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Forord

Den hér boken ér inte i1 forsta hand en historik dver foreningen Vérd
i livet, utan kirnan i boken &r att ge dig mojlighet att ta del av mén-
ga manniskors langa erfarenhet och gedigna kompetens i varden av
doende patienter. Personerna beréttar ocksd om sina egna tankar om
doden. Den sortens kunskap och vishet kommer sédllan fram, vilket
ar synd eftersom fodelse och dod dr en del av vars och ens liv. Att
inte bara acceptera detta som ett abstrakt faktum utan att kunna inte-
grera tanken 1 sitt eget liv ger styrka och trygghet i vardandet av
gamla, sjuka, doende manniskor. Da kan man kénna sig tryggare och
vara mentalt ndrvarande dven i svara vardsituationer. En ménniska
som ger nirvaro ger ocksa trygghet, bade till patienten och till de
anhoriga. Da finns det 4&ven mojlighet for de svara tankarna och kéin-
slorna att komma fram. En sidan méanniska kan vara vardare, likare,
slakting, vén eller granne.

Inom vérldens ménga religioner och filosofier ser man pa livets
och dodens betydelse pa olika sitt. Aven inom kristendomen har
man en mangfacetterad syn pa dodens betydelse och ocksé pa livet
efter doden. I ritualerna kring den déda kan man i olika delar av
varlden uppleva vad som anses hénda efter doden. Texterna i boken
formedlar olika tankar om dodens betydelse. Kanske kan det ge nya
synvinklar och hjélpa till att forhalla sig till den mangkulturella vérld
vi lever i.

Citaten bredvid pastellmélningarna talar for sig sjdlva. De ar fritt
Oversatta och tagna fran dikter av den persiska poeten Jalal ad-Din
Muhammad Roimi, kidnd runt om i virlden under namnet Rumi. Han
var diktare, jurist, teolog och sufimystiker, foddes i Afghanistan un-
der 1200-talet och dog 1 Konya, Turkiet.

I boken finns ocksa en serie pastellmalningar av konstnér Klaus
Salomaa. De har ett eget, fritt handelseforlopp, ett som Klaus har
skapat. Ty orden é&r inte det enda av betydelse for oss minniskor,
mycket annat i vart liv ger viktiga, vackra, helande upplevelser. Dit
hor konsten, som alltid har varit en starkt upplyftande formedlare.

Infor konsten kan man kénna sig fri — fri i tolkningen och 1 upp-
levelsen.

De flesta intervjuerna i kapitel 1, 2 och 4 baserar sig pa fyra fragor
som stillts 1 f6ljande ordning:

1) Vad ledde dig in i vard i livets slutskede?

2) Efter s& ménga ar med detta arbete, kan du kld i ord vad det
givit dig, lardomar och livserfarenheter?

3) Hur skulle du vilja utveckla den palliativa varden?

4) Vad skulle vara viktigt for dig sjdlv 1 livets slutskede? Finns det
ndgot du absolut inte vill vara med om?

Var och en har {6rstés fritt valt vad och hur de har behandlat &m-
nen.

Jag onskar dig givande stunder med boken.

Brindo september 2019
Raili Hake






TEAMET RUNT ROBERT OCH RAILI
BLEV KARNAN | DET FRAMTIDA ARBETET

Vi bestiimde oss for att bo i Alands
skdrgard, pa Baggholma i Brdndo.
Hdr fanns Roberts barndomsmiljo,
ddrifran han redan som ung flytta-
de till Sverige. Senare byggde han
sommarstuga dt sig och familjen, dit
vi flyttade vara dgodelar sommarn
1992. Vdra arbetsuppgifter holl oss
emellertid borta ldnga perioder, mitt
arbete i Helsingfors och Roberts

i Surahammars kommun dnda till
sommarn 1994. Den sommarn var
egentligen den forsta som vi hade
Robert Nordling (1936-1996) tillsammans pd Baggholma.

I Sverige hade Robert haft kéinningar i magen under vintern och
hade fatt Losec, som verkade hjdlpa. Hela sommarn kidnde han sig
frisk och vi njot fullt ut av de hirliga, varma dagarna ute pa sjon med
var lilla bat, tidlost utan forpliktelser.
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Under hosten skulle vi dnnu fortsdtta med vara arbetsuppgifter
pa var sitt hall, jag med eurytmi, han med Surahammars kommun-
historik.

Den 3 september ringde Roberts ldkare och ville triffa honom.
Detta oroade Robert sa jag beslot att fara med. Motet med lédkaren
var pa en fredag och jag skulle 4ndé hinna bdrja med mina uppgifter
pa mandag i1 Helsingfors.

Men den mandagen blev hans operationsdag och dérefter en svar
operation till, vilket ledde till att han lag i koma 7 veckor. Vi kom
hem till julen efter att han hade fatt vard pa Vidarkliniken under tva
veckors tid. Han var dnnu svag och jag trott men bégge lyckliga att
fa vara hemma tillsammans. 1995 levde vi med forhoppningen att
han kunde bli friskare och fé styrkan tillbaka. Men i november fick
han smartor och svérigheter med magen. Under julhelgen hamnade
han igen in pd Visterds sjukhus. I borjan av januari kom vi hem for
att stanna hér for resten av hans liv.

Vil hemma tog vi kontakt med hilsovarden hir. Vi hade inte &nnu
lart kinna dem for Robert var fortfarande mantalsskriven 1 Sverige.
Vi berittade om hans situation och vilka tankar vi hade och om de
kunde ge den hjilp vi behovde. D4, ar 1996, kom ldkaren en gang 1
ménaden till Brindo. Men det viktigaste var egentligen att ldkaren
var medveten om Roberts sjukdom och att han 6nskade vara hemma
hela vigen.

Under flera manaders tid fick vi hjilp av Monica och andra vérd-
are och vénner. Elisabeth kom som frivillig och 14t mig vila ibland.
Paula, présten, blev en god vin bade till Robert och mig. Vi, patient,
anhdriga, hilsovardare, frivillig och prést bildade ett team dér vi lér-
de kdnna varandra, uppskatta varandra samt fick 1ardom av varandra.
Det team som da bildades blev ocksa kdrnan i bidde vardteamet i
Briando och senare i foreningen Vard i livet.



Ursula Flatters, lakare
- Livet och dess utveckling varar helt till
livets slut

58

Ursula Flatters dr grundare av och
ansvarig ldkare for Vidarkliniken i
Jdrna, Sverige. Hon dr en vilbekant
foretrddare for integrativ medicin och
antroposofisk vard, och tilldelades
2015 Universe Globepriset av fore-
ningen Humanism och Vetenskap.

Under utbildningsdagen 2013 hade
Ursula Flatters foreldsning pa formid-
dagen och hon deltog pa eftermiddagen
i paneldiskussion.

Ursula Flatters intervjuad av Raili Hake:

Ar det négot speciellt som du vill berdtta som har véickt ditt intresse
att skota om mdnniskor som dr i livets slutskede?

Som ldkare har man en mdjlighet att f6lja médnniskor, inte forst 1
livets slutskede utan dven innan. Det ar for mig valdigt viktigt, och
jag har mérkt att det &r det bista forloppet.

For mig spelar min egen biografi en viktig roll. Jag vet inte om det
var ett direkt val, att jag ville jobba med méanniskor 1 livets slutske-
de, men att det har paverkat hur jag jobbar, Det har mycket att géra
med att jag forlorade min trolovade nér jag var ung, och det efter tre
manader. Han skadades i en bilolycka och jag satt dér frn januari

till mars vid en ménniska som var medvetslos. Jag satt dir varje dag
och hela dagar, morgon, eftermiddag, kvill. Det var ju d& en véldigt
personlig situation, men bortsett frdn det upplevde jag att det var en
erfarenhet som hade stor inverkan pd mig som lékare. Jag upptickte
att jag hade fatt kliniskt omdome, att jag kunde lita pa mina obser-
vationer, och utover det att jag upplevde betydelsen av det rent
méinskliga i situationer dar man ibland tror att det inte betyder nagot,
till exempel nédr en manniska dr medvetslos, eller delvis medvetslos.
Jag dr helt siker att det betyder vildigt mycket att vara dar. Det har
jag fatt bekréftelse pa senare 1 livet. Ocksa for mig sjilv, jag var med
1 olyckan och upplevde hur viktigt det var att det var en minniska
som vakade Over mig och inte bara maskiner. Jag upplevde att det
rdddade mitt liv. Det var ett faktum som gjorde vildigt djupt intryck
pa mig, och dé var jag 23 ar. Det har jag med mig for alltid. Jag hade
mott doden och forstod hur viktig ménsklig ndrvaro &r i varden.
Sedan har jag ju haft upplevelsen av att doden spelar en viktig roll
1 livet. Livet dr egentligen béttre ndr doden ar ndrvarande. For man
blir hela tiden konfronterad med en sorts virdering: dr det jag haller
pa med vérdefullt, dr det jag gor ritt, har jag tid med négot annat?

Négonting av det viktigaste jag kan kéinna nér jag dr med ménniskor
som ar ndra doden, ar att de lever. For mig dr inte livet slut bara for
att man dr ndra doden. Livet och utvecklingen varar helt till livets
slut. Det upphor inte innan. Man kan inte bara bestimma, att nu &r
det frdga om slutskedet och nu skall man bara lindra. Det &r ndgon-
ting helt annat 4n ndr man tinker att den hir ménniskan ar fullt le-
vande, allting kan hidnda. Det viktigaste i livet kan dnnu hénda, och
det skall jag vara viktare for, inte bara for symtomlindring utan for
meningsfullhet. Det dr en helt annan attityd, ett mal. Livet dr ett mal,
inte doden, den rar jag inte 6ver, men livet kan jag inverka pa.

Det har varit betydelsefullt for mig med en del unga patienter i
palliativt skede som jag har f6ljt. De har lart mig att tiden ar relativ,

59



Hospislagenheten som blev
Nordlingska lagenheten

72

Briando kommun hade
planer att bygga ut
Solkulla. Da blev det
naturligt att soka sam-
arbete. Vi fann en moj-
lighet att ha en “egen”
avdelning, en hospis-
lagenhet, som horde till
byggnaden, men hade
egen ingdng med egen
balkong 1 é&ndan av
byggnaden.

Det kénns viktigt att
vara gaster kan bibe-
hélla sin integritet och
sitt sjdlvbestimmande 1 alla avseenden. Ligenheten ar helt for dem
och de ska ha samma ritt att bestimma dér som i hemmet.

Arkitekt Maarit Holttinen ritade en rymlig tvdrums lagenhet med
balkong och en bastu som ér tillrickligt stor ocksé for en liggande
patient. Bastun dr 1 korridoren till Solkulla och anvénds av de bo-
ende varje vecka. I ldgenheten finns ett stort patientrum, vardags-
rummet och ett minikdk. I vardagsrummet finns mojlighet for flera
anhoriga att dricka kaffe tillsammans och patienten kan delta i sam-
varon, dven sdngliggande, eller pa balkongen. Anhérigrummet har
ocksa plats for en bra baddsoffa dar man kan sova. Vi forsokte se
utrymmena ur patientens synvinkel for att tillfora en s bra livskva-
litet som mojligt.

Med stora laga fonster ser man ut i naturen ockséd frdn sidngen.
Hog kvalitet 1 alla material och en estetisk inredning far lagenheten
att kdnnas mer som ett hem. Detta kunde vi forverkliga med Nord-
lingfondens medel.

Hospisldgenheten invigdes den 6 oktober 2005, i samband med
den internationella Hospisdagen som da firades for forsta gdngen.
Till invigningen bjod vi var hdlsominister Harriet Lindman, land-
skapsldkare Birger Sandell och den onkologiska avdelningen pé
sjukhuset, samt tidningarna. Tilsammans var vi cirka femtio perso-
ner pd festen 1 forsamlingshemmet.

Fran invigningsfesten i forsamlingshemmet.



Anne Ingeborg Haugholt, sjukskoterska
- Valdigt fa manniskor upplever smarta
mot slutet

82

Anne Ingeborg Haugholt dr
utvecklingssjukskoterska i
antroposofisk omvdrdnad

vid Vidarkliniken i Sverige.
Den praktiska omvardnaden
kompletteras exempelvis med
rytmiska insmorjningar, ort-
omslag, medicinska bad och
andra utvdrtes behandlingar.
Antroposofisk omvdrdnad har
ett internationellt ndtverk och
den praktiseras pa alla konti-
nenter.

Vart Brinddéteam gjorde
2003 ett studiebesok till Vidarkliniken, ddr Anne Ingeborg Haug-
holt berdttade om deras vardkultur och demonstrerade olika
behandlingar. Vi fragade om hon kunde komma till Aland och
utbilda oss och vdra frivilliga, och hon har deltagit i utbildningen
av frivilliga i Mariehamn.

Patienter i livets slutskede har blivit en naturlig del av mitt arbe-
te. Jag har arbetat som sjukskoterska i manga ar pa Vidarkliniken.
Ocksé 1 Norge arbetade jag med doende patienter bade pd vanligt
sjukhus och pé det Norske Radiumhospitalet, men da var man oftast

inte medveten om att det behovdes nigot sirskilt for vard i livets
slutskede. Det var mera vanligt att man hade patienterna 1 vanliga
sjukhus, och 1 en del fall pa sjukhem och pa élderdomshem. Dir
avled ménniskor som en naturlig del av sin sjukdom eller mitta av
dagar i ldringsvarden.

Nér jag var sju ar, dog min farmor. Den gangen var det syster
Anna i var kommun som kom hem till &ldringarna. Farmor dog hem-
ma pa garden och syster Anna kom och vardade henne varje dag, och
dé hon dog var hon hos henne. Hon hade lagt henne i en kista, ordnat
hennes har och lagt rosor runt hela hennes huvud. Det tyckte jag var
véldigt vackert. Den bilden glommer jag inte. Sa jag blev véldigt
man om, ndr jag var med vid livets slutskede, att det blev vackert.

I sjélva grundvérden tog vi bort allt som inte horde till, allt skulle
vara rent och stddat, frisk luft och rena kldder, varmt och gott, osv;
det var grundvarden som jag hade lart mej pé sjukskoterskeskolan i
Norge. Det var som en sjdlvklarhet att man tog bort all smuts, allt
som inte frimjade ldkekraften och lét livet frodas. Det hir dr vidsent-
ligt f6r en manniska som ar véldigt sjuk, det ar lindrande f6r pati-
entens tillstdnd, ocksa sjdlva rummet skulle vara rent och estetiskt.

Sen har det tillkommit en del som jag fick pa en vidareutbild-
ning pa Ita Wegman-kliniken (nu Klinik Arlesheim) i Schweiz. Dir
fick jag verkligen uppleva samma kvalitet, men 1 &nnu mer utvidgad
form. Man forstod battre hur man kunde hjélpa en patient med svarig-
heter som till exempel med for mycket vatten 1 kroppen, ont i magen
eller angest. Vi gjorde mycket mer utvirtes behandlingar som passa-
de och gav lindring.

Det var inte pd samma sitt i Norge. I det traditionsrika omrade jag
kommer fran visste manniskorna att det finns ett liv efter doden, men
ménga ville ju inte veta av det och inte berora det; det var for svart att
ta upp den fragan. Personligen har jag alltid vetat att det finns ett liv
efter doden och ett liv fore fodseln, sé jag ansag att doden egentligen
ar en ny fodelse, och det upplever vi ocksé, inte bara jag, men ocksé

83



90

Lars-Ake Karlsson, prast

- Man talar inte om var den doda kan
tankas vara

Lars-Ake Karlsson dr prist och kapten
och har i over 20 ar verkat inom for-
svarsmakten, ocksd i flera internationella
sammanhang, bland annat som ledare

i Roda Korsets flyktingliger i Kongo.
Sedan 1987 dr han prdst i Kristensam-
fundet i Finland. Som ordforande for
Féreningen Alfa Omega Raseborg rf.

dr han aktiv i planerna pd ett genera-
tionsoverskridande boende i Viisterby

i Raseborg.

Fran det forsta symposiet ar 2000

har Lars-Ake Karlsson funnits med i
foreningens arbete. Bland annat 2015 med en heldags workshop
pd temat "Troskeln vid avskedets stund”. I Raseborg har vi haft
utbildningar inom vard i livets slutskede for vardpersonalen.

Lars-Ake Karlsson i samtal med Raili Hake:

I det hir yrket som prést blir man ofta kallad eller ombedd att kom-
ma till ménniskor nér det sker stora omvélvningar i livet. Déden ar
en av dem, fodelsen en annan. Présten kontaktas d& barn dops, da en
méinniska ir nidra doden, nir nagon skall begravas eller till exempel
d& nagon befinner sig i1 en krissituation. Det hir betyder ju att mén-
niskor vill f4 handfasta rad om allt som hiander fére doden, just innan,
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Hur vill vi d62 Vill vi d6 éver huvud taget?
Kanske inte, men det &r oundvikligt eftersom
vi lever. Vi skjuter eventuellt hela tanken
ifrén oss eller s& hoppas vi att déden
kommer medan vi sover lugnt i var sdng.

Det gar inte alltid sa. Manga av oss tvingas
kimpa i manader, kanske ar, mot sjukdomar som
gor oss hjélplosa och beroende av andra. Men det
behover inte leda till att vi mister var ménniskovardighet.

Foreningen Vard i livet r.f. skdter ménniskor ndra
doden. I den hdr boken berdttar vi hur vi beméter de sjuka,
hur vi tar hand om de anhoriga, hur vi foérsoker hjélpa
en doende att leva virdigt dnda fram till slutet.

Boken formedlar ocksa patienters, anhorigas, vardares och
lakares berattelse om hur de ser pa vard i livets slutskede.

Och boken ér definitivt ett inldgg i eutanasidebatten...

Raili Hake

Eurytmiterapeut Raili Hake ér en av
grundarna av Foreningen Vard i livet
r.f. Hon &r féreningens méngariga
verksamhetsledare och har varit aktiv
|~ vid utbildningen av frivilliga stddpersoner.
I‘ Hon verkar ocksa sjilv som stodperson.
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