad gor bibliotekarien for
att hjalpa dessa manniskor? Kan man ge nagon trost och bota den angest som kanske manga
har? Jag vill underséka hur verksamheten inom det palliativa teamet p& NAL fungerar och se
vilken insats sjukhusbibliotekarien goér. Finns det nagra markbara effekter av det jobb som
gjorts hittills? Min problemstallning &r saledes:

I vilken utstrdckning kan litteratur och andra former av kultur ge stod och hjdlp at mdnniskor
som befinner sig i livets slutskede?

Vid undersokningen anvander jag mig av féljande fragestallningar:

* Vilken betydelse har litteratur och annan form av kultur for patienterna, enligt
intervjupersonerna och litteraturstudierna?

« Vilken roll kan sjukhusbibliotekarien ha vid vard av méanniskor i livets slutskede ?

« Hur stor betydelse har samarbetet mellan olika yrkesgrupper for att kulturen ska na ut till
patienterna?

1.3 Metod

Min undersokning ar byggd pa litteraturstudier och intervjuer med personal med anknytning
till det palliativa teamet. Jag hade ocksa en tanke att eventuellt folja med till patienterna och
samtala med dem, men var medveten om att det kunde vara ett problem att som okand
komma med. Kanske skulle det upplevas som svart for en del av patienterna. Detta
diskuterade jag med personalen som forklarade att det dessutom kravdes viss administration
som jag inte ansdg mig ha tid till. For att anvanda sig av patientintervjuer i en
forskningsrapport kravs tillstand fran bade klinikchefen och forskningsetiska namnden.
Ansokan till forskningsetiska ndmnden bor lamnas in i god tid innan beslutet fattas. Jag har
darfor i mina intervjuer utgatt ifrAn hur personalen upplever betydelsen av kultur for
patienterna.

Jag bestdmde mig for att gora kvalitativa djupintervjuer. Den kvalitativa metoden ar inriktad
pa en djuporientering med utgangspunkt i det satt manniskor sjalva bedomer sina upplevelse
(Befring, 1994, s. 83). Detta 6verinstammer val med vad jag ville ha fram med min uppsats.
Jag anser att mycket handlar om hur det arbete som sker inom denna verksamhet upplevs.
Detta tror jag bibliotekarien och 6vrig personal inom det palliativa teamet kan formedla, t ex
hur de sjalva uppfattar hur de patienter de vill hjalpa paverkas av teamets arbete och da
speciellt kulturens paverkan. Sakert kan de ocksa beréatta vad manga av patienterna anser om
denna verksambhet.

Styrkan i den kvalitativa intervjun ligger ocksa i att undersokningssituationen liknar en
vardaglig situation och ett vanligt samtal. Det &r den intervjuform dar forskaren utdvar den
minsta styrningen vad galler undersdkningspersonerna och de synpunkter som kommer fram
ar ett resultat av undersokningspersonernas egna uppfattningar (Holme & Solvang, 1997, s.
99-101). Denna intervjuform lampade sig bra for min undersdkning da jag ansag att jag
genom samtal kunde fa fram mycket av den information jag var intresserad av. Genom att lata



de intervjuade fa prata tamligen fritt och aven till viss del fa paverka samtalets utveckling,
ansag jag att jag fick reda pa en hel del som jag kanske inte tankt att fraga om innan.

Intervjuerna har gjorts med sjukhusbibliotekarien, en sjukskoterska i det palliativa teamet,
sjukhusprasten, sjukhusdiakonen och kuratorn. Jag ville ratt tidigt i min undersékning ha mina
forsta samtal/intervjuer med sjukhusbibliotekarien samt med sjukskoterskan for att fa en bra
uppfattning om verksamheten. Bibliotekarien och sjukskoterskan traffade jag pa NAL for att
gora langre intervjuer. Sjukhusprasten, diakonen och kuratorn gjorde jag kortare
telefonintervjuer med. Inledningsvis startade jag med att kontakta sjukhusbibliotekarien pa
NAL for att boka tid for interviu med henne. Troligtvis &r hon den person som har béast
kunskap om den foreteelse jag vill undersdka. Hon var positiv till undersékningen och tyckte
att det fanns mycket att skriva om detta. Vi bokade tid for samtal och intervju fredagen den
31 mars. Jag fick namn pa en kontaktperson inom det palliativa teamet och tog kontakt med
den sjukskoterskan. Vi bestamde traff for samtal och intervju samma dag som jag skulle traffa
bibliotekarien.

Infor intervjuerna forberedde jag mig med vissa évergripande nedskrivna fragor. Aven om
tanken var att det skulle bli ett mer fritt samtal sa var det bra att férvissa sig om att fa svar pa
de fragor som ska belysas. Darfor kan ett sammanstallt intervjumaterial vara bra att ha som
underlag. Jag anvande mig av relativt fa intervjufragor som var mer eller mindre strukturerade
samt valde att notera svaren for hand och inte anvdnda mig av bandspelare. Araaken

med fakta anges argumentet: Bandspelare kan hdmma. Mikrofonen kan kdnnas som en alltfor
obevekelig registrator. Madnga manniskor har lattare att 6ppna sig for en intervjuare som sitter
mitt emot med anteckningsblock i knat och penna i hand (Matteoni, 1997, s. 31). Detta haller
jag med om.

1.4 Material

Det material jag anvander mig av ar den information jag fatt genom mina intervjuer med
sjukhusbibliotekarien och annan personal inom det palliativa teamet samt litteraturstudier.
Jag har sokt litteratur inom omradena kultur i varden, sjukhus-bibliotek, palliativ vard,
biblioterapi samt sjalvbiografier av patienter och anhtriga. Sokningarna har gjorts i
ArtikelSok, Libris, Mediaarkivet, Medline, CINAHL, PubMed och Spriline. Det har gjorts ett
antal utredningar och skrivits en del om amkétur i virden. Det har ocksa gatt att finna réatt
mycket material om palliativ vard och hospice-verksamhet. Daremot har det varit svart att
finna litteratur om biblioterapi som passar for mitt uppsatsarbete, dvs biblioterapins betydelse
for manniskor som befinner sig i livets slutskede. Jag har tittat pa den teori som finns nar det
galler biblioterapi, det vill sdga boken som en lakande kraft. Till stor del handlar det om
betydelsen av biblioterapi inom psykvarden och socialvarden. Detta hindrar inte att teorin
aven kan appliceras pa forhallandet bibliotekarie och patient. Tanken att litteraturen kan
fungera som en lakande kraft kan anda utan tvivel Overforas till det arbete som utfors av
sjukhus-bibliotekarien och annan personal inom det palliativa teamet vid NAL.

Det har ocksa varit svart att finna litteratur som tar upp kopplingen mellan kultur och stod for
manniskor som befinner sig i livets slutskede. Jag bad bade sjukhus-bibliotekarien pad NAL
och sjukskoterskan i det pallitativa teamet om tips for att finna denna litteratur. Men bada
hade samma problem som jag med att finna litteratur som behandlar detta. Jag ringde aven till
hospicekliniken i min egen hemstad for att eventuellt fa tips pa bra litteratur men de hade inte
heller nagra sadana tips att ge mig. Men jag tycker anda att en del av det jag last om



betydelsen av kultur i varden gar att 6verfora till det som min uppsats handlar om. Det handlar
till stor del om att ge nagot: stod, trost, upplevelser och andra aspekter som gor det lattare att
klara tillvaron.

Sjukhusbibliotekariens arbete p& NAL har uppméarksammats i ett flertal tidnings-artiklar, bl a
i Blcnkaren, som ar SAB:s vardbibliotekskommittés tidskrift, i Trollhattans Tidning,
Biblioteksbladet och i Nuheterna, som ar NU-sjukvardens personaltidning.

1.5 Disposition

Uppsatsen bestar av atta kapitel plus sammanfattning. Kapitel tva tar upp en del allmant om
sjukhusbibliotek samt en presentation av SAB:s vardbibliotekskommitté. | kapitel tre
presenteras begreppet "kultur” samt hur och varfér man anvander sig av kultur i varden. |
kapitel fyra forklaras vad palliativ vard och hospice innebér. Kapitel fem tar upp begreppet
"biblioterapi”. | kapitel sex presenterar jag den understkta verksamheten och i kapitel sju
presenteras intervjuerna. Slutsatsen av studierna presenteras i kapitel atta som tar upp
diskussion och analys. Kapitel nio utgérs av sammanfattningen.

2. Sjukhusbibliotek

2.1 Historik

Forr i varlden var det vanligt pa sjukhusen att "husmor”, som sjukvardsforestandaren
kallades, hade hand om bokutlaningen till patienterna. Detta skriver davarande ordférande i
SAB:s vardbibliotekssektion Lars Wendel i artikeln "Patienten i centrum” som var inford i
Biblioteksbladet nr 4/5 1988 (s. 97). Sjukhusbiblioteksverksamheten av folkbibliotekskaraktéar

i Sverige gar tillbaka till 1920-talet. D4 tillkom genom frivilliga insatser de forsta biblioteken
avsedda for sjukhusens patienter. 1921 fanns det 7 bibliotek med en sammanlagd utlaning av
1 272 band. Enligt en biblioteksforfattning fran 1920 utgick ett statsbhidrag med hogst 1 krona
per vardplats och ar under forutsattning av ett lika stort lokalt bidrag. 1930 tillkom en
bestammelse angaende statsbidragen som fick stor betydelse for utvecklingen av
sjukhusbiblioteken. Det kommunala folkbiblioteket skulle medverka till att skota
biblioteksverksamheten vid sjukvardsinrattningarna. Fran 1940 hojdes statshidraget till 1.50
kronor per vardplats och ar 1953 till 1.80 kronor. Nar de generella statsbidragen till
folkbiblioteken drogs in 1965, upphérde aven statsunderstddet till sjukhusbiblioteken.
Numera bekostas de helt och hallet av landsting och kommuner eller annan sjukhusets
huvudman. Under 1950- och 1960-talet 6kade de allmanna sjukhusbibliotekens verksamhet
ganska markant, i likhet med som var fallet vid folkbibliotek totalt sgitkkusbibliotek,

1976, s.11-12).

D& de specialriktade statsbidragen till kommunerna upphorde tog landstingen 6ver det
ekonomiska ansvaret for verksamheten och stallde lokaler till forfogande som kunde hallas
Oppna under storre delen av dagen. Detta gjorde att sjukhusbiblioteken utvecklades till viktiga
centra for kultur och kunskap, skriver Lars Wendel i sin artikel. Samtidigt vaxte den

kunskapsintensiva sjukvardens behov av litteratur och med kompetent personal till hands pa



de allmanna sjukhusbiblioteken foll det sig naturligt att organisationen och skétseln av de
medicinska samlingarna sammanférdes med den redan existerande biblioteksverksamheten.
Sa tillkom de kombinerade sjukhus-biblioteken som blivit den dominerande bibliotekstypen
inom svensk sjukvard. | Landstingsforbundets kulturkongress 1976 betonas att
sjukhusbiblioteken skall ses som en del av sjukhusets samlade verksamhet.
Bibliotekspersonalen boér samarbeta med vardpersonalen (Wendel, 1988, s. 97).

| Sjukhusbibliotek (1982) kan man lasa att sjukhusbiblioteken har genomgatt en stor
utveckling. Mycket beroende pé bibliotekens allt mer utvidgade uppgifter gentemot patienter
och personal. Fran en service huvudsakligen inriktad pa utlaning av bocker fran bokvagnen
erbjuder de allmanna sjukhusbiblioteken idag, forutom bécker, en mangd andra medier. Detta
ger biblioteket stérre mojligheter att stimulera patienterna bade intellektuellt och
kanslomassigt i en ofta pafrestande vardsituation. D& personalen i dagens halso- och sjukvard
behover aktuell information pa manga olika omraden sa har sjukhusbiblioteken ocksa
utvecklats till en allman serviceavdelning for halso- och sjukvardens informationsbehov och
litteraturforsorjning. Boken tar ocksa upp vikten av bibliotekslokalens placering, vilket har
stor betydelse for bestksfrekvensen. Narhet till huvudentré och allmanna korridorer medger
ett battre resursutnyttjande och narhet till hiss ar en forutsattning for rérelsehindrade lantagare
(s.9).

2.2 Definitioner av sjukhusbibliotek

| Sjukhusbibliotek: en exempelsamling fran Spris byggbank (sid. 3) anges fdljande
definitioner av sjukhusbibliotek :

Allmiint bibliotek sjukhusbibliotek med allmén folkbiblioteksfunktion som
riktar sig bade till patienter och personal.

Fackbibliotek bedriver en verksamhet som ar anpassad till sjukvards-
enhetens malsattning och behov av biblioteksservice.
Verksamheten riktar sig till samtliga anstéllda i deras
yrkessituation.

Kombinerat bibliotek  allm&nna bibliotek och fackbibliotek som en enhet.

2.3 SAB:s vardbibliotekskommitté

Vardbibliotekskommittén inom Sveriges Allmanna Biblioteksférening (SAB) representerar
vardbiblioteken i Sverige. Nedanstaende uppgifter &r hamtade fran en faktabroschyr utgiven
av SAB:s vardbibliotekskommitté 1998:

Vardbibliotekskommittén arbetar for:

* Allmanna sjukhusbibliotek och patientbibliotek
* Medicinska fackbibliotek



» Kombinerade och integrerade §ukhusbibliotek
¢ Vardgymnasie- och vardhdgskolebibliotek
» Landstingets forvaltningsbibliotek

Vardbibliotekskommitténs uppgifter ir:

» Att folja biblioteksverksamhet inom halso- och sjukvardsomradet

« Att bevaka utvecklingen for vardbibliotek och stodja dessa vid nedlaggningshot
« Att stimulera utvecklingen inom vardbiblioteksomradet

» Att marknadsfora verksamheten och verka idégivande

« Att framja kontakten mellan svenska och 6vriga landers vardbibliotek

Vardbibliotekskommittén har bland annat anordnat hearings for att kampa for att radda
nedlaggningshotade sjukhusbibliotek. Man féljer bibliotekarieutbildningen ur vard-
bibliotekens perspektiv, arrangerar kurser och konferenser samt ger ut informations-bladet
Blcinkaren, som ar ett forum for information och debatt inom vardbiblioteks-varlden.

3. Vard och kultur

3.1 Vad ir kultur?

Ordet kultur anvands pa manga olika satt och kan ges skiftande betydelser. Statens kulturrad
publicerade 1983-1984 en utredning fordelad pa tre rapporter med samlingstiteln i

varden. | rapportenKultur i varden (1983:5),skriver man att gemensamt for nastan alla
kulturbegrepp ar att de har att géra med kontakt och kommunikation mellan manniskor.
Kultur kan sagas sta for gemenskap och utbyte av tankar, kanslor och erfarenheter manniskor
emellan. Kultur kan avse de olika konst-formerna som litteratur, musik, teater och bildkonst.
Men en rad ytterligare verk-samheter kan ocksa raknas till kultur. Det behéver inte ha med
konst att gora utan kan handla om den gemenskap som uppstar nar manniskor gor saker
tilsammans ('s. 13).

D& jag anvander mig av ordéfu/rur i min uppsats tanker jag framfor allt pa olika
konstformer som litteratur, musik och film. Det &r de olika kulturformer som jag anser mig
ha kommit fram till att man mest anvander i den verksamhet pd NAL som jag har undersokt.
Framfor allt har jag inriktat mig pa bokens betydelse. Daremot har jag inte tittat s& mycket pa
bildkonst eftersom det inte bedrivs artoteksverksamhet av biblioteket pa NAL. | stycket ovan
namns ocksa gemenskap som en slags definition av kultur-begreppet. Som jag ser det sa foljer
ofta gemenskap med kulturen. Kanske ser man en film tillsammans eller diskuterar en bok.
Mycket av den kulturella verksamheten bygger pa gemenskap.

3.2 Kulturivarden

| Kulturpolitikens inriktning 1995 anges Kulturrddets syn pa de olika begrepgefur i
varden, kultur till varden och kultur i arbetslivet. Med kultur i varden avses att man kan fora



in ett kulturperspektiv i vardmiljon med hjalp av den egna personalen. Exempel pa detta ar
samtal, promenader, utsmyckning, tillgang till massmedier, biblioteksservice med mera.

Med kultur till varden avser Kulturradet att man inom den dagliga rutinen, men utanfor det
nodvandiga omvardnadsprogrammet tillfor inslag av evenemangskaraktar som till exempel
forfattarbesok, film och foredrag.

Med kultur i arbetslivet avses att 6ka delaktighet, jamlikhet och jamstéalldhet samt framja en
bred kulturverksamhet med arbetsplatsen och arbetsgemenskapen som utgangspunkt.

Utredningar har visat att kulturinslag i vardmiljo ger manga positiva rent medicinska effekter
(Kulturpolitikens inriktning, 1995, s. 207).

| mitt uppsatsarbete sammanfor jag de tre olika begregpénr;: i varden, kultur till varden

och kultur i arbetslivet till begreppet "kultur i varden”’Den inneb6rd som Kulturradet har
angivit tycker jag val stammer éverens med det arbete som gors i varden for att tillféra kultur
till patienterna.

3.3 Varfor kultur i varden?

Den av Statens kulturrdd publicerade rapports&uiéur i virden syftade till att starka
kulturens stallning i varden, att analysera vilken inriktning kulturverksamheten borde ha och i
vilka former den borde bedrivas (Calagos, 1998, s. 3). En av de asikter som fors fram i
rapporten ar att en av grundstenarna for sjukvarden ar att den ska tillfredsstélla behov som
manniskor inte kan tillgodose pa egen hand, darfor att de &r sjuka. Det anses att varden maste
utgd fran alla de behov patienterna har, inte bara de som direkt hanger samman med
sjukdomen. Det ska finnas en helhetssyn pa patient&ufar i véirden, 1983:5, s. 14).

Da det galler kultur ska det vara en rattighet for alla och att vistas pa vardinstitution ska inte
betyda att man blir utestangd frdn mojligheterna att ta del av kulturen. Kultur-verksamhet kan
liksom andra aktiviteter i patientvarden ge positiva medicinska effekter. Detta far dock inte
innebara att kulturen far betraktas som behandling utan kulturen ska vara en rattighet i sig och
inte enbart motiveras pa grund av sina terapeutiska effékiéuf i varden : 1983:5, s. 25).

| vardsituationen isoleras patienten, och kan da fa svart att behalla sina tidigare intressen. |
kulturaktiviteter kan patientens egen kulturella bakgrund och tradition uppratthallas. Detta kan
underlatta for honom/henne att bibehalla sin personliga livsstil och kontinuitet i sitt liv.
Patienten har tid att tanka Gver sin situation och for manga blir livsaskadningsfragorna mer
patrangande an de varit tidigare under livet. Kyrkan och trossamfunden gor en stor insats
genom att hjalpa patienterna att bearbeta dessa fragor. Men ocksd de konstnarliga
uttrycksformerna kan har tillfredsstélla djupa behov (lbid. s. 26).

Kulturupplevelsen kan ocksa ge nagot att samtala med de anhériga om. Manga anhdriga
tillbringar en stor del av sin fritid pa sjukhuset tillsammans med patienterna, och vid langa
sjukhusvistelser kan det vara problematiskt att ge kontakterna ett levande och meningsfullt
innehall. Samtalsamnena ebbar ut, och patienterna kanner att de inte har nagot att erbjuda
bestkarna. Ett levande kulturliv pa institutionerna kan da ge patienterna nagot att beratta. Om
kulturverksamheten utformas sa att anhoriga och patienter deltar, far utbytet dem emellan ett
rikare innehall (lbid. s. 26-27).



| rapporten betonas att kulturen maste inga i vardagsarbetet som en gemenskap mellan
vardpersonal, patienter och anhoriga. Thomas Franzén, sjukhusbibliotekarie i Alingsas, ger
sin syn pa kultur i varden. Han skriver bland annat att en forutsattning for att
biblioteksverksamheten ska fungera for patienterna ar att vardpersonalen forstar hur viktig
bibliotekariernas insats &r for patienternas valbefinnande. Darigenom utvecklas samarbetet
mellan vardavdelning och bibliotek. Han skriver d&ven om bibliotekets betydelse for
personalen, att sjalva biblioteket &r en skon oas i sjukhuset. Det &ar viktigt att personalen
kommer dit for en stunds avkoppling fran det ofta stressiga och tunga arbetet. Personalen ska
veta och kanna att sjukhusbiblioteket ocksa tillnér dem. Han anser det vara viktigt att
personalen kanner till den vard- och debattlitteratur som ges ut och att alla som arbetar i
varden tar del av den typen av bocker dar manniskgittar hur det &r att vara inlagd pa
sjukhus, om deras upplevelse av svara sjukdomar, om ensamhet och radsla for doden (lbid.
S. 49- 50).

Thomas Franzén skriver att det viktigaste i bibliotekariens arbete samt i all annan
sjukvardspersonals arbete ar att na kontakt — att skapa kommunikation med patienterna. For
att ett samtal ska fungera maste ett 6msesidigt fortroende uppsta. Hur detta ska ga till finns det
ingen patentregel for. Man far utga fran sin egen person, hur man sjalv skulle vilja bli bemott
som patient. Ett samtal med en patient ska inte bestd av flamsighet eller av hurtig
fornumstighet utan patienten ska visas respekt. Man far inte vara patrangande. Om patienten
vill vara i fred, ska han/hon fa vara det. Men det ar inte bra att en manniska lamnas at sitt
0de, passiveras och forsjunker i sig sjalv (Ibid s. 51).

Vikten av samarbete mellan olika personalgrupper samt vikten av biblioteksservice inom
varden tas upp i flera rapporter och bocker som behandlar feinat i virden. Boken

Kultur i varden — varden som kultur har ett kapitel med rubriken "Bibliotekesom
kulturbarare i sjukvardein Dar beskrivs biblioteksservice pa sjukhus och sjukhem som en del
av omvardnaden. Biblioteket ska ge vardtagarna kulturupplevelser som satter vardtagaren i
centrum samt ge vardtagaren majlighet att odla sitt intellekt. Det anses ocksa att kultur kan
bidra till lakandet. Nar man hamnar som vardtagare i sin sjukhussang blir framfor allt den
"sjuka sidan” uppmarksammad och det finns ofta liten tid for den personliga kris som
patienten latt kan hamna i. Bocker kan da hjalpa den inneliggande patienten att fa nagot annat
att tanka pa eller ge information som personalen inte har tid att ge. Forfattarna skriver ocksa
att bibliotekarien har ansvar for vidarespridning av kultur, en uppgift dar ett gott samarbete
mellan vard- och bibliotekspersonal ar en forutsattning (Blomér-Osterberg & Kopf, 1993, s.
55-57).

Bibliotekarien har ju som uppgift att sprida kultur. Men hur ar det med vardpersonalen? Ofta
skrivs det och talas om hur stressigt vardpersonalen har. Har de inte nog med att hinna med
sjalva den medicinska omvardnaden av patienterna. Kan man verkligen begéara att de ska orka
tanka pa att patienterna ska fa tillgang till kultur?

| Kultur i varden (1984, s. 13),skrivs en del om vardpersonalen och kulturen. Har tar man
upp att det pa manga satt kan vara pafrestande att arbeta inom halso- och sjukvard. Att se
manniskor successivt bli samre av sjukdom kan vara angestladdat och for att orka utveckla sitt
arbete kan vardpersonalen behova stimulans. Att lyfta fram kulturen i vard-arbetet ger det ett
rikare innehall och bidrar till en forbattring av arbetsmiljon, anser forfattarna till rapporten.
Kulturverksamhet forbattrar kontakter mellan personal, patienter och anhériga. Man kan i det
vardaglig vardarbetet hitta nya infallsvinklar som skapar en positiv atmosfar. Kultur i varden
anses alltsa ge en hel del positivt aven till personalen.



3.4 Patientens upplevelse av kultur i varden.

Skonlitteratur har for mig blivit som vitaminpillerna som kallas Enomdan. En bok
kan visserligen ta flera dagar om den dr tillrdckligt omfangsrik men det dr
samtidigt rdddningen for forstandet, som troligen balanserar pa grdnsen till det
stora morker som jag skulle soka om jag hade formaga. Pa detta sdtt lever jag ett
stdllforetrddande liv, skilt fran det dagliga eldnde jag far bevittna och uppleva.

Citatet ovan ar hamtat fréfvriamningen, av Carl-Erik Ahgren. Det &r dagboksanteckningar

som blivit dokument éver amnet vard och beroende (Ahgren, 1986 s. 44). Carl-Erik Agren
drabbades av en sjukdom som gjorde att han forlorade tal- och rorelseférmagan. Efter nagra
manader lyckades han dock med vanster hand klara att anvanda en elektrisk skrivmaskin. Da
bérjade han skriva. | ett kapitel (s. 49) skriver han om den arliga bokrean:

Dagarna gar. Nu dr det varvinter, som vi kallar det hdr, med sol och vita fdlt och
bokhandeln har haft sin stora bokrea. Jag var faktiskt med och fick nagra for mig
intressanta titlar. Sittande i min stol sag jag dessa overfulla diskar med mdnsklig
tankemoda men kunde inte denna gang kdnna glddjen over mangfalden, som
bredde ut sig framfor mig. Jag fick ju knappast nésan éver bokhogarna.

Hur ska tiden kunna ga om jag inte hade bockerna? I dem kan jag finna det liv
som forvdgrats mig men som dnda mdaste vegeteras fram, for jag dr for svag att
gora nagot at det.

4. Vard i livets slutskede

4.1 Palliativ vard

Flertalet svenskar avlider inte langre pa akutsjukhus utan manga avlider i sarskilt boende eller
i det egna hemmet. Det innebar bl a att vard av déende utgor ett allt storre inslag for personal
inom sjukvarden och omsorgen. Under de senaste aren har ocksa nya former for vard av
doende utvecklats i form av sarskilda team, palliativa vardenheter.

Begreppet palliativ vard ar ett internationellt vedertaget begrepp. Det ar en samman-fattande
benamning pa den vard i livets slutskede som skall ges nar bot inte langre ar mgjlig. Det
skall vara en aktiv vard av hela den déende manniskan dar de narstdende ska vara delaktiga
och fa hjalp och stdd. Ordet palliativ harstammar fran latinets pallium, som betyder hélje eller
mantel, ndgot som omsluter hela mannisk@udén angar oss alla : vardig vard vid livets

slut, 2000, s. 20-21).

1997 tillsatte regeringen en kommitté med namnet "kommittén om vard i livets slutskede”,
som fick i uppdrag att lamna forslag till hur man kan forbattra livskvaliteten for dem som ar
svart sjuka och déende. Kommittén som presenteras i SOU-rappbttéen’angdar oss alla”

har beslutat anvanda sig av begreppet palliativ vard for varden i livets slutskede, dvs den vard
som skall ges efter det att beslut har fattats om att avbryta botande behandlingar. Palliativ
vard syftar till en vard av hela mannniskan under hela vagen fram till doden. Det ar salunda



inte bara frAga om enskilda vardinsatser. Kommittén ansluter sig till den allmant vedertagna
definitionen av palliativ vard som Varldshalsoorganisationen (WHO) faststallt:

Palliativ vard dr en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede ndr sjukdomen inte
ldngre svarar pa kurativ (botande) behandling och ndr kontroll av smdrta eller
andra symtom och problem av psykologisk, social och existentiell art dr av storsta
vikt.

Det overgripande malet med palliativ vard dr att uppna bdsta mojliga
livskvalitet for patienten och dennes familj. Palliativ vard inbegriper en livssyn
som bejakar livet och betraktar doendet som en normal process. Palliativ vard
innebdr att tonvikt ldggs pa att lindra smdrta och andra besvdrande symtom.

Palliativ vard innebdr att savdl fysiska, psykologiska som existentiella aspekter
forenas till en helhet i varden. Den palliativa varden maste kunna erbjuda ett
system av stodatgdrder for att hjdlpa familjen att orka med situationen under
patientens sjukdom och under sorgarbetet (Doden angar oss alla, 2000, s. 21).

Boken Aktiv livshjclp vid livets slut tar upp palliativ vardverksamhet. Boken ar skriven av
personal pa avdelning 30, vid Lanssjukhuset i Kalmar. Pa denna avdelning vardas de flesta av
Rehabiliterings- och langvardsklinikens cancerpatienter. | forordet skriver Lars Wernersson, f
d klinikchef, Rehabiliterings- och langvardskliniken, att det ar viktigt att personalen lar sig
stimulera det friska, det som fortfarande fungerar hos patienten. Eftersom den sjuka delen hart
belastar patientens liv, ar det viktigt att personalen &r medicinskt och psykologiskt valutbildad
och att behandlingarna skots sa perfekt och tryggt att patienten kan gladja sig at sina
guldkorn i livet och bibehalla sin personliga vardighet (1998, s. 8).

Palliativ vard bygger pa mansklig kontakt, att kunna ge trygghet och smartlindring och att
dampa oro och angest — helt enkelt att ha tid att vara medmanniska (lbid. s. 23). Malet med
den palliativa varden ar att patienten far leva med livskvalitet, tills han eller hon avlider.
Varden ska satta patienten i centrum och forsoka ge livet ett battre innehall, t ex med hjalp av
olika aktiviteter som utflykter, konst och hantverk. Att skriva kan vara ett satt att uttrycka det
som &r svart att saga. En del patienter kan ha behov av att skriva sina memoarer, kanske till
barn och barnbarn eller i férhoppningen att fa det utgivet. Att beratta via en bandspelare kan
ge extra gladje, eftersom berattarens rost och betoning kommer med (Ibid. s. 78).

Patientens behov av kultur &r olika under sjukdomsperioden. Under det forsta akuta stadiet
dominerar behovet av kroppslig vard och behandling. Nar vard- och sjukdomstiden blir
langre, forandras behovsbilden. Den kroppsliga varden och behandlingen racker inte for en
god livskvalitet. Patienten behover ockséa kulturella inslag som ger gladje, trést och stimulans
I tillvaron (Ibid. s. 84).

| boken Aktiv livshjdlp vid livets slut (S. 85),tas dven de andliga behoven i den palliativa
varden upp. Vid sjukdom forandras livsvillkoren. Patienten far mer tid att tanka over sitt liv
och sin situation. Livsaskadningsfragorna blir mer patrangande och manga soker i religionen
svar pa fragan om livets mening, om gott och ont, varfér manniskor maste lida och vad som
kommer efter déden. Sjukhuskyrkan verkar da fér den andliga varden.

| Livet fore doden kan man lasa att genom samarbetet med sjukhusprasten far patienterna
tillgang till sdval det personliga samtalet som majlighet att utéva sin religion tillsammans med
en medmanniska som genom sitt yrke kan fungera bade som samtalspartner och sjalasorjare.
Manga svart sjuka och déende manniskor finner i samvaron med prasten den trygghet som



gor att de vagar formulera de morka tankarna, sorgen, tviviet och forhoppningarna, och
beratta om sina dnskningar infér begravningen (Christoffersen & Gamborg, 1997, s. 69).
Forfattarna ar 6vertygade om att vardpersonalens iakttagelser och medvetenhet om patientens
existentiella och religiésa behov blir tydligare om prasten ingar som en naturlig resursperson i
det tvarvetenskapliga vardteamet.

4.2 Hospice

Pa vissa platser finns hospiceboende, dvs en form av boende for manniskor som befinner sig i
livets slutskede. Har ska de kunna fa den hjalp och det stéd de och deras anhériga behdver.

Ordet hospice kommer fran latinets hospitium som betyder harbarge. Pa hospice kunde i aldre
tider nodstallda fA& omsorg med medmansklig omtanke i kristen anda. Den moderna

hospicevarden har sina rotter i England. Den tillkom i protest mot vad manga ansag vara ett
ovardigt omhandertagande av déende och forlades till byggnader utanfor sjuktisém (

angar oss alla, 2000, s. 20).

| Aktiv livshjdlp vid livets slut beskrivs hospice och bakgrunden till dess uppkomst. Det aldsta
hospice som omnamns i litteraturen fanns i Turmonin i Syrien under 400-talet e Kr. Under
medeltiden fanns manga hospices, bland annat i England, Frankrike och Italien. Florence
Nightingale (1820-1910) inspirerades av hospiceverksamheter ute i Europa och utbildade sig
bland annat hos barmhértighets-systrarna i Paris. Den moderna hospicerérelsen borjade 1967,
da Cicely Saunders 6ppnade S:t Christopher’s Hospice i London. En grundplat pa 500 pund
skanktes till Cicely av en man som dog i cancer pa det sjukhus dar hon arbetade. Tillsammans
kom de fram till en forvissning om att det ar majligt att hjalpa manniskor att fa do i frid och
vardighet (1998, s. 11).

Under det senaste decenniet har en revolutionerande utveckling skett av den palliativa varden
i Norden och inte minst i Sverige. Nar ingen bot langre finns kanns det manga ganger trostlost
for patienten och dennes anhdriga. Personalen kan kanna sig uppgiven och otillracklig. Da
man inte langre kan behandla den sjuke med sikte pa bot, kan det leda till social isolering och
uppgivenhet for patienten (Ibid. s. 1#ar ska da den speciella vardform som palliativ vard
innebar kunna ge extra stod och hjalp till patienten och dess anhoriga. Hospicevardens mal ar
att medverka till att den som &r obotligt sjuk far en "god” dod. Det innebéar bl a att patienten ar
fri fran smarta och Gvriga fysiska plagor. Det forutsatter ocksa att patienten far psykologiskt
stod och mojlighet att tala om existentiella fragor. Aven familjen ska stdjas, bade under den
anhoriges sjukdomstid och efter dodsfallet ( Zetterberg-Randén, 1991, s. 9).

Begreppet hospice har idag kommit att std for en filosofi som ar integrerad i manga
vardorganisatoriska modeller. Fran att hospice fran borjan utgjordes av byggnader vid vilka
man huvudsakligen tog emot patienter med cancerdiagnoser betraktas hospice i dag inte
enbart som byggnader eller rum utan som en vardfilosofi som kan tillampas pa alla patienter,
oavsett diagnos och oberoende var patienterna befinner sig i livets slutskede. Det &ar idag inte
mojligt att t ex skilla mellan palliativa vardenheter och hospices. Gemensamt for
verksamheterna ar dock att de alla baserar sin vard pa den definition av palliativ vard som
fastslagits av WHO (se under kapitel 4.1) och som vuxit fram ur hospicerorelsens filosofi
(Sundsten, 1999, s. 50).



4.3 Att orka leva i livets slutskede

Hur orkar man leva vidare efter beskedet att det inte finns ndgot mer att gora for att bota
sjukdomen? Nar det bara ar déden som aterstar? Hur orkar man vara stark nog for att hjalpa
sina anhoriga? | bokebeva livet ut berattar forfattaren Lars Ostman om sina moten med
sjuka och doende manniskor. En av de personer han larde kdnna var Anna, en 57-arig larare,
gift och mor till tre vuxna barn. Hon har i egna brev beréttat om sina upplevelser, vilket Lars
Ostman forsokt aterge. Anna drabbades av en icke operabel lungtumar, tumorer spridda i hela
kroppen och i hela huden. Doktorns rad till henne var att bara géra det som var skont. Hon
valde att beratta for de anhdériga genom att skriva var sitt brev till dem, dar hon valde orden sa
att hon inte skulle sara dem. Hon skrev i breven att de skulle forsta att hon ville fortsatta och
leva sitt liv som vanligt och att hon var tillfreds med sin varld. Hon skrev att hon tyckte om
dem och oroade sig for dem men berattade ocksa att hon njot av varje stund i livet fran och
med nu och att hon inte var radd for att do (Ostman, 1987, s. 33-34). For Anna verkade
omtanken om de nédrmaste vara viktigast. Hon ville inte att de skulle bli ledsna och hon ville
bara gora det som var skont och njuta av varje stund i livet.

Anna var stark. Hon klarade att acceptera livets slut. Hon orkade leva och ge ifran sig varme
anda till slutet. Men varje déende ar hogst personligt, och upplevelser och beteenden varierar
med olika manniskor (lbid. s. 45). Lars Ostman skriver om hur viktigt det &r med narvaron av
en medmanniska for att kanna trygghet. Manniskor med livserfarenhet och en férmaga att
lyssna och forsta. Han skriver att sadana manniskor finns det i varden, men det behdvs fler
(Ibid. s. 91).

En annan bok som behandlar déendef@ja med till slutet (1996).Den ar skriven av

Birgitta von Otter och Maud Pihlblad och de har intervjuat manniskor som i sitt yrke dagligen
kommer i kontakt med doendeprocessen och narstdende som suttit vid en dodsbadd. Pa sidan
101 star det om hur livet far andra varden hos manniskor som befinner sig i livet slutskede. En
doende ser inte langre pa tillvaron med samma Ogon som forut. Helt andra saker blir
betydelsefulla. Det kan vara att kunna ata utan att ma illa, att slippa smartan under nagra
timmar eller att kunna sitta upp nar man far besok. Sma vardagliga ting som tidigare togs for
givet blir vardefulla.

Som kan verka forstaeligt ar det inte ovanligt att en manniska som narmar sig slutet av livet
blir djupt deprimerad. En del blir apatiska, en del aggressiva och bittra vilket d& ofta gar ut
Over de anhoériga. En kvinna vagrade traffa sin man sedan hon blivit sjuk och hennes man var
fortvivlad. Personalen forsokte da fa honom att forsta att hennes aggressivitet egentligen inte
var riktad mot honom utan var en del i hennes eget sorgearbete infor sin forstaende dod. Vid
sadana har situationer kan personalen som har kompetens och erfarenhet, hjalpa den anhérige
att tolka reaktioner och forsta vad som orsakar hennes beteende (von Otter & Pihlblad, 1996,
s. 101-102).

| livets slutskede blir det viktigaste att lindra smartan och andra symptom fér att patienten ska
leva sa bra som mojligt &nda till slutet. Det ar viktigt att vara lyhord for patientens 6nskemal.
Vad ar viktigast for patienten? Da det inte langre gar att bota tas hoppet bort om att nagonsin
kunna bli frisk. Detta maste ersattas av nagonting annat. Den sjuke kanske maste fa hjalp med
att inse vad som gar att géra och sjalv vara med och utforma en malsattning for varden (von
Otter & Pihlblad, 1996, s. 143). | boken tas ocksa upp vikten av att fler &n en person vardar
den sjuke. Det ar inte jobb for en enda manniska, hur medkannande hon &n ma vara. Det bor
vara ett vardlag av yrkeskunniga personer som inte bara omfattar lakare och skoterskor, utan



aven sjukgymnaster, tandlakare, prast, diakon, kurator med flera. Sjalvklart ingar aven de
anhoriga, om de och den sjuke vill. Det ar en svar och ofta angestladdad situation aven for de
anhdriga och stddet till dem &r ocksa valdigt viktigt. Om den anhérige far trygghet och styrka

i detta svara lage ar det till stor nytta och gladje ocksa for den doende (Ibid. s. 143-144).

| Livets gava och grins tar forfattarna Barbro Beck-Friis och Erik Ewalds upp fradgan om
sanningen ska sagas och hur mycket av sanningen ska i sa fall sagas. De skriver att man ska
vara forsiktig och att allting har sin tid. Vissa manniskor tal att héra sanningen och vill héra
sanningen, men den ska ges pa ratt satt och vid ratt tidpunkt i sjukdomsprocessen. Patienten
maste fa mojlighet att forlika sig med sin svara situation litet at gangen. Det finns patienter
som definitivt inte vill veta, och da skall ocksa detta respekteras. De vill inte, och de fragar
inte. Men patienten forstar, de ser som drabbade hur sjukdomen fortskrider och upplever de
forluster sjukdomen fér med sig. Att vara sjuk innebar alltid en férlustsituation. Kontakten
med arbetskamrater foérsvinner eftersom man inte orkar jobba langre och den sociala
betydelsen i hemmet kan kédnnas forlorddug som alltid betytt sa mycket hemma for min

familj. Nu ligger jag hdr och riknas inte ldingre” (1989, s. 18-20).

Det galler att forsta att smarta inte bara ar att ha ont i kroppen. Smartan kan vara psykisk. Den
sjuke kanner oro for familjen. Den sjuke kan ocksa kanna existentiell smarta och grubbla 6ver
vad det finns for liv efter detta och vad som hénder efter doden? | sjdlva déendeprocessen
kan man som personal hjalpa mycket men i sin dédsfruktan ar manniskan mycket ensam. Som
medmanniska kan man hjalpa bést genom att finnas till och dela den ensamhet som
situationen innebar (lbid. s. 20).

Boken Livets gava och grins avslutas med artikeln "Djupt i mitt hjarta bor gladjen” fran
tidskriften Kristendom och skola (nr 1, 1989). Den &ar skriven av Margareta Jarlstrom nagra
manader fore hennes bortgang varen 1989. Hon berattar att dd man har en livshotande
sjukdom far man lara sig att d6 manga ganger och blir pa sa satt ratt sa fortrogen med doden.
Men aven med livet for man lever mycket narmare bade liv och dod. Hon skriver om sina
tankar: Far jag uppleva en var till? Ar det sista gdngen jag far vara med om det har? Det liv
hon har har blivit mer vardefullt och upplevs allt mer intensivt. Det kan liknas vid en berg-
och dalbana. Ibland &ar beskeden positiva: Dina tumérer har minskat lite, cytostatikan har haft
en relativt god effekt. Hoppet vaxer men nagra manader senare visar det sig att nya tumorer
har bildats. Radslan for doden och de plagor som kanske &r oundvikliga sprider sig. Sedan
kommer vreden och tanken Over att lakaren inte kan veta nar hon ska do, trots all statistik.
Hon skriver att nastan lika fantastiskt som att ater bli frisk, skulle det vara att triumfera 6ver
dessa vetenskapliga dverlevnadskalkyler. Hon bestammer sig for att leva ratt sa lange och att
do levande — inte i fortid. Hon ska bekampa de avskyvarda tumoérerna till sista andetaget. Hon
ska inte ta ut sorg och lidande i forskott utan lara sig att ta en dag och ett dgonblick i sander,
eftersom var dag har nog av sin egen plaga (Jarlstrom, 1989, s. 85-89).

Att vara doende dr att vara en levande mdnniska: att existera och ta del i den
mdnskliga samvaron. Det dr att sjdlv ha en mycket begrdnsad framtid, men ocksa
en nutid och ett forflutet.

Men att vara doende dr ocksa att bli mer och mer sarbar och beroende av
medmdnniskorna, bade av familjen och av professionella vardare, inte bara
fysiskt utan i minst lika hog grad psykiskt

Oavsett hur svag och hjdlplos en doende dr har han krav pa och behov av att
bli behandlad som en levande mdnniska. Forstaelse for sambandet mellan fysiska



och psyklogiska faktorer dr kanske viktigare ndr vi star infor doden dn under
nagon annan tidpunkt i vart liv.

Texten ar tagen fran bokdriver fore doden (1997, s. 50)v Susanne Christoffersen och

Helle Gamborg. De ar bada sjukskoterskor med erfarenhet av terminalvard (palliativ vard)
och av undervisning inom omradet. De skriver att man maste kunna dela stora sorger och
hantera intensiva kanslor vid vard av déende. Dden kan vara lika svar och oacceptabel for en
gammal manniska som fér en ung. Man maste acceptera att den déende manniskans livsslut
praglas av det liv hon redan har levat. Déden kan vara en lattnad eller en katastrof, fridfull
eller angestfylld. En déendes narmaste kan lika garna vara hans familjemedlemmar som den
personal som skoter honom (1997, s. 50).

Att vara anhdrig och veta att ens nara och kara snart kommer att dé6 kan vara mycket
smartsamt. | bokeRobson berattar Pernilla Glaser om sin och sin alskades kamp mot cancern
och mot déden. En bok fylld av saval smarta som av karlek. Hon hinner inte lange kanna sin
nya karlek Robson forran han drabbas av cancertumorer. De k&mpar tillsammans och ibland
var och en for sig:

Vi dr ensamma i din ldgenhet. Men det kinns som om vi dr fyra. Du och jag, din
sjukdom som en egen gestalt, ett djur i dig och doden som en skugga i ett horn.
Det kinns som om vi dr fyra som forhandlar och kompromissar med varandra
(Glaser, 1995, s. 37).

Hon skriver om hur de bade blivit enade och tudelade genom sjukdomen. Om hur dédens
osynliga mur star mellan dem. Robsons kamp pa den andra sidan kan hon aldrig kampa, men
hennes kropp och tankar har fullstandigt anpassat sig till detta nya liv (Ibid. s. 41). Pernilla
berattar om da hon nyligen fatt beskedet om tumorerivag Iyssnar pd Mozarts
violinkonserter om och om igen. Musiken smeker den tunna is som dr min tillvaro nu” (s. 30).

| musiken soker hon hjalp mot sin &ngest. Hon forsoker fa Robson att géra nadgot meningsfullt
med sin tid och foreslar en kurs. Eftersom han alltid sysslat med musik sa blir det en sangkurs
vilket far honom péa battre humor och han kampar pa med sina notpapper. Sjalv har hon sin
teater:

Ndr du mar bdttre finns det inte ldngre nagot kvar som haller tillbaka min egen
sorg och trotthet. Pa teatern uppslukas jag av nagot som kdnns som livet, men ndr
Jjag kommer hem sjunker jag ihop som en punkterad ballong framfor TV:n (lbid.
S. 46).

Hon har sitt jobb pa teatern som blir en slags raddning i den svara stunden. Men Robson blir
samre och samre, han far huvudvark, yrsel och ar illamaende. Livet blir allt svarare att leva
som forut och Pernilla blir arg och besviken pa hans faniga sjukdom som kommer och forstor
(s. 54). De planerar sitt brollop fast de vet att det aldrig kommer bli av. Robson blir samre

och samre och orkar allt mindre. Men en kvall lagger Pernilla pa en skiva med vild afrikansk

trummusik. Robson som éar fédd i Rio de Janeiro av brasilianska foraldrar far kraft att leva

upp nar han hér musiken.

Kom och dansa med mig, ropar jag. Du stapplar upp fran soffan. Du provar att
gunga lite med kroppen, du haller i mina axlar, du lyfter provande benen. Du
faster blicken stadigt i fjdrran och dansar. Du dansar och svettas och grater. Fy
fan vad harligt, ropar du, fy fan vad harligt! (Glaser, 1995, s. 107).



5. Biblioterapi

Da det galler biblioterapi har det varit svart att finna litteratur som tar upp biblioterapi som ett
stod till patienter i livets slutskede. Den litteratur som finns om amnet tar mest upp betydelsen
av biblioterapi inom psykvarden och socialvarden. Men tanken att boken kan fungera som en
lakande kraft karaven overforas till det arbete som utférs av sjukhusbibliotekarien och annan
personal inom det palliativa teamet vid NAL.

| Biblio-poetry therapy ges foljande definition av biblioterapi: Biblio betyder bocker och
terapi betyder att tjdna och hjalpa medicinskt. Sjalva ordet biblioterapi forklaras som
anvandandet av litteratur for att gynna den mentala halsan (Hynes & Hynes-Berry, 1986, s.
10).

| Amerika anvands termen “biblioterapi” eller "biblio/poetry therapy” medan man i
Storbritannien anvander sig av termen "reading therapy” da det handlar om lasterapi. Boken
Reading therapy (1988) tar upp anvandandet av reading therapy inom socialt arbete, inom
psykiatrin, inom aldrevard och vid personlig utveckling. Bl a anvands det for att aktivera
aldre, hjalpa barn och ungdomar med problem samt vid familje- och drogproblem. Det kan
ocksa anvandas for att hjalpa barn att komma Over sjukhusradsla. | boken ges en definiton av
reading therapy sasom det terapeutiska anvandandet av bocker och annat material med
individer eller med grupper (Clarke, 1988, s. 1kapitel tvA som har titeln: "Reading therapy

and the social worker'ger Mary Howie, tidigare bibliotekarie, nu socialarbetare i
Storbritannien sin definition av ordet reading therapy:

Reading therapy (RT) simply means the therapeutic use of literature”. RT can be
defined as the use of literature and/or audio/visual materials, by a trained worker,
to facilitate a therapeutic acitivity, usually guided discussion, which promotes
personal growth for the participant(s) (Howie, 1988, s. 16

Aven om termen terapi kommer frn grekiskan "att bota”, s& gor inte RT ansprak pa att bota,
enligt Mary Howie, utan att upplysa och framja sjalvinsikt.

| kapitel tre med titeln "Reading and insight” skriver Clare Gillies att manga manniskor ser
lasning som en behaglig verklighetsflykt och som sadan en terapeutisk aktivitet. Men hon
anser att utvalda romaner kan géra mer an att hjalpa till flykt. De kan hjalpa var och en till
djupare forstaelse for sig sjalv och andra, och dessutom ar denna forstaelse nodvandig for
halsa och uppfyllelse. Hon pastar att kreativ litteratur beskriver de stora influenserna pa
manniskans utveckling likval som komplexitet och olikheter av hans kanslor. Genom detta
kan man fordjupa lasarens kunskap om hans inre varld, den varld som ofta ar gémd for honom
sjalv liksom for andra (Gillies, 1988, s. 36).

Tva andra av bokens forfattare, Jocelyn Rodin och Pauline Shelley skriver om hur bécker kan
hjalpa barn att 6vervinna sjukhusréadsla. Bocker som gor barnen bekanta med sjukhus kan
vara valdigt anvandbara for att forbereda barn att klara sin medicinska behandling. En bra bok
som &r attraktiv for barnet lases ofta och kan &aven fa foraldrar och larare intresserade, som da
lar sig om den medicinska behandlingen sa de kan stddja barnet. Bocker som forbereder barn
infor sjukhusvistelsen maste véaljas ut noggrant. For att vara val forberedd behover barnen
inte bara faktainformation om vad som ska handa dem utan dven forsta sina kanslor. Fakta
hjalper barnen att férsta verkligheten och hjalper till att klara upp fantasier och felaktigheter,



till exempel genom att forklara att ett blodtest inte innebar att man férlorar allt sitt blod. Men
den basta boken framjar till diskussion mellan vuxna och barn att tala om bade kéanslor och
fakta. Barn har ratt att veta att det ar normalt att k&nna oro och rédsla infor vissa situationer.
De ska kunna forsta att sjuka manniskor ibland blir onda och arga nar allt blir for mycket for
dem. Barnen ska ocksa forsta att det inte ar barnsligt att grata. Bocker som anvands pa ett
forstandigt satt kan vara en forman for barnet (Rodin & Shelley, 1988, s. 132-133).

| Biblioteksbladet (1974, nr 15) finns ett antal artiklar som behandlar biblioterapi. Liksom i
den dvriga litteratur jag last gar det inte att koppla direkt till min under-sékning, dvs litteratur
som tar upp amnet kultur som stod at déende manniskor. Artiklarna tar mer upp anvandandet
av biblioterapin vid kriminalvardsanstalter och mentalsjukhus, men det gar anda att dra
paralleller mellan den utsatthet en doende méanniska upplever och den angest en person i
fangelse kan uppleva. Fenomenet boken som medicin kan anvandas inom flera olika omraden.
Den ena artikeln som fatt rubriken "Bocker som lakemédeed underrubrik "Lasning
trAngmal’ ar skriven av Bengt-Ake Hjertséater, forfattare med personliga upplevelser bade av
fangelse och mental-sjukhus. | artikeln tar han upp boken som medicin for den intagne pa
kriminal-vardsanstalt. Detta kan jamféras med den ensamhet och angest en déende manniska
upplever och vissa paralleller kan dras, exempelvis lasningens betydelse i ensamheten. Nar
celldorren lases kommer ensamhetedd kommer ensamheten. Dda kommer ldsningen. Da

kommer biblioterapin igang” (s. 270). Han skriver att angesten mildras med hjalp av bécker.

Sa viktig ar bokens funktion for manga intagna pa anstalter. Hjertsater menar att istallet for att
anvanda psykofarmaka for att dova, "laka” psykiska skador sa kan man strava efter att
anvanda bocker som lakemedel istdllet. Boken kan anvéandas inte enbart som trost och
forstroelse utan ocksd som medel att starka sjalvfortoendet och 6ka kunskaperna. For den
intagne péa en kriminalvardsanstalt kan biblioterapi ha en lakande effekt pa den som barjar bli
medveten om sin situation och det kan bli en I6sning pa "vagen tillbaka till samhallet” (s.
270). | samma nummer av Biblioteksbladet (s. 274) finns denna dikt av Bengt-Ake
Hjertsater:

Ndr boken kommer
Kommer glddjen,
Medicinen, tidsfordrivet.
Med boken kommer ocksa
En medmdnniska,

Alltid glad och
Tillmotesgaende.

Ndr boken kommer

Gor kdnslorna i
Hjdrnans centrum

En frivolt av iver —

Att fa koppla pa.

Ndr boken kommer
Kommer glddjen — vettet !

"Lakning genom lasning Det ar titeln pa en artikel infordAsykologTidningen nr 23-24/95.
Aven i denna artikel handlar biblioterapin mycket om hjalp inom psykvarden och om l&kning
| artikeln tar Gunvor Nordin, leg psykolog vid médra- och barnhalsovarden vid Stockholms
lans landsting, upp Selma Lagerldsfattarskap som exempel pa litteraturens lakande kratft.



Gunvor Nordin anser att lasning kan vara en form av psykoterapi som kan ge lakning. Hon
skriver att biblioterapi ar en form av psykoterapi, dar psykoterapeuten anvander utvalt

lasmaterial i det psykologiska behandlingsarbetet. Det kan i en skonlitterar text handla om en
speciell problematik som 6verensstammer med patienten/klienten. Men biblioterapi kan ocksa
anvandas genom att patienten/ klienten stimuleras till att sjalv uttrycka sig litterart. Gunvor

Nordin skriver att:

Genom att ldsa om andras liv eller genom att sjdlv i skrift ge uttryck for fantasier,
kianslor och reaktioner kan klienten alltmer borja forsta sig sjdlv och sitt
handlande. Denna forstaelse dr ett viktigt steg mot personlig frigorelse och
mognad. (Nordin, 1995, s. 4)

Att hon valde att ta upp just Selma Lagerlofs bocker ar enligt henne sjalv att i dessa verk star
manskliga relationer, komplikationer och konflikter i centrum. Det gar i bockerna att folja hur
manga av gestalterna tanker igenom sina reaktioner och sin livs-situation samtidigt som andra
lever och dor pa ett oreflekterat vis (Nordin, 1995, s. 4-7).

Lasaren upptécker att manniskor férr har botats for liknande problem som dem vi méter idag.

6. Presentation av den undersokta verksamheten

6.1 Biblioteket pa NAL

Sjukhusbiblioteket p& NAL ligger centralt i bottenplan mitt emot matsalen sa det &r svart att
missa det. Utanfor finns fatdljer och tidningsbord. Den medicinska och allmanna
biblioteksverksamheten ar har samlad under ett och samma tak. Sju bibliotekarier &r anstallda
pa biblioteket. Enligt en artikel Vuheterna (Nu-sjukvardens personaltidning) sa ar
biblioteket en informationskalla for personal som onskar aktuell och palitlig information, nya
forskningsresultat med mera. Har finns tillgdng till databaser och medicinsk litteratur.
Sjukhusbiblioteket pd NAL ar medicinskt ansvarsbibliotek i regionen och fér kommunerna
(Almén, 1999, s. 3).

6.2 ”Kultur for alla”

| slutet av 1980-talet startades en kultursatsning som kallades "Kultur for alla”. Detta infordes
forst inom Lanssjukvarden i Norra Alvsborg , vilket sedan blev NU-sjukvarden (sjukvarden i
Trollhattan, Uddevalla, Strémstad, Lysekil och Backefors).

Denna satsning riktade sig till patienter, personal, anhoriga, studenter, forskare och ibland
aven allmanheten. Malet var att ordna arrangemang med anknytning till vad som pagick i

organisationen och i samhallet, exempelvis temadagar i medicinska @mnen. Det kunde ocksa
handla om filmforestallningar, foredrag, barnkalas, konserter och forfattarkvéilaerérna,

1999, s2).



Kultursekreteraren inom NU-sjukvarden samt sjukhusbibliotekarien p& NAL formulerade pa
hosten 1996 ett antal mal for "Kultur for alla”. Dessa mal ar bland annat:

« att patienten under vardtiden skall ha tillgang till olika slag av aktiviteter som ger
den sorts tillfredsstallelse som patienten kanner behov av

« for patienter som tidigare inte upptackt kulturens varde i vardagen och i
krissituationer skall ett utbud finnas som presenteras pa ett sadant satt att patienten
upplever sig ha nytta av detta under sjukdomstiden och far Gppnare 6gon for
kulturens varde for livskvalitén efter vardtiden

» patientinformationen skall ge en helhetsbild, det vill sdga sjukdomen beskrivs inte
endast med hjalp av facklitteratur med mera, utan ocksa med till exempel
skonlitteratur, film och utstéllningar

» for personalen skall kulturens varde i lakningsprocessen bli en lika stor sjalvklarhet
som annan behandling

» personalen skall ges mdjlighet att bearbeta problem, hamta kraft och ork infér nya
arbetsuppgifter och den kommande vardagen

« samhorighet skapas péa arbetsplatsen mellan personal samt mellan patienter, personal
och anhdriga

Kulturen ska alltsa in i arbetslivet, in i verksamheten, bland bade personal, patienter och
anhoriga. P& NAL kom ocksd ett samarbete att startas mellan olika yrkesgrupper inom
palliativ teamsamverkan, vilket gjorde att begreppet "kultur for alla” fick en betydelse &ven
inom det palliativa arbetet.

6.3 Palliativa teamet

Det palliativa resursteamet pa NAL startades forst pa forsok for att prova ett nytt arbetssatt
och nya rutiner for att utveckla den palliativa varden. Teamets personal arbetade med rad och
stdd och vande sig till vuxna méanniskor med cancerdiagnos dar den sjukes och narstaendes
onskan var att fa vistas i eget boende under livets slutskede. Teamets personal fungerade som
samtalspartner till patienter, anhériga och vardpersonal. De skulle ocksa vara koordinator
mellan olika vardgivare och andra resurspersoner som till exempel bibliotekets personal och
sjukhuskyrkan. Projektet beskrivs i utvarderingsrapporten med titeleckling av palliativ

vard - i samverkan mellan olika vardgivare (Andersson & Ljungberg, 1998). Forfattarna
berattar om projektet som har samma namn som titeln pa utvarderingsrapporten och tar dar
upp olika synpunkter fran personal, anhoériga och patienter. Syftet med projektet var att
utarbeta, genomfdéra och utvardera en arbetsmetod for palliativ vard, samt utveckla
samverkansformer mellan olika vardgivare.

| mitten i teamet finns patienten och dess narstdende placerade. Runt om dessa finns
palliativa teamet med den personal som hor till sjalva teamet. Det ar tva sjukskoterskor, en
distriktsskoterska, kurator, diakon och sekreterare. Dartill kommer all den personal som
fungerar som resurspersoner till teamet. Det &r bibliotekarie, lékare, dietist, prast,
distriktsskoterska, kontaktskoterska, sjukgymnast, arbetsterarpeut, hemsjukvard, hemtjanst,
smartteam, apotek och frivilliga organisationer. Det &r alltsd manga som pa nagot satt jobbar
med och for patienterna inom palliativ vard. Detta for att i mojligaste man kunna tillgodose de
behov som patienterna kan forvantas ha. Det galler saval fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov.



Palliativa teamet presenterar sin verksamhet i ett faktablad med titeln Vi finns for Dig... Dar
tar man upp nagra punkter som pekar pa varfor palliativa teamet finns och vad man vill
uppna:

Vi finns for Dig...

« Nar du vill vardas i hemmet kan vi finnas med och stddja dig och dina narstaende.

e Nar du vill ha rad om din sjukdom kan du ta kontakt med oss. Vi gor garna hembesok.

e Nar du vill ha hjalp med symtomlindring som till exempel smarta, illamaende och
matleda.

« Nar du vill tala med nagon vill vi vara ditt stod. Det kan handla om samtal kring
livsfragor, familjen eller ekonomin.

e Nar du vill hamta kraft och inspiration fran bocker och musik kan vi formedla kontakt
med sjukhusbibliotekarien.

| faktabladet har palliativ vard sammanfattats i begreppet "Aktiv livshjalp” och det
Overgripande malet ar att uppnd basta mdojliga livskvalitet for patienterna och deras
narstadende.

Samarbetet med biblioteket och tillgangen till kultur &r en av de bitar som ska hjalpa till att ge
battre livskvalitet. Det arbete som utfors av sjukhusbibliotekarien pd NAL for att fora ut
kulturen och forsbka ge patienterna en battre tillvaro har uppmarksammats i olika
tidningsartiklar. Bland annat Biblioteksbladet nr 10, 1997. Dar kan man lasa att sedan
sjukhusbibliotekarien pa NAL kom med i det palliativa teamet ar en bok till patienten lika
sjalvklar som en pase blod (Lundbom, 1997, s. 3). Sjukhusbibliotekarien pad NAL réaknas som
en resurs i varden, enligt artikelférfattaren Helene Lundbom. P4 NAL har man insett att
sjukhusbiblioteket har en viktig funktion att fylla. Inte bara som en guldkant pa
patienttillvaron, utan som en naturlig del av varden. Men i artikeln kan man ocksa lasa att
sjukhusbibliotekariens medverkan i det palliativa teamet ingalunda var sjalvklar fran borjan.
Man ifrdgasatte att bocker kunde ha nagon betydelse for en doende patient. Denna asikt skiljer
sig helt fran sjukhusbibliotekariens egna syn pa detta. | artikeln sager hon att boken eller
musikkassetten kan lindra smartan och faktiskt hjalpa manniskuiliatfast vid livet langre

Att arbeta med manniskor som befinner sig i livets slutskede innebar ocksd andra krav an de
som kravs inom det traditionella bibliotekarieyrket. For sjukhusbibliotekarien p& NAL har det
gjort att hon kommer i samtal om existentiella fragor tilsammans med svart sjuka. Det ar ett
socialt yrke dar man far vara beredd att méta méanniskor pa olika nivaer (lbid. s. 4).

| Bliinkaren (tidskrift utgiven av SAB:s vardbibliotekskommitté) nr 32 ar 2000, har man en
artikel om en konferens kring framgangsfaktorer for sjukhusbiblioteken. Vid konferensen
medverkade sjukhusbibliotekarien pd NAL samt en av sjukskoterskorna inom det palliativa
teamet p& NAL. De talade da om betydelsen av kontakten mellan sjukhusbibliotekarien och
patienter inom palliativ vard. De berattade att besok av bibliotekspersonal och mojligheten att
onska sig bocker att lana hojer livskvalitén. Det ar lattare att utharda somnsvarigheter nar
mojligheten finns att lasa bocker och lyssna pa inlasta bocker eller musik. De berattade ocksa
att det ar positivt med kontakt med icke-vardpersonal, att inte hela personen ses som sjuk.
Detta gavs som exempel pa vad ett "dagligt kulturdropp” kan innebara for patieisi@rma (

for pessimismen!, 2000 s. 5).



"I wvdntan pa Pavarotti  kom livslusten och matlusten tillbaks och
cytostatikabehandlingen gick Idttare”

Citatet ovan var infort Bldnkaren, 1999:31 och &r hamtat ur en utvardering av det palliativa
teamets arbete pd NAL. Det kan ses beskriva kulturens lakande och starkande kraft
(Alexanderson, 1999, s. 25). Orden ar hamtade fran en kvinnlig patient som vardats i
slutskedet i hemmet. Sjukhusbibliotekarien p& NAL beréttar i artikeln om sitt arbete som bl a
innebéar att i moétet med patient och anhérig kunna lyssna in och végleda till ratt dos
kulturdropp, vilket ska underlatta den medicinska behandlingen. Samarbetet mellan
sjukskoterska och bibliotekarie ska inge fortroende och skapa trygghet hos patienten, som da
kan beratta och pa det sattet fa ratt musik och ratt bok vid ratt tidpunkt.

| utvarderingsrapporten som gjorts om projektet med det palliativa teamet beskriver
sjukskoterskorna att valet av hur man gar tillvaga helt beror pa den enskilde individens behov.
"Man vet aldrig vilka problem som vdintar innanfor dorren ndr man besoker patienten och

dennes familj”. Det galler att inte bara lyssna in de uttalade behoven utan ocksa att "kéanna
av” de outtalade. Patientens upplevelser ska styra samtalet (Andersson & Ljungberg 1998, s.
3).

For att utvardera projektet lat man bl a patienter och anhériga skriva eller berétta om sin dag.
Vardpersonalen svarade pa frdgor om sina upplevelser och &ven resurspersoner (bl a
bibliotekarie, diakon, kurator, dietist) beskrev sina upplevelser av samarbetet. Om patienterna,
de narstdende eller vardpersonalen dnskade fanns mojlighet att skriva dagbok. Utdrag ur en
patients dagbok som presenteras i rapporten (s. 14-18) visar att hembesok gjordes av
sjukskoterskan tillsammans med bibliotekarien. Det togs blodprov och diskuterades kultur.
Patienten skriver att han var glad att fa besok av bibliotekets personal. En annan dags
anteckningar beskriver patientens upplevelser sa M daligt och dr trott. Var pa opera i
Goteborg igar och sig Tosca. Nojd med bibliotekariens besok”. Vid ett annat tillfalle gar det

att lasa att patienten var mycket nojd med bibliotekets insatser. Sjukskoterskan hade da vid
sitt besok lamnat tidningar, musik och bocker fran biblioteket enligt patientens énskemal.

For patienterna betydde det mycket att fa hjalp att klara den psykiska smartan. | rapporten

framgar att palliativa resursteamet upplevdes som ett stort stod och nagon angav att det
troligen inte gatt att klara av detta utan resursteamets insatser. Patienter med storre socialt
natverk hade lattast att klara av den psykiska smartan som kan uppsta vid vard i livets

slutskede. Nagra patienter beskrev skuldkanslor mot slakt och vamireir svért nér man

kcinner att man dr till besvdr ... ..... man blir liksom lite hatisk” (Ibid. s.19).

Nagra patienter upplevde stor ensamhet och det palliativa resursteamets telefonsamtal och
kontakter betydde mycket for dem. Nagon patient kénde stor angest infor doden. F6r nagra
gjorde oron ont och ibland var oron varre an smartan. Teamets personal kunde formedla
kunskap samtidigt som patienten holls smartfri. Tillgangligheten skapade trygghet, liksom
kanslan att ha ndgon att prata med. Det var viktigt att inte vara ensam i sin sjukdom (Ibid. s.
19). Anhoériga berattade att resursteamets bemétande skapat trygghet. De upplevde att det
togs hansyn till patienterna och att personalen lyssnade och inte pratade 6ver huvudet pa dem.
Det var viktigt att det fanns tid att sitta ner och prata om sjukdomen men ocksa om allt annat
och att ndgon brydde sig om hur livet fungerade. De anhoriga angav att alla resurser man
behovde kunde erbjudas. Viktigt var ocksa att nagon kunde "pigga upp” i livet (s. 20).



En betydelsefull resurs var sjukhuskyrkan enligt patienter, anhdriga och vardpersonal. Prasten
eller diakonen var ofta en resurs vid saval handledning som samtal. En patient bersitade: "

diakonissan var med pratade vi om allt mojligt. Det var sa skont att inte prata om
sjukdomen” (Ibid. s. 21-22).

Bibliotekariens insatser i det palliativa resursteamet tas upp pa sidan 26. Det star bland annat
att mojligheten att fa lyssna pa musik eller lasa bocker har hjalpt manga patienter att fa okad
gladje i livet och starkt bade dem och den anhérige. Precis som det behdvs mediciner och vard
vid sjukdom sa behdvs ett "kulturdropp”. Sjukhusbibliotekarien tar i artikeln upp att for att
kunna tillgodose patienternas behov av litteratur, musik, kassettbdcker, tidskrifter, videofilmer
med mera sa behovs kdannedom om patienten och de 6nskemdl som finns. Detta har hon
kunnat fa genom information fran vardpersonalen och genom hembesok hos patienten. Vid
hembesok kunde patienterna fa information om vad biblioteket kan erbjuda.

Det palliativa resursteamet var forst ett projekt under tre &r men sedan 1999 ar det permanent
verksamhet. Idag bestar den palliativa enheten inom NU-sjukvarden av tva team. Ett i
Uddevalla och ett p& NAL. Patienterna blir ibland remitterade till palliativa teamet. Men de
kan aven soka dit sjalva eller att ndgon anhérig hér av sig. Det ar inget remisstvang.

7. Presentation av intervjuerna

Susanne Cristoffersen och Helle Gamborg skriver i sinlld¢ fore doden (1997, s. 121) att
terminalvard kraver ett kompetent och fungerande tvarvetenskapligt team. Olika yrken maste
finnas representerade. Tydlig och effektiv kommunikation mellan parterna behévs, sa att alla
kanner till syftet med vard, behandling och andra atgarder och genast far kdnnedom om
eventuella férandringar i den déendes tillstand. Alla yrkeskategorier ar beroende av varandra
och varje grupp bidrar med sin specialkunskap och erfarenhet. Samarbete ar en ndédvéandig
forutsattning i all vard, men ar kanske allra viktigast nar man arbetar med déende och deras
anhdriga. Samarbete maste grundas pa tillit och respekt for egna och andras kunskap
kompetens. Medlemmar i tvarvetenskapliga team kan dra nytta av varandras erfarenheter.

Jag har intervjuat fem olika personer med olika yrken i det palliativa teamet. Det ar
sjukhusbibliotekarien, en sjukskoterska, sjukhusprasten, diakonen och kuratorn. Det jag da
framfor allt har fokuserat pa ar om, och i sa fall hur, de anvander sig av kultur i sitt arbete
med manniskor som befinner sig i livets slutskede.

7.1 Intervju med sjukhusbibliotekarien

Jag traffade sjukhusbibliotekarien p& NAL en fredag formiddag i mars. Hon var en positiv och
Oppen person som det var latt att samtala med. Hon kom med i samarbetet inom det palliativa
teamet 1996 och syftet med att fora in kulturen i teamarbetet var att fora fram en helhetssyn
pa patienterna, bade medicinskt, psykologiskt, socialt och kulturellt. Som bibliotekarie pa
NAL &r hon en resursperson i det palliativa teamet. Hon ar alltsa inte direkt anstalld av det
palliativa teamet utan ar anstalld av biblioteket, och har tjanst inne pa sjukhusbiblioteket,
men samarbetar med det palliativa teamet.



Hon berattar att satsningen “Kultur for alla” pa NAL Iag till grund for tankarna att fora in
kulturen dven hos doéende patienter. Kulturen hade inte alltid funnits med som nagot sjalvklart
i palliativt vardarbete utan kom mer in via "Kultur fér alla”. | b6rjan fanns en viss tveksamhet
fran ledningen. Man trodde inte att det var sa stort behov av bocker fér manniskor som
befinner sig i livets slutskede. Tidigare sdg man mera vikten av att prata om andliga och
existentiella aspekter inom den palliativa varden men via "Kultur for alla” skulle de kulturella
aspekterna foras fram.

Ska vi hjdlpa hela mdnniskan sa dr de kulturella aspekterna jditteviktiga, sager
bibliotekaren och betonar &ven patientens ratt till information

Men kan verkligen litteraturen och annan form av kultur hjalpa dessa manniskor? Jag stallde
fragan jag undrat 6ver anda sedan jag paborjade uppsatsarbetet. Bibliotekarien verkar
Overtygad nar hon svarar att kulturen kan lindra smarta och hjalpa patienten att hitta egna
vagar till sig sjalv. Jag ber henne ge nagra exempel pa att det faktiskt har hjalpt. Hon sager att
det inte finns nagot vetenskapligt bevisat men att det gar att marka att en del patienter mar
battre pa grund av tillgang till kultur och att skéterskorna har bedémt att matlusten faktiskt har
kommit tillbaka hos patienter som anvant sig av kultur. Det kan méarkas att livslusten finns
kvar och patienterna samtalar med vardpersonalen om det de last. Sprutan kan vara lattare att
fa da man samtidigt diskuterar en intressant bok.

Kulturen skingrar tankarna, bocker och musik blir som vinner. Det finns sa
mycket kraft i musiken. Kanske onskas musik som paminner om situationer i livet.
En del vill grata ut och befria sig fran smdrtan. En del onskar nagot helt nytt. Det
finns inget recept som gdller for alla. Alla dr individer och har olika onskemal.

Hon berattar om den patient som vardades i slutskedet d& han pa NAL fick se filmen
"Anglagard 2” tillsammans med en anhorig. Har hjalpte filmen till att 6ppna dorrar till de
svaraste kanslorna. | biomorkret forenades patient och anhorig om det som ofta ar svart att
tala om. Efterat kom han till henne och sa: Tack for att jag fick grata”. For honom blev det en
stor befrielse att ga in i en film och leva ut sina kanslor. Det ar en aspekt som marks aven i
litteraturen. En kvinna ville lara sig skriva dikter for att pa sa satt skriva sina sista ord till de
anhoriga. Hon fick da hjalp att f4 poesibécker. En annan patient ville somna in med béckerna
hos sig da han visste att slutet var nara och en patient hade som sin slutliga 6nskan att fa do
till Drottningholmsmusiken.

Det &r lattare att behandla ett sjukt barn om Alfons Aberg finns i narheten och for en
cancersjuk som ska genomga en cytostatikabehandling kan Pavarotti ge nytt livsmod. Hon
berattar om en liten cancersjuk pojke som lag i Batmandrakt och tarta i sangen nar man firade
Barnboken 400 ar och om en svart sjuk kvinna som piggnade till av Torgny Lindgren och
kammarmusik.

Patienterna ska inte behdva sluta helt med det de gjort tidigare utan de behover fa halla sig
kvar vid det gamla livet och dari ska kulturen inga. En manniska med cancer kan leva i manga
ar och behdver fa mojlighet att identifiera sig med det friska hos sig sjalv. Det ar ocksa bra om
patienten kan fa vistas ihop med frisk publik, vilket det finns mdjlighet till vid exempelvis
filmforevisningar pa NAL.



Kulturen ska alltsd inga i livet aven vid sjukdom. Men detta ar ett val som patienten sjalv far
gora. Bibliotekarien far besked av vardpersonalen eller annan personal i teamet om patienten
vill traffa henne eller har nagra 6nskemal att fa nagot fran biblioteket. Ibland skickar hon med
vardpersonalen det som patienten ©onskat. Ibland traffar hon patienten sjalv, vill han/hon ha
besdk av henne s& kommer hon. Ibland bor patienten kvar i det egna hemmet och ibland péa
vardavdelning. Motena kan innebéra att utbyta tankar om livet och doden, det kan bli samtal
om musik, film, litteratur och olika intressen. Utifran tidigare intressen kan hon ibland fanga
upp det behov som kan téankas finnas. Det kan bli ett samtal utifran den bokhylla som finns i
hemmet. Som tidigare namnts sa ar énskemalen valdigt varierande. Det ar all slags litteratur
som onskas, kassettbocker, vanliga bocker, musik och vackra bilder. Nagon
artotekverksamhet finns inte, utan det handlar da om bdcker eller tidskrifter med vackra
bilder. Manga behov kartlaggs genom samtalen.

Bibliotekarien jobbar dven gentemot anhériga och ger da olika litteraturtips. Kanske ar det

foraldrar till cancersjuka barn som kan behdva bocker som behandlar déd och sorg i

barnperspektiv. Cancersjuka barn som blivit fardigbehandlade har ofta funderingar kring

doden och kan behéva lasa barnbdcker om detta. Dock saknas det "bra bocker” for barn om
cancer, enligt bibliotekarien. Inte medicinska faktabdcker utan barn/bilder-b6cker om cancer.

Detta finns inte skrivet @an, sager hon och hon ténker uppvakta forfattarférbundet for att

bestalla sadan litteratur.

Samarbetet med Ovrig personal i teamet &r viktigt. Vardpersonalen kanner patienterna och
deras behov, de har mer direktkontakt med patienterna och kan da prata mycket om

biblioteket. Som resursperson inom teamet ar bibliotekarien med vid olika samman-komster

och traffar da aven Ovrig personal, exempelvis prast, kurator och diakon. De kan ge varandra
besked som behdvs inom de olika yrkesgrupperna. Hon papekar att samarbetet fungerar
perfekt och att det ar ett granséverskridande arbete &ven om var och en har sin professsion
bast klart uttalad pa sin front. Givetvis ar det sekretess inom teamet.

Bibliotekarien ar med pa konferenser om palliativ vard och jobbar ocksa utat mot Gvrig
personal. Ibland bestaller personalen artiklar for eget bruk och anhdriga till svart sjuka
kommer till biblioteket och vill ha rad och hjalp. Det hon 6nskar sjalv & mer tid och hon
skulle vilja férdjupa sitt arbete inom teamet till en egen tjanst. Hon anser det viktigt att bl
integrerad del i varden for att patienter, anhoriga och personal ska fa ut det allra basta. Nar
olika personer samverkar kan man I6sa det pa basta satt.

Som det ar nu sa racker inte tiden till. Det behtvs forandringar i den inre biblioteks-
organisationen och klart avsatt att en viss tjanstetid ska agnas at arbetet inom det palliativa
teamet. En ny biblioteksorganisation ar dock pa gang. Kanske finns det mojlighet att den har
tjiansten kommer att utdkas. Vilket kan behdvas, for bibliotekarien har fler idéer vad som finns
att gora for att hjalpa dessa patienter. Hon vill bygga ut verksamheten sa att svart sjuka
patienter kan folja med pa kulturresor. Hon vill utveckla kontaken med patientféreningar, vara
ute mer och prata for samtalspersoner (sjukhuskyrkan har samtalsgrupper bestdende av
frivillig personal) och hon vill utbka samarbetet med anhoriggrupper.

7.2 Intervju med sjukskoterskan

Samma dag som jag traffade sjukhusbibliotekarien pd NAL hade jag ocksa bestamt tid for
intervju med en av sjukskoterskorna i det palliativa teamet. Jag fragar aven henne om det gar



att marka att patienterna kan ma battre med hjalp av kultur. Hon sager att visst marker man att
det paverkar och att manga mar battre psykiskt sett. Detta kan ocksa kan ge battre aptit.

For en del hjdlper det att glomma bort bekymren och tankarna flyger ivdg ndr de
far vara i bokens vdrld..

Hon berattar om den manlige patient som ville somna in med bdckerna omkring sig i
sangen. FOor honom var det viktigt att f& ha bockerna nara sig och det sista han ville i
livet var att fa ha sina bocker omkring sig. Det gav honom trygghet.

Det dr oerhort viktigt med kultur i varden. Mycket kan upplevas i bokens vdrld
och detta kan hjdlpa till att komma ihag saker i livet. Det ger en kdnsla av
tillfredsstdllelse.

Hon anser att alla dimensioner behovs i varden, aven kulturen. Det ger en helt annan
livskvalitet till patienterna. Saval musik som bdcker ar viktigt och manga tycker det ar
harligt att titta pa vackra bilder.

Syftet med palliativa teamet som startade 1996 var att lindra smartan for patienter i
palliativ vard och ge en god livskvalitet. Hon papekar férdelen med att jobba i team med
flera olika yrkesgrupper som har sina kunskaper och erfarenheter att tillféra teamet och
de diskussioner man har. Personalen har mycket nara kontakt med varandra, berattar
hon. De samlas for gruppdiskussioner och har ibland utbildning ihop. De som ingar i
sjalva teamet stottar och hjalper &ven Ovrig vardpersonal inom hemsjukvarden samt
anhoriga.

Hon anser att de far bra gehdr fran sjukhusbiblioteket och att samarbetet med
bibliotekarien fungerar bra. Vardpersonalen ar de som forst traffar patienterna och i
dessa samtal forsoker man fanga upp vad patienterna ar intresserade av. Sedan
formedlar vardpersonalen kontakt med bibliotekarien om patienten sa o©nskar.
Skoterskan jag pratar med tycker att syftet med samarbetet med bibliotekarien ar att se
pa patienten utifran en helhetssyn och att kulturen da &r en given bit i detta

Litteraturen upplevs sdkert av manga patienter ungefdr som man sjdlv
upplever det. Vi behover bli roade och det dr hdrligt att kinna att man mar
bra den stunden.

Samarbetet med biblioteket har stor betydelse ocksa for personalen da bibliotekarien
hjalper till med konferenser, utbildningsinsatser och olika arrangemang. Skoterskan
sager ocksa att hotycker att Aven hon sjalv finner mycket vardefullt inom litteraturen.
Hon far mycket stod i litteraturen i saval faktabocker som skonlitteratur och tycker att
bibliotekarien ar till stor hjalp med att plocka fram ratt bocker.

Det hon onskar ar annu mer samarbete med bibliotekarien. Hon hoppas att palliativa
teamet ska fa okade anslag sd de kan inratta en tjanst, vilket skulle innebara att
bibliotekarien blir anstalld av teamet en viss tjanstetid. Som det a nu sa ar
bibliotekarien anstalld av biblioteket men samarbetar med palliativa teamet som
resursperson. Palliativa teamet har sin egna budget och kuratorn ar anstalld av dem pa
en 50 procentig tjanst. Onskemdl &ar att sd &ven ska kunna ske da det galler
bibliotekarien.



7.3 Intervju med sjukhuspriisten

Ytterligare en personalgrupp med uppgifter som ansluter till kulturverksamheterna ar
sjukhusprasterna&/tur i varden, 1983:5, s. 35) Det finns alltsa flera olika personalkategorier
som kan hjalpa och stddja kulturverksamhet pa sjukhus. Jag gjorde en telefonintervju med
sjukhusprasten pa NAL, som jag visste samarbetade med palliativa teamet, och fragade henne
om kulturens betydelse inom varden. Till svar fick jag ett tveklost ja att kulturen har betydelse

i varden.

Det héinder ganska ofta att jag samtalar med patienterna om litterdra upplevelser.
En del patienter sciger att bade litteratur och musik tillfor livet mycket och att de
borde tagit till sig det hdr tidigare. Kulturen ger livet mycket mer perspektiv och
fler dimensioner.

Sjukhusprasten papekar, liksom den 6vriga personalen jag samtalat med, att det &r patientens
egna 6nskemal som galler. Det &ar patienten som styr samtalet men marker hon att det finns
bocker hos patienten sa blir det naturligt att ta med det i samtalet. Ibland upptacker hon i
samtalet att det kommer fram behov av kultur och da foreslar hon att sjukhusbibliotekarien tar
kontakt meddem.

Ligger det at det litterdira och musikaliska hallet har jag alltid bibliotekarien i
tankarna. Tack vare henne har jag blivit observant och vaksam pa hur viktigt det
hdr dr ndr livet blir begrdnsat sa patagligt som det blir i livets slutskede.

Hon s&ger att sjukhusbiblioteket p& NAL &r en oerhord resurs och personalen jobbar valdigt
aktivt och 6ppet. Tack vare att biblioteket profilerar sig sa bra tror hon att medvetandet om
kulturens betydelse i varden ©kar hos 6vrig personal. Hon anser att det &r viktigt att
sjukhusbibliotekarien finns med i samarbetet i det palliativa teamet. Bibliotekarien ar den som
har kontroll 6ver allt utbud och hon ger entusiasm till dvrig personal.

Sjukhusbibliotekarien hdr har ocksa lyckats visa att kultur dr sa mycket mer dn att
lana en bok. Hon har Dft fram betydelsen av upplevelsen och betydelsen av det
litterdira samtalet.

Sjukhusbiblioteket ar en guldgruva aven for personalen, menar hon vidare. Sjalv laser hon

mycket och finner stdd i litteraturen. Som sjukhusprast arbetar hon ocksa mycket med att
hjalpa anhoriga efter dodsfall. De har ofta behov av att lasa om sorgen och kan da tillsammans
med sjukhuspréasten ga till biblioteket dar de far hjalp med litteratur som kan ge dem stod.

Hon beréttar att manga ganger vill anhoriga lasa litteatur om sorg. Bade for att forstd vad man
gar igenom och kanna igen sig i det andra berattar.

Som sjukhusprést ar hon resursperson till teamet. De har traffar med jamna mellanrum och
hon fbljer deras arbete. Hon ska &aven vara en resurs for medarbetarna i teamet och
diskussionerna kan handla om etik och livsfragor. Fragor som bade patienter, anhériga och
personal kan ha behov av att samtala om.



7.4. Intervju med sjukhusdiakonen

En av dem som ingar i det palliativa teamet &ar sjukhusdiakonen och jag gjorde aven en
telefonintervju med henne. Hon anser att det &r viktigt med en helhetssyn pa en méanniska nar
han/hon blir sjuk. Speciellt i livets slutskede ar detta viktigt sa att den tid man har kvar att leva
far bli s& bra den kan bli. Aven hon séger att hon utgar ifr&n patienternas egna 6nskemal och
forsoker tillgodose de onskemal som kommer upp. Ibland handlar det om kultur av olika
slag: musik, litteratur och konst. Ibland blir det samtal om religion och livsaskadningsfragor.

For en svart sjuk som delvis blir arbetsoformogen samt stdlls infor tanken: vad
hdnder sedan och som lever med vetskapen att man befinner sig i slutskedet av
livet kan den sista tiden bli en viktig tid. Viktig pa sa sdtt att man vill fylla tiden
med det som dr skont och vackert. Hér kan da kulturen pa olika nivaer komma in.

Som personal far man vara 6ppen for vad den enskilde 6nskar sig. Ibland kan hon genom
samtalen lyssna av behoven och ibland kanske hon far fraga mer direkt. Vill patienterna
personligen traffa bibliotekarien sa far de det och vill de att diakonen tar med det de har
onskat sa gor hon det och far da hjalp att fa fram det som behdvs via biblioteket. Det handlar
om patientens 6nskemal. En patient hade ett nskemal att han och diakonen tillsammans bara
skulle lyssna pa musik nasta gang hon kom till honom.

Som diakon far hon arbeta mycket som samtalspartner. Da bade gentemot patienter, anhoriga
och personal. Idag bor manga svart sjuka cancerpatienter kvar i det egna hemmet den sista
tiden i livet vilket stéller nya krav pa personalen inom hemsjuk-varden. De stélls infor fragor
de inte ar vana vid och kan behdva st6d.

Som diakon arbetar man ocksa mycket tillsammans med anhoriga. Bl a erbjuds de anhdriga
att deltaga i olika gruppmoten och déar presenteras ocksa litteratur som kanske kan ge en viss
hjalp att ta sig igenom det svara. Genom biblioteket far man vetskap om nya bdcker som
kommer ut och ibland blir det ocksa sa att béckerna disponeras i palliativa teamets lokaler sa
de latt och snabbt har tillgang till dem.

7.5 Intervju med kuratorn

| rapporten Man orkar inte be om allt... star det att kuratorerna formodligen ar den
personalkategori inom varden som har storst mojlighet att identifiera behoven av bocker,
musik m m bland de patienter som de har samtal med. Det ar inte ovanligt att det ar
kuratorerna som vidarebefordrar patienternas énskemadl till biblioteket (Florén & Malmgren-
Neale, 1989 s. 9).

Som en slags férmedlande lank mellan patienten och biblioteket fungerar ocksa kuratorn pa
NAL. Hon papekar att hon inte jobbat sa lange inom palliativa teamet men har and& méarkt den
positiva effekt som kulturen kan ha for saval patienter som anhdriga. Olika kulturella
upplevelser kan ge en viss styrka i livets slutskede och for manga patienter som tidigare varit
kulturellt intresserade sa ar det viktigt att de far fortsatta att ta del av detta.

Ofta handlar det om att "lyssna av patienten” for att upptacka om det finns intresse for olika
former av kultur. Da hjalper hon till att formedla kontakt med bibliotekarien som besoker
patienten och hjalper till att ta fram det som patienten 6nskar. Kuratorn arbetar mycket med



efterlevande for att hjalpa dem att bearbeta sin sorg. Litteratur och musik kan har vara till
hjalp och hon foérsoker ibland uppmuntra de anhoriga till att anvanda sig av kulturen. Hon
berattar om en kvinna som mist sina nara och kara och som soker trost och stéd genom att
séatta pa en viss sorts musik d& hon kanner sig riktigt ledsen. Aven da det galler kontakten med
anhoriga hjalper bibliotekarien till att plocka fram ratt bok eller ratt musik eller annat som
onskas.

8. Diskussion och slutsatser

Mitt syfte med den héar uppsatsen var att ta reda pa om kultur kan vara ett stod for méanniskor
som befinner sig i livets slutskede. Hur upplever personalen som jobbar med den sjuke
betydelsen av litteratur och annan form av kultur? Vad kan sjukhus-bibliotekarien och annan
personal gora for patienterna och hur stor betydelse har samarbetet mellan de olika
yrkesgrupperna ?

Jag har forsokt fa svar pa dessa fragor genom intervjuer med personal som jobbar med dessa
patienter samt genom litteraturstudier. Det har visat sig att litteraturen far stor betydelse vid
tolkningen. Eftersom jag inte har nagra egna intervjuer med manniskor som lever i livets
slutskede s& har jag till stor del behovt anvanda mig av litteratur-studierna.

Jag presenterar har det resultat jag kommit fram till genom att folja fragestallningarna som
finns i kapitel 1.2 Syfte och fragestillningar. Jag kopplar litteraturstudier, resultat fran
undersokningen med mina egna asikter i detta kapitel.

8.1 Kulturens betydelse

Genom intervjuer med olika personalgrupper som deltar i den palliativa teamsam-verkan som
pagér vid NAL har jag forsokt f& svar p& hur de upplever betydelsen av kultur fér manniskor
som befinner sig i livets slutskede. Eftersom det handlar om att f& déende manniskor att ma
battre psykiskt sa kan det vara svart att exempelvis direkt se att den patienten blev betydligt
battre efter att ha last den boken. Att se nagot rent konkret ar givetvis lattare vid en fysisk
akomma, men jag tycker mig anda ha fatt svar som tyder pa att kultur kan ha betydelse for
dessa patienter.

Hur kan da personalen marka att kultur kan f& manniskor som befinner sig i livets slutskede
att ma battre? Det finns inget vetenskapligt bevisat om detta, enligt bibliotekarien, men hon
sager att det gar att marka att en del patienter mar battre pa grund av tillgang till kultur. De
exempel hon tar upp ar bl a att matlusten kommit tillbaka och aven livslusten. Boken eller
musikkassetten kan lindra smartan och faktiskt hjalpa manniskor att halla sig fast vid livet
langre. Det har markts ett intresse hos patienterna att diskutera det de last vilket ibland har
underlattat den medicinska behandlingen. Kulturen har ocksa hjalpt patienter att grata ut och
befria sig fran den psykiska smartan. For en patient var det en trygghet att f& somna in med
bockerna hos sig da han visste att slutet var nara. Bibliotekarien har sjalv markt vid sina
samtal med patienterna att en del vill samtala om musik, film och litteratur. Detta anser jag
visar att det finns ett behov hos manga patienter att fa tillgang till kultur och att de faktiskt
kan ma psykiskt béattre av denna tillgang.



Den sjukskoterska inom det palliativa teamet som jag har intervjuat sager aven hon att det gar
att marka att patienterna kan ma psykiskt battre med hjalp av kultur. Liksom bibliotekarien
sager hon att battre aptit hos patienterna ar ett resultat som markts pa grund av kulturens
paverkan. Det ligger mycket i det hon sager, att vi alla behover bli roade och att det ar harligt
att kanna att man mar bra den stunden.

| Kultur i varden (1983:5) kan man lasa att ytterligare en personalgrupp med uppgifter som
ansluter till kulturverksamheterna ar sjukhusprasterna (s. 35). Denna yrkesgrupp kanske man
inte alltid kopplar till kulturverksamhet men mitt samtal med sjukhusprasten pa NAL visar att
detta kan ingd i en sjukhusprasts arbete. Hon berattade att hon ganska ofta har samtal med
patienterna om litterara upplevelser och att en del patienter sagt att litteratur och kultur tillfér
mycket i livet.

En annan yrkesgrupp som ingar i det palliativa teamet ar sjukhusdiakonen. Hon sager att de
onskemdal som kommer fran patienterna ibland handlar om kultur av olika slag: musik,
litteratur och konst. Fér den som befinner sig i livets slutskede kan den sista tiden bli en viktig
tid som man vill fylla med nagot skont och vackert. Har kan d& kulturen pa olika nivaer
komma in. Detta &ar ocksé nagot som personalen i det palliativa teamet pa NAL hjalper till att
uppna. Jag tycker att man till stor del har lyckats leva upp till de mal som formulerats i
kultursatsningen "Kultur for alla”. Dar star bl a att patienten under vardtiden skall ha tillgang
till olika slag av aktiviteter som ger den sorts tillfredsstallelse som patienten kanner behov av.
Kulturen ska presenteras sa att patienten upplever sig ha nytta av detta under sjukdomstiden.
Det ska finnas tillgang till skonlitteratur, film och utstallningar. Enligt Helene Lundboms
artikel i Biblioteksbladet (nr 10, 1997) har man p& NAL insett att sjukhusbiblioteket har en
viktig funktion att fylla och da inte bara som en guldkant pa patienttillvaron, utan som en
naturlig del av varden. Det ar viktigt att kulturen far ingd i varden som helhet. Det ar
betydelsefullt om 6vrig vardpersonal inser férdelen med kulturens inverkan. Tyvarr kan sakert
manga ganger tidsbristen bli ett problem. Nedskarningar bland personal och hdg
arbetsbelastning kan gora att personalen inte orkar tanka pa mer an sjalva vardarbetet. Men
om vacker musik gor det lattare for patienten att ta sin spruta sa underlattar detta for alla.

Kuratorn pa NAL hjalper ocksa till att formedla kontakt med bibliotekarien. Trots att hon inte
har jobbat s lange inom det palliativa teamet vid tidpunkten nar intervjun med henne
gjordes, sager hon sig ha markt den positiva effekt som kulturen kan ha. Olika kulturella
upplevelser kan ge en viss styrka i livets slutskede. Aven for anhoriga kan kultur vara ett stod
for att ta sig igenom det svara. Rappordém orkar inte be om allt... tar upp kuratorernas
betydelse nar det galler kultur i varden. Det star att kuratorerna férmodligen ar den
personalkategori inom varden som har storst mojlighet att identifiera behoven av bocker,
musik m m bland de patienter de har samtal med och att de ofta vidarebefordrar patienternas
onskemal till biblioteket (s. 9).

Den litteratur jag last beskriver framfor allt betydelsen av kultur i varden. Nu &ar de exempel

som jag tar upp inte enbart inriktade pa den palliativa varden utan mer varden som helhet.
Mycket av det som formedlas via kulturen och de kanslor som vacks kan anda vara mycket
anvandbart inom saval den palliativa varden som varden som helhet. Férutom rent medicinsk
vard, vilket i den palliativa varden till stor del handlar om att lindra smartan, behover

patienterna nagot mer. Nar livet nalkas sitt slut uppstar manga tankar om dodens innebord.
For manga kan detta bli valdigt angestladdat. Detta staller krav pa personalen att kunna hjalpa
dessa patienter och anhoriga. Den bild jag fatt av det palliativa teamets arbete pa NAL ar att
man har lyckats bra med att ge stod at saval patienter som anhdriga. Har kan kulturen fa



genomgripande betydelse. Ett av malen for "Kultur for alla” ar att for personalen skall
kulturens varde i lakningsprocessen bli en lika stor sjalvklarhet som annan behandling. Aven
om alla patienter inte kan bli medicinskt botade sa kan man har 6verfora begreppet laka till att
lindra psykisk smarta.

Sjukskoterskorna i det palliativa teamet p& NAL beskriver i rappotterckling av palliativ

vard — i samverkan mellan olika vardgivare att valet av hur man gar tillvaga helt beror pa den
enskilde individens behoV.:Man vet aldrig vilka problem som vintar innanfor dorren ndr

man besoker patienten och dennes familj”. Patientens upplevelser ska styra samtalet och det
galler att aven "kanna av” de outtalade behoven (s. 3). Detta synsatt tror jag ar nédvandigt att
ha om man ska kunna hjalpa patienterna att gladjas at sina guldkorn i livet Boken
livshjclp vid livets slut framhaller betydelsen av att patienterna ska kunna gladja sig at sina
guldkorn i livet och bibehalla sin personliga vardighet (s. 8). Detta anser jag ocksa vara nagot
som det palliativa teamet p& NAL agnar sig at. Man ser inte enbart till den sjuka delen hos
patienterna utan forsoker ocksa tillgodose behov som har med det psykiska valbefinnandet att
gora. |Aktiv livhjilp vid livets slut star det att palliativ vard ska ge trygghet och hjalp att
dampa oro och angest (s. 23). Det &r ett av malen med den palliativa varden. Om personalen
i de palliativa vardteamen har den har instaliningen och kunskapen sa kan det sakert
underlatta den sista tiden i livet for patienterna. Viktigt ar att finnas dar och ha tid att lyssna
och forsta.

| rapportenKultur i varden (1983:5) star det att varden ska utgd ifran alla de behov
patienterna har, inte bara de som direkt hanger samman med sjukdomen (s. 14). Det star ocksa
att aven om kultur kan ge positiva medicinska effekter sa far det inte innebéra att kulturen ska
betraktas som behandling utan vara en réattighet i sig (s. 25). Ser man pa den palliativa varden
sa kanske det kan vara svart att finna nagon direkt medicinsk effekt pa grund av kulturen.
Daremot visar resultatet av mina intervjuer att patienternas psykiska valbefinnande kan d6ka
vid tillgang av kultur. | rapporten tar man upp den betydelse kulturaktiviteter kan ha vid den
sista tiden i livet. D& har patienterna tid att tdnka Over sin situation och fér manga blir
livsdskadningsfragorna viktiga. Men ocksa de konstnarliga uttrycksformerna kan
tillfredsstélla djupa behov (s. 26). Kulturen kan hjélpa en del patienter att ta sig igenom den
sista manga ganger svara tiden i livet och en del patienter kan finna stéd i litteraturen,
musiken eller annan form av kultur. Framfor allt kan det f& patienterna att tinka pa annat an
sin sjukdom en stund. Detta tas ocksa upKultur i varden — virden som kultur, dar
forfattarna skriver att framfor allt den "sjuka sidan” blir uppmarksammad pa sjukhuset och att
det ofta finns liten tid for den personliga kris som patienten latt kan hamna i. Bocker kan da
hjalpa patienten att f& ndgot annat att tanka pa (s. 57). Ett av de mal som finns formulerat i det
palliativa teamets verksamhet ar att formedla kontakt med sjukhusbibliotekarien nér patienten
vill hamta kraft och inspiration fran bocker och musik.

Carl-Erik Agren skriver i bokeFsrlamningen om den betydelse skonlitteraturen hade for
honom d& han drabbades av sin sjukdom. Han beskriver skonlitteraturen som vita-minpillerna
som kallas Enomdan och att boken blev raddningen for forstandet (s. 44). Har far man
verkligen ett bevis pa litteraturens betydelse for den enskilda manniskan. Han skriver att han
inte vet hur tiden skulle kunna ga om han inte hade bockerna (s. 49). For manga sjuka kan
sakert boken ge nagot att sysselsatta tankarna med och mojlighet att tdnka pa annat an
sjukdom och dod. Som sjukskoterskan i det palliativa teamet sager angaende kulturens
paverkan for att psykiskt ma battre:



For en del hjdlper det att glomma bort bekymren och tankarna flyger ivdg ndr de
far vara i bokens vdrld...

Pernilla Glaser berattar i bokatvbson om den kamp hon tillsammans med sin alskade
utkdmpar mot cancern och mot déden. Hon berattar om hur hon i musiken soéker hjalp mot sin
angest, hur Mozarts violinkonserter smeker den tunna is som nu ar hennes tillvaro. Hon
forsoker aven fa sin alskade Robson att gora ndgot meningsfullt och det blir en sdngkurs som
far honom att ma battre (s. 30). Pernilla har ocksa sin teater och hon beskriver att pa teatern
uppslukas hon av nagot som kanns som livet (s. 46). Bade Pernilla och Robson finner alltsa
ett visst stod och trost i kulturen, har &r det i musiken och teatern. Hon beréttar hur Robson
som ar fodd av brasilianska foraldrar far kraft att leva nar han hor musiken och hur han njuter
av dansen (s. 107). Har far vi lasa om direkta upplevelser vad kultur kan betyda fér manniskor
som befinner sig i livets slutskede. Det ger en tydlig bild av kulturens betydelse och de svar
jag har fatt i min undersokning visar att kulturen kan fungera som en slags medicin for sjalen.
De patienter som min uppsats handlar om kan inte bli friska i den mening att de kan bli botade
fran sin sjukdom men manga kan i litteraturen, musiken, filmen eller annan form av kultur
finna en viss trost och hjalp att bota sin angest. Lasningen kan befria fran sjukdomstankandet
en stund. Kulturen ger en mojlighet att skingra tankarna. | litteraturen kan man ocksa finna
fler som har liknande problem som man sjalv har vilket kan hjalpa till att forsta den egna
situationen och de egna tankarna.

Den litteratur jag funnit da det galler biblioterapi tar mest upp betydelsen av biblioterpi inom
psykvard och socialvard. Biblioterapi forklaras ofta som lakning genom lasning och
litteraturen kan upplevas rent terapeutiskt. Den definition som ges av ordet biblioterapi i
boken Biblio-poetry therapy (s. 10) ar att biblio betyder bocker och terapi betyder att tjana
och hjalpa medicinskt. Sjalva ordet biblio-terapi forklaras som anvandandet av litteratur for
att gynna den mentala halsan, vilket innebar att litteratur kan anvandas till att f& manniskor att
ma battre psykiskt. Tanken att boken kan fungera som en lakande kraft kan Overforas till
palliativ vard. Det ar latt att se ordet lakande som enbart att bota, men man kan ocksa utan
tvivel, enligt min uppfattning, se det som att laka och lindra angest. For de patienter som min
uppsats handlar om finns det tyvarr ingen lakning av deras sjukdom. Det biblioterapin har
kan tillféra ar att ge nagot annat att tinka pa som kan dampa angesten. Som sjuk kan man
kanna sig valdigt uttimnad och ensam. Sakert ger mdéjligheten att lasa en bok eller lyssna till
vacker musik hjalp att koppla bort de oroliga tankarna. Fér manga patienter kan boken och
annan form av kultur ge trést och aven mojlighet att bli road.

Bibliotekarien p& NAL sager att hon markt hur kulturen hjalper till att skingra tankarna hos
patienterna och att bocker och musik blir som vanner. Detta skriver aven Clare Gillies om i
Reading therapy. Hon berattar att manga manniskor ser lasning som en behaglig
verklighetsflykt (s. 36). Kan boken anvandas som verklighetsflykt for mé&nniskor som har
angest infor sin dod sa ar det till stor nytta. Hon skriver ocksa att viss litteratur kan ge djupare
forstaelse for sig sjalv och for andra. Kanske underlattar det att férstda om man sjalv drabbas
av aggresiva tankar och kanslor under sin sjukdomstid. Von Otter och Pihlblad skriver om
detta, att en del manniskor som narmar sig slutet av livet kan bli bittra och aggressiva. Ibland
gar det ut 6ver de anhdriga, som kvinnan som vagrade traffa sin man sedan hon blivit sjuk.
Maken blev givetvis fortviviad och personalen forsokte fa& honom att forstd att hennes
aggressivitet egentligen inte var riktad mot honom utan var en del av kvinnans eget
sorgearbete infor sin forstaende dod (s. 101-102).



Aven Pernilla Glaser skriver om hur hon som anhdrig blir arg och besviken p& Robsons faniga
sjukdom som kommer och forstér (s. 54). Det ger sdkert en trost att se att man inte &r ensam
om sina problem. Detta tar ocksd Gunvor Nordin upp i sin artikel om Selma Lagerlofs
forfattarskap, "Lakning genom lasning”. Hon anser att lasning kan vara en form av
psykoterapi som kan ge lakning och att en text kan handla om problem som 6verensstammer
med patientens egna problem (s. 4-7). Kanske paminer en personroll i en bok eller i en film
om ens egna situation, kanske har den personen samma problem och kanske &r de kanslor
som beskrivs samma kanslor som man sjalv har. Genom att kunna kanna igen sig sa kan det
ge stod att orka med sin egna situation.

Boken som medicin kan anvdndas inom flera olika omraden. Bengt-Ake Hjertsater behandlar
boken som medicin for den intagne pa kriminalvardsanstalt i sin artikel "Bécker som
lakemedel” Biblioteksbladet, 1974, nr 15). Vissa paralleller gar har att dra till det min uppsats
handlar om, dvs bokens betydelse vid ensamhet. Han skriver att angesten mildras med hjalp
av bocker och menar att bocker skulle kunna anvandas som lakemedel istallet for
psykofarmaka for att dova och "laka” psykiska skador (s. 270). | sin dikt inférd i samma
tidning skriver han om hur boken for med sig bade gladje och tidsfordriv (s. 274). Denna
betydelse anser jag boken kan ha aven for svart sjuka patienter. Boken blir en lindring i
ensambhet, den ger tidsfordriv och kan sakert manga ganger ge gladje ocksa.

8.2 Bibliotekariens betydelse

Vad kan da sjukhusbibliotekarien gora for att hjalpa de patienter som befinner sig i livets
slutskede? For bibliotekarien pa NAL &r en bok till patienten lika sjalvklar som en pase blod
(Lundbom, 1997 s.3). Hon hjalper till att uppfylla de énskemal patienterna har da det galler
kulturella upplevelser. Den intervju jag gjort med bibliotekarien p& NAL visar att hon fyller
en viktig funktion och att hon i sin yrkesroll kan medverka till att uppfylla de 6nskemal
patienterna har. Hon kan hjalpa patienterna att njuta av guldkornen i livet. | Lars Ostmans bok
Leva livet ut far vi lasa om Anna som drabbades av icke botbar cancer. Hon bestammer sig
for att ta tillvara pa guldkornen i livet, att bara gora det som ar skont och njuta av varje stund
(s. 34). Anna var stark men som bokens forfattare Lars Ostman skriver sd ar varje déende
personligt och upplevelser och beteenden varierar mellan olika mé&nniskor (s. 45). Alla
manniskor ar inte sa starka att de klarar att ta sig igenom nagot sadant svart pa egen hand
utan behover stéd fran andra. Har kan personal fran palliativa resursteam gora en vardefull
insats. Bibliotekarien kan hjalpa till att férmedla olika kulturella upplevelser, t ex
skonlitteratur, film, teater- och operabesok. Utdrag ur en patients dagbok som presenteras i
rapportenUtveckling av palliativ vard — i samverkan mellan olika vdardgivare visar pa
betydelsen av tillgang till kultur i livets slutskede for denna patient. Patienten skriver om
gladjen over besoket fran bibliotekarien (s. 14). Pa sidan 26 i rapporten star det att
mojligheten att fa lyssna pa musik eller lasa bocker har hjalpt manga patienter att fa 6kad
gladje i livet.

Det ar mycket mer an den rent medicinska behandlingen som bdér finnas med i den palliativa
varden. lAktiv livshjdlp vid livets slut framgar det att patientens behov av kultur varierar
under sjukdomsperioden. Under det akuta stadiet dominerar behovet av kroppslig vard och
behandling. Vid langvarig sjukdomstid férandras behovsbilden och patienten behover da
ocksa kulturella inslag som ger gladje, trost och stimulans i tillvaron (s. 84). Detta galler
sakert alla patienter vid langvariga sjukdomar och inte minst for patienter som befinner sig i
livets slutskede. Bibliotekarien kan hjalpa till att finna det har "andra” som behdvs. Hon har



kunskap om litteratur och kan hjalpa till att fa fram "ratt” bok samt uppfylla andra kulturella
onskemal.

Smarta ar inte bara att ha ont i kroppen utan smarta kan ocksa vara psykisk, skriver Barbro
Beck-Friis och Erik Ewalds Livets gava och grdns. Den sjuke kan kdnna oro for familj och
grubbla 6ver vad som hander efter doden (s. 20). Har tror jag att ett palliativt vardteam kan
gora stor insats. Det ar viktigt att finnas dar som medmaéanniska och dela ensamheten skriver
Beck-Friis och Ewalds och da galler det att personalen ocksa har tid till det. Personalen maste
ha tid att ge mer &n bara den direkta medicinska varden. Sjukhusbibliotekarien kan géra stor
nytta som resursperson i varden men det racker inte med nagot snabbt besdk fran
sjukhusbibliotekarien for att forstd vad som behovs fér manniskor som lider av angest infor
kunskapen att de inte har lang tid kvar i livet. Med snabbt bestk tanker jag da pa
bokvagnsronden pé ett sjukhus, da flera avdelningar ska bestkas inom nagra timmar. For att
kunna hjélpa méanniskor som befinner sig i livets slutskede kravs att man tar sig tid och ar
lyhord for patientens 6nskningar. Det ar viktigt att ge ratt bok i réatt 6gonblick till patienten.

Kulturen kan ocksa underlatta samtal med de anhdriga. | rapgartem i varden (1983:5)

star det att om kulturverksamheten utformas sa att anhdriga och patienter deltar, far
kontakterna ocksa ett rikare innehdll (s. 27). Sakert kan det manga ganger vara svart att hitta
nagot intressant att samtala om for de som ofta besoker sina sjuka anhdriga, som kanske ocksa
mar valdigt daligt d& de vet att livets slut narmar sig. Det ar latt att forstd att det kan vara svart
att fylla tiden med meningsfulla samtal. Det gar inte bara att prata om sjukdom och da kan
olika kulturupplevelser ge nagot att samtala om. Bibliotekarien pa NAL sager i en artikel i
Nuheterna att kulturen kan vara till hjalp fér patienter som har svart att prata om kanslor med
sina anhoriga (Almén, 1999 s. 3-4). Kulturen kan alltsd bade ge nya samtalsamnen samt
underlatta att samtala om det svara. For den patient pA NAL som vardades i livets slutskede
och som tillsammans med en anhorig sag filmen "Anglagéard 2” hjalpte filmen att 6ppna
dorrar till svara kanslor. | biomérkret forenades patienten med den anhdrige om det som ofta
ar svart att tala om. Har gjorde biblioteket en viktig insats genom den filmférevisning som
ordnades.

Det ar inte bara vuxna manniskor som drabbas av sjukdomar som det tyvarr inte finns nagon
bot mot. Aven barn drabbas och bibliotekarien pd NAL berattade att hon kan bidra med tips
pa litteratur till foraldrar med cancersjuka barn. Det kan vara bocker som behandlar déd och
sorg i barnperspektiv.Reading therapy skriver Jocelyn Rodin och Pauline Shelley att bdcker

kan hjalpa barn att klara sin medicinska behandling och aven ge foraldrarna kunskap sa de
kan stodja barnet. Men det ar inte bara faktainformation som behovs utan dven sadant som
behandlar k&nslorna. Barn har ratt att veta att det &r normalt att kdnna oro och rédsla och att
det inte ar barnsligt att grata, skriver forfattarna (s. 133). Ratt bocker kan ge mycket till barn
och deras foraldrar for att stodja dem vid svara sjukdomssituationer. Forhoppningsvis
kommer det att ges ut "bra bécker” for barn om cancer, som det lar finnas behov av, enligt
bibliotekarien pd NAL. Har kan bibliotekarien vara en padrivande kraft.

8.3 Samarbetets betydelse

Susanne Christoffersen och Helle Gemborg skriver att terminalvard kraver ett kompetent och
fungerande tvarvetenskapligt team. Olika yrken maste finnas representerade och det kravs
kommunikation mellan parternéiet fore doden, s. 121). Bibliotekarien vid NAL menar att
samarbetet med Ovrig personal ar viktigt. Vardpersonalen har mer direktkontakt med



patienterna och kanner till deras behov. Vid sammankomsterna som halls fér personal inom
teamet kan de ge varandra besked som behdvs inom de olika yrkesgrupperna. Olika
personalgrupper kan hjalpas at, exempelvis medverkan av bibliotekarie, da det galler urval av
litteratur och andra kulturella tillgangar.

Vid de intervjuer jag gjort med personalen pa NAL s& framkommer vikten av att ha ett
fungerande samarbete mellan olika yrkesgrupper. Saval bibliotekarien som sjuk-skoterskan,
sjukhusprasten, diakonen och kuratorn papekar vikten av samarbete. Det ar av stor betydelse
att det finns manniskor fran olika yrkesgrupper till stod for patienterna. Att jobba med
manniskor i livets slutskede och kunna ge dem det stod de behover staller en hel del krav pa
personalen och det ar en stor fordel med ett speciellt palliativt team for att jobba pa detta satt.
Delvis kravs stor kunskap och forstaelse hos personalen for hur situationen upplevs for
manniskor som befinner sig i livets slutskede och dessutom beh6vs varierande
yrkeskunskaper. Som tidigare framkommit i uppsatsen sa handlar det inte bara om medicinskt
vard utan om sa mycket mera. | det har skedet ar varden av sjalen nog sa viktig.

Varje yrkesgrupp har sin uppgift men som tydligt framgar i min undersokning sa kan deras

arbetsuppgifter vara ratt lika varandra, exempelvis far varje yrkesgrupp ibland férmedla och
diskutera kultur. Samtliga yrkesgrupper ar dverens om att kultur ar ett satt att hoja livskvalitén
vilket jag haller med om. Bibliotekarien ar kunnig pa litteratur och hon kanske ar den som

bast vet vilken som ar den ratta boken vid ratt tillfalle for just den patient som 6nskat boken.

Har ar det viktigt med en person som har kunskap om bocker. For att fa fram de "ratta
bockerna” sa behover bibliotekarien givetvis kanna till en del om patienten och dennes
sjukdom. Med vardpersonalens hjalp far bibliotekarien kannedom om patienternas behov och
kan da hjalpa till att plocka fram bdcker som finns for att mota dessa behov. Genom att veta
tillrackligt mycket om deras sjukdomar sa kan bibliotekarien forsta patienterna beteende och
deras problem.

Von Otter och Pihlblad tar ocksa upp vikten av att fler &n en vardar den sjuke. De skriver att
det inte ar ett jobb for en person, hur medkannande hon &n ma vara. Det bor vara ett vardlag
av yrkeskunniga personer (s. 143). All personal som traffar patienen far en form av
terapeutisk funktion och tillsammans bor de strava efter att hoja livskvalitén hos den sjuke.
Thomas Franzén, sjukhusbibliotekarie i Alingsas skriviénliur i varden(1983:5, s. 50) att

en forutsattning for att biblioteksverksamheten ska fungera for patienterna &ar att
vardpersonalen forstar hur viktig bibliotekariernas insats ar for patienternas valbefinnande.
Att det fungerar p& det sattet pd NAL tycker jag tydligt min undersdkning har visat da
samtliga intervjupersoner patalat hur vardefullt det ar att patienterna har tillgang till kultur. De
har ocksa papekat hur néjda de ar med bibliotekariens insats.

Sjukskoterskan ser det som en fordel att jobba i team med flera olika yrkesgrupper da de har
olika kunskaper och erfarenheter att tillféra teamet. Eftersom vardpersonalen traffar patienten
forst forsoker de fanga upp vad han/hon ar intresserad av. Om patienten onskar sa formedlar
vardpersonalen kontakt med bibliotekarien. Samarbetet med bibliotekarien ger ocksa stod at
personalen, enligt sjukskoterskan. Forutom praktisk hjalp vid olika arrangemang far
vardpersonalen vardefulla litteraturtips av bibliotekarien. D& hon onskar uttkat samarbete
med bibliotekarien sa anser jag att detta visar pa att hon ar nojd med bibliotekariens insats i
teamet och att det finns ett fungerande samarbete mellan de olika yrkesgrupperna.

Bibliotekarien p& NAL har lyft fram kulturens betydelse fér bade patienter och personal.
Sjukhusprasten menar att samarbetet med bibliotekarien gjort att man blivit mer observant pa



det kulturella behovet. Hon anser att sjukhusbiblioteket p& NAL &ar en oerhord resurs och det
ar viktigt att bibliotekarien finns med i samarbetet inom det palliativa teamet. Bibliotekarien
ar den som har bast kunskap om utbudet och hon ger dven entusiasm till 6vrig personal. Aven
sjukhusdiakonen pad NAL sager att samarbetet med bibliotekarien kan ske genom att hon
formedlar kontakt mellan patienterna och bibliotekarien eller att hon far hjalp av
bibliotekarien att ta fram litteratur eller annat som patienterna 6nskat. Det ar ocksa vardefullt
vid arbetet med anhdriga da det kan behdvas ges litteraturtips. Av patienterna och de
anhorigas egna beskrivelser i utvarderingsrappow@veckling av palliativ vard — i
samverkan mellan olika vardgivare framgar det att resursteamets insats betyder mycket. De
anhoriga berattar i rapporten att teamets bemétande skapat trygghet. Det var viktigt att det
fanns tid att sitta ner och prata aven om annat an sjukdomen och det behdvdes nagon som
kunde "pigga upp” i livet (s. 20). En patient berattar ocksd om samtal med diakonissan och
hur skont det var att prata om annat &n sjukdomen (s. 22). Det marks att olika yrkesgrupper
behovs inom sadana héar resursteam.

8.4 Avslutning

Enligt mina intervjupersoner finns det behov av kultur hos méanniskor som befinner sig i livets
slutskede och tack vare kulturella insatser har en del patienter visat tydliga tecken att de har
matt battre. Det framkommer i undersékningen att for manga patienter kan olika inslag av
kultur i varden paverka deras livskvalitet pa ett positivt satt. Det palliativa teamets arbete ar
speciellt inriktat pd att ge dessa patienter en sa bra vard som mojligt i livets slutskede.
Bibliotekarien p& NAL har verkligen insett hur betydelsefullt det &r att aktivt féra ut kulturen

till patienter och anhériga, t ex gemensamma aktiviteter som filmforevisningar. Att mojlighet
att lasa och diskutera litteratur ger mycket positivt for manga patienter framkommer i
undersokningen. Aven om den litteratur som jag funnit om biblioterapi mest behandlar dess
anvandning inom psyk- och socialvard sa kan dess innebdrd till stor del Overforas till den
palliativa varden. Lasningen kan ha stor betydelse nar man ar ensam. Den kan vara ett stéd
for saval svart sjuka manniskor som fér andra manniskor som har det svart.

Personalen i det palliativa teamet p& NAL utgér ifrdn varje patients enskilda behov. Det &r
patienternas egna 6nskemal och intressen som ér viktiga. Bibliotekarien bestker patienterna
om de sa onskar eller ocksa formedlar hon det de 6nskat via annan personal. Hon ar den som
har bast kunskap om litteraturutbudet och kan ta fram den bok som just da kénns ratt. For att
kunna gora detta behover hon fa kdnnedom om patienternas sjukdomar och behov, ndgot som
vardpersonalen har mest kunskap om. Darfor ar det nédvandigt med ett val fungerande
samarbete och denna form av palliativ team-samverkan behévs for att nd ut med kulturen till
patienterna. Ett palliativt team kan ta vara pa varje deltagares kompetens och kunskap och
fordela arbetet darefter men ocksd samarbeta med varandra. Genom samarbetet i teamet far
man insikt om varandras kunskap och kompetens. Det skulle inte fungera tillrackligt bra utan
samverkan. Det kravs kunskap om patienternas behov som de olika yrkesgrupperna nu kan ge
varandra. De samlade insatserna fran de olika personalgrupperna medverkar till att héja livs-
kvaliten hos patienterna.

Den bild jag fatt av den palliativa teamsamverkan som pagar vid NAL &r att detta fungerar bra
dar och att de gor en stor insats for patienterna. Genom bildandet av det palliativa teamet
traffas manniskor fran olika yrken och kan bistd varandra for patienternas basta. De kan da
tillsammans bidra till att kulturen nar ut till patienterna. Samtliga intervjupersoner har uttryckt



sig valdigt positivt om samarbetet. Sakert ar det sa att alla i teamet kanner starkt
engagemang for sitt arbete och att detta binder dem samman till ett bra arbetslag.

Det har varit intressant att géra den har undersokningen och jag har forstatt att det finns behov
av betydligt mer omfattande forskning inom det har omradet. Svarigheten att finna litteratur
som behandlar kulturens betydelse som ett stéd for manniskor som befinner sig i livets
slutskede visar att det finns ett stort behov av sadan forskning. En mer omfattande
undersokning skulle mycket val kunna goéras och denna skulle med fordel kunna besta av
intervjuer/samtal med patienter.

9. Sammanfattning

Syftet med uppsatsen ar att fa svar pa fragan om kultur kan ge nagon form av trést och stod
for manniskor som befinner sig i livets slutskede. Jag inleder uppsatsen med att beratta om
varfor jag valde det har amnet. Jag har valt att understka den palliativa teamsamverkan som
pagar vid Norra Alvsborgs Lanssjukhus (NAL) i Trollhattan. De fragestallningar jag anvander
mig av ar: Vilken betydelse har litteratur och annan form av kultur for patienterna enligt
intervjupersonerna och de litteraturstudier jag gjort? Vad kan sjukhusbibliotekarien gora for
patienterna? Hur stor betydelse har samarbetet mellan olika yrkesgrupper for att kulturen ska
na ut till patienterna?

Min undersokning ar byggd pa intervjuer och litteraturstudier. Intervjuerna har jag gjort med
sjukhusbibliotekarien, en sjukskoterska i det palliativa teamet, sjukhusprasten,
sjukhusdiakonen och kuratorn som samtliga arbetar pd NAL. Det material jag anvant ar dels
den information jag fatt genom mina intervjuer samt litteratur inom omradena
sjukhusbibliotek, kultur i varden, palliativ vard, biblioterapi samt sjalvbiografier av patienter
och anhdriga.

| kapitel 2 presenterar jag sjukhusbibliotek mer allmant i Sverige dar en del historik tas upp.
Kapitel 3 behandlar amnet vard och kultur. Har tar jag upp litteraturstudier om kultur i varden
och varfor det ska finnas kultur i varden. Kapitel 4 behandlar vard i livets slutskede. Begrepp
som palliativ vard och hospice forklaras och har finns dven ett avsnitt om patienter och
anhorigas egna upplevelser. | kapitel 5 tar jag upp begreppet biblioterapi och tanken att boken
kan fungera som lakande kraft.

Verksamheten vid NAL presenteras i kapitel 6 dar jag berattar om kultursatsningen "Kultur
for alla” som startades i slutet av 1980-talet. Har presenteras en del av det arbete som utfors
av sjukhusbibliotekarien pa NAL. | kapitel 6 presenteras ocksa palliativa teamet och det
samarbete som pagar inom teamet. | kapitel 7 presenteras intervjuerna med de fem olika
yrkesgrupperna som jag kontaktade pa& NAL. Har ger de sina synpunkter p& betydelsen av
kultur for patienter som befinner sig i livets slutskede. De ger ocksa sina synpunkter pa
samarbetet inom teamet.

Kapitel 8 innehdller en sammanfattande diskussion utifrin undersokningen och
litteraturstudierna. Det svar jag har fatt visar att kulturen kan fungera som en slags medicin
for sjalen. Intervjuer som jag gjort med personalen visar att de har méarkt att en del patienter
har matt battre pa grund av tillgang till kultur. For vissa patienter har matlusten och aven



livslusten kommit tillbaka. Bockerna kan fa patienten att tanka pa nagot annat &n sin sjukdom
en stund. FOr att pa basta satt na ut med kulturen till patienterna &r det viktigt med bra
samarbete mellan de olika yrkesgrupperna som ingar i det palliativa teamet. Bibliotekarien ar
den som har bast kunskap om litteraturutbudet och kan ta fram de “ratta” bockerna. Med
vardpersonalens hjalp far bibliotekarien kannedom om patientens behov och kan da hjalpa till
att plocka fram bdcker som finns for att mota dessa behov. Detta samarbete fungerar bra pa
NAL, liksom samarbetet med de 6vriga personalgrupperna jag intervjuat; sjukhusprasten,
diakonen och kuratorn.
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