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1. Inledning

Det hir dr det forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard i Sverige. Vardprogrammet ar
utarbetat inom ramen for det samarbete som finns mellan Sveriges Regionala cancercentrum och
beskriver palliativ vard oberoende av diagnos, dlder, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer.

I denna forsta version har vi valt att fokusera pé virdbehoven under den senare delen av sjukdoms-
fasen, det vill sidga palliativ vard i livets slutskede. Trots detta dr stora delar av vardprogrammet giltigt
for all palliativ vard, oavsett om det dr ldng tid eller mycket kort tid av livet kvar. Det lingre perspekti-
vet behovs for att klargora sammanhanget, men fokusering pa livets allra sista tid hjilper oss att vara
tydliga och att innehéllsmassigt kunna utforma ett virdprogram. Véir ambition ér att kontinuerligt
vidareutveckla virdprogrammet. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den palliativa virdens
forhallningssitt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsforlopp, dven om det kortsiktiga malet ar
att erbjuda alla personer som behover det, god vard under livets allra sista tid.

Olika sjukdomar som demens, cancer, hjirtsvikt, kroniskt obstruktiv sjukdom (KOL), amyotrofisk
lateralskleros (ALS) har ofta olika symtombilder och patienternas behov varierar tydligare i tidigare
skeden av sjukdomen. For vissa sjukdomar ir situationen "palliativ” redan vid diagnostillfillet. Detta
giller nistan alltid vid spridd tumérsjukdom och vid manga kroniska sjukdomar. Det &r ibland svart
att avgora nir en patient med kronisk icke botbar sjukdom som diabetes, KOL eller hjartsvikt overgar
till att vara i livets slutskede.

1.1 Palliativ vard ur ett samhallsperspektiv

Slutbetinkandet av Prioriteringsutredningen, SOU 1995:5, lyfte fram palliativ vard som ett prioriterat
vardomréde, likstallt med livshotande akuta sjukdomar [1]. Den palliativa varden blev foremal for
en egen parlamentarisk utredning, Doden angdr oss alla, Virdig vard vid livets slut, SOU 2001:6 [2].
Omrddet fick en grundlig genomlysning och i utredningen finns forslag pa hur den palliativa varden
kan utvecklas for att bli allmint tillganglig. I utredningen En nationell cancerstrategi, SOU 2009:11,
[3] beskrivs utarbetandet av ett nationellt virdprogram for palliativ vird som sérskilt angelédget,
tillsammans med okad registrering i Svenska Palliativregistret och gemensamma definitioner av
termer och begrepp inom den palliativa varden. Regeringen gav ar 2009 Socialstyrelsen i uppdrag att
utforma ett nationellt kunskapsstod for god palliativ vard. Dér ingdr att ta fram nationella riktlinjer
och annan vigledning, utforma kvalitetsindikatorer samt att definiera termer och begrepp for den
palliativa varden. I uppdraget ingér dven fortsatt stod till Svenska Palliativregistret. Socialstyrelsens
arbete genomfors i samarbete med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) [4]. Vardprogrammet
har utformats i nidra samarbete med styrgruppen for Svenska Palliativregistret och i linje med Social-
styrelsens stravan och ambitioner for god palliativ vird. Det arbete som pagar inom de nyskapade
Regionala cancercentren, stoder ocksa aktivt utvecklingen av den palliativa virden.
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Palliativ vard definieras enligt Virldshélsoorganisationen (WHO) 2002 [5] som ett forhallningssitt
som syftar till att forbéttra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbats av problem som kan
uppsta vid livshotande sjukdom. I praktiken ér de viktigaste delarna av en vilfungerande palliativ
vard: symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt stod till narstdende med det
overgripande mélet att fraimja vilbefinnande och understodja virdighet i livets slutskede [2].
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1.11

e Lindrar smarta och andra pldagsamma symtom

» Bekraftar livet och betraktar déendet som en normal process

e Syftar inte till att paskynda eller fordroja doden

e Integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vard

e Erbjuder organiserat stod till hjalp for patienter att leva sa aktivt som mojligt fram till
doden

* Erbjuder organiserat stod till hjalp for familjen att hantera sin situation under patientens
sjukdom och efter dédsfallet

e Tillampar ett teambaserat forhallningssatt for att mota patienters och familjers behov
samt tillhandahaller, om det behdvs, dven stdédjande och radgivande samtal

e Beframjar livskvalitet och kan aven paverka sjukdomens forlopp i positiv bemarkelse

e Ar tillampbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier som syftar till att férlanga
livet, sasom cytostatika och stralbehandling. Palliativ vard omfattar aven sadana under-
sokningar som ar nédvandiga for att battre forsta och ta hand om plagsamma symtom
och komplikationer

Figur 1: Svensk version av palliativ vard enligt WHO 2002 [5]
Overséttning: E. Kenne Sarenmalm, B-M. Ternestedt, C J. Fiirst, P Strang

Nationella riktlinjer, nationella och regionala vardprogram
samt kvalitetsregister

Socialstyrelsens kriterier for god vérd [6] innefattar att hilso- och sjukvérden ska:
e vara kunskapsbaserad och dndamalsenlig

e vara siker

e vara patientfokuserad

°

°

o

vara effektiv

vara jamlik

ges igod tid

Den ska ocksa baseras pa Hilso- och sjukvardslagen [7]. For att uppna dessa malsittningar finns olika
dokument som ger underlag for hur virden ska bedrivas.
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Nationella riktlinjer 4r ett kunskapsbaserat och evidensgraderat dokument som ges ut av Social-
styrelsen. Riktlinjerna ska ge nationellt kunskapsstod till sjukvardshuvudménnens beslut om hur
resurserna ska fordelas mellan olika behovsgrupper och/eller verksamheter. De innehaller dven
rekommendationer om olika dtgarder rangordnade i en skala fran 1-10, det vill siga frdn hogsta prio-
ritet till lagsta prioritet. Vissa atgirder har definierats som “icke gora” och andra dtgérder bor endast
utforas inom ramen for forskning. For nirvarande finns nationella riktlinjer for bland annat brost-,
kolorektal- och prostatacancersjukvard [8], hjartsjukvard [9], lungcancer [10] och strokesjukvérd
[11]. Ett flertal palliativa insatser har belysts i dessa riktlinjer.

Nationella vardprogram ér kunskapsbaserade och i mojligaste mén evidensgraderade dokument.
Dessa initieras av till exempel specialistféreningar, kvalitetsregistergrupper eller andra med intresse
for en viss diagnosgrupp/patientgrupp. Om det finns nationella riktlinjer inom omradet bor vard-
programmet utgd fran dessa. Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer for den palliativa virden
ar nyligen paborjat, och en preliminir version berdknas vara klar sommaren 2012. Slutversionen &r
planerad till varen 2013. Vardprogramgruppen har samarbetat med representanter for riktlinjearbetet
vid Socialstyrelsen under arbetet med virdprogrammet.

Regionala vardprogram syftar till att anpassa det/de ovanstdende dokument som finns inom omréadet
till att fungera inom den egna regionen, till exempel beskriva hur vardkedjan ska se ut med avseende
pé vem som gor vad. Inom palliativ vard finns idag ett antal regionala och lokala virdprogram med
skiftande innehall.
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Genom ett samarbete mellan nationella virdprogramgrupper och nationella registergrupper skapas
forutsattningar for ett mét- och faktabaserat forbéttringsarbete. I vardprogrammen definieras rele-
vanta indikatorer med beskrivning av malnivéder for den specifika patientgruppen. Genom registrering
i kvalitetsregister sker en utvirdering och uppféljning som gor att brister i virden kan identifieras.

1.2  Palliativ vard ur ett processperspektiv

Idag betraktas varden ofta ur ett processperspektiv. I den palliativa varden dr den mest uppenbara
processen patientens sjukdomsforlopp som leder till att personen avlider. Men vardens — inte
individens eller sjukdomens — perspektiv ar att pa basta mojliga sitt ta hand om, varda och behandla
ménniskan — och i viss utstrickning de nirstdende — pd ett sa kompetent, sikert, effektivt och dnda-
malsenligt sitt som mojligt. Vardprogrammet ér till for att verka i den riktningen och innehaller bland
annat olika aspekter pa allman och specifik kunskap om palliativ vard, virderingar och etiska fragor
vid vard i livets slutskede, epidemiologi, forhallningssitt, behandling av vanliga symtom och om-
hindertagande av narstdende. Inom palliativ vird ar framforhéllning en forutsattning for att kunna
bedriva vird som kan verka forebyggande, minska krangel och onodiga besvir och skapa trygghet.
For detta synsitt behovs kunskap och erfarenhet att forsta vad som kan komma att hinda och ha en
beredskap att handla darefter.

Overgdngen mellan olika skeden av en sjukdom kan variera bdde mellan olika sjukdomar men ocksé
beroende pa hur sjukdomen utvecklar sig. Vardprogrammet avser att i forsta hand belysa den sena
delen av sjukdomsprocessen.

Brytpunkt
till palliativ

vard i livets

slutskede @
Livets slutskede

“D)))))))i
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Figur 2: Overgdng mellan kronisk sjukdom och den del som vardprogrammet avser att belysa.

1.3  Vardprogrammets innehall

Den forsta delen inleds med den palliativa virdens virdegrund och de etiska principerna, direfter
beskrivs termer och begrepp dir vardprogramgruppen samarbetat med Socialstyrelsen i deras arbete
kring kunskapsstod till den palliativa varden. Sedan f6ljer kommunikationsfragor, évergripande mal for
vdrden i livets slutskede samt omhandertagandet av narstdende. Mycket av detta ar allméangiltigt for den
humanistiska grundsyn som finns inom Hilso- och Sjukvardslagen [7] och som speglas i virden i stort.

Den andra delen handlar om epidemilogi, behovet av palliativ vird och organisation av palliativ vérd.
Hir finns ocksa beskrivningar av kvalitetsarbete med checklistor och skattningsinstrument, kvalitets-
indikatorer, kvalitetsregister och hur man kan kvalitetssikra varden av doende med en standard-
vardplan i form av vigledning for vard av doende.
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1.4

Den tredje delen av vardprogrammet innehaller medicinsk behandling och omvérdnad som syftar till
att oka vilbefinnandet och lindra lidandet. Hir beskrivs vardmiljon och véardatgarder som vitska och
niring, munhilsa, hudvérd och elimination vid livets slut. Dérefter aterfinns ndgra av de vanligaste
symtomen i livets slutskede; andnod, forvirringstillstand, illamédende, smarta och dngest, och hur de
lindras. Avslutningsvis beskrivs utifrdn ett diagnosperspektiv specifika skillnader mellan sjukdomar
med olika doendeforlopp och majligheter till symtomlindring.

Varje kapitel inleds med "palliativa” begrepp och definitioner som beror kapitlets innehéll. Kvalitets-
indikatorer och kvalitetsparametrar for palliativ vard kommer att foreslas i nista version av vird-
programmet.

Vardprogrammet innehéller en del upprepningar for att underlitta nidr man liser enbart vissa kapitel,
till exempel vid utbildningstillfallen.

Det finns ytterligare omrdden som ar onskvirda att beskriva i detta vardprogram, exempelvis palliativ
vdrd ur andra sjukdomsperspektiv (njursjukdom, hematologiska sjukdomar med flera), lindring av
andra symtom (forstoppning, klida med flera) och till exempel kulturella aspekter. Dessa far dock
vénta till de foljande versionerna av vardprogrammet, och kommer att bygga pa en fortsatt diskussion
i virdprogramgruppen och med alla dem som anviander vardprogrammet.

Vard programgruppens styrg rupp

Fiirst, Carl Johan, overlikare, docent, Palliativt Centrum, Stockholms Sjukhem, Stockholm. Adj.
professor i palliativ medicin, Institutionen for onkologi-patologi, Karolinska Institutet. Representant
for Stockholm-Gotlandregionen, sammankallande i virdprogramgruppen.

Axelsson, Bertil, dverlikare, med.dr. Storsjoglidntans palliativa hemsjukvardsteam, Ostersunds
sjukhus. Adj. lektor i palliativ medicin, Institutionen for strdlningsvetenskaper, Umed universitet.
Representant for norra regionen samt Svenska Palliativregistret.
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Edenbrandt, Carl-Magnus, 6verlakare, docent, Sektionen for palliativ vard, Institutionen for kliniska
vetenskaper, Lunds Universitet, Lund. Representant for sodra regionen samt Svensk Forening for Pal-
liativ Medicin.

Heedman, Per-Anders, 6verlikare, Palliativt kompetenscentrum i Ostergotland. Representant for
sydostra regionen.

Kenne Sarenmalm, Elisabeth, forskningsledare, leg. sjukskoterska, fil.doktor, FoU Centrum,
Skaraborgs Sjukhus, Skovde. Representant for vistra regionen samt Natverket for forskande
sjukskoterskor i palliativ vard.

Lofmark, Rurik, leg. likare, docent i medicinsk etik, Centrum for hilso- och sjukvardsetik, Institu-
tionen for lirande, informatik, management och etik, Karolinska Institutet, Stockholm. Representant
for Svenska Cardiologforeningen och dess arbetsgrupper for Hjartsvikt och klaffel samt Etik och
Hilsoekonomi.

Martinsson, Ulla, dverlakare, med.dr. onkologkliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala. Representant
for Uppsala-Orebroregionen samt Palliativa forskningsnitverket i Sverige.

Olsson, Ulla, leg. sjukskoterska, medicinskt ansvarig sjukskéterska, Socialforvaltningen, Luled
kommun. Representant for Riksforeningen for Medicinskt Ansvariga Sjukskoterskor.

Lind, Susanne, leg. sjukskoterska, fil. mag., Regionalt cancercentrum Stockholm-Gotland.
Representant for Regionala cancercentra.
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1.5 Vardprogramgruppen

Vardprogramgruppen bestdr av drygt 70 personer. Gruppen dr multiprofessionell, det vill siga
flertalet av de olika yrkesgrupper som kan finnas runt médnniskan vid vird och omsorg i palliativt
sjukdomsskede finns representerade, till exempel arbetsterapeuter, dietister, likare, sjukgymnaster,
sjukskoterskor, socionomer, teologer och underskéterskor. Gruppen ér dven multidisciplinir pa

sd sitt att medlemmarna dr verksamma inom flera olika specialiteter och inom olika virdformer.
Det finns ocksa en geografisk spridning och alla sex regioner i Sverige idr representerade. Gruppens
medlemmar finns namngivna i bilaga 1.

1.6  Adjungerade forfattare

Ytterligare personer, forutom vardprogramgruppens medlemmar, har pa ett fortjanstfullt sitt bidragit
med textmaterial till vardprogrammet. De adjungerade forfattarna finns namngivna i bilaga 2. Tack
for ert deltagande!

1.7 Referenser

1. Utredningen om prioriteringar inom hilso- och sjukvdrden, Virdens svdra val: slutbetinkande. Statens offent-
liga utredningar, 1995:5. 1995, Stockholm: Fritzes offentliga publikationer.

2. Kommittén om vérd i livets slutskede, Doden angdr oss alla virdig vird vid livets slut: slutbetinkande. [Ny utg.]
Statens offentliga utredningar. 2001, Stockholm: Fritzes offentliga publikationer.

3. Socialdepartementet, Utredningen en nationell cancerstrategi, En nationell cancerstrategi for framtiden: betin-
kande. 2009, Stockholm: Fritzes offentliga publikationer..

4. Higglund, G. och Broddvall, R. Uppdrag att utforma ett nationell kunskapsstod for god palliativ vird, Social-
departementet, Editor. 2009, Regeringen.

5. World Health Organization, Definition of Palliative Care. 2. ed. National cancer control programmes: policies
and managerial guidelines. 2002, Geneva: World Health Organization.

6. Socialstyrelsen, God vird — om ledningssystem for kvalitet och patientsiikerhet i hilso- och sjukvdrden. 2006.

7. Sahlin, J. Hilso- och sjukvdirdslagen jimte vissa tillhorande forfattningar. 1982, Stockholm: Statens nimnd for
utgivande av forvaltningsrittsliga publikationer: Liber distribution.

8. Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer for brost-, kolorektal- och prostatacancer beslutsstod for prioriteringar. 2007,
Stockholm: Socialstyrelsen.

9. Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer for hjdrtsjukvdrd 2008 beslutsstod for prioriteringar. 2008, Stockholm:
Socialstyrelsen.

10.Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer for lungcancervird 2011 stod for styrning och ledning. 2011, Stockholm:
Socialstyrelsen.

11.Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer for strokesjukvird 2009 stod for styrning och ledning. 1. uppl. ed. 2010,
Stockholm: Socialstyrelsen.
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2.

2.1

Mal med vardprogrammet

Detta nationella vardprogram ér gemensamt for all palliativ vard oberoende av diagnos, alder, etni-
citet, bakgrund eller bostadsort och oavsett om véirden bedrivs via kommun, landsting eller privat
vdrdgivare.

Vardprogrammet ska vara giltigt och meningsfullt for alla professioner och vardformer dir svért
sjuka och doende ménniskor vardas. Det ska gilla i alla delar av landet — inom akutsjukvérden, geri-
atriken, den specialiserade palliativa virden, primérvéirden och inom vard- och omsorgsboende och
andra vardformer.

Vardprogrammet ska vara ett stod i den dagliga varden for all personal som arbetar med ménniskor
med behov av allmén palliativ vard.

Vardprogrammet ska vara en del av underlaget for planeringen av den regionala och lokala allminna
palliativa virden.

Vardprogrammet ska, tillsammans med Svenska Palliativregistret, ge forutsittningar for en forbittrad
palliativ vard.

Vardprogrammets forankring

Genom véirdprogramgruppens medlemmar finns representantskap i foljande foreningar och natverk:

e Foreningen for hematologisjukskoterskor i Sverige

e Foreningen for Socionomer inom Palliativ vird

e Forbundet Sveriges Arbetsterapeuter

® Legitimerade Sjukgymnasters Riksforbund

e Nationella Ridet for Palliativ Vard

e Nitverket for dietister inom hemsjukvard och palliativa team

e Nitverket for forskande sjukskoterskor inom palliativ vard

e Nitverk for sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vard

e Palliativa forskningsnitverket i Sverige

e Riksforeningen for anestesi och intensivvérd

e Riksforeningen for Medicinskt Ansvariga Sjukskoterskor

e Riksforeningen for Sjukskoterskan inom Aldrevard

o Sjukskoterskor for Palliativ omvédrdnad

o Sjukskoterskor i Cancervérd

e Svensk Forening for Hematologi

e Svensk Forening for Allmdnmedicin

e Svensk Forening for Palliativ Medicin

e Svensk Geriatrisk Forening

e Svensk Internmedicinsk Forening

e Svensk Kirurgisk Forening

e Svensk Lungmedicinsk forening

e Svensk Neurokirurgisk Forening

e Svensk Onkologisk Forening

e Svenska Cardiologforeningen och dess arbetsgrupper for Hjartsvikt och klaffel samt Etik och
Hilsoekonomi.

e Svenska Lungsjukskoterskors Intresseforening

e Svenska Neurologforeningen

e Svenska Palliativregistret

e Underskoterskor for Palliativ Omvardnad
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Vardprogrammet har presenterats och diskuterats vid ett antal regionala méten under hosten 2011.
Det har ocksé skickats pd remiss till berérda myndigheter, patientféreningar, specialistforeningar,
vdrdgivare etc. Manga kloka och tinkvirda synpunkter och 6nskemal har framkommit. Alla har

vi tyvirr inte kunnat ta hansyn till i denna version, men de kommer att beaktas i samband med
kommande uppdatering.

2.2  Evidensgradering

Nationella vardprogram bor, som tidigare naimnts, i mojligaste man evidensgraderas. I denna forsta
version av Nationellt vardprogram for palliativ vard har vi valt att anvinda oss av evidensgradering av
befintliga studier dér sd varit mojligt. Det ar onskvirt att alla kapitel ska ha en god evidensgradering,
men det har inte varit genomforbart i denna version och far ses som en utvecklingspunkt. Utover
befintlig evidensgradering bestar faktaunderlaget av bista tillgingliga evidens i kombination med den
expertkonsensus som finns genom den erfarenhet som den multiprofessionella och multidisciplinira
vdrdprogramgruppen har.

Jamfort med andra omraden har forskningen inom den palliativa varden inte lika ldng historik.
Under de senaste 15-20 dren har dock intresset kat markant, men det finns fortfarande kunskaps-
brister inom omréadet som kraver ytterligare forskning. Det dr emellertid inte helt enkelt att genom-
fora exempelvis randomiserade studier inom palliativ vird, och manga studier inom omrédet ar
utforda med kvalitativa analysmetoder. Detta medfor att en systematisk sammanstillning medger att
studier med olika design méste anvindas.

2
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3.

3.1

Den palliativa vardens vardegrund

En vdardegrund uttrycker vad som dr viktigt, vad som maste prioriteras bland andra konkurrerande
virden. Det dr patientens behov och 6nskemal som ska tillgodoses enligt Hélso och sjukvérdslagens
krav pa "kunskap och beprovad erfarenhet” [1]. Vad som diremot utmirker den palliativa virden och
skiljer den frén flertalet andra vardverksamheter dr 1) syftet med vard och behandling och 2) indivi-
dens extremt utsatta situation. Har dr syftet med vérd och behandling inte att bekdmpa sjukdom, utan
framfor allt att hjilpa personen att uppnd bista mojliga livskvalitet genom att lindra symtom och att
existentiellt stodja personen i livets slutskede. Den palliativa vardens virdegrund kan sammanfattas i
fyra ledord: nirhet, helhet, kunskap och empati.

NARHET

Déendet ér en process som dr lika naturlig som fodelsen. I denna process vill man oftast inte vara
ensam. Eftersom miénniskan ér en social varelse krévs ddrfor narhet av olika slag och frén flera héll,
till exempel frén nirstdende, vardpersonal och andra stédpersoner. Om man inte dr nira och nirva-
rande kan man inte lyssna till onskemdl och erbjuda vad han eller hon behover. Nérhet till patienten
innebir ocksa nirhet till ndrstdende som oftast ocksd behover stod for att klara av en familjemedlems
eller nira vins forestdende dod.

HELHET

Obotligt sjuka ménniskor har olika behov som brukar sammanfattas i fyra kategorier som kan éver-
lappa varandra; fysiska, psykiska, sociala och existentiella. Dérfor kan den palliativa varden ses som en
plattform dir olika kompetenser kommer samman for att pa ett mangfacetterat sitt bidra till den sjukes
basta. Samtidigt som behovet av ett ndra samarbete mellan olika stodjande yrkesgrupper runt den sjuke
inte nog kan understrykas, 4r det lika viktigt att hela tiden se honom eller henne som en odelbar individ.
Hur man handskas med kroppen paverkar sjilen och tvirtom. Samtidigt dr det varken kroppen eller
sjdlen som lider utan personen i sin helhet. Denna person forlorar inte sitt manniskovirde trots mins-
kande funktionsférmédgor. Aven om personen mister sitt aktdrskap — det vill siga mojligheten att aktivt
péverka sitt liv — dr hon lika mycket en méinniska med ritt att behandlas och bemétas virdigt.

o
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KUNSKAP

Ingen person ska ndgonsin anses som ~firdigbehandlad.” Nir medicinska atgirder inte kan éterstilla
hilsan finns det mycket kvar att gora for att siikra och till och med forbittra individens livskvalitet.
For att kunna hjilpa en person att uppna bésta mojliga livskvalitet och att erbjuda optimal vérd kravs
dock gedigna kunskaper. Dérfor dr det viktigt att personal som arbetar inom den palliativa virden

far basta mojliga utbildning och fortbildning och édven far tillgdng till forskningsmedel for att sjilva
bidra till &mnets utveckling. Inom ramen for hogsta mojliga etiska krav bor dven kliniska forsok inom
verksamheten uppmuntras.

EMPATI

Minniskans fysiska och existentiella utsatthet i livets slutskede fordrar stort personligt engagemang av
personalen. Den stindiga kontakten med doende manniskor gor att arbetet kan vara mycket krivande
men samtidigt ocksé givande. Den tacksamhet, dppenhet infor livets stora fragor och dven glidje som
ménga visar ir i hogsta grad berikande. Forutsittningen for detta dmsesidiga givande och tagande,
som dr till allas fordel, 4r formégan frén personalens sida att visa empati, det vill siga forméga att
kinna in personens situation och att visa omtanke i kombination med ett professionellt forhéllnings-
sitt. Denna empati dr den palliativa vardens kirna.

Referenser

1. Johnsson, L-A & Sahlin, J. Hilso- och sjukvdrdslagen med kommentarer. 2010. Nordstedts Juridik AB.

2. Carlberg, A., Patientens bdsta: en kritisk introduktion till likaretiken. 2009, Lund: Nordic Academic Press.

3. Clark, D., "Total pain’, disciplinary power and the body in the work of Cicely Saunders, 1958-1967. Soc Sci Med,
1999. 49(6): p. 727-36.

4. Jacobsson, C., et al., Viirdegrund for omvdirdnad, Stockholm: Svensk sjukskoterskeforening.

5. Kommittén om vérd i livets slutskede, Diden angdr oss alla: viirdig vird vid livets slut: slutbetinkande. Statens
offentliga utredningar. 2001, Stockholm: Fritzes offentliga publikationer.
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4. Doendet och ddden — en naturlig
del av livet

DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:

Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede:

Overgéng till palliativ vard i livets slutskede nar det huvudsakliga méalet med varden
andras fran att vara livsférlangande till att vara lindrande.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede:

Samtal mellan ansvarig lékare eller tjanstgérande lakare och patient om stallnings-
tagandet att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dar innehallet i den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal.

Palliativ vard i livets slutskede:

Palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nar malet med varden ar att lindra
lidande och framija livskvalitet.

Definitioner enligt Socialstyrelsens termbank

4.1 Kansla av sammanhang

Ingen kan fly ifrdn doden. Den foljer liv, lika sakert som natt f6ljer dag och som vinter foljer host. Nar
doden ar oundviklig och livet lider mot sitt slut stills manniskan ofta infor olika fysiska, psykiska,
sociala och existentiella utmaningar och svarigheter. I motsats till doden som ar universell, ar livets
slutskede individuellt, d4 varje médnniska har sina unika upplevelser, 6nskemal och behov.
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I livets slutskede onskar de flesta att vara fria frdn lidande och att fa leva och do pa ett sidant sitt som
ar forenligt med den egna livsstilen [1]. God symtomlindring minskar lidandet och framjar fysiskt
och emotionellt vilbefinnande. Viktigt dr ocksé att kunna behélla virdighet och sjalvbild, att fd leva i
en kansla av fortsatt autonomi och kontroll samt att finnas i ett socialt ssmmanhang. I livets slutskede
ar det essentiellt att f mojlighet att kommunicera viktiga tankar och kinslor och att fa kanna till-
fredsstillelse med livet i sin helhet. Kvalitet i doendet och doden inbegriper dessutom den omvérdnad
och omsorg som ges i livets slutskede, de mojligheter som ges for att forbereda sig infor doden samt
under vilka omstandigheter personen dor [2].

Aven i livets slutskede finns det mojligheter att bejaka livet och att f4 leva livet ut samt att frimja upp-
levelse av hilsa och skapa vilbefinnande. Genom att finna eller skapa mening, att gora situationen
begriplig och hanterbar kan den doende och de nérstdende uppleva en kansla av sammanhang [3].
Trots ménga utmaningar och svarigheter kan den sista tiden i livet bli en tid av personlig utveckling
[4]. Livets slutskede kan darmed bli en vardefull tid om svart sjuka och doende méinniskor och deras
nérstdende ges mojlighet att forbereda sig och ta vara pa den sista tiden i livet.

4.2 Maojlighet till forberedelse

Det &r svért att exakt forutsiga hur lang tid en manniska har kvar att leva. Istillet for en precis defini-
tion far vi istillet ofta tinka i termer av "att doden dr oundviklig inom en overskadlig framtid" vilket
innebdr att det bara finns en kort tid kvar i livet, kanske nagra timmar, dagar, veckor eller manader.
For att skapa mojlighet for den svart sjuke och de nirstdende att forbereda sig dr det av central bety-
delse att fa insikt i att livet lider mot sitt slut. Att ha insikt om situationen ger storre mojligheter att
planera for och ta vara pd den sista tiden i livet [5]. Under denna sista del av livet bor alla fa palliativ
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4.3

vard 1 livets slutskede, vird som kdnnetecknas av en helhetssyn pa manniskan, som bekriftar livet och
som betraktar doendet som en naturlig process.

Vard i livets slutskede ar en viktig del av palliativ vard och innefattar vérd av alla manniskor med
obotlig, progressiv sjukdom, skada eller annat livshotande tillstdnd dér den forvintade dverlevnaden
ir kort. Overgang till palliativ vard i livets slutskede baseras pd en helhetsbedémning av personens
tillstand och onskemal, vilket leder fram till ett medicinskt beslut om ett skifte av vardens mél och
innehdll. Detta innebér aktiva dtgiarder for att skapa optimalt vélbefinnande och optimal symtom-
lindring. Overgéngen till palliativ vard i livets slutskede kan ses som en process som ér olika ling for
olika individer och dar det medicinska beslutet kan ses som en viktig brytpunkt. Beslutet innefat-

tar tva viktiga kriterier — att sjukdomsspecifik behandling inte har nagon livsforlingande effekt och
att doden forvintas inom en overskadlig framtid. Genom att identifiera brytpunkt till palliativ vard

i livets slutskede skapas forutsittningar for att mota den svért sjukes och de narstdendes farhagor,
behov och onskemédl under den sista tiden i livet. Av stor betydelse ar att den sjuke och de nirstdende
far information om sjukdomsforloppet och att varden planeras utifrdn nya forutsittningar for att
hirigenom kunna ta stillning till och planera den sista tiden i livet. Brytpunkt till palliativ vard i livets
slutskede innebir didrmed att den svart sjuke och de nirstdende ges mojlighet till forberedelse for att
leva niara doden. For att forstd komplexiteten i denna 6vergdng mellan liv och dod maste ett lingre re-
sonemang foras med utgangspunkt i historien, den etiska plattformen och det professionella ansvaret.

Historisk tillbakablick

Vi kommer alla att stillas infor doden och doendet. Det vi inte vet dr nir och hur doden kommer.
Oftast kommer doden sent i livet, inte till f5ljd av olyckor eller akuta sjukdomar, utan som en foljd av
svéra och ofta langvariga sjukdomstillstind. Aven om doden ér en given och naturlig del av véra liv s&
forandras den enskilda individens syn pa dod och doende 6ver tid, nagot som i sin tur ocksd formar
samhillets syn.

Den traditionella doden var en dod som ofta tog plats i hemmet och som kravde tid och engagemang
av det samhalle den dgde rum i. I det moderna industrisamhille som borjade vixa fram under senare
halften av 1800-talet var doden inte lingre nagot sjalvklart och naturligt. Istillet borjade doden ses
som nagot som angrep manniskor och som man skulle akta sig for. Detta "ndgot” som drabbade
manniskor var inte lingre sjalva dodligheten utan tog sig gestalten av sjukdom, ndgot konkret som
man kunde forhalla sig till. Att den medicinska vetenskapen gick framdt, att ménga sjukdomar kunde
behandlas och i flera fall ocksa botas paverkade dven denna instillning. Experterna borjade ta over
mer och mer ansvar for de doende. Detta innebar att botande blev en kamp och en konkurrent till
doden. Doden i sin tur klassades som ett nederlag och ett misslyckande.
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Nir dodens plats intagits av de obotliga sjukdomarna blev ocksa sjukhusen den naturliga platsen att
do pa. Denna utveckling accelererade efter varldskrigen och doden forsvann néstan helt ur mén-
niskors begreppsvirld. Makten forflyttades fran den déende och hans/hennes familj, till likaren och
sjukhuspersonalen. Déden upphorde att vara en naturlig del av ménniskors liv och man visste inte
langre hur man skulle tala om den. Infor den doende latsades man inte om hans tillstind utan teg for
att skydda honom frén oro och kinsloyttringar. Tystnaden och skammen kring déden och doendet
medforde att dessa dmnen inte lingre diskuterades med den doende eller de nirstdende och barnen
holls utanfor. Alla spelade ovetande om dodens existens. Istillet fokuserade médnniskor an mer pa det
konkreta: sjukdomarna, medicinerna och varden. Ibland intraffade det paradoxala att vardétgdrder
som initierats for att gora gott istillet orsakade ett okat lidande for den drabbade personen — "boten
blev virre dn soten” [6].

Som en motreaktion till denna samhallsutveckling uppstod i Storbritannien pa 1960-talet den
moderna hospicerdrelsen med tidiga avtryck i Sverige dar Loma Feigenberg redan 1971 uppmark-
sammade “det onddiga lidandet” och skrev i Lakartidningen att “orakneliga dor i storre pldga, smérta
och ensamhet dn vad som skulle behovas” [7]. Svért sjuka manniskor borjade sa smdningom vilja
bort sjukhusvard i livets slutskede nir man vil blivit forvissad om att man kunde erbjudas vird,
utifran behov, i det egna hemmet genom ett multiprofessionellt team tillgiangligt dygnet runt [8].
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4.4  Etisk plattform

De etiska begreppen integritet och sjilvbestimmande (autonomi) har skrivits in 1 Hilso- och
sjukvdrdslagens § 2a [9]. Lagen lagger fast att varden ska bygga pé respekt for patientens sjilv-
bestimmande och integritet. De bada begreppen kompletterar varandra. Integriteten ir bestindig
— fran livets borjan till livets slut. Didremot kan formdgan att vara sjilvbestimmande skifta under
en manniskas liv. For att personen ska kunna utova sitt sjilvbestimmande krivs att det medicin-
ska underlaget forklaras for honom/henne. Det ér viktigt att kontrollera att patienten forstdtt sin
situation innan han/hon fattar beslut om vilka insatser han/hon vill ta emot och vilka han/hon vill
avstd fran. Det ideala sjalvbestimmandet innebir att forstd, att kunna fatta beslut och att kunna
meddela sitt beslut. Om férmagan att vara sjalvbestimmande sviktar, dr det nodvindigt att andra
manniskor blir det stod och skydd som bevarar och forsvarar, upprittar och aterupprittar det hotade
minniskovirdet — integriteten. Omsorgen om individens bista méste alltid vara vigledande.

Nir personal inom hilso- och sjukvérden tar 6ver patientens sjilvbestimmande bor det ske for att
uppritthalla patientens integritet. For personer med nedsatt formaga till sjalvbestimmande méste
vardpersonalens, nirstdendes och samhiillets omsorg om den svért sjuka minniskan vara vigledande.
For personer som inte har nedsatt formaga till sjdlvbestimmande ér det individen sjélv, efter att ha
tagit del av informationen, som bestimmer om den diagnostiska insatsen, behandlingen eller varden
ska genomforas. Didremot kan patienten inte kriva insatser som dr medicinskt omotiverade eller
alltfor riskabla.

Den traditionella etiska plattformen [10] for prioriteringar inom hilso- och sjukvarden bestar av tre
principer: mianniskovirdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och kostnadseftektivitets-
principen. Ytterligare fyra etiska principer kan utgora en vigledning for vardpersonal i kontakten
med patienten vid dessa svéra vigval. Dessa fyra ir:

e godhetsprincipen

e icke skada-principen

e rittviseprincipen

® autonomiprincipen
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En etisk konflikt foreligger nir olika principer stills mot varandra, exempelvis virdarens vilja att
behandla (godhetsprincipen) och individen ritt att avstd (autonomiprincipen). Ytterligare exem-
pel pa en etisk konflikt dr mojligheten f6r den sjuke till kortare livsférlingning med till exempel
cytostatikabehandling av ldngt framskriden lungcancer (godhetsprincipen), men detta till priset av
eventuellt kraftfulla biverkningar och bundenhet till sjukhusvard (icke skada-principen). Till hjilp i
det konkreta vardarbetet kan en etisk beslutsmodell behévas som lyfter fram de olika aspekter som
bor genomlysas for att ett beslut ska kunna anses vara etiskt vilgrundat. For att innehéllet i beslutet
sedan ska genomsyra den fortsatta virden — sd att den gagnar individen bést — ér det viktigt att hela
vardteamet dr delaktigt i den etiska diskussionen.

4.5 Det professionella ansvaret

I enlighet med Virldshilsoorganisationens definition [11](se kapitel 1.1) betraktar den palliativa
vdrden doendet som en normal process och syftar till att hjilpa patienten att leva med virdighet och
med storsta mojliga vilbefinnande till livets slut, samtidigt som den palliativa varden varken ska pé-
skynda eller uppskjuta doden. Men detta ar svart nir den enorma medicinska kunskapsutvecklingen
delvis satt det "normala” i doendet ur spel. Grinserna har hela tiden tinjts for vad en likare kan gora
for en svért sjuk patient. Det finns mycket kunskap och ménga metoder i dagens sjukvérd for att hélla
tillbaka sjukdom och dod — men manga behandlingar som forlanger livet orsakar samtidigt mycket
lidande.

I vissa situationer dr det mojligt for hilso- och sjukvirden att erbjuda behandlingar med olika syften
till en person med ett obotligt sjukdomstillstdnd och kort forvintad dverlevnad. Exempel pd en
sddan situation dr ndr en person har en langt framskriden lungcancer, nir en person med avancerad
demens drabbas av dterkommande lunginflammationer eller nir njurarna sviktar hos en mycket skor
multipelt sjuk person. Oavsett vilken typ av vard eller behandling personen viljer, kommer den att
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4.7

vara symtomlindrande och inriktad p4 livskvalitet — inte botande. For de flesta personer ar de vikti-
gaste malen med en behandling att leva sé linge som mojligt och fé en sa god livskvalitet som mojligt.
Ibland kan dessa tvd mél gé att forena, ibland kan de st i motsats till varandra.

Vid en ldngt framskriden cancer kan till exempel behandling med cytostatika bidra till att mildra
symtomen och forlinga livet en tid. Men den kan ocksd medfora att personen fir allvarliga biverk-
ningar och att han eller hon tvingas till sjukhusvérd. Ett alternativ till denna behandling ar att varden
fokuseras pa symtomlindring och livskvalitet, inte pd forlingd overlevnad. For en del manniskor
innebdr varje dag av forlangd overlevnad ocksd forbittrad livskvalitet, medan forbittrad livskvalitet
for andra kan innebira att slippa att ha ont och kunna vara med sin familj s& mycket som mojligt den
sista tiden 1 livet. Den sjuka personens val handlar ytterst i detta exempel inte om huruvida han eller
hon kommer att bli frisk eller do i sin sjukdom. Valet handlar om var, hur och med vilket livsinnehall
som han eller hon vill leva den sista tiden av sitt liv. Personalens uppgift dr dé att, utifran de behand-
lingsalternativ som finns och personens egna forutsittningar, vigleda dessa personer i Gvergingen
till palliativ vard i livets slutskede, och kommunicera detta i ett brytpunktssamtal. Den svért sjukes
grundliggande omvéirdnadsbehov ska tillgodoses och hans eller hennes egna 6nskemal ska respek-
teras. Onskemal om kost, fysisk aktivitet, psykisk stimulans eller annat bér tillgodoses s 1angt det dr
mojligt.

Palliativ vard i livets slutskede &r en aktiv vird och behandling!

Den kliniska vardagen

Tva fragor, som kompletteras med Hilso- och sjukvardslagens lagstadgade ritt att avsta behandling
[9], kan hjalpa oss i den kliniska vardagen att se vilka dtgarder som gagnar individen — oavsett var i
vardforloppet personen befinner sig eller om atgarden dr medicinsk eller av omvardnadskaraktir. Det
ar ”Vad kan vi gora?” (maximal insats) och ”Vad bor vi gora av det vi kan gora?” (optimal insats). I
livets slutskede skiljer sig svaren dt, och om vi anvander detta arbetsinstrument kontinuerligt for varje
atgard kommer vi att se indirekta tecken pa doendefasens successiva (eller plotsliga) intrddande.
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Aven om symtom kan variera mellan de olika diagnosgrupperna s ter sig den sista tiden i minnis-
kors liv f6r en utomstiende betraktare som mycket likartad, di den doende manniskans behov till
stora delar ar oberoende av bakomliggande sjukdomstillstand. Den déende méanniskan kan successivt
forlora sina formagor till aktiviteter i dagligt liv (ADL) och behéva hjélp av andra i omvardnaden,
oberoende av om diagnosen ir till exempel kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) eller cancer.
Personen kan dven drabbas av sdvil medvetandesankning som forvirring, oavsett om diagnosen ar till
exempel amyotrofisk lateralskleros (ALS) eller hjartsvikt. Nérstdende behover ses och stottas oavsett
om vérden sker i hemmet, pd sjukhus eller inom andra vardformer.

Do6den och den déda kroppen

Vid livets slut — liksom vid livets borjan — ar manniskan som mest sirbar och beroende av andras
omsorg. Oavsett om doendet sker akut och ovintat, progressivt och forvintat eller mer lingsamt
med avtagande formagor och funktioner och oavsett om doden accepteras, fortrings eller fornekas
ska all omvardnad priglas av respekt for individens manniskovirde och integritet. Det betyder att
manniskan har ett specifikt egenviarde med ritten att bli behandlad med respekt for sin identitet och
sin kropp men ocksd respekterad for sina virderingar, uppfattningar, livsaskddning och religiosa tro.
Aven den som inte har formdga till sjilvbestimmande, autonomi, har ritt att f3 sin integritet respek-
terad, oavsett intellektuell kapacitet och fysiskt tillstand. I samband med sjukdom och fysiskt bero-
ende dr det ibland oundvikligt att inte gora intrang pa individens integritet, ndgot som kréver stor
varsamhet fran vardpersonalens sida sé att individen inte utsitts for krainkning. Forutsittningen for
en god palliativ vird &r att den sjuke och de nirstdende far behdlla sin virdighet, kinna meningsfull-
het och att fa leva livet ut. Respekten fér manniskan far aldrig ga forlorad, och den ska kvarstd dven
efter doden. Att visa vordnad och hinsyn inf6ér doden och infor den doda kroppen, ér en forlingning
av respekten for manniskans integritet. Det ar ocksa ett sitt att visa omtanke for de efterlevande och
deras kinslor.
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Att drabbas av obotlig progressiv sjukdom eller skada fordndrar livet pa ett genomgripande sitt bade
for den sjuke och for de nirstdende. Aven om det for manga nirstdende innebir att hamna i en plig-
sam och péfrestande situation som kan vara svér att anpassa sig till, sa onskar de flesta nirstdende att
fa vara involverade och delaktiga i varden och omsorgen av den déende [12] [13] [14]. Nérstdende dr
en viktig resurs vid palliativ vird i livets slutskede, bade for den doende och f6r vardpersonalen. Stod
till nirstdende under den doendes sjukdomstid och efter dodsfallet, till exempel genom mojlighet till
efterlevandesamtal, dr darfor en viktig del av den palliativa varden.
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5.

5.1

Begrepp och termer | palliativ vard

En stor del av kommunikationen inom hilso- och sjukvérden sker via spriket och dess ord, termer
och begrepp — bade muntligen och skriftligen. Det dr av avgorande betydelse att informationen
forstds pa samma sitt av alla berorda. Vildefinierade begrepp underlittar kommunikation och
samverkan mellan vdrdgivare och huvudmin. En tydlig terminologi dr nodvindig vid jamforelser och
uppfoljning av vardens resultat. Enhetliga och entydiga begrepp och termer ér dirfér en grundlig-
gande forutsittning for hog patientsikerhet och god kvalitet i virden.

I arbetet med Nationellt virdprogram for palliativ vird har ett antal 6vergripande begrepp identifie-
rats dir gemensamma och enhetliga definitioner dr av storsta vikt. Malet ér att nd konsensus kring
definitioner av centrala begrepp och termer som anvinds inom palliativ vird. Det ir ett gemensamt
ansvar att anvinda de 6verenskomna begreppen.

Begrepp dr en kunskapsenhet som skapas genom en unik kombination av kinnetecken som beskrivs
i ord och termer. En term ér en bendmning for ett allménbegrepp som tillhor ett fackomrade. En
definition &r en spriklig beskrivning som avgrinsar ett begrepp mot ett nirliggande begrepp [1].

Arbetet med att definiera begrepp och termer inom palliativ vird har genomforts i samarbete med
Socialstyrelsen. Mélet for Socialstyrelsens terminologiarbete ér att ta fram nationellt 6verenskomna
begrepp och termer som en del av det nationella fackspraket for vard och omsorg. Socialstyrelsen fick
2009 regeringens uppdrag att utforma ett nationellt kunskapsstod for god palliativ vird och i uppdra-
get ingdr bland annat att definiera begrepp och termer.

Definitioner

Begreppen och definitionerna nedan utgér frdn Socialstyrelsens dokument ”Resultat av remiss

for begrepp inom palliativ vard” [2] och de finns dven tillgéngliga i Socialstyrelsens termbank [3].
Texten har till vissa delar kompletterats och fortydligats av virdprogramgruppen och dessa texter ar
kursiverade.
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Palliativ vard

Halso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och framija livskvaliteten fér patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov samt organiserat stod till narstaende.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Palliativ vard bygger pd ett palliativt forhallningssitt som kdnnetecknas av en helhetssyn pa min-
niskan genom att stodja individen att leva med virdighet och med storsta mojliga vilbefinnande

till livets slut, oavsett alder och diagnos. Den palliativa virden ser doendet som en normal process och
syftar till att hjilpa patienten att uppnd bdsta mdojliga livskvalitet vid livets slut och varken pdskynda eller
uppskjuta doden [4].

Palliativ vard syftar till att forebygga och lindra lidande genom tidig upptickt, noggrann analys och
behandling av fysiska, psykiska, sociala och existentiella problem, genom samarbete i multiprofes-
sionella team. Palliativ vard kan dven ges tidigt i sjukdomsskeden tillsammans med livsforlaingande
behandling. Vid palliativ vird kan patienten och dennes nirstdende behova bistdnd enligt Social-
tjanstlagen, SoL (2001:453), eller insatser enligt Lagen (1993:387) om stod och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS.

Palliativ vérd dr ett specifikt kunskapsomrdde och ska vara en del av all vird, oberoende av var och av
vem virden erbjuds.

Palliativ vird omfattar flera kunskapsomrdden sdasom palliativ medicin och palliativ omvdrdnad.
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Palliativ medicin
Ldran om det medicinska omhédndertagandet av patienter med aktiv, progressiv och avance-
rad sjukdom med fokus pa patientens livskvalitet: fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt.
Palliativ omvardnad

Laran om den specifika omvardnad som utifran ett flerdimensionellt perspektiv pa mén-
niskan syftar till att aktivt framja upplevelse av hélsa och véalbefinnande i samband med
obotlig sjukdom och vid livets slut.

Palliativ vard i livets slutskede

Palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nar malet med varden ar att lindra
lidande och framja livskvalitet.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Livets slutskede innebér att doden ar oundviklig inom en overskadlig framtid och det huvudsakliga
mdlet med vdrden dndras fran att vara livsforlingande till att vara lindrande. Vid 6vergingen till pal-
liativ vard i livets slutskede genomf6rs brytpunktssamtal.

Avrddd term for detta begrepp ar terminalvérd.

Allman palliativ vard

2

Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grund-
laggande kunskap och kompetens i palliativ vard.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank
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Allmdn palliativ vird och omsorg kan och ska bedrivas inom olika virdformer sasom akutsjukhus och
kommunala vird- och omsorgsboenden. For att uppnd en god palliativ vird dr samverkan mellan olika
vdrdgivare en forutsittning.

Avradd term for detta begrepp ér basal palliativ vérd.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfér
sarskilda behov, och som utfors av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och
kompetens i palliativ vard.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Patienten kan fa specialiserad palliativ vird inom en specialiserad palliativ verksamhet, eller inom en
verksamhet som bedriver allmin palliativ viard med stod fran ett palliativt konsultteam.

Avradd term for detta begrepp ér avancerad palliativ vérd.

Palliativ insats

Insats med syftet att lindra symtom och framja livskvalitet vid progressiv, obotlig sjukdom
eller skada.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank
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Palliativt forhallningssatt

Forhallningssatt som kannetecknas av helhetssyn pa manniskan genom att stodja indivi-
den att leva med vardighet och med stérsta mojliga valbefinnande till livets slut.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Det palliativa forhéllningssittet innebir att en professionell bedomning av patientens tillstaind, behov
och 6nskemal gors utifrdn en fysisk, psykisk, social och existentiell dimension. Forhallningssittet medfor
att tinkbara insatser foregds av en avvigning av for- och nackdelar for patientens vilbefinnande.

Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

Overgéng till palliativ vard i livets slutskede nar det huvudsakliga malet med varden &nd-
ras fran att vara livsférlangande till att vara lindrande.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Brytpunkten palliativ vdrd i livets slutskede foregds av en helhetsbedomning av patientens tillstind
som leder fram till ett stillningstagande om att dndra vardens mél och innehll. I samband med
brytpunkten genomfors brytpunktssamtal med patienten och dennas nirstdende. Brytpunkt ar ett
administrativt uttryck som framfor allt anvinds inom och mellan professioner.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede

o

Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgérande lakare och patient om stallnings-
tagandet att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dar innehallet i den fortsatta
varden diskuteras utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank
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Om det ar i enlighet med patientens 6nskemal erbjuds nirstaende att delta i brytpunktssamtal. Det dr
vanligt att ldkaren och personal i teamet har flera samtal med patienten och de nérstdende i samband med
overgdngen till palliativ vard i livets slutskede. Brytpunktssamtal ska dokumenteras i patientjournalen.
Brytpunktssamtal ar ett administrativt uttryck som framfor allt anvands inom och mellan professioner.

Doende

Det skede nar individens livsviktiga funktioner sviktar och symtom visar att doéden ar nara.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Livshotande tillstand

Tillstand som pa grund av sjukdom eller skada innebar fara fér en persons liv.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Efterlevandesamtal

Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnes narstaende en tid efter
dodsfallet.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper visst organiserat stod till nirstdende for
att hantera sin situation dven efter dodsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa syfte.
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Specialiserad palliativ verksamhet

Verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

En specialiserad palliativ verksamhet kan dven tillhandahalla palliativa konsultinsatser.

En specialiserad palliativ verksamhet har som huvuduppgift att erbjuda vird for svdrt sjuka och doende
patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sirskilda behov. Virden ska erbjudas dyg-
net runt, drets alla dagar. I en specialiserad palliativ verksamhet ska det finnas ett specialistutbildat team
med sdrskild expertis och erfarenhet av palliativ vird. En specialiserad palliativ verksamhet ska ocksd
erbjuda konsultinsatser, handledning, utbildning samt bér vara delaktig i forskning och utveckling.

Multiprofessionellt team

Grupp av vard- och omsorgspersonal med olika professioner och/eller kompetenser som
samarbetar kring den enskilde.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Multiprofessionella team kan besté av personal bdde frdn hilso- och sjukvard och frin socialtjinst.

Palliativt konsultteam

Multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en specialiserad palliativ verksamhet och
som tillhandahaller radgivning, handledning och utbildning till vard- och omsorgspersonal.

2

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

(a]
o
<
>
>
=
<
o}
=
<
o

Konsultteamet kan pa uppdrag dven utfora vissa palliativa insatser gentemot patient och nirstdende.
Konsultteamet kan ocksd kallas radgivningsteam.

Konsulterna ska ha sdrskild utbildning och gedigen erfarenhet inom palliativ vird. Konsultverksamhet/
rddgivningsteam har inget eget patientansvar. Det betyder att patienter som handldggs av konsultverk-
samhet/rddgivningsteam ofta har en annan ansvarig vdrdgivare, till exempel distriktslikare eller sluten-
vdrdsspecialist.

AVRADDA TERMER

Avancerad palliativ vard, se specialiserad palliativ vard.
Basal palliativ vérd, se allmin palliativ vard.

Terminal vard.
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Dialogen med svart sjuka och
de narstaende

DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:

Brytpunktsamtal till palliativ vard i livets slutskede:

Samtal mellan ansvarig lakare och patient om stallningstagandet att 6verga till palliativ
vard i livets slutskede, dar innehallet i den fortsatta varden diskuteras.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

For att pd bista satt kunna respektera individens autonomi och integritet dd man méter personer
med livshotande sjukdom, maste man kinna till personens forestillningar, forhoppningar, farhdgor
och hans eller hennes egna stillningstaganden. Detta kan bara ske genom en fortlopande dialog med
den svart sjuke. En god dialog kan dstadkommas om det finns ett fortroende mellan den svart sjuke,
de nirstdende och vardpersonalen. Ett hallbart fortroende forutsitter god kontinuitet, 6ppenhet och
arlighet och bor byggas upp under en lingre tid, dtminstone sd snart det kan misstdnkas att personens
sjukdom kommer att leda till doden, men maste ibland skapas i nuet. Formagan att skapa fortroende
kan forbittras genom utbildning och traning [1].

Den svirt sjuke bor fa sd mycket kunskap om sin sjukdom som han eller hon behover och 6nskar for

att ta stillning till erbjudna behandlingar och vardatgirder. Hermerén [2] har beskrivit en modell for
skyddande av personers integritet:

Vardpersonalen lyssnar inte pa patientens asikter, bedémningar och varderingar.

B.  Vardpersonalen lyssnar men végrar diskutera asikterna; ndgot samrad och
informationsutbyte forekommer inte.
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C.  Vardpersonalen lyssnar men bryr sig inte om patientens asikter, bedémningar och
varderingar.

D. Vardpersonalen bryr sig om patientens asikter, bedémningar och varderingar, men
handlar bara delvis efter dem.

E. Vardpersonalen handlar helt i enlighet med patientens asikter, bedémningar och
varderingar.

Tabell 1: Modell fér olika grader av skyddande av patienters integritet enligt Hermerén [2].

Enligt Hermerén forefaller det uppenbart att man forst maste undersoka vad det ar frdga om for slags
asikter, bedomningar och varderingar och vilka som &r berérda av dem. Giller det sidant som inte
alls — eller endast marginellt (och positivt) — paverkar andra manniskors vilbefinnande, ligger det
nira till hands att vélja en av de starkaste tolkningarna, formodligen "handla helt i enlighet med”.
Giller det ddremot sddant, som (direkt eller indirekt) paverkar andra manniskors vilbefinnande,
kommer saken i ett helt annat ldge. Den kliniska situationen medger inte alltid att full hansyn kan tas
till individens virderingar eftersom professionen ocksa styrs av vetenskap och beprovad erfarenhet.
Ett optimalt skydd for médnniskans integritet ligger sannolikt vid det fjirde steget, det vill siga D.

En irlig och uppriktig information ar grunden for en genomtinkt behandling och dven for ett hall-
bart fortroende. Det finns inga skil att inge personer falska forhoppningar; sédana kommer forr eller
senare att avslojas och leda till nedsatt fortroende for den som ger vard. Svart sjuka dr inte oroade av
samtal som de sjdlva kan styra — nir de fatt en inbjudan att samtala om vad sjukdomen kan innebira
pd kort och pé lang sikt [3]. Denna oro tycks snarare finnas hos bland annat likare [4]. Man behover
inte tveka att beritta om obehagliga eller "svara” besked, men gora det pa ett tydligt och medkan-
nande sitt och i den sjukes egen takt utifran vad han eller hon vill veta. Om han eller hon s& 6nskar,
bor man involvera de nirstdende i samtalen och ldta dem beskriva sina forestillningar, forhoppningar
och farhdgor. Inte sillan kan man uppticka olika missforstaind och ritta till dem.

Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014 23



1.  Forbered samtalet noga, kontrollera medicinska fakta, besluta om deltagare, avsatt tid,
boka lokal, stang av sdkare och telefon

Vad vet/uppfattar/tror/befarar patienten?

Hur mycket vill patienten veta?

Informera pa ett inkdnnande och tydligt satt. Pausera ofta och kontrollera att patienten
forstatt.

5.  Var beredd pa och stéd olika kénsloyttringar.

6. Planera gemensamt for fortsatt utredning, behandling och information. Anvand géarna
radgivare, men var noga med kontinuiteten med patienten.

Tabell 2: Férslag till struktur vid informerande samtal [5][6][7][8].

Det forefaller sjalvklart att allt detta inte kan ske under nagra korta veckor i livets slutskede, nir
personen sjilv kanske inte lingre dr formogen att helt och fullt forsta allt som sags. Vardpersona-

len ska inbjuda till samtal av detta slag s snart det visar sig att sjukdomen borjar ta 6verhand, ett
palliativt sjukdomsskede. Den som ansvarar for virden ska forsikra sig om att personen tagit till

sig informationen om vad som forestér, utifrdn hans eller hennes egna forutsittningar. Aven inom
palliativ vird uppkommer situationer dé svart sjuka och/eller narstaende kan stillas infor val av olika
behandlingsalternativ och vérdstrategier. Individen har ritt att avsta frén alla slags vardinsatser som
han eller hon inte 6nskar.

Samtalen ska dokumenteras noga sé att de som ansvarar for varden kinner till vad som ar
overenskommet.

6.1 Tidpunkt for dialogen

Eftersom de flesta manniskor kommer att do av kroniska sjukdomar med en langsam progress
(ménader till ar) finns det rimligtvis gott om tid att féra denna dialog. Om kontinuiteten mellan
patient och vardpersonal dr god vaxer fortroendet hos patienten och kunskapen om den enskilda
individen 6kar hos vardpersonalen. Med god planering kan man gé igenom fragor som anses svara
att tala om, som arbetsamma behandlingsinsatser, prognosbedomningar och avskedstaganden. I
dialogen kan man fa en uppfattning om personen har insikt om att livet haller pa att ta slut och vilken
uppfattning han eller hon har om eventuella behandlingar. Alla tankbara situationer kan naturligtvis
inte forutses, men personens instéllning till forsok med till exempel livsuppehéllande och livsforlan-
gande behandlingar bor kunna utronas och dokumenteras. Den sjuke ska fa obegriansad mojlighet att
stélla fragor om sitt hilsotillstind och beskriva sina upplevda problem pa sitt eget vis. Vid tidpunkten
for overgdngen till palliativ vard i livets slutskede bor personen redan vara pa det klara med att livsup-
pehallande behandling inte lingre dr aktuell utan att fokus i virden ligger pa livskvalitet och symtom-
lindring. Om s4 inte ar fallet maste ett sd kallat brytpunktssamtal genomf6ras.
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De kontinuerliga dialogerna och brytpunktssamtalet vid overgang till palliativ vird i livets slut-
skede ska forberedas noga av ansvarig likare och sjukskoterska, sa att de upplevs som meningsfulla,
stodjande och fortroendeingivande av alla inblandade. Det ar viktigt att samtalen dokumenteras.

En svensk studie [3] betonar att en dialog mellan patient och lakare i livets slutskede inte behover
vara oroande for patienten, utan tvirtom ge 6kad forstielse och forbittrad kommunikation. Dialogen
behover inte heller vara tidsddande. Det handlar om en enkel och av patienter uppskattad metod som
snabbt ger svar pa patientens behov av kunskap, och som ocksa speglar virderingar och emotionella
reaktioner. Det dr inte sjdlvklart att patienten vill att en nirstdende ska nérvara vid ett sidant samtal,
det ska patienten tillfragas om.

6.2  Svart sjukas och narstaendes medverkan i beslutsprocesser

Vid den tidpunkt da behandlingen helt inriktas pd livskvalitet och symtomlindring ska ett samtal om
upplevda besvir genomforas med den svart sjuke. Det ér oftast bra att nérstdende ocksa deltar, men
detta mdste varje person sjilv avgora. Vid samtalet ska man informera sig om personens forestillning-
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6.3

6.4

6.5

ar, forhoppningar och/eller farhdgor. Under den period da palliativ vard bedrivs kommer en lang rad
beslut att fattas. Beslutsprocessen skiljer sig inte fran den som &r aktuell i all sjukvard dd medicinska
fakta virderas, tillgingliga behandlingsalternativ redovisas och ett medicinskt beslut fattas. Processen
sker med s stort samrad som situationen medger. I forsta hand med den svart sjuke, i andra hand
med de nirstdende om personen sd onskar. I de fall den sjuke inte kan delta i samréd ska likaren
besluta med beaktande av vad som kan ligga i personens bdsta intresse. For att bedoma detta ska en
dialog om mojligt foras med de narstdende. Nir det giller barn ska vardnadshavarna givetvis involve-
ras i mycket hog utstrickning.

I de fall flera likvirdiga behandlingsalternativ finns tillgingliga har patienten ritt att vilja mellan
dessa. Patient eller narstdende har aldrig ratt att begira att fa behandling eller diagnostik genomférd
om de efterfrigade insatserna saknar medicinsk indikation. For diagnostik och behandling ér ldkaren
ensam ansvarig.

Ska alla medicinska uppgifter meddelas patienten?

I palliativ vard kommer diagnostik och omvardnad att leda till att vardteamet far sjukdomsinforma-
tion som patienten onskar ta del av. Men det kan dven komma fram fakta som den sjuke inte 6nskar
ta del av. Vid alla informationssamtal finns det anledning att inleda med att efterhora hur personen
stéller sig till information. Médnga bekriftar att de 6nskar veta det som har relevans, och att alla detal-
jer inte behgver kommuniceras. Vardpersonalens information maste utformas sé att den blir virdefull
for individen. I tveksamma fall ska vardteamet samrada om hur och av vem informationen ska lam-
nas. Denna process ska dokumenteras sa att den sjuke och de narstaende far likvirdig information
frén alla i virdteamet.

Det kan saledes vara etiskt forsvarbart att undanhalla patienten information, om det dr uppenbart att
informationen saknar stort medicinskt virde och personen inte efterfragar den. Det dr aldrig tillatet
att medvetet ge falsk information.
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Planering for framtiden

Genom en fortlopande dialog mellan den sviért sjuke och virdpersonalen, och i mojligaste mén dven
inkluderande nirstdende, kan man ofta fa reda pd vad den svart sjuke onskar och inte 6nskar i livets
slutskede. Personen kan till exempel besluta att han eller hon inte vill ha ndgra livsuppehéllande
atgirder och i dessa innefattas forsok till hjart-lungraddning.

Allt fler lander, till exempel USA, Storbritannien, Australien och Danmark, har infort en mojlighet
for beslutskapabla personer att formellt ge anvisningar om vilken vird de 6nskar, eller inte onskar,

i livets slutskede, sd kallad "advance directive”, "forhandsdirektiv” eller "livstestamente”. Avsikten dr
att likare och annan vardpersonal ska kunna stodja sig pa detta dokument nér patienten inte lingre
kan fatta beslut. Patienten kan till exempel forordna en namngiven person, nirstiende eller ej, att
fatta nodvindiga beslut tillsammans med den ansvariga lakaren. I Sverige saknas juridiskt stod for sa
kallade livstestamenten.

Prognos — bedémning av aterstaende livslangd

Att formulera prognoser for enskilda personer, med eller utan behandling av ett sjukdomstillstand,
ar bland de svaraste och viktigaste uppgifter en likare har. For den enskilde skapar prognosbedom-
ningen forutsittningar for olika val, det vill séiga ér ett viktigt instrument for att kunna utova sin
autonomi. Osikerheten i prognosbedomningarna ér stor, vilket bor papekas. Nir patienter och/

eller narstaende stiller fragor om prognosen kan det vara bra att efterfriga motivet till frigorna och
att informera sig om hur personerna sjilva tinker. Samtalet kan da i stéllet handla om vad tiden ska
anvindas till — resor, viktiga moéten, beslut i ekonomiska fragor — och kan utvecklas till att handla om
tarhdgor och forutsittningar for ett s bra liv som mojligt. I de flesta fall behover personen och/eller de
nirstdende ocksd uppfoljande samtal med till exempel kurator eller sjukskoterska. For ménga patien-
ter blir dessa samtal dér tankar om framtiden far utrymme, av storsta virde for livskvaliteten.
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6.6  Avslutande av livsuppehallande behandling

Enligt Hilso- och sjukvardslagen ska respekt visas for patientens sjilvbestimmande och integritet och
vdrden ska sé ldngt det dr mojligt utformas och genomforas i samradd med patienten [9].

Under den sjukdomsprocess som till sist leder till doden blir vissa behandlingsmetoder verkningslosa,
och i ndgra fall dven skadliga for patienten genom att de medfor lidande genom exempelvis smérta
och komplikationer. I dessa fall bor behandlingen avslutas i dialog med den svért sjuke och de nérsta-
ende. Att fortsitta att ge icke verksam, och potentiellt biverkningsbelastad medicinsk behandling, dr
inte forsvarbart ens om det kan medfora psykologiska fordelar f6r den sjuke och/eller de nirstdende.

Svart sjuka framstiller ibland 6nskemdl om att effektiva livsuppehéllande behandlingar ska avslutas
—dven om det foreligger en uppenbar medicinsk indikation att fortsitta med dem och patienten har
ritt att avstd behandling. Likare tillsammans med annan legitimerad yrkesutdvare méste i sidana
situationer forsikra sig om att personen har den information som ska ligga till grund for ett sddant
beslut, och att denna énskan inte ir ett uttryck for otillricklig symtomlindring, eller méjligen psykisk,
social eller existentiell problematik. Om sd dr fallet ska dialogen fortsitta tills beslutet ur den sjukes
perspektiv ir vil underbyggt. I grunden maste likaren beakta grundlagens forbud i 2:a kapitlet, 6:¢ § i
Regeringsformen [10] mot att behandla patienter mot deras vilja.

Som stdd vid ovanstdende situationer och beslut kan Socialstyrelsens Handbok for virdgivare, verk-
samhetschefer och personal ”Om att ge eller inte ge livsuppehallande behandling” anviindas [11].

6.7 Hjart-lungraddning (HLR)
Hjirt-lungriddning dr en medicinsk dtgird som gagnar vissa patienter men inte alla. Vid vird pd
sjukhus ska hjart-lungraddning i princip alltid inledas vid hjértstopp. Frdgan om hjart-lungriddning
syftar framst till att skapa forutsittningar for en siker vard, ur hela virdteamets perspektiv. Mélet dr
att uppenbart utsiktslos hjirt-lungriddning inte ska inledas. Det dr inte mojligt att fatta beslut om ”Ej
HLR” for en grupp av patienter, till exempel alla patienter pé en viss vardavdelning, och beslut om “Ej
HLR” ska ske individuellt for varje patient.
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Beslut om "Ej HLR” ska grundas pd medicinsk bedomning och fattas av leg. likare som ansvarar for
vdrden av patienten. I de fall likaren bedomer att hjirt-lungriddning inte har potential att ridda
patientens liv, det vill siga i praktiken vid palliativ vérd i livets slutskede — eller i de fall patienten
sjalv framfort att hjiart-lungraddning inte ska genomforas, ska likaren dokumentera sitt beslut pa
ett sddant sitt att all vardpersonal som ansvarar for varden av patienten har omedelbar tillgang till
information om att avstd fran HLR.

Vid palliativ vérd i livets slutskede forindras virdens mal sa att direkt livsuppehéllande dtgarder inte
ar aktuella. Detta inkluderar naturligtvis dven hjirt-lungriddning, d&ven om just denna atgird inte
sdrskilt har specificerats. Ordinationen ”Ej HLR” ska dd dokumenteras.

En dialog med patienten om véirdens mal vid palliativ vard i livets slutskede 4r en grundliaggande
forutsittning och om patienten tilldter ska narstdende ha kinnedom om vérdens mal och att det
innebdr att livsuppehallande behandlingar sdsom hjirt-lungraddning inte dr aktuella. Att lyfta ut
hjart-lungraddning fran helhetsperspektivet kring vardens mal ar sillan meningsfullt, 4ven om beslut
om hjirt-lungraddning inte ror andra medicinska behandlingsatgirder som antibiotikabehandling,
behandling med respirator, operation eller andra insatser som ibland kan vara aktuella vid palliativ
vérd.

Det finns situationer dér sddan information dr nédviandig dven om det ger upphov till onodig oro,
men vetenskapliga studier visar att vardpersonal ofta dverskattar den oron. Vissa patienter uppfattar
samtal om hjirt-lungraiddning som meningsfulla och lugnande. Om hjart-lungriddning bedoms
som medicinskt utsiktslos far informationen inte utformas pd ett sitt som av patienten och/eller
nirstdende kan tolkas som att det foreligger en valsituation.
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6.8

Vid vérd i akuta skeden av livshotande tillstind som exempelvis trauma, stroke eller anoxisk hjirn-
skada, inleds ofta palliativ vard omgéende, da det inte dr meningsfullt att foreta aktiv vird i riddande
syfte om man redan frdn borjan vet att hjarnskadorna ar mycket omfattande och ej forenliga med
overlevnad. Vid mycket svér stroke, livshotande hjirnskada och omfattande comorbiditet behover be-
slut om att avsté fran aktiv hjart-lungraddning ofta ske tidigt i vardforloppet. Detta kriver omsorgs-
full kommunikation med de nirstdende dé de inte fatt tid att bearbeta de katastrofala fordndringarna
i patientens livsforutsittningar.

Rutinerna for forhandsbeslut om hjirt- lungraddning samt dokumentation bor vara gemensamma
for vardenheten, och sa langt som mojligt dven for sjukhus, landsting och hela landet.

Som stod vid ovanstdende situationer och beslut kan Socialstyrelsens Handbok for virdgivare, verk-
samhetschefer och personal ?Om att ge eller inte ge livsuppehallande behandling” anviandas [11].
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7. Narstaende

DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:
Efterlevandesamtal:

Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter
dodsfallet.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

7.1 Narstaende i samband med forvantade dodsfall

7.1.1 Stod och samtal

Livet kan forindras mycket patagligt ndr ndgon som star en nira blir obotligt sjuk och doden for-
vintas inom en nira framtid. Den sjuke 6vergdr fréan ett friskt liv med ett lingt livsperspektiv, till att
uppfyllas av sjukdom och forbereda sig for att do. For de nirstdende (anhériga, familj och vinner)
fordndras livet till att vara med och hjilpa den sjuke och forsoka forbereda sig for det som ska ske, en
sorg som kan starta redan innan doden intriffat [1][2]. Bdde den sjuke och de nirstdende anvinder
sig i sddana situationer av olika strategier for att kunna hantera den uppkomna situationen [3][4].
Vardens olika personalkategorier kan ge stod till de nirstiende pé olika sitt under personens sjuk-
domstid. Nirstdende kan ha olika behov och behoven av stdd kan variera under den sjukes vérdtid
beroende pd sjukdomsforloppet. Det kan vara att fa bli informerad, att fi vara nirvarande med den
sjuke personen och/eller att delta i omvéardnaden.

2

Stod till nirstdende kan innefatta bide emotionellt stod i form av samtal, att kinna att det finns en
trygghet med personalen och att man dr informerad om vad som hiander [1][3]. Narstdende kan
ocksd behova praktiskt stod ndr man sjilv inte orkar ta kontakter eller vet vad det finns for hjalp att fa
for de problem som uppstr.
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Det emotionella stodet kan innefatta att de nirstdende far mojlighet att tala med nagon om sin egen
sorg, hjilp med att hantera vardagen och stod i hur man kan prata med varandra och med barn och
barnbarn, om sidana finns i den nira familjen [3][6]. Samtalen kan innefatta hur man vill/kan vara/
inte vara med den svirt sjuke och hur virden kommer att kunna se ut. De nirstaende kan behova
information om vilka resurser som finns att fa i form av hemsjukvard, hemtjinst, olika vardalternativ
och nirstdendepenning, och de kan ocksd behova praktisk hjilp att kontakta dessa instanser. Det dr
viktigt med noggrann planering om det blir aktuellt med en 6verflyttning frdn en vardform till en
annan, sd att kontinuiteten av varden uppratthalls. Hir kan det rora sig om vardplanering, kontakter
med forsikringskassa, barnomsorg eller andra instanser beroende pé hur familjesituationen ser ut.

Samtal for att bade ge och fa information &r en viktig del for att de nirstdende ska kunna forsta vad
som hiander och kunna férbereda sig fér att den svart sjuke personen kommer att do [5]. Dessa
samtal kan ske bade med och utan den sjukes nirvaro. Om den sjuke, av ndgon anledning, inte vill att
de nirstdende ska fa information far samtalen anpassas till det som ir tilldtet att prata om. Samtalen
kan ske enskilt med ndgon ur personalen eller med flera personalkategorier tillsammans beroende pd
typen av information. For de nirstdende kan det vara viktigt att vara tillsammans med den sjuke nir
besked limnas — om den sjuke s& 6nskar — och personalen behover dé informera om att de narstd-
ende dr vilkomna nir sddana samtal ska hallas.

De nirstdende kan ha behov av att samtala enskilt eller tillsammans med den sjuke i frigor som ror
fysiska, psykiska, sociala eller existentiella fragor. Dessa samtal behover inte leda till atgirder utan syf-
tet kan vara avlastande. Det bor finnas olika professioner i det palliativa teamet for att kunna erbjuda
de nirstdende dessa samtal. En del samtal kan det vara lampligt att fler dn en yrkeskategori deltar i.
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7.1.2

Delaktighet

For att fa veta vad den svart sjuke och de nirstdende sjdlva 6nskar nir det handlar om personens
omvardnad dr det viktigt att friga om hur deras 6nskemal om delaktighet ser ut [7][8]. Det kan ske
vid inskrivningen oavsett om det ér till den slutna vérden eller 6ppna véirden. Att delta i den praktiska
omvardnaden av den sjuke maste vara ett 6nskemal fran honom eller henne och de nirstdende sjilva.
Det kan finnas en samstimmighet hos den sjuke och narstdende om hur det ska vara. Men det kan
ocksa upplevas som ett krav som den nirstdende uppfattar, antingen fran den sjuke eller fran vardens
personal. Det ér viktigt att beskriva att vara nirvarande hos den som ér svart sjuk och tillbringa tid
med honom eller henne édr en form av delaktighet. Viljer de nirstdende att varda rent praktiskt beho-
ver de fd information om den hjilp som finns att tillgd nar man ar vardare, stod, om det finns avlast-
ning att fd, vart man ska vinda sig om det hiander ndgot eller om man vill fordndra nagot i varden.

Samtala redan i borjan av vardtiden med patient och nirstdende tillsammans, hur de tinker sig
patientens framtid. Det kan gilla var patienten 6nskar bli vardad och vilken hjilp de onskar, som de
kan se i dagsliget. Ge nddviandig information om de stodatgarder och den hjilp som finns tillginglig
beroende pd var patienten vdrdas, samt om de sambhilleliga stodinsatser som kan bli aktuella.

Genomfor kontinuerliga samtal om hur sjukdomsprocessen fortskrider och om mélet med varden
forandras, att planeringen i sa fall behover anpassas till det nya malet [9].

Forklara vad delaktighet i virden innebir — att nirstdende kan och fér hjilpa patienten. Samtala kring
vad de kan/6nskar/vill gora. Vem 6nskar — patienten, den nérstdende och dr de dverens? Begrinsa vad
som dr ren sjukvdrd och som personalen ska/bor gora. Betona att narvaro ocksa ér att vara delaktig.

Erbjud samtal till de narstdende som sa onskar, enskilt och/eller tillsammans med patenten. Samtalen
kan innefatta fysiska, psykiska, sociala och existentiella fragor och funderingar. Samtalen kan ha olika
innehall; medicinsk information och omvardnadens innehdll, hur varden kan se ut, hur det ar att
vara narstdende, om sorgen att folja ndgon fram till doden, hur de nirstdende forbereder sig for det
egna livet ndr patienten dr dod och vilka strategier de anvinder sig av. Samtalen méste inte leda till ett
resultat utan kan vara rent avlastande — att bara fa beritta.

Ha en uppfoljningsrutin dér de nérstdende kontaktas for att kunna identifiera de personer som har

behov av stod fran sjukvéirden. For narstdende som behover mer stod kan man erbjuda olika former
av samtal beroende pd om det handlar om medicinska frdgor eller hur sorgeprocessen utvecklar sig.

Avgor vilka personer som har behov av stod fran professionell personal.

= Samtala med patient och narstaende tillsammans om deras 6nskemal. Det kan galla var
patienten 6nskar bli vardad och vilken hjalp patient och narstdaende dnskar.

=> Informera om hjalp och stodatgarder som finns tillgdngliga fran vardenheten och i
samhallet.

= Genomfoér kontinuerliga samtal med narstaende under sjukdomsprocessen, informera
om malet med varden och planeringen.

=> Forklara att narstaende kan och far hjalpa patienten och samtala om vad de kan/éns-
kar/vill gora. Betona att narvaro ocksa ar att vara delaktig.

=> Erbjud samtal till de narstaende som sa 6nskar, enskilt och/eller tillsammans med
patenten. Samtalen maste inte leda till ett resultat, det ar vardefullt att fa beratta och ha
en lyssnare.

= Forma en uppfoéljningsrutin dar narstaende kontaktas efter patientens déd. De nar-
stdende som har behov av sarskilt stod kan da identifieras och ytterligare samtal eller
professionellt stod erbjudas.

Figur 1: Sammanfattning av samtalsrutiner vid férvéntade dédsfall.
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7.2 Narstaende inom intensivvard

Att forlora en nira anhorig i samband med ett plotsligt dodsfall eller efter endast en kort forberedel-
setid anses som en extra svar upplevelse (belastning) for efterlevande. Omhindertagandet av dessa
nérstdende dr darfor av avgorande betydelse for att forebygga posttraumatiskt stressyndrom, utveck-
landet av dngestsyndrom och patologisk sorg [1][2][3]. Nedanstdende text dr anvindbar inom alla
vardverksamheter dar plétsliga dodsfall sker.

2

I Sverige dor drligen cirka 3 500 patienter pd intensivvardsavdelningar (IVA) vilket innebr att cirka

10 procent av de patienter som vardas pa IVA dor under vardtiden dar [4]. Narmare hilften av de
patienter som dor pd IVA gor det inom ett dygn efter inldggning, men enstaka patienter kan védrdas

péd IVA under flera manader innan de dor. Cirka 70-75 procent av dodsfallen foregas av beslut om att
avstd eller dra tillbaka medicinsk behandling, 6vriga patienter dor under pigdende kurativ behandling

[5]16].
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7.2.1 Stod och samtal

Nir en person dor pd en intensivvardsavdelning har sillan personen eller de nirstiende haft mojlighet
att forbereda sig eller ta avsked, eftersom inldggningen pa IVA oftast har foregitts av ett tillstind som
uppkommit akut. Vid akuta inldggningar och nir utgangen ér oviss dr det betydelsefullt att om moj-
ligt forldnga de nérstdendes forberedelsetid. Tidig, tydlig och upprepad information till nirstiende
om att den svirt sjuke kanske inte kommer att dverleva dr dérfor av storsta vikt for att ge de narsta-
ende en mojlighet till mental forberedelse [7][8][9]. Beslut om att avsta eller avbryta livsuppehallande
behandling bor om mojligt alltid fattas efter samrad med narstaende. For att undvika missforstind
och forebygga misstroende underlittar det om information till narstdende om beslut om att avstd
eller avbryta medicinsk behandling ges av ldkare i narvaro av ansvarig sjukskoterska (och ovriga i
vardteamet som dr involverade i patientens vard) [7][10]. Studier visar att vilinformerade nirstdende
efterdt &r mer nojda med varden och att de ocksd tillbringat mer tid pé sjukhuset hos patienten[11].

Nir det star klart att personen inte kommer att overleva behover de ndrstdende forvissas om att den
svart sjuke inte har smirta, andnod eller lider pa annat vis samt att han/hon kommer att fa bésta
mojliga omvardnad. De behover fa den kvarvarande medicinsk-tekniska utrustningens funktion
forklarad for sig. Overvakningsutrustning som inte gagnar den sjuke kan och bér kopplas bort, girna
i samrdd med de nirstdende [12].
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7.2.2

7.2.3

7.24

En del nirstdende kan vara chockade och kinslomissigt bedévade och ha svart att forstd att doden
ar nira forestdende. Dessa kan behova extra stod och "hjilp 6ver troskeln” for att komma till IVA och
vdga nirma sig och stanna kvar hos den sjuke. For de flesta nérstdende dr dock behovet att fa vaka
vid den sjukes sida centralt och det dr dérfor viktigt att tillgodose detta behov dven inom akutsjuk-
vard och i hogteknologiska miljoer [7][13][14]. Det rader idag ocksa internationell konsensus om att
nirstdende inte, mot sin 6nskan, ska visas ut ur patientrummet nir personer dor under upplivnings-
forsok eller andra akuta omstandigheter [12][15].

Intensivvardsmiljon

Intensivvardsavdelningars utformning ér séllan anpassad efter narstdendes behov och f6r vard i livets
slutskede. Fria besokstider ér idag sjélvklart pa intensivvardsavdelningar men fortfarande forekommer
det att antalet narstdende som samtidigt tillats vara hos patienten begransas.

Nirstaende till doende personer pa IVA har forutom ett stort behov av nirhet, ocksa ett stort behov
av avskildhet och gemenskap. Att vaka vid en persons dodsbadd ar en mycket privat hindelse som
man inte vill att obehoriga ska bevittna eller avlyssna [7][16][17]. Idag sker narmare hilften av dods-
fallen pa Sveriges intensivvardsavdelningar pa icke enkelrum, det vill siga dverlevande och doende
personer vardas i samma rum [6]. Detta 4r inte forenligt med narstdendes behov och med god vard

i livets slutskede. Atskilliga studier visar ocksa att de utrymmen, s kallade anhorigrum, som nirsté-
ende hanvisas till ofta 4r for fa, for sma och att narstdende undviker dem for att i sin utsatta situation
slippa konfronteras med obekanta ménniskor [13][16][17].

Efter dodsfallet

Vid oforberedda dodsfall och dodstall med kort forberedelsetid dr det viktigt att de narstaende far
tid och maojlighet att komma till insikt om att den svért sjuke dr dod. Sjilva dodsogonblicket ér ofta
kanslosamt och de nirstdende kan ha behov av att fa dréja kvar vid den fortfarande varma kroppen
[16]. Vardpersonalen behover darfor vara lyhord for nir det ar lampligt att gora i ordning den doda
kroppen och de nirstdende ska tillfragas om de vill delta eller om de har ndgra sirskilda onskemal.
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Nir nirstdende som inte varit nirvarande vid dodfallet kontaktas ska de erbjudas att komma till av-
delningen for att ta avsked. Tveksamma eller "6verrumplade” nirstdende bor uppmuntras att komma
till sjukhuset, gérna i sillskap med nagon, for att pa plats och i narvaro av personal tinka igenom om
man vill se den dode/doda eller ej.
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7.3 Barn som narstaende

Detta kapitel handlar om unga nirstdende i palliativ vard, sirskilt barn som forlorar en forilder i
unga dr. Att forlora en forilder senare i livet liksom att under barndomen forlora mor- och farfor-
aldrar ar inte mindre smartsamt eller tungt. Det finns dock starka skal att sdrskilt uppmérksamma

de unga anhdrigas situation i samband med en forilders svéira sjukdom och dodsfall, dels eftersom
det drabbar barnets allra nirmaste familj, de vuxna som ska vara barnets trygghet och dels for att
bade patienterna och de friska fordldrarna sjilva ar unga manniskor som kan formodas ha begransad
erfarenhet av svar sjukdom och dod men som maste klara av att hantera sjukdomssituationen och sitt
foraldraansvar.

Varje dag forlorar ungefir nio barn under 18 ar en foralder i Sverige [1]. Cancer stér for uppskatt-
ningsvis 40 procent av dessa dodsfall [2]. En fordlders svéra sjukdom och fortida dod ar bland det
mest traumatiska som kan drabba ett barn och det kan fa konsekvenser for barnets psykiska hilsa pa
kort och lang sikt, utover det som kan betecknas som en normal kris- eller sorgereaktion. Vilgjorda
storre studier visar exempelvis att angest och social tillbakadragenhet dr vanligare hos skolbarn som
forlorat en forilder dn hos dem som inte forlorat en forilder, tva ar efter dodsfallet [3][4]. I nordiska
registerstudier har det visats att en fordlders dodsfall, oavsett dodsorsak, 6kar risken for dodsfall och
sjalvmordsforsok bland barnen [5][6]. Eftersom langt ifran alla som forlorat en foralder drabbas av
psykisk ohilsa har fokus riktats mot omstindigheter som kan vara skyddande respektive 6ka belast-
ningen for barnen. Exempelvis har forildrarnas formaga att ta hand om sina barn under en pigdende
kris uppmarksammats, liksom hur professionell personal med relativt sma medel kan underlitta och
minska péfrestningen bdde pd barn och vuxna [7][8].
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Frdn den 1 januari 2010 giller ett tillagg i hilso- och sjukvardslagen angdende barn som anhoriga om
vardshavaren "har en allvarlig fysisk sjukdom... eller ovintat avlider” [9].

2 g § Halso- och sjukvarden ska sarskilt beakta ett barns behov av information, rad och stod
om barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med

1. har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsattning,
2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
3. ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Detsamma galler om barnets féralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor
tillsammans med ovantat avlider. Lag (2009:979).

I lagen dr det inte definierat vad som avses med behov av information, ridd och stod, eller hur och
nir barnens behov ska beaktas. Det bor ocksé poingteras att det dr fordldrarna som har det yttersta
ansvaret for sina barn och det dr de som kénner sina barn bést. Omstindigheterna, med forildraskap
under svar sjukdom och forestdende dod, innebir dock att dven forildrarna dr utsatta for stor pafrest-
ning som kan leda till nedsatt forméga att stotta barnen. Forildrar berittar att de for att skydda sina
barn tvekar in i det lingsta med att beritta att de, eller deras make, kommer att do pd grund av sjuk-
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domen. Vanliga orsaker till denna tvekan &r oro for att vilja fel tillfille eller f6r att man ska bryta ihop
infor sina barn, att man inte vill gora dem illa och av skuldkinslor infor att man kommer att dverge
sina barn [10][11]. Foraldrar kan vilja att hélla barnen utanfor for att f utrymme for den egna reak-
tionen. En svarighet handlar ocksa om egen kunskap, hur ska man kunna vara drlig nar man sjalv inte
har alla svar? Det har visat sig att risken for panik, oro, dngest och depression ar hogre bland patienter
med avancerad sjukdom som har hemma-boende och beroende barn, och hos deras makar, an bland
patienter och makar utan beroende barn [12]. Eftersom angest och depression i sig sanker formagan
att ta till sig information, innebir det ytterligare hinder for foraldrarnas forstaelse och dirmed dven
for barnens forstaelse.

Mot denna bakgrund bor kanske uppgiften for hilso- och sjukvéirdspersonal framfor allt handla om
att stotta och avlasta fordldrarna i att méta sina barns behov av information, rdd och stod?

Aterkommande i litteraturen nimns att barn behover hjilp for att forstd vad som hinder, de beho-
ver fa inkluderas i ssmmanhanget i motsats till att uppleva att de stots ut ur gemenskapen, och de
behover fa hjalp att hantera situationen. Barn behover fa balanserad information om sjukdomen,
dess orsak, prognos, vird och behandling och hur fordldern och familjen kommer att paverkas. De
behover fa hora om hur minniskor i deras situation kan tinka och reagera och till vem de kan vin-
da sig om de har ytterligare fragor eller tankar som de inte kan, eller av hansyn vill, ta upp med sina
foraldrar. Sarskilt de yngre barnen kan ocksd behova fa veta att de varken ar skyldiga till eller kan
bota sin forilders sjukdom. Barn till ensamstdende forildrar behover fa besked om grundliggande
frdgor som vem som kommer att ta hand om dem och var de ska bo [10][11][13][14][15][16].

Barn har behov av information om:

o

=> Sjukdomen (den allvarliga prognosen, orsak, vard och behandling).

=> Hur sjukdomen kan komma att paverka barnet och féraldrarna bade fére och efter
dddsfallet (tankar, kanslor och rent praktiskt).

=> Till vem barnet vid behov kan vanda sig med fragor och tankar.
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Figur 2: Sammanfattning om barns behov av information.

Nedanstdende punkter dr forslag pa hur hélso- och sjukvardens personal kan stotta och avlasta foréld-
rarna och dirigenom tillgodose flera av barnens behov:

SAMTALA MED FORALDRARNA OM BARNEN
e Friga vad de berittat for barnen hittills (vad barnen vet) och fraga om forildrarna onskar hjilp och
stod for att beriitta mer for barnen.

e Beritta for fordldrarna att det 4r vanligt att man som forélder forsoker skydda sina barn och att
man tror sig gora det genom att inget siga, men att ovisshet oftast 4r annu virre.

e Beritta att barn ofta forsoker skydda sina fordldrar och av hansyn undviker att stilla vissa fragor.
Avsaknad av frdgor behover inte betyda att barnen inte vill veta, tviartom. Visa barnen att de far
stilla fragor. Fordldrarna kan girna forklara att alla dr ledsna men det betyder inte att man ska sluta
tala med varandra.

e Beritta for forildrarna att genom att inkludera barnen i en kidnslomassig gemenskap okar deras
mojligheter att forstd och hantera den svéra situationen.

® Gor situationen begriplig. Det édr vanligt att vuxna, bade fordldrar och professionell personal tvekar
kring hur man anpassar informationen till barnets mognadsniva. For en férdjupning, se girna
Cancerfondens broschyr ”Vad sager jag till barnen?”.

e Beritta for fordldrarna vilken typ av information, rdd och stod barnen kan behova och erbjud att
informera hela familjen vid ett gemensamt tillfille. Detta ar ett tillfille for att komma tillratta med
eventuella missuppfattningar om sjukdomen och behandlingen som kan leda till mer dngest dn vad
sanningen gor.
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e Erbjud de adldre barnen att fa traffa lakaren pa egen hand och forklara for foraldrarna varfor det kan
vara bra.

e Pidminn forildrarna om att det dr okej att svara “jag vet inte”. Det kanske inte finns nagot svar?
Det ar tillfillen att lira barnen att det inte alltid finns svar men att man kan fundera pa frigan
tillsammans.

e Kommunicera dppet och drligt utan att gverinformera!

FORBEREDELSER INFOR DODSFALLET

® Nir det dr kort tid kvar (nér det bedoms vara fraga om timmar eller dagar, inte veckor); forbered
barnen pa den kommande forlusten. Mo6jliggor ett farviltagande nér patienten dnnu 4r kontaktbar.
Om detta inte varit mojligt, forklara for barnet.

e Beriitta giirna for bdde barn och vuxna vad man kan forvinta sig kommer att hinda med patienten.
® Det dr viktigt att barnen dr med i gemenskapen, men undvik tving.

@ Beritta om och bejaka de tankar och kinslor som sjukdomen och dodsfallet kan vicka hos bade
barn och vuxna.

® Visa och tilldt sorg och eventuell vrede att samsas med skratt och goda minnen.

7.3.1 Efter dodsfallet

Det ar bra att kdnna till att barns sorg i det tidiga skedet har beskrivits som “randig’, vilket innebar att
den kommer och gér. Det kan bero pé att barn har lg tolerans for att ha starka, svira kdnslor under
ldng tid och darfor delar upp dem i mindre doser. Pa langre sikt dr det bland drabbade barn inte
ovanligt med nagot som kan kallas uppdiamd (forsenad) sorg [16] och dterkommande sorg (regrief)
[17]. Den forra innebdr att den drabbade gar med en kinsla av att sorgen inte har ldkt och den senare
att sorgen kommer éter under livet, antingen i takt med tilltagande mognad och forméaga att forsta
och sitta ord pa sina upplevelser, eller i takt med att den vixande méinniskan med livets ging kommer
in 1 nya faser dé forlusten av en forilder aktualiseras. Det kan till exempel vara vid studentexamen
eller brollop da det blir tydligt att en stol dr tom”, eller att forlustens omfattning gor sig pAmind nér
den helt eller delvis forildralosas egna barn vixer upp utan morfar eller farmor. Bdde den akuta fasens
randiga sorg och uppdimd sorg medfor en risk for att vuxenvirlden avfirdar barnen som okinsliga
och misstar sig pd det behov av stod som kan finnas. Den dterkommande sorgen & sin sida kan vara
svar att forstd och motivera for den sorjande — det var ju sé linge sedan det hande.
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INFORMATION FOR EFTERLEVANDE BARNFAMILJER

® Ge eller tipsa foraldrarna om var de kan hitta skriftlig information. Forslag: Cancerfondens folder
”Vad siger jag till barnen?” och SFPHs folder "Nar din mamma eller pappa, eller ndgon annan som
du tycker mycket om har dott”

® Varje klinik dér foraldrar behandlas palliativt bor ha en kontaktperson till vilken telefonnummer
eller annan kontaktuppgift kan lamnas till barnen for fragor bade fore och efter dodsfallet.

® Beritta om barns olika sitt att sorja (randig, uppddmd, dterkommande).

® De dldre barnen kan fa skriftlig information om sorgereaktioner samt kontaktuppgifter till kliniken
och andra instanser dér de kan fa information och stdd vid behov.

e Efterlevandesamtal med de édldre barnen enskilt kan ge uppfattning om deras behov av information,
rad och stod har tillgodosetts.
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7.3.2

7.4
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Efterlevandesamtal

Efterlevandesamtal definieras enligt Socialstyrelsen som ett ” Samtal mellan vird- och omsorgsper-
sonal och den avlidnas nirstdende en tid efter dodsfallet”. Palliativ vard slutar inte i samband med
dodsfallet utan omfattar dven att ge de narstidende stod i sorgeprocessen efter att ndgon har dott,
oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vérdat en person i livets slutskede bor som uppfoljande
rutin kontakta efterlevande nirstaende och erbjuda ett samtal. For de flesta manniskor med en nor-
mal sorg ricker det med det stod de far i det egna natverket [1]. Det uppfattas dock mycket positivt
att fd en kontakt med den vardenhet som vérdat den nu dode personen. Det blir en bekriftelse pa
att det har varit en omvilvande tid och att ndgon bryr sig och uppfattas oftast som ett stod, dven om
det inte behovs nagon mer kontakt. For de narstdende som har ett behov av att f& mer information i
medicinska fragor 4r det bra att kunna traffa ndgon i personalen och tala om vad som hinde under
sjukdomstiden. En del nirstdende har behov av att tala om sorgen under en kortare tid. Nagra kan fa
en komplicerad sorgereaktion och kan da behova ett mer avancerat stod under lingre tid och bor fa
hjalp att ta kontakt med kurator, psykolog eller annan kunnig personal pa virdcentral eller liknande
eller sorgegrupp.

Efterlevandesamtalet dr ett tillfalle att fa ge synpunkter pa varden och avsluta relationen till perso-
nalen. Detta behov dr 6msesidigt och darfor ar efterlevandesamtal ocksa viktiga for dem som véardat
patienten. Att ta del av de nirstdendes erfarenheter ger ocksd tillfille och mojlighet till viktig kvalitets-
utveckling [2].
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7.41 Efterlevandesamtal inom intensivvard

Att erbjuda nirstaende till alla patienter som dott pa IVA efterlevandesamtal har tidigare inte varit en
etablerad rutin i Sverige [3]. Studier visar dock att dessa narstdende har stort behov av stod och att de vill
ha kontakt med de personer som vérdat den svart sjuke och som var med nar han/hon avled [4][5].

Det ar darfor glddjande att detta behov uppmarksammas alltmer och att fler och fler intensivvardsav-
delningar idag erbjuder narstaende efterlevandesamtal. For nérstdende fyller denna kontakt flera syf-
ten. Médnga dr i den akuta situationen blockerade eller i affekt och behover i efterhand fa missforstind
utredda samtidigt som de far tillgang till medicinska fakta om vad som orsakade doden och varfor
livet inte gick att ridda. Manga narstdende har skuldkénslor och behover fa denna skuld avlastad.
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7.5 Narstaendepenning

Nir ndgon ar svért sjuk och doende kan narstdende som avstdr att arbeta for att vara nira och stodja
den sjuke, fd ersattning fran Forsikringskassan i form av ndrstdendepenning. Som nérstdende avses
den som har en néra relation till den sjuke, exempelvis familj och vinner. Nirstaendepenning kan ges
for hel, halv eller fjirdedel. Man kan fé ersittning dven nir den sjuke vistas pa till exempel sjukhus.
Den kan betalas ut for hogst 100 dagar sammanlagt for den person som ér sjuk. Dagarna tillhor den
sjuke och kan delas mellan flera nirstdende. Ansokan om nirstiendepenning sker via Forsakringskas-
san och blanketten "Likarutldtande — narstdendepenning” ska bifogas. Ytterligare information finns
pa http://www.forsakringskassan.se/sjukvard/narstaendepenning
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8. Behovet av palliativ vard — epidemiologi

Enligt Svenska Palliativregistret [1] dr 6ver 90 procent av alla registrerade dodsfall pé specialiserade

palliativa virdenheter orsakade av cancer. Manga epidemiologiska berakningar stodjer sig enbart pa
doda i cancer per 100 000 invdnare. Det som inte syns i denna statistik ér alla doda i andra livshotande
sjukdomar, bland annat de som dor i hjirtsvikt eller kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL).

En epidemiologisk behovsberikning dr mycket komplex. For en noggrann berikning krévs fler epi-
demiologiska uppgifter 4n de som idag finns tillgéingliga. Den berdknade siffran av antalet forvintade
patienter i livets slutskede méste multipliceras med den forvintade procentuella andelen som ar i
behov av palliativ vard av varierande grad.

I Palliativguiden 2010 gjordes en berikning av behovet av specialiserad palliativ vird utifrdn uppgifter
om tillgdng pé specialiserade palliativa vardplatser i olika delar av landet. Antalet platser inom sluten
vdrd och i hemsjukvard i olika lin och regioner varierade fran 7/1 000 doda till 107/1 000 doda [2].1
exempelvis Ostergotland och Stockholms lin fanns knappt 70 platser per 1000 doda. I en rapport frén
Onkologiskt Centrum Stockholm-Gotland 2009 redovisas motsvarande siffror mer detaljerat ver den
aktuella regionen, men dven har fanns skillnader i tillgéngen till specialiserad palliativ vird [3].

Det finns ingen allmint vedertagen optimal nivd, eftersom varden kan organiseras pé olika sitt,
exempelvis med aktiva konsultteam som inte har egna vérdplatser. Varje region, landsting och
kommun har ansvar for att tillgodose en jamlik och god palliativ vérd.

8.1  Behovsberdkning

Epidemiologiska data behovs for att berdkna behovet av palliativ vard idag och i framtiden. Den
forvintade symtombordan i palliativt sjukdomsskede hos personer med livshotande sjukdomar, som
skulle kunna vara i behov av palliativ vird, méste stillas i relation till antalet doda — for att skatta be-
hovet. Aven andra data, som incidens, prevalens och befolkningsstruktur, behovs for att berikna det
framtida behovet. Dérutover behovs ocksd uppgifter om de tillgangliga resurserna och den befintliga
kompetensen for mojligheten till god palliativ vard.
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Epidemiologiska data Befolkningsmangd Totalt/Aldersuppdelat
Antal déda Totalt
Per diagnos
Per befolkningsmangd
Incidens per diagnos Per diagnos/befolkningsmangd
Prevalens per diagnos Per diagnos
Per befolkningsmangd
Patientens behov Beraknat antal platser och Akutsjukhus
kompetens i olika vardformer Allman hemsjukvard
Geriatrik

Kommunala/privata vardformer
Specialiserad palliativ vard

Resurser Faktiskt antal vardplatser och Akutsjukhus
kompetens i olika vardformer dar Allman hemsjukvard
doende patienter vardas Geriatrik

Kommunala/privata vardformer
Specialiserad palliativ vard

Tabell 1: Uppgifter som behévs fér att géra en berdkning av behovet av palliativ vard. Befolknings-
mdéngd berdknas totalt for respektive Idn och kommun.
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8.2

8.2.1

Befolkningen

Antalet bosatta i Sverige sista december 2010 var totalt 9 415 570, varav 4 725 326 kvinnor och
4690244 mén. Av dessa var 13,2 procent mellan 65 och 79 &r och 5,3 procent 80 &r eller éldre. Alders-
fordelningen mellan mén och kvinnor skiljer sig dt, min &r fler i nistan alla aldersklasser fram till 60
ar, medan kvinnorna ér fler fran 60 ar och uppat [4].

De regionala skillnaderna ér stora. Hogsta folkmangd har Stockholms lin med 2 054 343, foljt av Vistra
Gotalands lin med 1580297 invdnare. Minst antal invdnare har Gotland med 57 269, sedan féljer Jamt-
lands lin med 126 691. I genomsnitt har hela riket 23 invanare per kvadratkilometer, diskrepansen ér

storst mellan Stockholms lin med 315 och Norrbottens lin med 2,5 invinare per kvadratkilometer [4].

SVERIGES BEFOLKNING 2010
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Figur 1: Befolkningsstruktur i Sverige 2010.

Sveriges framtida befolkning

Sveriges befolkning kommer att 6ka varje dr, i dldrarna 65 ar och dldre férvintas en kontinuerlig
tillvaxt. Antalet personer i denna dldersgrupp kommer att 6ka med 982 000 frén &r 2010 till ar 2060,
en 6kning med 57 procent. Okningen (i absoluta tal) dr ungefir lika stor fér gruppen “yngre dldre”
(65—79 &r) som for “dldre dldre” (6ver 80 ar) [4].
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Figur 2: Antal personer 65 &r och &ldre aren 1960-2010 samt prognos 2011-2060 [4].
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8.3  Dodlighet

Ar 2010 avled 90 519 personer i Sverige, varav 46 600 kvinnor och 43 919 mén. Totalt avled
990/100 000 kvinnor och 941/100 000 mén. Av alla som avled var 87 procent 65 &r och dldre och
néstan 72 procent var 75 dr och dldre [5].

Medelbefolkning 2010 Antal déda 2010

Alder Man Kvinnor Man Kvinnor
0-24 ar 1439 021 1365 484 553 337
25-49 &r 1571285 1510195 1652 890
50-74 ar 1340 345 1352 602 13 402 8877

75+ ar 318 979 480218 28 312 36 496

Tabell 2: Medelbefolkning och dédlighet i Sverige 2010[4][5].

For de narmaste 15 dren antas en nedgang i dodlighet pa 1-2 procent per ar, men antalet som dor
kommer att 6ka da befolkningsstrukturen forindras med en kontinuerlig tillvaxt i dldersgrupperna
65 ar och éldre. Medellivslingden okar enligt antaganden fran 78,1 ar till 83,6 ar for man och fran
82,5 till 86,2 ar for kvinnor (2004 —-2050).

8.3.1 Dodsorsaksmonstret

Dodsorsaksmonstret skiljer sig at i olika aldrar. Monstret i hela befolkningen speglar framférallt dod-
ligheten bland éldre eftersom de flesta som dor ér dldre. Bland man 65— 69 dr ar cancer den vanligaste
dodsorsaken (40 procent) foljt av hjirt- och kérlsjukdomar. Cancerdodligheten minskar andelsmas-
sigt med stigande alder och utgor 6,9 procent bland de dldsta (6ver 95 ér). Bland kvinnor 65—69 ar ér
cancer ocksa den frimsta dodsorsaken (51,3 procent), darefter minskar cancerdodligheten och bland
de allra aldsta (over 95 dr) utgor den enbart 4 procent. Hjart- och kirlsjukdomar utgor 51,4 procent i
alderskategorin 6ver 95 ar och minskar till 26,3 procent bland 65— 69 éringar [5].
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Betraktar man tillvixten av dldre i befolkningen i framtiden, och speciellt 6kningen av personer 6ver
80 ar efter 2020, sd kommer antalet patienter med andra kroniska livshotande sjukdomar dn cancer
med stor sannolikhet att 6ka.

Dodsorsaker 2010 Antal doda

Cirkulationsorganens sjukdomar 35944
Tumorer 22 449
Andningsorganens sjukdomar 5057
Yttre orsaker till sjukdom och dod (skador och férgiftningar) 4 659
Sjukdomar i nervsystemet 3596
Sjukdomar i urin- och kénsorganen 1126
Sjukdomar i muskuloskeletala systemet och bindvaven 469
Sjukdomar i blod och blodbildande organ samt vissa rubbningar i immunsystemet 292
Andra orsaker 16 927
Alla dodsorsaker 90 519

Tabell 3: Dédsorsaker i Sverige 2010 [5].
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8.4
8.4.1

8.4.2

8.4.3

8.5

Sjukdomsforekomst - incidens och prevalens

Cancerincidens

Ar 2010 registrerades 55 342 maligna cancerfall i Sverige, 52 procent var min och 48 procent var
kvinnor. Antalet cancerfall, det vill siiga incidensen av cancer, har under de tva senaste decennierna
okat med i genomsnitt 2,0 procent per ar for man och 1,4 procent per dr for kvinnor. Bland kvinnor
har brostcancer den hogsta incidensen med 30 procent och hos midnnen har prostatacancer med 33
procent den hogsta incidensen [6]. Idag riknar man med att var tredje person i Sverige kommer att fa
en cancerdiagnos, men cancer ir fortfarande en sjukdom som drabbar framforallt dldre, 60 procent
av dem som fick en cancerdiagnos 2007 var 65 ar och éldre [7].

Cancerprevalens

Den genomsnittliga drliga kningstakten for det totala antalet personer som lever med en cancer-
diagnos, det vill sidga den totala cancerprevalensen, har varit 3 procent sedan 1990. Prognosen vid
cancer har successivt blivit bittre under de senaste artiondena, men skiljer sig mycket mellan de olika
diagnoserna. I Sverige lever totalt cirka 168 900 mén och 218 000 kvinnor som ndgon ging haft en
cancersjukdom. Hogsta prevalensen bland mén 4r de som har prostatacancer (cirka 70 400 personer)
och bland kvinnor de som har brostcancer (cirka 84 180 personer) [7]. Da Sveriges befolkning 6ver
65 ar forvintas oka, kommer ocksd allt flera att leva med en cancersjukdom.

Andra livshotande sjukdomar - incidens och prevalens

Palliativ vérd ska enligt uppdrag av Socialstyrelsen [8] finnas for alla patienter i behov av palliativ
vérd, oavsett diagnos. Andra livshotande sjukdomar med palliativt behov omfattar framforallt patien-
ter med hjirtsvikt, KOL, terminal njursvikt, leverinsufficiens, aids och ett antal neurologiska sjuk-
domar som multipel skleros (MS), amyotrofisk lateral skleros (ALS) och Parkinson. De tvé storsta
grupperna ir hjirtsvikt och KOL. Det finns ingen statistik for dessa sjukdomar vad giller incidens
och prevalens, men Socialstyrelsen har publicerat foljande siffror:

© HJARTSVIKT

Uppskattningsvis lever cirka 200 000 personer i Sverige med hjértsvikt som ger symtom och troligen
har minst lika ménga latent hjirtsvikt. Ungefir 22 000 patienter behandlas varje ar inom slutenvérd
for hjartsvikt och &r 2007 dog 3 800 personer av denna sjukdom [9].

VARDKVALITET

® KOL
Varje dr behandlas cirka 10 000 patienter i slutenvard f6r KOL och ar 2007 dog 2 274 personer av
denna sjukdom [9].
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DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:

Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grund-
laggande kunskap och kompetens i palliativ vard.

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfér
sarskilda behov, och som utférs av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och
kompetens i palliativ vard.

Insats med syftet att lindra symtom och framja livskvalitet vid progressiv, obotlig sjukdom
eller skada.

Forhallningssatt som kannetecknas av helhetssyn pa manniskan genom att stodja
individen att leva med vardighet och med stérsta mojliga valbefinnande till livets slut.

Verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard.

Grupp av vard- och omsorgspersonal med olika professioner och/eller kompetenser som
samarbetar kring den enskilde.

Multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en specialiserad palliativ verksamhet
och som tillhandahaller radgivning, handledning och utbildning till vard- och omsorgs-
personal.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Det ar viktigt att alla personer som befinner sig i livets slutskede erbjuds ett optimalt omhénder-
tagande oavsett grundsjukdom och var personen vardas. Det innebir att allméin palliativ vird, som
avser all den palliativ vard som inte ér specialiserad palliativ vard, ska kunna ges pa alla vardenheter,
sdsom akutsjukhus och vard- och omsorgsboenden. Varden som ges i livets slutskede ska genomsyras
av ett palliativt forhallningssitt med en helhetssyn pa méanniskan. Dé en grundliggande etisk princip
inom hélso och sjukvérd och omsorg ér att ge optimal vard, stiller detta stora krav pd att all vardper-
sonal dr vilutbildad i sitt speciella omrdde och vet nir olika insatser bor erbjudas eller nar man bor
avstd. Idag finns inte ndgon planerad, gemensam struktur i Sverige fér hur den palliativa virden ska
kunna komma alla ddende ménniskor tillgodo. Om man inte behirskar den optimala behandlingen
vid vérd i livets slutskede bor experter konsulteras, till exempel ett palliativt konsultteam eller speciali-
serad palliativ vardenhet, men dven andra enheter kan komma ifrga, till exempel en smirtklinik. I
livets slutskede ér det sidrskilt viktigt att inbjuda de nérstdende i omhindertagandet av den svért sjuke
och stotte dem sd att de orkar.

Specialiserad palliativ vard ges till svért sjuka med komplexa symtom eller vars livssituation medfor
sirskilda behov av ett multiprofessionellt team med interdisciplinirt arbetssitt och sirskild kompe-
tens i palliativ vard. I den specialiserade palliativa varden krivs tillgang till sjukskoterska dygnet runt
och till jourldkare. Den som bedriver specialiserad palliativ vard i ett geografiskt omrdde bor kunna
erbjuda konsultstod till akutsjukhus, primarvard och kommunala vardformer. Detta konsultstod kan
dagtid bestd av hembesok, deltagande i ronder, behandlingskonferenser eller telefonrddgivning. Det
ar dock viktigt att personal inom andra vardformer vid behov och dygnet runt kan né det specialise-
rade palliativa teamet f6r konsultation.
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9.1

9.2

En stor patientkategori som ar i behov av palliativ vard dr dldre som bor och vdrdas inom kommunala
sirskilda dldreboenden (SABO). God tillgang till palliativ vard i SABO underlittas av ett utbyggt och
vilfungerande konsultstod fran de specialiserade palliativa enheterna eller fran palliativa konsultteam
som verkar i niromradet.

Inom akutsjukvarden vardas idag manga personer i livets slutskede, som ocksa behover fa en god
palliativ vird. Kunskapen om allméan palliativ vird maste finnas inom varje vardenhet. For att till-
godose behovet av specialiserad palliativ vird inom akutsjukvarden vore det nskvirt med palliativa
konsultteam pd alla storre sjukhus.

Multidisciplindra team inom palliativ vard

Dame Cicely Saunders menade att den totala smartan i livets slutskede, utéver den fysiska dimensio-
nen, ocksa bestar av savil psykiska, sociala som existentiella dimensioner. Detta helhetsperspektiv pa
personens lidande har en stark betoning i den palliativa virdens filosofi och innebr att ingen enskild
personalgrupp kan tillgodose den doende patientens behov och problem. For att tillgodose detta
kravs personal med olika kompetens, det vill sidga ett teamarbete.

Hur ett team sammansitts pa den enskilda enheten beror pd dndamaélet med verksamheten, men
ocksa pa till exempel geografiska forutsiattningar och mojligheter att samverka med andra vérdgivare.
Oberoende av vilken typ av team som finns, ar det viktigt for ett vilfungerade teamarbete att det dr
en oppen kommunikation mellan teamets medlemmar i relation till rollfordelning, maktstrukturer
och kompetens. Teamet ska arbeta tillsammans mot ett gemensamt mal, ett méal som &r identifierat,
accepterat och forstatt [1]. Mot bakgrund av detta dr det litt att forsta vikten av att varje medlem i
teamet dr medveten om sin specifika roll s att det inte blir forvirring istillet for effektivitet [2]. Ett
specialiserat palliativt team bor ha kompetens inom symtomlindring, kommunikation, teamarbete
och nirstdendestod for att kunna utfora sitt uppdrag.

Det specialiserade palliativa teamet kan se ut pd manga olika sitt. Teamet ska innehalla sjukskoterska
och ldkare. En person med psykosocial kompetens, med fordel en socionom eller kurator, ska inga
och det ska dven finnas regelbunden tillgéng till sjukgymnast och arbetsterapeut. Teamet ska vid be-
hov kunna kontakta andra yrkesgrupper, till exempel dietist, diakon och prist. Det dr angeldget med
ett etablerat samarbete med specialister som onkologer, kirurger, psykiatriker och smirtspecialister
[2]. Allteftersom flera patientgrupper inkluderas i den palliativa virden kommer behovet av ett nira
samarbete mellan olika specialiteter som exempelvis hjdrtsjukvard att 6ka.

VARDKVALITET

Det specialiserade palliativa teamet ir ofta ett fast sammansatt team som hela tiden arbetar tillsam-
mans, huvudsakligen med personer i palliativt skede. Ett team kan ockséd ha en konsultfunktion utan
eget patientansvar. Ett vilfungerande team uppmarksammar tidigt de ofta snabba fordndringarna i
personens tillstdnd och vagleder bade den svart sjuke, de nirstdende och eventuellt 6vrig vardperso-
nal (till exempel hemtjinstpersonal) sd att de dr forberedda och hinner anpassa sig till férandringen i
sjukdomsforloppet [2]. For att optimera varden for patienten kan det vara aktuellt med handledning
och instruktioner till ndrstdende och hemtjénst, eller till annan vardgivare, om till exempel sjuk-
gymnastens och arbetsterapeutens yrkesspecifika kunskaper. Teamets uppgift ar dven att stotta den
svart sjuke och de nirstdende med en anpassning mentalt och funktionellt till andrade forhéllanden.
Teamet ska erbjuda uppfoljande samtal och/eller stod till efterlevande.

Handledning

All personal, oavsett organisation, som arbetar med svirt sjuka och doende mianniskor bor erbjudas
kontinuerlig handledning som ett led i personalstodjande och kompetenshojande arbete. Hand-
ledningen kan ha olika syften, men dr i forsta hand ett emotionellt stod f6r personal som hanterar
maénga kinslomassigt betungande situationer i sitt arbete. Handledning dr darfor en nédvindig
personalvirdande insats, inte minst for att forebygga arbetsrelaterad stress. Handledning framjar
ocksa ett kontinuerligt larande och kan diarmed ses som en del i kompetensutvecklingen och gynnar
samarbetet i teamet.
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Fokus for handledningen kan variera, bade over tid och mellan olika team. Handledningen kan vara
mer eller mindre fokuserad pé specifika patientfall och hur man personligen hanterar dessa, eller mer
inriktad pé teamets arbete tillsammans och den process som utgors av eget ansvarstagande och an-
svar for samarbetet. Handledningen kan vara obligatorisk eller frivillig och handledningsgrupperna
kan antingen utgoras av hela team eller yrkesgrupper var for sig.

Etiska ronder

Etiska ronder kan ha olika innebord. En dr de sé kallade teamronderna inom det ansvariga vard-
teamet, ddr man fokuserar pa enskilda patienter/narstaende och forsoker lyfta fram saval medicinska
fakta som olika virderingar. Man efterstravar enighet bakom besluten for att de berorda inte ska
kanna osikerhet. Sddana ronder sker ofta under viss tidspress eftersom patientens tid dr begransad.

En annan inriktning av en etisk rond syftar till rdd for framtiden for en grupp patienter med likartade
problemstillningar, till exempel hemsjukvérd av patienter utan nérstdende. Begrepp och metoder kan
faststillas s att alla berorda far enhetlig information. Man efterstravar att fortydliga virdekonflikter
som kan uppsta bland patienter, narstiende och vardare, men dven inom organisationen av varden.
Huvudsyftet dr att soka efter mojligheter att forebygga, uppticka och lsa konflikter. En siadan etisk
rond kallas ofta “etisk analys” och ska inte ske under tidspress. Ibland kan det vara vardefullt att fa
stod av en utomstaende person med erfarenhet av konflikthantering.

Palliativ vard bor organiseras sé att de regelbundna teamronderna har utrymme for etisk reflektion.
Det bor ocksa finnas mojlighet att dd och da samla all personal till en separat dialog med mer
omfattande etisk analys.

Remittering till specialiserad palliativ enhet

Nir en patient ska overforas till en specialiserad palliativ vairdenhet/hemsjukvardsteam skrivs ofta en
remiss som kan skickas elektroniskt eller i pappersform. For att undvika onodiga dréjsmal nir det
giller val av palliativ virdform &r det viktigt att alla vardgivare har god kinnedom om de olika pallia-
tiva vdrdformer som finns att tillgd. I informationen om dessa bor det framga vilka personer som kan
vardas var och om det krivs remiss eller vardplanering.

For att remissen ska kunna bedomas pd ett sikert sitt dr det angeldget att den innehéller alla relevanta
fakta. Vilka medicinska och omvardnadsmassiga insatser dr aktuella just nu och vad kan man forvinta
sig inom den ndrmaste framtiden? Om patienten ska vistas i sitt eget hem dr det av stor vikt att det fram-
gdr om det finns forutsittningar for detta. Hur mycket klarar personen vad giller aktiviteter i dagligt liv
(ADL), vilket nitverk finns, planeras hemtjanstinsatser, dr behovet av bostadsanpassning bedomt?

Information om vad som bor framga av en remiss till en specialiserad palliativ
enhet/hemsjukvardsteam nar en patient remitteras for palliativ vard i livets
slutskede

Diagnos och sjukdomshistoria

Symtom

Eventuella behandlingar och syfte/mal med dessa

Vardbehov, medicinskt och omvardnadsmassigt

Information om narstaende och hemsituation

Har information getts till patient och narstdende om den fortsatta vardens inriktning
och mal?

Har/behover patienten kontakt med bistandsbeddmare/hemtjanst?

Har/behover patienten kontakt med arbetsterapeut/kurator/sjukgymnast/dietist/annan?
Har/behéver patienten hjalpmedel?

Figur 1: Forslag pa innehallet i remiss till specialiserad palliativ vard [3].
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9.4.1

9.5

For att undvika brister i informationsoverféring mellan vardgivare finns olika hjilpmedel for sikrare
kommunikation i varden. Ett sitt dr att anvinda sig av verktyget SBAR — en modell f6r siker muntlig
kommunikation med fokus pé struktur av den information som ska formedlas och hur detta sker.

SBAR stér for:

e Situation

® Bakgrund

o Aktuellt tillstdind
® Rekommendation

SBAR kan anviandas bade i kommunikationen mellan vardens personal men ocksé vid dialogen
mellan personal, patienter och deras nirstiende. Mer information om SBAR finns att lisa pé:
http://www.skl.se/vi_arbetar_med/halsaochvard/patientsakerhet/arkiv_2/sbar_minskar_risker_i_varden

Byte av vardenhet

I samband med flytt till en ny virdform &r det mycket viktigt att informationsoverforingen sker pa
ett sikert sitt och att man fir med alla viktiga uppgifter. Denna information ska innehalla en aktuell
likemedelslista, inklusive infusioner och till exempel ordinerade likemedelspumpar eller andra insat-
ser. Det ska ocksé finnas en sammanfattning av relevant tidigare och aktuell sjukhistoria, eventuella
fortsatta ordinationer, overkanslighet samt relevanta statusfynd. Det ska framga vilken behandling
som eventuellt dr planerad, om och nir patienten har fitt dterbesok, om och nir patienten even-
tuellt ska dterremitteras till akutsjukvarden, vilka nirstdende som finns och deras telefonnummer.
Det méste dessutom framga vilken information patienten och de nérstdende har fitt och hur de har
reagerat pa denna information.

Nir patienten skrivs in for palliativ vird, oavsett om det giller hemsjukvard, vird pd nagon form av
boende eller pa slutenvéirdsenhet, bor en individuell vard- och omsorgsplan snarast upprittas. Vérd-
planen upprittas oftast av ansvarig sjukskoterska i nara samarbete med ansvarig likare och givetvis
tillsammans med den sjuke och de nirstdende om sd dr mojligt. Den ska innehalla beskrivning av och
mal for de planerade insatserna och atgarderna med syfte att personen ska kunna ges en god vard och
omsorg. Vardplanen kan ha olika bendmningar i olika delar av Sverige och inom olika vardformer,
men innehallet och syftet ska vara detsamma.

VARDKVALITET

Vard- och omsorgsplanen ska vara ett levande dokument, som all inblandad personal, den

sjuke sjalv och de nirstdende — efter den sjukes medgivande — har tillgang till. Den ska revideras
regelbundet for att alltid stimma 6verens med det aktuella behovet av insatser. Det ska klart och
tydligt framga vilka aktiva insatser som kan bli aktuella vid olika hdndelser. P4 s sétt kan viktiga
behandlingsbeslut diskuteras i lugn och ro och patienten slipper transporteras till sjukhus for
olika dtgarder. Om man vill gora stora overgripande dndringar i vard- och omsorgsplanen, till
exempel vad giller mélet med den fortsatta virden, dr det extra viktigt att detta — om det dr mojligt
— gors i samrad med patienten och, efter dennes medgivande, med de nérstdende. Om patienten
till exempel dr for kognitivt paverkad for ett sidant samtal 4r det givetvis inte meningsfullt att ha
honom/henne med under detta samtal.

Utbildning och forskning

All sjukvédrdspersonal kommer i kontakt med doende patienter och/eller deras nirstdende. Det

ar ddrfor nodvandigt att alla yrkeskategorier far kunskaper i palliativ vird i sin grundutbildning.
Socialstyrelsens rapport fran 2006 [4] visar dock att s inte &r fallet. Palliativ vard ska dérfor finnas i
alla utbildningsplaner inom vérdens utbildningar.

Forskning inom palliativ medicin och omvérdnad ir lika viktig som inom andra omraden for

att garantera patienten basta mojliga vard. Den omfattas av samma juridiska och etiska regelverk
som all annan forskning inom medicin, vard och omsorg. Att inkludera svért sjuka manniskor i
vetenskapliga studier kraver sirskilda hinsynstaganden, dd personerna ofta r i beroendestillning
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och kanske ocksd dr mentalt pdverkade av sin sjukdom. Avsikten maste till exempel vara att skapa
mojligheter till forbattringar for andra i samma situation. Det dr mycket viktigt att relevant forsk-
ning genomfors och man far inte lata sig avskrackas bara for att personerna ar doende, sa linge de
inte tar skada. Det finns en pedagogisk uppgift i att utbilda personal om vikten av forskning kontra
etiska fragestillningar. Personer i palliativt sjukdomsskede och deras nérstdende édr ofta positivt
instillda till att delta i studier [5].

Systematisk utveckling och kvalitetssikring av den palliativa virden ska, pd samma satt som inom

andra omraden, ingd som en naturlig del av arbetet vid enheter som vardar patienter i palliativt
sjukdomsskede [6].
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10.

10.1

10.1.1

Strukturerat arbetssatt

Ett strukturerat arbetssitt leder till 6kad kvalitet av varden, bade for den sjuke och for de nérstdende.
Det leder till en forbittrad anvindning av vara gemensamma resurser och ger ocksa forutsittningar
for en bittre arbetsmiljo for virdpersonalen, genom mojlighet till ett metodiskt arbete med en vkad
kansla av kontroll ver uppgiften. Som hjilpmedel kan standardiserade véirdplaner, skattningsinstru-
ment och checklistor anvindas.

En standardiserad vardplan kan ses som en &versikt av vad som ska utforas vid ett visst tillfille med
syfte att ge hogkvalitativ vird. Detta utesluter inte att varje individ och situation ér unik. For vérd i
livets slutskede finns flera standardiserade véirdplaner och strukturerade modeller och négra beskrivs
i kapitlet.

Minniskor i livets slutskede kan besviras av manga olika symtom. For att pa bista sitt lindra ska
stor vikt laggas vid strukturerad och kontinuerlig skattning och utvirdering av symtomen och vid
symtomlindring. Genom att anvinda samma instrument nationellt kan viktig information samlas
in for att fi underlag till forbittrade behandlingar. Skattning av symtom bor goras regelbundet och
nér en patient byter virdgivare samt vid behov, det vill siga nir nya symtom uppstér eller symtomen
fordndras.

"De sex S:n"

I stravan att forverkliga en god palliativ vard utifrdn en helhetssyn pa ménniskan, anvinds vid flera
palliativa enheter en modell som bendamns de sex S:n[1][2]. S:n stér for Sjilvbild, Sjalvbestimmande,
Sociala relationer, Symtom, Sammanhang och Strategier. Syftet med de sex S:n dr att frimja en
personfokuserad vard dér den enskilda patientens bild av sig sjélv, virderingar och livsstil 4r centrala
utgangspunkter vid planering, genomfoérande och utvirdering av varden. Samtalen med patient och
nirstdende och lyssnandet till deras tankar, kdnslor och erfarenheter blir dé viktiga kunskapskallor.
De sex S:n kan ses som ett stod i att frimja patientens mojligheter att bevara en s optimal sjalvbild/
identitet som maojligt livet ut.

VARDKVALITET

De sex S:n bor ses som ett forhdllningssatt vars syfte ér att frimja oppenhet infor patienters och nir-
stdendes syn pa vad virdighet i livets slut innebér for dem. De sex S:n kan anvindas som ett redskap/
hjalpmedel i varden, som ett sitt att beakta patientens situation béade fysiskt, psykiskt, socialt och
existentiellt.

Hur kan modellen anvandas?

I det dagliga arbetet kan det exempelvis innebira att det forsta motet med patienten hélls med de

sex S:n som stod, att det dr personen och inte i forsta hand sjukdomen som ar i fokus. Det underlit-
tar om dokumentationen har stod av samma modell. Nir virdplanen upprittas bor samma sokord
aterfinnas i de dokumentmallar som anvinds. Likasd underlittar det for vardpersonalen om det finns
stoddokument infor samtal med nérstdende efter dodsfall. Om S:n pa detta sitt fungera som en rod
trad i hela vdrdprocessen blir modellen ett naturligt sitt att bade planera, folja upp och utvirdera
varden.

For att halla virdmodellen levande kravs att den &r vl integrerad i vardagen. Detta kan exempelvis
ske genom att vid moten med patienten, ronder i personalteamet, vardplanering och dokumentation
ha de sex S:n som stod. Vid inférande av en ny vardmodell som exempelvis de sex S:n behovs upp-
repade undervisningstillfillen. Det dr ocksa viktigt att det finns personer som stod under inforande-
fasen av S:n och att tankesittet halls levande 6ver tid, att alla personalkategorier anammar tankesittet
och bidrar till att det fors framat. Mer information om de sex S:n finns pé http://www.esh.se/vils
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SJALVBILD

Mal: Att utifrdn den enskilda personens behov och vilja, framja personens maojligheter att
kunna bevara en sa positiv sjalvbild som majligt och att kunna delta i vardagslivet pa ett sa opti-
malt satt som majligt.
e Vem &r personen och vad ar viktigt fér henne/honom? (familj, arbete, fritidsintressen, livsaskad-

ning och annat)

o Hur uppfattar personen sin sjukdom/prognos och de forluster som sjukdomen innebar?
@ Hur kan personen stodjas i att bevara en sa positiv bild av sig sjdlv som mgjligt?

SJALVBESTAMMANDE
Mal: Att utifran den enskildes behov och vilja framja personens sjalvbestammande och sjalv-
standighet i vardagen.
o Vad éar viktigt for personen att sjalv bestdmma om nar det rér innehallet i vardagen?
@ Hur vill personen vara delaktig i vardens planering?
e Hur kan personens sjdlvbestammande och sjalvstandighet framjas?
o Vem fattar besluten nar personen sjalv inte orkar eller kan?

SOCIALA RELATIONER
Mal: Att utifrdn den enskilda personens behov och vilja framja dennes majligheter att bevara
for henne/honom viktiga relationer livet ut. (I detta S ingar ocksa stod till narstaende).
o Vilket natverk finns runt personen? Vilka personer ar sarskilt viktiga?
@ Hur kan personens sociala relationer bevaras i enlighet med personens énskemal?
o Hur onskar personen umgas med sina narstdende?
o Vem/vilka vill personen ska finnas vid hennes sida néar hon ska d6?

SYMTOM
Mal: Att utifran den enskilda personens behov och vilja framja maojligheter till en sa god
symtomlindring som majligt
o Vilka symtom har personen?
o Vad orsakar symtomen?
o Hur hanterar personen sjalv sina symtom?
o Hur lindras personens symtom?

o Kan komplementara behandlingsmetoder som till exempel mjukmassage framja personens
valbefinnande?

@ Vad &r en god kroppslig omvardnad for personen?

SAMMANHANG

Mal: Att utifran den enskilda personen behov och vilja framja en kénsla av sammanhang
(tillbakablick i tiden).
@ Hur ser personen pa sin aktuella livssituation och sitt levda liv
o Vill personen samtala om sitt levda liv med ndgon ur personalen?

o Vill personen formedla sin berattelse om sitt levda liv (eller delar av detta) till ndgon narsta-
ende? (Till exempel via inspelningar av olika slag, dagbocker eller foton.)

o Hur kan tid for detta frigoras?

STRATEGIER
Mal: Att utifrdn personens behov och vilja framja personens mojligheter att forhalla sig till
den annalkande déden pa sitt eget satt (framatblick).
o Hur ténker personen infor sin begransade framtid?
o Kommer doden ur personens perspektiv for tidigt, fér sent eller vid ratt tid?
o Ar det ndgot personen énskar samtala om?
o Onskar personen férbereda sig eller andra p& nagot sérskilt satt?

o Vill personen till exempel planera infér sin begravning eller narstaendes framtid? Eller ldamna
spar efter sig (till exempel ndgon personlig gava).
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Figur 1: “De sex S:n”.
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10.2

Liverpool Care Pathway (LCP)

Liverpool Care Pathway (LCP) kan beskrivas som en standardvardplan for ddende patienter under
de sista dygnen/veckan. Den har utarbetats i England med syftet att sprida kunskap om palliativ vird
till alla vardformer och anvinds férutom i England dven i linder bide inom och utanfor Europa [3].
LCP ger riktlinjer och dokumentationsstdd for varden av dvende men kan ocksa identifiera behov
av utbildning och kompetensutveckling hos vardpersonalen. Med stod av LCP kan vérden uppné en
kunskapsbaserad standard i form av 18 tydliga mal som dr viktiga fér patienter som bedéms vara i
livets slutskede. Elva av malen ska uppnés under varden av den déende.

Forsta att patienten
ar déende — timmar
till dagar kvar

Fas 1 T

Initial
bedémning

Figur 2: LCP - intial bedémning, kontinuerlig uppféljning och bedémning efter dédsfallet.

Dodsfall

Fas 2 T Fas 3

Kontinuerlig Uppfoljning
bedéomning/behandling/dialog efter dodsfallet

LCP anvinds som journal dir avvikelser frin méalen dokumenteras och ger mojlighet att analysera

i vilken grad mélen har uppnétts genom sammanstillning av rapporter for enskilda patienter eller
for patientgrupper. Detta ger unika mojligheter till kvalitetsuppfoljning och utveckling av virden av
doende.

Drygt hundra enheter i Sverige anvinder LCP och vardplanen anvinds dven i ett 20-tal linder runt
om i virlden. LCP ger majlighet till utvirdering av virden och forskning/utveckling ocksa i ett
internationellt ssmmanhang. Att arbeta enligt LCP r ett sitt att kvalitetssiikra virden av ddende
och inte enbart en checklista. Uppfoljning av vardens resultat och kvalitet kan sedan ske med hjilp
av Svenska Palliativregistret (se kapitel Kvalitetsregister). Information om LCP finns dven att lisa pa
www.lcp.nu.

Undersokningar efter inférandet av LCP i England och Nya Zeeland har visat att personalen
rapporterar storre trygghet att diskutera den planerade varden vid livets slut med nérstdende och att
be om vid behovs-medicinering i forvig. Sjukskoterskor ser dven en generell forbittring av sym-
tomlindringen sedan LCP infordes. De anger ocksa att de kan ha en éppnare kommunikation med
nirstdende om att patienten dr ddende. Aven om man alltid gor sitt bésta finns det nu kunskap om
varfor man gor det man gor, och detta ger en dkad sikerhet. Genom att anvinda LCP blir malet med
véirden klart och tydligt och eftersom LCP leder till en systematisk uppféljning av olika symtom fir
patienten en bittre symtomlindring.

Inforandet av LCP kriver stod fran den egna organisationens ledning och personalen méste ges
mojlighet att forstd processen. Sjukskoterskor som fatt stod av en klinisk samordnare f6r LCP
rapporterar att de kinner ett okat sjilvfortroende bade vad giller kunskap och beslutfattande.
LCP-dokumentet har arligen utvirderats av en multidisciplinir styrgrupp i Storbritannien.
Utvirderingarna innefattar utveckling av dokumentet i forhallande till ny forskning och aterkopp-
ling fran kliniska LCP-anvindare i syfte att ytterligare forbiéttra virden for den doende patienten.
Under 2010 skapades en internationell LCP-styrgrupp for att pdverka och stodja den internationella
utvecklingen av LCP.
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KVALITETSMAL VID VARD AV DOENDE

m Nar patienten bedéms vara déende:

1. Stallningstagande till aktuell medicinering, ej nédvandig medicinering utsatt
2. Subkutan vid behovs-medicinering ordinerad i Iakemedelsjournal
3. Icke nédvandiga atgarder avslutade
4, Formaga att kommunicera pa svenska beddmd som adekvat (patient och narstaende)
5. Insikt om tillstandet bedémd (patient och narstaende)
6. Beddmning av andliga och religidsa samt existentiella behov gjord
(patient och narstaende)
7. Tagit reda pa hur narstdende ska informeras om patientens férestdende dod
Narstaende far praktisk information om enheten
9. Distriktslakare/inremitterande kanner till patientens tillstand
10. Planering av varden ar férklarad och diskuterad (patient och narstaende)
11. Narstaende har forstatt den planerade varden

Figur 3: LCP fas 1.

m Kontinuerlig bedémning

Inom ramen for LCP ska foljande forvantade symtom beddmas regelbundet. Detta utesluter
givetvis inte att dven andra symtom beddms och vid behov behandlas.

® Symtom som ska beddmas var 4:e timme:

(vid vard inom slutenvard, kan anpassas tidsmassigt vid vard i hemmet) Smaérta, andnod,
sekret i luftvagarna, illamaende/krékning, oro, agitation, miktionsproblem samt besvar fran
munhalan.

-
w
-
-
g
>
b4
[a)]
-4

o
>

® Symtom som ska bedémas var 12:e timme:
Rorlighet, trycksar, tarmfunktion, insikt, behov av psykologiskt och religitst/andligt stod och
behov av stod for narstaende.

Figur 4: LCP fas 2.

m Efter dodsfallet ska ytterligare 7 mal uppnas
Primarvard/inremitterande informerad om att patienten har dott

Omhéndertagande av den avlidne enligt gallande rutiner

Handlaggning efter dodsfallet genomgangen och utford, till exempel dodsbevis

Information till narstdende om enhetens rutiner vid dédsfall

Omhandertagande av den dddes personliga tillhdrigheter enligt enhetens rutin

Erforderlig skriftlig information och radgivning given till berérda personer

Njou s WINI=

Informationsbroschyr om sorg/sorgearbete lamnad

Figur 5: LCP fas 3.
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10.3

Checklistor

Alltfler vird- och omsorgsenheter anvinder sig idag av checklistor nir en person befinner sig i livets
slutskede. I exempelvis Ostergdtland finns ett regionalt virdprogram for allmén palliativ vérd i livets
slutskede. Syftet &r att ”alla méanniskor boende i Ostergotland, med sina unika behov, tillforsikras en
virdig och vilfungerande vérd vid livets slut” [4]. I figurerna nedan dterges en modifierad version av
dessa checklistor, som kan anvindas vid vard i livets slutskede. Givetvis ska hela teamet runt den svart
sjuke hjilpas a4t med de atgirder som behover utforas for en god palliativ vird, dven om det formella

ansvaret ligger pé olika yrkeskategorier.

TEAMETS ANSVAR:

Skapa ett team av lakare, sjukskoterska och omvardnadspersonal med allman kompetens i pal-
liativ vard och med tillganglighet dygnet runt utifran patientens behov och enligt lokal rutin.
Vardera patientens kognitiva och kommunikativa formaga. Detta ger oss véagledning for vad,
hur och vem vi ska informera.

Informera patient och narstaende vilka som ansvarar for vardens innehdll och utférande och
hur man kommer i kontakt med dessa.

SJUKSKOTERSKANS ANSVAR:

Vardera patientens omvardnadsbehov och avsluta de omvardnadsatgarder som i detta skede
av livet inte gagnar patienten, till exempel benlindning och dryckeslistor.

Informera 6vrig vardpersonal om vardens aktuella inriktning och mal.

Gor en riskbeddmning avseende trycksarsutveckling och planera varden sa att trycksarsutveck-
ling (grad 2—4) férhindras. Inspektera munhalan och initiera lokal rutin f6r munvard i livets
slutskede. Overvag, i samrad med ansvarig ldkare, KAD d& detta ofta underlattar for patienter
i livets slutskede.

| samrad med paramedicinsk personal vardera patientens hjalpmedelsbehov och tillse att
patienten far tillgang till de hjalpmedel som behovs.

Erbjud mojlighet till avdelad personal for intensifierad omvardnad, optimal symtomlindring,
medmansklighet och/eller narstaendestod.

Identifiera narstdaendes behov av till exempel avlastning och samtalskontakt.

Identifiera personliga och kulturella behov hos familjen som kommer att paverka den fortsatta
varden och omhandertagandet efter déden.

o Efterhor var patienten vill vardas i livets slutskede.
LAKARENS ANSVAR:
® Vardera patientens medicinska behov och avsluta de medicinska atgarder som i detta skede av

livet inte gagnar patienten, till exempel provtagning och utredning.

Informera patient och narstaende om for- respektive nackdelar med parenteral vétska i livets
slutskede och vérdera aktuellt behov.

Informera patient och narstdende om hur vi kommer att agera vid akuta medicinska
komplikationer som exempelvis eventuell infektion.

Skatta symtom enligt lokal rutin med skattningsinstrument, till exempel VAS/NRS och ta stall-
ning till atgarder. | forsta hand skattar patienten sjalv, i andra hand vardpersonal/narstaende.
En skattning utford av personal ar alltid battre an ingen skattning alls.

Satt ut lakemedel som patienten inte ldngre har nytta av, till exempel blodtrycksmediciner,
hjartmediciner och lipidsankare.

Overfor lakemedel som patienten fortfarande har nytta av till subkutan administrering.

Satt in subkutan behovsmedicinering fér smérta (nationell kvalitetsindikator), andnéd, rosslighet,
illamdende och dngest dven om dessa symtom saknas vid tiden for brytpunktsbedémingen.

Informera om och eventuellt utférda narstaendepenningsintyg.

Konsultera annan utanfor teamet om patientens behov éverstiger det egna teamets
mojligheter/kompetens.

Figur 6: Atgérder vid brytpunkter till palliativ vérd i livets slutskede [3].
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10.5.1

10.5.2

10.5.3

10.5.4

Vardera fortlopande patientens och de narstaendes situation. Exempelvis forandring av
patientens kognitiva/lkommunikativa férmaga, trycksarsutveckling, symtomutveckling
och behov av samtalsstod till narstaende.

Skatta symtom fortlépande enligt lokal rutin med skattningsinstrument, till exempel
VAS/NRS (nationell kvalitetsindikator). | forsta hand skattar patienten sjalv, i andra hand
vardpersonal/narstaende. En personalskattning ar alltid battre an ingen skattning alls.

Vardera och behandla symtom som uppkommer under det fortsatta vardférloppet.

Efterh6r om den déende uttryckt 6nskan om att omhéandertas pa speciellt satt i sam-
band med dédsfallet eller om speciella religidsa eller kulturella ritualer ska féljas.

Figur 7: Atgérder under pdgende vérdfsriopp [4].

Konstatera dodsfallet i enlighet med lokal rutin.

Erbjud efterlevande fortsatt stod i enlighet med lokal rutin.

Registrera dodsfallet i Svenska Palliativregistret (nationell kvalitetsindikator).
Utvardera (+/-) den vard patienten fatt i livets slutskede i teamet.

Anvand enhetens data fran Palliativregistret som grund for kontinuerligt larande och
systematiskt forbattringsarbete.

Figur 8: Atga'rder vid och efter dédsfallet [4].

Generell symtomskattning

The Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) innebdr skattning av 9 vanliga symtom pé en
100 mm lang linje, dér 0 4r inget symtom och 100 4r virsta tinkbara symtom [5][6]. Symtom som
ingdr i ESAS idr smarta, orkesloshet, illamaende, nedstimdhet, oro/dngest, somnighet/ddsighet, dalig
aptit, vilbefinnande och andfaddhet. Det finns ett flertal versioner av ESAS inom vérden i Sverige.
Anvindning av ESAS rekommenderas vid den forsta kontakten med en ny patient. Médnga palliativa
team anvinder dérefter ESAS en gang per vecka for att systematiskt skatta patientens symtom men
metoden anpassas till den individuella patienten och till de lokala forutsittningarna.

Specifik symtomskattning
Smarta

Smirta, och dven andra symtom, kan skattas pa en 10-gradig numerisk skala (numeric rating scale,
NRS) eller visuell analog skala (VAS). En fordel med NRS och VAS ir att de ér enkla att anvinda men
en nackdel dr att de enbart mater smarta ur ett perspektiv; smértans intensitet. Vid kognitiv paverkan
eller demens kan andra instrument anvindas, till exempel Abbey Pain Scale [7] eller Doloplus 2 [8].

Trycksar

Norton-skala anvinds for att uppticka patienter som ligger i riskzonen for att utveckla trycksar och
for att utvirdera behandling av trycksér [9].

Fallrisk

For att identifiera riskpatienter innan ett fall intréffar kan Downtown fall risk index anvindas som &r
ett beprovat instrument [10].

Munhalsa

Studier visar att munhalsa ofta ar ett forbisett omrade inom omvardnad [11]. Skriftliga rutiner och
ett strukturerat arbete med ett munbedémningsinstrument som till exempel Revised Oral Assess-
ment Guide (ROAG) [12] ger forutsittningar for en god munvard.
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10.5.5

10.6

Nutrition

Nutritionsriktlinjer ska finnas for att ge patienten behandling pé ritt nivd. Mini Nutreal Assement
(MNA) [13] kan ge stod for att screena nutritionsproblem. Nutritionsmal ska finnas dokumenterade
och kontinuerligt utviarderas vartefter behovet fordndras i olika skeden i det palliativa forloppet. Vid
vérd i livets slutskede finns ingen anledning att striva efter att forbattra eller bibehalla nutritionsstatus.
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11. Kvalitetsindikatorer

En kvalitetsindikator dr ett mdtt pa kvalitet inom ett visst omrade av virden som regelbundet registre-
ras och oppet redovisas med syftet att initiera och folja forbéttringsarbete [1]. Indikatorn kan utfor-
mas som en kvot mellan hur manga som erhéllit en viss dtgérd (tiljare) och totalantalet registrerade
patienter (ndmnare). Indikatorn bor definieras tydligt, vara vetenskapligt rimlig/valid och sé ldngt det
ar mojligt vara evidensbaserad och accepterad inom omradet. Till kvalitetsindikatorn kan en malnivd
kopplas, till exempel att minst 90 procent av de registrerade ska ha erhallit den aktuella dtgérden. En
mojlighet att pd ett strukturerat sitt folja utvecklingen av en kvalitetsindikator dr att anvinda sig av
kvalitetsregister. Genom nationella virdprogram som beskriver mélnivder och kvalitetsregister dér
dessa kan mitas och utvirderas skapas en anvandbar och beskrivande kvalitetsutveckling.

11.1 Kvalitetsindikatorer inom palliativ vard

Beskrivning av kvalitetsindikatorer som beror den palliativa fasen av varden vid cancersjukdomar
aterfinns i de nationella riktlinjer som utges av Socialstyrelsen. Idag finns palliativa kvalitetsindikato-
rer i de Nationella riktlinjerna for brost-, kolorektal- och prostatacancer [2] och i Nationella riktlinjer
for lungcancervérd [3]. I dokumentet Nationella kvalitetsindikatorer, Varden och omsorgen om ildre
personer [4], finns palliativa kvalitetsindikatorer avsedda for virden av dldre. Socialstyrelsen har un-
der varen 2011 péaborjat ett arbete med att definiera kvalitetsindikatorer for palliativ vard.

Palliativa kvalitetsindikatorer som kan erhallas genom aktivt registrerande i Svenska Palliativregistret

[5] 4r bland annat:

® Andelen registrerade dodsfall per mantalsskrivningskommun.

o Andelen patienter som erhillit ett individuellt anpassat, dokumenterat informerande likarsamtal
om att hon/han befinner sig i livets slutskede och att varden ér inriktad pa livskvalitet och symtom-
lindring.

® Andelen nirstdende som erhillit ett individuellt anpassat dokumenterat informerande likarsamtal
om att vdrdtagaren/patienten befinner sig i livets slutskede och att virden ar inriktad pa livskvalitet
och symtomlindring.

® Andelen patienter vars smirta vid ndgot dokumenterat tillfille under sista levnadsveckan skattats
med visuell analog skala (VAS), numeric rating scale (NRS) eller annat validerat smartskattningsin-
strument.

© Andelen patienter som hade en individuell ordination av opioid i injektionsform vid behov inford
pé likemedelslistan fore dodsfallet.

® Andelen patienter/vardtagare som avled med trycksar.

® Andelen nirstdende som erbjudits att fa ett efterlevandesamtal 1 till 2 manader efter dodsfallet.

® Andel patienter ddr munhilsan bedomts ndgon gang under sista veckan i livet.
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Ovanstaende kvalitetsindikatorer belyser viktiga delar av den palliativa varden i livets slutskede i form
av information till den sjuke och de nirstdende, smartlindring, omvardnad och erbjudande av efterle-
vandesamtal. I framtiden kan man 6verviga att lyfta fram andra kvalitetsindikatorer beroende pé hur
kommande vardprogramsarbeten och den palliativa evidensbasen utvecklas.
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12. Kvalitetsreqgister

Genom nationella kvalitetsregister ges en majlighet for hilso- och sjukvérden att folja upp och utvir-
dera vardens resultat och kvalitet. For ar 2011 har 89 kvalitetsregister inom olika sjukdomsomréiden
tatt ekonomiskt stod frdn sjukvdrdshuvudménnen och staten via Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL). En ofta anvind modell for verksamhetsutveckling inom hélso- och sjukvarden dr ”Nolans for-
battringsmodell” [1]. Det strukturerade arbetet som kombinationen av kvalitetsregister som uppfolj-
ning till kvalitetsindikatorer och definierade mitetal i exempelvis virdprogram innebér, kan ses som
en del i kvalitetsarbetet.

Vad vill vi astadkomma? > “
N

Hur vet vi att en férandring ar en férbattring? >
V

Vilka forandringar kan leda till en férbattring? > “

PGSA-cirkeln
Agera Planera
_
Studera Gora ’

Figur 1: Nolans forbattringsmodell [1].
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Svenska Palliativregistret

For alla vrdenheter som vardar obotligt sjuka personer i livets slutskede borde det vara en sjilv-
klarhet att registrera alla dodsfall som sker pa enheten i Svenska Palliativregistret. Detta blir da ett
smidigt hjalpmedel for att folja den egna enhetens kvalitet pd virden i livets slutskede, kunna iden-
tifiera viktiga omraden for kontinuerligt forbittringsarbete och samtidigt se i vad mén man lever
upp till de atgirder som betonas i det Nationella vairdprogrammet for palliativ vard. Via hemsidan
kan man lopande ta fram rapporter f6r den egna enheten och félja utvecklingen 6ver tid, men
ocksd se hur liknande enheter i landet ligger till.

Svenska Palliativregistret dr ett nationellt kvalitetsregister finansierat via Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL). Syftet med registret 4r att vara ett hjdlpmedel i arbetet med att dstadkomma en
forbittrad palliativ vird oavsett diagnos, typ av vrdenhet och plats i landet. Fokus for registret ar i
nuliget virdinnehéllet under den sista veckan i livet.

Tanken dr att alla som dor ska registreras snarast mojligt efter dodsfallet. Registreringen utfors av
den eller de i personalen som hade mest kunskap om vardtagaren pd den vardenhet dir han/hon
avled. Aven om dodsfallet dr forviintat endast under det sista dygnet kan ritt vidtagna palliativa
insatser gora stor skillnad. Dddsfallsenkiten dr webb-baserad och nas via registrets hemsida
www.palliativ.se [2]. Dddsfallsenkiten bestar av ett begransat antal frdgor som bland annat be-
skriver information till den sjuke och de nirstdende, symtomlindring, vid behovs-ordinationer,
omvirdnad, valfrihet vad giller dodsplats och erbjudande om efterlevandesamtal.

For att nirmare beskriva den registrerande enhetens forutsittningar att bedriva god palliativ vird
maste en enhetsenkit fyllas i en gdng per dr. Utvecklingen av registrets fragor och enkiter dr en
dynamisk process over tid. Att fokusera pd ett begrinsat antal fragestillningar ir en forutsittning
for hog tickningsgrad. Att hélla frigorna intakta krivs for att mojliggora jamforelser over tid. Sam-
tidigt médste sambandet mellan vardtagarnas behov, den palliativa evidensbasens utveckling och
nationella riktlinjer vara tydlig. En ny version av dodsfallsenkiten togs i bruk forsta januari 2011,
for att 6ka tydligheten i fragorna och samtidigt betona vikten av att dtgédrderna dr dokumenterade i
journalen.

En forutsittning for att den palliativa varden verkligen ska bli bittre for virdtagaren/patienten och
de nirstdende dr att alla enheter som vardar obotligt sjuka och doende regelbundet arbetar med
sina registerdata och utifrdn dessa successivt forbittrar rutiner och virdinnehdll. Chefer p4 olika
nivéer har hir ett stort ansvar att efterfriga nuligesbeskrivningar, att se till att eftersatta omraden
identifieras och att ett systematiskt forbéttringsarbete kommer igdng med krav pa uppfsljning och
regelbunden ny resultatredovisning, helst flera ganger per ar. I takt med att tdckningsgraden blir
allt hogre kan lokala, regionala och nationella malnivéer och standards definieras.

Via hemsidan [2] finns resultaten for enheten tillgingliga omedelbart efter inloggning. Helt 6ppet
(det vill sdga utan inloggning) redovisas resultat pd hemsidan pé lins-, kommun- och vérdtyps-
niva. Via urvalsfunktioner pé rapportsidan kan man skriddarsy hur man vill att data presenteras
utifrin lin, kommun, olika tidsperioder, diagnoser, dldersgrupper, kon och vardenhetstyper. Den
snabba mojligheten till feed-back ses som en stor tillgdng i det kontinuerliga forbittringsarbetet.
Snabba resultat av rutinfordndringar kan utldsas av enhetens egen personal.

Registrets hemsida har kompletterats med korta dokument och bildspel med syfte att fungera som

ett littillgéngligt kompetensstod for de medverkande enheterna. Detta innehall kommer successivt
att utokas och revideras.
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12.2

12.3

Senior alert

Fall, underniring och trycksar dr problem som drabbar framst dldre personer i behov av vard och
omsorg. De tre omréddena har stark koppling till varandra. En undernird person har littare att falla
och utveckla trycksdr och vid till exempel en hoftfraktur okar risken att utveckla trycksar och na-
ringsproblem. Virdtagarna finns inom olika verksamheter och kliniska specialiteter, oavsett vem som
ar huvudman. Syftet med Senior alert #r att identifiera personer med risk, for att kunna forebygga
problem samt att erbjuda mojlighet till stod for utredning och dtgirdsinsatser. Senior alert dr darfor
ett processregister for att frimja kvalitet och kvalitetsutveckling i virden av ildre.

Det ¢vergripande malet ér att forebygga skador och fraimja hilsa hos de virdtagare som soker vard
och omsorg. Genom att anvinda insamlade data fér analys och forbittring av rutiner och praktik kan
verksamheten stirkas, och vardens kvalitet forbittras.

Samtliga personer inom en vardverksamhet riskbeddms genom standardiserade frdgor eller instru-
ment, i enlighet med de rekommendationer som ges i Sveriges Kommuner och Landstings (SKL)
” Atgirdspaket for dkad patientsikerhet” och i Vardhandboken, http://www.vardhandboken.se.

e Risk for trycksér: bedoms med RAPS-skalan eller Modifierad Norton-skala.

e Risk for underniring bedoms genom att besvara fragor i valida instrument, till exempel Mini
Nutritional Assessment-Short form (MNA — SF). Andra valida instrument kan anviindas efter
lokala preferenser.

e Fallrisk bedoms genom att besvara fragorna: Har personen ramlat férut? Tror du att personen
kommer att falla om inte forebyggande dtgirder vidtas? Downton Fall Risk Index (DFRI) kan
anvindas om lokal preferens finns.

Munhilsobedomning med hjilp av Revised Oral Assessment Guide (ROAG-instrumentet) dr en
valbar modul i Senior alert.

VARDKVALITET

Riskbedomningar tillsammans med genomforda forebyggande och behandlande dtgirder som
bygger pd vardprogram ska vara utforda for att virdprocessen ska anses vara kvalitetssikrad. Senior
alert medverkar till utvecklandet av nya forebyggande arbetssitt som 6kar mojligheten till basta
mojliga vird oavsett vem som dr huvudman.

Referenser
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13. Valbefinnande och symtomlindring

Att frimja vilbefinnande och att ge god symtomlindring ér de absolut viktigaste uppgifterna for
vardpersonalen vid vard av svart sjuka och doende ménniskor. Enligt WHO:s definition av palliativ
vard [1] ska den sjukes fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov tillgodoses. Genom att fore-
bygga, tidigt uppticka och behandla problem av olika karaktir ges bade den sjuke och hans/hennes
nirstdende mojlighet till sa god livskvalitet och vilbefinnande som mojligt under patientens sista tid i
livet.

Lindring av specifika symtom (andnod, forvirringstillstdnd, illamaende, smirta och dngest) beskrivs i
separata kapitel.

13.1 Vardatgarder for att framja valbefinnande

I det sena skedet i livet ar syftet med alla vardhandlingar att framforallt frimja och stodja den doende
personens vilbefinnande och virdighet. Dessa vardhandlingar bor om maojligt baseras pd evidensba-
serad kunskap om déendet och kunskap om den enskilda personens unika behov och 6nskemal. Det
blir betydelsefullt att endast genomfora de dtgérder som gagnar den svért sjuke och att avsta frdn de
insatser som inte bidrar till vilbefinnandet i livets slutskede. Detta dr dock inte helt enkelt att avgora
eftersom det dr svért att forutsdga hur ldng tid en person har kvar att leva. De handlingar som inte
ska uteslutas beror framforallt symtomlindring, atgarder i relation till vitska och naring, munvérd,
tryckutsatta hudomraden, elimination [2][3]samt skapandet av en lugn miljo, oavsett var den svért
sjuke vérdas.

13.2  Vardmiljo

Att skapa en estetisk, trygg och behaglig miljo for den doende och de nirstdende ar ocksd viktiga
vardaktiviteter i livets slut. Detta giller bade i hemmet och pa institution, och ska ta sin utgdngspunkt
i den doendes och de nirstdendes individuella onskemal och vanor. Forskning har visat att miljon har
en direkt inverkan pé savil madnniskans vilbefinnande och upplevelsen av vardens kvalitet, som pé de
minnen familjen bar med sig efter dodsfallet [4].
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Genom en medvetenhet om sinnesintryckens betydelse for upplevelse av vilbefinnande ar det viktigt
att en trygg och behaglig miljo skapas. Det ar dock skillnader mellan vad som dr mojligt att gora
beroende pd om varden sker i patientens hem eller i institutionella miljer. Det kan gilla entrén pa
en institution, vagen till och rummet dar patienten bor sévil som vagen till och rummet dit personen
fors efter doden.

Var uppmarksam pd att rummet dér den doende vérdas, sa langt detta ar mojligt, har en inbjudande
atmosfar och ger utrymme for narstaende genom att:

e det dr rent och bekviamt i sdngen

e de nirstaende kan sitta eller ligga bekvamt (till exempel att sjukvdrdsmaterial och disk ér bort-
plockat)

e Jjud, ljus och doft upplevs behagligt (till exempel om radio/TV éar pd eller inte, om dorr eller fonster
ska vara oppna eller stingda, om det finns nagot vackert att vila 6gonen p4, att anvinda favorit-
parfym och att papperskorgar dr tomda).

Vardaktiviteterna ska saledes riktas mot sdvil fysiska och sensoriska som personliga aspekter i miljon
och ska bygga pa kunskap om hur den doende och de nirstdende onskar ha det.
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13.3

13.4

13.5

Munhalsa

Att vara frasch i munnen dr mycket betydelsefullt for livskvalitet och vilbefinnande. Munhilsan har
ocksd en social och psykologisk betydelse eftersom den paverkar savil formagan att tugga och svilja
som smakupplevelsen och dessutom férmagan att tala och kommunicera. Om den svart sjuke luktar
illa ur munnen kan det vara svart for de nirstdende att rent faktiskt vara nara. Munvérden i sig kan
innebira en betydelsefull narkontakt mellan den nirstdende och den doende och vara en mojlighet
for dem att rent praktiskt gora ndgot for den doende. Men det ar viktigt att visa hur det gér till och se-
dan fraga om de vill skota munvérden. Munvérd nir den svért sjuke inte lingre orkar borsta tinderna
eller har sinkt medvetande kan goras pa foljande sitt [3]:

e Beritta for personen vad du kommer att gora, &ven om han/hon dr medvetslgs.

e Inspektera munhélan, med ficklampa och spatel. Titta efter om det finns skador pa tinder eller pro-
tes, om det finns sar, rodnader och belaggningar pé slemhinnor eller tunga.

e Borsta eventuellt tinderna 1-2 ggr/dygn med mjuk tandborste. Tag ut och rengor proteser om den
svart sjuke har sddana. Ténk pa att protesen kan behova tas ut om den sitter daligt i munhélan.
Munskéljning dr olampligt om personens medvetande ar sankt.

e Torka ur hela munhalan (inklusive tinder, tunga, gom, munbotten och kindernas insida) med
plastpinnar med fastsatt skumgummitork. Ibland biter dock personen ihop munnen och da far
man forsiktigt rengora det som dr mojligt (det viktigaste ar att fukta slemhinnorna).

® Smorj munhdlan med saliversittning, fuktbevarande gel eller spraya med vatten och matolja blan-
dat i en pumpflaska. Munhélan bor fuktas minst tva ganger i timmen.

® Smorj lappar med vaselin, cerat eller liknande.

® Droppa lite vatten i mungipan med hjilp av ett sugror eller en spruta. Ge det personen foredrar, till
exempel vatten, krossad is eller, om han/hon fortfarande kan svilja, smd bitar av frukt [2].

® Vid tecken pd munsmarta kan lokalt smirtstillande medel provas, till exempel Xylocain viskos.

I livets slutskede édr det ocksd vanligt med munsvamp, en vitaktig beldggning eller starkt rodnad slem-
hinna, som ofta med sveda och/eller forindrad smak. Men nir den forvintade dterstiende livsling-
den dr nagra dygn ir det knappast aktuellt med annan behandling 4n en optimal munvard [3].
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Hud och trycksar

Det ér ofta betydelsefullt for den svart sjuke att han/hon &r ren, doftar som vanligt och kédnner sig sd
friasch som mojligt [3]. Anvind giéirna personens egen tvél, parfym och rakkram. Mélsittningen ér att
den svirt sjuke ska ligga bekvamt i en ren sing. Vind ofta pa kuddar, badda pannan, beror lugnt och
stilla genom att ligga handen pé den sjukes axel, arm eller hand. Att smorja hinder och fotter, ge lugn
och mjuk massage, kan ocksé minska oro och ¢ka vilbefinnandet. Ligesindringar i relation till sym-
tom och for att forebygga trycksér dr viktiga, men under livets sista timmar och om personen ligger
lugnt och behagligt undviker man ofta att regelbundet vinda pa honom/henne [2]. Hos dende perso-
ner uppstar trycksar mycket snabbt, men hir maste vardpersonalen ¢verviga om risken for att utveckla
trycksér eller om smirtan frin ett trycksdr dr storre for den svart sjuke dn obehaget av att bli vind ofta.
Att lagga personen lite pa sidan (cirka 30° vinkel) har visat sig forebygga trycksér pa hofterna. Det finns
olika sorters madrasser som kan anvindas i tryckforebyggande syfte. Observera att den vardagliga
omvdrdnaden inte kan ersittas med mekaniska hjdlpmedel [3].

Elimination — urin och avféring

Problem med inkontinens och/eller svdrigheter att tomma blasan ar vanligt de sista dagarna i livet
[2][3]. Det dr viktigt att virdpersonalen har uppsikt 6ver den sjukes urinproduktion for att kunna
atgirda eventuella problem. Urinretention, det vill siga svérigheter att tomma bldsan, kan orsakas

av forstoppning, som bor dtgardas forst. Vid oro och rastloshet maste urinretention uteslutas som
orsak. Om urinretention misstidnks kan urinbldsan palperas eller om det finns tillgang till en sa kallad
bladderscanner (ultraljudsapparat for att mata urinmingd i bldsan) kan den anvandas. Om det ér
svart att avgora om bldsan ar fylld kan det bli nodvindigt att kateterisera personen. Det ér inte alltid
nodvindigt att 1ata katetern sitta kvar, detta maste bedomas i varje enskilt fall. Hos svart sjuka med
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urininkontinens kan en kvarliggande kateter vara en 19sning. I annat fall handlar det om att halla
personen ren, torr och luktfri. Aterigen giller regeln om den sjukes vérdighet och hogsta mojliga
villbefinnande [3].

Forstoppning och diarré édr vanligt forekommande problem vid livets slut. Omvédrdnad i relation till
tarmfunktionen de sista dagarna i livet handlar om att dtgiarda nytillkomna problem. Virdpersonalen
bor alltid vara observant pa tarmfunktionen for att forebygga att problem uppstér. Vid oro och rast-
loshet bor man tinka pé att forstoppning kan vara orsaken. Detsamma giller vid faecesinkontinens,
som kan vara ett symtom orsakat av fekalom (hdrda avforingsklumpar)[5]. Mjuk rektal och abdomi-
nal undersokning ar ofta tillracklig for att bedoma om den svéart sjuke ar forstoppad. Om personen
ar forstoppad kan det vara nodvindigt att atgirda detta. De sista dagarna i livet dr det oftast bist att
ge rektal tillforsel av laxermedel som stolpiller, klysma eller lavemang. Aven mjuk magmassage kan
provas. Vid diarré ér syftet med omvéirdnaden att hélla den sjuke ren och torr och att vidra bort dalig
lukt sd att de nérstdende kan vara kvar i rummet. Under de sista dagarna kan det vara bra att bidda
singen med engéngsdraglakan och blojor som samlar upp eventuell urin och avféring och som litt
kan tas bort utan att besvira den doende [3].

13.6 Vatska och naring vid livets slut

Doende ménniskor slutar att dta och dricka, vilket ér ett naturligt steg i doendeprocessen. Kroppens
organsystem sviktar successivt, behovet av niring och vitska avtar och hungerkanslan forsvagas. Att
sluta dta och dricka kan ibland dven vara ett aktivt val som den déende har gjort, vilket givetvis maste
respekteras [6]. For de flesta patienter med kort forvantad 6verlevnad dr nutritionsbehandling med
parenteral nutrition(PN) eller enteral nutrition(EN) sillan aktuellt. Fragan om att ge eller avstd vitska
och niring i livets slut vicker ofta fragor och kénslor bland patienter men framforallt hos anhoriga,
ibland ocksd inom olika personalgrupper. Det dr en medicinsk och etisk frdga som behover diskuteras
utifrdn den doendes behov och situation. Som underlag vid diskussioner kan Socialstyrelsens vigled-
ning, kapitlet "Mat och naring i livets slutskede” anvindas [7].

For ménga nérstdende kan det vara svért att forsta situationen, eftersom mat och dryck dr en forutsitt-
ning for livet och en naturlig del av vért sociala sammanhang. Nér den doende inte langre kan ata eller
dricka sjilv kan de nérstdende uppleva hjalploshet och maktloshet [3][8]. Det finns ocksa stora kul-
turella skillnader och i vissa lander forutsitter man att dropp ska ges in i det sista [9]. Nér nérstdende
ges information om doendeprocessen ér det viktigt att de dven far kunskap om hur kroppens behov av
néring och vitska successivt avtar. Informationen som ges ska alltid vara baserad pé fakta och utga frin
den enskildes behov. Ibland kan det vara svart for de nirstiende att acceptera att den doende inte far
dropp och da dr det viktigt att visa stor kianslighet och 6dmjukhet frdn virdpersonalens sida och att de
far tid och mojlighet att beratta om sina tankar, funderingar och forestallningar om behovet av vitska.
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Vad giller intag via munnen fir patienten sjalv vilja den mat som han/hon tycker om. Tank pa att fet
och proteinrik mat kan 6ka illamédendet. Servera klara drycker. Till slut vill patienten inte 4ta alls utan
bara dricka och ibland racker det med endast god munvard.

Nir teamet bedomer att ett optimalt energi- och niringsintag kan ge patienten ett bibehallet eller 6kat
vilbefinnande eller orka med eventuella medicinska behandlingar, till exempel antitumorala behand-
lingar, dr det mdnga génger virt att préva ge parenteral nutrition. Det dr dock viktigt att nutritionsbe-
handlingen har ett klart syfte och &r tidsbegrinsad. En kontinuerlig utvirdering efter exempelvis 1-2
dygn och dérefter nytt stdllningstagande rekommenderas. Det dr ocksa viktigt att patienten och de
anhoriga far klar och tydlig information om behandlingen och att behandlingen avslutas om den inte
gynnar patienten. Stdllningstagandet handlar om den grundlidggande etiska principen att gora gott och
att inte skada. Risker med till exempel vitska och/eller niaring parenteralt via dropp eller enteralt via
sond bor diskuteras. For stora mangder vitska och naring i livets slutskede kan ge besvirande symtom
som illamédende, rosslig andning, risk for lungédem och forlinger inte livet.
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13.7

13.8

Forekomst av symtom

Mainga publikationer har skattat symtombelastningen, det vill siga intensitet, varaktighet, karaktir
och paverkan p4 livskvalitet hos patienter med cancer och “icke cancer-patienter”. Cartwright [10]
och Solano et al. [11] har jamfort forekomsten av symtom hos cancerpatienter i sen palliativ fas och
”icke cancer- sjukdomar”. De kom fram till att de symtom som de jamforde var nistan lika vanliga i
bada grupperna.

Cancer “Icke-cancer”

Symtom/problem Forekomst av sym- Forekomst av Forekomst av Foérekomst av
tom vid avancerad symtom sista symtom vid hjart- symtom sista
cancer enligt levnadsaret enligt insufficiens enligt levnadsaret enligt
Solano et al. Cartwright Solano et al. Cartwright
Andfaddhet 10-70% 47% 60-88% 49%
Depression 3-77% 38% 9-36% 36%
Fatigue 32-90% 69-82%
Forstoppning 23-65% 47% 38-42% 32%
Forvirring 6-93% 33% 18-32% 38%
lllamaende 6-68% 51% 17-48% 27%
Inkontinens (avféring) 25% 22%
Inkontinens (urin) 37% 33%
Minskad aptit 30-92% 71% 21-41% 38% Lz',
("anorexia”) ("anorexia”) g
Smartor 35-96% 84% 41-77% 67% =2
-
Stark oro/angest hos 13-79% 25% 49 25% S
patienten 8
Sémnstérningar 9-69% 51% 36-48% 36% E
Trycksar 28% 14% “

Tabell 1: Férekomst av symtom under sista levnadsaret hos patienter med cancer och andra sjukdomar.
Skattningarna bygqger pa litteraturstudier.

Palliativ sedering

I denna version av virdprogrammet finns inga specificerade rekommendationer eller riktlinjer
rorande sederande behandling av outhérdliga symtom. De etiskt viktiga principer och 6verviganden
som giller finns beskrivna i andra aktuella dokument [12][13][14].

Socialstyrelsens definition av palliativ sedering 4r “en medveten paverkan av vakenhetsgraden hos en
patient i livets slutskede i syfte att uppna lindring vid outhérdliga symtom” [12].

Likemedelsverket skriver att "Med palliativ sedering menas vanligen att en behandling som medfor
vakenhetssinkning ges for att lindra patientens plagsamma symtom, i situationer nir andra dtgarder
visat sig ineffektiva” [13].

Svenska Likaresillskapet definierar palliativ sedering enligt foljande: "Med palliativ sedering menas

i detta sammanhang en medveten péaverkan av vakenhetsgraden hos en patient i livets slutskede i
syfte att uppnd lindring vid outhirdliga symtom. Behandlingen forutsitter att patientens forviantade
overlevnad dr mycket kort, vanligen hogst en till tvd veckor. Avsikten med palliativ sedering dr varken
att forkorta eller forlinga dodsprocessen” [14].
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Det finns ingen internationellt vedertagen definition och palliativ sedering ér inte en specificerad evi-
densbaserad medicinsk behandling. Fragan om man ska anvianda palliativ sedering i livets slutskede,
och vid vilka tillfillen, 4r i grunden en virderingsfraga, dér diskussionen inom ldkaretiken, juridiken
och politiken méste fortgd innan klara riktlinjer kan ges [13].
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14.

Déendet ur olika sjukdomsperspektiv

Sjukdomsforloppet dr olika vid cancer, hjirt- och lungsvikt, demenssjukdom eller alderssvaghet.
Forloppet vid livets slut dr dndé likartat men den enskildes och de nirstdendes situation och behov
kan givetvis variera.

) Cancer . Hjartsvikt/KOL/"multisvikt"
Hog Hog

Funktion
Funktion

Livets Livets
slut slut

Lag Tid Lag Tid

Demens och alderssvaghet

. )
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< >
=] wv
(1
Livets
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Figur 1: Sjukdomsférloppet vid olika kroniska sjukdomar. Overgripande bild av sjukdomsférloppet vid
olika sjukdomar representerat som en linje éver tid med minskande funktionsgrad hos individen. Bryt-
punkten till livets slutskede kan vara olika tydligt markerad vid olika diagnoser. Den graa ovalen visar
livets slutskede

Det dr — beroende péd vardorganisation — ibland en stor utmaning att identifiera de personer som
ndrmar sig livets slutskede. Det handlar om ¢vergangen till palliativ vard i livets slutskede med
nodvindiga samtal med den svért sjuke och de nirstdende. Har vi som vérdare tagit stillning till om
vdrdens mal har en inriktning pd bésta vard och behandling for att frimja personens intresse i form
av vilbefinnande och livskvalitet? Har vi haft en dialog med personen for att efterhéra kinnedom om
situationen, informationsbehov och instillning till fortsatt vard? Har vardteamet, den svért sjuke och
de nirstdende samma uppfattning om situationen?

Vid vdrden av en svért sjuk person kan nedanstiende situationer och kriterier vara tillfillen dd man
bor diskutera om det ror sig om 6vergéng till palliativ vird i livets slutskede.
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DET FINNS:

® behandlingsbegrinsning, exempelvis “Ej hjart-lungraddning” (0 HLR”)

e olika uppfattningar om att paborja eller avbryta livsforlingande behandling

e oklarheter kring malet med varden

e otillfredsstillande symtomlindring

e ctt overvigande kring nutritionsstdd, till exempel perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG).

DEN SVART SJUKA:

® har en markbar funktionsnedsittning (ADL) under den senaste tiden

® kommer frdn sirskilt boende till akutsjukhuset

@ har en avancerad kognitiv funktionsnedsittning

e cller ndrstdende onskar att livsforlangande behandling inte inleds eller avbryts
e eller nirstidende eller personal onskar palliativ vird i livets slutskede.

For att identifiera att personen ar vid brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede kan flera av dessa
kriterier vara relevanta. For olika sjukdomsdiagnoser kan brytpunkten och diskussionen om maélen
for varden se nagot olika ut.

Forutsatt att det sker en forsémring beroende pa ett underliggande sjukdomstillstind som inte
ar atgdrdbart och som inte dr personens normaltillstand, kan foljande kriterier anvandas for att
identifiera den diende patienten.

PERSONEN

e ir singbunden

e ir sovande storre delen av dygnet

e kan inte ta mediciner peroralt

e kan endast dricka sma klunkar vatten

Vid symtomlindring i palliativ vard 4r det lika viktigt som vid all annan sjukvérd att om mojligt
utreda orsaken till symtom och striva efter orsaksspecifik behandling. Det dr ocksa viktigt att alltid
stélla sig fragan "varfor?”. Oavsett orsak ar lindring av sjilva symtomet oftast en uppgift dar hela det
palliativa teamets kompetens behovs.
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14.1 Demenssjukdomar

Demens ir ett samlingsnamn och en diagnos for en rad symtom som orsakas av hjarnskador. Risken
att insjukna i demens okar med stigande alder och 8 procent av alla som &r 65 dr och édldre samt 50
procent av dem som dr 90 dr eller dldre har en demenssjukdom. Cirka 24 000 personer insjuknar i
Sverige varje ar och lika méanga dor arligen av demenssjukdom. Cirka 148 000 lever med demens-
sjukdom[1]. Alzheimers sjukdom &r den vanligaste demenssjukdomen. Direfter kommer vaskulir
demens som orsakas av hjiarnskador pd grund av blodning eller infarkt. Blandformer forekommer
ofta i den dldre befolkningen. Parkinsondemens samt Lewy-bodydemens har alltmer uppmarksam-
mats och diagnostiserats.

Demenssjukdom ir en grupp av symtom, bestdende av storningar i kognitiva (intellektuella), emo-
tionella (kidnslomassiga) och centrala varseblivnings- och motoriska funktioner. Vanligen forsiamras
minnet och formagan att planera och genomfora vardagliga sysslor. Sprak, tidsuppfattning och
orienteringsformdga dr andra kognitiva formagor som péverkas negativt. Detta innebar nedsatt
formaga att tinka abstrakt, forsamrat omdome och praktiska svérigheter att utfora olika handlingar. I
slutskedet forsvaras gangformaga, tal och formégan att svilja.

Symtomlindrande behandling i form av acetylkolinesteras-hammare anvinds vid medelsvara demen-
ser av Alzheimertyp samt Lewy-bodydemens och Parkinsondemens. Det gir som regel inte att bota
en demenssjukdom, utan hilso- och sjukvérdens och socialtjanstens atgirder inriktas pa att lindra
symtom och att pd olika sitt kompensera for de funktionsnedsittningar som personerna drabbats

av. Syftet dr att underlatta vardagen och ge sd god livskvalitet som mojligt under sjukdomens olika
skeden. En viktig del i detta ér att ge stod till de nérstdende.
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14.1.1

14.1.2

14.1.3

14.2

Personer med demenssjukdom har samma behov och ritt till palliativ vard i livets slutskede som
andra. Den palliativa virden syftar, enligt Virldshilsoorganisationens (WHO) definition, till att
patienten och de nirstiende dr informerade om situationen och fér stod. Strivan ir att patienten
ar smirtlindrad och lindrad frdn vriga symtom samt dr ordinerad likemedel vid behov. Patienten
erbjuds vard dar denne vill do och den sjuke ska inte behova vara ensam.

Doendefasen

Smiarta, lunginflammation, dngest och andnéd dr vanliga tillstand i livets slut. Det ar viktigt att hélso-
och sjukvérden och socialtjansten identifierar, behandlar och lindrar dessa tillstaind. Behandlingen av
symtom som till exempel smirta skiljer sig inte fran behandlingen av andra personer i livets slut.

Behandling och omvardnad

Vérden ska priglas av ett personcentrerat forhallningssitt och multiprofessionellt teambaserat arbete
dar stod till narstdende ar en viktig faktor [1]. Personer med demenssjukdom dor ofta pa sirskilda
boenden [2]. Det dr sarskilt viktigt att vardpersonalen har kompetens och erfarenhet av att varda
personer med demenssjukdom samt kinner patienten da en tolkning av uttryck dr det kommunika-
tionsmedel som ir tillgidngligt. Symtom i livets slutskede dr liknande oavsett bakomliggande sjukdom
och dven doende personer med demenssjukdom kan uppleva smirta, andnod och oro [3]. Virden
bor inriktas pd storsta mojliga vilbefinnande. Kommunikation med nirstaende stiller stora krav pa
vardpersonalen dé patienten som ir i livets slutskede oftast har forlorat formégan till verbal kommu-
nikation sedan en lingre tid tillbaka [4]. Strdvan dr att patienterna ar smirtlindrade och ordinerade
relevant vid behovs-likemedel for symtomlindring (smirta, illamdende, oro, andnéd, rosslighet,
angest). Ickefarmakologisk behandling anvinds i varden av personer med demenssjukdom och exem-
pelvis bollticke, taktil massage, TENS (transkutan elektrisk nervstimulering) och musik har visat sig
ha effekt dven i livets slutskede.

For bedomning av smarta hos personer med demenssjukdom som har svart att uttrycka sig verbalt dr
Abbey Pain Scale ett validerat instrument. Instrumentet bygger pa rostuttryck (gnyr, jamrar sig, later),
ansiktsuttryck (spand, rynkar nédsan, jamrar sig), forandrat kroppssprak, forindrat beteende och
fysiologiska forandringar (forindrad kroppstemperatur, puls, blodtryck, svettningar, rodnad, blekhet
ihyn) [5][6].
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Mainga personer med demenssjukdom i livets slutskede har svéirigheter att dta och svilja. Nérings-
behovet riskerar att bli otillrackligt och det kan vara svért att tillgodose behovet av vitska. Det saknas
vetenskapligt underlag som visar att sondmatning i livets slutskede forbattrar nutritionsstatus [1].
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Hjartsjukdomar

Patienter med svér hjirtsjukdom skiljer sig pa flera punkter frén andra patienter i livets slutskede. For-
loppet ér ofta oberikneligt och priglas av ”ett liv i berg- och dalbana” for bide patienter och nirstdende
[1]. En tredjedel dor plotsligt utan foregiende forsaimring och ytterligare en tredjedel dor plotsligt efter
en till synes 6vervunnen forsamring. Tiden for ett brytpunktssamtal kan vara svr att identifiera och
palliativ vard bor dirfor erbjudas tidigt i sjukdomsprocessen [2][3]. Férutom de klassiska symtomen
andnod, trotthet och 6dem, lider ménga av smarta, dngest och illamdende [4].
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Palliativ vard vid svar hjartsjukdom omfattar patienter med hjértsvikt i funktionsgrupp NYHA IIIb-IV
och refraktir angina CCS IV. I hjirtsviktsgruppen finns ménga patienter med hog risk for svér ventri-
kular arytmi. Cirka hilften av patienterna med svér hjartsvikt har aven formaksflimmer och cirka 20
procent har samtidig kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL).

14.2.1 Hjartsvikt

For de svérast sjuka patienterna i funktionsgrupp NYHA IIIb-1V ér 1-arsmortaliteten mycket hog,

cirka 50 procent [2]. Médnga har véirdats pa sjukhus flera gdnger under det senaste aret. Symtomlind-
ring uppnads av en ofta prognosforbattrande basbehandling som innefattar ACE-hammare/ARB och
betablockare samt aldosteronantagonister. Om medicineringen utsitts riskeras symtomatisk forsamring.
Symtomlindring och prognosforbittring kan ocksé erhallas med sviktpacemaker (CRT), med eller utan
defibrillatorfunktion (ICD). ICD enbart kan vara livsférlaingande men ger ingen symtomlindring.

Vid 6vergéng till palliativ vard i livets slutskede bor man aktivt ga igenom medicinlistan och minska
eller satta ut mediciner som ger oacceptabla biverkningar. Det ér ofta aktuellt med individuella och
forsiktiga dosjusteringar pa grund av lagt blodtryck, yrsel och ostadighet. Observera att blodtrycket
inte alltid stiger om man sétter ut medicinering eftersom blodtrycket vid svar hjartsvikt kan vara
betingat av nedsatt perfusion i hjartmuskeln och nedsatt hjartminutvolym. Det ér viktigt att omprova
dosreduktion eller utsittning av lakemedel och eventuellt dterinsitta likemedel i ligre dos om blod-
tryck och njurfunktion har férbattrats. Om patienten har pagdende medicinering transdermalt kan
denna lampligen fortsitta.

Patienter med sviktpacemaker (CRT) eller vanlig pacemaker kan forsimras vid avstingning, varfor
detta inte bor goras i livets slutskede. Fungerande CRT eller pacemaker orsakar inga besvar och ar
inte heller livsforldangande i livets slutskede. Patienter som fir implanterad defibrillator (ICD) med el-
ler utan CRT-funktion bor redan vid implantationen informeras om att ICD-funktionen kan komma
att stingas av i livets slutskede for att undvika obehagliga elchocker. Samtal om avstingning av ICD
bor héllas vid upprepade tillfillen, bide med patienten och med de nirstidende. Beslutet fattas av
patienten tillsammans med ansvarig lakare. Det dr angelaget att denna diskussion fors fore livets slut-
skede och att personal med ICD-kompetens deltar och hjilper till att inaktivera ICD. Vid akut behov
av inaktiverad defibrillatorfunktion kan en magnet liggas 6ver ICD-dosan. Samtidig pacemakerfunk-
tion inaktiveras inte av denna atgird, vilket kan vara av vikt for patienten att kianna till.
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Flera avancerade behandlingsformer kan ges i symtomlindrande syfte vid svar hjirtsvikt, exempelvis
regelbunden infusion av hoga doser diuretika, ultrafiltration samt intravends inotrop likemedelsbe-
handling. Tappning av bukvitska och vitska i lungsacken kan ocksd vara symtomlindrande atgérder.
Dessa behandlingar bor overvigas, erbjudas och utprévas individuellt. Sannolikt dr dessa behand-
lingsalternativ underutnyttjade. Generellt har patienter med svar hjartsvikt uttalade symtom och
behandling mot oro, dngest och andnod ar starkt berdttigad och gloms likaledes ofta bort. Livskvalite-
ten dr hoggradigt sankt vid svar hjartsvikt. Smérta kan ddmpas med opioider och dngest lindras med
bensodiazepin, som till exempel oxazepam eller diazepam. Samtliga likemedel med palliativt syfte
ska de sista dagarna i livet ges subkutant kontinuerligt eller intermittent, det vill siga utan att aktiv
medverkan av den doende krivs [5].

Patienter med upprepade vérdtillfallen pa grund av forsimring av svikt bor tidigt erbjudas kontakt
med specialiserad palliativ virdenhet, gdrna med hemsjukvardsteam eller motsvarande. Patienten kan
da fi exempelvis vitskedrivande behandling i hemmet. Vid andnéd och vitskeansamling i lungor/
kroppen, kan intravendos diuretika (antingen i injektions- eller infusionsform) ge lindring. Katetrise-
ring av bldsan bor 6vervigas.

Mojlighet till inlaggning direkt pd slutenvardsenhet utan kontakt med akutmottagning dr angela-
get och onskvirt da patienter med forsamrad hjartsvikt sd gott som alltid laggs in pa akutsjukhus.
Mojligheterna till detta avgors av lokala forutsittningar. Att behova soka akutmottagningar ger délig
livskvalitet for patienten samt belastar akutmottagningarna onodigt tungt, dd flertalet av patienterna
ar kdnda och skulle kunna erbjudas en planerad inskrivning om plats kan ordnas inom nagot dygn.
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Specialiserad palliativ slutenvérd i livets slutskede ér férhéllandevis ovanligt men kan behovas for till
exempel snabbt progredierande inlagringssjukdomar dr forloppet ibland kan forutsigas.

Eftersom patienter med svér hjartsvikt ofta kan skrivas ut till hemmet 4r patientens kinnedom om
uppfoljning samt medicinering mycket viktig. Sviktmottagning bor anvindas som resurs i interme-
didr uppfoljning, for kontroll och optimering av medicineringen. Sviktmottagning kan dven fungera
som stod till andra vardgivare, till exempel primérvard och specialiserad palliativ vard.

Angina pectoris

Patienter med svér angina bor ges nitroglycerin samt morfin. Nitroglycerin under tungan eller i ex-
tended releaseberedning kan ocksa ges vid svar andnod och samtidig hjartsvikt for att sdnka fyllnads-
tryck — om systemblodtryck ar acceptabelt (>95-100 mm Hg). Patienter med svarbehandlad (re-
fraktar) isolerad angina behover symtomlindring, men prognosen ér inte lika dalig som for patienter
med svér hjartsvikt i NYHA IIIB/IV. Dessa patienter bor erbjudas kontakt med specialiserad palliativ
enhet, gdrna med hemsjukvardsteam eller motsvarande. Patienter med refraktir angina kan vara ak-
tuella for TENS-behandling (transkutan elektrisk nervstimulering), TEDA (torakal epidural anestesi),
EECP (extern pumpbehandling) eller SCS (ryggmirgsstimulering) for att om mojligt lindra symto-
men. Aven dessa behandlingar urskiljer speciella patientgrupper som linge skots i specialistvdrden.

Om man i samrad med patient och nirstdende beslutat att avsta frdn aterupplivningsforsok i handelse
av forsamring (behandlingsinskrinkning) behover patienter med svér ischemisk hjartsjukdom inte
hjartovervakning eller 6vervakning pa avdelning for hjartintensivvard. Det symtomlindrande behovet
bor da styra val av ritt vardenhet.

Att vara narstaende

Att vara narstdende till patienter med svér kronisk hjartsvikt dr att folja med i det vixlande livshot
som patienten med svar hjirtsvikt genomgar. Det dr som att vara medpassagerare i den "berg och
dalbana”, som ér den nirstdendes sjukdomsprocess, med belastande ansvar for att underlitta vid for-
siamring och stodja vid forbittring [1]. En litteratursammanstillning visar att narstdende som vardar
den sjuke hemma lider av angest och isolering. De beskriver det som positivt att leva nira den sjuke
men att de dr i stort behov av eget stod fran vardpersonal [6].
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KOL och kronisk respiratorisk insufficiens

Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL, dr en langsamt progressiv systemsjukdom med olika
svarighetsgrad. Den vanligaste orsaken #r tobaksrokning. Vanliga symtom ér hosta och andfidddhet
vid anstrangning. Savil depression och underniring som benskorhet, simre muskelfunktion och
hjdrtpaverkan ér vanligt vid KOL. P4 sikt kan KOL ge upphov till kronisk andningssvikt och dirmed
ett behov av syrgasbehandling i hemmet. Drygt en halv miljon ménniskor férmodas ha sjukdomen
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men enbart cirka 20 procent av dessa har fatt en diagnos. Hos dessa stills diagnosen ofta sent och inte
alltid pa ritt satt. KOL ar lika vanligt hos médn som hos kvinnor.

Varje ar dor ndrmare 3 000 personer pd grund av KOL som 4r den enda dodliga sjukdomen i Sverige
som okar. Ar 2020 beriknas KOL vara den tredje vanligaste dodsorsaken i virlden.

14.3.1 Doendefasen

Prognosen for en person med KOL beror bland annat pa hur tidigt sjukdomen kan upptickas, om
rokstopp kan uppnas samt hur ménga 6vriga negativa prognosfaktorer som finns. Det gller till
exempel undervikt, hosta och slem, takykardi (snabb hjartrytm), lagt pO2, hogt pCO2 och forekomst
av samtidig hjartsjukdom. Lungfunktionen, matt med FEV1, ar en viktig prognostisk faktor och
forsamras snabbare vid fortsatt rokning. Vid okad forlust av lungfunktion forsamras livskvaliteten,
antalet akuta forsamringstillfillen (exacerbationer) okar, sjukvirdskontakterna blir fler, symtomen
okar, den sociala isoleringen blir mer tydlig, forekomsten av depression och dngest okar, liksom dod-
ligheten. Ju fler exacerbationer — desto hogre dodlighet. Att forebygga dessa akuta forsamringstillfal-
len 4r en viktig del i behandlingen av KOL. Vid hypoxi (bristande syresittning av blodet) okar risken
for kognitiv dysfunktion och vid respiratorisk insufficiens okar dngestinslaget.

I slutskedet av sjukdomen orkar inte den svért sjuke uppritthélla adekvat egenandning, respiratorisk
insufficiens intrdder med ldga syrehalter och stigande koldioxidnivéer. Patienten blir alltmer som-
nolent (extremt trott men kontaktbar) och hamnar sé smaningom i en kolsyrenarkos. Vigen dit kan
dock vara svar och full av dngest, besviarande slem, okad andfaddhet samt svar smarta.

Faktorer som talar for att en patient med KOL ir i slutskedet av sin sjukdom (och att forbéttring ej
ldngre dr mojlig) ar:

e en allt mer uttalad och irreversibel lungfunktionsnedsittning

e stigande koldioxidvarde

e viktnedgéng

e vilotakykardi

e allt tatare vardtillfillen det senaste dret

e tilltagande andfdddhet och trotthet redan vid mycket ltt anstringning

e patienten orkar inte lingre komma utanfor bostaden.
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Ofta blir inte doden sd utdragen och svir som manga patienter med KOL fruktar eller forvintar sig.
Intervjuer med nirstdende till patienter med KOL som dott, visar att manga av dem har upplevt
doden som lugn. Genom kunskapen om att déendeforloppet ofta kan bli betydligt lindrigare dn var
manga patienter fruktar, kan man erbjuda ett béttre stod for bdde patienter och deras nirstdende och
lindra oro och angest infor doden. Stress ér ett vanligt problem for dessa patienter, till exempel nar
olika vardare kommer hem till dem eftersom bristen pa ork och andningssvarigheter gor det modo-
samt att gdng pd gang forklara sina behov och rutiner. Mdnga nérstaende till personen med KOL
saknar ett psykosocialt stod och har beskrivit sig som "den stindige foljeslagaren som ingen fragar
efter”. Det dr darfor viktigt med ett lyhort och utokat psykosocialt stod till narstaende.

14.3.2 Behandling och omvardnad

Beslut om dndrad behandlingsinriktning bor tas i samrad med patient och nirstdende. Patientens
egen instdllning till avancerad vérd inklusive parenteral nutrition, aktiv dterupplivning och respira-
torvard bor ha efterfragats i ett tidigare lugnt skede och kan vara en hjilp i beslutet. Man bor alltid ta
hansyn till att patientens instillning kan ha dndrats, varfor ett nytt samtal kan vara onskvirt.

Malsittningen i slutfasen av sjukdomen ér en sd god livskvalitet som mojligt. All likemedelsbehand-
ling som ej ar symtomlindrande bor upphora. Det dr ocksa viktigt att behandla eventuella andra sam-
tidiga sjukdomar med symtomlindrande insatser. Morfin i laga doser kan dimpa den fysiska smartan
men dven ha effekt pd oro, andnod och dngest. Bensodiazepiner i 1dga doser kan ocksa lindra oro och
angest. Syrgas kan lindra andndden om patienten har hypoxi med saturation (méttnad) <90 procent,
men observera att artirgaser inte lingre dr nodvindiga. Det dr rimligt att sikta pa en saturation 6ver
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14.3.3

14.4

14.4.1

14.4.2

90 procent. Syrgas till en patient som inte dr hypoxisk ar i princip kontraindicerat. Luft i form av en
flakt kan dock vara effektivt vid andnod. Syrgas kan ha en uttalad placeboeffekt, vara svar att avveckla
och skapa en barridr mellan patienten och omgivningen. Bronkdilaterande likemedel kan ha effekt
péd andfiddheten och bor fortga. Sekretproblem kan avhjilpas med sjukgymnastinsatser och/eller
med injektioner av glykopyrron (Robinul®).

Om patienten ar rokare kan nikotinersattningsmedel lindra eventuella abstinenssymtom.
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Motorneuronsjukdomar

Motorneuronsjukdomar ar en sjukdomsgrupp dir framfor allt motorneuronen drabbas, ndgot som
leder till en tilltagande muskelsvaghet. Den vanligaste motorneuronsjukdomen dr amyotrofisk lateral
skleros (ALS). Medeloverlevnaden vid ALS ir tre ar efter debut av symtom. Det finns ocksd motor-
neuronsjukdomar med ldngsammare progress, till exempel Kennedys syndrom som dr en érftlig sjuk-
dom didr motorneuronpdverkan dr ett framtridande symtom. Denna sjukdom drabbar enbart mén.

Gemensamt for alla motorneuronsjukdomar ar att en andningsinsufficiens utvecklas pd grund av
tilltagande svaghet i andningsmuskulaturen. Médnga patienter fir mojlighet att prova icke-invasiv
ventilator (NIV) nir andningsinsufficiensen blir symtomgivande. I Sverige dr det mycket ovanligt
med invasiv ventilator (respirator). Mdnga patienter far ocksa sviljningssvarigheter och kan ha nytta
av en perkutan gastrostomi (PEG) [1]. Patienter med motorneuronsjukdom bor ha kontakt med

ett multidisciplinirt team med erfarenhet av denna sjukdomsgrupp. Det ar viktigt att den sjuke far
kontakt med specialiserad palliativ enhet, girna med hemsjukvirdsteam eller motsvarande. Det édr
viktigt att kontakt etableras tidigt i sjukdomsforloppet, dd problem med mojligheterna till kommuni-
kation ofta uppstdr och gor att patienten kan fa svart att redogora for sina onskemal. Manga av dessa
patienter vill virdas i hemmet tills de dor.
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Doendefasen

Dessa patienter ér oftast uttalat forlamade i svil armar som ben och har uttalade muskelatrofier.
Ofta finns tal- och sviljningssvédrigheter, delvis beroende pé svaghet i mun- och svalgmuskula-

tur, men dven som en del av andningsproblemet. Det kan finnas risk for aspiration (inandning av
uppkrikt surt maginnehéll) och dédrmed utveckling av lunginflammation. Patienterna har en uttalad
andningspaverkan. I de fall patienten har NIV sedan tidigare vill patienten ménga ginger fortsitta
anvinda den. Ofta ir patienten tydligt paverkad av koldioxidretentionen och ir trétt och glider in i ett
komatost tillstand. Problem kan finnas med slemproduktion, oro och dngest. I dessa fall ska lindring
ske med opioider, sedativa och antikolinergika [2][3]. Vid eventuell sméarta och andnod men ej slem-
problem, ges morfin. Vid mer uttalad oro och dngest kan bensodiazepiner, alternativt neuroleptika,
provas. I de flesta fall dor patienterna lugnt och stilla [2].
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14.5 Multipel skleros (MS)

Personer med MS upplever forluster under hela sjukdomsforloppet och méste stindigt anpassa sig till
dessa forandringar [1] [2], eftersom alla personer med MS har behov av symtomlindring, intermit-
tent eller stadigvarande, oavsett om patienten hor till gruppen dir sjukdomsmodifierande terapi dr
motiverad eller inte. MS i framskridet stadium medfor svara fysiska och psykiska symtom [3] och
patienter i ett senare sjukdomsskede behover ofta hela det palliativa teamets kompetens.

Personer med MS har i ett sddant sent sjukdomsskede ofta symtom som fatigue, smirta, svar spasti-
citet, depression och 6kat beroende av nirstdende och/eller personal for aktiviteter i det dagliga livet
(ADL) [4]. Det foreligger en okad risk for sjalvmord vilket understryker behovet av psykosocialt stod
[5][6]. Symtom som kan behandlas med framgéng ar depression (79 procent), kontroll av blasan

(58 procent), spasticitet (58 procent), smirta (54 procent) och fatigue (33 procent). Svarbemistrade
symtom dr ataxi (muskelrubbning), kognitiv paverkan, dysfagi (svérighet att svilja) och dysartri
(talrubbning) [4].

Forlust av formégan att g leder till en betydande inskrankning av livskvalitén [1] [2]. Okad muskelto-
nus, spasticitet, kan fa vittgdende foljder som nersatt rorlighet, smirta, fatigue, kontrakturer, blds- och
tarm-dysfunktion samt trycksar [1] [7]. Flexionskramper kan vara extremt smartsamma [7]. Aktiv
behandling under hela sjukdomsforloppet med bade fysikaliska atgiarder och likemedel krivs for att
forhindra uppkomsten av fibrotiska muskler, kontrakta leder, svar smérta och dekubitus (trycksar) [7].

Smirta uppges i olika ssmmanstéllningar forekomma hos 30—80 procent av alla patienter med

MS [8][9]. Ofta upplever patienten en forindrad ytlig kinsel snarare dn en forlorad kinsel. Andra
ginger beskrivs en dysestesi eller restless legs [7]. Svir smirta vid MS anses vara en av de svéraste
utmaningarna att komma till ritta med, sdrskilt i 6ppen vard. Den ir oftast lokaliserad till fotter och
ben. Den kriver noggrann analys och en behandlingsplan som innefattar bdde farmakologiska och
icke-farmakologiska strategier och ger dirfor bést resultat inom ramen for en smirtklinik, och/eller
det specialiserade palliativa teamet [4]. Utredningen maste utesluta andra orsaker till smértan dn MS,
till exempel forandringar i skelettet, besvir frdn buken, urinvigsinfektion, bldsstenar, baklofenpump-
dysfunktion. Behandlingen dr multidisciplinir. Fysioterapi minskar risken for kontrakturer. Baklofen
via munnen och intratekalt reducerar spasticiteten. Injektion av botulinumtoxin i adduktorerna kan
minska dmheten i dessas muskelfisten medan injektion i iliopsoas-musklerna kan eliminera eller
lindra de smértsamma flexionskramperna. Analgetica har nistan aldrig nagon effekt men pregabalin
och antidepressiva som amitriptylin ger ibland viss lindring. Diazepam till natten minskar spasticite-
ten samtidigt som det ger viss ro till patienten och underlittar insomnandet.

)
=
-4
a
=2
4
=
(©)
-
=
>
7

De flesta personer med MS far med tiden svarigheter att kontrollera blasan och manga far svart att
kontrollera tarmen [7]. Kontroll av bldsan kan ofta uppnds med medikamentell behandling och inter-
mittent kateterisering som kan utforas av patienten sjilv eller en vdrdare. For patienter med inkon-
tinens for urin och avforing kan alternativ sisom permanent avledning av urin (suprapubiskateter)
och tarminnehall (stomi) 6vervigas eftersom det 6kar patientens livskvalité och integritet och utgor
ett skydd mot infektioner och smartsamma och svirlikta trycksdr.

Hos en del patienter med progressiv MS och hjirnstamsdysfunktion kan sviljningssvérigheter fore-
komma. Enstaka patienter kan behova feeding tube eller PEG [7].

Den kognitiva formdgan forsimras i nagon grad hos cirka hilften av alla personer med MS. Neuros-
psykologisk utredning bor goras for bedomning av patientens kognitiva status och behov av atgirder.
Hos ett litet antal personer kan detta bli sa uttalat att ndgon annan person behover foretrida patien-

ten. Detta behov bor tillgodoses innan patienten forlorar formégan att sjilv fatta beslut [7].

Respiratorbehandling ér ytterst ovanlig men har i enstaka fall forlingt livet [7].
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Muskelsjukdomar

Vid muskelsjukdomar ér det funktionen i sjalva muskeln som ar satt ur funktion. Det finns ménga
arftliga muskelsjukdomar dir patienterna dor i barnadren. I och med ett battre omhandertagande kan
nu vissa grupper leva upp i vuxen dlder. Ett exempel pa detta dr Duchennes muskeldystrofi som ér
konsbundet recessiv. Manga av dessa sjukdomar har ocksa paverkan pd andra organsystem inklusive
hjartmuskulatur. Icke drftliga muskelsjukdomar ar delvis behandlingsbara och andelen patienter som
utvecklar svdr andningsinsufficiens &r liten.

Doendefasen

Vissa patienter kan ha utvecklat en cardiomyopati som ger hjartsvikt. Andningen ar paverkad pé
grund av paverkan pd andningsmuskulaturen. Patienterna har generellt mycket uttalad muskelatrofi
med uttalad svaghet. Omhindertagandet blir detsamma som vid motorneuronsjukdomar. Inga kon-
trollerade studier finns avseende behandling i sjukdomens sista fas.
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Stroke

Konsekvenserna av stroke dr omfattande och paverkar bide patient och nirstdende under lang tid.
Patienter som #r doende i stroke har liknande problematik som patienter déende i andra sjukdomar.
Stroke orsakar ibland varierande grad av sinkt medvetande och ofta begriansad formaga till kommu-
nikation med omgivningen, vilket kriver sirskild observans i den palliativa varden. Tecken pd smirta
hos patienter med kommunikationsstérning eller medvetandesinkning kan vara 6kat sympatikuspa-
slag, som kan yttra sig i form av puls- och blodtrycksstegring, 6kad andningsfrekvens, 6kat tarflode
eller vidgade pupiller.

Uttalat rosslig andning kan upptrada tidigt i ddendefasen hos patienter med sviljsvarigheter. Mun-
vdrd samt likemedel kan underlitta. Intrakraniell tryckstegring vid akuta neurologiska tillstand i
allminhet kan ibland ge kraftig huvudvirk och epileptiska krampanfall efterfoljt av en lang postiktal
fas med oregelbunden andning och djup hypoxi samt paverkad medvetandegrad med oro. Tillstan-
det kan leda vidare till hjarninklimning med hjirtarytmier och andningsstillestdnd. I livets slutskede
behovs ofta en kombination av analgetika (opioider) och sederande likemedel (bensodiazpiner),
dir de sistnimnda dven ger ett krampskydd. I stillet for intermittenta injektioner kan kontinuerlig
infusion 6vervigas. I situationer med éverhingande risk for utveckling av vegetativa eller nirbeslidk-
tade tillstdnd kan man avvakta med beslut om palliativ vird i akutfasen for att ge nirstdende stod och
kunskap om situationen och dirigenom en realistisk insikt om framtidsutsikterna for patienten. [
vegetativt stadium kan smirtperceptionen variera. Uttalade vegetativa reaktioner si som till exempel
takykardi eller svettning vid smartstimulering, kan vara tecken pa en smirtreaktion. I sddana fall kan
analgetika provas for att forebygga vegetativ hyperaktivitet.
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14.8 Tumorsjukdomar

Vardteamet runt patienten ser doendet i cancer som ofta forutsagbart och vantat, diar doendet kin-
netecknas av en successiv funktionsforlust (fysiskt och psykiskt) samt 6kande trotthet med ofta
kakexi. Patienten, narstdende och dven vardgivarna hinner i dessa fall oftast forbereda sig och de olika
palliativa vardinsatserna kan i god tid komma patienten till del.

Anda sedan utvecklandet av Karnofskys performancestatus (0 — 100 procent av normal funktionsniva,
0=dod) pd 1930-talet, har cancerpatientens aktuella funktionsniva ansetts vara en prognostisk faktor
for overlevnad [1]. Palliative Performance Scale (PPS, 0 — 100, 0=dod) ar en vidareutveckling av detta
instrument [2]. PPS tar hinsyn till patientens formdga till forflyttning, generell aktivitetsnivd, om pa-
tienten ar markt av sjukdom, ADL-sjilvstindighet, formaga att forsorja sig samt kognitivt status. I en
studie av Seow et al. [3] studerades hur PPS foriandrades under livets sista sex mdnader hos patienter
med cancer. Man noterade ett successivt langsamt sjunkande PPS de forsta mdnaderna med en ac-
centuerad sinkning under den sista ménaden.
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Vér empiriska bild av cancerpatienters sista tid i livet stimmer i stort sett Gverens med detta dven om
studier visar att dven erfarna likare och sjukskoterskor inom palliativ vird tenderar att Gverskatta
patienternas forvintade livslingd [4]. Médnga cancerpatienter foljer dock inte detta monster utan dor
i akuta komplikationer till tumorsjukdomen eller dess behandling. Patienten kan till exempel fa en
akut blodning i sin hjarntumor eller fran sin tonsill- eller magséckscancer, akut andningshinder av sin
lungcancer, tarmperforation med akut peritonit vid koloncancer eller ett septiskt tillstand vid leukemi
eller gallgdngscancer. Biverkningar av cytostatika eller komplikationer efter kirurgiska ingrepp kan
ocksa snabbt leda till forsamring och dod. Doden for dessa patienter beskrivs i efterhand ofta som
vintad men inte vintad just dd. For att i dessa svara kliniska situationer ge vagledning till patient och
nérstdende avseende bista mojliga vard i den givna situationen, krivs hog kompetens hos virdgivarna
ndr det géller cancersjukdomars naturalférlopp, den aktuella tumorsjukdomens utbredning, mojlig-
het till intervention — men ocksa en fast etisk forankring.
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15.1
15.1.2

15.1.3

15.2

Andndd och rosslingar
Andnéd

Vad ar andnod?

Andnod har definierats som en subjektiv upplevelse av obehag i samband med andning, vilken bestar
av kvalitativt avgransade fornimmelser som kan variera i intensitet [1]. Upplevelsen uppkommer ur
ett samspel mellan flera fysiologiska, psykologiska, sociala och omgivningsmassiga faktorer. Upplevel-
sen kan leda till sekundira fysiologiska och beteendemissiga konsekvenser och kan inte bara definie-
ras av enbart objektiva, fysiska abnormiteter. Detta édr en vid definition som innehaller flera viktiga
komponenter som att andndden ir en subjektiv upplevelse, dér det alltid ar patienten som vet hur det
upplevs.

Andndéden kan till exempel beskrivas i hur intensivt man upplever sin andndd, hur ofta den uppkom-
mer och hur obehaglig andnoden ar. Hur obehagligt man tycker att det dr att uppleva andnod beho-
ver inte overensstimma med hur svar andnoden ér, det vill siga hur hog intensiteten 4r. Man har sett
skillnader hos patienter med lungcancer mellan vilka symtom man tycker dr mest intensiva eller svra
och vilka som dr mest obehagliga. Det visade sig att andndd, tillsammans med smirta och trotthet,
var de symtom man tyckte var mest obehagliga, dven nar andnoden inte var sa svar [2][3].

Andnéden kan uppkomma som en foljd av fysiska aktiviteter, men ocksa som en reaktion pa kinslo-
massiga upplevelser. Andnoden kan begrinsa vilka aktiviteter man klarar av och kan darmed f6rsam-
ra livskvaliteten for patienter i palliativt skede.

Varfor far man andnod?

Andnéd kan uppkomma som en foljd av olika sjukdomstillstind i palliativt skede, som primiir eller
sekundar tumor i lungan, mesoteliom, lungemboli, pneumoni, emfysem, kroniskt obstruktiv lung-
sjukdom (KOL), astma eller fibros efter tidigare strdlbehandling. Ocksé faktorer utanfor sjilva lungan
kan ge upphov till andnéd, till exempel pleuravitska, ascites, leverforstoring, forstorade lymfkortlar,
perikardexsudat (vitska i hjdrtsicken), vena cava superiorobstruktion, tumér i bukhédlan som pressar
upp diafragma, bronkobstruktion, muskelsvaghet, pares, infektion eller smirta. Hjirtinkompensation
och lungddem kan ocksd vara orsaker till andnod. Ovriga orsaker kan vara anemi, uremi eller psyko-
gena faktorer som angest, oro, depression och hyperventilation.
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I en systematisk oversikt over forekomsten av vanliga symtom i palliativ vard fann man att andnod
forekom hos 10—70 procent av patienter med cancer, 60—88 procent hos patienter med hjartsjukdom
och hos 90-95 procent av patienter med KOL [4].

Bedémning av andnod

Eftersom andnod dr en mangfasetterad upplevelse kan den bedémas pé olika sitt. Det finns flera olika
sjalvskattningsinstrument for att mita andnod, varav de flesta giller intensitet eller svarighetsgrad.
For mitning av den totala graden av andnod rekommenderas endimensionella skalor som visuell
analog skala (VAS) eller motsvarande skala med siffror, numerisk skala (NRS) eller modifierad Borg-
skala. Skalorna kan ocksé anvindas fér utvirdering av behandling. Det dr dock viktigt att stilla ratt
fragor till patienten for att forstd vad patienten skattar. Till exempel kan fragan "Hur tungt/svért har
du att andas?” ge svar pd andnddens intensitet.

Vid mitning av andnddens péverkan p4 livskvalitet kan en flerdimensionell skala som Chronic Respi-
ratory Disease Questionnarie (CRQ) eller Motorneuronsjukdom Dyspné Rating Scale (MDRS) anvin-
das. Dessa fokuserar pa fyra dimensioner som andnéd, fatigue, emotionell funktion och hantering eller
kansla av kontroll over sjukdomen. Samtliga skalor har rekommenderats inom palliativ vird dven om
inget enskilt bedomningsinstrument har visat sig vara optimalt. En kombination av ett endimensionellt
och ett flerdimensionellt instrument foreslds for klinisk beddmning. Métning av andnéd méste sittas i
samband med personens historia, fysiska undersokningar och diagnostiska tester [5][6][7].
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Bedomning av olika symtom, som till exempel andnod hos patienter med kronisk hjartsvikt, dr viktigt
for symtomlindring och styrning av behandlingsintensiteten f6r optimal vard. Andnéden kan bedo-
mas via sjalvskattningsformulir péd en femgradig skala [7][8].

De flesta bedomningsinstrument forutsitter dock att patienten sjilv kan medverka. I livets slutskede
eller ndr patienten ar kognitivt forsvagad, dr patienten ibland oférmogen att medverka, ndgot som
kan oka risken for ver- eller underbehandling. Ett nyligen validerat bedomningsinstrument for
andningsbesvir dr Respiratory Distress Observation Scale (RDOS). Det har visat sig fungera bra

vid mitning av andnod nir patienten inte sjilv kan medverka [9]. Andningsbesviren skattas ge-
nom podngsittning av variabler som hjartfrekvens, andningsfrekvens, ofrivilliga rorelser, paradoxalt
andningsmonster, muskelengagemang vid inandning, grymtande utandning, ofrivilliga rorelser i
nésvingarna och uttryck av radsla. Instrumentet som finns i engelsk version ar enkelt att anvianda for
skattning av andnod over tid samt vid utviardering av likemedelsbehandling [9].

Klinisk anvindning av bedomningsinstrument kan vara problematisk samtidigt som en terapeutisk
relation ska byggas mellan patient och virdpersonal. Patienten kan ha svért att svara pa omfattande
frageformulir eller kinner tveksamhet och ldg motivation, sirskilt om bedomningen inte leder

till tillfredstillande dtgarder som symtomlindrar. Det dr viktigt att vardpersonal dr motiverad och
kan uppmuntra patienten, men dven anpassa sig efter patientens situation. Trots svarigheter spelar
bedomningen en viktig roll i hanteringen av andndd och bor inga i klinisk praxis tillsammans med
anamnes och undersokningar. Vardpersonal rekommenderas att bekanta sig med nagra métinstru-
ment och inkludera dem i den dagliga verksamheten [6].

Sjukgymnasten gor ocksa en bedomning for att vilja liamplig sjukgymnastisk intervention. Det dr
viktigt att kiinna till bakomliggande orsaker till andnéden om det dr mojligt. Ar orsaken restriktiv
eller obstruktiv? Restriktivitet innebar hinder for lungans normala expansion. Ett sédant hinder kan
orsakas av nedsatt neuromuskular funktion, fibros eller stel brostkorg. Sjukgymnasten kan instruera
om alternativa rorelsemonster for att minimera besvir med andfaddhet och upplevelse av andnod.
Obstruktivitet innebér att luftflodet i bronkerna dr minskat pd grund av att dessa ér trangre. Finns det
problem med slem och hosta? Kan patienten anvinda sin andningsmuskulatur pd ett effektivt sitt?
Finns det inslag av oro, dngest eller smarta? Ofta samverkar flera orsaker, ndgot som kan kréva flera
olika typer av atgirder.
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15.3 Behandling av andnod

Andnod kan behandlas pé olika satt och om det dr mojligt bor man undanroja orsaken till att pa-
tienten har andnod. Om patienten har levt linge med sin andnéd kan man frdga hur han/hon sjilv
brukar hantera sin andnod. Patienter har ofta ménga egna strategier som de brukar anvianda [10].

15.3.1 Behandling av orsaker

I forsta hand ska man alltid efterstrava en orsaksinriktad behandling och om det inte dar mojligt, kan
man overga till symtomlindrande behandling. Smérta och oro férekommer ofta samtidigt med and-
nod och kan komplicera bedomningen, men ibland ocksa utgora en mojlig vig till behandling. Om
patientens andnod beror pé pleuravitska kommer en pleuratappning att underlitta andningen. Vid
ascites kan buktappning lindra, pneumoni kan antibiotikabehandlas och lungemboli kan lindras med
ldgmolekylart heparin.

15.3.2 Lakemedelsbehandling

Eftersom andnod generellt sett har bdde kinda och icke kinda orsaker behover dven den farmako-
logiska behandlingen inriktas mot detta faktum. Vid kiinda orsaker inriktas likemedelsvalet mot att
péverka orsaken och lindra konsekvenser av denna. Det kan vara 6dem i lungvidvnaden som uppstatt
som en foljd av uttalad hogerkammarsvikt vid ett sent skede av KOL och lindringen med likemedel
kan da vara loop-diuretika som furosemid. Detta kan reducera lungodemet och dirmed leda till
mindre andndd. Aven en optimering av i detta fall KOL-behandlingen, till exempel behandling av
exacerbation med hogdos steroid och antibiotika, kan medfora lindring av en svéir andnod.
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Vid okidnda orsaker blir det viktigt att vilja likemedel med evidens for lindring av andnod. Valet av
likemedel styrs da av patientens upplevelse av andndod i perspektivet av den totala palliativa situa-
tionen. I méanga palliativa situationer forekommer bade en kind och vil underbyggd orsaksandel till
patientens andnod, men ocksé en andel utan kind orsak. I dessa situationer bor likemedel viljas som
béde kan reducera orsakerna och som allmant lindrar.

SYRGASBEHANDLING

Det generella virdet av palliativ syrgasbehandling vilar pa en svag vetenskaplig och empirisk grund
[11]. Syrgasbehandling bor forbehéllas patienter med pavisad hypoxemi (syrgassaturation < 90
procent i vila) och som far en dokumenterad lindring. Men samtidigt har upplevelse av andnod en
svag korrelation till hypoxi [12]. En mojlighet ér att blint prova bade syrgas och andningsluft, samt
att noga utvirdera detta [13]. Manga avstar dd syrgasbehandling, medan en del kan tycka att and-
ningsluft upplevs lindrande. I detta fall kan en fldkt vara till nytta. De sista dagarna i livet dr det oftast
olimpligt med syrgasbehandling eftersom den mycket séllan ger lindring och dessutom utgor ett
storande moment i samspelet mellan den déende och de nirstdende.

MORFIN ELLER ANNAN STARK OPIOID

Det finns evidens for att uppmuntra anvindningen av oralt eller parenteralt tillford opioid i syfte att
lindra refraktar andnod [14][15]. Daremot finns for nirvarande ingen evidens for att inhalation av
nebuliserad opioid lindrar andnod.

Det ar av stor vikt att konstatera att det inte 4r risk for andningsinsufficiens, om opioider anvinds for
att lindra andnod genom forsiktig titrering for att uppna en effektiv dos. Biverkningar som forstopp-
ning, trotthet och illaméaende forekommer ofta, men kan och ska motverkas och/eller lindras [16].
Vilken av opioiderna som erbjuder bist lindring vid andnod gér inte att svara pa, men morfin dr
forstahandsval till nagot annat framkommer. Doseringen beriknas utifran eventuell pagdende opioid-
behandling (kan behova 6kas 20—30 procent) eller om patienten ar opioidnaiv. I det senare fallet
titreras en lindrande dos fram, forslagsvis i sma steg frdn 5 mg per os eller 2,5 mg subkutant.

BENSODIAZEPINER

Bensodiazepiner som diazepam, midazolam och oxazepam utgor en likemedelsgrupp med sede-
rande, dngestdimpande och muskelrelaxerande effekter. De viktigaste indikationerna dr dngest,
somnsvarigheter och epileptiska kramper. Bensodiazepiner anvinds ocksd vid lindring av andnod
och rekommenderas i kliniska riktlinjer inom palliativ vard. En aktuell review samt flera metaanalyser
har inte funnit evidens for lindring av andnod vid avancerad sjukdom nar bensodiazepiner anviands
[17]. Daremot redovisas en litt, men icke signifikant, trend mot en liten positiv effekt. De studier som
gdtts igenom dr dock for fa och patientantalet for litet, varfor denna effekt dr diskutabel. Trotthet och
dasighet dr vialkdanda och vanliga biverkningar som ocksa redovisas i genomgéngna studier. Det ar
viktigt att papeka att andningsdepression inte rapporterats i ndgon av studierna. Det finns ett starkt
samband mellan dngest och andnod, men obesvarade fragor kring optimala behandlingar av bada
besviren [17][18].
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Om behandlingsférsok med morfin och icke farmakologiska étgérder inte lyckas erbjuda lindring,
bor en bensodiazepin provas. Limpligt val dr da oxazepam med medelldng effekttid, kort tid till
insittande effekt och avsaknad av aktiva metaboliter.

LOOPDIURETIKA

En aktuell review bedomde den lindrande effekten av furosemid vid andnod. Alla undersokta studier
hade sma deltagarantal och resultaten blev ddrmed svéra att utvirdera. Dock noterades att en del
studiedeltagare upplevde en god effekt av furosemid som injektion [19].

KORTIKOSTEROID

Kortison erbjuder antiinflammatorisk effekt och kan minska 6dem i tumoromrédet. Vid lungtumorer
som trycker pa bronktridet och ger andnéd kan kortison minska svullnaden runt tumorviavnaden
och pd sa vis ha effekt vid icke-kardiell andndd. Men kortison ska inte anvindas som lindring av and-
nod vid behov, utan bor ingd 1 en tids kontinuerlig behandling.
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15.3.3 Icke-farmakologisk behandling

Det finns en mattligt stark evidens for anvandning av ganghjalpmedel (rollator) och att ldra sig ritt
andningsteknik for att lindra andningsbesvir vid avancerad sjukdom. Detta baseras till storsta del pd
studier av patienter med KOL och i mindre omfattning vad giller hjartsvikt, cancer och neurologiska
sjukdomar. Det finns en lag grad av evidens att akupunktur kan hjilpa mot andnod. Daremot finns
det dnnu inte tillrdckligt manga studier for att avgora evidensgraden for interventioner med musik,
avslappning, flakt, rddgivning och stod med eller utan andningsévningar eller psykoterapi. Dessa
interventioner kan dock foreslds i lampliga fall dd det erfarenhetsmassigt har visat sig att patienter har
haft nytta av dem [20][21]. Fysisk tridning har visats kunna minska andnod hos patienter med KOL
[22]. Vid svédr KOL édr dock mojligheten begrinsad att utova fysisk traning. Som alternativ har neu-
romuskuldr elektrisk stimulering (NMES) vid regelbunden anviandning visat sig inte bara forbittra
muskelstyrkan och prestationsformégan i det dagliga livet utan dven minska andfdddheten vid KOL.
Muskelstimulering (av i huvudsak quadriceps) har i studier utforts regelbundet under flera veckor
och kan ges i hemsjukvard [20].

I studier fran Storbritannien bland patienter med lungcancer minskade andnoden efter kontakt

med specialistsjukskoterska. Radgivningen inneholl detaljerad medicinsk bedomning, samtal om
andningsbesvirens betydelse, vad som lindrade andnoden, rad och stod till patient och nérstiende,
traning i andnings- och avslappningstekniker samt stod till egna strategier att hantera andnoden
[23][24]. Skriddarsydda utbildningsprogram anpassade efter patientens individuella behov rekom-
menderas. For att kunna erbjuda detta kravs personal med adekvata kunskaper och fiardigheter. Detta
forvintas paverka patientens mojligheter att inforliva egna strategier i vardagen, dstadkomma forbitt-
ring och en 6kad kontroll 6ver andningsbesviren [25]. Andra omvardnadsdtgiarder kan vara att hjilpa
patienten till en bekvim kroppsstillning, till exempel erbjuda hjalpmedel som el-ryggstod till singen,
litta pa atsittande kldder eller oppna fonster. Man kan ocksa lata en svag luftstrom frén en fldkt blasa
mot ansiktet. Att anvinda flakt mot ansiktet har nyligen visat sig hjélpa patienter med andnod [26].
Det ar viktigt att formedla trygghet och lugn genom samtal och personlig narvaro [21].

Beprovad erfarenhet visar att vid andnod far patienten sitta eller ligga enligt eget onskemal med
kuddar under armar och i svanken for att underlétta och frimja andningsarbetet. Sekretstagnation
och obstruktivitet kan behandlas med inhalation och motstaindsandning som {6ljs upp med huffing
(hosta med 6ppen glottis, ), forcerad utandning eller understodd hoststot efter patientens ork och
forméga. Man kan andas med patienten for att hitta en mer optimal frekvens och teknik. Vidare kan
man stodja med sina hander runt brostkorgen och folja med i brostkorgens rorelser.
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15.3.4 Icke-medicinska behandlingar

Mobilisering och ldgesandringar: Hojd huvudinda, lagesindringar, sittande stillning och mobilise-
ring ger patienten bittre forutsittningar for gasutbyte i lungorna och minskar risken for sekretstagna-
tion [27]. Vid uppritt position hojs den funktionella residualvolymen (FRC), det vill siga den mangd
luft som ar kvar i lungorna efter ett vanligt andetag och risken for luftvagsavstingning minskar.

Andningsteknik: Hjalp patienten att hitta en andningsteknik som inte kraver mer energi 4n nod-
vandigt. En patient som har mycket ascites eller en kraftigt forstorad lever kan ha mycket svért att
djupandas. I det fallet dr det troligen mer lampligt att instruera hur accessorisk andningsmuskulatur
kan anvindas 4n att striva efter djupandning. Vilostillningar i sittande eller halvliggande med stod
for armarna underlittar anvindandet av accessorisk andningsmuskulatur.

Motstandsandning: PEP-andning (positive expiratory pressure) kan utforas pa olika sitt och i flera
olika syften. Att andas ut mot motstand kan minska andningsfrekvensen, fordjupa andetaget, under-
litta for att fa upp slem och motverka atelektaser (ofullstindig utspanning av lungblasorna). Vatten-
flaska med slang, BA-Tube® och MiniPEP® dr exempel pé olika hjalpmedel for motstaindsandning.
Sluten lappandning, det vill siiga att andas med ithopknipna ldppar pd utandningen, ar ett annat sitt
att f motstand pd utandningen.
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Hostteknik: For patienter som hostar mycket ar det viktigt att hitta en hostteknik som ér effektiv och
inte trottar mer dan nodviandigt. Huffing (hosta med 6ppen glottis) mojliggor hoga flodeshastigheter

i luftroren utan att vara alltfor anstringande. Denna teknik minskar ocksa risken for bronkospasm.
For patienter med svaga bukmuskler kan tryck mot mage eller brostkorg oka buktrycket och ddrmed
underlitta hoststoten. Om det dr mojligt kan patienten sjilv trycka sina hiander eller en kudde mot
magen. Sjukgymnasten eller ndgon annan kan ocksé ge manuella kompressioner over buk eller brost-
korg med sina hinder, en kudde eller ett lakan.

Inhalationsteknik: For patienter som har ett obstruktivt inslag i sina andningsbesvir kan inhalation
av olika typer av likemedel ibland vara limpligt. For att fa bista effekt av ldkemedlen ar det viktigt att
patienten har s& god inhalationsteknik som mojligt. Kan patienten anvinda munstycke f6r inhalation
eller dr det nodviandigt med mask? Kan patienten koordinera intermittent nebulisering (behandling
med sprej) eller dr det limpligare med kontinuerlig nebulisering? Nir det géller inhalationsteknik har
klinisk erfarenhet visat att f4 och enkla instruktioner ofta fungerar bést.

Avspianning/massage/akupunktur: Andnod och hosta kan ge upphov till sekundira muskelspan-
ningar framfor allt kring brostkorg, hals och axlar. Detta kan leda till ytterligare forsvdrat andnings-
arbete och smirta. Det finns annu ingen stark evidens for dessa tekniker, men klinisk erfarenhet visar
att avspinning av denna muskulatur kan ge patienten god symtomlindring.

Narstaende

En kvalitativ studie visar att andnod ér ett sarskilt utmanande symtom for nirstdende som véirdar
personer med langt framskriden sjukdom i hemmet. Man fann att nérstdende var daligt forberedda
infor akuta exacerbationer och saknade strategier for att lindra andnod. Det fanns bade negativa och
positiva faktorer som paverkade nirstiende. Till det som upplevdes som hot i vardandet riknades
bland annat osiakerhet infor framtiden, vdrdarens egna hilsoproblem och negativ fordndring pé
grund av sjukdom, till exempel begransningar, beroende och ombytta roller. Exempel pa positiva om-
rdden var acceptans, egenvérd och tillgang till stod. Resultatet forordar stod frén sjukvardspersonal till
nérstdende for att hjdlpa dem att klara av det tunga ansvaret. Professionen kan formedla kunskaper
for problemlosning utifran den nérstdendes forméagor och resurser [28].
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Rosslingar

Andningen har en viktig funktion att transportera syre ut i kroppen, forsla bort koldioxid och befria
luftvigarna fran partiklar. Mot slutet av livet nér krafterna avtar alltmer, niar den svart sjuke inte dr i
stand att svilja, hosta upp slem och inte sjilv kan vinda sig kan en rosslande andning forekomma —
ett symtom som nog framfor allt pligar nérstdende och virdpersonal. Det rosslande ljudet beror pa
att slem och partiklar ror sig upp och ner i luftvigarna utan att personen pd egen hand formér att
gora sig av med dem. Ofta ar personen inte vid medvetande nir den rosslande andningen uppkom-
mer, men om sd dr fallet krivs sjukskoterskans omsorg pa ett sirskilt sitt. Den rosslande andningen
talar sitt tydliga sprék till bide den sviért sjuke och nirstiende om att doden ndrmar sig och persona-
len behover finnas till hands for att svara pa fragor och ge den trygghet och det stod som behovs.

Behandling av rosslingar

Behandling av rosslande andning kan vara farmakologisk, men omvérdnadsétgirder kan ocksé lindra,
som lagesindring i singen och varsam munvérd ddr munhalan torkas ren fran slem och munslem-
hinnan fuktas. God munvérd ér ocksa viktigt eftersom den farmakologiska behandlingen kan ge
ytterligare muntorrhet.
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15.6.1

15.7

Farmakologisk behandling

Den antikolinerga substansen glykopyrron (Robinul®) kan lindra effektivt, men kan medfora
antikolinerga biverkningar som torra slemhinnor i mun och 6gon, risk f6r urinretention och kog-
nitiva bieffekter. Alternativet skopolamin kan vara sdmre pa grund av storre risk for hallucinationer.
Det finns bristande evidens for anvindning av antokolinerga likemedel vid denna indikation, men
erfarenheten visar att det for den enskilda patienten med rosslingar kan det vara mycket effektivt [29].
Ibland utgor rossel symtom péd lungodem och det kan dé vara vardefullt att ge furosemid som injek-
tion. I tveksamma situationer kan en lag dos furosemid (20 mg intravendst) provas och utvirderas.

Bevisvarde for behandlingar av andnéd i palliativ vard

Behandling Forfattare, ar Resultat Bevisvarde
Oxygen-behandling  Cranston et al. 2008 [11] Review  Svag empirisk grund, Hogt
endast for hypoxiska
patienter
Liss et al. 1988 [12] RCT Svag korrelation mellan  Medelhogt
dyspné och hypoxi
Nonoyama et al. 2007 [13] RCT N-of-1 teknik kan Medelhodgt
identifiera patient som
har nytta av syrgas-
behandling
Morfin-behandling Jennings et al. 2002 [14] Review  God effekt som Hogt
injektion eller per os.
Abernethy et al. 2003 [15] RCT God effekt Medelhogt
Benso-diazepiner Simon et al. 2010 [17] Review  Ingen evidens for effekt Hogt
vid cancer eller KOL.
Booth et al. 2009 [19] Review  Sammantaget liten Lagt
effekt. Men vissa delta-
gare hade stor nytta av
furosemid.
Rollator vid KOL Bausewein et al. 2008 [20] Review  Mattlig effekt Hogt
Akupunktur Bausewein et al. 2008 [20] Review Liten effekt Hogt
Fysisk traning vid Lacasse et al. 2006 [22] Review  God effekt Hogt
KOL
Sjukskdterskemot- Corner et al. 1996 [23] RCT God effekt Lagt (pilot-
tagning med struk- studie)
turerat program Bredin et al. 1999 [24] RCT God effekt Hogt
Utbildning anpas- Zhao et al. 2008 [25] Review  God effekt Hogt
sad efter patientens
behov
Fldkt som blaser mot  Galbraith et al. 2010 [26] RCT God effekt Hogt

ansiktet
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16. Akuta forvirringstillstand — delirium

e Hitta patienten med delirium

o Betrakta inte psykiatriska symtom som psykisk sjukdom

e Forutsitt inte att psykiatriska symtom ér psykologisk reaktion
e Ta reda pa och behandla underliggande orsaker

e Ta reda pa vilka symtom som behover behandling

® Behandla symtomen sd specifikt som mojligt

Kognitiv svikt och forvirring (delirium) dr vanligt inom palliativ vird i livets slutskede och kan vara
tecken pa ett allvarligt medicinskt tillstind som kréver akut bedomning och behandling. Tillstdnd
med kognitiv svikt och akut forvirring forbises ofta och det finns en risk att de missbedéms och upp-
fattas som depression, eller som att patienten enbart har ett avvikande beteende. Delirium kan delas
upp i tillstdnd dar bakgrunden utgors av demens, organisk sjukdom, biverkning av likemedel eller
missbruk. For patienter inom palliativ vird kan flera av dessa tillstind upptrida parallellt med flera
organsystem som sviktar och med intensiv likemedelsbehandling. Behandlingen ska inriktas mot
underliggande orsaker och mot de symtom som upptrader. Det kan vara forvirring, oro, agitation,
hallucinationer och somnstorningar.

Akut forvirringstillstind 4r det vanligaste neuropsykiatriska tillstindet hos patienter i livets
slutskede. Det ger upphov till avsevirda besvir for patienter, nirstdende och fér den vrdande
personalen. Tillstindet kan upplevas som mycket skraimmande for patienten, de nirstiende och
for andra patienter pé en virdavdelning. En forvirrad patient dr oformogen att fatta beslut kring
viktiga aspekter pd det aterstdende livet och pd vard och behandling. Forvirringen gor ocksa att det
blir svért att kommunicera och uppritthélla en relation. Tillstindet paverkar dven formdgan att pa
ett adekvat sitt formedla information om hur man mér, om upplevelse av besvirande symtom och
om hur man vill ha det [1][2].

16.1 Forvirring, konfusion eller delirium

Delirium &r den vanliga engelska termen for att beskriva akut forvirring. Delirium hos den déende
patienten bendamns ibland terminal oro eller terminal agitation och péd engelska for “terminal restless-
ness” eller "terminal agitation” I den fortsatta texten anvinds termen delirium som finns i ICD-9 med
diagnosnummer F05.9 for ospecificerat delirium. Inom det psykiatriska diagnossystemet DSM-IV
finns en definition av delirium med somatisk orsak med foljande kriterier [3]:
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A. Medvetandeniva: Minskad medvetenhet om omgivningen och minskad férméga att fokusera,
vidmakthalla eller skifta uppmarksamhet.

B. Férlopp: Snabbt férlopp som utvecklas under ndgra timmar till dagar och kan skifta i svarighetsgrad
under dygnet.

C. Kognition: Minnessvarigheter, svarigheter att finna ord, desorientering, svarigheter att uppfatta
omgivningen.

D. Organisk orsak: Det finns en bakomliggande sjukdom, laboratorieprover eller andra fynd som gor
en somatisk orsak till tillstandet trolig

Figur 1: DSM-IV. Kriterier fér delirium vid somatisk sjukdom [3].

Delirium &r sdledes en storning av medvetandenivan som inte forklaras av en kind eller begynnande
demens men en demens kan forstés finnas och gor tillstindet svédrare att hantera och behandla.
Viktiga differentialdiagnoser forutom demens ir depression, maniska tillstand, psykos, abstinens
(inklusive delirium tremens) och narkotikapaverkan.
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16.2

Det finns ménga olika symtom och tecken vid delirium men i stéllet for att anvinda dessa som diag-

nostiska kriterier dr det tre viktiga perspektiv som ér avgorande:

® Det snabba och skiftande forloppet med varierande grad av medvetande.

® Den storda formdgan till att styra och kontrollera sin uppmarksamhet och att vara i kontakt.

® Den forsimrade kognitiva formagan med forsamrad intellektuell formaga och forméga att tinka
klart, ibland med hallucinationer.

® Oro och rastldshet

® Snabbt skiftande mental status med forvirring och klara perioder
@ Desorientering till plats, tid och person

® Motorisk oro eller minskad motorik

® Minskad uppmarksamhet (attention)

® Stord sémnrytm

® Osammanhangande tal

® Forsamrat minne

® Missuppfattningar

® Qorganiserat tankande

e Forandrad varseblivning, missuppfattningar, synhallucinationer
e Kanslomassig labilitet

@ Dysgrafi (svart att skriva)

® Avvikande rorelsemonster

Figur 2: Vanliga symtom och tecken pa delirium.

Olika typer av delirium

Delirium kan vara hyperaktivt, hypoaktivt eller av en blandad typ. En patient med hyperaktivt de-
lirium &r agiterad, rastlos, motoriskt orolig medan patienten med hypoaktivt delirium dr motoriskt
langsam eller stilla, tillbakadragen, trétt och slo. Ibland forekommer bdda parallellt eller fluktuerande.

HYPERAKTIVT DELIRIUM
® Beteendestorningar

® Hallucinationer

® Vanforestallningar

Figur 3: Tecken pa hyperaktivt delirium.

HYPOAKTIVT DELIRIUM

e Svart att bibehalla uppmarksamhet
o Forefaller deprimerad

® Tyst och svarar daligt

Figur 4: Tecken pa hypoaktivt delirium.

TERMINALT DELIRIUM

® Patienten ar déende

® Agitation och (motorisk) oro

e Stonande, ljud som saknar mening

Figur 5: Tecken pa terminalt delirium.

Nationellt vardprogram for palliativ vard 2012-2014 83

]
=
o
[a]
=
|
=
o
-
=
>
)




16.3 Orsaker till delirium i palliativ vard

Direkt paverkan pa centrala nervsystemet (CNS) som hjdrntumorer och hjarnmetastaser ar sjilvklara
orsaker till delirium, men man maste komma ihdg att delirium hos patienter med dessa sjukdoms-
tillstdnd ocksd kan ha andra orsaker. Stroke, hematom, hjirnskada och elektrolytrubbningar, i forsta
hand hyperkalcemi, ger ofta forvirringssymtom. Kinsligheten for ett forhojt kalkvirde varierar dock
individuellt. Infektion ér en vanlig orsak till forvirring, det kan ricka med en okomplicerad urin-
vigsinfektion hos en kinslig patient. Andra orsaker kan vara uttorkning eller likemedelspaverkan.
Opioider och kortison dr vanliga preparat dir den orsaksinriktade behandlingen av likemedelsutlost
delirium innebir minskad dos av likemedlet eller, om det giller en opioid, byte till en annan opioid.
Hypoxi, hogt eller lagt blodsocker, forstoppning, leverpaverkan, svar smarta och urinretention dr
andra mojliga orsaker som ofta gér att dtgirda. Exempel pa riskfaktorer for delirium i livets slutskede
ar demens, tidigare forvirring, hog alder, nedsatt syn eller horsel, somnbrist och miljobyte [2][4].

16.4 Hur vanligt ar delirium?

Forekomsten av delirium varierar beroende pa vilken patientgrupp som studerats och i vilken vérd-
form. Det ir ett ofta underskattat tillstind och mer én 80 procent av patienter med cancer utvecklar
delirium under de sista dagarna eller timmarna i livet. Ju mer komplicerad sjukdomsmassigt och ju
skorare patienten dr, desto storre dr risken att utveckla delirium. I olika grupper av palliativa patienter
ar forekomsten omkring 40 procent. Det finns ocksd manga olika uppgifter om hur vanliga de olika
typerna av delirium ér. I en studie fran specialiserade palliativa enheter i Skottland hade cirka 30
procent av alla patienter delirium och av dessa hade cirka 80 procent ett delirium av hypoaktiv typ
med en stor risk att betraktas som deprimerade eller enbart mycket trotta, det vill siga lida av fatigue.
Delirium i palliativ vard dr ménga ginger dvergdende beroende pd etiologi och dterstiende livslingd.
I en studie av patienter med avancerad cancersjukdom med 6vergdende delirium kunde 74 procent
komma ihag tillstaindet och en stor del av dessa ansdg att det var en obehaglig upplevelse. Delirium ér
ett daligt prognostiskt tecken hos patienter i palliativ vird, det dkar risken for fall och andra skador,
forlanger behovet av vird pd institution och forsvarar vard i hemmet [5][6].

)
=
-4
a
=2
4
=
(©)
-
=
>
7

16.5 Bedomningsinstrument

Eftersom forvirringstillstind dr mycket vanliga inom geriatrik och aldrevard, inklusive demens-

véard, finns det en hel rad med bedomningsinstrument for att skatta konfusion hos patienter. Vissa

ar utvecklade for vetenskaplig anvandning i studier, andra tillimpliga kliniskt i sasmband med mer
eller mindre omfattande utredningar. For dagligt kliniskt bruk finns bara ett fatal instrument som &r
praktiskt anvindbara. De ska dessutom finnas pé svenska. CAM (Confusion Assessment Method) ar
ursprungligen ett instrument med 9 variabler men det finns en forenklad variant med enbart 4 vari-
abler. Validiteten for skattningen okar markant om personalen som anvinder det fatt en kort trining i
hur det ska anvindas. CAM har 6versatts och validerats pa svenska inom intensivvarden.

1. Akut insattande eller fluktuerande férlopp JAO NEJ O VET EJ O
2.0uppmarksamhet JAO NEJ O VETEJ O
3.0sammanhangande tankar JAO NEJ O VETEJ O
ELLER

4.Foérandrad niva av medvetande JAO NEJ O VETEJ O

Figur 6: CAM med fyra variabler for att skatta delirium i palliativ vard.

Instrumentet MDAS (Memorial Delirium Assessment Scale) innehéller 10 olika bedomningskriterier
som inkluderar graden av paverkan pd medvetandegrad, desorientering, minne, uppmarksamhet,
tankeformaga, motoroisk oro och somn/vakenhetsmonster. MDAS finns enligt gjorda litteratursok-
ningar inte oversatt till svenska [7][8][9].
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16.7

16.7.1

Klinisk hantering

Vid beddmning av en patient med forindrat mentalt tillstind kan man utgd fran foljande tre per-

spektiv:

e Medvetandegrad; exempelvis medvetslos, sovande men vickbar, helt klar och alert, rastlos, agiterad,
valdsam

e Kognition*;orienterad till tid/rum/person samt forekomst av hallucinationer

e Forlopp; hastig forsamring/fluktuerande tillstind

* Kognition innefattar exempelvis uppmiérksamhet, minne, inlirning, medvetande, sprak samt beslutsfattande
och problemlosning. Varseblivning inklusive hallucinationer kan ocksd tillhora kognitionen.

Behandling

Behandling av delirium i palliativ vard ska utgd ifran de kliniska forutsittningar som rader. Om pa-
tienten bedoms vara i livets slutskede men inte doende bor en insatt orsaksinriktad behandling syfta
till att hiva forvirringstillstindet. Om patienten bedoms vara déende bor behandlingen vara helt
inriktad pa symtomlindring [10].

Delirium Behandling Behandlingsmal
Patienten beddéms ej vara déende Orsaksinriktad Reversibelt
Patienten bedéms vara déende Symtominriktad Irreversibelt

Tabell 1: Behandling av delirium inom palliativ vard.

Farmakologisk behandling

HALOPERIDOL

Haloperidol utgor forstahandsvalet. Det finns en mycket stor erfarenhetsbas dven om det inte finns
ndgra studier med ndgon evidensgrad pa indikationen delirium i livets slutskede. Haloperidol kan
doseras peroralt eller parenteralt 0,5-2 mg 1-2 génger per dygn. Inom palliativ vard ges haloperidol
ofta subkutant och kan blandas med flera vanliga likemedel (till exempel opioider och midazolam)
for kontinuerlig infusion via pump. Vid utebliven effekt kan haloperidol titreras 0,5 mg i.v. var 30:e
minut tills effekt uppnds. Det dr ovanligt att doser 6ver 10 mg anvinds utan konsultation av psykia-
trisk expertis [11][12][13][14].
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HEMINEVRIN
Heminevrin 4r ett vanligt alternativ till haloperidol. Det har en mer sederande effekt och anvinds
foretradesvis till natten i en initial dos om tva kapslar a 300 mg.

MIDAZOLAM

Midazolam kan behovas som komplement till ett neuroleptikum, ofta som kontinuerlig infusion
subkutant via pump. Initial dos om patienten inte tidigare statt pd benzodiazpein kan vara 10—15
mg/24h.

SEDERING

Den storsta utmaningen vid behandling av delirium 4r den doende patienten som inte svarar pa
sedvanlig behandling med neuroleptika, i kombination med behandlingen benzodiazepiner och nar
behandlingen behover innebira att patientens medvetandegrad sinks. Innan sederande behandling
inleds behover ansvarig lakare tala med patienten om det dr mojligt (ibland kan klarare stunder fore-
komma) och med nirstdende. Det dr nodvindigt att forklara vilka medel som finns tillgingliga, vad
man kan uppnd med behandlingen och vad mélet med behandlingen dr. Malet &r alltid att ge patien-
ten mojlighet till symtomlindring, inte att paskynda doden. Om inte doden dr mycket néra forestd-
ende bor graden av sedering minskas for att utvirdera tillstindet och nirstdende bor ges mojlighet till
att kontinuerligt fi ta del av och eventuellt paverka hur beslutsprocessen kring behandlingen sker.
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16.7.2 Icke-farmakologisk behandling

Det ar viktigt med tydlig information till patient och nirstdende om alla atgirder som sitts in. Detta

giller dven om patienten ar sovande och till synes inte dr kontaktbar eller om patienten ar vaken men
forvirrad. Delirium kan vara mycket skrammande for de narstaende. Vardmiljon bor praglas av sa fa
stimuli som mojligt och man bor strava efter att uppratthalla en regelbunden dygnsrytm.
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17.

17.1
17.1.1

lllamaende/krakningar

[llaméende och krikningar dr vanligt hos patienter med avancerad cancersjukdom och hos andra
svart sjuka patienter [1][2]. For att utreda orsaken ér det viktigt med en utforlig anamnes, status och
oftast laboratorieprover. Oavsett orsak r det angeldget med en noggrann uppf6ljning av insatt be-
handling. Att stilla ritt fragor till patienten ar betydelsefullt. Fraga specifikt efter illamédende respekti-
ve krakningar, dygnsvariation, relation till intag av mat och likemedel samt vilka likemedel patienten
tar och eventuella andra faktorer som patienten tror kan vara av betydelse [3].

Det har gjorts f4 kontrollerade studier angdende effekten av antiemetikabehandling vid avancerad
cancersjukdom vilket gor att evidensen for behandlingsrekommendationen ar svag. For ovriga diag-
noser ér evidensbasen likaledes mycket svag [4]. Den kliniska erfarenheten av olika likemedel mot
illamdende 4r ddremot stor.

En studie visar att det r vardefullt med riktlinjer f6r hur vardpersonal pé bista sitt ska kunna be-
handla illamdende och krikningar vid avancerad cancer, dd man vet att det ér ett av de symtom som
mest pdverkar patienternas livskvalitet [3].

Orsaker till illamaende och krakningar
Fysiologiska mekanismer

Krakcentrum ar lokaliserat till hjarnstammen och fungerar som ett fysiologiskt kontrollcentrum vid
illamédende och krikningar. Detta centrum mottar impulser fran kemoreceptortriggerzonen (C1Z)
beldgen i botten pa fjarde ventrikeln, gastrointestinalkanalen, vestibulara afferenter fran innerérat och
hogre hjarncentra [5]. De huvudsakliga neurotransmittorerna som &r involverade vid illamédende och
krakningar dr dopamin, histamin, acetylcholin, serotonin och substans P. De receptorer som dessa
binder till d&r dopamin typ 2 (D2), histamin typ 1, acetylcholinreceptorer, serotonin typ 3 (5-HT3)
och neurokinin-1 (NK1). For att kunna ge optimal farmakologisk behandling ar det viktigt att ha en
forstdelse for hur dessa principer fungerar.

Kemoreceptortriggerzonen (CTZ) ar lokaliserad utanfor blod- hjarnbarriaren och reagerar pa toxiner
i bade blod och cerebrospinalvitskan. Detta gor att cytostatika, metabola produkter vid uremi och
hypercalcemi, opioider och bakteriella toxiner kan ge upphov till illamdende och krikningar [5].

Frisattning av serotonin frdn de enterokromaffina cellerna i tarmviggen leder till illamaende och
krakningar genom att binda till 5HT3-receptorer perifert och dérifran férs impulserna via vagus-
nerven till kemoreceptortriggerzonen CTZ [3]. De huvudsakliga receptorena i CTZ ar D2, 5HT3
och NK1-receptorer vilket forklarar anvandandet av D2-receptorantagonister som haloperidol och
metoklopramid som antiemetika [6].

Sensoriska celler i innerorat reagerar pd lagesférandringar och sinder impulser till krikcentrum vilket
leder till rorelsesjuka. De vestibulocerebellira afferenterna koordinerar det rorelseutlosta illamaen-
det och hir finns bade histamin- och acetylkolinreceptorer. Darfor har antihistaminbehandling god
effekt vid bade dksjuka och vid morfinutlost illamédende, som delvis ar rorelseutlost. Har ar viktigt att
pédpeka att patienter som ar uppegdende och nyinsatta pd morfin I6per betydligt storre risk att md illa
an sangliggande patienter [6].

Hogre hjarncentra aktiveras av oro och dngest, starka kéinslor, smirta, tankar, synintryck, smak och
lukt, vilket ger upphov till illamdende och krikningar [6].
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Kemoreceptor-

, Hogre hjarncentra
triggerzonen (CTZ) \ /

Vestibulocerebelléra/ \ Vagala, viscerala

afferenter afferenter

17.1.2 Specifika orsaker
GASTROINTESTINALKANALEN
Tumorer kan direkt eller indirekt paverka gastrointestinalkanalen vilket kan leda till illamdende och
krakningar [7]. I munhala och svalg kan en tumor eller svampinfektion ge obehaglig lukt eller smak,
vilket kan ge upphov till illamaende [7]. Detta behandlas med god munhygien samt antimykotika.

Forstoppning som orsak till illamédende och krikningar ar mycket vanligt till f6ljd av till exempel
minskat vitskeintag, nedsatt tarmmotorik eller opioider. Ett hogt sittande hinder i gastrointestinal-
kanalen kan bero pd en tumor i ventrikeln eller ett tryck pa ventrikeln frin en tumor i omgivningen.
Symtom pa hogt hinder ar tidig mittnadskénsla, ofta i kombination med illamdende och voluminosa
krakningar.

Aven obstruktion av duodenum, sdsom vid pankreascancer eller tumérinfiltration i duodenum kan
leda till stora problem med illamdende och krakningar [7]. I dessa fall ar konsultation med kirurg
viktig (stentinliggning, gastrostomi eller kirurgisk forbikoppling). lllamaende fororsakat av en
forlangsammad ventrikeltomning, till exempel ett okat tryck fran en forstorad lever eller tumorvaxt i
buken, kan ofta behandlas framgangsrikt med metoklopramid som ar motilitetsstimulerande medel.
Vid uttalad ventrikelretention kan patientens symtom effektivt lindras med en ventrikelsond eller
perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) [8].
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En forstorad lever eller myjilte, ascites, refluxesofagit, gastrit eller ulcus dr andra orsaker till illamdende
eller krakningar som ocksd bor nimnas.

Vid en tarmobstruktion ackumuleras vitska i tarmlumen [9]. For att reducera sekretionen kan ett
antikolinergika provas, saisom butylskopolamin (t ex Buscopan) 20-160 mg/dygn. Alternativt kan
behandling med en somatostatinanalog, okteotrid 0,3 mg/dygn (t ex Sandostatin) provas, speciellt vid
hogre hinder med stora floden och smarta [10]. Om vitskeflodena dr mindre rekommenderas istil-
let haloperiodol (t ex Haldol) 0,2-2 mg/dygn eller antihistamin meklozin (t ex Postafen) 25 mg X 2.
Tilldgg av kortison kan ibland leda till en upplosning av en tarmobstruktion [11]. Vid utspand tarm
péaverkas sannolikt 5HT3-receptorer lokalt och 5HT3-antagonister kan dérfor ha antiemetisk effekt.
Dokumentationen ér begriansad [12][13]. Metoklopramid bor undvikas vid totalstopp i tarmen.

Vid obstruktion i magtarmkanalen &r det initialt viktigt med kirurgisk konsultation for att bedoma
om tillstdndet 4r tillgédngligt for kirurgi eller stentning. Pd detta sitt kan ileusbehandling hos en inope-
rabel patient ofta skotas konservativt utan ventrikelsond och intravengs vitsketillforsel.

LAKEMEDEL

Opioider

Vid insittande av starka opioider, som morfin, oxykodon och fentanyl, drabbas cirka 25 procent av
patienterna av ett patagligt illamaende [14]. Mekanismerna bakom det opioidutlgsta illamdendet an-
ses vara en okad kinslighet, sensitisering av balanssinnet, en paverkan pé gastrointestinalkanalen med
fordrojd passage samt en direkt paverkan pa kemoreceptortriggerzonen CTZ.

Morfinmetaboliter kan ansamlas hos patienter med njurinsufficiens, vilket kan ge upphov till ett
kroniskt illamdende. I detta fall kan det vara lampligt att byta till en annan opioid [14].
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Illaméende vid opioidinsittning dr mest uttalat hos uppegéende patienter och upphor vanligen efter
7-14 dagar [15]. lllamdendet &r delvis rorelseutlost och dirfor har antihistaminer ofta en god effekt,
exempelvis meklozin (t ex Postafen) 25 mg ¥2—1 X 2. Metoklopramid (t ex Primperan) ar ett alternativ
framfor allt hos patienter med cancerkakexi, eftersom dessa ofta har en autonom dysfunktion, som
bland annat innebdr langsamma tarmrorelser [14]. Ett annat alternativ dr haloperidol (t ex Haldol),
framfor allt om opioiderna administreras via pump. Vid svart opioidutlost illamdende kan man dven
overviga SHT3-receptorantagonister, eventuellt i kombination med kortikosteroider [14]. For pa-
tienter med en stabil smértsituation som besviras av illamaende och krikningar pd grund av opioider,
kan fentanylplaster vara ett bra alternativ [6].

Ovriga lakemedel

Maénga andra likemedel kan ocksd ge upphov till illaméende. Nonsteroidala antiinflammatoriska l4-
kemedel (NSAID), antibiotika och jarnpreparat kan ge en irritation i mag- och tarmkanalen. Antibio-
tika kan direkt paverka kemoreceptortriggerzonen CTZ. Antidepressiva likemedel kan ge upphov till
illaméende [5] liksom for hoga koncentrationer av digoxin och antiepileptika.

HJARNMETASTASER

Ett 6kat intrakraniellt tryck kan leda till illamédende och krikningar. Kortikosterioder har god effekt
vid illamdende och krakningar dar orsaken ér intrakraniella tumérer och hjarnmetastaser. Kortikoste-
rioderna minskar det peritumorala 6demet och sianker pd detta sitt det intrakraniella trycket.

Péverkan pa balanssinnet kan dven forekomma vid tumorer i CNS, bdde priméra hjarntumorer och
metastaser [6][14]. Vid illamdendet som ér rorelseutlost fungerar ofta antihistaminer som meklozin
eller dimenhydrinat bra. Ett annat alternativ ar skopolamin som har indikationen rorelseutlost illama-
ende [16].

METABOLA ORSAKER

Autonom dysfunktion

Vid avancerad cancersjukdom, sirskilt vid kakexi, ses ofta en autonom dysfunktion, det vill siga en
forsamring av det autonoma nervsystemet, som bland annat karakteriseras av snabb puls, en ldngsam
ventrikeltomning och langsamma tarmrorelser, nagot som kan ge upphov till illamdende och dilig
aptit. Metoklopramid upp till 80 mg/dygn ar forstahandsval vid illamédende fororsakat av autonom
dysfunktion. Autonom dysfunktion bor misstankas hos patienter med takykardi, déligt allmantill-
stdnd, kroniskt illaméende och malnutrition [5]. Proteintillforsel i en katabol (nedbrytande) fas med
negativ kvivebalans, eller fettillforsel nar en autonom dysfunktion lett till en langsam ventrikeltom-
ning, kan leda till att patienten madr illa och riskerar att krikas [6]. En atgird vid detta tillstdnd kan
vara att ge patienter nagon form av naringstillforsel med minskad miangd fett (t ex StructoKabiven).
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Hyperkalcemi

Hyperkalcemi vid skelettmetastasering forekommer oftast vid lytiska skelettmetastaser hos patienter
med brostcancer, njurcancer, lungcancer eller myelom. Hyperkalcemi kan dven bero pé att det i blodet
cirkulerar faktorer som PTHrP (parathyroidea-related peptide)[14]. Symtombilden vid hyperkalcemi
ar ofta diffus och innefattar forutom illaméaende ocksa forstoppning, torst, polyuri, trotthet, muskel-
svaghet, dehydrering och vid hogre kalciumvirden dven huvudvark och forvirring. I livets absoluta
slutskede behover indikationen for behandling vara tydlig. Nar patienten bedoms vara déende av sin
grundsjukdom har provtagning i allménhet ingen plats, inte heller nar behandling av en eventuell
hypercalcemi inte bedomts aktuell. Observera dock att en person med akut hyperkalcemi kan te sig
doende och kan efter adekvat rehydrering och tillfrsel av bisfosfonater under en period aterhamta sig
forvanansvart val.

HYPERGLYKEMI

Hyperglykemi kan fororsaka illamdende och krakningar forutom andra mer klassiska symtom som
torst, trotthet och 6kade urinméangder. Problem kring behandling av diabetes berors inte vidare har
[17].
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HYPONATREMI

Hyponatremi ar en vanlig elektrolytrubbning hos cancerpatienter och kan vara hypovolemisk, nor-
movolemisk eller hypervolemisk. Hypovolemi, vid till exempel blodning, diarréer, krakningar, ascites-
tappning eller ileus kan ge upphov till hyponatremi med samtidiga tecken pd dehydrering. Overviitsk-
ning, alltsa hypervolemi, kan ocksa ge upphov till hyponatremi till exempel vid ascites, hjartsvikt,
leversvikt, svir hypoalbuminemi eller njursvikt. Normovolem hyponatremi kan vara fororsakad av
SIADH (syndrome of inappropriate ADH secretion), vilket leder till 6kad utséndring av natrium.

Mild hyponatremi (Na 126—135 mmol/l) ger sillan symtom. Vid mattlig till svir hyponatremi (Na
<125 mmol/l) beror symtomen pa om hyponatremin utvecklats akut (inom 48 timmar) eller under
ldngre tid. Om hyponatremin utvecklats under lang tid upptrader symtom ofta inte forrdn Na < 115
mmol/l. Akut grav hyponatremi kraver i vanliga fall intensivvird pa grund av symtom som desorien-
tering eller kramper. Om patienten ar i ett sent palliativt skede ar intensivvard inte lampligt. Kronisk
hyponatremi ger symtom som trotthet, illamdende, rorelserubbningar, talsvarigheter och konfusion.

Behandlingen av hyponatremi strévar till att hoja natriumnivén till en sidker niva och om mojligt
behandla grundorsaken. Vid hyponatremi och samtidig overvatskning ar behandlingen i forsta hand
vitskerestriktion och vid behov furosemidinjektioner. Dehydrerade och/eller symtomatiska patienter
behandlas i forsta hand med infusion NatriumClorid 1000 ml pa 8—12 timmar. Under de forsta 2 dyg-
nen ska P-Na inte hojas mer an 24 mmol/l. Normalisering av P-Na (135 mmol/l) bor inte efterstrivas
[18].

Om hyponatremin beror pd SIADH, ér antitumoral behandling den enda effektiva behandlingen. Om
denna typ av behandling inte lingre dr meningsfull, ar vatskekarens egentligen den enda framkomliga
vagen att fa upp P-Na. Vid vard i livets slutskede ar detta séllan aktuellt.

LEVERSVIKT

Leversvikt kan fororsaka illamaende da toxiner ansamlas i blodet. Evidensen kring vilken illama-
endebehandling som har bist effekt d4r mycket begransad. Forslagsvis rekommenderas haloperidol

(t ex Haldol) i forsta hand, ett preparat som kan administreras pa flera olika sitt. I andra hand foreslas
levomepromazin (t ex Nozinan) [3]. Aven 5SHT3-receptorantagonister kan ha effekt vid illamdende
fororsakat av olika kemiska orsaker som kan inkludera leversvikt. For att forhindra upptag av toxiska
(kvdve) produkter ur tarmen rekommenderas att tarminnehéllet ska vara mjukt och patienten ska ha
en snabb tarmpassage, dock inte diarréer. Forstahandsrekommendationen ar laktulos [19].

)
=
-4
a
=2
4
=
(©)
-
=
>
7

UREMI

[llaméende och krikningar ar valkanda symtom vid kronisk njursvikt och ér ofta en orsak till att
man startar dialys. Vid grav njursvikt ansamlas ett stort antal substanser som normalt utsondras med
urinen. Dessa uremiska toxiner ger upphov till uremi, som karakteriseras av symtom som trotthet,
illamédende och krikningar. Uremiska symtom kan lindras genom proteinreducerad kost eller dialys
[20]. Orsaken till illamaende tros vara att uremiska toxiner direkt pdverkar kemoreceptortriggerzo-
nen (CTZ) som aktiverar krikcentrum [4] [21]. I forsta hand dr det viktigt att dtgarda orsaken till
njursvikten. Ocklusion av urinvdgarna pé olika nivéer kan vara orsaken. Om mojligt ska en avlastande
atgard utforas. Om det inte dr mojligt ska man strava efter att aterstilla vatskebalansen och elektro-
lytbalansen och behandla illamaendet symtomatiskt. Haloperidol har ofta anvénts for att behandla
metabola orsaker till illamdende med relativt god effekt [1]. Vid en jamforelse mellan ondansetron
och metoklopramid har ondansetron en bittre effekt, vilket gor att SHT3-receptorantagonister bor
rekommenderas innan man provar metoklopramid [21].

ANTITUMORAL BEHANDLING
[llaméende i samband med cytostatika- och stralbehandling berors inte i detta dokument.
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17.2
17.2.1

Behandling av illamaende
Farmakologisk behandling

[llaméende vid langt framskriden sjukdom och hos patienter i livets slutskede kréver ofta likemedels-
behandling och ofta behvs en kombination av flera preparat. Har dr det viktigt att forsoka kombi-
nera likemedel med olika verkningsmekanismer och att forsoka tinka mekanismbaserat. Foljande
likemedel anvinds i klinisk praxis vid illaméende vid avancerad cancersjukdom.

PROKINETISKA LAKEMEDEL

Den initiala behandlingen vid kroniskt illamaende bor inkludera likemedel med motilitetsstimule-
rande effekt dir metoklopramid (t ex Primperan) ér det likemedel som anvinds mest. Metoklopra-
mid dr en D2-receptorantagonist med bdde central och perifer verkan, som stimulerar ¢vre magtarm-
kanalens motilitet, okar trycket i gastroesofageala sfinktern och relaxerar pylorus, vilket kan bidra

till effekten pd illamdende och krakningar [4]. Detta preparat bor undvikas vid totalt tarmhinder.
Metoklopramid har en kort halveringstid p4 cirka 3 timmar, vilket gor att en kontinuerlig infusion
kan ha bittre effekt dn enstaka doser. Den maximala dosen metoklopramid ér enligt FASS 60 mg/
dygn oberoende av administreringsvig [16]. Hogre doser kan ges men okar risken for extrapyrami-
dala biverkningar. En fordel med metoklopramid ér att preparatet har flera administreringsviagar som
intravenost, subkutant, per oralt eller rektalt.

OVRIGA D2-RECEPTORANTAGONISTER

D2-receptorantagonister delas in i olika grupper beroende pd hur ménga olika receptorer dessa like-
medel paverkar. Haloperidol dr huvudsakligen en D2-receptorantagonist. P4 grund av detta dr den
inte lika sedativ som 6vriga likemedel i denna grupp, men kan ge mera extrapyramidala biverkningar
an andra likemedel. Haloperidol kan administreras peroralt, subkutant och intravenost. Kontinuerlig
infusion dr att foredra vid svarbehandlat illamédende. Haloperidol metaboliseras huvudsakligen via
levern och kan anvindas dven vid njursvikt [4].

Proklorperazin (t ex Stemetil) och prometazin (t ex Lergigan) dr forutom dopaminreceptorantago-
nister dven acetylcolin- och histaminreceptorantagonister [4]. Levomepromazin (t ex Nozinan) har
den bredaste verkningsmekanismen och har ibland anvints vid refraktirt illamdende med god effekt
[4][22]. Olanzapin (t ex Zyprexa) dr ett atypiskt antipsykotiskt likemedel som blockerar bland annat
dopamin-, serotonin- och histaminreceptorer. Olanzapin har visat god effekt vid refraktirt illama-
ende trots behandling med fenotiazider. Behandlingen kan startas i laga doser, till exempel 1,25-5 mg
per dygn [23].
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ANTIHISTAMINER

Antihistaminer anvinds framforallt vid illamdende med en vestibulir komponent, som till exemepel
vid opioidutlgst illamdende. Forstahandspreparatet dr meklozin (t ex Postafen), som frimst anvinds
vid opioidinducerat illamdende. Dimenhydrinat (t ex Amosyt) kan anvindas vid cytostatikautlgst
illaméende.

ANTIKOLINERGIKA

Till de antikolinergiska likemedlen hor skopolamin (t ex Scopoderm), butylskopolamin (t ex Bus-
copan) och glykopyrron (t ex Robinul). Skopolamin och glykopyrron anvinds sillan vid illamdende
vid langt framskriden sjukdom men kan vara ett alternativ for att minska tarmsekretion vid subi-
leus/ileus. Skopolamin har en sederande effekt da det passerar blodhjarnbarriaren och kan ocksé ge
upphov till férvirring. Skopolamin har dven indikationen rorelseutlést illamdende . Aven butylskopo-
lamin (t ex Buscopan) verkar genom att minska sekretionen i tarmlumen, vilket kan ha mycket god
effekt mot illamdende vid dessa tillstdnd. Butylskopolamin passerar inte blodhjarnbarridren och har
darfor ingen sederande biverkan och inte heller ndgon central antiemetisk effekt [4].

Octreotid (t ex Sandostatin) dr en somatostatinanalog som verkar vara mer effektiv an butylsko-

polamin vid illamdende och kriakningar orsakade av subileus/ileustillstind, men till betydligt hogre
kostnad [5].
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KORTIKOSTEROIDER

Kortikosteroider har en mycket god effekt vid illamdende men verkningsmekanismen ér inte helt
klarlagd. De kan péverka produktionen av prostaglandin. Behandling med kortikosteroider kan leda
till minskat peritumoralt 6dem, vilket minskar illamdende vid intrakraniella tumorer/metastaser.
Dirtill spelar kortikosteroider en viktig roll vid cytostatikautlost illamaende, bade i den akuta och i
den fordrojda fasen. Kortikosteroider har ocksa en positiv effekt vid andra symtom associerade till
avancerad cancersjukdom som smarta, trotthet och nedsatt matlust. Betametason (t ex Betapred) ar
den mest anvinda kortikosteroiden inom onkologin i Sverige.

5HT3-RECEPTORANTAGONISTER

S5HT3-receptorantagonister anvinds i forsta hand for att forebygga och behandla illamaende och
krakningar i samband med cytostatika- och stralbehandling. Vid kroniskt illamédende vid avancerad
cancersjukdom har enstaka studier visat effekt av 5HT3-receptorantagonister. De preparat som finns
tillgdngliga dr ondansetron (t ex Ondansetron, Zofran), granisetron (t ex Kytril), tropisetron (t ex
Navoban) och det nyaste preparatet palonosetron (t ex Aloxi). I kombination med andra antiemetika
har man observerat en tilldggseffekt av 5SHT3-receptorantagonister. En vanlig biverkan ar forstopp-
ning, ndgot som kan vara beviarande nir det giller patienter med framskriden cancersjukdom. En
studie har visat att serotonin lacker ut i tarmen vid tarmdistension, varfor SHT3-receptorantagonister
har effekt mot illamdende vid subileus-/ileus-tillstind [24].

Det antidepressiva preparatet mirtazapin (t ex Mirtazapin, Remeron) har effekt pa flera olika seroto-
ninreceptorer. Mirtazapin kan minska illamdende och krikningar och har dven en dngestdimpande
och sovande effekt och kan ocksé 6ka aptiten. Detta preparat kan dérfor ha effekt i den palliativa
situationen hos patienter som lider av illamdende, matleda, viktnedgang, dngest, depression och
somnsvarigheter.

NK1-RECEPTORANTAGONISTER

Substans P (SP) dr en neuropeptid som stiger i koncentration bland annat vid cytostatikabehandling.
SP binder till NK1-receptorer vilket ger upphov till illamaende. Aprepitant (t ex Emend) ér det forsta
godkinda lakemedlet som blockerar NK1-receptorer. Det har effekt vid cytostatikautlgst illamdende,
béde i den akuta och i den fordroja fasen. Aprepitant har ingen pavisad effekt vid illaméaende orsakat
av avancerad cancersjukdom [1][4].
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BENZODIAZEPINER

Benzodiazepiner himmar transmissionen av viktiga signalsubstanser som serotonin, noradrenalin
och dopamin. Denna lakemedelsgrupp har begrinsad antiemetisk effekt men anviands diremot ofta
som ett komplement till andra antiemetika, frimst for att minska oro och angest. Den vanligaste bi-
verkan ar sedering och dven amnesi. Framforallt lorazepam (t ex Temesta) har anvénts i antiemetiskt
syfte.

PROPOFOL

Propofol (t ex Propofol, Diprivan) ar ett likemedel som anviands vid generell anestesi. Vid uttalat
illamédende da andra antiemetika inte har haft tillracklig effekt kan propofol 6vervigas. Mekanismen
anses bero pa inhibering av 5HT3-receptorer i kemoreceptortriggerzonen (CTZ). Lakemedlet kriver
intravenos administrering med droppriknare, infusionspump eller motsvarande. Patienten ska mo-
nitoreras noggrant betriffande effekt pa illamdende och sedering, vilket kraver inneliggande véird och
specialistkunskap [25].

17.2.2 Komplementara behandlingsmetoder

Det &r viktigt att doverviga icke-farmakologisk behandling vid illamdende och krikningar. Det finns
viss evidens for att massage kan vara effektivt mot illaméende vid avancerad cancer [26]. Nir det
giller akupunkturbehandling har forskningen hittills fokuserat pa akupunkturbehandling vid cy-
tostatikautlgst illamdende [27][28]. Eftersom illamdende kan innebira mycket lidande for patienten
och akupunktur dr en billig och i stort sett biverkningsfri metod, kan det finnas anledning att prova
metoden for vissa patienter.
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17.3

17.4

17.4.1

Allmanna rad vid langvarigt illamaende

Forutom mekanismbaserad behandling av illamdende kan omvérdnadsatgirder ha god effekt. En del
av dessa dr enbart erfarenhetsbaserade och kan provas och utvirderas. Besviren kan forebyggas om
patienten serveras smd men attraktiva matportioner som patienten sjilv viljer. Vid kakexi okar fet
mat och mjolkprodukter ofta illaméendet, och bor dirfor undvikas. Vid oklart, laingvarigt illamaende
utan tarmhinder kan en engdngsdos av kortison och SHT3-receptorantagonist ofta ha en god effekt
[6].

Kroniskt illamaende utan kdand genes

Nir det giller illamaende hos svart sjuka cancerpatienter kan orsakerna vara ménga och ofta kan man
inte identifiera etiologin till illaméende. D& bor man behandla illamdendet symtomatiskt. Om patien-
terna inte kan ta likemedel peroralt bor andra administreringsvigar viljas, som subkutana infusioner
eller intravends administrering. For att uppnd en s jaimn koncentration av antiemetika som mojligt,
bor kontinuerlig infusion viljas. Det finns ofta ett behov av att kombinera olika antiemetika for att
uppna bra effekt [2].

Farmakologisk behandling

Vid ospecifikt illamédende av oklar genes kan behandlingen inledas med en dopaminreceptorantago-
nist dér haloperidol (t ex Haldol) ér ett alternativ. Andra forslag dr metoklopramid (t ex Primperan)
och proklorperazin (t ex Stemetil) [20]. En kombination av metoklopramid och haldoperidol rekom-
menderas som nasta steg [3]. Om oral administrering inte dr mojligt bor man dverviga kontinuerlig
infusion av ovanstdende preparat. Vid oro och angest kan tilldgg av benzodiazepiner vara av virde,
antingen peroralt eller genom kontinuerlig infusion. Vid dalig effekt kan tilliggsbehandling med
kortison vara av virde, ddr rekommenderad startdos av betametason dr 4-8mg per dygn [6]. Vid
fortsatt illamaende bor tilligg av andra antiemetika dvervigas. SHT3-receptoantagonister kan ha god
effekt vid illamédende hos svart sjuka patienter [12]. Antihistaminer kan ha god effekt men &r svara att
administrera da de flesta likemedel endast finns i peroral form.

Vid illamédende och samtidig opioidadministrering kan opioidrotation vara av virde. Vid svart illa-

mdende dir inte annan behandling hjilper kan ett alternativ vara att anvinda propofol i antiemetiskt
syfte [25].
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18.

18.1
18.1.1

18.2

Farmakologisk smartlindring
| livets slutskede

Begreppet "total pain” introducerades av Dame Cicely Saunders, grundare till den moderna hospice-
rorelsen och har sedan drygt 40 ar varit ett i vid mening vagledande koncept for ett palliativt forhall-
ningssitt och for palliativ vard 6ver huvud taget. ”Total pain” har ingen allmint accepterad svensk
oversittning men det inkluderar fysisk, psykisk, social och andlig/existentiell smirta eller lidande.
Begreppet dr grundlidggande eftersom det for in en helhetssyn pa begreppet smirta och inte begrin-
sar det till den fysiska smartupplevelsen. Det vidgar begreppet frdn smarta till lidande och for in den
doende minniskans alla symtom, problem, besvir och behov i vardsituationen. Men svar obehandlad
smarta ar kanske det symtom som patienterna ar mest radda for och som pa ett patagligt satt utgor
ett existentiellt hot. Aven WHO inkluderar flera dimensioner av smirta och lidande i definitionen av
palliativ vard 1990 och i den reviderade versionen fran 2002.

Smirta i livets slutskede bor alltid ses i ett ssmmanhang dér patientens — och dven de nirstdendes —
livskvalitet dr 6verordnat. Det innebir att smart- och symtomlindring inte enbart ses som ett sjalv-
andamal. Symtomlindringen blir en oerhort viktig komponent i att stodja patienten att in i det sista
ha mojlighet till kommunikation med familj och andra nirstaende och att i mojligaste médn behalla
mojligheter till vardagliga aktiviteter. Detta mojliggors genom ett teambaserat arbetssitt dar kommu-
nikation och atgarder for att avhjilpa och lindra effekter av olika funktionsnedsattningar ocksa ingar.

Kapitlet om smirta har i denna version av vardprogrammet samma innehall som det sammanfattande
avsnittet om smirta i Lakemedelsverkets informationsskrift nr 6, 2010. Kapitlet innehaller avsnitt om
definition av smarta, forekomst, diagnostik, orsaker, smirtanalys och smirtskattning samt genom-
brottssmirta. Nar det giller smirtbehandling dr fokus pa farmakologi. Det som saknas i detta kapitel
ar fordjupande texter om stralbehandling som ér en ofta underutnyttjad, forhéllandevis enkel, och ef-
tektiv behandlingsmetod vid i forsta hand cancerrelaterad smirta i skelettet. Det saknas ocksa avsnitt
om andra icke-farmakologiska behandlingsmetoder sdsom TENS och neurokirurgiska ingrepp, dven
om dessa sillan anvinds i livets slutskede.
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En fullstindig version av nedanstaende text finns i “Information fran Likemedelsverket nr 6; 2010”
samt pa Likemedelsverkets hemsida; http://www.lakemedelsverket.se/malgrupp/Halso---sjukvard/
Behandlings--rekommendationer/Behandlingsrekommendation---listan/Smartlindring-i-livets-
slutskedel/ [1].

Materialet ar publicerat i samrdd med Bo Bergman, Likemedelsverket.

Epidemiologi och diagnostik
Inledning

Smairtbehandling i livets slutskede ska alltid ses i ett helhetsperspektiv ddr smértan ér ett av flera
vanliga och oftast samtidigt forekommande symtom. Helhetsperspektivet innebidr uppmérksamhet
pé det fysiska lidandet men ocksa pa den psykiska smértan, social problematik och separation samt
existentiella och andliga dimensioner av lidande hos manniskan i livets slutskede. Det 4r viktigt att
identifiera var i sjukdomsforloppet patienten befinner sig for att kunna fora en meningsfull dialog om
malsittningen med vird och behandling och att kunna erbjuda adekvat smért- och symtomlindring
pé ritt vardniva.

Definition av smarta

Smarta dr en obehaglig och emotionell upplevelse till f6ljd av verklig eller hotande vavnadsskada eller
beskriven i termer av sddan skada. Denna definition innebir att smérta dr det som personen, som
upplever smirtan, uppger att det dr och smérta existerar dd personen uppger att den existerar, den ar
alltsa subjektiv.
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18.3 Epidemiologi
Smiirta dr vanlig i livets slutskede och forekommer hos 50-100 procent av alla patienter med langt

framskriden cancersjukdom och hos dver 50 procent i ménga andra sjukdomsgrupper. Prevalensstu-
dier finns, men de ér svéra att jimfora pd grund av skillnad i studiedesign och patientpopulationer.

18.4 Smartdiagnostik

Savil diagnostik som behandling av smirta ska baseras pa den underliggande smértmekanismen.
Smarta bor darfor analyseras pd samma sitt oavsett orsak eller underliggande sjukdom. Det innebar
att anamnes och smirtstatus bor leda fram till en bedomning av om den fysiska smartkomponen-
ten dr nociceptiv, det vill siga utgdende fran smirtstimulering av nociceptorer i vivnaden, eller om
smartan har sin grund i en skada eller dysfunktion i det perifera eller centrala nervsystemet, sd kallad
neuropatisk smirta.

I status inkluderas inspektion av berort omréade avseende rodnad, svullnad samt palpation for att
undersoka eventuell virmeokning och dmhet talande f6r inflammation. Neurologisk status vid
misstanke om en neuropatisk smartkomponent inkluderar undersokning av nervfunktion genom test
av kyla, virme, smirta och litt beroring. Denna smirtpatofysiologiska grund behover kompletteras
med andra perspektiv som forekomst av smértgenombrott eller annan variation av smértans intensi-
tet, smartutlosande faktorer, effekt av insatt farmakoterapi, psykologiska komponenter med oro och
angest samt eventuella biverkningar av behandlingen.

Det dr av storsta vikt att identifiera sdvil nociceptiv som neuropatisk smirta da behandlingen skiljer
sig at. Ibland finns nociceptiv och neuropatisk smérta samtidigt och ibland dr smartan psykogen,
existentiell eller idiopatisk. Komplicerande faktorer for framgangsrik smartbehandling kan vara
obehandlad neuropatisk smarta, forekomst av genombrottssmirta trots bra grundlidggande smért-
lindring, psykologisk belastning, tidigare eller aktuell 6verkonsumtion av alkohol eller narkotika och
kognitiv dysfunktion. Det dr angeldget med samrdd mellan minst tvé kollegor nar insatt behandling
inte ger tillfredsstillande effekt. Detta giller speciellt vid behandling med ovanliga preparat, vid risk
for biverkningar eller om sedering dvervigs.

)
=
-4
a
=2
4
=
(©)
-
=
>
7

18.5 Smartanalys

Foljande anamnestiska parametrar och undersokningsfynd bor bedomas i en analys av smart-

situationen hos en patient i livets slutskede:

e Intensitet: vila, rorelse, smirtgenombrott

e Tidsperspektiv: variation dver dygnet, akut, nytillkommen, kronisk, smartgenombrott

e Utlgsande faktorer: kiinda, okidnda, paverkbara

e Lokalisation

® Orsak: relation till aktuell sjukdom, cancerrelaterad, samtidig inflammation

e Smirtstatus: smértutbredning, sensibilitet, rodnad, svullnad, virmeokning, palpationsomhet

e Smirtmekanism: nociceptiv, neuropatisk

e Psykologisk paverkan: oro, dngest, stress, missbruk

e Piverkan pa livskvalitet: funktion, ADL, vardagliga aktiviteter

e Behandling: grundbehandling, behandling vid behov, hjalper/hjilper inte

® Biverkningar av insatt behandling: obstipation (férstoppning), illamaende, trotthet eller annan
kognitiv paverkan

18.6 Smartskattning

En fortroendefull och lugn dialog med patienten ar forutsittningen for en bra smirtanamnes och en
valfungerande skattning av smartan. Att som komplement anvinda sig av systematisk och upprepad
skattning av smirta med hjalp av ett skattningsinstrument och efterfljande dokumentation kan
forbattra och kvalitetssdkra smiartbehandlingen. Det dr viktigt att patientens subjektiva skattning res-
pekteras och dokumenteras eftersom det inte gar att se pa en patient hur ont han eller hon har. Flera
studier visar att patienter skattar smarta hogre an vardpersonal. Detta i motsats till dngest dar patien-
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18.7

ter tenderar att skatta dngestnivd lagre dn nar personalen gor skattningen. Smartskattning mojliggor
ett gemensamt spréak vid tal om smirtintensiteten och vid bedomningen av effekten av insatt behand-
ling. P4 detta sitt undviks ocksd underdiagnostik av patientens smérta. Smartlindring baserad pa hur
vardpersonalen "ldser av” patientens smérta dr den vanligaste orsaken till otillrdcklig smirtlindring.

Val av skattningsinstrument kan variera beroende pé verksamhet och patienter. Den Visuella Analoga
Skalan (VAS) dr mest kidnd men i stillet for att mata antalet millimeter pd den 100 millimeter langa
skalan anvidnds oftast en motsvarande elvagradig NRS-skala frdn 0 till 10 (Numeric Rating Scale). In-
tensitetsskattning av smarta utgor en vanlig kvalitetsindikator sdvil i Socialstyrelsens riktlinjer for vis-
sa cancerformer som i médnga lokala vardprogram och i kvalitetsuppfoljningar. Det finns flera andra
instrument som anvinds i palliativ vird, exempelvis det sammansatta instrumentet ESAS (Edmonton
Symptom Assessment Scale) som har tio parallella NRS-skalor for smarta och andra symtom.

For barn anvinds exempelvis FLACC (F = Face, L = Legs, A = Activity, C = Cry, C = Consolability)
eller en ansiktsskala.

For kognitivt sviktande patienter kan ”Abbey pain scale” vara ett alternativ.

Demens Cancer KOL Hjartsvikt Diabetes
Fraktur Skelettmetastas Osteoporos Koronarinsuff/ Neuropati
hjartsvikt
Dekubitalsar Tumérinfiltration i Myalgi Ischemisk smarta/  Ischemisk smarta
nervplexa andnod

Tabell 1: Nagra exempel pa vanliga orsaker till smérta i livets slutskede relaterat till olika
sjukdomsgrupper.

Kliniska och etiska 6vervaganden

Smiirta i livets slutskede dr en laddad och vildigt angeldgen fraga hos allméinheten och dr kanske den
taktor som skapar mest angest och oro, inte minst hos patienter som drabbats av en sjukdom med
kort forvantad 6verlevnadstid. Det dr mycket angeldget att svért sjuka patienter vet att smirta, och
andra plagsamma symtom, kan lindras. Redan tidigt kan det vara bra att informera om att likaren
oftast kan lindra smirta, men det gdr inte att lova att all smarta kommer att forsvinna. Behandlingen
kan ocksa bli till priset av biverkningar som sinkt vakenhet eller nedsatt kognitiv formaga.
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Det finns flera forestillningar om smirta och smartbehandling som skiljer sig fran vetenskapligt
grundad kunskap, exempelvis “ingen har dott av lite smarta”. En annan felaktig uppfattning, som
praglat synen pa smirta och doende, 4r att smarta ar en oundviklig komponent vid déendet. En tredje
missuppfattning ar att morfin har bra effekt, men anvinds bara i livets slutskede eftersom morfin for-
kortar livet. Toxiciteten vid langvarig opioidbehandling dr dock lag medan den akuta toxiciteten vid
overdosering ar hog. Vid hoga doser okar ocksa risken for obehagliga biverkningar som illamdaende,
hallucinos eller konfusion.

Nir livets slut ndrmar sig medfor sjukdomen i sig ofta att vakenhet och kognition reduceras. Om
smartan i denna situation inte gar att lindra pa annat sitt kan analgetikabehandlingen kompletteras
med sedativa/hypnotika. Dessa medel har ingen direkt analgetisk effekt, men i kombination med
analgetika medfor behandlingen ofta god symtomlindring. P4 motsvarande sitt har opioider ingen
primar anxiolytisk effekt. Den vanliga uppfattningen att opioider ar bra mot angest beror troligen pa
att minniskor med smiirta, via reflexer i CNS, ofta upplever dngest. Nar smartan reduceras, minskar
dven dngesten. Midnniskor med dngest utan smérta blir oftast inte forbattrade av opioider.

Smirta dr ett livsnodvindigt varningssystem vars syfte dr att skydda organismen for skada/sjukdom.

Men denna alarmfunktion pdverkar nervsystem och endokrina mekanismer pa ett satt som i kort och
langt perspektiv kan vara skadligt. Smértan fororsakar ocksa mer eller mindre immobilisering, pas-
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sivitet, risk for overkonsumtion av likemedel med mera. Mot denna bakgrund har sjukvarden lamnat
forestillningen att smirta eventuellt ska behandlas, eftersom det dr ”synd om patienten”, till en aktiv
héllning dar den risk som smértan orsakar utgor huvudmotiv for aktiv intervention. Denna grund-
héllning gller all smarta, dven smirta hos personer som inte kan botas, och som befinner sig i livets
slutskede.

En grundlaggande etisk princip ar att "gora gott”. Det dr mycket angeldget att smérta identifieras,
analyseras och behandlas i livets slutskede lika val som i 6vrig sjukvard. Beslut om val av behandling
innebdr alltid en avvigning mellan potential for avsedd gynnsam effekt och risk for biverkningar. For
patienter i livets slutskede kan den avvigningen till exempel medge att risken for langtidsbiverkningar
far mindre relevans.

En annan viktig etisk princip ar respekten for patientens ritt att vara med i beslutsprocessen, "au-
tonomiprincipen”. Det innebdr att savil analys som behandling dr en angeldgenhet for patient och
ldkare i samrad och dialog. Patientens egen virdering av vilken smirta eller andra plagsamma symtom
som kan anses acceptabla dr av central betydelse. Patienten har ritt att avstd fran symtomlindrande
behandling. Patientens medverkan vid smartbehandling i livets slutskede méste dock anpassas till
eventuell kognitiv svikt och formaga att tillgodogora sig information. De nérstdendes roll 4r i detta
skede av livet mycket viktig. Likaren maste emellertid alltid arbeta enligt vetenskap och beprovad
erfarenhet, likaretiken och lagstiftningen och 4r den som ytterst fattar de medicinska besluten.

18.8 Opioidbehandling

Mer potenta (starka) opioider som morfin, buprenorfin, oxikodon, ketobemidon, hydromorfon, fen-

Morfin ar forstahandsalternativ bland mer potenta opioider. Morfin:

e har en biotillgénglighet pa 15—65 procent vid peroral tillforsel. Parenteralt &r morfin darfor tva till
tre gdnger mera potent dn peroralt.

e har effekt inom 30—45 minuter efter peroralt intag av kortverkande tablett och maximal effekt inom
en till tva timmar. Effekten kvarstar cirka fyra timmar. Effekt efter intravenost givet morfin ses inom
1015 minuter och efter subkutan administration inom 15-25 minuter.

e ir olampligt vid nedsatt njurfunktion pé grund av ackumulering av aktiva morfinmetaboliter.

O

= tanyl och metadon &r de viktigaste preparaten vid smartlindring i livets slutskede. De mindre potenta
a8 (svaga) opioiderna — kodein och tramadol — har en mycket begransad anviandning i detta skede.
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Kommentar frdan vardprogramgruppen: Vid njursvikt bor alla opioider med aktiva metaboliter unvikas
alternativt bor dosen reduceras och effekt och biverkningar foljas noggrant éver tid pd grund av risk for
ackumulering av aktiva metaboliter.

Peroral behandling med kortverkande morfin inleds med 5-10 mg var fjarde till var sjatte timme —
den lagre dosen till dldre opioidnaiva patienter. Extrados, att tas vid behov, bor vara 1/6-1/10 av den
totala dygnsdosen. Dostitrering sker med stod av antalet extradoser som getts det senaste dygnet sd att
den totala mangden extra givet morfin fordelas pa var och en av de ordinarie doserna. Nér tillfreds-
stillande smartlindring uppnétts gors en overgang till depotpreparat. Dessa preparat ges vanligen var
tolfte timme. Den forsta depottabletten ges tva timmar efter den senast givna kortverkande tabletten.
Direfter ges kortverkande enbart som extrados. Betydligt ldgre morfindoser kan dock vara aktuella
vid vissa smarttillstand, till exempel vid artros.

Titrering med depotpreparat direkt gar ocksa bra. Startdoser dr 10—60 mg per dygn — den lagre dosen

till dldre opioidnaiva patienter. Under titreringen anvands kortverkande morfin som extrados pa sitt
som beskrivits ovan.
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Buprenorfin

e finns for sublingualt bruk och i en transdermal lagdosberedning.

e tillgingliga beredningar begriansar dess anvindning inom vérden i livets slutskede men om patien-
ten har en fungerande smartlindring med till exempel plaster, sd kan behandlingen fortgd in i livets
slutskede.

Fentanyl

e ir 50-100 gdnger mera potent 4n morfin. Kan ges transdermalt, transmukosalt, sublingualt och in-
tranasalt. De olika transdermala preparaten ér bioekvivalenta, 25 mikrogram per timme motsvarar
40-60 mg peroralt morfin per 24 timmar.

e har klinisk effekt vid transdermal behandling inom cirka tolv timmar. Full effekt efter cirka 24 tim-
mar — dd forst kan utviardering ske.

e pléster byts normalt vart tredje dygn, hos barn- och ungdomar oftare; varannan dag.

Plasterbehandling ér lamplig vid stabil opioidkinslig smérta dar patienten har svart att ta tabletter el-
ler har osikert upptag fran mag-tarmkanalen. Plasterbehandling dr mindre lamplig till patienter med
instabil smarta eller tillstind med mycket hoga opioiddoser.

Fentanyl for oral transmukosal, sublingual eller intranasal tillforsel ges vid smartgenombrott dér
snabb effekt efterstravas. Effekt ses inom 10—15 minuter.

Hydromorfon

e har en biotillginglighet, anslagstid och effektduration efter peroral tillférsel som liknar morfinets.
Hydromorfon dr 5-7,5 gdnger mer potent 4n morfin.

e parenteralt kan vara ett alternativ vid hoga opioiddoser eftersom den hogre potensen leder till min-
dre volym likemedel.

Ketobemidon

e ir ekvipotent med morfin men har en begransad klinisk dokumentation. Depotpreparat saknas
vilket begransar dess anvindning.

e saknar kliniskt verksamma metaboliter och kan anvindas till patienter med nedsatt njurfunktion.
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Metadon

e har en biotillginglighet pa cirka 80 procent vid peroral tillforsel.

e 4r marginellt mer potent dn morfin vid behandling med enstaka doser men vid kontinuerlig be-
handling 4r metadon flera gdnger mera potent och inget fast ekvianalgetiskt férhéllande finns. Med
okande mingder morfin behovs proportionellt ligre doser metadon vid ett byte mellan preparaten.

e har en halveringstid som varierar mellan 15 och 60 timmar eller &nnu lingre. Detta gor initiering
av metadonbehandling svarstyrd och insittning av metadon ska goras av likare med erfarenhet av
preparatet. Uttitrerade metadondoser tenderar ddremot att vara mer stabila dn for 6vriga opioider.

® bedoms som sikert vid nedsatt njurfunktion.

Oxikodon

e i parenteral form ar ekvipotent med morfin. Biotillgingligheten dr 60-80 procent. Peroralt oxiko-
don dr darfor 1,5-2 ganger mera potent dn morfin.

® har maximal effekt inom en till tvd timmar vid oral tillfrsel. Effekt kvarstar i cirka sex timmar.

e kan behova dosjusteras vid njurinsufficiens pa grund av minskad elimination savil av oxikodon
som av dess metaboliter.

VANLIGA BIVERKNINGAR VID OPIOIDBEHANDLING

Andningsdepression

Opioider kan hamma andningscentrum hos en frisk, smirtfri person. Smarta stimulerar andnings-
centrum och motverkar denna effekt. Underhéllsbehandling med opioider leder relativt snabbt till en
toleransutveckling mot de andningsdeprimerande effekterna och risken f6r andningsdepression ar
liten hos opioidtoleranta patienter i jaimforelse med opioidnaiva.
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Forstoppning

Forstoppning ér en ndrmast ofrdinkomlig biverkan och kvarstar under hela behandlingstiden. Be-
handlingen bestar av att forebygga besviren genom att vid opioidinsittning paborja laxantiabehand-
ling. Ofta kombineras motorikstimulerande medel (till exempel pikosulfat) med osmotiskt verkande
laxantia (till exempel makrogol). Metylnaltrexon subkutant, mixtur naloxon samt kombinations-
preparat naloxon/oxikodon anvinds ocksa for att motverka samt behandla obstipation orsakad av
opioider.

lllamaende

Illaméende drabbar cirka 30 procent av patienterna och risken 6kar hos uppegdende patienter. Be-
handlingen ska vara forebyggande och limpliga preparat 4r meklozin, metoklopramid och haloperi-
dol. Tolerans utvecklas oftast mot illamédendet och efter tio till tolv dagar kan man hos en besvirsfri
patient 6vergd till vid behovs-medicinering.

Trotthet
Trotthet och litt sedering dr vanlig i behandlingens inledning. Tolerans utvecklas inom fyra till sju
dagar och besviren brukar normalt minska.

Kognitiv dysfunktion

Risk for kognitiv paverkan okar vid behandling av dldre samt svart sjuka patienter. Koncentration och
minne paverkas men dven forvirring, hallucinationer och mardrommar kan uppkomma. Orsaken ér
ofta multifaktoriell och flera behandlingsétgirder kan kravas.

Opioidinducerad hyperalgesi (OIH)

Forutom opioidernas vilkinda biverkningar finns ett annat problem. Detta dr en ndrmast paradoxal
effekt som leder till en 6kad smirtkinslighet som kan forvirra en redan befintlig smérta. OIH dr mest
uttalad hos patienter som behandlats med hoga doser opioider under ling tid. Flera olika meka-
nismer for uppkomsten av OIH har foreslagits. Bland annat tror man att det sker en aktivering av
NMDA-receptorn.

)
=
-4
a
=2
4
=
(©)
-
=
>
7

Det ar saledes viktigt med upprepade smirtanalyser som kan innebéra att man maste fordndra be-
handlingen i syfte att ge patienten en adekvat smartlindring utan oacceptabla biverkningar. I denna
process finns det ofta anledning att konsultera andra specialister. Man bor ta stillning till additiv
farmakologisk behandling samt om man bor gora ett opioidbyte. I palliativ vird bor mojligheten av
intratekal likemedelsadministration provas. Icke farmakologiskt alternativ i smartlindrande syfte bor
ocksa provas. Exempel pa detta ér strdlbehandling vid skelettrelaterad smarta orsakad av cancer eller
inldggning av stent vid smirta relaterad till obstruktion av hilorgan i buken. Ryggmargsstimulering
(Spinal Cord Stimulation — SCS) vid terapiresistent perifer neuropatisk smarta i tidig palliativ fas bor
ocksa overvigas.

I den sista fasen av palliativ vird dr den terapeutiska bredden for vanliga analgetika ibland snév. Till
exempel kan den dos morfin som ger acceptabel analgesi vara mycket néra den dos som ger vaken-
hetspaverkan. Detta forhdllande pdkallar noggrann och upprepad dostitrering.

OIH diagnostiseras genom upprepad smirtanalys av givna doser och dosokningar och behandlas
genom sankning av opioiddosen, opioidbyte till metadon och tilligg av anti-hyperalgetisk behandling
som till exempel gabapentin eller parenteral administration av ketamin. En fornyad smartanalys kan
pévisa till exempel en nytillkommen njurfunktionsnedsattning, en neuropatisk smartkomponent eller
en inflammation och kan ligga till grund f6r kompletterande analgetisk behandling.

Toleransutveckling och opioidinducerad hyperalgesi kan vara svéra att sarskilja hos den svart sjuka
patienten och kriver skilda behandlingsstrategier. Vid toleransutveckling bor hogre grunddos och
extrados ges vid behov for forbéttrad smartlindring. Opioidinducerad hyperalgesi innebar tvartom att
en storre opioiddos ger 6kad smirtkanslighet och generaliserad smairta.
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BEHANDLINGSSTRATEGIER

All behandling ska vara individualiserad. Val av opioid styrs av aktuell smartmekanism, njurfunktion,
biverkningar och tinkt administrationssitt. Dosokningar med 30-50 procent &r vanliga i behandling-
ens titreringsfas. Opioider har ingen maxdos utan doseringen styrs av den smartstillande effekten och
biverkningarna. I det fortsatta forloppet kriaver sjukdomsprogress ofta successivt okade doser. Behovet
av extradoser styr eventuell okning av underhéllsdos. Vid cancerrelaterad smirta rekommenderas

i forsta hand peroral behandling. Vid otillfredsstillande smértlindring trots 6kad dos kan subku-

tan eller intravends behandling provas forutsatt att smartan bedoms vara opioidkinslig. Vid stabil
smartsituation dar fortsatt oral administrering inte ar mojlig kan byte till transdermalt fentanyl eller
subkutan pump overvigas.

Ofta forekommer flera olika typer av smarta vilket medfor att en kombinationsbehandling av flera
likemedel kan behovas. For en oversikt, se Tabell I.

BYTE AV OPIOID

Byte frdn en opioid till en annan kan bli aktuellt om patienten ar val smirtlindrad men har besva-
rande biverkningar. Om bytet gors hos en vil smartlindrad patient ska startdosen av den nya opioiden
reduceras. Detta beror pa inkomplett korstolerans mellan de olika preparaten. Vid otillfredsstillande
smartlindring gors ny smértanalys.

I praktiken kan ett byte mellan tvd opioider hos en vil smartlindrad patient se ut pa foljande sitt:
e Vilj ny opioid utifrdn smartmekanism, biverkningsmonster och njurfunktion.

® Berikna den ekvianalgetiska dosen.

® Reducera dosen av den nya opioiden till 50-75 procent av ekvianalgetisk dos.

® Gor bytet abrupt utan nedtrappning av den foregdende opioiden.

e Utvirdera och justera utifrin effekt och biverkningar.

Grundprinciper for behandling med starka opioider kan sammanfattas enligt nedan:

e Smirtbehandling kan inledas antingen med kortverkande eller ldngverkande preparat.

e Patienten ska alltid ha tillgdng till extrados.

e Fortsatt dostitrering sker med hjalp av mangden extradoser.

e Laxantia och antiemetika ordineras.

e Vid overgang fran peroral till subkutan eller intravenos behandling ges hélften till en tredjedel av
den perorala dosen. Direfter utvirdering och justering.

® Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras.

® Ta hinsyn till farmakodynamiska och farmakokinetiska skillnader.
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Individualiserad behandling utgor en forutsittning for god smartlindring. Det foreligger stora inter-
och intraindividuella skillnader vad giller opioiders farmakokinetik och farmakodynamik. For att
effektivt behandla smarta med opioider i livets slutskede krivs god kinnedom om olika opioiders
administationssitt och farmakologi. Unga, gamla och/eller opioidtoleranta patienter kraver ytterligare
omsorg och kunskap for att smirtbehandling med opioider ska fungera optimalt. Aldre personers
och barns smarta underdiagnostiseras ofta, eller underbehandlas med mindre potenta opioider som
tramadol och kodein. Svar opioidkanslig smarta hos dldre och barn ska behandlas med mer potenta
opioider.
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Smarttyp Njurfunktion
Visceral kontinuerlig smarta
Molande buksmarta, Normal

Biverkningar

Preparatval

Morfin, ev. NSAID och paracetamol.

t.ex. vid peritoneal

Karci Normal lllamaende/ Parenteralt morfin, senare eventuell dver-
arcinos krakningar géng till transdermalt fentanyl. Overgang
till hydromorfon vid héga doser morfin
parenteralt
Nedsatt Oxikodon, vid hdga doser parenteralt gors
6vergang till hydromorfon
Smarta fran Betametason, sedan NSAID, ev. morfin.
leverkapseln
Visceral intermittent smarta
Krampsmarta i buken  Normal Buscopan subkutant, NSAID — om mo-
eller urogenitalregio- lande grundsmarta finns ges morfin. Vid
nen, t.ex. ileus/subileus utbredda metastaser ges betametason
mot visceralt édem med sekundar smarta.
Nedsatt Som ovan men uteslut NSAID och byt
morfin mot oxikodon.
Djup somatisk kontinuerlig smarta
Molande vark i skelett, Normal NSAID, paracetamol, morfin, ev.
mjukdelar betametason, bisfosfonat.
Normal lllamaende/ NSAID parenteralt. Parenteralt morfin,
krakningar senare Gvergang till transdermalt fentanyl.
Overgang till hydromorfon vid héga doser
morfin parenteralt. Eventuellt betameta-
son.
Nedsatt Paracetamol, oxikodon, vid héga doser

Ytlig somatisk kontinuerlig smarta

Molande vark i Normal
cancersar

Somatisk intermittent smarta

parenteralt gors évergang till hydromor-
fon. Eventuellt betametason.

Paracetamol, NSAID. Lokal morfin-
behandling om inflammation. Ofta dalig
effekt av systemisk opioid.

Kramper i perifer Normal Lag dos bensodiazepin.
muskulatur
Aktivitetsutlost Normal Paracetamol, NSAID, ev. betametason.

skelettsmarta

Morfin om molande grundsmarta. Trans-
mukosalt/sublingualt/intranasalt fentanyl
vid smartgenombrott. Stralbehandling.
Eventuellt bisfosfonat.

Tabell 2. Guide fér farmakologisk behandling av nociceptiv smérta i livets slutskede.
Kommentar frén vardprogramgruppen: Vid njursvikt bér alla opioider med aktiva metaboliter unvikas
alternativt bér dosen reduceras och effekt och biverkningar féljas noggrant éver tid pa grund av risk fér

ackumulering av aktiva metaboliter

FARMAKODYNAMISKA OCH FARMAKOKINETISKA SYNPUNKTER

Nedsatt njurfunktion och/eller leverpatologi utgor ingen kontraindikation mot behandling med
opioidanalgetika. Nedsatt njur- och/eller leverfunktion innebir diremot att opioidbehandling far
anpassas ytterligare efter individens forutsittningar. Upprepad dosering av morfin vid njursvikt dr
forenat med hog risk for verdosering pa grund av ackumulation av aktiva vattenlosliga metaboliter.
Vid ldga virden avseende kreatininclearance, till exempel < 30 ml/min 4r den renala eliminationen
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av vattenlosliga aktiva metaboliter avsevirt forsaimrad. Tilltagande biverkningar sisom sedering och
forvirring hos en morfinbehandlad patient kan orsakas av nedsatt njurfunktion eller vitskebrist. Vits-
keersittning, byte till opioid som dr mindre beroende av renal elimination dn morfin (buprenorfin,
fentanyl, ketobemidon, metadon eller oxikodon) och dosanpassning kan forbittra situationen for den
svart sjuka patienten.

Spddbarn i neonatalperioden (0—30 dagar efter fodsel) och mycket gamla ér sirskilt kinsliga for opio-
ider och dessa preparats biverkningar. Utvirdering av opioiders effekt och biverkningar &r problema-
tisk i dessa dldersgrupper och vid nedsatt kognitiv funktion.

Nyinsittning av likemedel som hammar leverenzymer (cytokrom P450) som till exempel flukonazol
och SSRI kan leda till 6kad effekt hos patienter som behandlas med metadon, oxikodon eller fentanyl.
Allvarlig sedering och andningsdepression finns beskriven efter flukonazol hos fentanyl- och meta-
donbehandlade patienter. Enzyminducerare, som till exempel karbamazepin eller antivirala medel
kan utlosa abstinens och smartgenombrott hos metadonbehandlade patienter.

Smartbehandling med icke-opioider i livets slutskede

Den farmakologiska grundarsenalen for nociceptiv smiérta finns formulerad i WHOs klassiska smart-
trappa fran 1986, uppdaterad 1996. Smirttrappan baseras dock pé forutsittningen att smérta dr en
homogen entitet och tilldelar sé kallade svaga opioider en alltfor stor roll. Dess relevans har dérfor pa
senare 4r ifrdgasatts.

Med ett sddant synsitt finns i den konventionella arsenalen for nociceptiv smérta tre preparatgrupper
med relativt distinkta analgetiska mekanismer: paracetamol, NSAID och opioider. Utéver dessa finns
ett flertal preparat med andra verkningsmekanismer, med varierande dokumentation och klinisk erfa-
renhetsbas. Hormonterapi, kemoterapi och radionukleoider kommer inte att beréras.

FARMAKOLOGISK GRUNDARSENAL

e Paracetamol

e NSAID

e Steroider

o Likemedel mot neuropatisk smarta (antidepressiva, antiepileptika, tramadol)
e Spasmolytika

Paracetamol

Paracetamol har en etablerad plats i terapiarsenalen dven vid svar smirta. Fransett levertoxicitet har
det fa kontraindikationer och dir finns dven en intravends beredning, som fatt en omfattande an-
vindning exempelvis i intensivvirdssituationer. Paracetamols bidrag till smértlindringen vid samtidig
behandling med potenta opioider i palliativmedicinska sammanhang har dock ifragasatts. Vid klinisk
god smirtkontroll bor utsittningsforsok genomforas, dd man ur ett mekanismbaserat perspektiv
endast ska anvinda de preparat som adderar till smértlindringen. Har patienten smartlindring av pa-
racetamol bor tillforseln sikras dven i livets slutskede, dven om intravends beredning méste anvindas.

NSAID

Dessa likemedel verkar genom att himma cyklooxygenasenzymerna och kallas ocksd COX-himmare.
De tillhor vara mest potenta analgetika och har en given plats vid smarttillstind i livets slutskede.
Deras anvindbarhet i den palliativa virden begransas dock av vilkdnda och ibland svara biverkningar
som vitskeretention, blodningsrubbningar, kardiovaskulira och gastrointestinala storningar, njur-
funktionsrubbningar och kognitiva effekter. Biverkningarna ér ofta dosberoende och riskerna 6kar
med behandlingstidens lingd. I situationer dér patienten inte kan inta likemedel peroralt kan COX-
himmare ges intravendst. Detta avser sdvil selektiva COX2-hdmmare (parecoxib) som oselektiva
(ketorolak och diklofenak). Ketorolak kan dven ges subkutant.
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Kortikosteroider

Vid inflammatoriska tillstind, vid skelettsmirta, perineuralt ddem, ryggmargskompression, gastroin-
testinal kompression och engagemang av kapseln till solida organ kan kortikosteroider vara virde-
fulla. Biverkningar i form av svampinfektioner, hyperglykemi och stord dygnsrytm med uppvarvning
kan komma snabbt och risken for gastrointestinala komplikationer &r kraftigt 6kad vid kombination
med NSAID. Risken for biverkningar vid ldngre behandlingstider, till exempel proximal muskelsvag-
het och osteoporos, behover nodvindigtvis inte beaktas om den forvintade 6verlevnadstiden ér kort.

Medel mot neuropatisk smarta

Rekommendationer for behandling av neuropatisk smirta dr viletablerade i flera nationella och
internationella guidelines. Det finns inga skal att fraingd dessa riktlinjer for smérta i livets slutskede.
For mer information hénvisas till Likemedelsverkets behandlingsrekommendationer om neuropatisk
smirta fran 2007, nummer 6.

Spasmolytika

Vid obstruktion av njurvigar, gallvigar eller tarmar kan en spasm eller koliksmérta uppstd som ar
mycket smirtsam. Biverkningar gor emellertid att kombinationspreparat av opioider och antikolin-
ergika bor undvikas som morfin-skopolamin och hydromorfon-atropin. Diremot kan butylskopola-
min eller glykopyrron ha god smartlindrande effekt.

SPECIALISTPREPARAT
Om grundarsenalen inte ricker behover likare med speciell kunskap och intresse fér problematiken
kontaktas. Ytterligare ett antal preparat kan da bli aktuella att anvinda, till exempel ketamin, bisfosfo-

nater, lokalanestetika systemiskt, alfa-2-adrenoreceptoragonister, spinal behandling, och neurolytiska
blockader.

Ketamin

Ketamin har funnits pd marknaden i snart femtio dr. Initialt introducerat och anvint som ett narkos-
medel har det, i ldgre doser, dven funnit anvindning som analgetikum. Dess unika verkningsmeka-
nism, ringa pdverkan pé andning och cirkulation samt bibehéllen luftvig har gett ketamin en plats
aven inom palliativmedicinen. Ketamin kan ha en positiv effekt vid opioidinducerad hyperalgesi
(OIH), central sensitisering, postoperativt delirium samt vid rorelsekorrelerad smirta. Aven om de
kliniska erfarenheterna ar goda och enstaka rapporter finns om goda effekter 4r det strikt vetenskap-
liga stodet for ketamin inom palliativ vird klent. Ndgra etablerade riktlinjer for palliativmedicinsk
anvindning finns dérfor inte.
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Bisfosfonater

Bisfosfonater har visat sig kunna minska smartan frin skelettmetastaser. I vissa fall har dramatiska ef-
fekter uppnatts. Anvindningen inom den palliativa varden begrinsas dock av att det tar lang tid innan
full effekt uppnas.

Lokalanestetika systemiskt

Systemiska lokalanestetika har anvints inom smartmedicinen sedan linge, bade intravendst och oralt.
Det vetenskapliga stodet har dock varit svagt. Inom palliativmedicinen finns fallrapporter om goda
effekter av intravenost lidokain vid opioidrefraktir smirta.

Alfa-2-adrenoreceptoragonister
Alfa-2-adrenergaagonister kan ge analgetiska effekter av klinisk betydelse spinalt, oralt, intravenost
och subkutant. De kan dven intensifiera och forlinga blockadeftekten av lokalanestetika.

Spinal smartbehandling

Spinal smirtbehandling kan ge opioida effekter med hogre koncentrationer vid receptorerna i
ryggmirgen och mojligen i hjarnan 4n vid systemisk behandling. En virdefull behandlingsmetod ar
aven mojligheten att ge lokalanestetika, som kan sld ut den nociceptiva afferensen, nigot som andra
behandlingar svdrligen kan erbjuda. Intratekal tillforsel av lokalanestetika, till exempel bupivakain
med eller utan kombination med morfin ér en virdefull behandlingsmetod nar systemiskt tillférda
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opioider ger otillricklig smértlindring. Doseringen sker med fordel via en patientkontrollerad pump.
Morfin sprider sig litt i likvorrummet och nér receptorer i sivil ryggmarg som hjarna. Lokalaneste-
tika kan tinkas blockera nervtransduktionen i olika strukturer av betydelse for smérttransmissionen,
som dorsalrotter, uppétstigande smértbanor eller nedatstigande exciterande banor.

Neurolytiska blockader

Neurolytiska blockader anvinds nu mindre ofta dn tidigare, sannolikt pd grund av att mer konser-
vativa smértlindringsmodaliteter blivit effektivare. Dock finns dnnu en plats for dessa tekniker, inte
minst vid pankreascancer.

AKUT SMARTKRIS - RADGOR MED SPECIALIST!

Det hinder att smartsituationen blir sd akut att den far karaktiren av en medicinsk akutsituation. Det
ar dé viktigt att snabbt bryta smartan med farmaka med sé kort effektlatens som mojligt. Det dr ocksa
en fordel om effektdurationen ir kort, tillfillig 6verdosering blir da ett mindre bekymmer. Exempel
pé substanser som kan ges intravendst i detta ssammanhang ar ketorolak, parecoxib eller ketamin (for
dosering se Likemedelsverkets information)[1].

Klinisk beslutsprocess

Foljande flodesschema avser att ge en struktur till stod i den kliniska beslutsprocessen. I de fall smért-
behandlingen ter sig otillracklig foreligger ofta en komplex symtombild, dar smérta och andra svara
symtom (till exempel illaméende, dyspné eller dngest) overlappar. Darfor innehaller flodesschemat
symtomproblematik i ett vidare perspektiv.

Pagaende smartbehandling fungerar daligt

Ny smartanalys

Ny utvérdering av pagaende behandling

Smarta Andra symtomer an smarta
Se flodesschema Il Se flédesschema lll

Figur 1: Klinisk beslutsprocess — éversikt.
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Analysen visar exempelvis:

— bristande complience

- ny smartorsak

- ny smartmekanism

- opioidrelaterad hyperalgesi (OIH)
- toleransutveckling

Analysen visar exempelvis:
- angest

— illamaende

- dyspné

- agiterad konfusion

Eventuell konsult

Eventuell konsult algolog palliativ medicin

Atgarder exempelvis: Atgarder exempelvis:

- opioidrotation - antideprissiva

- spinalbehandling - antiemetika

- kortison - samtalsterapi

- stralbehandling - kortison

N N N N
God Oacceptabel < God Oacceptabel pa
smartkontroll smartkontroll symtomkontroll kontroll av symtom
\29 N2 N2
= = Ny symtomanalys
3
a Ny smartanalys Konsult palliativ
= Konsult algolog medicin
4
=
o N4 N\
|—
= Ny analys leder | | Ny analys leder | |
; inte till resultat inte till resultat
N/ \4
Sedering Sedering
kan 6vervagas kan 6vervagas

Figur 2: Klinisk beslutsprocess — behandlingssvikt Figur 3: Klinisk beslutsprocess — behandlingssvikt
avseende smérta. avseende andra symtom dn smaérta.
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Pallativ sedering ar aktuell

Intermittent behandling
Midazolam &ar forstahandsval
Ytlig sedation med acceptabel symtomlindring

WV
Fungerande Otillréicklig effekt
symtomkontroll g

Samrad med Anestesiolog

Modifierad intermittent . .
behandling e Fungerar inte g4 Behandling hela dygnet

Fungerande . . .
Utvard d
symtomkontroll vardering varje dygn

Intermittent Fortsatt sedering
sedering hela dygnet

Figur 4: Palliativ sedering.

18.11 Referenser
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19. Angest

19.1 Definition av angest

Angest idr en oro som utldses av ett hot mot ndgot virde som individen uppfattar som visentligt for
sin existens, det vill siga dodshot, hot mot friheten eller hot mot den psykologiska existensen, mot
autonomin. For svart sjuka personer i livets slutskede kan det handla om sorg 6ver att behova skiljas
frin personer och ting som #r viktiga, om separation och dod. Angest ir ett obehagligt, kinslomassigt
tillstind som karakteriseras av stark radsla samt oonskade och péfrestande fysiska symtom. Det dr

en helt normal reaktion p4 stress, men den blir patologisk nir den inte star i proportion till pafrest-
ningen, om den fortsitter efter att det stressande har forsvunnit eller intréffar i franvaro av en yttre
péfrestning.

Enligt en definition som foreslagits av Rollo May (1909-1994) ar dngest en reaktion av fruktan som
uppstar nir individen upplever hot mot nagot virde som han eller hon uppfattar som centralt i tillva-
ron. Hotet kan gilla livet som sddant (dodsangest), relationer till signifikanta personer (separations-
angest), att misslyckas med en visentlig uppgift (prestationsangest) [1].

19.2 Epidemiologi

Angest anses vara vanligt i den palliativa vrden och priglas av underdiagnostisering och underbe-
handling. Forekomsten varierar i vetenskapliga studier beroende pé patientpopulation, kriterier for
diagnos och undersokningsmetod (sjdlvrapporterat, intervjuer, skattat av ndrstdende etc.) [2]. Det
finns firre studier pa dngest dn pa depression men dngest anses vara relativt vanligt bland cancerpa-
tienter [3][4]. Pa palliativa enheter ar dngest och depression vanligt men ofta underdiagnostiserat och
inte adekvat behandlat [5]. Radbruch [6] har i en studie undersokt patienter pa palliativa enheter i
Tyskland och skattat symtom. Forskarna skriver att behandlingen pa dessa palliativa enheter mins-
kade de fysiska symtomen hos patienterna. Aven psykiska symtom minskade men inte i lika hog grad
som de fysiska. Vanligast av de psykiska symtomen var dngest och depression, medan smarta var det
vanligaste fysiska symtomet. Vid inskrivning pa palliativ enhet uppgav >80 procent av patienterna att
de hade smirta, medan dngest uppgavs av 28 procent. I en studie frdn en palliativ enhet i Kopenhamn,
Danmark [7] uppgav 11 procent av patienterna besvirande dngest, medan 92 procent sade sig ha
smirta. I en kanadensisk studie [4] undersoktes cancerpatienter i palliativ vird och dir bedomdes

14 procent ha angestproblem, medan depression angavs till 21 procent. Komorbiditet var vanligt, 66
procent av de med dngest bedomdes ocksa ha en depression. De med dngest och depression var yngre,
hade mindre socialt nitverk, lagre funktionsgrad och var mindre engagerade i religiosa aktiviteter. De
som rapporterade dngest angav dven mer besvir av smarta av moderat till extremt svar karaktar och
de var trottare. De med dngestbesvar hade 1 40 procent av fallen fatt behandling med bensodiazepiner.
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Delgado-Guay med medarbetare fran USA [8] skriver att dngest dr vanligt i den palliativa varden,
men att alltfor fa patienter upptacks och far behandling. I en studie med palliativa patienter med
avancerad cancersjukdom bedomde de att 44 procent hade dngestbesvir. De fann ocksd att patienter
med dngest hade hogre forekomst av illamédende, smartor och andnod samt att smértan hade hogre
intensitet. De hade ocksé hogre forekomst av fatigue, simre aptit och simre vilbefinnande. Deras
slutsats dr att patienter i palliativt skede av cancersjukdom med svara somatiska symtom ocksa ska
screenas for angest och depression.

Nirstdende har stor betydelse i palliativ vird och de kdnner sjdlvklart ocksd oro, en oro som de delar
med den sjuke eller kidnner for egen del. Narstdende har dérfor lika stort behov av samtal som den
som dr sjuk och ska givetvis erbjudas detta [9]. Barn bor uppmirksammas speciellt, eftersom manga
tror att det basta ar att bespara barn obehaglig information. De har oftast lika stort behov av samtal
som vuxna [10].
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19.3

19.4

19.5

Diagnostisering av angest

Det dr normalt att kinna oro och nedstimdhet vid svir sjukdom. Den bésta behandlingen ér att vérd-
givare ger den sjuke tid att prata om sin oro. Ett aktivt lyssnande kombinerat med raka, klara besked
om situationen loser oftast manga bekymmer. Det finns dock personer som inte oénskar klara besked
och dir oron okar vid patvingad information. Det dr darfor viktigt att undersoka hur mycket den
sjuke vill veta [11]. Ett vanligt skattningsinstrument i vetenskapliga studier 4r Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), men det har som nackdel att det dr omfattande och svart att utvirdera, nd-
got som gor att det dr svért att anvinda kliniskt, speciellt till palliativa patienter. Edmonton Symptom
Assessment Score (ESAS) anvinds ofta kliniskt och har en numerisk skala for oro samt har validerats
dven pa cancerpatienter [12].

Vignaroli[ 13] har i en studie med cancerpatienter i palliativt skede jamfort HADS och ESAS. Dir
fann man att >2 av 10 pd ESAS-skalan f6r oro var jamforbart med HADS.

Behandling av angest

Om oron ger somnsvérigheter bor den behandlas farmakologiskt, i forsta hand med sedativa till
natten, forslagsvis zopiklon eller zolpidem. Om oron stegras eller Gvergér i dngest bor anxiolytika
ordineras dagtid. Forstahandspreparat dr benzodiazepiner, diazepam till yngre och oxazepam till dldre
patienter. Alprazolam finns bade som kort- och langverkande och kan med sin depotform vara bra
vid svédr dngest genom att kapa angesttoppar. Om det finns inslag av nedstimdhet bor man 6verviga
att behandla med antidepressiva, som ocksa har god effekt mot panikattacker, till exempel citalopram,
som dr en selektiv 5-HT-aterupptagshammare. Mirtazapin ér ett annat antidepressivum (presynaptisk
noradrenerg alfa-2-rec.blockad och postsynaptisk serotoninblockad). Likemedlet stimulerar aptiten,
det kan medfora trotthet men genom intag pa kvillen blir somnen ofta bittre. Det har ibland effekt
mot illamdende och kan ha snabb angestdimpande effekt [14][15].

En Cochrane-studie frdn ar 2009 [16] har studerat litteraturen avseende dngestsymtom hos patienter
i livets slutskede och hur de ska behandlas. De skriver att dngest dr vanligt i palliativ vard, kan vara

ett naturligt svar pé att doden nirmar sig, men kan komma frén ett obehandlat eller diligt behandlat
angestsyndrom. Det kan ocksé bero pa underbehandling av andra symtom som smarta eller andnod.
Det kan uppstd pd grund av oro for nirstdende eller pa grund av isolering och ett 6kat beroende.

De menar att dngesten kan yttra sig pa olika sitt som fobier, panikattacker eller generaliserad dngest
ocksd i denna patientgrupp. I studien fann de 6 artiklar, men ingen av dessa bedomdes som accep-
tabel. Slutsatsen i Cochranestudien &r att det saknas bra evidens vad giller anxiolytikas roll vid dngest
hos terminalt sjuka patienter. Angesten kan bero pd bakomliggande dngest, vara orsakad av den
situation de befinner sig i, vara organiskt utlost men ocksé vara orsakad av for snabbt avslutande av
medicinering. Dessa patienter har flera potentiella orsaker till dngest som exempelvis obehandlad
smairta, andndd, isolering och att doden &r nira. De data som finns talar for att kortverkande benso-
diazepiner och avspanning kan hjilpa medan andra likemedel helt saknar evidens, men kan provas
nir bensodiazepiner inte har effekt eller dr kontraindicerade. De likemedel de nimner dr bland annat
antidepressiva, buspirone och haloperidol. Slutligen efterlyser de randomiserade placebokontrollerade
studier.
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Nar doden ar nara

Under doendefasen ér det vanligt med en period av oro. Oftast dr detta forknippat med motorisk oro
med svérighet att finna vilostillningar. Den déende kan bli plockig, nyper och fingrar pa singkla-
derna eller vill kld av sig. Det ér inte alltid latt att forstd varfor, men givetvis ska man utesluta behov
av smirtlindring eller toalettbesok. Ar den sjuke for délig for att komma upp p4 toaletten, bor man
overviga kvarsittande kateter (KAD). Ibland forekommer en 6kad varmekansla som forklarar beho-
vet av avkladnad. Beprovad erfarenhet har visat att sedativa kan hjalpa, men minst lika viktigt ar det
med minsklig narvaro. Lugnt samtal, musik och forsiktig beroring ar ofta det allra bésta. Narstaendes
roster dr extra viktiga eftersom det vilkdnda ofta ger trygghet. Taktil massage bor provas om persona-
len har utbildning f6r det.
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Om oron ir pldgsam for den doende bor man ordinera kontinuerlig behandling, helst med pump.
Midazolam 0,4mg/tim subkutant (samma dos intravenost om man har tillricklig siker 6vervakning
av patienten) ger oftast lugn utan att sedera. Onskas sémn till natten dubbleras dosen under denna
tid. Midazolam har kort halveringstid och ar darfor littstyrt. Vissa doende kan behova hogre doser,
man fir ddrfor prova sig fram. Malet ér att den déende ska kinna sig lugn och kunna samtala med
nirstdende eller reagera pa deras nérvaro. Fa personer vill kinna sig drogade men om onskan finns
om att fd sova bor denna somn erbjudas under begransad tid.
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Stockholms Sjukhem, Stockholm.

Tishelman, Carol, leg. sjukskoterska, professor, Institutionen for larande, informatik, management
och etik, Karolinska Institutet, Stockholm.
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Benkel, Inger, kurator/socionom, med. doktor, Palliativa enheten/Palliativt Centrum, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg.
Kapitel: Nirstidende

Bylund Grenklo, Tove, beteendevetare, doktorand, FoUU Stockholms Sjukhem, Stockholm samt
Institutionen for Onkologi och Patologi, Karolinska Institutet, Stockholm.
Kapitel: Narstdende

Carlberg, Axel, doktor i etik, Avdelningen for thoraxkirurgi, Skdnes Universitetssjukhus.
Kapitel: Den palliativa virdens virdegrund

Edvinsson Joakim, registerhéllare, Senior Alert.
Kapitel: Kvalitetsregister, Senior Alert

Engstrom, Ingemar, leg. likare, professor, Ordforande Etikdelegationen, Svenska Likaresillskapet,
Barnpsykiatriska kliniken, Universitetssjukhuset, Orebro.
Texter om etik

Gars, Thomas, leg. likare, Lungmottagningen, Medicinska specialistkliniken, Motala lasarett
Kapitel Doendet ur olika sjukdomsperspektiv, Kronisk obstruktiv lungsjukdom och respiratorisk
insufficiens.

Nygren, Ingela, leg. likare, med. doktor, Neurologkliniken, Akademiska sjukhuset, Uppsala
Kapitel: Doendet ur olika sjukdomsperspektiv, Motorneuronsjukdomar.

Reihs, Margareta, leg. likare, Minnesmottagningen, Visby samt Primiarvarden, Region Gotland.
Kapitel: Doendet ur olika sjukdomsperspektiv, Demenssjukdomar

Sandberg Wollheim, Magnhild, leg. likare, docent, Neurologiska kliniken, Universitets-
sjukhuset i Lund.
Kapitel: Doendet ur olika sjukdomsperspektiv, Multipel skleros

Silk, Gerd, leg. sjukskoterska, med. kandidat, Socialforvaltningen, Region Gotland.
Kapitel: Doendet ur olika sjukdomsperspektiv, Demenssjukdomar
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Ansvarigt regionalt cancercentrum: Stockholm Gotland

Information: regionaltcancercentrum@sll.se
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