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KAPITEL 1
Sammanfattning

Detta dr den fjarde reviderade utgavan av nationella vardprogrammet for
palliativ vard i Sverige. Vardprogrammet beskriver palliativ vard oberoende av
diagnos, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer. Vardprogrammet omfattar
vard av vuxna. Separat vardprogram finns nu for palliativ vard av barn.
Virdprogrammet ér utarbetat inom ramen for det samarbete som finns mellan
Regionala Cancercentrum (RCC) och Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR). Det ir viktigt att understryka att vairdprogrammet, trots forankringen
inom RCC, giller f6r varden av alla ber6rda patienter oavsett diagnos och inte
enbart for patienter med cancersjukdomar. Vardprogrammet ska vara giltigt
och meningsfullt for alla professioner och alla vardformer dir svart sjuka och
déende minniskor vardas. Det ska ocksa gilla i alla delar av landet — inom
akutsjukvarden, geriatriken, den specialiserade palliativa varden, primérvarden,
kommunal hilso- och sjukvird och 6vriga vardformer. Vardprogrammet ska
vara ett stod 1 den dagliga varden for all personal som arbetar med minniskor

som behéver allmin eller specialiserad palliativ vard.

Virdprogrammet ér giltigt f6r hela det palliativa vardforloppet, oavsett om
patienten har lang eller kort tid kvar i livet. Det lingre perspektivet behévs for
att klargéra sammanhanget. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den
palliativa vardens férhallningssatt och kompetens allt tidigare i olika
sjukdomsftorlopp, dven om det kortsiktiga malet ar att erbjuda alla personer
som behéver god vard under livets allra sista tid. Vardprogrammet ska,
tillsammans med bland annat Svenska palliativregistret och vardférloppet

”Personcentrerat ssmmanhallet vardforlopp i Palliativ vard (NPO Aldres hilsa

och palliativ vard) ge forutsittningar for en bittre palliativ vard.

Virdens virdegrund och etiska utgangspunkter behandlas i vardprogrammet,
liksom termer och begrepp inom omradet. Syftet med varden ér framfor allt att
hjilpa patienten att uppna basta méjliga livskvalitet och ett virdigt liv genom

att lindra symtom och ge existentiellt stod.

Virdprogrammet innehaller ocksa avsnitt om kommunikationsfragor,
overgripande mal for den palliativa varden och omhindertagandet av
nirstaende. Mycket av detta ar allmingiltigt for den humanistiska grundsyn

som genomsyrar hilso- och sjukvardslagen. Det finns ocksa avsnitt om
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epidemiologi, behovet av palliativ vard och organisationen av palliativ vard.
Vidare finns beskrivningar av kvalitetsarbete med checklistor och
skattningsinstrument, kvalitetsindikatorer och kvalitetsregister och hur man

kan kvalitetssikra varden av obotligt sjuka och déende.

Diirefter innehaller vardprogrammet kapitel som belyser grundliggande behov
i samband med vard i livets slutskede, olika symtom och palliativ vard vid

nagra specifika diagnoser.

I den tredje reviderade upplagan strivar vi efter att beskriva hela det palliativa
vardforloppet ur olika aspekter. Dokumentet kompletteras med avsnitt om
njursvikt. Avsnitt kring omvardnad samt vard i déendefasen har kompletterats.
Begreppet ”samtal vid allvarlig sjukdom” som introduceras i vardforloppet
beskrivs och fortydligas i vardprogrammet. Vardprogrammet beskriver ocksa
med storre tydlighet de forutsittningar i form av organisation, utbildning och

kompetens som krivs for en jimlik och god palliativ vard.
Det kommer inte att produceras nagon kortversion av virdprogrammet.

Har du synpunkter pa vardprogrammet eller férslag pa innehall inf6r framtida

revideringar sa tas dessa tacksamt emot via e-post:

rccnorr.nvp@regionvasterbotten. N
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KAPITEL 2
Inledning

2.1 Vardprogrammets giltighetsomrade

Det uppdaterade vardprogrammet vinder sig till alla professioner och alla
vardformer dir svart sjuka och déende minniskor vardas. Det vinder sig ocksa
till patienter, narstaende, beslutsfattare och olika patientorganisationer.
Programmet ér giltigt for all palliativ vard, oavsett om patienten har ling eller
kort tid kvar i livet. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den palliativa

vardens forhallningssitt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsférlopp.

Virdprogrammet beskriver allmidnna 6verviganden i palliativ vard. Vid
diagnosspecifika 6verviganden, se ocksa de olika diagnosspecifika

vardprogram som finns i dag pa Kunskapsbanken RCC,

I detta viardprogram finns beréringspunkter med det nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering, det nationella vardprogrammet f6r
palliativ vard f6r barn samt dokumentet Personcentrerat och sammanhéllet
vardforlopp palliativ vard (NPO Aldres hilsa och palliativ vard).

Den individ som dr sjuk kan ha manga bendmningar inom vard och omsorg,
och ses ur olika perspektiv. Vardprogrammet har valt att genomgéende kalla

den som ir sjuk och féremal f6r vard och omsorg f6r patient.

Det psykosociala stod som ar sa centralt for patienter och nirstiende kan
utforas av flera professioner. Vardprogramgruppen férordar att kuratorer har
en central roll i detta arbete. Sedan en tid inférdes legitimation f6r kuratorer till
legitimerad hilso- och sjukvardskurator. Detta dr en mycket positiv utveckling.
Relativt fa legitimerade kuratorer finns idag. Varprogrammet har valt att
genomgaende behalla termen kurator i programmet da det 4n sa linge ir den

vanligaste titeln.

12


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/
https://d2flujgsl7escs.cloudfront.net/external/Vardforlopp_Palliativ_vard.pdf

REGIONALA CANCERCENTRUM

Tidigare versioner

Datum Beskrivning av forandring
2011-12-14 Version 1.0
2016-11-26 Version 2.0
2021-03-11 Version 3.0
2021-05-27 Version 3.1
2021-10-21 Version 3.2
2022-09-15 Version 3.3

Tidigare vardprogram publiceras inte men kan begiras ut fran Regionala

cancercentrum, info(@cancercentrum.se.

2.2 Forandringar jamfort med tidigare version

For att sakerstilla att patienter édr i behov av palliativ vard har tillgang till
allmin och specialiserad palliativ vard har personcentrerat och sammanhallet
vardforlopp (PSVE) 1 Palliativ vard som publicerats pa uppdrag av NPO ildres
hilsa och palliativ vard, kompletterats med dokumentet “kvalitetsunderlag for

Palliativ vard”.

Dokumentet innehaller f6rslag pa organisation och struktur for savil allmin
som specialiserad palliativ vard regionalt och nationellt och utgar ifrin den

palliativa patientens och nirstaendes behov.

2.2.1 2022-09-15, version 3.3 Nationell remissrunda

Virdprogrammets inledande kapitel beskriver likheter och olikheter mellan
internationella och nationella definitioner av palliativ vard samt malgruppen for
palliativ vard. I kapitel 4 hinvisas till Socialstyrelsens definitioner av termer och
begrepp, hir presenteras en definition av hospice som tagits fram av

foretradare for hospicevird 1 Sverige.

Kapitel 7 ar reviderat och avsnitt om samtal vid allvarlig sjukdom har lagts till.
Utmaningen och behovet av att tidigt 1 vardférloppet identifiera palliativa

vardbehov for att 6ka patienters livskvalitet beskrivs.

Kapitel 9, 11 och 12 ir reviderade. Sprakliga justeringar ar gjorda och aktuella
data tillférda. I kapitel 12 beskrivs personcentrerad palliativ vard.
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Den tredje och sista delen av vardprogrammet behandlar konkreta fragor kring
palliativ omvérdnad och palliativ medicin. Avsnitt om behandling vid njursvikt,
palliativ kirurgi samt vard 1 dodsfasen och omhindertagande av den déde

kroppen har utvecklats och lagts till.

Utover detta har information om styrgrupp och vardprogramgrupp reviderats.

2.2.2 2021-10-21, version 3.2

Rattning av trasiga linkar 1 avsnitt 17.8.1 och 18.1

2.2.3 2021-05-27, version 3.1

Ny link till konverteringsguide for opioider i avsnitt 17.4.

2.24 2021-03-11, version 3.0

2.3 Definitioner av palliativ vard

Palliativ vard utvecklades huvudsakligen f6r patienter med cancerdiagnoser,
och World Health Organisations (WHO) definition (1990, 2002) utgar fran
detta. WHO:s definition har varit globalt ridande, men kompletteras nu av en
utvidgad definition som arbetats fram inom International Association for
Hospice and Palliativ Care IAHPC) [1] Socialstyrelsen definierar ocksa
begreppet palliativ vard.

En utmaning med de olika definitionerna ér att malgruppen for palliativ vard
uttrycks pé olika sitt. Socialstyrelsen begrinsar palliativ vard till att omfatta
patienter med progressiv, obotlig sjukdom. WHO 4 sin sida anger i sin
definition att palliativ vard omfattar problem associerade till livshotande
sjukdom. IAHPC vinder pa perspektivet och utgir fran och fokuserar pa

allvarligt lidande hos en person med svar sjukdom.

I dokumentet Personcentrerat sammanhallet vardférloppet palliativ vard

(PSVF) preciseras malgruppen som patienter med en eller flera livshotande
sjukdomar, det vill sidga att sjukdomen/sjukdomarna kan leda till d6den inom

veckor, manader eller ar. Denna definition anammas av vardprogrammet.
Nedan féljer de tre definitioner som idag finns internationellt och nationellt.

Enligt WHO bygger palliativ vard pa ett forhallningssitt som syftar till att
forbattra livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av problem som

kan uppsta vid livshotande (icke-botbar) sjukdom. Palliativ vard férebygger
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och lindrar lidandet genom tidig upptickt, noggrann analys och behandling av

smdrta och andra fysiska, psykosociala och existentiella symtom [2].

Palliativ vard innebar att:

e lindra smirta och andra plagsamma symtom

e bekrifta livet och betrakta déendet som en normal process

¢ inte paskynda eller f6rdr6ja déden

e integrera psykosociala och existentiella aspekter av patients vard

e crbjuda organiserat stod till hjilp fOr patienten att leva sa aktivt som mojligt
fram till do6den

e crbjuda organiserat stod till hjdlp for familjen att hantera sin situation under
patientens sjukdom och efter dodsfallet

e tillimpa ett teambaserat férhallningssatt for att mota patienters och
familjers behov

e tillhandahalla aven stédjande och radgivande samtal, om det behovs

e framja livskvaliteten och paverka sjukdomens forlopp i positiv bemirkelse
genom ett tvirprofessionellt férhallningssatt som inriktar sig pa patientens
och familjens behov

e oora saidana undersokningar som dr nédvandiga for att béttre forsta och ta
hand om plagsamma symtom och komplikationer

e den virdaspekten ska sittas in tidigt i sjukdomsskedet, tillsammans med
behandlingar som syftar till att f6rlinga livet, sisom cytostatika och
stralbehandling

Definition enligt IAHPC (svensk 6versattning av Nationella radet f6r palliativ
vard, 2020)

Palliativ vard:

e ir aktiv viard med helhetssyn av personer 1 alla aldrar, med allvarligt lidande
pa grund av svar sjukdom och sirskilt f6r personer nira livets slut. Varden
syftar till att frimja livskvalitet f6r den sjuke och nirstiende.

e forebygger och lindrar lidande genom tidig upptickt, noggrann analys och
behandling av smarta och andra fysiska, psykiska, sociala och existentiella
problem. Sa lingt som mojligt méste dessa atgarder vara evidensbaserade.

e sker i kontinuerlig dialog med patienter och nirstiende for att gemensamt
formulera mal f6r varden och stodja patienten att leva sa vil som moijligt

fram till doden.

e tillampas under hela sjukdomstorloppet utifrin patientens behov
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e tillhandahalls vid behov tillsammans med sjukdomsspecifika behandlingar

e kan paverka sjukdomens férlopp positivt

e syftar inte till att paskynda eller f6rdr6ja doden, utan bejakar livet och
erkinner déendet som en naturlig process.

e ger stod till nirstiende under patientens sjukdomstid och 1 deras sorg efter
dodsfallet

e ges med erkidnnande av och respekt for patientens och de nirstaendes
kulturella virderingar, 6vertygelser och trosuppfattningar

e tillimpas inom alla vardformer och vardnivéer (i hemmet och pa
institutioner)

e kan tillhandahallas av personal med grundliggande utbildning i palliativ vard

e kriver tillgang till palliativ specialistvard med ett tvirprofessionellt team for
remittering av komplexa fall

e Svir sjukdom ska uppfattas som varje akut eller kronisk sjukdom och/eller
tillstand som fororsakar pataglig nedsittning av allméntillstaindet, och som

kan leda till langvarig férsimring, handikapp och /eller dod.

Socialstyrelsen definierar palliativ vard som hilso- och sjukvird 1 syfte att lindra
lidande och frimja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom
eller skada. Palliativ vird innebdr ocksa ett beaktande av fysiska, psykiska,

sociala och existentiella behov samt ett organiserat stod till nirstaende.

Malgruppen for palliativ vard definieras av PSVF palliativ vard och i
vardprogrammet enligt foljande: patienter med en eller flera livshotande
sjukdomar, det vill sidga att sjukdomen/sjukdomarna kan leda till déden inom

veckor, manader eller ar.

2.4 Palliativ vard ur ett organisatoriskt
perspektiv

Slutbetinkandet av Prioriteringsutredningen, SOU 1995:5, lyfte fram palliativ
vard som ett prioriterat vairdomrade, likstillt med livshotande akuta sjukdomar
[3]. Den palliativa varden prioriterades dock inte tillrdckligt, trots manga
anstrangningar, och blev déarfér foremal for en egen parlamentarisk utredning,
”Déden angar oss alla — virdig vard vid livets slut”, SOU 2001:6 [4]. Omradet
fick i utredningen en grundlig genomlysning och det lades fram forslag pa hur
den palliativa varden skulle kunna utvecklas for att bli allmint tillganglig. 1
utredningen ”En nationell cancerstrategi”, SOU 2009:11 [5] beskrevs
utarbetandet av ett nationellt vardprogram for palliativ vard som sirskilt

angelaget, tillsammans med 6kad registrering i Svenska palliativregistret och
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gemensamma definitioner av termer och begrepp inom den palliativa varden.
Regeringen gav 2009 Socialstyrelsen 1 uppdrag att utforma ett nationellt
kunskapsstod for god palliativ vard, och 2013 publicerades kunskapsstodet for
god palliativ vard i livets slutskede [6]. Det innehaller vigledning,
rekommendationer, termer och definitioner samt indikatorer f6r
kvalitetsuppfoljningar. Rekommendationerna innefattar bland annat
samordning, fortbildning, handledning, kommunikation och smartskattning.
Det nationella kunskapsstodet utvirderades 2016 [7], och 2018 utarbetade
Socialstyrelsen ett fortydligande om termer och begrepp inom palliativ vard [8].

2.5 Palliativ vard ur ett folkhalsoperspektiv

Vi ska alla do, V'i gar mot doden vart vi gar, Betiank livets korthet, dodens visshet och
evighetens lingd ... Beskrivningarna dr méanga, och erfarenheter relaterade till
dbéende och déd ér en ofrinkomlig del av vara liv. Det dr ddrfor en betydande

folkhilsofriga eftersom vi alla paverkas av dodsfall i var narhet och av var egen
dodlighet.

For att forbittra den palliativa varden for alla, oavsett vem man dr, av vad eller
var i Sverige man dor, behover hilso- och sjukvardens insatser 1 palliativ vard
pa sikt utvidgas med ett folkhalsoperspektiv. Ett sadant perspektiv pa palliativ
vard har under senare ar blivit synligt i internationella policydokument och i en
mingd olika projekt runt om i varlden. En grundtanke i dessa ér att doende,
d6d och vard i livets slutskede dr en angeldgenhet f6r alla i samhillet, och inte
endast for de som arbetar inom vard och omsorg. De allra flesta av oss har
kunskap — erfarenhet av sjukdom och forlust av olika slag — som behéver

tillvaratas, oavsett om vi arbetar inom virden eller inte.

Ett folkhilsoperspektiv pa palliativ vard handlar i praktiken ofta om att 6ka
samtalet och medvetenheten 1 befolkningen om att déende och déd ar en
normal del av vira liv. Det innebir att nirstdende, familj, grannar, vinner,
arbetskamrater, foreningar, férsamlingar osv. bor ses som samarbetspartner
med en kunskap som kompletterar de professionellas vid varden i livets
slutskede. Detta bygger i stor utstrickning pa kunskapsutbyte mellan
minniskor som har erfarenhet av sjukdom och f6rlust och vardsystemet, f6r
att mojliggora att de som vill — pa olika sitt — kan engagera sig 1 frigor om

déende, déd och sorg.
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2.6 Palliativ vard ur ett processperspektiv

I dag betraktas varden ofta ur ett processperspektiv, det vill sdga patientens vig
genom virden. Det handlar om remitteringsvigar, ritt vardniva och adekvat
behandling samt om att minska vintetider, 6ka effektiviteten 1
omhindertagandet och skapa nytta f6r patienten. I den palliativa varden ar det
inte bara ”vigen genom virden” som bor std i centrum, utan dven patientens
progredierande sjukdomsférlopp och behov av symtomlindring och stéd. 1
stillet for en process kan man tinka sig den goda palliativa varden som ett
nitverk som byggs kring patienten och de nirstaende utifran deras individuella
behov.

2.7 Lagstod

Virdens skyldigheter regleras bland annat i hélso- och sjukvardslagen
(2017:30). Den anger att malet med halso- och sjukvarden dr en god hilsa och
en vard pa lika villkor f6r hela befolkningen samt att hilso- och
sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard uppfylls. God
vard definieras enligt Socialstyrelsen som kunskapsbaserad, andamalsenlig,
siker, patientfokuserad, effektiv och jamlik. Vardprogrammet ger
rekommendationer f6r hur varden ska utforas for att uppfylla dessa kriterier.
Dessa rekommendationer bor darfor i visentliga delar f6ljas for att man ska

kunna anse att sjukvarden lever upp till hilso- och sjukvardslagen.

Patientlagen (2014:821) anger att vardgivaren ska erbjuda patienten anpassad
information om bl.a. diagnosen, mdéjliga alternativ for vard, risk for
biverkningar och forvintade vintetider samt information om mojligheten att

sjalv vilja mellan likvardiga behandlingar (3 kap 1-2 § patientlagen).

Virdgivaren ska enligt samma lag erbjuda fast vardkontakt samt information
om mojlighet till ny medicinsk bedémning, dven inom annan region.
Virdgivaren ska ocksd informera om moijligheten att vilja vardgivare 1 hela
landet inom allmin och specialiserad 6ppenvard. Enligt det s.k.
patientrérlighetsdirektivet ska vardgivaren ocksa informera om patientens
rattighet att inom hela EU/EES vilja och fi ersittning for sidan vird som
motsvarar vad som skulle kunna erbjudas i Sverige. Praktisk information om

detta, till exempel hur och nir ersittning betalas ut, finns hos

Forsikringskassan.

Enligt vardgarantin (2010:349) har vardgivaren en skyldighet att erbjuda

patienter kontakt samt atgarder inom vissa tider. De standardiserade
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vardférlopp som RCC har tagit fram och som regionerna har beslutat att folja

anger kortare vintetider som dock inte dr en del av vardgarantin.

I halso- och sjukvardslagen anges ocksa att halso- och sjukvarden har sirskilda
skyldigheter att beakta barn som anhériga och ge dem information, rad och

stéd (5 kap 7 §).

2.8 Evidensgradering

Nationella vardprogram bér saisom kunskapsunderlag i méjligaste méan
evidensgraderas. Palliativ vard och palliativ medicin ar relativt nya
kunskapsomriden, men kunskapsmassan 6kar snabbt och mycket forskning
och utvecklingsarbete sker nationellt och internationellt. Detta avspeglar sig 1
det 6kande antal referenser som presenteras i programmet.
Virdprogramgruppen har initierat ett arbete med att evidensgradera
rekommendationer i kommande revisioner. Detta ar ett fortsatt

utvecklingsomrade.

Utover angivna referenser bestar faktaunderlaget av bista tillgingliga evidens i
form av beprovad klinisk erfarenhet, i kombination med den konsensus och
erfarenhet som finns i den multiprofessionella och multidisciplinira

vardprogramgruppen.
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KAPITEL 3
Mal med vardprogrammet

Detta nationella vardprogram ar gemensamt for all palliativ vard oberoende av
patientens diagnos, etnicitet, bakgrund eller bostadsort, och oavsett om varden
bedrivs via kommun, region eller privat vardgivare. Sarskilt vardprogram finns

for barn.

Virdprogrammet ska vara giltigt och anviandbart for alla professioner och alla
vardformer dir svart sjuka och déende minniskor vardas. Programmet ska
vara ett stod 1 den dagliga varden for all personal som arbetar med ménniskor

som behover allmin eller specialiserad palliativ vard.

Virdprogrammet ska vara en del av underlaget f6r planeringen av allmian och

specialiserad palliativ vard, lokalt, regionalt och nationellt.

Det ska, tillsammans med bland annat ”Nationellt kunskapsstéd for god
palliativ vard i livets slutskede”, Svenska palliativregistret samt Personcentrerat
sammanhallet vardforlopp palliativ vard ge forutsittningar for en battre
palliativ vard [3-6, 9-16].
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KAPITEL 4
Begrepp och termer |

palliativ vard

4.1 Begrepp och termer enligt
Socialstyrelsens termbank

Enhetliga begrepp och termer ir en grund for att varden ska fungera f6r den
enskilde och vara jamlik 6ver hela landet. De termer och begrepp som
listasnedan dr direkt haimtade ur Socialstyrelsens officiella termbank [17]. For

en nirmare genomgang av begreppen hinvisas till Socialstyrelsens termbank.

e Palliativt forhallningssatt

e Palliativ vard

e Palliativ vard i livets slutskede

e Brytpunkt till palliativ vard 1 livets slutskede

e Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede
e Efterlevandesamtal

e Allman palliativ vard

e Specialiserad palliativ vard

e Specialiserad palliativ verksamhet

e Palliativt konsultteam

4.2 Ovriga begrepp och termer

4.2.1 Hospice definierat enligt foretradare for hospice i
Sverige

Majoriteten av Hospiceverksamheter 1 Sverige har gemensamt utarbetat en

definition av hospice. Definitionen har gatt ut pa nationell remiss via

Nationella radet for palliativ vard (NRPV) som direfter forklarat att man
stoder forslaget till definition.

Hospice definieras som en enhet for inneliggande specialiserad palliativ vard,

med fokus pa lindring, och genom ett specialistkompetent vardteam, dar

21


https://termbank.socialstyrelsen.se/

REGIONALA CANCERCENTRUM

underskoterska och sjukskoterska ar pa plats dygnet runt. Det bedrivs utifrin
ett holistiskt forhallningssitt 1 en fristdiende enhet dir vardmiljén inom- och
utomhus frimjar vilbefinnandet bade f6r individen och de nirstiende. Ett
hospice drivs ofta 1 enskild form, pa en idéburen basis, finansierad genom
vardavtal med offentliga medel. Ett hospice ir ett komplement i den palliativa
varden och omsorgen utifran individens och dennes nirstiendes behov utan

att vara en specialiserad palliativ sjukhusavdelning eller ett sarskilt boende.

4.2.2 Malgruppen for palliativ vard definierat av PSVF och
NRPV

Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp palliativ vard (PSVFE) och
nationella radet for palliativ vard (NRPV) har definierat malgruppen f6r
palliativ vard. Definitionen ar enligt foljande: patienter med en eller flera
livshotande sjukdomar, det vill sdga att sjukdomen/sjukdomarna kan leda till

doden inom veckor, manader eller at.
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KAPITEL 5
Den palliativa vardens

grunder och etiska
plattform

Den palliativa virden ska ges utifran de fyra hérnstenarna symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och nirstaendestod, for att lindra fysiskt,
psykiskt, socialt och existentiellt lidande. Den palliativa varden strivar efter

att bekrifta livet och betraktar déendet som en naturlig process.

Den palliativa vardens syfte ar att fraimja livskvalitet, lindra lidande och ge
existentiellt stéd. Ett palliativt f6rhallningsatt kinnetecknas av en helhetssyn pa
minniskan genom att stodja patienten att leva med virdighet och storsta
méjliga vilbefinnande till livets slut [18]. Aven de nirstiendes situation och

behov av stéd ingar.

5.1 Totalt lidande — ett patient- och
narstaendeperspektiv

Det engelska uttrycket “total pain” 6versitts bast till ’totalt lidande”, och
det speglar den palliativa vardens helhetssyn pa patienten genom att

beskriva hur smirta bestir av fyra dimensioner: fysisk, psykisk, social och

existentiell.

Dame Cicely Saunders grundade den moderna hospicerérelsen 1
efterkrigstidens England och myntade begreppet “total pain” [19]. Begreppet
ska visa att den palliativa varden har en helhetssyn pa patienten och beskriver

att det finns olika slags smirta: fysisk, psykisk, social och existentiell [20].

Fysisk smirta ir kanske den tydligaste formen av smirta och definieras som
en obehaglig upplevelse férenad med verklig eller hotande vivnadsskada. Den

fysiska smirtan kan vara littast for patienten att uttrycka.

Psykisk smirta ir reaktioner pa olika forluster, till exempel relationer och

formagor. Kinslor sisom nedstimdhet, sorg, ilska, radsla, oro och angest visar
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sig. Den psykiska smirtan dr ofta reaktioner pa den totala smirtan och kan

hindra patienten fran att ta vara pa den tid som ir kvar.

Social smirta beror de relationer som patienten férlorar, kanske 1 och med
sjukdomen, men ocksa de relationer som gar forlorade i och med déden. Det
kan handla om att férlora sin sociala roll och sin framtid. Méanga kan ocksa

vara ridda for att bli eller vara en belastning for sina nirstiende.

Existentiell smirta manifesterar sig nar existensen ar hotad, alltsa sjilva
varandet. Det kan r6ra sig om fragor om meningen med livet, om hopp kontra

hoppléshet och om déden [21].

De fyra olika dimensionerna ir inte fristiende, utan de samverkar med och
paverkar varandra och kan vara svara att sirskilja [20]. Forskning visar att
smartcentrum som aktiveras vid fysisk smarta ocksa aktiveras vid social smirta,
till exempel ensamhet. Nir en typ av smarta lindras, lindras ocksa de 6vriga.
Detsamma giller dven det omvinda; férsimras en typ av smirta, 6kar dven det
totala lidandet [22]. Det ar viktigt att komma ihag att smarta uttrycks
individuellt, bland annat influerat av kulturella aspekter [20].

Figur 1. Helhetssyn, hur alla dimensioner paverkar varandra.

Psykisk-
Fysiskt — oro, angest,
smarta, nedstidmdhet,

lufthunger, sOmn
trotthet osv

Totalt

lidande

Existentiellt

— dodsa
meningslé
skuld

5.2 Fyra hornstenar — vardens arbetsredskap

Den palliativa varden vilar pa fyra hérnstenar: symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och relation samt nirstaendestdd. Dessa grundar sig pa
WHO:s definition av palliativ vard.
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De fyra hornstenarna ska ses som ett arbetsredskap for att arbeta med de fyra

smirtdimensionerna i det totala lidandet [23].

Symtomlindring innebir att i samrad med patienten férebygga och lindra
symtom samtidigt som integritet och autonomi beaktas. Symtomlindring

innefattar fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.

Teamarbete giller samarbete med ett multiprofessionellt team. Teamet bor

innehalla flera professioner sa att patientens samtliga behov kan tillgodoses.

Kommunikation och relation handlar om att frimja patientens livskvalitet.
Det innebir god kommunikation och goda relationer inom och mellan teamet

men ocksa i férhallande till patienten och de nirstaende.

Nirstaendest6éd bor ges under sjukdomstiden men dven efter dédsfallet. Det
innebdr att de nérstiende ska kunna kinns sig delaktiga i varden och fa

information och stéd utefter sina behov och forutsittningar [4].

5.3 Vardegrund

Den palliativa vardens virdegrund kan sammanfattas 1 fyra ledord: nirhet,
helhet, kunskap och empati [24-28]. Virdegrunden beskriver det som ar viktigt,

alltsa det som bor prioriteras bland andra konkurrerande virden.

Nirhet

I livets slutskede vill patienten och de nirstiende oftast inte vara ensamma.
Om vi ar nira och nirvarande kan vi lyssna till patientens 6nskemal och
erbjuda vad hen beh6ver. Nirhet till patienten innebir dven nirhet till de
nirstaende som ocksd behover stéd for att pa basta sitt kunna hantera svar

sjukdom och/eller forestidende dod.

Helhet

Patienten och de nirstiende har behov som kan sammanfattas 1 fyra kategorier:
tysiska, psykologiska, sociala och existentiella. Darf6r behovs ett nira
samarbete mellan olika professioner i teamet runt patient och nirstiende. Varje
patient ar en individ med ritt att behandlas och bemotas vardigt, aven om hen

mister sin formaga att aktivt paverka sitt liv.

Kunskap

Personalen behover kunskaper i palliativ vard £6r att kunna hjalpa patienten att
uppna basta moijliga livskvalitet och for att erbjuda optimal vard. Darfor ar det
viktigt att personalen far utbildning och kontinuerlig fortbildning.
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Empati

Den stindiga kontakten med svar sjukdom och déd gor att arbetet kan vara
mycket krivande, men samtidigt mycket givande. Detta 6msesidiga givande
och tagande bygger pa personalens formaga att visa empati, det vill sdga kinna
in patientens situation och visa omtanke och samtidigt behalla sin

professionalitet.

5.4 Etisk plattform

Minniskor 1 livets slut kan uppleva att de férlorar sin vardighet. All vard ska
ges med respekt for manniskans lika virde och integritet samt stodja

patientens autonomi.

Patienter 1 livets slutskede kan ha bristande beslutskapacitet. Det ar dirfor
viktigt att i god tid undersoka patientens behov och énskemal

Fortbildning och handledning i etiska fragor beh6vs pa alla vardnivaer inom

den palliativa varden.

Den maximala insatsen dr nodvindigtvis inte den optimala. Foljande fragor

kan anvindas som vigledning i den kliniska vardagen:

e Vad vill patienten?
e Vad kan vi gora?

e Vad bor vi gora av allt det som vi kan gbra?

I Hilso- och sjukvardslagen (2017:30), 3 kap. 1§, star: ”Varden ska ges med

respekt for alla manniskors lika virde och for den enskilda manniskans

virdighet”. Detta uttrycker ett jamlikhetsideal, och i den palliativa varden ska
varje manniska respekteras lika oberoende av till exempel konsidentitet,
etnicitet, alder och funktionsnedsittning. I all vard dr det darfor centralt att
varje manniska respekteras 1 sig. Respekten for minniskans virde och
virdighet dr inom halso- och sjukvarden ofta ithopkopplad med respekten for
autonomin. Den respekten ir inte villkorad av kapaciteten att utéva sin

autonomi [29].

I livets slutskede kan patienten uppleva ett 6kat beroende av andra, kinna att
sjukdomen blir ett hot mot ens identitet och dven ha svart att kontrollera de
kroppsliga funktionerna. Detta kan upplevas som mycket plagsamt och skapa
en pafrestande situation f6r den déende patienten och de nirstiende.
Empiriska studier med patienter i palliativ vard har visat att upplevelsen av
virdighet 1 sjukdomssituationen kan frimjas pa olika sitt, bland annat genom

att vardpersonal stottar patientens férmaga att bevara sin identitet, skapar
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mojlighet for patienten att leva sitt vanliga, vardagliga liv och respekterar
patientens sjalvbestimmande. Hir understryks att respekten f6r den enskilda
minniskan alltid maste uppratthallas s att integritet och virdighet virnas [30,
31].

Inom svensk hilso- och sjukvard har fyra etiska principer fatt stort genomslag
vid etiska vigval, bland annat i den palliativa varden. Principerna dr, utan
inbordes rangordning:

e inte skada-principen

e gdra gott principen

® autonomiprincipen

e rittviseprincipen [32].

I palliativ vard blir zcke skada-principen och gira gott principen framtridande nir
man tydliggér maximal och optimal insats, f6r den maximala insatsen ir inte
nédvandigtvis den optimala. Nir en behandling bedoms gora mer skada 4n
nytta for patienten ska ansvarig likare 6vervaga om en behandling ska paborjas
eller om den ska avbrytas. Till exempel kan cytostatikabehandling bota
sjukdom, forlinga livet och mildra symtom men dven medfora att personen far
allvarliga biverkningar och kraftigt sinkt livskvalitet. Vad som ar den bista
insatsen for patienten ir en sammanvigning av patientens 6nskemal, mojliga
insatser, en medicinsk bedémning och lagstiftningen. Det handlar om vad som

kan goras men frimst vad som bir goras.

Gora gott principen innefattar att man hjilper patienten, att utifran situationen
gora gott. I den praktiska vardsituationen kan foéljande fragor vara till hjalp for

att bedéma vilka insatser som bist gynnar patienten=gora gott.

e Vad kan vi gora?
e Vad bor vi gora?

e For vems skull gor vi det?

Dessa fragor kan anvindas bade i 6vergangen till den palliativa varden och i
dess olika faser. I de flesta vardsituationer dr det mojligt att stalla sig dessa
fragor och pa det sittet fa vigledning 1 beslutet om patientens vard.
Helhetsbilden bor ligga till grund f6r det beslut som fattas, sa att en eventuell

insats inte orsakar lidande utan ger basta mojliga vilbefinnande.

Autonomiprincipen ir central i svensk halso- och sjukvard, och Patientlagen syftar
till att stirka och tydliggora patientens stallning samt frimja sjalvbestimmande

och delaktighet. Personer med bevarad férmaga till sjilvbestimmande kan,
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efter att ha tagit del av information i samrad med ldkare vara delaktig i beslut
kring planerad vard och behandling. Diremot kan patienten inte kriva insatser
som dr medicinskt omotiverade, for respekten for autonomin ska inte tolkas pa
ett forenklat sitt, som att minsta 6nskan tillgodoses [33]. I livets slutskede kan
patienter ha bristande beslutskapacitet eller sinkt medvetande, vilket kan géra
det svart att veta vad patienten vill och om hen kan omvirdera
behandlingsbeslut och gora prioriterade val. Det ar darfor viktigt att i god tid
undersoka patientens behov och 6nskemal. I vissa fall bor man fraga
nirstaende vad de tror dr patientens vilja nir hen inte lingre kan uttrycka den.
Det dr den ansvarige likarens och det vardande teamets ansvar att handla f6r

patientens basta.

Inom den palliativa varden paminns man om att livet dr sarbart, att vi alla kan
drabbas av sjukdom och att déden ar utanfér var kontroll. Patienter inom den
palliativa varden kan ibland ses som sirskilt sarbara eftersom de ér i en utsatt

situation och ar beroende av andra. Trots denna sarbarhet ar det viktigt att i sa

stor utstrickning som méjligt respektera patientens autonomi [34].

Raittviseprincipen understryker vikten av att behandla patienter med likvirdiga
behov lika, att inte sirbehandla patienter beroende pa exempelvis
konsidentitet, etnicitet, bakgrund eller alder. Tillgangen till palliativ vard bor

ocksi vara lika over landet oavsett bostadsort.

Inom all hilso- och sjukvird stills vardpersonal infor prioriteringar som ibland
ar mycket svara. Vigledande for 6verviganden och medicinska beslut dr de tre
etiska principer som aterfinns i propositionen “’Prioriteringar inom hilso- och
sjukvarden:

e minniskovirdesprincipen

e behovs- och solidaritetsprincipen

e kostnadseffektivitetsprincipen [35]

Dessa ir rangordnade. Manniskovirdesprincipen dr grundliggande och pekar
pa vikten av alla manniskors lika virde och allas ritt till vard. Den andra
principen understryker att resurser ska fordelas till omraden dir behoven ir

storst, och slutligen, att relationen mellan kostnader och effekt ska vara rimlig.

Respekten for den enskilda méinniskan ska kvarsta aven efter doden. Nir
doden intriffat dr det viktigt att i det f6rlingda vardandet visa den déde
respekt och virdigt behandla den déda kroppen. Det ir av stor vikt att de
nirstiende visas hinsyn och omtanke och inbjuds till att medverka vid

omhindertagande av den dode [36].

28



REGIONALA CANCERCENTRUM

I den kliniska vardagen stalls vardpersonal ofta infor etiska 6verviganden och
dilemman dir konflikter kan uppstd, bland annat till £6ljd av att olika principer
stills mot varandra. Socialstyrelsen har dirfér bedomt att fortbildning i etik
behovs pa alla vardnivaer inom den palliativa varden, liksom handledning i
etiska fragor, 1 form av reflekterande samtal [0]. I det konkreta vardarbetet kan
man anvinda en etisk beslutsmodell som lyfter fram olika aspekter, for att ett
beslut ska vara etiskt vilgrundat. Eftersom den palliativa varden priglas av
teamarbete kan den systematiska, etiska reflexionen med férdel vara
multiprofessionell. Exempel pa metoder for etisk reflexion och beslutsfattande
ar aktorsmodellen [37], etiska ronder [38, 39] och etik-café.

5.5 Behov av forberedelse

I Det dr viktigt att beakta patienters och nirstiendes behov av och

mojligheter till forberedelse 1 den svara situation de befinner sig i.

Nir doden ir oundviklig stills mianniskan ofta infor olika fysiska, psykiska,
sociala och existentiella utmaningar [40]. Livets slutskede ér individuellt, och
varje manniska har sina unika upplevelser, 6nskemal och behov. Nir en kort
tid aterstar (timmar, veckor manader) behover patienten och de nirstaende fa
mojlighet till forberedelse. Att ha insikt om situationen ger storre mojligheter
att planera for och ta vara pa den tid som ar kvar [41]. Under denna del av livet
bor alla fa tillgang till palliativ vard, alltsa vard som kiannetecknas av en
helhetssyn pa minniskan, som bekriftar livet och som betraktar déendet som

en naturlig process [21, 42, 43].

I palliativ vard finns mojlighet att bejaka livet, frimja upplevelsen av hilsa och
skapa forutsattningar for valbefinnande [21, 44]. De flesta vill slippa lidande
och fa leva och do6 pa ett sadant sitt som ar férenligt med deras virderingar.
God symtomlindring minskar lidande och frimjar vilbefinnande. Att fa behalla
sin virdighet och sjilvbild, att leva med fortsatt autonomi och kontroll samt att
finnas 1 ett socialt sammanhang ér ofta viktigt. I livets slutskede ar det ocksa
viktigt att fa mojlighet att dela med sig av tankar och kinslor. Genom samtal

kan patientens behov och 6nskningar bli kinda [40, 45].

Genom att finna eller skapa mening i situationen, och férséka gora den
begriplig och hanterbar, kan patienten och de nirstaende kidnna att de finns 1
ett sammanhang. Livets slutskede kan didrmed bli en virdefull tid om den

déende och de nirstaende far mojlighet att férbereda sig [40, 46].

Ibland innebar doden and3 ett stort lidande med starka kanslor av fortvivlan

och meningsléshet. Skillnaden mellan “onddigt lidande” och “lidande som
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livsvillkor” [40] behover fortydligas, for lidande som livsvillkor handlar om
faktumet att vi méste d6 dven om vi inte vill det. Det handlar om opaverkbara
existentiella utmaningar, till skillnad fran det lidande som vi ofta i storre

utstrickning kan lindra, exempelvis ridsla f6r ensamhet och smairta [40)].
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KAPITEL 6
Existentiella aspekter

Existentiella aspekter bor belysas 1 utbildning och fortbildning samt vid

handledning inom ramen f6r det kliniska arbetet.

Samtal om existentiella fraigor féorekommer ofta i palliativ vard. Genom att
vardpersonalen ér narvarande, finns kvar och lyssnar pa frigor och
livsberittelse kan de existentiella behov som finns hos patienter och

nirstiende métas upp.

Vid behov hinvisas patient och nirstaende till kvalificerat samtalsstod med
kurator eller foretradare for olika religiosa samfund. Sjukhuskyrkan kan

formedla kontakten.

Vid palliativ vard kan patienter och nirstiende reflektera 6ver djupgaende
fragor som ofta r6r meningsskapande. Vad blev det av mitt liv? Bidrog jag med
nagot viktigt? Vad ir det fér mening med det som hiant? Varfor hinder det
mig? Nir sjukdomen Gvergar fran att vara botbar till icke botbar kan andra
frigor bli aktuella, till exempel ”Ar det nu jag ska d6?” Man kan kinna
hopploshet och maktloshet och att déden kommer nidrmare, men samtidigt kan
livet bli viktigare och man efterstrivar en sd god livskvalitet som mojligt [47,
48).

De flesta minniskor tinker pa meningen med liv och déd, oavsett religion,
kultur, kon eller dlder. Existentiella och andliga fragor har blivit mer synliga
eftersom personer med icke botbar sjukdom lever lingre. Andliga fragor kan
handla om meningsskapande, med eller utan en religios forstielse. Aven ordet
“existentiell” anvinds for att referera till de erfarenheter och fragor om sjilva
livet som patienter och nirstiende kan behéva bearbeta [49, 50]. Andlighet
inkluderar dven relationen till sig sjilv, andra, naturen och for vissa det som
beskrivs av dem som heligt (European Association of Palliative Care (EAPC))
[51]. De existentiella frigorna handlar mer om déd och liv, hopp och tro, frihet

och val, relationer samt integritet och 1 linje med teorin av Yalom [52].

Existentiell 4ngest kan orsaka lidande och leda till en slags andlig smiirta,
isolering och ridsla for déden, och kinsla av évergivenhet. Aven individer som
inte tror pa nagon religion kan drabbas av andlig smirta. Familjen ér ett viktigt

stod vid obotlig sjukdom men att prata om existentiell och andlig smirta med
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sin familj kan upplevas som svart [53]. Vardpersonal kan darfor vara de som
hjilper patienterna att finna mening och hopp 1 en svar situation. Enligt
Vitldshilsoorganisationen ska varje minniskas existentiella/andliga behov
tillgodoses och lidande lindras [18]. Darfor dr det viktigt vid palliativ vard med
en oppen, respektfull och lyhord milj6 dar patient och nirstiende tillats
reflektera kring déd, lidande, f6rlust och mening. Manga existentiella samtal
fors i den kliniska vardagen, i det lilla, och inte alltid med sd manga ord.
Existentiella samtal mojliggdrs da vardpersonal dr lyhord f6r patientens och
nirstaendes behov, dd man gor sig nirvarande och aven i sitt kroppssprak visar
att man har tid att lyssna pé deras livsberittelse och fragor, och ibland till och
med deras tystnad. Dessa samtal och situationer kan vara svara och utmanande
tor virdpersonalen. Ibland bottnar utmaningen i upplevelsen av att inte kunna
gora nagot och inte heller kunna ge nagra svar. Men det édr en viktig stodatgird
1 sig att lyssna till patientens och de nirstiendes berittelser, att finnas kvar nir
patienter upplever maktloshet och att vara narvarande dven nar det inte finns

nagot att saga [54, 55] .

Inom vissa verksamheter ar utbildning och handledning i existentiella frigor en
integrerad del av det kliniska arbetet. D4 studier visat att utbildning i
existentiell vard bl.a. reducerar vardpersonalens risk for arbetsrelaterad stress ar
utbildning viktigt att tillgodose, bade med tanke pa att patient och nirstaendes
behov ska kunna bemétas pa ett kompetent sitt och med tanke pa omsorg om
personal [50]. Ett exempel pé hur teori och klinik kan integreras dr en
utbildningsintervention baserad pa Yaloms teori om de fyra existentiella
grundvillkoren: d6d, mening, relationer och frihet. Utbildningen baserades pa
fem traffar med reflektion fore, under och efter utbildningen som ocksa
inkluderade grundliggande samtalsmetodik. Resultatet visade att sjukskoterskor
och underskoterskor blev battre pa att bemota patienters existentiella fragor
efter utbildningen, och att de kinde sig sakrare i kommunikationen med
patienter och nidrstaende [57, 58]. Brist pa samtal om existentiella fragor kan
leda till att patienters ensamhet och isolering under livets sista tid 6kar, och till

okat missnoje med emotionell och andlig vard [59].

Patienter och nirstdende kan behdva kvalificerat samtalsstod av kurator eller
kontakt med foretridare for religiosa samfund for att till exempel samtala eller
ordna en religis rit, och det underlittar om det finns en rutin f6r hur dessa
kontakter kan tas. Sjukhuskyrkan eller den aktuella férsamlingen kan hjilpa till
eftersom de har stor erfarenhet av att férmedla kontakt till foretridare for olika
religioner. Prister och diakoner méter ocksa patienter, nirstiende och

vardpersonal i samtal utifran deras individuella situation och har tystnadsplikt.
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KAPITEL 7
Samtal med patient och

narstaende

Patienten ska erbjudas samtal innehallande information om sitt
hilsotillstand samt rad och st6d Informationen om halsotillstand ska ges
med respekt for patientens autonomi och integritet. Nérstaende bor

erbjudas att delta i samtal om patienten sa 6nskar.

Patient och nirstaende ska ges moijlighet att uttrycka sina behov, 6nskemal

och prioriteringar och erbjudas stéd i de beslut som omfattar framtida vard.

Erbjudande om samtal bor upprepas under den palliativa processen for att
patienten och de nirstaende ska kunna leva ett sd gott liv som méjligt

utifran stindigt forindrade forutsittningar.

Samtalen i vardagliga vardsituationer ger patient och nirstiende mojlighet

att dela tankar och kinslor.

Samtalen ska dokumenteras s att patientens 6nskemal och prioriteringar

blir kanda av alla som deltar i varden.

Verksamhetschefen ansvarar for att skapa forutsittningar for dessa samtal.

7.1 Samtalens betydelse i palliativ vard

Kommunikation och relation dr en av hérnstenarna i den palliativa varden, dar
samtal med patient och narstiende stir i centrum. Nir en person ska leva med
en livshotande sjukdom och moéta sin egen déd finns mangfacetterade behov
relaterade till samtal [60]. Existentiella fragor blir aktuella for 1 stort sett alla
obotligt sjuka patienter och deras nirstiaende, till exempel “Hur ling tid har
jag?” och ”Vad finns det dnnu tid f6r?”. Manga dr ambivalenta till att fa svar pa
fragorna, for de vill veta och samtidigt fa vara ovetande. Svaren pa fragorna ir
dock helt centrala och ibland mycket svara att férhélla sig till. De far
konsekvenser inom nistan varje livsomrade och kriver beslut om hur
aterstoden av livet ska levas. Det kan gilla icke-medicinska fragor om arv och
ekonomi, praktiska frigor om nirstiendepenning, planering av till exempel

resor och aktiviteter, existentiella och sociala fragor om att aterknyta till
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livslankar, nira relationer, viktiga platser och aktiviteter samt slutligen
medicinska frigor om vard och behandling. De flesta personer uppger att de
skulle vilja fa information och prata om sin situation och vard, om de hade en
allvarlig sjukdom och mindre 4n ett ar kvar att leva [61, 62]. Patienter féredrar
anpassad information om behandling och framtidsutsikter och att vardpersonal
med helhetssyn och medkinsla samtalar om deras livssituation [63]. Patientens
och de nirstiende behdver fa forutsattningar att hantera sitt liv, férbereda sig
for livets slut och ta avsked. Det kan finnas behov av information om
hilsotillstindet i nuldget och det foérvantade forloppet. Patienten kan behova ta
stillning till erbjudna behandlingar och vardatgirder, géra prioriteringar,
uttrycka onskemal infér den aterstiende tiden och darigenom i mojligaste man
uppleva kontroll 6ver situationen. Vissa patienter vill dela sina tankar och

kanslor, andra inte. Patienten har enligt Patientlagen ritt till information om

sitt hilsotillstaind och det férvintade vard- och behandlingsférloppet (3 kap.
1§). Samtidigt har patienten en lika lagstadgad ritt att avsta information (3 kap.
6 §). Samtalen ér grundliggande for att patienten ska kunna vara delaktig i sin

vard och en forutsittning for personcentrerad vard.

Narstdende har ofta behov av att involveras i samtalen. Detta behov kan
tillgodoses om patienten accepterar det, for patienten har ritt till sekretess 1

torhallande till sina nirstaende enligt Offentlighets- och sekretesslagen. Bada

parter behover dock en gemensam fOrstaelse av situationen, sa langt det ar
moijligt, for att gbra gemensamma val och prioriteringar. Barn som nirstaende
har en sirstillning i palliativ vard eftersom halso- och sjukvirden sirskilt ska
uppmirksamma barn som nirstiende och se till att de far information, rad och
stod (HSL 5 kap. 7 §).

Forskning visar att vl genomforda samtal 6kar livskvaliteten och
vardkvaliteten, stirker relationen mellan patienten, de narstiende och
vardteamet, minskar risken f6r 6verbehandling och minskar resursférbrukning
och virdkostnader [64, 65]. Dessutom minskar férekomsten av angest och
nedstimdhet hos patient och nirstaende, liksom risken f6r komplicerade

sorgereaktioner hos nirstiende [66, 67].

Vil genomfoérda samtal grundade i respekt for patientens integritet och
autonomi ger alltsa forutsittningar for att mota manga av ovan beskrivna

behov av samtal [(].

Trots alla fordelar genomfors inte dessa samtal sa ofta som de borde. En av
utmaningarna f6r den palliativa varden ar att tidigt i vardférloppet moéta

patienters och nirstaendes behov av samtal gillande behandlingsintention och
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forvintat sjukdomsfoérlopp samt prognos [60, 68]. Mojliga bakomliggande
orsaker ar tidsbrist, bristande kontinuitet, att vardpersonalen dr osiker pa
prognosen, ridsla for att samtalet ska ha en negativ psykologisk paverkan, till
exempel forlorat hopp, eller har otillricklig kompetens i kommunikation och
samtal. Det kan ocksa bero pa att patienten inte ar forberedd eller foredrar att

avsta att ta emot information.

Virdpersonal ansvarar fOr att fanga upp patientens och nirstaendes behov av
att prata, och for att erbjuda samtal med respekt for patientens unika behov i
just denna situation. For att det ska vara mojligt behéver man ta reda pa
patientens forestallningar, farhiagor och férhoppningar [69]. For att samtalen
ska kunna foras pa ett rimligt sitt behovs tid och rum samt kunskap,
kompetens och firdigheter hos vardpersonalen. Inom grundutbildningarna
finns brister nir det galler utbildning i samtal och kommunikation. Stirkt
kompetens kan uppnis genom deltagande i kurser samt ett fortbildande
forhallningssitt genom att aktivt diskutera och reflektera 6ver utmanande

samtal kollegor emellan [70].

7.2 Samtal med olika syften

Samtal med olika syften ingar i palliativ vard, sisom stodjande samtal, samtal
vid allvarlig sjukdom, brytpunktssamtal, existentiella samtal och terapeutiska
samtal. I den kliniska vardagen ar samtalen inte s tydligt uppdelade, utan kan
flyta in 1 varandra. Samtalen kan ledas av olika professioner i teamet utifrin
deras respektive roller och ansvar. Samtal vid allvarlig sjukdom bor erbjudas sa
tidigt som mojligt under den palliativa vardprocessen och sedan aterkommande
[71, 72]. Brytpunktssamtal bor héllas nar varden 6vergar till vard i livets
slutskede. Stédjande, existentiella och terapeutiska samtal har sin plats under
hela den palliativa processen. Slutligen ar efterlevandesamtal en avslutande del i

stodet till narstiende.

Vid alla samtal dr det viktigt att:
e skapa en sd trygg situation som mojligt

e lita patienten och de nirstaende beskriva vad som ir viktigt f6r dem och
vad de tanker 1 den aktuella situationen. Vad oroar dem? Vad har de for
férvintningar och 6nskemal? Vad hoppas de pa?

o e tillfille att stélla fragor
e lyssna aktivt
e ibland vara tyst tillsammans med patienten, vaga tillata tystnad

® observera patientens/nirstiende kroppssprak
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e vara medveten om sitt eget kroppssprak

e bekrifta kinslor och normalisera reaktioner — det 4r normalt att reagera vid
svar sjukdom

e vara observant pa om patientens och nirstiendes reaktionsmonster starkt
avviker fran normal stressreaktion och da erbjuda kontakt med profession
med kompetens f6r psykosocialt stod och/eller terapeutiskt samtal (se
punkt 7.2.5), samt vid behov géra en strukturerad suicidriskbedémning [73,
74].

e beritta kortfattat och tydligt vad som hiander hirnist

e sikerstilla att patienten och de nirstaende har uppfattat den information

som givits

7.2.1 Stbédjande samtal som en del i varden

e Stédjande samtal ger patienter och nirstiende méjlighet att dela tankar

och kinslor.

e Var uppmirksam pd signaler pa att patienter och nirstaende kan behéva

samtala.
e Var lyhord och stanna upp for att finga stunden for oplanerade samtal.
e Tavara pa de vardagliga métena — ’smapratet’ dr en viktig del.
e Still 6ppna fragor.

o Dokumentera samtalen.

Syftet med stodjande samtal dr att ge patienten och de nirstiende moijlighet att
dela tankar och kinslor. Det ger dven mojlighet till att forbereda sig for att ta
avsked och f0r livets slut. Samtalspartnern fran varden kan hora till nagon eller
nagra av alla de professioner som arbetar i virden. Det dr darfor viktigt att alla i
teamet uppmirksammar signaler pa att patienter och nirstiende kan behéva
stodjande samtal, till exempel i samband med olika omvirdnadssituationer.
Speciellt nattetid kan existentiella funderingar komma upp till ytan, och dar har
nattpersonalen en viktig roll 1 att uppmirksamma dessa och fanga tillfallet till

stodjande samtal.

En god dialog och interaktion i samtal eller tankeutbyte dr grundliggande for
patientens delaktighet i varden, och drlig kommunikation bidrar till 6kat
vilbefinnande. Att i samtal vara uppmarksam och uttrycka empati bidrar till
gemensam forstielse. Patientens kroppssprak, hallning, gester och
ansiktsuttryck kan ge ledtradar till kinslor och férmaga att hantera situationen.
Icke-verbal kommunikation innebdr att inte prata sa mycket och att vardare

och patient kan vara tysta tillsammans. Var uppmarksam pa de komplexa satt
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som patienter i palliativ vard kommunicerar, bade i dialog och genom
kroppssprik. Vardpersonalen bor ocksa vara medveten om sitt eget
kroppssprak och hur det kan paverka férmagan att kinna respekt, medkansla

och forstaelse.

I de vardagliga motena i varden mellan patient, nirstiende och olika
professioner i teamet dr “smapratet” en viktig del. Alla i teamet bor vara
lyh6rda och ta sig tid att stanna upp for att fanga stunden for dessa oplanerade
samtal. Forhallningsattet kan vara att mota patienten med vinlig nyfikenhet,
spegla eller be honom eller henne att beritta mer. Genom att stélla ppna
fragor far patienter och nirstiende moijlighet att beskriva och uttrycka sina

kanslor, tankar och bekymmer. Detta dr exempel pa 6ppna fragor:

e Hur kanner du dig i dag?
e Vad bekymrar dig?

e Jag forstir om du har fragor och funderingar om din situation — vill du

beratta om dem?

e Finns det nagot jag kan géra som skulle kunna vara till hjilp f6r dig nu?

Genom att stilla f6ljdfragor 6kar forstaelsen f6r kianslor, attityder och

varderingar. Detta dr exempel pa foljdfragor:

Hur tanker du?

Vill du beratta mer?

Kan du ge ett exempel?

Ar det s3 att du kinner dig ...?

Genom att sedan omformulera och sammanfatta vad som berittats, blir
patienten och de nirstaende bekriftade. Detta kan ocksa ge en mojlighet att
tortydliga vad som sagts om t.ex. eventuella atgirder. En sammanfattning kan

formuleras s3 har:

Vad jag hor dig sdga dr att du upplevt ... vilket har medfért att du
kinner dig ... Har jag uppfattat dig ratt?

Vid stédjande samtal kan modellen ’De 6 S:n’ anvindas som inspiration och

utgangspunkt. Se avsnitt 12.
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7.2.2 Samtal vid allvarlig sjukdom

Patient och nirstiende bor erbjudas samtal vid allvarlig sjukdom sa tidigt

som mojligt i den palliativa vardprocessen och direfter vid behov.

Patient och nirstdende far mojlighet att samtala om vad som ar viktigt nu

och framit.

Varje verksamhetsomrade bor ha rutiner for att erbjuda och genomféra

samtal vid allvarlig sjukdom samt att dessa dokumenteras.

Samtal vid allvarlig sjukdom har introducerats i palliativ vard i Sverige via

Personcentrerat sammanhallet vardférloppet palliativ vard som faststilldes i
juni 2022,

Samtalet erbjuds tidigt i forloppet och darefter vid behov [75, 76]. Erbjudande
om samtal bér om méjligt géras i forvig for att ge patient (och nirstiende)
forutsittningar att forbereda sig. Likare har ansvar for att patient far
erbjudande om samtal vid allvarlig sjukdom och genomfér samtal i samverkan
med teamet. Samtalet kan hillas av likare och/eller sjukskoterska, men om en
patient 6nskar fi veta sin prognos ir det alltid likarens uppgift/ansvar att delge

prognosen.

Om samtalet halls av likaren, bor sjukskoterska eller underskéterska om

mojligt narvara vid samtalet f6r att kunna f6lja upp samtalet.

Samtal vid allvarlig sjukdom innebir strukturerade samtal utifran ett palliativt
torhallningssatt [77]. Syftet med samtal vid allvarlig sjukdom ar att patienter
och deras nirstiende erbjuds samtal om 6nskemal och prioriteringar, sa att
varden utformas utifran deras behov for att pa basta sitt kunna leva med

virdighet och vilbefinnande [69].

Patient och nirstiende far mojlighet att samtala om vad som ar viktigt for dem
nu och framover. Information om hilsotillstindet 1 nulaget och det foérvintade
torloppet delges utifrin vad patienten vill veta. Information om det férvintade
sjukdomsforlopp och generell prognos erbjuds i syfte att 6ka forstaelsen for

patientens tillstand.

Samtalet kan leda till férandringar i pagaende vard och behandling, men inte
nédvindigtvis. Patientens 6nskan om livsférlingande dtgirder vid forsimring
kan komma upp i samtalet och méjlighet bor ges att resonera om bedémning
och beslut. Utifran samtalet kan en behandlingsstrategi vid forsamring tas fram.
Information ges om méjlighet till symtomlindring och bista méjliga stod f6r

savil patient som nirstaende, inklusive nirstiendepenning.
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Samtalets centrala delar:

e Utforska patientens forstielse for sin sjukdom

e Samtala om patientens tankar om vad som dr viktigt nu och framat,
inklusive hopp och radslor

e Ge den information som patienten 6nskar om sjukdomens férvintade
forlopp

e Erbjud patient och nirstaende stod 1 de beslut som omfattar framtida vard

e Friga om nirstdendes involvering och behov

e [oresla en planering utifran patientens 6nskemal och prioriteringar samt din

professionella beddmning

Samtalet ska sedan dokumenteras sa att patientens énskemal och uppgjord

plan blir kinda for alla som deltar i varden.

Internationellt finns samtalsmodellen ”’Serious Illness Care Program” [78, 79].
Den har 6versatts och anpassats till svensk kontext. Samtalen sker utifran en
samtalsguide dir det hilsofrimjande perspektivet har tydliggjorts i den svenska
modellen. Arbetssittet Samtal vid allvarlig sjukdom’ har borjat anvindas i

Sverige och forskning pagar [75, 76, 80, 81].

7.2.3 Brytpunktssamtal

Ett brytpunktsamtal bor ledas av behandlingsansvarig likare. Férutom
patienten och de nirstaende bor ansvarig sjukskoterska nirvara for att
siakerstalla kontinuiteten. I brytpunktsamtalet bor man ta reda pa hur
patienten tinker om sin sjukdom och vad han eller hon har f6r 6nskemal

vid ytterligare forsamring, nar det giller vardplats och vardatgarder.

Patient och nirstiende har ofta behov av mer dn ett brytpunktssamtal f6r

att kunna foérhalla sig till sin situation.

Samtalen ska dokumenteras s att patientens 6nskemal och uppgjord plan

blir kanda av alla som deltar i varden.

Enligt Socialstyrelsens termbank dr brytpunktssamtal ett samtal dar likare och
patient diskuterar stillningstagandet att Gverga till palliativ vard i livets
slutskede. Innehallet i den fortsatta varden diskuteras utifran patientens
tillstand, behov och 6nskemal. Syftet dr alltsd att kommunicera det faktum att
varden dndrar inriktning: frain det huvudsakliga syftet att forlinga livet till att i

stallet minska lidande och oka livskvalitet.
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Begreppet brytpunktssamtal har fatt stort genomslag i svensk sjukvard men
manga tycker att det i praktiken ér svartolkat. Brytpunktssamtal utgér ett av de
forbattringsomraden som Socialstyrelsen identifierade vid utvirdering av
palliativ vard 2016 [7]. Livets slutskede gar att definiera pa manga sitt och det
finns didrmed olika uppfattningar och kunskap om vilka vardatgirder som ar
relevanta efter ett brytpunktsamtal. Komplexa sjukdomsférlopp och nya
behandlingar gor att brytpunkterna inte alltid ar tydliga, vilket kan gora det
svart att avgora nir ett brytpunktssamtal ska genomforas. Detta sammantaget
g0r att dessa samtal ofta kommer sent i sjukdomsforloppet, vilket begransar
moijligheten for patient och nirstaende att planera, férbereda sig och prioritera

det som dr viktigt f6r dem [82].

Det dr viktigt att vara lyhord £6r patientens behov och méjlighet att ta till sig
informationen. Oftast ror det sig inte om en enda brytpunkt utan en process
over tid, och didrmed beh6vs upprepade samtal. Brytpunktssamtal har hogsta

prioritet 1 Socialstyrelsens rekommendationer for palliativ vard [6].

7.2.4 Existentiella samtal

Samtal om existentiella fragor forekommer ofta i palliativ vard, och oftast ar
vardpersonalen samtalspartner i dessa samtal [59]. Patienten kan vid behov
hinvisas till kvalificerat samtalsstod med kurator eller féretradare for religiGsa
samfund. Sjukhuskyrkan ér i det sammanhanget en virdefull samarbetspartner,
inte minst eftersom prasten och diakonen har tystnadsplikt. Prister och
diakoner kan vara virdefulla samtalspartners fOr patienter och narstiende
oavsett om de dr troende eller ¢j. Sjukhuskyrkans personal méter manniskor
genom att lyssna och samtala, och férmedlar vid behov kontakt med

foretridare for andra samfund och religioner.

Mer information om existentiella samtal finns i kapitel 6 Existentiella aspekter.

7.2.5 Terapeutiska samtal

Om patienten uttrycker behov av ytterligare stod, eller om vardpersonalen
uppfattar att det beh&vs, bor man hinvisa till kurator, psykoterapeutiskt
utbildad sjukskoéterska, psykoterapeut eller psykolog. Se dven avsnitt 8.2

Nirstaende, familj och nitverk.
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7.3 Samtal med narstaende — fore och efter
patientens dod

Varje enhet bor ha som rutin att erbjuda stédsamtal och efterlevandesamtal
till de narstdende. Sarskild uppmairksamhet ska fastas vid barn som

nirstiende.

Patienten och de nirstiende har ofta ganska lika behov av kommunikation i
den tidiga palliativa fasen. Patienten kan vilja skydda sina nirstaende fran oro
for framtiden, men det kan ocksi finnas kanslor av skuld och skam f6r att ha
blivit allvarligt sjuk [83, 84]. Ibland kan en tredje part underlitta for patienten
och de nirstiende att tillsammans lyfta dessa perspektiv. Behoven av samtal
skiljer sig sedan ofta mot slutet av sjukdomsférloppet, da patienten gar mot sin
déd medan den nirstaende ska forbereda sig pa och folja patienten genom

déende och dod for att sedan leva vidare utan patienten [84].

Patienten har som tidigare nimnts ritt till sekretess dven i férhallande till sina
nirstaende. Klinisk erfarenhet sager att det dr en fordel f6r bada parter om alla
inblandade har tillgang till samma information, men det ér inte alltid méjligt.
Diremot kan vardpersonalen alltid moéta de nirstaende utifran deras unika
situation och behalla fokus pa deras behov och perspektiv. I ett sent skede, nir
doden ér nira, ar det viktigt att nirstiende far den information de behover for

att kunna ta avsked.

Den palliativa varden fortsatter aven efter dodsfallet genom att ta hand om den
avlidna och genom att erbjuda nirstiende efterlevandesamtal och stéd [18]. De
flesta manniskor vander sig till familj och vanner for att fa det stéd de behéver
1 sorgearbetet. Andra beh6ver mer stod och kan ha nytta av att tala med ndgon
som vardat den avlidna under den sista tiden. Vissa behéver ytterligare stod av

kurator, psykolog eller andlig eller religios foretradare.
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KAPITEL 8
Psykosocialt stod

Psykosocialt st6d omfattar flera omraden och inbegriper bade emotionellt
och praktiskt stod i form av praktiska sociala atgirder, information,

radgivning och hinvisning samt psykosociala stodsamtal [85].

8.1 Innehallet i psykosocialt stod?

Det psykosociala stodet dr en naturlig del inom palliativ vard och ges till bade
patienten och de nirstiende, beroende pa behov och situation under
patientens sjukdomstid, och till de nirstiende efter ett dédsfall. Psykosocialt
stod bor utga ifran de behov patienten ger uttryck f6r och kan med férdel
bérja med en inventering av patientens unika situation, behov, férvintningar
och farhagor, samt kunskap om sin sjukdomssituation. Det finns flera variabler
som paverkar behovet av stod, exempelvis hur personerna enskilt eller
tillsammans kan hantera att patienten ér sjuk. Kvalificerat psykosocialt stod
utfors av kurator och omfattar flera omraden och inbegriper bade emotionellt
och praktiskt stéd, och omriadena gér ofta in 1 varandra. Det kan handla om
praktiska sociala dtgirder, information, radgivning och hinvisning samt
psykosociala samtal som stod infér forandring [85]. Informationen kan handla
om hemtjinst, hemsjukvird, boenden, hjilpmedel, fardtjinst,
handikapparkering, sjukskrivning och nirstiendepenning. Det kan ocksa
handla om hjilp inom till exempel barnomsorg, vardnad, juridik och ekonomi.
Praktiska sociala atgarder syftar till att patienten ska fa en hallbar social
situation och kan gilla att férmedla kontakter till andra myndigheter sasom

socialtjansten och Forsakringskassan.

Personalen behéver relevant utbildning och férdjupad kunskap om
kommunikation och samtalsmetodik for att kunna ge psykosocialt stéd 1 form
av samtal [80], se dven kapitel 7. Syftet med dessa samtal ér att patienten
och/eller de nirstdende ska fa hjilp att utveckla dndamalsenliga strategier for
att battre kunna hantera sin situation. Nagon i personalen kan da empatiskt
lyssna och reflektera som en hjilp for patienten och de nirstiende att bearbeta
kinslor och tankar som kommer upp, och den professionelle fir inte virdera
eller skuldbeligga tankar, kinslor och beteenden. Samtalen kan handla om hur

patienten, sjilv eller tillsammans med narstiende, hanterar situationen och
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pafrestningar i relationen som kan uppkomma. Andra omraden ér hur det
sociala nitverket runt patienten kan ge stod eller kanske inte klarar av att ge
stod. Patienten kan ocksa vara orolig for hur det gar f6r minderariga barn och
andra nirstiende ndr hen ir sjuk, och/eller hur det kan bli nir patienten har
dott. De som har minderariga barn kan behéva diskutera hur de ska tala med
sina barn och vad som kan hjilpa dem att hantera att en forélder ar sjuk och
kommer att d6 [87]. Existentiella fragor om till exempel livsaskadning och
upplevd mening eller meningsloshet, kan vara framtridande och genomsyra
samtalen [40, 88]. Narstiende kan behdva liknande st6d som patienten. The
Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) dr ett verktyg som kan
anvindas som underlag vid samtal fOr att identifiera de nirstaendes behov av
stod [89].

8.2 Narstaende, familj och natverk

I Patienten definierar sjilv vem eller vilka som 4r familj och nirstiende.

Palliativ vard bygger pa ett helhetsperspektiv dir dven stod till narstiende ska
erbjudas. Nirstaende kan vara familjemedlemmar i den familj man vixt upp i,
nuvarande familj och/eller fére detta familj. Det kan innebira att flera
generationer finns i patientens familjekrets [90]. Familjen kan ocksa finnas i
manga former med styv-, plast- eller bonusférildrar och syskon. Det kan dven
vara slaktingar, vinner, arbetskamrater med flera. Narstdende ar alltsa de
personer som patienten sjilv definierar som sina nirmaste i den aktuella
situationen, oavsett om de ar slikt eller inte. Hur samverkan och
kommunikationen inom patientens sociala nitverk fungerar kan bero pa hur
relationen mellan de olika personerna ser ut och hur virderingar, roller och

kommunikation kan ha férindrats i och med sjukdomen.

Socialstyrelsens termbank definierar anhorig som “person inom familjen eller
bland de narmaste sliktingarna” och nirstiende som “person som den enskilde
anser sig ha en nira relation till”. Anhorigvardare definieras som: ”person som
vardar nirstaende som dr langvarigt sjuk, aldre eller har funktionsnedsittning”
[17].

8.3 Narstaendepenning

Dagar for nirstiendepenning kan tas ut av en person eller delas upp mellan
flera personer.

Nirstaende bor i god tid fa information fran vardpersonal om att de kan

ansOka om nirstaendepenning fran Forsakringskassan ndr de avstar fran att
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arbeta for att vara nira den som ir sjuk, oavsett om den sjuke ar hemma eller
pa sjukhus. Nirstiendepenning kan betalas ut med knappt 80 % av inkomsten
och det finns en maxgrans foér hur mycket pengar som betalas ut. Férutom hel
dag kan ersittningen ges i 25 %, 50 % och 75 % av dagen, och i hogst 100
dagar. Om tidsperspektivet dr osikert, pa grund av oklar férvintad 6verlevnad,
kan den ndrstdende ta ut nagra nirstiendedagar och direfter eventuellt pausa
vidare uttag ett tag om patientens tillstand stabiliseras. De flesta nirstiende tar
ut fa dagar under ett sjukdomsforlopp. Dagarna tillhér den som ar sjuk, och en
nirstaende kan ta ut samtliga dagar eller dela dem med andra narstdende.
Tillsammans med ans6kan om nirstaendepenning behdvs ett likarutlatande
och ett samtycke fran patienten. Dessa blanketter och ytterligare information

om nirstiendepenning finns pa Forsikringskassans webbplats.

8.4 Kulturella aspekter

I Kulturella virderingar har olika styrka och laddning i en kultur och f6r en

individ och det kan paverka kontakten mellan vard, patient och nirstaende.

8.4.1 Att bemdta kulturell mangfald inom palliativ vard

Kulturella virdering har olika styrka och laddning i en kultur och fér en
individ. Centrala kulturella virderingar speglar vad som ir ritt och fel. Fér nagon
utanfor kultursfiren kan de vara svara att forsta. Exempel pa detta dr barnaga,
kvinnlig kbnsstympning, relationer i familjen eller i gruppen. I centrala

virderingar ingar ofta forestillningar om hilsa, sjukdom och déd.

Perifera traditionella virderingar ir diremot en uppfattning som kan beskrivas som
olika sedvinjor. Vi kan foérsta och acceptera att dessa virderingar finns i andra
kulturer.

Variationer av de olika uttrycken for kulturvirderingar ar inte bara knutna till
vilken del av varlden man kommer ifrdn utan kan finnas i hos individer och
familjer oavsett var i virlden man kommer ifran. De kan paverka hur

kontakten mellan vard och patient kan se ut.
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8.5 Strategier vid svara livssituationer

Strategier innebdr sdtt att hantera den aktuella livssituationen och omfattar
bland annat hopp, samtal och férberedelse. Bade patienten och de
nirstiende behover finna strategier fOr att hantera en vardag som priglas av
sjukdom och en framtida forlust. Strategier dr inte férnekande utan en hjilp

for att sta ut med situationen, och de ger en méjlighet att pendla mellan det

svara och det hoppfulla.

Nir det giller en livshotande sjukdom kan patienten och de nirstiende reagera
pa olika sitt. Situationen kan skapa oro, angest och radsla f6r vad som ska ske.
De nirstaende kan drabbas av en férberedande sorg (s.k. antecipatorisk sorg)
[66, 91] dir de borjar sotja den person som ska d6 och som inte lingre
kommer att finnas med 1 deras liv. Sorg innehaller existentiella kinslor och
tankar men ocksa rent praktiska tankar om vad ett framtida d6dsfall kan
innebara. Patientens forberedande sorg kan handla om den egna doden, att inte
fa vara tillsammans med sina nirstiende lingre, och den paverkas av personens
livssyn och livssituation. Patienten sorjer sin separation frain manga personer

medan de nirstiende sorjer separationen fran en person, den déende.

8.5.1 Exempel pa strategier

Begreppet coping ir en psykologisk term for strategier [92]. Coping definieras
som en persons beteendemassiga och kognitiva sitt for att hantera en
stressande eller kinslomaissig svar situation. Strategier ar férhallningssitt som
ger en person mojlighet att sta ut i en svar situation utan att ga sénder
inombords av oro och angest, och de bidrar till att livet upplevs uthardligt.
Strategier innefattar bade tankar och agerande, dir den enskilda personen kan
ha tidigare inldrda strategier som hjilp for att hantera det som sker [93, 94].
Om en person inte kan hantera situationen eller hindelsen med de strategier
hen har kan det upplevas som en svar (traumatisk) krissituation [95]. Strategier
handlar inte om att férneka det som hinder, utan de dr en hjilp for att std ut
med situationen och ger en person moijlighet att pendla mellan det svira och
det hoppftulla [96, 97]. Ett férnekande ér relativt ovanligt och innebir att man
vigrar att se det som ar hotande och aldrig moter realiteten [98, 99]. Om
patienten eller de nirstaende uppfattas leva i férnekelse, men emellanat pendlar
in 1 insikt, r6r det sig om en strategi [99]. For vardpersonal kan det ibland vara
svart, och inte heller alltid nédvindigt, att avgéra vad som dr en strategi och
vad som ir fornekelse. Kvalificerat psykosocialt stod bor utga fran patientens

behov och preferenser [100].
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8.5.1.1 Pendlingsmodellen, "Dual process”

Pendlingsmodellen eller ”Dual process” innebir att en person pendlar mellan
att tainka pa det svara och att tinka pd annat [101]. Det ger kraft att orka med
den svira verkligheten om man emellanat far tinka pa och gora annat [102].
Pendlingen kan ocksa innebira att géra nagot rent praktiskt som hjalper till att
flytta fokus fran det svara; det kan alltsd underlitta att koncentrera sig pa en

praktisk handling sisom att ldsa, trina eller promenera [96, 101, 103].

8.5.1.2 Hopp

Hopp finns med i manga strategier, och hoppet bidrar till att kunna se framat
och kidnna mening i tillvaron. Fokus f6r hopp forindras ofta lings sjukdomens
torlopp och kan till exempel skifta frain hopp om bot till att handla om hopp
om livskvalitet och storsta méjliga vilbefinnande 1 livets sista tid. Patienter kan
knyta sitt hopp till resor, behandlingar och praktiska saker. Att drémma och
hoppas dr inte detsamma som att tro att det ska bli sa [104, 105]. Att
koncentrera sig pa det dagliga livet kan hjilpa att inte stindigt tinka pa déden
och hur det ska bli. Genom att leva i nuet stirks tanken pa att vardagslivet sa
mycket som maijligt kan fa fortsitta som det var tidigare [67]. Ett sitt kan vara
att prioritera det som kéinns viktigt, sisom att umgas med familj och vinner,

vistas 1 naturen och dgna sig at fritidsaktiviteter [106].

8.5.1.3 Samtal om doden

Samtal om doden kan vara littare for en del, svarare f6r andra [107]. En del vill
tala med flera personer medan andra viljer nagon enstaka person. Ibland vill
patienten och/eller de nirstiende fi samtala tillsammans om doden eller
déendet. For en del ricker det att tala om dessa fragor vid ett tillfalle, medan
andra behéver flera samtal. Ibland kan det underlitta att samtala med en
person utanfor den egna familjen eller natverket for att kunna satta ord pa sina
tankar om sin situation med nagon utomstaende. En del formulerar sina tankar
om sjukdom och dod pa ett konkret satt dar sjukdomen, dédens konsekvenser
och inneb6rd bendmns 1 tydliga ordalag. For andra dr det svart att tala klartext
pa det sattet och da kan olika former av symboler anvindas for att benimna
det svara och pa sa sitt minska angest [107, 108]. Patienter och nirstiende har
ofta en gemensam symbolik 1 sin kommunikation. Det kan underlitta deras
samtal med varandra, men en utomstiende forstar kanske inte alltid hur de
talar med varandra. Alla orkar dock inte samtala och det kan finnas manga
torklaringar till varfor ett samtal inte blir av. Det kan vara att man vill skydda
varandra eller upplever att det skapar en oro och dngest som kan vara svar att

hantera.
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8.5.1.4 Forberedelse

Forberedelse kan vara en strategi, och det kan handla om en process som
skiftar mellan hopp och insikt och som varierar med tiden. I ett langt
sjukdomsftorlopp finns perioder dir patienten mar bra och déden kinns lingt
fram i tiden. Nir patienten sedan blir simre ér inte grundsjukdomen
problemet, utan snarare de besvir och symtom som uppstar. Utifran tidigare
erfarenheter kan de ses som behandlingsbara och 6vergaende. Nagon ging
kommer dock den sista férsimringen, vilket dr nagot som vardpersonalen
behover forbereda patienten och de nirstiende pa. Minniskor kan forbereda
sig infor déden pa olika sitt beroende pa édlder, personlighet och livssituation.
Forberedelsen kan vara emotionell, som att forséka forestilla sig hur det som
ska ske kommer att kidnnas. Patienten kan ocksa behéva bearbeta egna
forluster i denna process, till exempel vad giller férindrade. kroppsliga
funktioner och autonomi. For patienten kan férberedelsen dven vara att tinka

pa vad déden kan innebira, for sig sjalv och for sina nirstaende.

Den praktiska férberedelsen kan vara att tinka igenom hur man vill ha sin vard
och behandling i livets sista tid fOr att kunna kinna trygghet, hur man vill bli
begravd och hur begravningen ska utformas, vilka férsikringar som kan finnas,
donationsénskemal med mera. Sadant kan beskrivas 1 Vita arkivet eller
Livsarkivet, som kan tillhandahallas pa nitet eller vid begravningsbyrier. Dir
gar det ocksa att fa information om juridiska dokument sasom testamente och
samboavtal. De nirstiende kan fundera pa vad som kan komma att férindras
nir det giller sociala, ekonomiska och andra praktiska delar i livet. Dessutom
kan férberedelse f6r nirstiende handla om att bli efterlevande, med tankar pa
vad det kan innebira f6r deras livssituation [67, 109, 110]. En framtidsfullmakt
[111] kan upprittas fOr att sakerstilla vem som ska ta hand om personliga
angelagenheter, till exempel betala rikningar och skéta tillgangar, nir patienten

inte lingre kan.

8.6 Barn och ungdomar som narstaende

Nir en vuxen dr svart sjuk eller avlider paverkas hela familjen, dven barn.
Barns behov av stéd, rad och information ska sarskilt beaktas, enligt halso-

och sjukvardslagen. Barns behov och forstéielse dr kopplad till alder och

mognad.

Hela familjen paverkas nir en vuxen ir svart sjuk eller avlider. Aven barn
paverkas fysiskt, socialt och emotionellt [112]. Virden ska sdrskilt beakta barn
som nirstaende, enligt Halso- och sjukvardslagen (5 kap. 67 §), och FIN:s

barnkonvention artikel 17 betonar barnets ratt till stdd och information
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(UNICEF 2009). Barn reagerar och sorjer inte pd samma sitt som vuxna och
uttrycker sig heller inte som en vuxen person. Flera faktorer paverkar hur barn
forstar situationen och reagerar pa en nira vuxens sjukdom eller dod: alder,
mognad, tidigare erfarenheter och familjens och omgivningens sitt att

kommunicera och hantera situationen [112].

De kan kidnna stor oro for vad som ska hinda med dem nir rutiner och vanor
forindras, och kanske upplever de oro och sémnsviarigheter [113]. Lite aldre
barn intresserar sig kanske mer for fakta dn de yngre barnen. Tonaringar som
héller pa att frigora sig frin sina forildrar kan pendla mellan frigérelse och
starkt behov av narhet. De kan dock vilja vara delaktiga och fd mer
information an de yngre barnen. Det édr individuellt hur delaktiga barn och

tonaringar vill och kan vara, vilket kriver lyh6rdhet fran vardpersonalen [114].

Kommunikation ar viktig for bade forildrarnas och barnens halsa [115].
Genom att initiera kommunikation kring barnens situation pa ett sd tidigt
stadium som moijligt kan kvalificerat psykosocialt stod fran legitimerad hilso-
och sjukvardskurator erbjudas barnfamiljer. Att tidigt uppmirksamma barnens
situation och behov ér avgérande for framtida barnets psykiska och fysiska
hilsa. Vardpersonalen har en viktig roll i att uppmarksamma barnet och hjilpa
forildrarna att stodja sitt barn, och deras kommunikation och bemétande har
stor betydelse [100]. Personalen kan till exempel presentera sig och hjilpa barn
att kinna sig vilkomna samt ge utrymme for fragor och delaktighet utifrin
barnets unika f6rmaga, behov och 6nskemal [116, 117]. Barn bor alltsa fa
mojlighet att vara delaktiga, men det ar viktigt att inte kriva delaktighet eller ge
barnet f6r mycket ansvar. Vardpersonalen behéver ha kunskap om och

forstaelse for hur barns sorjer och forstar sjukdom och dod i olika aldrar.

Nedanstaende punkter ar forslag pa hur hilso- och sjukvardens personal kan

stotta och avlasta fordldrarna och beakta barnet som narstaende:

e Borja med att fraga foraldrarna vad de berittat for barnen hittills (vad
barnen vet) och friga om de vill ha hjilp och st6d for att beritta mer.

e Beritta for foraldrarna att barnen far storre mojligheter att forstd och
hantera den svira situationen ifall de blir inkluderade i en kinslomassig
gemenskap och tillats stilla fragor. Det dr viktigt att kommunicera 6ppet
utan att 6verinformera. Forildrarna kan girna forklara att alla dr ledsna,
men det betyder inte att man ska sluta tala med varandra.

e DPaminn foérdldrarna om att det dr okej att svara “jag vet inte”. Ibland finns
inga svar, men man kan dnda fundera pa fragan tillsammans med barnen.

e Beritta for foraldrarna vilken typ av information, rad och st6d barnen kan

behéva och erbjud att informera hela familjen vid ett gemensamt tillfille.
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Da gar det att komma tillridtta med eventuella missuppfattningar om
sjukdomen och behandlingen som kan leda till mer dngest dn vad sanningen
goft.

e Erbjud forildrarna mojligheten att lata de dldre barnen triffa likaren pa

egen hand.

Forildrar kinner sina barn bist, men under svar sjukdom och férestiende dod
ar dven forildrarna utsatta for stor pafrestning som kan leda till férindrad
formaga att ge stod till sina barn. Familjers kommunikation och behov av
information varierar och det finns inte endast ett ”ritt sitt” [118]. En del
torildrar 6nskar och behover stod fran vardpersonal for att tala med barnen
om det svara, och barn kan ocksa forvinta sig information fran vardpersonalen
[L16]. Nar den vuxna personen sedan dor kan barnet beréras av de praktiska
konsekvenserna samtidigt som familjedynamiken férindras nir en person
torsvinner. Ju mer de har delat vardagslivet, desto storre kan forandringen bli i
vardagen [119]. Familjemedlemmar kan sotja och uppleva férlusten pa olika
satt. Alla fordldrar har ocksa olika sitt att hantera sitt fordldraskap och
livskrisen i att beh6va limna sina barn. Genom att stodja de vuxna kan
vardpersonalen bidra till barnets trygghet och dven pa sa sitt stodja barnet nar

livet inte ar som det brukar.

Hilso- och sjukvardslagen, 5 kap. 7 § betonar barns behov av stod, rad och
information nir en férilder eller annan nira vuxen har en allvarlig sjukdom.

Aven Socialtjinstlagen, 5 kap. 10 § betonar vikten av stod till nirstiende som

vardar en svart sjuk person. Socialtjdnsten har det yttersta ansvaret for att
trygea ett barns uppvaxt och ge stod till familjen om de vuxna inte orkar eller
formar gora det pa egen hand. En kurator /psykosocial kompetens kan ocksa
erbjuda stédjande samtal och hjilpa familjen vidare vid behov av ytterligare
kontakter, som en del i det psykosociala stddet kring patienten och de

narstiende.
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8.7 Efterlevande och sorg

Stod till efterlevande inom palliativ vard kan omfatta foljande:

Efterlevandesamtal
Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas nirstiende en
tid efter dodsfallet

Efterlevandestod
Intervention i sorgeprocessen om den narstdende har ett sidant behov. Ska
ges av den som har specifik kompetens inom omradet (till exempel kurator,

psykolog eller andlig féretridare)

Inom palliativ vard finns tva sitt att f6lja upp de efterlevandes behov:
efterlevandesamtal och efterlevandestod. Efterlevandesamtalet dr oftast ett
enda tillfille for att diskutera fragor som har vickts under vardtiden, men alla
nirstiende behéver inte ett sidant samtal [120-122]. For personalen kan
efterlevandesamtalet vara en mojlighet att fa feedback pa hur de efterlevande
har uppfattat varden. Ofta dr det limpligt att ha samtalet sex till atta veckor
efter dodsfallet, men ibland kan tidpunkten for samtalet behova tidigareliggas
eller skjutas framat i tiden. Enheten behover ha rutiner f6r inbjudan och for
var samtalet ska dga rum samt en struktur f6r samtalet. Erbjudandet om ett
efterlevandesamtal ska registreras i Svenska palliativregistret. Efterlevandestod
omfattar bade emotionellt stéd och praktisk hjilp i sorgeprocessen. En
sorgeprocess innebir att den nirstidende far reagera pa forlusten, forsta vad
som har hint, sammanfatta sin relation med den avlidna och finna livet utifrin

de nya omstindigheterna [123, 124].

Sorg betraktas som en normal reaktion pa en forlust, och sittet att hantera sorg
paverkas av bade sociala, kognitiva och existentiella faktorer [125-127]. For de
allra flesta dr sorg en normal process dir konsekvenserna av dodsfallet
successivt inforlivas i ett nytt livsmonster [128]. Relationer, roller och
funktioner i familjen och nitverket kan férindras under sorgeprocessens ging,
och det kan paverka bade vilka former av strategier som anvinds och vilka
former av stod som kan beh6vas. Minnet av och saknaden efter den doéda finns
kvar 1 den s6rjandes inre, men dndrar karaktir allt eftersom sorgeprocessen
fortskrider [127]. Sorgens process kan ses som att livet sviktar under en tid,
men att den sorjande sa smaningom atergar till sin tidigare livsfunktion
(resilience). Trots det kan den s6rjande fa en annan livssyn med andra
forutsittningar och nya erfarenheter [94, 129]. En mindre andel, cirka 10 %,
utvecklar en komplicerad sorg dir kinslor, relationer och den forindrade

livssituation blir ett hinder i livet [130]. F6r att kunna bedéma om det dr en
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komplicerad sorg bor det ha gatt omkring ett halvar, da den normala sorgens
tidiga skede omfattar liknande kinslor och upplevelser som den komplicerade.
I den normala sorgeprocessen fasas dessa kinslor och reaktioner ut, men
fortsitter de under ling tid kan det vara, eller riskera att bli, en komplicerad

So1g.

8.8 Stodisorg

I Stoédet 1 en sorgeprocess kan vara emotionellt eller praktiskt. Dessa tva typer

kan inte alltid skiljas at utan gar ofta hand i hand.

Ett dodsfall kan vara en omvilvande hindelse och den efterlevande kan
behova stod. Vissa former av stod behovs i nira anslutning till dodsfallet,
medan annat stoéd kan behévas lingre fram i sorgeprocessen [131]. Stodet kan
vara emotionellt, sd att personen far reflektera tillsammans med nidgon annan
om sina tankar och kinslor. Stodet kan ocksa vara praktiskt, dvs. handfast hjilp
med saker som den sérjande inte orkar med just dd [132]. Det emotionella och
praktiska stodet kan inte alltid skiljas it.

Stodet till sérjande kan ske pa olika nivier beroende pa behov, enligt National
Institute for Clinical Excellence (NICE 2004) [133]. Pa niva ett far alla sérjande
stod, frimst av det egna nitverket med familj, slikt och vanner [132]. Storleken
pa nitverket kan vara betydelsefullt, men det viktigaste dr kvaliteten pa
relationerna inom natverket och dess maojlighet att ge stéd. Pé internet finns
ocksa bloggar med mera som kan fungera som ett stod [134, 135]. Niva tva ar
nir den sorjande behover professionellt stod som komplement till det egna
nitverket. Det kan vara att fa tala om den egna upplevelsen, fa hjilp att finna
svar pa fragor och att hitta olika strategier for att bearbeta det som hint och
hantera sin nya livssituation. Den tredje nivan ar nir sorgen har blivit
komplicerad. Komplicerad sorg kan behandlas med en kognitiv inriktning dar
den sérjande finner sitt att hantera kinslor, minnen och hiandelser [136, 137].
Stéd pa niva tva och tre kriver specifik utbildning och utférs exempelvis av
kurator eller psykolog. Hur stédsystemet dr utformat kan skilja sig dt i landet;
ibland kan stodet ges inom den egna enheten dar patienten vardats i livets

slutskede, ibland via primarvarden.
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KAPITEL 9
Den palliativa vardens

dimensionering

e Patienten och de nirstdende ska, utifran sina behov, ha tillgang till
kompetent palliativ vard oavsett diagnos, dlder, bostadsort och vardform.

¢ Grundutbildningarnas innehall av palliativ omvardnad och medicin ar
avgorande for den allménna palliativa vardens maoijligheter att erbjuda
merparten av patienterna den palliativa vard som de behover

e Distriktslikaren behéver tillrackligt med avsatt tid for att ta fram en
individualiserad behandlingsstrategi for varje vardtagare, 1 informativ
dialog med den sjuka, de nirstaende och inblandad kommunal personal.
Detta forutsitter i normalfallet personlig kontakt mellan likaren och
patienten Dessutom behoévs tid till akuta hembesok, oavsett
boendeform. Sjukskéterskan behéver planera patientens omvéardnad

¢ Den sjukhusbaserade varden (slutenvard eller poliklinisk) bor aktivt bidra
till att tidigt identifiera patienter med palliativa vardbehov, formulera och
kommunicera en behandlingsstrategi utifran sin diagnosspecifika
kompetens. Den miéste ocksa kunna ge god allmién palliativ vard till
patienter som under kortare eller lingre tid vardas pa vardavdelningar,
inklusive vard i livets slutskede.

e Om den sjukes eller de nirstiendes behov 6verstiger den allminna
palliativa vardens mojligheter, maste det finnas tillgang till specialiserat
palliativt kompetensstod.

e Det specialiserade palliativa kompetensstodet maste finnas tillgiangligt i
form av specialiserade palliativa konsultteam, specialiserad palliativ
hemsjukvard och specialiserad palliativ slutenvard.

e Drygt 70 000 obotligt sjuka behover arligen nagon form av palliativ vard,
och cirka 22 000 av dessa behéver stod av specialiserad palliativ
kompetens.

e Tillricklig tillgang till palliativ specialistkompetens, girna tidigt i
torloppet, ger bittre symtomlindring, battre livskvalitet och minskade
sjukhuskostnader.
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9.1 Allman palliativ vard

Allmin palliativ vard bedrivs pa sjukhusens samtliga vardenheter och
mottagningar, pa hilsocentraler och inom kommunal hilso-och sjukvard (till
exempel sirskilda boenden, korttidsboenden och hemsjukvard). Utanfor
sjukhuset bestar det minsta teamet inom allmén palliativ vard av allminlikare,
distriktsskoterska eller sjukskoterska och underskoterska, utifran patientens
behov behover detta team ofta forstirkas med arbetsterapeut och/eller
tysioterapeut. Detta team kan klara manga av de palliativa behov som dyker
upp utanfor sjukhus och utgor basen for att de flesta patienter ska fa den
allmanna palliativa vard som de behéver. En optimal allmin palliativ vard
utanfor sjukhus férutsitter ett proaktivt arbete, med avsatt distriktsldkartid och
tillgang till limpliga teamresurser [138]. Teamet édr basen nir patienten vardas i
vard- och omsorgsboenden sasom korttidsboende, sirskilt
boende/omsorgsboende eller i ordinirt boende med hjilp frain kommunal
hemsjukvard [139].

Distriktsldkaren har en central roll i den allméinna palliativa varden nar det
giller diagnostik av var 1 sjukdomstorloppet den sjuka befinner sig samt
bedoma aterstaende livstid. Distriktslakaren bor proaktivt diagnostisera och
kommunicera nir hen inte lingre skulle verraskas om patienten skulle d6 av
sin sjukdom (eller sjukdomar) inom 9—12 manader eller till och med kortare
tid. For att gora den bedémningen krivs tillrickligt med tid samt kontinuitet
for att personligen kunna bedéma patienten, sitta sig in 1 sjukdomshistorien
och kanske ocksa radgora med specialistkollegor om eventuella ytterligare
medicinska atgirder [140]. Sedan ska bedomningen och dess
behandlingsmassiga konsekvenser kommuniceras till bade nirstaende och
involverad personal, och detta kriver tid. Bedomningen maste dokumenteras 1
journalhandlingar som sedan finns tillgiangliga f6r den kommunala personal
som finns nirmast patienten. Aven patienten (om méjligt) och de nirstiende

bor informeras fOr att tala om rimliga mal f6r den aterstaende tiden [6].

I bedémningen bor det dven inga att formulera en individuell behandlingsplan
eller -strategi f6r vad som medicinskt och omvardnadsmassigt ska goras och
inte ska goras for att patienten ska fa behalla sa mycket livskvalitet och
virdighet som mojligt under den aterstiende tiden 1 livet. En sddan strategi bor
innehalla tankar om édtgirder vid ytterligare forsdamring, infektion,
nutritionssvarigheter och hjirtstopp samt nir det dr relevant med forflyttning
till sjukhus [141].
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I Sverige finns en stor spridning av hur mycket distriktslikartid som finns
avsatt for rond och hembesok 1 hemsjukvarden samt hur mycket tid som finns
tor personlig undersékning och dialog med nirstiende i kommunala
boendeformer. Spannet kan vara 5-22 minuter per vardtagare och vecka [142-
145]. Vardtagare pa korttidsboenden kriaver generellt mer avsatt likartid dn

vardtagare pa sirskilda boenden.

Den numerirt storsta personalkategorin inom kommunal allmén palliativ vard
ar underskoterskor [146]. Bland hemtjinstpersonal finns stora variationer i
utbildningsniva, men pa de flesta kommunala vardenheter ar underskéterska
ocksa den hogsta medicinska kompetensen pa plats utanfér kontorstid (dvs.
128 av veckans 168 timmar). Nir en vardtagare blir simre behéver dessa
underskoterskor da ha tillgang till hans eller hennes behandlingsstrategi.
Oavsett om denna dr formulerad av distriktslidkare eller sjukhuslikare sa finns
dokumentationen i regionens datajournal som underskéterskor i kommunen

inte har tillgang till.

Kvaliteten i varden blir hdgre om distriktslikaransvaret i den allmdnna
palliativa varden samlas till ett par sarskilt intresserade och kompetenta
kollegor pa varje hilso- eller vardcentral. Varje kommunalt boende bor ha en
eller tva lakare som delar pa det medicinska ansvaret och har tillrackligt med
avsatt arbetstid fOr att kunna arbeta proaktivt med de sjuka, de nirstiende och
den involverade personalen. Det finns ocksa goda erfarenheter av att ordna en
timsldng triff med ldkare, sjukskéterska, kontaktperson och nirstiende redan
nir en sjuk person bereds plats pa ett sirskilt boende. Da bor man inleda en
diskussion om ldget, vad som dr maojligt och inte méjligt lingre rent medicinskt
och vad malsittningen for varden framéver ska vara. Denna triff sparar

mycket tid, oro och osikerhet framover £6r bade nirstaende och varden.

Tillgangen till ritt professionella kompetenser inom den kommunala allmanna
palliativa varden édr central fOr att patienten och de nirstaende ska kunna fa ett
stod som resulterar i sa god funktionsférmaga och livskvalitet som méjligt.
Detta innebir att fysioterapeut, arbetsterapeut, socionom, psykolog och dietist
maste kunna komplettera teamet vid behov, oavsett om patienten vardas i
ordindrt boende eller i sirskilt boende [6]. Erfarenhetsmissigt ar det framfor
allt den psykosociala kompetensen och dietiststodet som saknas utanfor
sjukhus. Den psykosociala kompetensen behévs dock inte bara som stéd till
patienten och de nirstiende, utan ocksa for att ge stéd och handledning till
personalgruppen sa att den orkar hantera alla livséden pa ett professionellt sitt.
For att den allminna palliativa varden ska fungera krivs att reflektion och

handledning har en sjilvklar plats i organisationen [147].
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Den allminna palliativa varden pa sjukhus forutsitter att likare och ovrig
personal pa alla kliniker, vardavdelningar och mottagningar har tillricklig
kunskap i palliativ vard med sig fran sina grundutbildningar [148]. Detta
varierar dock stort mellan olika utbildningsorter. Hir skulle det behévas en

nationell 6verenskommelse om rimliga miniminivaer for olika vardutbildningar.

For att den allminna palliativa varden pa sjukhus ska fungera optimalt beh6vs
rutiner f6r hur likare och annan vardpersonal ska kunna mota patienternas
allminna palliativa behov. Ansvarig sjukhusspecialist behéver ocksa aktivt
medverka till att de palliativa behoven identifieras, en behandlingsstrategi
formuleras (bade mdjliga palliativa insatser och insatser som inte ar aktuella
lingre) och vem som féljer upp patienten framover samt kommunicera detta
till patient, nirstaiende och inblandade i vardkedjan. Virdkedjan inbegriper
primérvarden/distriktslikaren och de kommunala vardformerna. Varje link
(virdanstilld/verksamhet) i vardkedjan miste ta eget ansvar for att man fir ta
del av den behandlingsstrategi som kréivs for att man ska kunna ge optimala

vardinsatser till en patient med palliativa vardbehov.

Dessutom behover varje sjukhus, primérvardsenhet och kommun i landet ha
tillgdng till kompetensstod av specialiserade palliativa konsultteam. Dessa
specialistkompetenta team, bestaende av likare och sjukskoterska och ibland
dven kurator, kan stotta den befintliga personalen nir patienter med komplexa
behov vardas [149]. De kan ge utbildningsinsatser och ta fram fungerande
rutiner, handledningsstdd och rdad om nir patienter bor remitteras till
specialiserade palliativa enheter. Sedan 10-15 ar tillbaka har man goda
erfarenheter av denna modell i Storbritannien och det 4r numera en norm att

sjukhus har specialiserade palliativa konsultteam pa plats [150].

9.2 Specialiserad palliativ vard

Specialiserad palliativ vard behover en nationell grundstruktur. Forst och
fraimst maste dessa verksamheter ha det formella uppdraget att stotta personer
med komplexa palliativa vardbehov oavsett dlder, bostadsort, diagnos och
vardform [0]. Det maste vara behoven som styr sa att uppdraget foljer 1 Halso-
och sjukvardslagen (2017:30), kap. 3, 1§, om att de med storst behov ska

prioriteras. I dagsldget finns det tyvirr fortfarande specialiserade palliativa team

vars uppdrag exkluderar vissa diagnoser och/eller barn och ungdomar under
19 ar.

For att de specialiserade teamens kompetens ska anvindas optimalt bor

uppdraget bara omfatta patienter med komplexa palliativa behov. Om teamen
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anvinds till patienter med botbara sjukdomar riskerar den specifika
kompetensen att spidas ut och forloras, pa grund av de stora skillnaderna i
forhallningssatt och malsattningar med varden. Prioriteringsmissigt ar risken
uppenbar att patienterna med botbara sjukdomars behov gar fore. Dessutom
kan patienter med kurativt syftande behandling utveckla tillstand som kriver

helt annan kompetens dn den som de specialiserade palliativa teamen besitter.

Specialiserad palliativ vard behover vara tillginglig dygnet runt, sju dagar i
veckan [149]. Det innebdr minst tillgang till palliativmedicinsk telefonjour f6r
legitimerad personal [151] (oavsett om patienten ar inskriven eller ansluten till
den specialiserade enheten eller inte) och tillgang till fysiskt besok av

sjukskoterska.

Specialiserad palliativ vard maste ocksd kunna motsvara olika palliativa behov,
bade tidigt och sent i1 sjukdomsférloppet (aven parallellt med fortsatt
sjukdomsinriktad behandling), och dirfér kunna erbjuda olika kontaktformer:
palliativ 6ppenvardsmottagning, konsultstod, specialiserad palliativ slutenvard
pa sjukhus, specialiserad palliativ hemsjukvird och hospicevard i livets
slutskede [151].

De flesta obotligt sjuka och déende patienterna kommer att vardas av den
allmanna palliativa varden. Nir personalen kdnner att deras kompetens
och/eller resurser inte ricker for att mota patientens och de nirstdendes behov
maste det finnas tillgang till specialiserade palliativa konsultteam. Dessa team
maste sdledes vara tillgingliga pa plats for distriktsldkare, distriktsskoterskor,
sjukskoterskor och 6vrig personal i kommunal hilso- och sjukvard. Bristande
resurser kan i detta sammanhang till exempel utgbras av bristande tillgang till
behovliga tekniska hjilpmedel (sprutpumpar, syrgaskoncentratorer etcetera)

eller professionell kompetens.

De palliativa konsultteamen maste forstas ocksa regelmissigt vara tillgingliga
pa sjukhusens vardavdelningar dir regelbunden nirvaro vid ronder dr en
forutsittning for gott samarbete [150]. For patienter med palliativa vardbehov
och ett relativt gott allmintillstand 4r palliativa mottagningsbesok ett bra
komplement f6r bedémningar och/eller uppfoljningar. Konsultteamen
bemannas minst av en lakarspecialist 1 palliativ medicin (100 %) och en
sjukskoterska som dr specialiserad i palliativ omvardnad (100 %). Minst ett
konsultteam ska finnas pa alla sjukhus och det kan serva en befolkning pa

100 000 personer [151]. Teamet bemannas sedan med fler tjanster beroende pa
upptagningsomradets befolkningsstorlek. Psykosocial kompetens och andra

paramedicinska kompetenser (fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist etcetera) kan
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ocksa inga 1 teamet, beroende pa tillgangen pa dessa specialiserade

kompetenser i upptagningsomradet.

De specialiserade palliativa hemsjukvardsteamen maste tillsammans ticka hela
den geografiska ytan, sa att inga vita flickar limnas. Detta 4r huvudmannens
ansvar. Graden av komplexitet i patientens och de nirstiendes behov ska styra
vem som skrivs in i eller ansluts till specialiserad palliativ hemsjukvard, och nir
1 det palliativa forloppet. Allt fler studier pekar pa vinster med att introducera
det palliativa férhallningssittet tidigt i sjukdomsfoérloppet snarare dn att vinta
till livets absoluta slutskede [152-154]. Vinsterna ar farre virddagar pa sjukhus,

firre intensivvardsdagar, bittre livskvalitet for de sjuka och nojdare nirstiende.

Aven ett specialiserat palliativt hemsjukvardsteam maste av och till samarbeta
med andra specialister f6r att kunna stétta personer med mer ovanliga
sjukdomstillstind [155]. Det kan till exempel gilla sjuka barn och ungdomar
tor vilka det dr sjlvklart med stod av pediatrisk expertis pa konsultbasis. Stédet
kan besta i gemensamma hembesok, vardkonferenser teamen emellan
och/eller vixelvis kontakter med patienten och de nirstiende. Lag alder eller
en mer sillsynt diagnos ar inte ett skal till att neka specialiserat palliativt
hemsjukvardsstdd, enligt Hilso- och sjukvardslagen (2017:30) [156].

Specialiserad palliativ slutenvard finns 1 dag i tva olika former med delvis olika
forutsittningar och mal: enheter pa sjukhus och separata hospice. De
specialiserade palliativa sjukhusenheterna har nira till sjukhusets olika resurser
sdasom rontgen, operation, laboratorier och andra specialister. Dessa enheter
kan ha till uppgift att diagnostisera och behandla komplexa problem sa snart
som mojligt, och dirmed méjliggora att patienten far aterga till vard 1 hemmet
eller i kommunala boendeformer. Detta resulterar da i relativa korta vardtider

och att endast en mindre del avlider pa enheten.

Hospiceenheter har begrinsade mojligheter att anvinda specifika
sjukhusresurser, allra helst om de ligger en bit fran narmaste sjukhus.
Malsittningen 4r aven hir att optimera patienternas livskvalitet och ge de
nirstiende stod. Ibland leder det till att patienten skrivs ut igen, men
merparten av inlagda patienter avlider pa enheten. Fokus blir mer uttalat pa
vard 1 livets slutskede. Organisatoriskt drivs de flesta hospice av separata
stiftelser som har avtal med nirliggande kommuner och regioner. Bade
specialiserade palliativa sjukhusenheter och hospice fyller viktiga funktioner,

och det bista dr om invanarna har tillgang till bada dessa vardformer [8].

Beslutsfattare 1 kommuner och regioner ska se till att invanarna har tillgang till

samtliga ovanstdende former av specialiserad palliativ vard. Det ir en styrka for
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den specialiserade enheten om alla finns i samma organisation, f6r manga
patienter kan behéva kontakt med flera former av specialiserad palliativ vard
och da underlittas kontinuitet och informationséverféring. Olika utférare kan
viljas om man har gemensamma journalsystem och om utbudet ér tillgdngligt

utifrin behov oavsett diagnos, alder, bostadsort och vardform [6, 157].

Forskning inom palliativ medicin och omvardnad ar lika viktig som inom andra
omraden, fOr att garantera patienten basta mojliga vard. Den omfattas ocksa av
samma juridiska och etiska regelverk som all annan forskning inom medicin,
vard och omsorg. Att inkludera svart sjuka ménniskor i vetenskapliga studier
kriver dock sirskilda hinsynstaganden, eftersom personerna ofta ar i
beroendestillning och kanske ocksa dr mentalt paverkade av sin sjukdom.
Avsikten maste till exempel vara att skapa moijligheter till forbattringar for
andra i samma situation. Forskningen dr dock mycket viktig och man fér inte
lita sig avskrickas bara fOr att personerna dr déende, sd 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

nirstaende ar ofta positivt installda till att delta i studier [158].

Systematisk utveckling och kvalitetssikring av den palliativa varden ska, pa
samma sitt som inom andra omraden, vara en naturlig del av arbetet vid
enheter som vardar patienter i palliativt sjukdomsskede [159]. Specialiserade
palliativa enheter har ocksa ett ansvar for att tillhandahalla
auskultationsplaceringar f6r bade likare och sjukskoterskor under grund-
/vidareutbildning samt utbildningsplatser for blivande specialister inom

palliativ medicin/vard oavsett profession.

9.2.1 Kvalitetsunderlag for allman och specialiserad
palliativ vard

For att sikerstilla att patienter dr i behov av palliativ vard, har tillging till
allman och specialiserad palliativ vard har det nyligen publicerade vardforlopp
tor palliativ vard pa uppdrag av NPO ildres hilsa, kompletterats med

dokumentet ”Kvalitetsunderlag for Palliativ vard”.

Dokumentet innehaller férslag pa organisation och struktur f6r savil allmin
som specialiserad palliativ vard savil regionalt som nationellt och utgar ifran

den patientens palliativa vardbehov samt nirstiendes behov.
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9.3 Berakning av befolkningens palliativa
vardbehov

Behovet av palliativ vard 1 befolkningen ér en viktig grund for samhallets
planering av vardresurser. Data frin Svenska Palliativregistret visar att drygt
80 % av alla som avlider dor en forvintad dod [160]. Det innebir att drygt
70 000 personer per ar, under de sista veckorna, manaderna och ibland dven
lingre, beh6ver vardinsatser som kan rubriceras som palliativ vard. En
liknande andel har pavisats i en engelsk studie [161]. En forutsittning for att
alla ska fa ritt vard i detta skede, oavsett alder, diagnos, bostadsort eller
vardform, ar att personalen har tillrickliga kunskaper 1 palliativ vard for att

mota patientens olika behov av stéd och symtomlindring [6].

Vissa patienter (och/eller deras nirstiende) har behov som éverskrider vad
personalen i den ordinarie vardstrukturen (sjukhusavdelningar och-
mottagningar, primarvard och kommunala vardformer) kan tillhandahalla
kompetensmissigt och/eller resursmissigt. Det dr dd den specialiserade
palliativa varden maste finnas tillginglig som ett komplement och stéd. Hur
stort behovet av specialiserad palliativ vard ir beror pa flera faktorer:

e Kompetensen inom den allmianna palliativa varden

e Den palliativa vardens struktur och resurser

e Befolkningstithet och restid

e Nir i det obotliga sjukdomsforloppet den specialiserade palliativa varden

involveras och for vilka diagnoser

Nivan pa palliativ kompetens inom den allminna palliativa varden beror pa
innehallet i grundutbildningarna och omfattningen av fortbildningsinsatser och
etablerade rutiner inom det palliativa omradet for vardanstillda inom
kommuner och regioner. Palliativ medicin och palliativ omvardnad ir inte ett
sjalvstandigt tydligt amne 1 manga vardyrkens grundutbildningar, vilket ar en
tydlig brist [162-164]. Det galler fortfarande likarutbildningen pa fyra av sju
universitetsorter liksom grundutbildningarna till sjukskoterska, underskoterska,
arbetsterapeut, fysioterapeut, socionom och dietist. Ju ligre grundkompetens
inom det palliativa omradet, desto mer stod behovs fran specialiserade

palliativa verksamheter.

Den befintliga palliativa vardens struktur och resurser spelar stor roll f6r
det totala behovet av specialiserat palliativt stod. Patienterna har ritt att vilja
var de vill virdas, men det forutsitter att tillrackliga organisatoriska och
kompetensmissiga palliativa resurser finns pa plats [165, 166]. Nir det giller

patienter med mer komplexa vardbehov behover specialiserad palliativ
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slutenvird, specialiserad palliativ konsultverksamhet och specialiserad palliativ
hemsjukvard finnas tillginglig oavsett bostadsort, diagnos och dlder. Dessutom
maste varden identifiera patientens komplexa behov sa att den specialiserade

palliativa varden blir involverad.

Ju storre tillginglighet till specialiserad palliativ konsultkompetens, desto fler
kan fé stod tidigare i sjukdomsforloppet, oavsett var 1 vardkedjan de vérdas.
Det konsultativa férhallningssattet ger forutsattningar for kunskapsspridning
som ocksa gynnar andra obotligt sjuka patienter inom den allminna palliativa
varden. Sammanfattat bedoms palliativa konsultteam vara kostnadseffektiva
och ett viktigt komplement till varden av manga patienter med palliativa behov
[165, 166).

Samtliga dessa specialiserade palliativa vardformer bor finnas tillgingliga f6r
hela befolkningen, oavsett var man bor, vilken obotlig diagnos man drabbats
av eller hur gammal man ér. Det som da enbart skulle styra dr graden av
komplexitet i patientens eller de nirstaendes behov 1 relation till vad den
allminna varden kan hantera. Siffror frin Svenska palliativregistret visar att den
sammanlagda tillgangen till olika former av specialiserad palliativ vard varierar
stort mellan olika regioner (8 % till 28 % av alla dodsfall/ar [160]. Vad som it
absolut “ritt” niva gar inte bestamt att siga. I en engelsk nationell studie [161]
hade 21-52 % fatt specialiserad palliativ vard i ndgon form foére dédsfallet. I en
kanadensisk studie fran delstaten Ontario dr andelen 25,8 % [167]. Har ar ett
rikneexempel: Om 25 % av alla déende personer behdver specialiserat
palliativt kompetensstod, under kort eller lang tid, motsvarar det cirka 22 000
individer per ar. Under 2021 rapporterades 10 000 dodsfall till Svenska
palliativregistret fran specialiserade palliativa enheter for hemsjukvird och
slutenvard. Ytterligare 3 000 personer som viardades i den allmidnna palliativa
varden fick stéd av palliativa konsultteam [160]. Det skulle kunna tolkas som
att de nuvarande specialiserade verksamheterna bara nar 59 % (13 000 av

22 000) av de patienter som skulle behova detta kompetensstod under livets

sista veckor eller manader.

Nir behovet av specialiserade palliativa verksamheter ska beriknas maste ocksa
hinsyn tas till befolkningstithet och restider. Ju glesare mellan invanarna
och ju lingre restider inom upptagningsomradet, desto hgre

bemanningsfaktor krivs per 100 000 invanare.

Nir i sjukdomsférloppet och i samband med vilka diagnoser spelar ocksa
roll f6r dessa berikningar. Traditionellt har den palliativa varden frimst

begransats till vard i livets slutskede, dvs. de sista dagarna, veckorna eller
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mojligen manaderna i livet, och varit mest inriktad pa personer med
cancersjukdom. I och med den moderna medicinens utveckling ér det allt
vanligare att patienter lever linge med sina obotliga sjukdomar, ibland flera ar.
Allt fler studier pekar pa fordelar med att den specialiserade palliativa varden
involveras tidigt i forloppet, parallellt med konventionella virdinsatser [71,
168]. Palliativa vardinsatser har ocksa gett positiva effekter for andra diagnoser,
till exempel svar hjirtsvikt [169], 1 form av lindrigare symtom, bittre livskvalitet
och minskade kostnader [170, 171].

Det ar graden av komplexitet som avgor behovet av specialiserat palliativt stod.
Ju komplexare behov, desto stérre behov av kontinuerlig inblandning av den
specialiserade palliativa virden. Denna inblandning kan ga fran
telefonkonsultation, till beddmning pa plats och upprepade gemensamma
stallningstaganden, till att den specialiserade varden tar 6ver vardansvaret [160,
172]. Se figur 2 och 3.

9.4 Rekommendationer for dimensionering av
den specialiserade palliativa varden

I dag finns ingen generell svensk rekommendation f6r dimensionering av den
palliativa varden. Det som finns dr en rekommendation fran European
Association of Palliative Care (EAPC) [151] och en fran den kanadensiska
palliativmedicinska organisationen [166] som bada till stor del bygger pa
nuldget kompletterat med varderingar och konsensus bland experter. Dessa
uppskattningar dr troligen i underkant eftersom patienterna kan ha palliativa

behov som dnnu inte upptickts.

I Storbritannien visar en nationell rapport att knappt 10 % av alla som dor
vardas inom specialiserad palliativ slutenvard och 20 % av palliativa
hemsjukvardsteam, medan 21 % fér st6d av palliativa konsultteam eller vid
specialiserade palliativa mottagningsbesok (samma person kan ha fatt stod av
flera funktioner) [161].

De europeiska rekommendationerna [151] anger féljande dimensionering som

riktmirke:

e 8-10 specialiserade palliativa slutenvardsbiaddar per 100 000 invanare som
bemannas med 0,15 likarspecialist per bidd och 1-1,2 sjukskéterska per
badd (for att kunna bemanna dygnet runt, alla dagar).

e [Ett specialiserat palliativt hemsjukvardsteam per 100 000 invanare med
minst likare, sjukskéterska och psykosocial kompetens, och helst ocksa

fysioterapeut, arbetsterapeut och dietist.
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e Ett specialiserat palliativt konsultteam per sjukhus med 250 bidddar samt en
specialiserad palliativ mottagningsverksamhet. Stéd till inneliggande
patienter oavsett klinik och till patienter i kommunala vardformer.

e Tillgang till palliativmedicinsk kompetens 24 timmar om dygnet och 7 dagar

i veckan iret runt.

De kanadensiska rekommendationerna [166] betonar vikten av att
primarvarden dr en huvudaktor i den palliativa varden, och didrmed vikten av
stod fran specialiserad palliativ konsultfunktion vid behov. Vid de
specialiserade enheterna anses sjukskoterska, kurator och likare vara de mest
centrala funktionerna. Man lyfter ocksa att likare pa de specialiserade teamen
maste ha minst 30 % av arbetstiden avsatt till icke patientrelaterat arbete sisom
utbildning, administration (utvirdering, kvalitetsutveckling, rutiner,
vardprogram etcetera) och forskning. For sjukskoterskor och andra
professionsforetridare pa specialiserade enheter menar man att pa
motsvarande sitt minst 10% av arbetstiden ska anvindas till icke

patientrelaterat arbete.

Bemanningsriktlinjerna ska baseras helt pa behoven, snarare dn tid och

prognos. Tillganglighet dygnet runt betonas starkt.

Foljande dimensionering anges som ett riktmarke i Kanada:

e Specialiserat palliativt konsultteam: For 25 remisser per manad behovs 1
likare, 1 sjukskoterska och 0,5 kurator.

e Specialiserad sjukhusavdelning eller slutenvardsenhet: 1 likare per 5-6
biddar. For 8—10 biaddar behovs dagtid 2 sjukskoterskor + 1
underskoterska, och kvills- och nattetid beh6vs 2 sjukskoterskor.

e Specialiserad palliativ mottagning: 0,2 lakare, 0,2 sjukskoterska och 0,2
kurator per mottagningsdag + tid for icke patientrelaterat arbete [160].

Ovanstaende rekommendationer baserar sig pa erfarenheter fran andra linder.
I Sverige behéver 70 000 patienter per ar nagon form av palliativ vard. En
uppskattning ar att upp emot 22 000 patienter behéver stod av specialiserad
palliativ kompetens under kortare eller lingre perioder. Tabell 1 nedan visar
antalet dodsfall 2018, enligt Socialstyrelsens dodsorsaksregister, till f6ljd av

ndgon av de vanligaste diagnoserna som innebir behov av palliativ vard.
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9.4.1 Olika obotliga sjukdomars forekomst och dodstal

Arligen avlider cirka 90 000 invéanare i Sverige. I nedanstiende tabell redovisas

antalet dédsfall 2018, enligt Socialstyrelsens dodsorsaksregister, till f6ljd av

nagon av de vanligaste diagnoserna hos patienter som behover palliativ vard.

Tabell 1. Oversikt 6ver olika obotliga sjukdomars férekomst och dédstal.

Diagnoser Antal dodsfall 2018 enligt Antal nya fall/ar enligt
dodsorsaksregistret diagnosregisterdata

Cancer 23 502 Drygt 60 000
Demens 9671 20 000-25 000
Hjartsvikt 4 657 7 500
KOL 3030 12 000-15 000
ALS 327 200-400
Summa 41187

Tabellen omfattar inte andra hjart- och kirlsjukdomar dn hjartsvikt med 25 638
dodsfall 2018, olyckor inklusive suicid med 5 202 personer, lungsjukdomar
andra an kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) med 3 967 personer, drygt

2 000 personer i vardera infektionssjukdomar, diabetes, matsmaltningsorganens
sjukdomar och nervsjukdomar andra dn amyotrofisk lateral skleros (ALS) samt
1 500 personer med njursjukdomar [173]. Aven bland dessa bor det ha funnits
ett antal individer som hade sa pass komplexa palliativa behov att de beh6vde

specialiserat palliativt konsultstod.

Det bedoms som rimligt att cirka 22 000 av alla som arligen dor av de obotliga
sjukdomarna i tabellen beh6ver std av specialiserad palliativ kompetens, vid
ett eller flera tillfallen. Majoriteten, alltsa de andra 50 000 patienter som avlider
till £6ljd av en eller flera obotliga sjukdomar varje ar, behover forlita sig helt pa
den allminna palliativa varden for att fa sina palliativa vardbehov
tillgodosedda. Férhoppningen dr att alla invanare ska kunna erbjudas ett
torutsigbart och jamlikt utbud av palliativa vardtjanster 6ver hela landet,

baserat pa ovanstaende fakta.
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Figur 2. Ansvarsfoérdelning mellan alimén och specialiserad palliativ vard
relaterat till graden av de palliativa behovens komplexitet.

ANSVARSFORDELNING MELLAN ALLMAN QCH SPECIALISERAD PALLIATIV VARD
RELATERAT TILL GRADEN AV DE PALLIATIVA BEHOVENS KOMPLEXITET

Ansvarsniva mellan allmén och

Palliativ vardniva specialiserad palliativ vard
dvning i .- i palliativ 1 o
{Hemsjukvzrd ochigller shtenvard)

Alimén paliativ vérd med frekvent stid av
zpecialiserad palliativ konsult

Palliativa behov
med dkande
komplexitet

Alimén paliaiv vérd med specisliserat palliativt a
Korsulsta v beos @ SPECIALISERAD PALLIATIV VARD

@  ALLMAN PALLIATIV VARD

Relative involvement of primary team versus specialist team based on patient needs and complexity.
(Source: Palliative care Australia. Palliative Care Service Development Guidelines, 2018.
https://palliativecare.org.au//wp-content/uploads/dim_uploads/2018/02/PalliativeCare-Service-Delivery-

2018 web?2.pdf
Figuren 6versatt av kapitelforfattaren.
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Figur 3. | denna figur framgar det hur specialiserad palliativ vard kan bidra till
varden i vissa komplexa fall redan tidigt i det palliativa forloppet, dvs redan
ett eller flera ar innan patienten dor. Dessutom visas att vard i livets
slutskede i majoriteten av fallen kan hanteras av den allmanna palliativa
varden. Det ar graden av komplexitet som styr nadr den specialiserade
palliativa varden behéver kopplas in. Ytan nedanfoér triangeln med
specialiserad palliativ vard ar att betrakta som allman palliativ vard.

A
Specialiserad palliativ vard
L, |

Okad
|

komplexitet "
.’: Stéd i sorgearbetet

Vard i livets slutske

b L
1 I ] I
Sista aret i livet Veckor Dagar Dad Sorg
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KAPITEL 10
Multiprofessionella team

och handledning inom
palliativ vard

e Ftt team med olika professioner och kompetenser behovs for att ge god
palliativ vard och tillgodose patienternas och de nirstaendes komplexa,
multidimensionella behov.

e Ett minsta team limpat for allman palliativ vard, bor besta av likare,
sjukskoterska och omsorgspersonal, kompletterad med paramedicinsk
kompetens.

e Ett specialiserat palliativt team ska minst innehalla likare och
sjukskoterska med palliativ specialistkompetens, psykosocial kompetens
samt ha tillgang till paramedicinsk kompetens.

e All personal som arbetar med obotligt sjuka och déende, oavsett typ av
vardenhet, bor erbjudas regelbunden méjlighet till
reflektion/handledning.

10.1 Teamens sammansattning och
organisering

Hur ett team sitts samman pa den enskilda enheten beror pa dndamalet med
verksamheten, men ocksa pa till exempel geografiska férutsittningar och
mojligheter att samverka med andra vardgivare. Ett minsta team, limpat for
allmin palliativ vard, kan besta av distriktslakare, distriktsskoterska och
omvardnadspersonal frain hemtjinst, som utifran den individuella patientens
behov kompletteras med paramedicinsk kompetens. Andra ganger kan
personer av olika professioner fran sjukhuset pé ett naturligt sitt inga i teamet.
Beroende pa patientens och de nirstaendes behov kan teamet kompletteras
med till exempel onkolog, smirtldkare, dietist eller andlig foretridare. For
patienter med mer komplexa behov rekommenderas en kombination av olika
kompetenser, dir personer med expertkunskap fran ett multiprofessionellt

specialiserat palliativt team ingar.
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Oberoende av typen av team ir det viktigt med en 6ppen kommunikation
mellan teamets medlemmar om rollférdelning, maktstrukturer och kompetens
[174]. Teamet ska arbeta tillsammans mot ett gemensamt mal som ar
identifierat, accepterat och forstatt [175]. Darfor behover varje medlem i
teamet vara medveten om sin specifika roll sa att det inte blir forvirring i stillet
for effektivitet [170].

Specialiserade palliativa team kan se ut pa manga olika sitt [177], men ska
innehalla en sjukskoterska och en likare. Dessutom ska en person med
psykosocial kompetens ingd, med férdel en kurator. [176]. Aven fysioterapeut
och arbetsterapeut bor ha tjanstgoringstid 1 teamet. Flera andra paramedicinska
kompetenser som exempelvis dietist, logoped och andliga foretridare bor
knytas till teamet. Det behovs dven tillgang till och samarbete med andra
specialiteter, exempelvis kirurgi, onkologi, kardiologi, neurologi, algologi
ortopedi, geriatrik och pediatrik beroende pa patientens sjukdom och behov
[178]. Ett specialiserat palliativt team bor ha expertkompetens inom
symtomlindring, kommunikation, teamarbete och nirstaendestod for att kunna
utfora sitt uppdrag [179]. Tvirprofessionellt samarbete innebir att olika
professioner och yrken samarbetar, och ofta dr dessa samarbeten teambaserade
[180]. En grundliggande tanke ar att kombinationer av professioner och
kompetenser ska resultera i samlad kunskap for att 16sa komplexa problem, na
hogre effektivitet med noéjdare patienter och narstiende och fa ett 6kat lirande
och bittre arbetstillfredsstallelse.

Arbete i team kan organiseras pa olika sitt, exempelvis med olika grader av
integration mellan medarbetare i det dagliga arbetet [181]. Ett
multiprofessionellt arbetssitt karakteriseras av att medlemmar sjilvstindigt
arbetar sida vid sida och delar med sig av vad som gjorts, medan ett
interprofessionellt arbetssitt i hogre grad forutsitter gemensamma
arbetsprocesser for att planera, genomfora och utvirdera vard och behandling.
Vid ett transprofessionellt arbetssitt kan medlemmar i teamet r6ra sig friare
mellan professionsgrinserna och gora arbetsuppgifter eller uppdrag som
traditionellt hor till en annan profession, till exempel kan en fysioterapeut
samla information om smartupplevelser och likemedel hos patienter och sedan
fora det vidare till teamet for planering, atgiard och utvardering.
Teammedlemmar som arbetar ithop lir ofta med och av varandra, vilket
resulterar i att kompetensen i teamet hojs. Det specialiserade palliativa teamet
bestir av en fast grupp personer som arbetar tillsammans med patienter i
palliativt skede. Ett team kan ocksé ha en konsultfunktion utan eget
patientansvar. Ett valfungerande team uppmairksammar tidigt férindringarna i

patientens tillstind, som ofta kommer snabbt, och vigleder bade patienten, de
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nirstaende och eventuell 6vrig vardpersonal 1 processen att férbereda sig och
anpassa sig och varden till férindringen i sjukdomsforloppet [176]. Teamets
uppgift ar dven att stotta patienten och de nirstaende i deras mentala och
funktionella anpassning till andrade sjukdomsforhallanden. For att optimera
varden kan det vara aktuellt med handledning och instruktioner till nirstaende,
hemtjinst och grupper av personliga assistenter. Teamet ska dven erbjuda

uppféljande samtal och stéd till efterlevande.

10.1.1 Handledning och reflektion

All personal som arbetar med obotligt sjuka och déende, oavsett typ av
vardenhet (sjukhusavdelning, kommunal vardform eller specialiserad palliativ
enhet) bor erbjudas regelbunden moijlighet till handledning [6, 7, 182]. Det
finns olika former av reflektions-, handlednings- och samtalsgrupper, och
syftet, formerna och kravet pa ledarens kompetens varierar [100]. Personalens

behov och tillgianglig handledningskompetens bor styra utformningen.

Dessa grupper dr i forsta hand ett emotionellt stod fo6r personal som hanterar
manga kanslomassigt tunga situationer i sitt arbete. Det dr darfor en nédvindig
personalvardande insats, inte minst fOr att férebygga arbetsrelaterad stress
[183-185]. Handledning och reflektion frimjar ett kontinuerligt lirande,
utvecklar det professionella forhallningssittet och gynnar samarbetet i teamet
[186]. Det finns flera olika typer av grupper for handledning/reflektion. Hir

nedan foljer ndgra exempel:

10.1.1.1 Handledning, syfte och behov

Handledning gar ut pa att erbjuda en bade skyddande och tillitande miljé sa att
deltagaren genom samtal och reflektioner fran handledare och andra, kan fa
mota sin egen och andras sarbarhet, fa distans till sitt arbete och 6ka sin
kunskap och forstaelse. Handledning ger kontinuerlig feedback pa det egna
arbetet, pa arbetssittet och pa sig sjdlv som en personlig resurs i arbetet.
Handledning kan ske bade i grupp och enskilt, och ramarna f6r
handledningstriffarna ska vara uppgjorda pa férhand.

Metodiken for handledningsgruppen kan variera beroende pa inriktning. En
metodhandledning innebir att tala om de metoder som man anvinder i arbetet
och om nya metoder som man eventuellt kan utveckla i sitt arbete.
Processhandledning fokuserar pa de processer som personalen gar igenom i

motet med patienter och nérstiende.
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Handledning i grupp innebar en sluten reflektionsgrupp, som leds av en
utbildad handledare med ett bestimt antal deltagare. Gruppen triffas under
lang tid, 1 cirka 1,5-2 ar, och 1-2 ganger per manad.

10.1.1.2 Kontinuerlig reflektionsgrupp, syfte och behov

Genom en kontinuerlig reflektionsgrupp far deltagarna méjlighet att samtala
och reflektera 6ver nagot som ir aktuellt f6r dagen, ndgot som nyligen har hént
eller nagot som man talade om pa en tidigare triff. Reflektionsgruppen kan
ocksa g ut pa att samtala och reflektera om ett sirskilt amne som ir uppgjort
pa foérhand. Reflektionerna fran deltagarna kan ge underlag f6r en diskussion
om sitt att hantera vissa situationer som man som personal kan stéllas infor i
framtiden. Diskussionen blir ett lirande om hur patienter och nirstiende
agerar, men ocksa om hur man sjilv uppfattar det som sker. Den som ska leda
en reflektionsgrupp boér ha grundliggande kunskap om gruppteori och kunna
identifiera grupprocesser dir deltagarna kan inta olika roller och ménster, som
kan medféra att en gruppverksamhet blir positiv eller gar 6ver styr. Ledaren
bor ocksa ha kinnedom om verksamhetens art och syfte, och om olika
tekniker som kan anvindas for att uppfylla syftet med gruppsamtalet. Gruppen
traffas pa arbetsplatsen, pa en forbestimd tid och med en uppgjord tidsram, till
exempel varje eller varannan vecka. Triffarna ska vara aterkommande med ett
inte alltfér langt mellanrum. En reflektionsgrupp ar 6ppen sa att de som kan
och vill deltar. Om nagot sirskilt hint som upplevs svart kan man ha en akut
reflektionsgrupp, eller om tiden i den ordinarie reflektionsgruppen inte rickt
till [100, 18¢].

10.1.1.3 Spegling, syfte och behov

Syftet med spegling ér att summera hur arbetspasset har varit, for att kunna
avlasta personalen. Deltagarna ska kinna att de avslutar sitt arbete for dagen.
Spegling ir en form av kollegialt stod dir man tillsammans samtalar och

reflekterar 6ver det som kinns viktigt.

Det finns ingen definierad ledare utan den som ser behovet tar initiativet. Man
gbr upp om att arbetsgruppen samlas 10—15 minuter innan arbetspassets slut.
Ordet kan vara fritt sa att den som vill sdger nagot, eller sa gar man laget runt
sa att alla far siga ndgonting. Man kan tillsammans komma 6verens om en
fraga som alla svarar pd, exempelvis: "Hur har din dag varit i dag? Vad har varit

bra och vad har varit daligt?”.
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10.1.1.4 Allmanna ramar for grupptraffar

Det ir viktigt med tydliga ramar f6r en samtals- och reflektionsgrupp, sa alla

vet vad som giller. I borjan kan man bestimma foljande:

e Hur linge och nir? 30-90 minuter. Bestam tider for nir gruppen ska
samlas. Girna med god framférhallning.

e Hur ofta? Styrs av syftet med gruppen. Spegling = varje dag, Kontinuerlig
reflektionsgrupp= varje eller varannan vecka. Handledning sker vanligen
varannan vecka.

e Storningar under triffen? Bestim vem som svarar pa ringningar, larm,
telefon osv. under triffarna.

e Vilka idr inbjudna? Yrkeskategorier, enheter med mera.

e Arvode? Eventuell betalning om personal kommer in pa ledig dag.
Deltagande i gruppen jamstills med arbete.

e Var? En uppgjord plats som alla kinner till.

e Tystnadsplikt? Kom tydligt 6verens om att det rader tystnadsplikt for allt

som sigs under grupptriffen.
Triffen ska ocksa sanktioneras av den berorda chefen.

I gruppen bor man dven klargora féljande:

e Syfte och malsittning, till exempel om samtalen frimst eller enbart ska
handla om arbetet med patienter och nirstiende, gruppens interna arbete
och/eller externt samarbete.

e Definition av ledares ansvar och kompetens.

e Definition av deltagares ansvar (tystnadsplikt och nirvaro)

e Om chefen ska inga eller inte

Generellt bor ledaren ha tillricklig kompetens for att vara forberedd om
svarigheter uppstar i gruppen. Det kan vara att hantera konflikter mellan
gruppmedlemmar, bestimma hur olika synsitt i gruppen framférs och kunna
avgrinsa nir diskussionen bor foras i annat sammanhang. Fragan om chefen
ska ing4 i gruppen maste avgoras innan start. Ar chefen med maste det finnas

en medvetenhet hos chefen om att det kan vara kansligt f6r medarbetaren.

10.1.2 Etisk reflektion

Palliativ vard bor organiseras sa att de regelbundna teamronderna har
utrymme for etisk reflektion. Det bor ocksa finnas méjlighet att da och da

samla all personal till en separat dialog med mer omfattande etisk analys.
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Forutom medicinska fragor och omvardnadsfragor omfattar palliativ vard
ocksa manga etiska aspekter, till exempel. vilken vardatgird som ar den bista
for patienten, hur man gor nir respekt for patientens sjalvbestimmande
hamnar 1 konflikt med de narstiendes 6nskan och vilja, hur stora resurser
varden av en enskild patient bor fa ta i ansprak med mera. Det kan vara
utmanande fOr personalen att hantera dessa etiska problem, och f6r att undvika
etisk stress dr det viktigt att teamet kring patienterna skapar bade
forutsittningar och utrymme f6r gemensam etisk reflektion. Den kan gilla
bade aktuella patientfall och principiella etiska fragor. Det dr bra att avsitta tid
for etisk reflektion i samband med teamronderna inom det ansvariga
vardteamet, dir man fokuserar pa enskilda patienter eller nirstiende och
torsoker lyfta fram bade medicinska fakta och olika virderingar. Genom att
regelbundet lyfta etiska fragor i de aktuella patientfallen kan teamdeltagarna bli
mer uppmirksamma pa att alla har olika syn pa vad som ir gott, viktigt och
betydelsefullt, och flera perspektiv kan framkomma. Denna gemensamma
reflektion, dir teamets olika kompetenser kompletterar varandra, kan i
slutindan bidra till att personalen blir tryggare, samtidigt som varden blir mer

personcentrerad och patientsiker.

Vid sirskilt svéra etiska problem, som kanske dessutom viacker starka kinslor i
teamet, kan det vara en férdel att avsitta tid f6r en férdjupad etisk analys.
Ibland finns det mojlighet att bjuda in en sirskilt utbildad diskussionsledare
som moderator vid analysen. Det finns olika metoder att anvinda vid etiska
analyser, till exempel aktérsmodellen, etikfallsrond och dilemmametoden. Vid
analysen fortydligas virdekonflikter som kan uppstd mellan patienten, de
nirstaende och vardpersonalen, men dven inom organisationen av varden.

Huvudsyftet ar att forebygga, uppticka och 16sa konflikter.

For att lyfta etiska fragor 1 teamet kan man ocksa samlas for regelbunden etisk
reflektion om principiella etiska fragor, girna ihop med fika, till exempel ett
etikcafé. Diskussionen kan girna handla om vardagliga amnen sisom
prioritering till vardplats, krav fran patienter, bemétande och beslut om
vardinnehall. Genom att gemensamt 6va pa etisk reflektion blir deltagarna vana
vid att sitta ord pa etiska problem, identifiera etiska virderingar och finna sitt
att hantera olika uppfattningar i teamet. Detta kan forbattra forutsittningarna

tor att hantera framtida verkliga problem [187]. Hanvisning till kapitel 5.
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KAPITEL 11
Kvalitetsindikatorer och

kvalitetsregister

Enheter som vardar patienter 1 ett palliativt sjukdomsskede bor anvinda
faststillda kvalitetsindikatorer f6r palliativ vard och f6lja utvecklingen av
dessa. Svenska palliativregistret anvinds for uppfoljning av palliativ vard 1
livets slutskede.

En kvalitetsindikator dr ett matt pa kvalitet inom ett visst omrade av varden
som regelbundet registreras och 6ppet redovisas, med syftet att initiera och
tolja forbattringsarbete [188]. Indikatorn ska ha evidens for patientnytta och
om mojligt vara hogt prioriterad, till exempel i nationella riktlinjer.
Indikatorutfallet kan i dessa fall dven spegla implementering av till exempel
nationella riktlinjer eller vardprogram och diarmed utgora en bas for att leda

och styra hilso- och sjukvard och omsorg.

Indikatorn utgors av en kvot mellan hur manga som fitt en 6nskad atgird
(tiljare) och totalantalet registrerade patienter eller en hel behovsgrupp
(ndmnare). Indikatorn bor saledes definieras tydligt, och sa langt det ar mojligt
bor den vara evidensbaserad, kopplad till patientnytta och accepterad inom
professionerna. Till kvalitetsindikatorn kan en malniva kopplas, till exempel att
minst 90 procent av de registrerade ska ha fatt den aktuella atgirden. Syftet
med malnivier dr att ge varden tydliga kvalitetsmal att arbeta mot, som i sin tur

medverkar till att patienter far en god och jamlik vard.

Kwvalitetsregister ger en maojlighet att pa ett strukturerat sitt f6lja utvecklingen
av en kvalitetsindikator. Nationellt vairdprogram och Personcentrerat

sammanhallet vardférlopp palliativ vard beskriver malnivaer medan
kvalitetsregister kan mita och utvirdera dessa nivaer, och sammantaget ger

detta en anvindbar och beskrivande kvalitetsutveckling.

11.1 Kvalitetsindikatorer inom palliativ vard

Socialstyrelsen har i det nationella kunskapsstédet f6r god palliativ vard 2013,
[6, 7], tagit fram nio kvalitetsindikatorer f6r palliativ vard i livets slutskede.
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Personcentrerat ssmmanhallet vardférlopp palliativ vard har publicerats 2022

och lyfter behov samt ger forslag pa kvalitetsindikatorer i tidig palliativ
sjukdomsfas. Exempel ar ”Andel patienter med palliativa vardbehov som

erhaller samtal vid allvarlig sjukdom”.

Under hosten 2022 planeras fortsatt dialog och arbete med att 1 Socialstyrelsens
rekommendationer implementera indikatorer som speglar tidiga faser i ett

palliativt sjukdomsforlopp samt utveckla mitverktyg.

Atta av Socialstyrelsens indikatorer kan himtas frin Svenska palliativregistrets

(SPR) utdataportal www.palliativregistret.se. For sex av kvalitetsindikatorerna

har Socialstyrelsen faststillt nationella malnivaer. Genom att regelbundet f6lja
maluppfyllelsen f6r dessa indikatorer, via SPR, kan verksamheter uppticka
omraden dir forbittringar krivs, och ocksa se forbittringar och férindringar
over tid. Gemensamt belyser dessa kvalitetsindikatorer kirnvarden i god

palliativ vard i livets slutskede. Detta dr de nio indikatorerna:

e Utan férekomst av trycksar vid dodstillfillet

— Trycksar riskerar forsimra livskvaliteten i livets slutskede, och att mita
forekomst av trycksar dr viktigt for att kunna sitta in ritt
omvardnadsatgirder.

— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som var utan
forekomst av trycksar vid dodstillfallet. Avser vintade dodsfall.

— Socialstyrelsen har satt malnivan till > 90 %. Ar 2021 lig nivan for hela
riket pa 74 %.

¢ Dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdimpande
likemedel

— Ilivets slutskede bor dngest som orsakar lidande kunna behandlas snabbt
och effektivt. Dirfor ska det finnas en individuell ordination av
injektionslikemedel mot dngest, foretradesvis midazolam.

— Miter andelen patienter som registrerats 1 SPR och som hade en
dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdimpande
likemedel i injektionsform innan dédsfallet. Avser vintade dodsfall.

— Socialstyrelsen har satt malnivan till > 98 %. Ar 2021 lig nivan for hela
riket pa 94 Y.

¢ Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid mot smiérta

— Smirta och smirtgenombrott dr vanligt forekommande i livets slutskede,

oavsett diagnos, och kan orsaka stort lidande. Darfor ska det finnas en
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individuell ordination av en opioid 1 injektionsform for att snabbt kunna
ge lindring.

— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en
dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid i

injektionsform mot smarta innan dodsfallet. Avser vintade dodsfall.

— Socialstyrelsen har satt malnivan till > 98 %. Ar 2021 lig nivan for hela
riket pa 95 %.

¢ Dokumenterad munhilsobedomning under sista levhadsveckan
— Dalig munhilsa kan férsamra livskvaliteten 1 livets slutskede, och att
kartligga munhalsostatus ar viktigt for att kunna sitta in ritt
omvardnadsatgirder.
— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en
dokumenterad munhalsobedémning gjord under sista levnadsveckan.
Avser vintade dodsfall.

— Socialstyrelsen har satt malnivan till > 90 %. Ar 2018 lig nivan for hela
riket pa 59 %.

e Samtal om vardens innehall och riktning (brytpunktssamtal)

— Att vara informerad om sin situation ar viktigt f6r en patient som
befinner sig 1 livets slutskede. Vid ett brytpunktssamtal talar den
ansvariga eller tjanstgérande likaren och patienten om det faktum att
patienten befinner sig i livets slutskede och att varden ska inriktas pa god
symtomlindring och livskvalitet. Nirstiende och nagon annan fran
teamet kan med fordel vara med. Att samtalet dgt rum och dess innehall
ska dokumenteras i den medicinska journalen.

— Miter andelen patienter som registrerats 1 SPR och som fitt méjlighet till
brytpunktssamtal. Avser vantade dodsfall. I SPR:s utdataportal redovisas
hur indikatorn har riknats fram.

— Socialstyrelsen har satt malnivan till > 98 %. Ar 2021 lig nivan for hela
riket pa 80 Y.

¢ Smirtskattning under sista levnadsveckan
— Smirta édr vanligt férekommande i livets slutskede, och en vilfungerande
smartbehandling férutsitter att smartan skattas regelbundet och
systematiskt.
— Miter andelen patienter som registrerats 1 SPR och som hade en

dokumenterad smirtskattning gjord under sista levnadsveckan. Avser
vintade dodsfall.
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Socialstyrelsen har satt malnivan till 100 %. Ar 2021 lag nivan for hela
riket pa 54 Y.

e Symtomskattning under sista levnadsveckan

Andra symtom 4n smirta dr vanligt forekommande i livets slutskede, och
en vilfungerande symtomlindring férutsitter att symtomen skattas
regelbundet och systematiskt.

Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en
dokumenterad symtomskattning av annat symtom an smarta gjord under
sista levnadsveckan. Avser vintade dodsfall.

Socialstyrelsen har inte satt en malniva. Ar 2021 lig nivan for hela riket
pa 34 %.

Tiackningsgrad for Svenska palliativregistret

Tiackningsgraden ska spegla i vilken utstrickning varden ar
kunskapsbaserad, och den indikerar hur aktivt en region, kommun eller
verksambhet foljer upp sina resultat.

Tackningsgrad kan mitas pa olika nivaer (region, kommun och
verksamhet) och miter andelen avlidna som registrerats i SPR av

samtliga avlidna, bade vintade och ovintade dédsfall.

SPR har som mal att samtliga dodsfall i landet ska registreras, oavsett
alder, diagnos eller dédsplats eller vardform. Malgruppen ér daremot de
cirka 80 % av samtliga dédsfall som dor en forvintad dod, alltsa ddr det
var moijligt att identifiera att patienten befann sig 1 livets slutskede, och
palliativ vard i allmin eller specialiserad form kunde pabdétjas utifran
behov.

Socialstyrelsen har inte satt en malniva. Ar 2021 var tickningsgraden
56 % av alla dodsfall.

Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet

Patienter som befinner sig i livets slutskede ska inte behova forflyttas i
onodan. Syftet med denna kvalitetsindikator ar att f6lja
inskrivningsfrekvenserna f6r patienter i livets slutskede, frimst i den
akutsomatiska varden.

Miter andel doda med tva eller fler inskrivningar i slutenvard under de
sista 30 dagarna 1 livet.

Socialstyrelsen har inte satt en malniva. Datakallan 4r patientregistret,

Socialstyrelsen.
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11.2 Nationella kvalitetsregister

Genom nationella kvalitetsregister kan halso- och sjukvarden f6lja upp och
utvirdera virdens resultat och kvalitet. De ger ocksa kunskap om hur varden
och omsorgen kan forbattras. Nationella kvalitetsregister far efter sarskild
provning ekonomiskt stéd fran sjukvardshuvudminnen och staten via Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR). Kvalitetsregister anvands for att folja upp
kvalitetsindikatorer, och i kombination med definierade mitetal i exempelvis

vardprogram ger de forutsittningar for ett strukturerat kvalitetsarbete.

11.2.1 Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret r ett nationellt kvalitetsregister. Registret ska vara ett
hjilpmedel i arbetet med att forbittra den palliativa varden, oavsett diagnos,
alder, typ av vardenhet och plats i landet. Fokus for registret ar 1 nulaget det

vardinnehall som bendmns palliativ vard 1 livets slutskede.

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 pa den vardenhet dir patienten avled. Registreringen gors i en

dodsfallsenkit som dr webbaserad och nas via registrets webbplats

www.palliativregistret.se. Enkiten bestar av ett begrinsat antal frigor om bland
annat information till patienten och de narstaende, symtomlindring,
vidbehovsordinationer, omvardnad, valfrihet vad giller dédsplats och

erbjudande om efterlevandesamtal.

Registrets fragor och enkiter utvecklas hela tiden, men frigorna maste vara fa
for att ha en hog tickningsgrad. Dessutom far inte fragorna forindras alltfor
mycket fOr att resultaten ska vara jaimforbara 6ver tid. Samtidigt maste det
finnas ett tydligt samband mellan vardtagarnas behov, den palliativa
evidensbasens utveckling och de nationella riktlinjerna. Den senaste versionen

av dodsfallsenkiten togs i bruk den 1 januari 2022.

Via webbplatsen www.palliativregistret.se och dess utdataportal finns resultaten

for den aktuella enheten tillgangliga omedelbart efter inloggning. Resultat pa
linsniva redovisas 6ppet (det vill sdga utan inloggning), men de kan dven
grupperas pa kommun, verksamhet och typ av avlidenplats samt pa tertial,
kvartal och manad. Via urvalsfunktioner pa rapportsidan kan man skriddarsy
hur data presenteras utifran tidsperiod, diagnosgrupper, aldersgrupper, koén och
verksamhet. Utdataportalen redovisar rapporter utifran enskilda fragor i

dodsfallsenkiten men aven som framriknade kvalitetsindikatorer. De sex
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kvalitetsindikatorer for vilka Socialstyrelsen har faststillt nationella malnivaer

finns redovisade i ett sa kallat spindeldiagram.

Den snabba maijligheten till aterkoppling ses som en stor tillgang i det
kontinuerliga férbittringsarbetet. Resultat av rutinférindringar kan utldsas av
enhetens egen personal, och registret blir ett smidigt hjalpmedel for att f6lja
enhetens kvalitet pa varden i livets slutskede. Det gar att identifiera viktiga
omraden for kontinuerligt forbattringsarbete och samtidigt se i vad man man
lever upp till de dtgirder som betonas i det nationella virdprogrammet for
palliativ vard. Via webbplatsen kan man l6pande ta fram rapporter f6r den
egna enheten och f6lja utvecklingen 6ver tid, men ocksa se hur liknande

enheter i landet ligger till.

Svenska palliativregistret erbjuder ocksa ett sa kallat serviceavtal dir
verksamheten och de ingdende enheterna far sammanstillda resultat en gang i

kvartalet, for att littare kunna folja upp sina resultat.

Registret har aven en nirstaendeenkit dir efterlevande efter engangsinloggning
kan limna sin version av hur patienten hade det under sin sista levnadsvecka
men ocksa hur de sjilva upplevde situationen som narstaende. I bada fallen r6r
det sig om sannolikt viktig kunskap for en vardenhet som ir intresserad av att
ytterligare forbittra den palliativa varden. Under 2020 skapades en utdataportal

som redovisar narstiendeenkitens resultat.

Pa registrets webbplats finns dven mojlighet att ladda ner kunskapsstéd i form
av broschyrer, lathundar, skattningsskalor och nationella dokument. Dessa gar

ocksa att bestilla i tryckt form.

Svenska palliativregistret publicerar varje ar en arsrapport med sammanstallda
resultat av olika kvalitetsindikatorer och aktuell forskning som baseras pa
registerdata. Via ett formuldr pa webbplatsen kan forskare begira data fran
registrets databas, och det gar dven att begira data for verksamhetsuppfoljning
och utvecklingsprojekt. En nationell grupp med seniora forskare finns knuten
till registret, och medlemmar 1 gruppen bedriver forskning baserad pa

registerdata.

Palliativregistret rapporterar regelbundet resultat till Varden 1 siffror (SKR) och
Oppna jimforelser (Socialstyrelsen) samt finns med i Vetenskapsradets
metadataverktyg RUT.

Registret leds av en multiprofessionell ledningsgrupp som till sin hjilp har en

nationellt sammansatt multiprofessionell referensgrupp med foretridare f6r
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palliativa yrkesféreningar, kunskaps- och kompetenscentrum och nationella

palliativa organisationer.
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KAPITEL 12
Att arbeta strukturerat

med palliativ vard och
behandlingsstrategier

For att kunna tala med en patient om palliativa vardbehov och inleda
palliativ vard maste vardteamet identifiera att patienten 6verhuvudtaget ér i
ett palliativt skede av sin sjukdom och behoéver sadan vard. Det ar likaren

som dr ansvarig for detta, ofta i nira samrad med vardteamet runt patienten.

12.1 Inledning

Ett strukturerat arbetssatt leder till 6kad kvalitet 1 varden f6r bade patienten
och de nirstiaende. Det leder ocksa till en bittre anvindning av gemensamma
resurser och ger forutsittningar for en bittre arbetsmiljo f6r vardpersonalen,
genom att de kan arbeta metodiskt och kdnna att de har stérre kontroll over
uppgiften. Givetvis ska hela teamet runt patienten hjilpas at med de atgarder
som behéver utforas for att ge en god palliativ vard, och det formella ansvaret
ligger pa olika yrkeskategorier. Konsultation med annan yrkeskategori utanfor
teamet kan vara nédvindigt om patientens behov Overstiger det egna teamets

mojligheter och kompetens.

12.1.1 Fast vardkontakt

Verksamhetschef har ansvar fOr att en fast vardkontakt utses enligt
patientlagen kapitel 6, § 2. Vem som ir fast vardkontakt ska framga av
patientjournalen och den muntliga och skriftliga informationen till patienten.

Rutiner for detta bor vara gemensamma for forvaltningen eller regionen.

12.1.2 Behandlingsstrategi

Nir man méter en obotligt sjuk patient ska oftast métet, dialogen och
undersokningarna landa i en plan for de fortsatta atgarderna och kontakterna.
En siddan behandlingsstrategi rymmer bade vad som ska gbras och vad som

inte bedoms tillféra ndgon nytta. Strategin ger ocksa en proaktiv
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handlingsberedskap om olika relativt vanliga komplikationer skulle dyka upp

och komplicera sjukdomsférloppet.

Det palliativa férhallningssattet kan framja livskvaliteten redan tidigt i olika

obotliga sjukdomars férlopp, dven nir man fortfarande ger eller Gverviger

diagnosspecifik behandling med livsférlingande syfte. Det finns manga

indikationer pa att en patient har palliativa vardbehov, bland annat:

e successivt forsimrat allmantillstind trots fortsatt sjukdomsinriktad
behandling

e successivt sjunkande albuminvirden och 6kande CRP-virden
(’snabbsinka”) utan kliniska tecken pa pagaende infektion

e ofrivillig viktnedging

e olindrade symtom

e nirstiendesvikt

e tita infektionsepisoder som kriver behandling

e upprepade vardtillfillen pa sjukhus.

For att kunna formulera en rimlig behandlingsstrategi ar det centralt att forséka
bed6éma prognosen, dvs. var i sjukdomsférloppet patienten befinner sig, och

ungefir hur linge patienten kan ha kvar att leva.

12.1.3 Forvaningsfragan

”Skulle jag bli f6rvanad om den hir patienten avled under de kommande 9-12

manaderna?”’

Svaret pa fragan har studerats for patienter med olika diagnoser som potentiellt
ar dodliga [189]. For patienter med langt framskriden cancersjukdom har svaret
pa frigan visats ge en bra vigledning for den férvintade 6verlevnaden. Den
samlade hjartsviktexpertisen ger ocksa radet att anvanda den fragan nir giller

att stilla prognos for patienter med uttalad hjartsvikt [190, 191].

Fragan kan stillas med andra tidsperspektiv, exempelvis 6 eller 3 manader, eller
4, 2 eller 1 vecka. Teammedlemmars olika svar pa fragan kan skapa en
meningsfull dialog om virdet av olika insatser och om patientens och de

nirstaendes sjukdomsinsikt.

12.1.4 Prognostisering

Flera vetenskapliga studier beskriver med vilken grad av exakthet det gar att

forutsiga aterstaende livslingd med hjilp av diagnos, funktionsskattning och
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laboratorievirden. Dessa studier visar att likare har en tydlig tendens att

Overskatta den dterstiende livstiden [192, 193].

For en enskild patient 4r det sillan moijligt att ge en exakt prognos, men med
klinisk erfarenhet kan man ofta uppskatta tiden i ar, manader, veckor, dagar
eller timmar. I livets slutskede dr det dock manga faktorer som gor att
tillstindet 4r skort, och risken 4r stor att slutet kommer snabbare 4n berdknat.
Marginalerna dr sma for att klara en infektion, en blodpropp eller annan
komplikation. Trots detta dr det viktigt att f6rsoka gbra en prognos, eftersom
den ir vigledande f6r manga beslut for savil patienten och de nirstiende som

sjukvarden.

Sjukdomsforloppen ir olika vid olika diagnosgrupper, sisom cancer, hjirt- och
lungsvikt, demenssjukdom eller alderssvaghet. Vid cancer och demenssjukdom
ar forsimringen mer linjart successiv, men hos hjirt- och lungsjuka kan kraftiga

forsaimringsdippar efterféljas av perioder av aterhimtning.

12.1.5 Vardering av allmantillstand

Allmintillstindet anses vara den viktigaste prognostiska faktorn, och det
klassificeras bist genom att anvinda WHO:s performance scale/ ECOG som
har fem skalsteg fran O till 4.

Det dr ocksa viktigt med kompletterande information om hur snabbt
allmantillstandet har forsimrats. Om en relativt snabb foérsimring beror pa
grundsjukdomen, och inte nagon behandlingsbar komplikation, kommer
tillstandet mest troligt att fortsitta nerat 1 en ganska snabb takt. Tiden blir 1
dessa fall relativt kort och det kan handla om dagar eller veckor snarare dn
manader och halvar. Om patienten daremot var relativt pigg fram till f6r nagon
dag sedan, och sedan snabbt blev patagligt simre, dr det troligt att nagot har
tillstott. Det kan da vara aktuellt att screena for atgardbara tillstand genom
provtagning i from av CRP, Hb, elektrolyter (natrium, kalium och korrigerat
kalcium), njurfunktion (eGFR eller kreatinin) och b-glukos. Har nagot nytt
likemedel introducerats som kan forklara forsimringen? Beh6vs en
kompletterande rontgenundersokning for att utesluta atgirdbara orsaker? Vid
pagaende eller avslutad antikroppsbehandling bér man Gverviga att dven ta

hormonprover.

Redan innan provtagningen genomfors maste man ta stallning till om det dr
aktuellt med nagon orsaksinriktad behandling. Om svaren pa proverna ovan
inte visar nagon akut komplikation blir slutsatsen att férsimringen mest troligt

beror pa grundsjukdomen.
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12.1.6 Prognostiska index

Det finns flera olika prognostiska index, dvs. skalor dir blodprover och olika
kliniska indikatorer sammanvigts [194-197]. Dessa skalor har vissa méjligheter
att pa gruppniva ange vilka som mest troligt kommer att leva i mer eller mindre
an 3 manader. Diremot idr de alldeles for oprecisa pa individniva for att vara till

nagon hjilp vid prognostiseringen.

Vissa patienter med obotlig cancersjukdom far en kraftig inflammatorisk
reaktion som i blodprov kan avlisas i form av stigande CRP- och sjunkande
albuminvarden. Om odlingar ir negativa och antibiotikabehandling inte ger
nagon pataglig effekt kan det hela vara uttryck for lingt gangen sjukdom med
begransad tid kvar. Vid CRP-virden upp emot eller 6ver 100, och
albuminvirden ner mot 20 g/L eller dirunder, 4r patienten oftast ocksa inne i
en refraktir kakexifas. Den kidnnetecknas av forlust av muskelmassa som inte
gar att vinda med oral eller parenteral nutrition samt av brist pa aptit och tydlig
tendens till illamaende. Dessa tva blodparametrar har ocksa anvints i det

prognostiska index som kallas Glasgow prognostic index [198].

12.1.7 Samrad om behandlingsbegransning

En vanlig behandlingsbegrinsning ar att inte ge hjirt- och lungriddning (HLR)
vilket ofta bendmns f6r ej HLR, och nir det aktualiseras inom palliativ vard dr
bakgrunden oftast en medicinsk bedomning att HLLR inte kan forlinga
patientens liv, under de ridande medicinska férhallandena. Denna bedémning
grundar lakaren pa en samlad virdering av sjukdomens paverkan pa cerebral
funktion, lungfunktion, njurfunktion, hjirtfunktion med mera. Patienten kan

ocksa ha uttalat en vilja att slippa HLR.

Likaren ska om mojligt informera patienten om stillningstagandet ¢/ HLLR och
den medicinska bedomningen som ligger till grund. Denna information maste
anpassas till situationen och fér inte uppfattas skrimmande eller svar att forsta.
Om den allminna informationen klargjort att det inte lingre finns
forutsittningar for intensiva livriddande medicinska atgirder, kan det vara
overflodigt att naimna specifika hiandelser sisom hjirtstopp och HLR. Nar det
giller fragor om samrad och information samt dialog med nirstiende hinvisas

till de etiska riktlinjerna for hjirt- lungriaddning [199].

Stillningstagandet ¢/ HILR omfattar enbart denna atgird och anger ingenting
om limpliga vardatgarder 1 6vrigt, till exempel vard pa intensivvardsavdelning,

respiratorvard eller antibiotikabehandling. Det dr viktigt att tala med patienten
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och de nirstiende om moijliga dtgirder vid framtida forsimring av tillstandet,

och atgirdsplanen boér dokumenteras i det palliativa teamets vardplan.

12.1.8 Hjart- och lungraddning (HLR)

e All vardpersonal ska ha tillgang till siker information om eventuell ¢j
HLR i enskilda patientfall. Sjukvardens verksamhetsomraden ska ha
rutiner som sakerstiller detta, liksom kommunens hilso- och sjukvard.
Dessa rutiner ska ange vem som ansvarar for stillningstagandet samt hur

det ska kommuniceras och dokumenteras.

e Beslutet om ¢j HLR giller enbart behandling vid hjirtstopp och siger

I inget om vardniva i Ovrigt.

Handliggningen av HLR, bade generellt och inom palliativ vard, beskrivs i
Socialstyrelsens forfattningssamling och riktlinjer fran Likaresillskapet,
Svenska Sjukskoterskeforeningen och Svenska radet for hjart-lungriddning
[200]. Stillningstagandet ¢/ HIR ir alltid individuellt och kan aldrig omfatta en
grupp av patienter, till exempel alla patienter pa en viss vardavdelning. Det
grundas pa en medicinsk bedémning och fattas av den behandlande
legitimerade ldkaren i samrad med minst ytterligare en legitimerad

yrkesutovare.

For att ¢ HILR ska gilla utanfor sjukhus krivs rutiner for dokumentation, som
en medicinskt ansvarig skéterska (MAS) i kommunen tar fram, men ocksa
rutiner for de likare som ar verksamma inom kommunal hélso-och sjukvard.
Annars kan ¢ HLR inte gilla utanfor sjukhus. Ett stillningstagande som gjorts
pa sjukhus giller inte heller efter utskrivning, men det kan ligga till grund for

ett motsvarande stillningstagande inom kommunal hilso- och sjukvard.

Stillningstagandet ¢/ HIR ér aktuellt i palliativ vard for att vardpersonal inte
ska inleda HLR om patienten far hjirtstopp — eller veta att HLR ska inledas.
Utan ett stallningstagande i f6rvig kan endast lakare fatta beslut om att inte
gora HLR, men vid ett hjirtstopp ar det sillan mojligt att samrada med likaren
under de fa sekunder som far gi innan HLR behéver inledas. Under hela den
period da en patient far palliativ vard kan det finnas tillfillen da hjirtstopp bor
leda till HLLR (till exempel i samband med operation). Stillningstagandet ska
dérfor vara individuellt och omprévas fortlépande utifran férandringar i de
medicinska forutsittningarna och patientens eventuella 6nskemal om att HLR

inte ska utforas.
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12.1.9 Avslutande av livsuppehallande behandling

e Med livsuppehallande behandling menas en behandling som ges vid
livshotande tillstand for att uppritthalla en patients liv.

e Verksamhetschefen ansvarar for att verksamhetsomradet har sikra
tillimpningsrutiner f6r behandlingsstrategi. Dessa bor gilla alla patienter
oavsett, om de far palliativ vard eller inte.

e Rutinerna bér belysa ansvar, dokumentation, samrad med patienten och

information till patienten och de nirstiende.

En livsuppehallande behandling kan i en medicinsk situation bidra till lingre
liv, medan den i en annan situation kan vara utan effekt och i vissa fall till och
med skada eller foérkorta patientens liv. I palliativ vard kan alla dessa
forekomma, 4ven om det ofta ir svart att forlinga patientens liv. Atgirder som
varken kan forlinga livet eller minska lidandet bor avslutas 1 dialog med

patienten och de nirstiende.

Patienter i palliativ vard vill ibland att verksam livsuppehallande behandling ska
avslutas. Lakaren maste da, tillsammans med en annan legitimerad
yrkesutovare, forsakra sig om att patienten har den information som ska ligga
till grund for beslut om att avsluta behandlingen, och att denna 6nskan inte édr
ett uttryck for otillricklig symtomlindring eller psykisk, social eller existentiell
problematik. Om sa ar fallet ska dialogen fortsitta tills patienten kan fatta ett
vil underbyggt beslut.

Mer information om detta finns i Socialstyrelsens forfattningssamling 2011:7
om livsuppehallande behandling [201], Socialstyrelsens handbok [202] och
riktlinjer som Svenska Likaresillskapet tagit fram [200].

12.1.10 Samtal om dodshjalp

Nir en patient eller de nirstaende vill tala om dédshjalp ska vardpersonalen
lyssna, forsoka forsta och ge det stdd som behdvs. Den information som
ges ska vara saklig och stimma 6verens med halso- och

sjukvardslagstiftningen.

I Sverige ir det inte tillatet med d6dshjilp genom att injicera likemedel, med
avsikten att avsluta patientens liv (eutanasi), eller genom likarassisterat
sjalvmord (physician assisted suicide, PAS), vilket innebir att likaren forskriver

likemedel som patienten sjalv ska inta fOr att avsluta sitt liv.
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Det ar dock inte ovanligt att patienter i palliativ vard tinker pa dodshjilp [203].
Tidigare undersdkningar visar att en 6nskan om dodshjilp kan vara ett sitt att
kommunicera bade pagaende lidande och radsla for framtida lidande, vilket ar
viktigt f6r vardpersonalen att identifiera f6r att kunna erbjuda stéd och hjilp
[204]. Patienten bor da prata med personer i det palliativa teamet om fragan
eftersom det kan leda till stdd och hjilp. I samtalet kan patienten och vardarna
tillsammans finna vad som ligger bakom funderingarna, och samtalet kan f6ljas
av en bedémning av om patienten behdver lindring av fysiska symtom,
psykiska symtom och sjukdomstillstaind samt av lidande som dr relaterat till
existentiella fragor [204].

Om patienten inte kdnner till svensk lagstiftning som beror fragan bor
vardaren erbjuda information, och om det behdvs reda ut olika begrepp och
termer som anvinds inom varden eller bland allminheten. Det kan vara
limpligt att informera om att avbrytande av livsuppehallande behandling inte
ar detsamma som dodshjilp. Betriffande avbrytande av livsuppehallande
behandling, se féregaende kapitel [201].

I dessa samtal far vardpersonalen inte redovisa sina privata dsikter eftersom det
inte dr forenligt med kraven pa saklighet samt vetenskap och beprévad

erfarenhet i varden enligt Patientlagen och Patientsikerhetslagen. Har galler

samma forhallningssitt som all 6vrig dialog som innehaller till exempel
redovisning av egna religiosa eller politiska stallningstaganden. Vardpersonal

ska inte heller virdera eller f6rsoka paverka patientens asikter.

12.2 Personcentrerat forhallningssatt

Nedanstaende fragor kan anvindas for att initiera eller inspirera till samtal
utifrin de 6 S: n.

e §jilvbild: Vad behéver vi veta om dig fOr att anpassa varden efter dina
behov?

e Symtomlindring: Vad besvirar dig mest?

e §jilvbestimmande: Vad ar viktigt f6r dig att bestimma om nar det giller
din vard? Om du inte kan bestimma sjilv, vem ska da fatta beslut for
dig?

e Sociala relationer: Vilka personer dr viktiga for dig? Hur kan vi underlitta
for dig att umgas med dem?

e Sammanhang: Vad har varit viktigt i ditt liv?

e Strategier: Vad tinker du om tiden framat?
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De 6 S:n vilar pa en humanistisk grund och ir relaterade till begreppet god dod
samt hospicefilosofins och den palliativa vardens mal. De 6 S:n bygger pa ett
forhallningssitt och ett arbetssatt som syftar till att frimja en personcentrerad
palliativ vard genom att sdka kunskap om hur personen upplever sin situation
och ge en vard i1 6verensstimmelse med den enskilda personens behov,
virderingar och 6nskemal. De 6 S:n idr Sjilvbild, Sjalvbestimmande,

Symtomlindring, Sociala relationer, Sammanhang och Strategier.

Utgangspunkt vid planering och genomférande av personcentrerad vard enligt
De 6S:n ir patientens behov och berittelser om sig sjilv relaterat till aktuell
hilsostatus, livsstil, livsaskadning, tankar och kinslor i den aktuella situationen.
Viktiga fragor for vardaren ér att soka svar pa vem personen ir, vilka behoven
och problemen ir och personens egna tankar om sin sjukdom. Manniskor har
olika uppfattning om vad som ir ett gott liv, sa ocksa nir doden nirmar sig.
Trots ett personcentrerat helhetsperspektiv pa minniskan finns det skal att
utifrin ett teoretiskt och analytiskt perspektiv forsoka sirskilja fysiskt, psykiskt,
socialt och andligt eller existentiellt lidande respektive vilbefinnande for att
frimja helheten. De 6 S:n kan férenklat da beskrivas som olika dimensioner av
en helhet.

De 6 S:n kan utgora ett stod vid personcentrerad vardplanering,
dokumentation, genomférande och utvirdering av virden. De 6 S:n kan
hirmed ocksa ses som ett satt att kvalitetssidkra varden och kan, ur personalens
perspektiv, vara ett led i ett livslangt lirande. Utvirdering kan till exempel ske
genom strukturerade reflekterande samtal i grupp som vardpersonal kan
genomfora under och efter vardtiden. Vid utvirdering efter en patients déd blir
det naturligt att utga fran teamets kunskap om vem den déde var som person
och dennes behov och vilja. Det kan dven vara ett sitt f6r personalen att
avsluta relationen med patienten. Vidare kan samtal med narstaende efter
vardtiden utifran 6S-frigorna ses som en utvirdering. Savil for personal som
nirstaende kan de hjilpa till att se helheten i enlighet med den palliativa
vardens mal. Kvaliteten pa virden kan ocksa utvirderas med mitbara mal, till
exempel journalgranskningar fore och efter inférandet av De 6:n, hur manga
som dokumenterar efter De 6 S:n eller antal mal f6r varden utifran De 6 Sin i

den individuella vardplanen.
Detta ar de 6 S:en:

Sjélvbild
Innefattar identitet, en medvetenhet om sig sjilv och vem man ér i relation till

andra. Sjilvbilden ir beroende av hur personen blir bemott.
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Symtomlindring
Till symtomlindringen hér ocksa vad personen anser vara en god kroppslig

omvardnad. Symtomlindringen maste utga fran det som besvarar mest.

Sjdlvbestimmande
Innebir att frimja sjalvstindighet 1 vardagen. For dldre och svirt sjuka
personer ér det viktigt att veta vem som ska fatta beslut nir personen sjilv inte

orkar eller kan.

Sociala relationer
Innebir att utifran patientens behov frimja viktiga relationer och maojliggora att

hen far bekriftelse frin dessa individer.

Sammanhang

Patienten kan fa en kinsla av sammanhang genom att se tillbaka pa sitt liv och
reflektera 6ver det. Hen kan dven formedla berittelsen om sitt liv och kanske
fa limna Over ndgot minne av sitt liv till efterlevande. Sammanhang kan ocksa

handla om att samtala om existentiella fragor.

Strategier
Kan innebara att frimja personens mojligheter att forhalla sig till sin
annalkande déd pa sitt eget sdtt. Vardaren behéver ta reda pa hur personen

tanker infor sin begrinsade framtid [205-207].

12.3 Nationell vardplan for palliativ vard (NVP)

Den nationella vardplanen for palliativ vard kan anvindas for patienter med
palliativa vardbehov, oavsett var de vardas inom hilso- och sjukvarden och
den kommunala omsorgen. NVP ger ett stoéd och en struktur for
personcentrerad vard och syftar till att kvalitetssikra varden oavsett tiden

kvar 1 livet.

12.3.1 Vad ar NVP?

Nationella vardplanen for palliativ vard (NVP) dr ett tvarprofessionellt och
personcentrerat stod fOr att identifiera, bedéma och atgirda en enskild vuxen
patients palliativa vardbehov oavsett diagnos, alder eller var varden bedrivs
(tabell 2). Enheten avgor efter beslut av verksamhetschef hur dokumenten ska
anvindas och integreras i verksamheten for att ge storsta mojliga stod. NVP ar

framtagen av Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds universitet/Region

Skdne. www.palluc.se.
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Tabell 2. Patienters palliativa vardbehov utifran sjukdom

Sjukdomar med ett sannolikt Sjukdomsutveckling som kan tala
palliativt vardbehov: for palliativt vardbehov:

Cancer (stadium IlI/1V) Progredierande sjukdomsutveckling

KOL (stadium 1I/1V) Progredierande funktionsnedsattning
Hjartsvikt (stadium 111/1V) Pataglig oro, angest, stress hos

patienten eller narstaende

Neurologisk sjukdom (till exempel Progredierande viktminskning
stroke, ALS, MS, parkinson)

Leversvikt (grad IlI/IV) Oplanerade akutbesdk som foljd av
kronisk sjukdom

Njursvikt (stadium IV/V) Omfattande samsjuklighet.
Svara/behandlingsrefraktdra symtom

Demens (medelsvar till svar fas)

Multisjuk patient med svar organsvikt

12.3.2 Trygghet for patienter narstaende och personal

NVP syftar till att ge 6kad trygghet och livskvalitet f6r patienter och
nirstaende genom att behoven identifieras, atgirdas, f6ljs upp och
dokumenteras pa ett andamalsenligt och strukturerat sitt, och genom att 1 ett
tidigt stadium fanga upp viktiga fragor. For personalen syftar vardplanen till att
ge 6kad trygghet och till att viktiga aspekter uppmirksammas genom en tydlig
overblick Gver patientens situation, 6nskemal och prioriteringar samt 6ver vilka

individuella insatser som gjorts och planeras.

12.3.3 NVP:s olika delar

NVP bestir av 3 delar med 6 dokument (figur 4), och ir ett stod under hela
vardforloppet. Del 1, 2 och 2P ir beslutsstdd, dvs. stéd for att bedéma viktiga
fragestillningar, och de ligger till grund for insatser oavsett hur mycket tid
patienten har kvar i livet. Vardatgirder for palliativ vard och fér den déende
minniskan ger sedan stod for vilka atgirder som ska aktualiseras. Del 3 — Efter
dodsfallet — fungerar som en checklista som stéd for atgirder efter dodsfallet

samt ger en struktur for efterlevandesamtal med nirstaende.
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Figur 4. Oversikt 6ver NVP:s olika delar.

Oversikt dver NVPs olika delar

Overgang till Patienten beddms Patienten

lindrande vard vara déende avlider
Manader upp till Dagar upp till en vecka
ett ar kvar i livet kvar i livet

BEDOMNING AV U "EK:AT BESLUTSSTOD FOR EFTER
PALLIATIVT VARDBEHOV 'DEN DOENDE MANNISKAN DODSFALLET

1 8

VARDATG 'F:_EIEF: FOR VARDATGARDER FOR DEN
AR DOENDE MANNISKAN

12.3.4 Sen palliativ fas — nar déden ar nara

Ibland dr det svért att bedéma om en patient dr déende, innan kliniska tecken
pa forsimrad cirkulation och andning tyder pa att déden forvintas inom
mycket kort tid. Det dr dock avgorande for att kunna ge information till

patienten och de nirstiende och for att ge basta méjliga symtomlindring.

Virdpersonal kan stilla sig ett antal frigor, och om svaret dr ja bér man borja
planera f6r vard av en déende patient [208]. Det dr nédvandigt att fragorna
stills och besvaras i ritt sammanhang, det vill siga i samband med palliativ

vard 1 livets slutskede. Det giller foljande fyra fragor:
e Finns kliniska tecken pa att patienten dr déende?
o Ar patientens forsimrade tillstind forvintat?

e Har behandlingsbara tillstind 6vervagts?

o Ar livstorlaingande behandling orimlig?

Tecken pa att patienten dr déende kan vara att hen har svart att ta mediciner
peroralt, mestadels dr singbunden, endast kan dricka sma klunkar vatska,

somnar ifrin mitt i samtalet och sover storre delen av dygnet.
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Det forsamrade tillstindet dr férvantat om det uppkommit pa grund av obotlig
sjukdom med en successiv férsimring. Det innebir att det maste finnas en

medicinsk bedomning av tillstindet.

Olika behandlingsbara tillstind maste ha dvervigts. Det kan réra sig om
exempelvis infektion, hypo- eller hyperglykemi, elektrolytrubbning, forgiftning,

likemedelsoverdosering, skallskada, depression eller forvirring.

Livsforlingande behandling ar orimlig om den sannolikt dr ineffektiv eller om
patienten har avsagt sig fortsatt behandling. Fortsatt livsférlingande
behandling maste ocksa ifragasittas om de nirstiende framfor att patienten

tidigare har uttryckt sig negativt om det.

12.4 Strukturerad och kontinuerlig bedomning
av symtom och problem

e [or att tidigt uppticka, forebygga och behandla problem kan validerade

skattningsformulir anvindas for att skatta smirta och andra problem.

e Patientrapporterade utfallsmatt (PROM) bor 1 f6rsta hand anvandas sa
att personen sjilv far mojlighet att bedéma sina symtom och problem.

¢ Bedomningen ska kontinuerligt f6ljas upp och dokumenteras

Bedomning av smarta och andra fysiska, psykiska, sociala och existentiella
problem syftar till att uppmirksamma otillfredsstillda vardbehov, for att tidigt
kunna uppticka, férebygga och behandla dem [209, 210], Ett strukturerat
arbetssitt innefattar att anvinda standardiserade skattningsformulér vid
bedémning av smirta och andra problem. Da kan patienten rapportera fler och
andra symtom dn smirta, 4n om man enbart stiller en 6ppen fraga om
torekomst av symtom [211]. For att kunna planera limpliga atgirder
tillsammans med patienten behéver virdteamet fraga hur patienten skattar sina
problem [210]. Skattningen, tillsammans med information frin till exempel.
samtal, observationer och kroppsundersokningar, ligger sedan till grund f6r
beslut om limpliga atgirder. Problemen ska bedémas kontinuerligt, med
utvirdering och noggrann dokumentation. Vid nytillkomna problem eller

otillfredsstilld lindring kontaktas ansvarig sjukskoterska och/eller likare.

Det ir patienten sjilv som bor bedéma sina symtom och problem, sa kallade
patientrapporterade utfallsmatt (PROM) [71]. Om patienten inte kan besvara
skattningsformulir, till exempel vid nedsatt kognitiv och/eller fysisk férméga,
kan nagon nirstidende eller vardpersonal svarar pa fragorna i stillet, med fokus
pa att skatta patientens upplevelse [212, 213]. Vid vard i livets slutskede kan det
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vara klokt att nirstdende och/eller vardpersonal som utfér den kroppsnira
omvardnaden fiar mojlighet att besvara fragorna for att ge en bild av personens
behov [71]. Det kan dock vara svirt att inta en annans persons perspektiv
[214], och det dr ndgot som vardpersonal behover trina pa for att varken
underskatta eller 6verskatta patienters problem. Nirstaendes svar tenderar
dock att stimma bittre med patientens dsikt [215]. Rekommendationen ir att

patienten i forsta hand besvarar fragorna [216].

12.5 Generell och specifik symtomskattning

Skattningsformuldr bor vara korta och enkla men dnda finga det holistiska
perspektivet 1 palliativ vard och vara anpassat till kliniskt patientarbete [217].
Tva validerade skattningsformulir dr ESAS [218] (Edmonton Symptom
Assessment System: revised) och IPOS [219] (Integrated Patient Care

Outcome Scale), finns f6r nedladdning pa:

Skattningsformulir kan anvindas som underlag f6r samtal med patienten,

vilket kan ge patienten moijlighet att reflektera 6ver sin situation [220]. Oavsett
anvindningsform behéver vardpersonal erbjudas praktisk trining i att tala om
kanslomassiga och existentiella fragor [221] for att kunna méta patientens och

de narstdendes behov.

Exempel pa skattningsskalor for enskilda symtom 4r NRS (Numerisk
skattningsskala) och VRS (Verbal beskrivande skala) vilka kan kompletteras
med en smartteckning 6ver smirtans utbredning och karaktir. Det finns
skattningsskalor for att bedéma upplevd smirta hos personer med begransad
formaga att kommunicera verbalt, exempelvis Face-Legs-Activity-Cry —
Consolability (FLACC), Abbey Pain Scale och Doloplus-2 [222].

12.5.1 Trycksar

e Bedom riskerna for trycksarsutveckling med hjalp av validerade
bedémningsinstrument i kombination med klinisk erfarenhet.

e Nortonskalan och Riskbedomning Trycksar skala ir vilbeprévade
instrument som kan anvindas vid bedémning av risken for

trycksarsutveckling.

I sent palliativt skede I6per patienten stor risk att drabbas av forvirvade
trycksar som uppkommer 1 livets absoluta slutskede [223]. Dessa sar har ett
speciellt utseende och utvecklas pa kort tid och ar direkt kopplade till

tysiologiska forindringar i samband med déendeprocessen. [224].
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Exempel pa validerade riskbedémningsinstrument vid trycksar dr den
modifierade Nortonskalan (MNS) [225] och Riskbedémning Trycksar skala
(RBT) [2206]. Bada instrumenten anvinds som ett komplement i den kliniska
bedémningen. Personer med Nortonpoing 20 eller ligre har 6kad risk f6r
trycksar eller tryckskada, liksom personer med RBT-poing 29 eller ligre. For
att utreda orsaken och planera malet f6r varden av sar 1 livets slutskede kan
Skin Changes At Life’s End (SCALE) [227] anvindas. SCALE utgar fran fem
P: prevention, prescription (ordination), preservation (ingen forsimring),

palliation (lindring) och preference (patientens 6nskemal).

12.5.2 Fallrisk

e Forebygga fall dr en viktig del i varden.

e “Downtown Fall Risk Index” ir ett vil beprévat instrument for att
forutse risker for fall.

e Forebyggande atgirder dr hjilpmedel, anpassning i hemmiljon och fysisk
aktivitet.

Fall dr en av de allra vanligaste olyckstyperna, och deras konsekvenser kostar
samhillet stora summor. Fall orsakas ofta av att personen snubblar, tappar
balansen eller drabbas av 6vergaende yrsel [228, 229]. Fallriskbedomningar
anvinds for att identifiera individer med hog risk for fall, med syftet att sitta in
torebyggande atgirder. "Downtown Fall Risk Index” ir ett beprovat
instrument som visar god reliabilitet och sensitivitet och kan anvindas for att
forutse risker for fall, oavsett orsak [229, 230]. I detta instrument tar man
hinsyn till faktorer som kan 6ka risken for fall, till exempel
blodtryckslikemedel och sederande likemedel, tidigare fall, f6rsimrade

motoriska firdigheter och kognitiva funktionshinder sisom demens [229].

Manga patienter som faller blir ridda for att falla igen, vilket ofta medfor att de
blir mindre aktiva och livskvaliteten kan paverkas negativt [230].
Virdpersonalen har en viktig uppgift i att identifiera férindringar och
forebygga fall. Fysisk trining kan férbittra balansen, och i vissa fall kan
hemmiljén beh6va dndras [228, 231]. En arbetsterapeut kan t.ex. vara en god
hjilp for att anpassa hemmiljon [230], f6r man kan behéva erbjuda hjilpmedel
eller ta bort hinder som kan orsaka fall. Bra belysning dr ocksa viktigt, och en
del kan vara hjilpta av antihalksockor, De som har trygghetslarm behéver ha

larmet nara till hands.
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12.5.3 Munhalsobeddmning

e En strukturerad munhilsobedémning med validerat
bedémningsinstrument bor alltid gbras ndr patienten skrivs in pa
enheten.

e Revised Oral Assessment Guide (ROAG) ir ett validerat instrument vid
munhilsobed6mning

e Vardpersonal ska inspektera munhalan regelbundet och ta fram lokala

rutiner for munvard.

For en god munvard hos patienter med palliativa vardbehov behovs skriftliga
rutiner och ett strukturerat arbete, inklusive regelbundna utvirderingar av
utforda atgirder med ett validerat munbedomningsinstrument, till exempel
ROAG. En strukturerad munhilsobedomning bor alltid goras nir patienten
skrivs in pa enheten, och sedan regelbundet enligt lokala rutiner samt vid
misstanke om ohilsa i munnen. Bedomningen ska alltid dokumenteras.
Nedsatt smakupplevelse och svarigheter att tugga och svilja maten kan bero pa
svampinfektion och muntorrhet. Muntorrhet kan uppsta hos personer med
manga likemedel, och svampinfektion behandlas med likemedel och god
munhygien. Observera att alla patienter med obotlig sjukdom behover
regelbundna bedémningar av munhilsan, dven som sjilva skoter sin
munhygien, de som anvinder proteser och de som har litet eller inget intag via
munnen [232]. Det ir dven viktigt att ha kontroll pa patienters munbhilsa 1 livets
slutskede. Problem i munnen kan paverka flera funktioner, sisom sémnen och
férmagan att svilja och tala, och detta har stor inverkan pa livskvaliteten och

vilbefinnandet [7]. (Se dven avsnitt 14.2.3 Munproblem).

12.6 Remittering till specialiserad palliativ
enhet

Nir en patient ska 6verforas till en specialiserad palliativ enhet skrivs ofta en
remiss som kan skickas elektroniskt eller i pappersform. For att undvika
onodiga dréjsmal dr det viktigt att alla vardgivare kinner till de olika palliativa
vardformer som finns att tillga. Information om detta finns pa Palliativguiden

(www.nrpv.se/palliativguiden).

For att remissen ska kunna bedomas pa ett sikert sitt behéver den innehalla
alla relevanta fakta. Det ska bland annat framga vilka medicinska och
omvardnadsmassiga insatser som ar aktuella just nu och vad man kan férvinta
sig inom den nirmaste framtiden. Om patienten ska vistas 1 sitt eget hem maste

det framga om det finns forutsittningar for detta. Den som skriver remissen
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behover fraga sig hur mycket personen klarar vad galler aktiviteter i dagligt liv

(ADL), vilket nitverk som finns, om hemtjinstinsatser planeras och vilken typ

av komplexitet som pakallar insatser av ett specialiserat palliativt team.

Foljande information bor framga av en remiss till en specialiserad palliativ

enhet eller ett hemsjukvirdsteam nir en patient remitteras for palliativ vard 1
livets slutskede:

Diagnos och sjukdomshistoria

Symtom

Eventuella behandlingar och malet med dessa
Virdbehov, medicinskt och omvardnadsmassigt
Information om nirstiende och hemsituation

Den information patient och nirstiende har fatt om sjukdom, prognos och

den fortsatta vardens inriktning och mal, och deras insikt i situationen

Information om eventuell hemtjanst
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KAPITEL 13
Omvardnad relaterad till

palliativa vardbehov

Palliativ omvardnad innebir att stédja den sviktande kroppen, att
uppratthalla funktioner och atgirder som ror en persons grundliggande
palliativa vardbehov. Det handlar inte enbart om att definiera specifika

symtom och lindra besvirande symtom, utan ocksa om aktiviteter for att

Oka vilbefinnandet och livskvalitet

Palliativ omvardnad ar komplex och innefattar aktiviteter som spanner 6ver

hela méinniskans behov, exempel pa detta ir:

att varda den déende personens kropp

e kommunicera med patienten och de nirstaende

e utforma vardmiljon

e organisera, planera och utvirdera vardaktiviteter

e utvirdera patientens tillstind

e vara nirvarande for patienten och méjliggora nirhet for andra

e skapa en relation med den minniska som vardas [233, 234].

All vard handlar om att tillgodose grundliggande behov, men det édr sdrskilt
viktigt 1 varden av patient med obotlig sjukdom. Patienten behover kanske
insatser for Okat vilbefinnande, hjilp med att dta och dricka, hjilp med att vilja
mat och dryck, hjilp med andra 6nskningar, hjilp med personlig hygien och

munhilsa med mera.

Brister i omvardnaden fir negativa konsekvenser for den sjuke patienten och
de nirstaende. Att varda patienter med palliativa vardbehov ir ett
mangfacetterat uppdrag, och det maste utféras med professionell skicklighet
som framjar virdighet och respekt. Denna omvirdnad, som varje patient
behover oavsett sitt kliniska tillstind, omfattar patientsidkerhet, prevention och
medicinering, kommunikation, respiration, vitska och niring, elimination,
personlig hygien, kroppstemperatur, sémn och vila, rérlighet och fysisk
funktion samt sexualitet/intimitet [235].
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Omvardnaden ska vara personcentrerad och baseras pa virden sisom
Omsesidig respekt och forstaelse for patientens sjalvkinsla och vilja [236-238],
patientens delaktighet och engagemang, relationen mellan patient och

vardpersonal och den kontext dir varden ges [239].

13.1 Valbefinnande

¢ Ge god symtomlindring.

e Genomf6r endast atgirder som hjilper patienten.

e Avsta atgarder som inte bidrar till valbefinnande.

¢ Oka vilbefinnandet med likemedel och relevanta omvardnadsatgirder.

e Utga fran patientens och de nirstiendes individuella behov, 6nskemal

och vanor sa lingt det 4r moijligt.

Att frimja valbefinnande och ge god symtomlindring ar ndgra av de absolut
viktigaste uppgifterna for vardpersonalen vid vard av patienter med obotlig
sjukdom Virden ska bara omfatta de dtgiarder som gagnar patienten, och man
ska avsta fran de som inte bidrar till vilbefinnande i livets slutskede. Se

definitioner av palliativ vard

Den palliativa vardens forgrundsgestalt Cicely Saunders myntade begreppet
“total pain” som dr vil kint inom denna vardform. Se dven avsnittet Totalt

lidande — ett patient- och nirstiendeperspektiv. Smirta, eller lidande, ska hir

ses som ett vitt begrepp med manga samverkande komponenter: fysiska,
psykiska, sociala och existentiella [27]. De olika komponenterna hinger titt
samman och kan vara svara att sirskilja. Att Oka vilbefinnandet och lindra
lidandet kan saledes innehalla ett brett spann av aktiviteter och giller inte
endast farmakologiska insatser. Det viktigaste ar att atgarderna tar
utgangspunkt i patientens och de narstiendes individuella behov, 6nskemal
och vanor [233]. Atgirder vid palliativ vird bor i méjligaste méan vila pa
evidensbaserad kunskap och inte enbart beprévad erfarenhet [240].
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13.2 Symtomlindring vid palliativ omvardnad

e Erbjud mjuk ber6ring, hudvard och massage. Det kan ha positiv
inverkan pa symtom sasom smirta, depression, oro, sémnsvarigheter
och andlig smirta.

e Hall singen sval, ren och slit i biddningen. Anvind kuddar f6r en battre
positionering i singen.

e Ge munvird — det édr en viktig och basal atgird.

e Uppritthall god hygien for 6kad kinsla av virdighet.

e Ge den sjuke personen moijlighet att verbalt eller skriftligt utrycka sina
onskningar, kinslor och upplevelser.

e Var nirvarande med tit tillsyn.

e Bejaka andliga och existentiella behov hos patienten och de nirstiende

En del i att lindra symtomen och 6ka vilbefinnandet for patienter vid palliativ
vard dr att ta reda pa vad som besvirar dem. Sjilvskattningsinstrument kan till
exempel vara ett stéd och kan underlitta kommunikationen om livskvalitet,
gora vardpersonalen och teamet mer medvetna om patienters upplevda

bekymmer och 6ka patienternas emotionella vilbefinnande [220].

Patienternas livskvalitet 6kar ocksa om man inkluderar kompetens fran
specialiserad palliativ vard tidigt i det palliativa férloppet. Flera studier belyser
aven fordelar med systematiska rutiner vid palliativ vard [241]. For att uppna
god kvalitet i varden av déende personer ricker det alltsa inte att konsultera
specialiserad palliativ kompetens, utan varje enhet som vardar patienter i slutet
av livet bor ha upparbetade rutiner och en plan f6r hur varden ska utforas. Det

gar exempelvis att anvinda en vardplan vid den palliativa varden.
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13.3 Vardmiljo

e Balansera moijligheter till social samvaro i vardmiljon och behov av att
dra sig tillbaka.

e Erbjud mojligheter till personlig anpassning av vardmiljon, girna med
koppling till patientens egna hem och liv i Gvrigt.

e Moijliggor privatliv for personen och narstiende genom att de till
exempel kan sova bredvid varandra.

e Dimpa stérande ljud, till exempel fran medicinteknisk utrustning eller

fran andra patienter.
e Mojligeor bra belysning.
e Inratta vardmiljoer som ger nirhet till natur, behaglig doft och tillgang till

musik och konst.

En av vardens viktigaste funktioner 4r att skapa en omgivning dir manniskors
hilsa fraimjas. Vardmiljon har bade en fysisk och en psykosocial dimension,
patienter och deras nirstiende behéver en estetisk, trygg och behaglig milj6 —
bade i hemmet och pai institution. Anpassningar i virdmiljon kan innebira
manga olika atgirder, men de ska utga fran patientens och de nirstiendes
individuella behov, 6nskemal och vanor [233]. En dndamalsenligt utformad
vardmilj6 i det palliativa vardférloppet fraimjar olika former av social
interaktion, bland annat mellan patient och nirstiende samt mellan
vardpersonalen eller teamet och patienten och de nérstiende. Samtidigt ar
mojlighet till avskildhet ett av de starkaste 6nskemalen vid palliativ vard av
vuxna personer pa sjukhus. Kinslan av avskildhet skapar trygghet och frimjar
dessutom samtal mellan olika parter, vilket kan vara betydelsefullt, bland annat

nar beslut ska fattas i detta skede av livet.

Det som tydligast utmirker en god vardmilj6 ér att den ér flexibel och méjlig
att fordndra utifran patientens egna 6nskemal och Gvriga férutsittningar [242-
244] . En god vardmilj6 ger patienterna moijligheter att kinna sig som de
personer de ir, genom att till exempel anvinda sina privata klader och
dgodelar, bibehilla intressen och vanor, bevara kontakten med omvirlden och
balansera nédvindiga medicinska atgirder med det vilbekanta fran vardagslivet
[245]
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13.4 Kommunikation

e Samtal skapar tillit och kontinuitet, ger stod och gor det lattare att forsta
information, utvecklar vardrelationer, 6kar motivationen till f6randring
och att gbra egna val, lindrar symtom, inger hopp och ger en inriktning
for den sista tiden i livet.

e Var arlig och empatisk i kommunikationen om till exempel aktuell
behandling och tillstind eftersom det bidrar till 6kad livskvalitet och
vilbefinnande.

e Lyssna aktivt, dvs. anvind olika sitt att lyssna genom att till exempel
nicka eller bekrifta med ljud, eller med tystnad.

e Observera personens kroppssprak men sitt ocksa tyst tillsammans.

e Var medveten om ditt eget kroppssprak., om du kinner dig stressad och

inte har tid s be att fi dterkomma nar det finns battre tid.

Kommunikation ar ett centralt begrepp vid palliativ vard, och kan signifikant
paverka livskvalitet och vardkvalitet samt relationen mellan personen, de
nirstiende och vardteamet [246]. Vissa av de mest utmanande samtalen vid
palliativ vard handlar om de symtom och problem som uppkommer i slutet av
livet. De kan gilla prognos, preferenser och prioriteringar (till exempel
livsfétlingande och/eller palliativa behandlingar, virdplats och dodsplats),
liksom hopp och ridsla f6r déende och dod [247].

Sjukskoterskan ska erbjuda olika slags medmanskliga samtal under hela
vardforloppet genom att visa engagemang och intresse for den sjuka personen
vilket hjilper hen att kinna sig forstadd, minskar ovisshet och okar kanslan av
kontroll vilket kan forbattra vardupplevelsen. I det vardande samtalet dr det
viktigt att sjukskoterskan lyssnar, dr tillginglig, visar medkinsla, respekt och
forstaelse, tar ansvar for relationen och inkluderar personen nir olika beslut
ska fattas. Detta mojliggor att den sjuka personen ges utrymme och maojlighet
att berdtta om sin specifika situation, vilket kan 6ka vilbefinnandet [248] (Se

dven kapitel 7.3 Samtal med patienter och nirstiende)
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13.5 Andning

Andnéd ir en subjektiv upplevelse som bor bedémas pa ett adekvat sitt, till
exempel genom att patienten skattar besviren pa en VAS-skala. Rikna

andningsfrekvens. Limna inte en patient med andnod.

Andnod kan lindras av:

e cn svag luftstrom mot ansiktet, till exempel med en liten handflakt
e ligesindringar

e att vila och spara energi till de aktiviteter som patienten uppskattar
e andningsteknik, till exempel motstandsandning

e minskad oro.

Ombkring 11-98 % av personer i palliativ vard har andnéd, beroende pa
diagnos [249]. Andnéd kan bedémas med endimensionella eller

flerdimensionella skalor (se dven avsnitt 16.1).

Symtomlindring av andndéd beskrivs i avsnitt 16.2. For att lindra andnéden kan
man hjilpa patienten till en bekvim kroppsstillning enligt eget 6nskemal, till
exempel med kuddar under armar och i svanken for att underlitta
andningsarbetet. Syrgas har oftast inte bittre effekt dn vanlig luft f6r personer
som inte har sinkt syrgasmattnad [250], och ett 6ppet fonster eller en flakt som
blaser mot ansiktet kan lindra [251, 252]. Flikten bor hallas 15-20 cm fran
ansiktet och riktas mot nisa och mun [252]. Andnod skapar ofta angest. Det ar
dirfor viktigt att férmedla trygghet och lugn genom samtal och personlig
nirvaro [253]. Att andas med personen kan vara ett stod for att hen ska hitta
en battre frekvens och teknik [252]. Det kan ocksa underlitta om man ligger

sina hiander runt brostkorgen och foljer med 1 brostkorgens rorelser.

I livets slutskede ér det vanligt att andningsmonstret forandras. Andningen kan
1 perioder bli ytlig och sedan djup, f6ljt av andningsuppehall (Cheyne-Stokes
andning). Den kan ocksa bli mer anstringd nir déden nirmar sig. Mot slutet av
livet klarar personen inte alltid av att svilja, hosta upp slem eller vinda sig, och
da kan en rosslande andning férekomma. Det rosslande ljudet beror pa att
slem och partiklar ror sig upp och ner i luftvigarna utan att personen kan hosta
upp det. Ofta dr hen inte vid medvetande nir rosslingarna uppkommer och det
ar osikert om personen sjilv upplever det som obehagligt [254]. Den lindrande
effekten av behandling ér diskutabel [255], men det rosslande ljudet kan
upphora genom att forsiktigt andra lage pa personen [250]. Rosslingarna brukar
komma under det sista dygnen/timmarna i livet, och det ir ett av minga

tecken pa att livet ndrmar sig sitt slut. Var uppmarksam pa att rosslande
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andning kan vara plagsamt for de nirstiende som behéver hjilp och stod 1

dessa situationet.

13.6 Elimination

Forstoppning, diarré, och svarigheter att tomma urinblasan ar vanligt och

kan ge kraftiga obehag.

Rektalt laxermedel saisom stolpiller, klysma eller lavemang med mjuk
bukmassage kan lindra vid forstoppning. Diarré kan orsakas av
térstoppning, infektion, likemedel eller tidigare stralbehandling. Vid diarré
ska dehydrering motverkas, anal sirighet behandlas med barridrsalva och
huden ska hallas ren och torr. Information om likemedel, tidigare

behandling och avforingsvanor kan klargéra besvirens orsak.

Problem fran urinblasan kan skapa smirta och oro, mit dirfor regelbundet

urinproduktionen med bladderscan, och sitt urinkateter vid behov

Under livets sista dagar brukar aktivt laxerande dtgirder mycket sillan vara

nagot som gagnar personens vilbefinnande.

Besvir fran mag-tarmomradet dr vanliga vid obotlig sjukdom, och en
inventering av likemedel, tidigare behandling och avféringsvanor kan ge
virdefull information om orsaken. Det ar viktigt att kontinuerligt vara

observant pa patientens elimination, fér vilbefinnandets skull [257, 258].

Forstoppning ir det vanligaste mag-tarmproblemet bland svart sjuka patienter
och kan yttra sig som andningsproblem, kinsla av hjilploshet och panik [258].
Under livets sista dagar kan férstoppning orsaka motorisk oro om patienten
inte lingre kan eller orkar kommunicera. Vid misstanke om forstoppning hos
en patient med verbala svirigheter kan man gora en varsam palpation per
rektum for att kinna efter avforingsklumpar. Atgirder under de sista dagarna i
livet ska utforas skonsamt och bara i syfte att patienten ska ma sa bra som
mojligt [257, 259]. Utebliven avféring kan dven vara ett symtom pa ileus hos
patienter med maligna intradominala tillstind, om de genomgatt bukkirurgi
eller fatt stralbehandling mot buken. Ileus i palliativt skede handliggs
individuellt [260].

Diarré dr mindre vanligt dn forstoppning i det palliativa skedet, men plagsamt
och besvarligt [258, 261]. Vid diarré dr det viktigt att vitska ersitts sa att
personen inte blir dehydrerad, och att undvika kost som irriterar mag-
tarmfunktionen. Loperamid ger minskade tarmrorelser och formar avféringen
[257, 258, 261]. Vid diarré kan det vara svart att halla avforingen, med
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inkontinens som foljd. Det dr genant och socialt handikappande, och riktlinjer

saknas fOr personer vid palliativ vard [262].

Under de sista dagarna i personens liv kan det vara bra att bidda med
engangsdraglakan och inkontinensskydd som samlar upp urin och avfdring och
som litt kan tas bort utan att besvira personen [257]. Forvirring, smirta och
oro kan vara tecken pa forstoppning eller 6verfylld urinblasa. Vid urinretention
ar det viktigt att regelbundet mita urinproduktionen med bladderscan. Trycket
fran urinblasan kan medféra obehag och personen blir orolig av att inte kunna
kissa. Da kan det bli aktuellt att sitta en urinkatater, vilket 4r vanligt
torekommande de sista dagarna for en person i livets slut. Om katetern ska
sitta kvar permanent eller inte maste bedémas 1 varje enskilt fall [263]. Viktigt
ar ocksa att vidra bort dalig lukt sa att nirstaende och andra besokare kan vara
kvar 1 rummet [257]. Forklara aven for narstaiende vad forindringar relaterat till
elimination frin tarmen och/eller urinbldsan beror pa och vilka

omvardnadsatgirder som vidtas [263].

13.7 Personlig hygien, hudskador och sar

e Inspektera hudkostymen dagligen.

e Virda kroppen omsorgsfullt, med respekt och vardighet.

e Hall huden ren, med en pH-balanserad hudrengéringsprodukt.

e Smorj torr och oelastisk hud dagligen med mjukgérande lotion eller
kram (pH 3-0).

e Forebygg sar och hudskador genom att hélla huden torr, mjuk och
smidig.

13.7.1 Hud och sar

Hudens kondition har stor betydelse for vilbefinnandet, och en god hudvird
kan férebygga hudskador, klada och sar [264]. Inom ramen for palliativ vard
kan flera olika typer av sar forekomma, bade svarlikta sar som inte har med
grundsjukdomen att gora, och sar som ar direkt orsakade av sjukdomen sisom
maligna tumorsar [265]. Patienter med sar behover ofta ett multiprofessionellt
handhavande f6r att mota behoven vid palliativ vard. Malet f6r omvardnaden
ar inte att laka saren, men symtomlindring ar centralt i strivan efter basta

mojliga vilbefinnande.
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13.7.2 Inkontinensassocierad dermatit (IAD)

e Vid IAD, hantera om méjligt inkontinensen.

e Involvera patient, personal och/eller nirstiende i IAD-prevention.

e Anvind barridrtvittlappar som rengor, skyddar och dterfuktar huden.
e Anvind inte férband 6ver hudomradet.

e Smorj torr och oelastisk hud dagligen med mjukgérande lotion eller

kram.

TAD ir en hudskada eller inflammation i huden som orsakas av urin och/eller
avforing. Den ir viktig att sdrskilja fran trycksar eftersom de behandlas olika
[260]. Vid IAD, g6r en systematisk bedémning 1 tre steg: risk (ingen rodnad
och intakt hud), kategori 1 (mild = rodnad med intakt hud), kategori 2 (mattlig
till svar = rodnad och hudskada). Principen ar att rengora, skydda och
aterfukta huden. Forband 6ver hudomradet forvarrar hud- eller fuktskadan.
Det dr bittre att anvinda barridrtvittlappar som rengor, skyddar och dterfuktar
an tval och vatten. Vid svira fall kan man anvinda kraimen Cavilon Advanced
[267] och 6verviga urin- och/eller fekalkateter. Involvera patient, personal
och/eller nirstiende i IAD-férebyggande dtgirder sdsom hur huden ska

rengoras och skyddas.

13.7.3 Trycksar

e Forebygg trycksar genom en strukturerad risk- och hudbedémning.

e Minska tryck, skjuvning och friktion, exempelvis genom ligesindring

och tryckavlastning.
e Involvera patient, personal och/eller nirstiende i trycksdrsprevention.

e Behandla alltid smirta som orsakas av trycksar.

Forekomst av trycksar under sista levnadsveckan ar en kvalitetsindikator i
palliativ vard [6]. Risken att drabbas av trycksar i livets slutskede ér stor
eftersom patienter i sent palliativt skede ofta har manga riskfaktorer sisom
nedsatt allmintillstand och rorlighet, férsimrad cirkulation, malnutrition och
inkontinens [268, 269]. Samverkan 1 teamet kring trycksar ar viktigt, med
standardiserade, strukturerade atgirder for bade prevention och behandling i
enlighet med styrdokument och lokala riktlinjer [269]. Sjukskoterskor ska
utfora riskbedémning enligt en modifierad Nortonskala med kopplade
aktivitets- och atgardsplaner i journalen [270, 271]. Bedémningen behéver
ocksa inkludera smirta fOr att trycksér ska vara ett bra matt pa kvalitet.
Trycksar gar inte alltid att undvika 1 ett sent palliativt skede [227], men smartan
fran saret gar alltid att behandla [223].
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Kennedysar eller Kennedy terminal ulcer (KTU) ér en typ av siar som
uppkommer i livets absoluta slutskede. Dessa sar har ett speciellt utseende och
utvecklas pa kort tid 6ver svans- eller korsbenet. De ar direkt kopplade till
tysiologiska forindringar i samband med déendeprocessen, och en diskussion
fors om det dr mojligt att forhindra uppkomsten av dessa sar och hur de bast
ska behandlas [224].

Den modifierade Nortonskalan (MNS) [225] och Riskbedomning

Trycksar skala (RBT) [226] dr validerade riskbed6mningsinstrument som ofta
anvinds vid trycksar. MNS anviands som ett komplement i den kliniska
bedémningen, och personer med Nortonpoang 20 eller ligre har 6kad risk f6r
trycksar eller tryckskada. Det giller dven personer med RBT-poing 29 eller
ligre. For att utreda orsaken och planera malet f6r varden av sar i livets
slutskede kan Skin Changes At Life’s End (SCALE) [227] anvindas. SCALE
utgar fran fem P: prevention, prescription (ordination), preservation (ingen

forsimring), palliation (lindring) och preference (patientens 6nskemal).

I omvardnaden ér det viktigt att géra patienten och de nirstiende delaktiga i
det trycksirsférebyggande arbetet sa lingt det 4r méjligt. Atgirder kan vara
tryckavlastande madrass och regelbundna ligesindringar (alternera mellan rygg,
héger och vinster sida 1 30° vinkel). De dr viktiga dven 1 sent palliativt skede,
men kan behdva balanseras mot malet med basta moijliga livskvalitet for

patienten.

13.7.4 Maligna tumorsar

e Maligna tumoérsar bor bedomas pa ett strukturerat sitt som inkluderar
patientens perspektiv, exempelvis enligt bedomningsinstrumentet
Malignant Fungating Wounds (MWAT-C).

e Behandla symtomen strukturerat utifran patientens behov.

e Bedom risken for stérre blodningar och ha en plan f6r dtgirder

tillsammans med patienten och de nirstaende.
e Arbeta utifrin ett multiprofessionellt och multidisciplindrt teamarbete.

e Specialister i sairbehandling bor inkluderas 1 det multidisciplinira teamet

for att forbittra symtomkontroll och livskvalitet.

Vid maligna tumorsar 4r malet med omvéirdnaden att personerna ska fa
optimal behandling och symtomlindring, f6r att minimera lidandet och
paverkan pa det dagliga livet [272]. Vanliga symtom fran saret ar obehaglig lukt,
smarta, kraftig sarsekretion och blédning [268]. Nir tuméren vixer in i storre

blodkirl finns risk f6r en stor blédning. Da behéver en behandlingsplan
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utformas, tillsammans med personen och de nirstaende, som inkluderar
sedering och nédvindig utrustning sisom morka handdukar f6r att absorbera
och dolja blodet [272]. Lukten orsakar personen, nirstiende och vardpersonal
mest lidande och dr det svaraste symtomet att kontrollera [273]. Lukt orsakas
ofta av bakterier eller nedbrytning av vivnad som kan forhindras eller mildras
genom lokalbehandling med antiseptiska produkter sisom medicinsk honung,
polyhexanid (PHMB), silver eller jod som lokalt himmar bakterievixt. Mot lukt
kan det ocksa vara effektivt med aktivt kolférband, kolbriketter och sprayer
som binder bakteriens flyktiga molekyler. Metronidazol kan anvindas
systemiskt, eller lokalt om inte annan antiseptisk behandling har effekt. I vissa
fall kan stralbehandling 1 symtomlindrande syfte anvindas for att krympa och

dimpa symtom fran tumorsar.

13.8 Kroppstemperatur

Andrad kroppstemperatur i sent palliativt skede r vanligt och naturligt.

Feber kan ha flera orsaker. Eventuell behandling av en infektion 4r en

medicinsk bedémning.

Omvardnadsatgirder vid feber kan vara att:
¢ hilla rummet svalt och luftigt

e svalka av patienten

e bidda singen med svalare singklader

e crbjuda vitska

e ge frekvent munvard.

Feber kan ha flera orsaker hos patienter vid palliativ vard. Feber till f6ljd av
pagdende infektion kan och ska i vissa fall utredas och behandlas, vilket ar ett
medicinskt beslut. Feber utan infektios genes, sa kallad hypertermi, dr vanlig i
sent palliativt skede och kan ha paramaligna orsaker, dysfunktion i centrala
nervsystemet, likemedelspaverkan eller inflammatoriska processer [274, 275].
Febernedsittande likemedel kan vara indicerat for att sinka febern och lindra
det eventuella illabefinnande som patienten upplever [275].
Omvardnadsatgirder kan vara att svalka av patienten med fuktig handduk,
halla rummet svalt och luftigt varsamt tvitta kroppen, biadda i singen med

svalare singklider och erbjuda vitska eller frekvent munvard.

I sent palliativt skede fir patienten ofta férsimrad perifer cirkulation eftersom
kroppen omdirigerar blodet till de inre, essentiella organen. Detta gor att huden
pa armar och ben blir blek, marmorerad i blatt och lila och kan se cyanotisk ut.
Huden kinns kall och klibbig och fér ett mer vaxlikanande utseende [276-278].
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En patient i sent palliativt skede kan ha svart att férmedla sig och sina behov.
Det dr darfor viktigt att uppmarksamma tecken pa att patienten fryser eller

kanner sig varm, och att vidta atgirder darefter.

13.9 Somn och vila

e Be personen beritta om sitt somnmaonster.
e Behandla orsaker till sémnloshet

e Lindra symtom som stor nattsomnen

e Ge ett gott bemétande,

e Eliminera stdrande moment nattetid, sisom kontroller om de inte 4r

nédvandiga.

Sémn och vila ses som ett av de basala behoven. Vid sjukdom 6kar
somnbehovet [279], och somnsvarigheter och somnrubbningar ar vanliga i
livets slutskede. En st6rd nattsomn kan darfor leda till att patientens livskvalitet
forsaimras. S6mnloshet Okar risken for depressioner som kan bidra till letargi,
dvs. onormal psykisk trotthet och nedsittning i den mentala férmédgan. Det

kan vara en differentialdiagnos till cancerrelaterad fatigue [280-282].

Patienter med palliativa vairdbehov kan drabbas av sémnstérningar som bland
annat bero pa smirta, oro for framtiden, illamédende, klada och angest. Dessa
sémnstorningar inverkar negativt pa kognitiva funktioner, koncentration,
minnet och det allminna vilbefinnandet. Personer som vardas pa sjukhus
drabbas ofta av sémnstorningar [279], delvis pa grund av stérande moment
nattetid saisom kontroller (till exempel temperatur och saturation),

medpatienter, storande ljud och avsaknad av nirstiende.

Centralt i omvardnaden ir att identifiera och behandla méijliga orsaker till
somnstorningarna. Till exempel symtom som smirta, oro eller dngest,
illamdende eller klada som kan stora nattsomnen. Effektiv symtomlindring och
god somn kan leda till 6kad livskvalitet [283-285], och en kénsla av att vara vil
omhiandertagen [279]. Férutom farmakologisk behandling mot sémnl6shet kan
personen erbjudas olika former av samtalsstoéd dir oro eller andra funderingar
kan kommuniceras. Aven avslappningsbehandlingar sisom massage eller yoga
kan ha positiva effekter [280]. Enkel hand- eller fotmassage, mjuk
helkroppmassage, akupunktur och aromaterapi kan ge flera positiva

upplevelser for personer i livets slutskede [285].
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13.10 Fatigue

e Samtala om och bedém fatigue systematisk. Fraga patienten om sin
upplevelse och still fraigor som: “Upplever du nidgon trétthet? Om ja,
hur svar har den varit i genomsnitt under den senaste veckan? Hur
paverkar trottheten din f6rmaga att fungerar”.

e Fatigue eller trotthet ingar 1 skattningsskalor sisom ESAS-r och IPOS.
Ytterligare utredning kan géras med ett fatiguespecifikt instrument
sasom Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20).

Omvardnad och hanteringsstrategier:
¢ Information och undervisning
e Dagbok for analys av fatiguemonster

e Fysisk aktivitet

Fatigue ar ett av de vanligaste symtomen vid avancerad sjukdom och beskrivs
ofta som en subjektiv fysisk eller mentalt drinerande, o6vervinnerlig kinsla av
utmattning och/eller trétthet som paverkar livet och férmagan att utfora
dagliga aktiviteter. Det dr en trotthetsupplevelse som inte gar att vila bort [280].
Manga patienter viljer att inte beritta for hilso- och sjukvardspersonal om
denna kinsla. Det kan bero pa vilken information patienten far, och om
vardpersonalen inte pratar om fatigue kan patienten uppfatta att det inte ar
viktigt. Patienten kan ocksa bli orolig for att den utbredda trottheten beror pa

progress av sjukdomen.

Hos patienter i palliativ vard kan upplevelsen och paverkan av fatigue variera
beroende pa var i sjukdomsprocessen patienten befinner sig. Patienter 1 tidig
palliativ fas kan ha en storre negativ inverkan pa det dagliga livet och
livskvaliteten 4n patienter 1 ett sent skede. Kidnslan kan ocksé variera fran dag
till dag, eller till och med under samma dag. Tilltagande fatigue ér vanligt

térekommande nir en person narmar sig livets slut [287].

13.10.1  Orsaker

Orsaken ér ofta oklar och manga olika faktorer ar forknippade med fatigue vid
avancerad sjukdom. Primir fatigue ér orsakad av till exempel 6kad
cytokinfrisittning vid cancer och sekundar fatigue kan vara en effekt av
sjukdomsrelaterade symtom, varav de vanligaste dr: anemi; biverkningar av
likemedel; depression och angest; elektrolytobalans; inaktivitet; infektioner;
niringsbrist; medicinska tillstind sasom hjirtsvikt eller KOL; sémnsviarigheter;
smarta, dyspné, illamaende och munbesvir [288]. Mojliga differentialdiagnoser

ar till exempel anemi, depression och infektion.
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13.10.2 Beddmning

Fatigue dr en subjektiv upplevelse och bor saledes bedémas av patienten sjilv.
Pa svenska anvinds ofta ordet trétthet, men det 4r viktigt att lyssna pa hur
patienten sjalv pratar om sin situation. Fatigue eller trotthet ingar i olika
skattningsskalor. Vid uttalad paverkan av fatigue kan man gora ytterligare
utredning med ett fatiguespecifikt instrument. Det édr ett generiskt instrument
som kan anvindas for olika diagnoser. Det ar viktigt att bedéma fatigue pa ett
systematiskt sitt, men det finns ingen tydligt klarlagd behandlingsstrategi utan
behandlingen ir ofta symtomatisk [286, 289, 290].

13.10.3 Behandlingsstrategier

Bade icke-farmakologiska och farmakologiska interventioner féreslas.

Icke-farmakologisk intervention kan vara undervisning om symtomet och
information om orsak och hanteringsstrategier som initieras av sjukskoterskan.
Patienten kan ocksa féra dagbok for att undersoka om det finns monster 1
trottheten. Fysisk aktivitet och aktiv trdning dr andra interventioner som har
visat god effekt vid avancerad cancer. Vid palliativ vard behéver omfattningen
och intensiteten anpassas till patientens férmaga och vanor. Regelbunden
aktivitet har visats ge tydligast effekt [291], och korta vilopauser under dagen
kan ge mer ork och skapa en balans mellan aktivitet och vila. Vidare behdvs
nutritionsrad om personen har svart att dta. Psykosocialt stod kan ge minskad

fatigue men den samlade kunskapen saknar tydlig evidens.

Farmakologiska interventioner har testats men den samlade evidensen ir svag
och inte 6vertygande [286]. I vissa situationer, till exempel infér en
familjeh6gtid sisom ett dop eller bréllop, kan en boosterdos kortison
overvigas under Overinseende och ordination av likare. Anemi eller depression

behover diagnostiseras eller uteslutas.
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13.11 Fysisk aktivitet och traning

e [Fysisk aktivitet och traning ar sakert och limpligt f6r vuxna med

palliativa vardbehov, oavsett dlder.

Trining och fysisk aktivitet:

e upplevs som positivt

e forbittrar kondition

e ger 6kad styrka och fysisk funktion

e o0r att patienten bibehaller oberoende, férebygger eller senareligger
komplikationer, minskar fatigue och Okar livskvaliteten dven om

evidensen inte ér tydlig.

Nistan alla patienter med obotlig sjukdom upplever en férsimrad fysisk
funktionsférmaga, vilket paverkar de flesta aspekterna av livet. De kan till
exempel fa nedsatt muskelstyrka, férsimrad balans, kontrakturer och
andningskomplikationer [292]. Detta kan 1 sin tur leda till simre
torflyttningsformaga, minskad aktivitet och ett 6kat beroende av hjalp frin
andra. Forsimrad fysisk funktionsférmaga Okar ocksa risken f6r psykologiska
besvir och kan resultera i oro och angest [293] samt ha en negativ inverkan pa
livskvaliteten [267, 294]. Dessa negativa upplevelser kan mildras genom
arbetsterapeutiska och fysioterapeutiska insatser dir meningsfulla

aktivitetsrelaterade mal sitts tillsammans med patienten [265].

Minga av de besvir som patienter vid palliativ vard upplever gar att minska
med fysisk aktivitet och traning. For att hitta lamplig individanpassad fysisk
aktivitet och ritt aktivitetsniva dr det bra om patienten triffar en fysioterapeut.
Trining och avspanning ar efterfragat hos patienter med palliativa vardbehov
och de 6nskar mer information om sadana maijligheter [295]. Trining upplevs
som en meningsfull aktivitet som leder till att patienterna kan ga och réra sig
littare [290]. Andra positiva effekter dr 6kat psykiskt vilméaende, 6kad
livskvalitet och en tillfredsstillelse Over att ha uppnatt nagot. Fysisk aktivitet ar
en viktig komponent 1 behandlingsprocessen och patienten kinner da kontroll
over sin situation, vilket ger 6kad sjilvkansla och hopp. Trining upplevs som

positivt dven om den inte leder till en férbittrad fysisk funktion [297].

Fysisk aktivitet definieras som all kroppsrorelse som utfors av skelettmuskler
och som kriver markant 6kad energiférbrukning i férhallande till
energiférbrukning i vila och kan innefatta allt fran hushallsarbete till
promenader och anstringande trining”. Trining definieras som “en typ av

tysisk aktivitet som innehaller en planerad, strukturerad och repetitiv
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kroppsrorelse i syfte att bibehalla eller forbattra fysisk férmaga™ [298], saisom
kondition och styrka.

Vid palliativ vard ingar bade fysisk aktivitet och trining. Pa grund av
patienternas varierande och fluktuerande status anvinds oftare begreppet fysisk
aktivitet eftersom manga har svart att genomfora strukturerade
triningsuppliage. Dirmed ingér trining ofta i fysisk aktivitet. Fysisk aktivitet
och trining bor darfor 1 hog grad vara individanpassat och flexibelt [299].
Trining och nutritionsrad bér komma in tidigt i den palliativa varden i form av
hemtriningsprogram och radgivning om fallprevention, vilket leder till att

patienterna kan 6ka eller bibehalla sin aktivitetsniva [280].

13.11.1  Saker och lamplig traning

Trining dr sikert och limpligt for patienter med flera olika cancerformer i sen
palliativ fas. Detta giller dven vid skelettmetastaser, dven om man da maste ta
hinsyn till skelettmetastasernas lokalisation [300]. Det ar sallsynt med skador
pa grund av fysisk aktivitet, bide under och efter behandling av
cancersjukdom, och eventuella skador liknar dem som forekommer nir friska
individer trdnar. Patienter med avancerad hjirtsvikt och KOL gynnas ocksa av

att delta i ett strukturerat triningsprogram [301].

13.11.2  Traningsformer

Trining kan utféras bade individuellt och 1 grupp. Vanlig trining f6r kondition
ar med ergometercykel samt giang, promenader eller stavgang. Styrketrining
innefattar att anvinda den egna kroppen som belastning, eller till exempel
gummiband, hantlar eller maskiner. Det inkluderar dven stretchning och
avspanning. Att kombinera styrka och kondition ér att foredra [300]. I ett
senare skede av sjukdomen kan atgirder riktas mot att f6rebygga kontrakturer
och trycksar genom positionering och instruktion om kontrakturprofylax, dar
dven nirstdende kan goras delaktiga [301]. E-hilsa kan vara ett lampligt tilligg
for att fa handledd traning, vilket kan minska pafrestande resor och underlatta

schemaldggning av trining [295].
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13.12 Arbetsterapi och det manskliga gorandet

e Aktivitetsforlust ar en naturlig del av férloppet vid sjukdom 1 palliativt
skede.

e Aktivitetshistoria dr en bra analysform for att na omraden hos patienten
som behover intervention.

e En siker och stottande milj6 mojliggor fortsatta aktiviteter, exempelvis

genom att prova ut hjilpmedel, anpassa miljon, férebygea fall och har

I ritt positionering.

En person i palliativt skede av sjukdomen star infor en eller flera
aktivitetsforluster. Olika fysiska och kognitiva besvir och kroppens dndrade
formaga minskar mojligheten att gora saker och att vara aktiv i vardagen.
Manga vill dock kunna fortsitta med sina olika aktiviteter f6r att bla. leva livet
fullt ut, kinna delaktighet i sociala sammanhang, fi bidra och kéinna sig
behovda [302, 303]. Detta innebir olika aktiviteter f6r olika individer, vilket gor
att ett personcentrerat arbetssatt ar helt avgorande. Att fortsitta vara engagerad
1 dagliga aktiviteter och vara aktiv i sitt hem ér virdefullt for att uppritthalla
identitet och sjilvkansla trots svar sjukdom [304, 305]. Sjukskéterskor kan
ordna kontakt med arbetsterapeuter till de personer i palliativ fas som har
behov av deras specifika kunskap. Arbetsterapeuter har kompetens som bidrar
till att manniskor kan delta i sjilvvalda aktiviteter utifran de begrinsningar som
sjukdomen ger. Genom kunskap om aktiviteters olika virden kan
arbetsterapeuten forsta, belysa och mojliggéra engagemang i meningsfulla

aktiviteter som bidrar till personens upplevelse av halsa [300].

Virdet av aktiviteten har ett signifikant samband med upplevd mening f6r
individen. Samtal om personens aktivitetshistoria guidar till vilken intervention
som behévs. Vilka specifika aktiviteter som patienten ser som meningsfulla
varierar genom det palliativa sjukdomsforloppet. I ett tidigt skede kan det vara
livsbejakande aktiviteter, och i ett senare skede kan det handla om att f6rbereda
sig for doden [307, 308].

Anpassning av milj6 och tillgang till hjilpmedel ar inte alltid det individen
onskar eftersom det paminner om sjukdom och livets forginglighet. Om
varden ges i hemmet kan hemmet fd en annan betydelse for individen om det
behovs hjalpmedel, anpassning av utrymmen och plats f6r medicinsk
utrustning. Det gar dock att minska forlusten av sjdlvbestimmandet och
identiteten, genom att stédja individen 1 att uppritthélla sina dagliga aktiviteter i
hemmet [305]. Samtal om balansen mellan dolda aktiviteter, huvudaktiviteter

och oférutsedda aktiviteter dr ett satt att undersoka patientens behov av
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miljoanpassning eller kompensatoriska atgarder [309]. Personen kan behova
stod 1 aktivitetsprioritering for att inte forlora sina huvudaktiviteter till f6rman
for dolda och ofdrutsedda aktiviteter. Personlig ADL och sjukdomsrelaterade
aktiviteter riskerar annars att ta 6ver framfor virdefulla fritidsaktiviteter och

sociala aktiviteter.

Det dr viktigt att géra nagot for att uppleva hilsa och livskvalitet, dvs. kinna
tillfredsstillelse och egenvirde genom att delta 1 aktiviteter, 4ven om det

handlar om att brygga kaffe. Virdet ligger inte i kaffet utan 1 gbrandet [310].

13.13 Sexualitet och intimitet

e Sexualitet och intimitet bidrar till livskvalitet och bor utifrin ett holistiskt
perspektiv inga i palliativ vard.

e Samtala om sexualitet och intimitet, ge rad och st6d och vid behov
remittera till andra yrkesprofessioner. Alla sjukskoterskor och likare ska
kunna samtala utifrin PLISSIT-modellens tva forsta nivier.

e Glidmedel, lokal 6strogenbehandling och erektionsmedel kan vara till
hjalp.

e Intimhygienrad, t ex anvindning av intimolja istillet f6r bara vatten eller
duschtvil f6r att undvika uttorkning i underlivet. Aven anvindning av
barridrkrim 1 vulva som skydd mot vattentunna flytningar eller vid urin-
och/eller avforingsinkontinens.

o Andrad sexuell teknik och sexuella hjilpmedel eller likemedel kan
behovas, om patienten vill ha méjlighet till sexuell aktivitet.

Sexualitet dr ett grundldggande minskligt, personligt, individuellt och livslangt
behov som bidrar till livskvalitet och bor utifran ett holistiskt perspektiv aven
inga i palliativ vard [311]. Trots detta finns det lite forskning om sexualitet 1
livets slut, och 1 den palliativa varden ignoreras patientens sexualitet mer an i
annan vard [312]. Aven om patienter i livets slut kan ha bristande sexuell
funktionstérmaga, finns behov av intimitet och beréring kvar, liksom behov av

kinslomassig och fysisk narhet.

Sexualitet uttrycks pa manga olika sitt och vad den omfattar ar individuellt.

Men sexualitet och intimitet har stor betydelse, oavsett alder och om personen
ar hetero-, bi- eller homosexuell, lever ensam eller tillsammans med en partner
eller flera. Oftast dr dock sexualitet forknippat med avskildhet och ses som ett
privat omrade. Darfor kan det upplevas svart att prata om sexualitet, bade for

patienter, partner och vardpersonal.
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13.13.1  PLISSIT-modellen

Virdpersonalen kan hjilpa och ge stod genom att samtala om sexualitet och
intimitet, ge rad och vid behov remittera till andra yrkesprofessioner som har

expertkunskap inom omradet. PLISSIT-modellen kan vara ett st6d i samtalet:

P — permission — tillatelse (niva 1)

LI - limited information — begrinsad information (niva 2)
SS — specific suggestions — specifika forslag (niva 3)

IT — intensive therapy — intensiv behandling (niva 4)

Modellen fortydligar och konkretiserar den professionella hillningen till fragor
om sexualitet och sexuell halsa, och beskriver olika nivaer fOr att behandla
sexuella problem. Alla sjukskoterskor och likare ska kunna samtala utifran

modellens tva forsta nivaer.

Niva 1. Ha en tillatande attityd och bjud in till samtal. Var lyhord och nirma
dig dmnet pa personens villkor. Atmosfiren maste vara tillitande, med tid f6r
samtal och moijligheter till avskildhet for samtal om sexualitet. Skapa
forutsittningar for personen att ligga nira sin partner genom att till exempel

skydda stomier och pumpar, samt skapa tid f6r sex och andra intima stunder.

Niva 2. Begrinsad information. Informera om att personen kan fa privat tid,
sd att ingen kommer in och stor (till exempel. en dorrskylt med 7stor ej”), eller

genom att samordna vardbesok efter personens 6nskemal och behov.

Niva 3. Specifika forslag. Nir dr personen minst trott, eller bast smartstillad.
Om hen har 6nskemal om sexuell aktivitet kan personalen ge information om

glidmedel eller erektionslikemedel.

Niva 4. Intensiv behandling. Fundera pa om personen behéver remitteras till

en sexolog, psykoterapeut eller liknande.
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KAPITEL 14
Nutrition

e Bedom niringsstatus regelbundet under det palliativa vardforloppet.

e Ta hinsyn till patientens individuella 6nskemal om mat och dryck.

e Inspektera munhalan regelbundet och gér munhilsobedémningar med
validerade bedémningsinstrument.

e Sittin dtgirder som dr anpassade efter patientens behov och bedé6md
nytta, och justera vid férindring. FOlj upp patienter som far artificiell
nutrition extra noga

e Patienten och de nirstdende behéver informeras om det naturligt
minskade behovet av energi och niring i livets slutskede.

e Forklara for nirstaende varfor nutritionsbehandling avslutas.

e Tink pa att det finns kulturella skillnader i synen pa vitska och niring i
livets slutskede.

e Beslut om nutritionsatgarder ar ett medicinskt stillningstagande som tas i

dialog med personen och nirstiende.

Minga olika faktorer paverkar vart dtande. Stigande alder, sjukdom och olika
behandlingar som erbjuds kan bidra till att en person far en otillricklig mangd
mat och/eller ett forsaimrat niringsutnyttjande. Underniring leder till
muskelsvaghet och 6kad risk for fall, trycksar och infektioner.
Sjukdomsrelaterad underniring med inflammation ir ett tillstind som inte bara
beror pa otillrickligt niringsintag. Inflammationen ger ocksé en forindrad
imnesomsittning da mekanismerna fér anpassning till bristen pa energi och
niring dr satta ur spel. Ett narliggande tillstind ar kakexi, en progressiv forlust
av muskulatur och annan kroppsvivnad. Den beror pa en kombination av
underniring och katabolism som i sin tur orsakas av underliggande sjukdom
[313]. Kakexi dr en process med tre olika faser: pre-kakexi, kakexi och refraktir
eller behandlingsresistent kakexi [314]. Om personen fatt en langtgaende
kakexi kan man inte lingre forvinta sig viktokning och aterhdmtad
muskelmassa eftersom den bakomliggande sjukdomen inte lingre svarar pa
behandling. Nutritionsbehandling kan dnda vara av virde genom att det kan

lindra vissa symtom och leda till 6kad livskvalitet och social samvaro [315-317].
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14.1 Nutritionsbehandling i palliativ vard

Patienter med nutritionssvarigheter bor fa hjalp 1 ett sa tidigt skede som
mojligt, och 1 dessa situationer kontakt med en dietist. Det dr visentligt att
identifiera bade de som ar undernirda och de som 16per risk att bli undernirda.
Niringsstatus bor beddmas regelbundet, och atgirderna ska folja
diagnosspecifika vardprogram sa linge de bedoms gagna personen. I
Socialstyrelsens kunskapsunderlag f6r att férebygga och behandla underniring
finns exempel pa bedomningsinstrument dir grundliggande screening alltid
innefattar body massindex (BMI), ofrivillig viktforlust och dtsvarigheter. Dir
finns ocksa rad och forslag pa allmidnna atgirder om maltidsordning,

atstodjande dtgirder, energi- och proteinberikning med mera.

Dietist bor kopplas in for att vilja nutritionsbehandling och ge rad och st6d till
patienten, de nirstaiende och personalen. Om patienten inte har nagra
nutritionsproblem rekommenderas kost enligt de nordiska
niringsrekommendationerna, dvs. de rekommendationer som giller hela
befolkningen [318].

Nutritionsatgirderna anpassas efter sjukdomsprognos, personens
funktionsstatus, forvintad 6verlevnadstid och grad av kakexi, liksom
malsdttningen med insatta dtgirder. Vid pagaende cytostatikabehandling dr det
centralt att personen ar valnutrierad. European Society for Clinical Nutrition
and Metabolism (ESPEN) rekommenderar starkt att personer med, palliativ
behandling, strivar efter ett tillrackligt energi- och niringsintag och bibehallen
tysisk aktivitet eftersom nutritionstillstandet har starkt samband med
overlevnad och tolerans av behandlingen. Symtom som dr kopplade till mat
och dtande bor utredas, och om mdijligt ska orsakerna behandlas [315]. Till

exempel kan en obehandlad depression bidra till dalig aptit och viktforlust.

Har personen en fungerade mag-tarmkanal dr férstahandsvalet alltid oralt
nutritionsstdd saisom kostrad, berikad mat och dryck samt kosttilligg. Enteral
nutrition (EN) bor 6vervigas som komplement vid bristfilligt oralt intag eller
som enda nutritionsbehandling, t vid t. ex. ALS eller obstruktiva tumérer i
huvud-hals eller thorax [315].

Artificiellt tillférd vitska och niring ér en viktig komponent i den palliativa
behandlingen vid behandlingsbara tillstind som leder till stora vitskeforluster,
till exempel stomifléde, krakningar, diarré, hyperglykemi och hyperkalcemi eller
om magtarmkanalen ir ur funktion, t.ex. vid ileus, massiv karcinos eller
malabsorption. Ibland ér det svart att veta om det dr den obotliga sjukdomen i

sig eller en icke fungerande magtarmkanal som orsakar forsimringen av
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personens allmintillstind, och da ér det befogat att fors6ka med artificiellt
tillférd ndring och vitska. Fortsitter allméntillstindet att forsdmras, trots

tillférsel av adekvata mingder niring eller vitska, bor tillforseln avslutas.

I livets slutskede, finns oftast ingen anledning att beddma nutritionsstatus
genom att till exempel kontrollera vikt eller bedéma personens niringsintag
genom kost- och vitskeregistrering [23, 315, 319]. Da ir det i stéllet sdrskilt
viktigt att ta hansyn till hens 6nskningar om mat och dryck, och att ha
torstaelse f6r betydelsen av mat och niring f6r varje enskild patient. Den
person som kan och vill dta ska fa hjilp att gora det, genom att mat och dryck
anpassas och erbjuds enligt hens 6nskemal [315, 319, 320]. I detta skede har
dock kroppen vildigt liten formaga att tillgodogora sig naringsamnen.

14.2 Symtom kopplade till nutrition i palliativ
vard

14.2.1 Dalig aptit och tidig mattnad

Patienterna kan ha manga symtom som bidrar till nedsatt niringsintag och
forsimrad livskvalitet. Aptiten minskar vid manga akuta och kroniska
sjukdomar och trauma. Bland annat kan likemedel férorsaka illamédende,
minska magtarmkanalens motilitet eller minska den basala energiomsittningen.
Aptitldshet kan ocksa orsakas av 6kad inflaimmationsaktivitet som beror pa
alder och/eller sjukdom. Patienten kan fa rid om att ita lite men ofta, kanske
varannan timme. Genom att dta strax innan singgaendet gar det att utdka
antalet maltider och dirmed fa ett hdgre naringsintag [321]. Nattfastan bor inte
vara lingre dn elva timmar. Med nattfasta menas tiden mellan dygnets sista
maltid och nasta dygns forsta maltid. Om nattfastan blir f6r laing, minskar

mojligheten f6r personen att na upp till sitt energi- och naringsbehov [321].

14.2.2 lllamaende

Illamaende kan ha manga orsaker, till exempel férstoppning, behandlingar eller
likemedel. I férsta hand bor behandlingsbara orsaker till illamdende utredas
och atgirdas. Sjukdomen 1 sig kan ocksé bidra till illamaende, liksom substanser
som bildas 1 kroppen vid vavnadsnedbrytning. Kolhydratrika livsmedel brukar
vara det som kroppen tolererar bist, till exempel grét, valling, soppa, krim,
pannkakor, potatismos och s6tade drycker. Stora méingder fett kan leda till

langsammare magsickstomning och dirmed forvirrat illamaende.

Se dven avsnitt 16.5 om illamaende och krikningar.
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14.2.3 Munproblem

Muntorrhet och svampinfektion i munnen leder till nedsatt smakupplevelse
och svarigheter att tugga och svilja maten. Patienten kan uppmanas att skolja
munnen med vatten f6ére maltider. Dessutom kan symtomen lindras genom att
generellt vilja mjuk och ”blot” mat, till exempel potatismos i stallet f6r kokt
potatis, kokta gronsaker i stillet f6r rakost, och rikligt med sas till maten. Kex,
skorpor och bréd kan girna doppas i kaffe, te, mjolk eller annan dryck. For

god munhygien beh6évs ocksa skriftliga rutiner och ett strukturerat arbetssitt.

Se dven avsnitt 12.5.3 Munhalsobed6mning.

14.2.4 Svaljningssvarigheter

Patienter som har svart att svilja kan ocksa rekommenderas att vilja mjuk och
blét mat. Kolsyrad dryck kan stimulera svaljningsreflexen. Det ér viktigt med
bra sittstillning och lugn och ro vid maltiden. Om patienten har mer
omfattande svaljningssvarigheter och riskerar att andas in det som finns i
munnen (aspiration) bor en logoped géra en bedémning, och en dietist kopplas
in for att anpassa konsistensen pa mat och dryck. Vid neurologiska
sviljningsproblem ér ofta fortjockad vitska att féredra, men om det dr
strikturerande forandringar i svalg eller matstrupe kan tunn vitska vara att
foredra. I livets slut kan generella sviljningssvarigheter uppkomma, och da bor
allman forsiktighet med intag av mat och vitska rida. God munvard och

fuktad munslemhinna ska prioriteras.

14.2.5 Mag- och tarmproblem

Forstoppning eller diarré paverkar ofta aptiten och kan bidra till illamdende
och trotthet. Bada kan orsakas av lakemedel och behandlingar med cytostatika
och stralning, och da hjilper det inte att korrigera kosten. Det ar viktigt att
uppmirksamma problemet och med hjilp av likemedel forsoka fa en
regelbunden avféring. Vid sondmatsrelaterad diarré eller férstoppning bér man

se 6ver volym, matningshastighet och vitsketillforsel.

14.2.6 Smak- och luktférandringar

Smak- och luktférindringar kan upptrida i samband med en
cytostatikabehandling eller pa grund av svamp i munnen. Upplevelsen ar
individuell: Vissa patienter beskriver det som att ingenting smakar nagonting,
medan andra upplever att en viss smak slar igenom eller att mat till och med

smakar obehagligt. Kall mat kan vara littare att dta 4n varm. Smakneutrala
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matritter sisom pannkaka och grét samt potatis-, ris- och pastabaserade ritter
brukar tolereras bittre dn till exempel kott. Efterritter och sota mellanmal
brukar ofta ga bra att dta. Vidra girna fore maltiden sa att lukt fran matos inte

hindrar méltiden.

14.2.7 Nutrition i livets slutskede

Ett naturligt steg i d6endeprocessen ir att sluta dta och dricka. Kroppens
organsystem sviktar successivt, formagan att tillgodogoéra sig tillférd niring och
vitska avtar och forsvinner, och personen kinner sillan hunger. Det ir vanligt
med ett minskat energi- och niringsintag genom att patienten spontant
begransar sitt livsmedelsval, dter mindre portioner och hellre dricker édn dter.
Kolhydratrika drycker tolereras ofta bra, exempelvis saft, juice, liskedrycker
och isglass. Manga nirstiende har svart att forsta situationen eftersom mat och
dryck dr en forutsattning for livet och en naturlig del av vart sociala
sammanhang. Det finns ocksa kulturella skillnader i synen pa vitska och niring
1 livets slutskede [315, 319, 320]. Nir den d6éende patienten inte lingre kan dta
eller dricka sjalv kan de nirstiende uppleva hjilploshet och maktloshet [257,
322]. Att sluta dta och dricka kan ibland dven vara ett aktivt val som den
doéende patienten har gjort, vilket givetvis maste respekteras [201, 319].
Patienter som far sin néring via sond behéver foljas upp extra noga under
sjukdomsforloppet. Volym, sammansittning, matningshastighet och
vitsketillf6rsel maste justeras och successivt minskas, och dérefter avslutas nir

patientens forsdmras i sin grundsjukdom [313].

For de flesta patienter med kort férvintad 6verlevnad, veckor snarare dn
manader, ar det inte aktuellt att initiera naringstillférsel pa konstgjord vig via
mag-tarmkanalen (enteral nutrition) eller direkt i blodbanan (parenteral
nutrition). Det kan dock 6verviagas om teamet bedémer att det kan ge
patienten ett bibehéllet eller 6kat vilbefinnande [317]. Det dr viktigt att
nutritionsbehandlingen har ett klart syfte och utvirderas ofta. Patienten och de
nirstiende behéver ocksa klar och tydlig information om
nutritionsbehandlingen, och fa veta att behandlingen avslutas om den inte

gynnar patienten [201]. Se vidare avsnitt 15.4.1.2.

Artificiell hydrering bor inte anvindas 1 livets slutskede for att lindra torst eller
muntorrhet. De allra sista dagarna i livet priglas av allmin organsvikt, och de
flesta patienter minskar spontant sitt vatskeintag. Att ge vitska kan da géra mer
skada dn nytta pga. risk f6r lungddem [257, 323]. Patienten kan sdga sig vara
torstig nir hen egentligen plagas av muntorrhet, sa god munvard dr mycket

viktigt [315]. Fragan om att ge eller avsta vitska och niring i livets slut vicker
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ofta fragor och kinslor framfor allt hos nirstaende och ibland ocksa i
personalgruppen. Det dr en medicinsk och etisk fraiga som behover diskuteras

utifrin den déende patientens behov och situation.
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KAPITEL 15
Palliativa vardbehov ur

olika sjukdomsperspektiv

e En person med en kroniskt progredierande sjukdom far forr eller senare
palliativa vardbehov.

e Det dr viktigt att tidigt anldgga ett palliativt f6rhallningssitt 1 kontakten
med dessa patienter.

e Parallellt med aktiv behandling vid cancersjukdom, olika typer av
organsvikt eller kognitiv paverkan bér man ocksa uppmarksamma andra
behov som exempelvis rér smirta, angest, psykosocialt stéd och stéd till
nirstiende. I det hir kapitlet beskrivs kort de vanligaste
sjukdomstillstainden ur ett palliativt perspektiv.

15.1 Kognitiva sjukdomar

15.1.1 Vad ar kognitiv sjukdom?

Med kognitiv sjukdom menas en kognitiv funktionsnedsittning som orsakas av
en fortskridande neurodegenerativ sjukdom, och som ir sd uttalad att den som
ar sjuk har svart att klara sitt vardagliga liv [324, 325]. Minnesnedsittningen ska
ha varat i minst 6 méanader och inte ha nagon annan behandlingsbar orsak.
Demens ir alltsd inte ez sjukdom utan en definition pa hur uttalad kognitiv
funktionsnedsittning en person har [324]. Flera olika sjukdomar kan leda till

demens.

Svensk diagnostik baseras pa ICD-10, och bade den och den kommande ICD-
11-versionen finns begreppet demens kvar. I den nya DSM-5 har demens

diremot ersatts av termen kognitiv sjukdom [325].

15.1.2 Orsaker

Den vanligaste orsaken till demens dr Alzheimers sjukdom som star f6r
ungefir tva tredjedelar av alla fall av demens [326-328]. Ungefir 25 % orsakas
av vaskuldr demens, cirka 15% av Lewy body demens och 3-5 % av

pannlobsdemens. Andra former ir demens orsakad av Parkinsons sjukdom,
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demens till f6ljd av ALS eller demens till f6ljd av langvarig
alkohol6verkonsumtion. Det dr ocksa vanligt med blandformer av demens det
vill sdga att personen har flera kognitiva sjukdomar. Vanligast ir en
kombination av Alzheimers sjukdom och vaskuldr demenssjukdom. Denna
blandform stér troligen for merparten i hogre aldrar. Sammantaget finns det
uppskattningsvis ett hundratal olika kognitiva sjukdomar som alla kan leda till
demens. Fran att vara olika i borjan av forloppet tenderar den kliniska bilden
att bli alltmer lik i livets slutskede.

15.1.3 Forekomst

Ungefir en procent av befolkningen vid 65 érs dlder utvecklar demens. Vid 85
ars alder dr sd manga som var femte invanare diagnostiserade med en
demenssjukdom, 50 % av dem som ar 90 ar eller dldre har en demenssjukdom
[326, 329, 330].

Den starkaste riskfaktorn for demens ar hog alder. Givet en aldrade befolkning
Okar antalet personer med demens, bade i Sverige och 1 virlden. I Sverige finns
for narvarande 130 000—150 000 personer med demenssjukdom, och i virlden
har cirka 47 miljoner manniskor. Ar 2050 kommer uppskattningsvis cirka

240 000 personer 1 Sverige och 130 miljoner personer i virlden att lida av
demens [329, 330].

15.1.4 Prognos och behandling
Det finns i dagsldget ingen botande behandling vid demens [328]. Det innebar

att demens forr eller senare kommer att leda till déden. I Sverige insjuknar
arligen cirka 25 000 personer och ungefir lika manga avlider med demens
[328]. I dodsorsaksregistret (2018 érs statistik) uppgavs demens som den
primira dédsorsaken hos 12 500 personer. De vanligaste dodsorsakerna vid
svar demens ér lunginflammation och ischemisk hjartsjukdom [331].
Demenssjukdomar ar 1 dag Sveriges fjirde storsta folksjukdom och virden av
personer med demenssjukdomar i Sverige kostar cirka 63 SEK miljarder per ir,
vilket 4r mer 4n kostnaden for till exempel cancersjukdomar och hjirt- och
karlsjukdomar var for sig [332]. Demenssjukdomar kostar samhallet dubbelt sa
mycket som cancersjukdomar, tre ganger sa mycket som hjirtsjukdomar, och
fyra ganger sa mycket som Stroke enligt Health Economics Research Centre,
University of Oxford. I kalkylen ingick kostnader f6r sjukvard, omsorg och
anhorigas insatser. Utifran klinisk erfarenhet dr forsimringstakten under det
senaste aret eller halvaret en relativt tillf6rlitlig prognostisk markér om inget

akut intraffar.
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15.1.5 Symtombild

De olika kognitiva sjukdomarna leder till funktionsnedsittning i kognitiva
(intellektuella), emotionella (kinslomassiga) och centrala
varseblivningsfunktioner och motoriska funktioner. Vanligen férsimras minnet
och férmagan att planera och genomféra vardagliga sysslor. Sprak,
tidsuppfattning och orienteringsférmaga dr andra kognitiva formagor som
paverkas negativt. Detta innebér nedsatt formaga att tinka abstrakt, forsdimrat
omdéme och praktiska svérigheter att utfora olika handlingar. I slutskedet

forsvaras gangférmagan, talet och férmagan att svilja.

15.1.6 Tecken pa livets slutskede vid svar demens

De sista aren i livet f6r en person med demenssjukdom kinnetecknas av en
langvarig forsaimring av olika funktionsnedsattningar. Har rader ett tillstind av
uttalad fysisk och kognitiv funktionsnedsittning till f6ljd av en omfattande,
fortskridande, neurodegenerativ sjukdom. Patienten har darfor forlorat flera
basala motoriska funktioner, sasom att kunna ga eller ita sjilv. Férmagan att
kontrollera urin och avforing forsimras ocksa successivt. Samtidigt forlorar
patienten dven formagan att dta sjilv, vilket innebir att hen behover hjilp f6r
att fa i sig tillrdckligt med naring. Eftersom personen kan ha svart att tugga
maten och svilja (oral apraxi), finns en risk for att maten samlas i munnen och

att personen i virsta fall aspirerar.

Demenssjukdomar har ofta ett langsamt férlopp och det kan vara svart att

bedoma ritt tidpunkt for brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i

livets slutskede. Det finns dock vissa klassiska tecken pa att personen befinner

sig 1 slutstadiet av demenssjukdomen [333-342]:

e Uttalade sviljningssvarigheter

e Upprepade infektioner (vanligt med upprepad remittering till sjukhus pa
grund av detta)

e Singbundenhet eller mycket nedsatt gangféGrmaga

e Uttalad nedsittning av eller forlust av sprakférmaga

Nir dessa kliniska tecken foreligger ar prognosen dyster [337-342] och det ar
viktigt att vaga ha samtalet om hur den sista tiden kan se ut och ”’f6r vems
skull” olika insatser ska goras. Vid den hir tidpunkten ar det av stor betydelse
att samla nirstidende (och patienten om mojligt) for att genomfora det viktiga
brytpunktsamtalet som i sjdlva verket manga gianger ar en serie samtal dar

malen gradvis anpassas utifran vad som dr mojligt och rimligt.
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Vid 6vergangen till livets absoluta slutskede ar det, utifran klinisk erfarenhet,
inte ovanligt att vikten minskar hos den som ir sjuk trots optimal nutrition
(naringsdrycker, konsistensanpassning, matning). Detta indikerar 6vergang i en
katabol/kakektisk fas som inte gir att reversera med externt nutritionsstod.
Nir detta intriffar dr personen som lider av svar demens utifran klinisk

erfarenhet ofta pa vig in i déendefasen (dven om tidstorloppet dr individuellt).

15.1.7 Dialog om prioriteringar i livets slutskede i tid

Det ar viktigt att i tid vaga tala med patienten vad hen tycker ar viktigt 1 livets
slutskede, medan patientens kognitiva funktion medger det. Det dr ocksa
viktigt att dessa samtal dokumenteras 1 journal och gors tillganglig for
inblandad personal. Det kan exempelvis gilla synpunkter pa framtida
vardatgarder eller vem som skulle kunna foretrida patienten nir hen inte lingre

kan uttrycka sin vilja.

15.1.8 Behandling och omvardnad

Virden ska priglas av ett personcentrerat forhallningssitt och bygga pa
multiprofessionella team. St6d till ndrstaende dr ocksa en viktig faktor [343].
Personer med demenssjukdom doér ofta pa kommunala vard- och
omsorgsboenden for dldre [344, 345]. Det dr sarskilt viktigt att vardpersonalen
har kompetens f6r och erfarenhet av att varda personer med demenssjukdom
samt kdnner patienten eftersom kommunikationen ofta bygger pa att tolka

ansiktsuttryck och kroppsliga tecken pa olika symtom.

Smiirta, andndéd, oro, illamédende, forvirring och rosslig andning ér vanliga

symtom hos personer i livets slutskede, dven vid demens [176, 342, 3406, 347].
Det ir viktigt att identifiera, behandla och lindra dessa tillstind. Behandlingen
av olika symtom dr densamma som f6r andra personer i livets slut och bor sa

lingt det dr mojligt vara orsaksinriktad.

Virden bor inriktas pa att ge storsta mojliga vilbefinnande och utforas av den
personal som kinner personen bist. For att kunna trygga situationen for
patienten och de nirstiende krivs goda kunskaper bide om demens och om
palliativ vard. Kommunikation med patienten och de nirstiende staller stora
krav pa vardpersonalen eftersom de flesta patienter som lider av demens och
befinner sig 1 livets slutskede for linge sedan foérlorade férmaégan till verbal
kommunikation [348, 349]. Strivan ir att patienten ska vara smirt- och
symtomlindrad och att vidbehovslikemedel ordineras 1 tid for att uppna god
symtomlindring nar behoven uppstar (mot smarta, illamaende, oro, andndd,

rosslighet och dngest).
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Icke-farmakologisk behandling anvinds i varden av och omsorgen om
personer med demenssjukdom. Exempelvis bollticke, taktil massage, TENS
(transkutan elektrisk nervstimulering) och musik kan ha effekt dven 1 livets
slutskede.

15.1.9 Symtomskattning

Manga personer med demenssjukdom har svirt att uttrycka sig verbalt, och for
att bedéma smirta dr Abbey Pain Scale ett validerat instrument som kan
anvindas [349, 350]. Instrumentet bygger pa rostuttryck (gnyr, jamrar sig,
liter), ansiktsuttryck (spand, rynkar nisan, jimrar sig), forindrat kroppssprak,
forindrat beteende och fysiologiska forindringar (forindrad kroppstemperatur,
puls, blodtryck, svettningar, rodnad, blekhet i hyn) [349, 350]. SOS-stickan kan
ocksa vara ett alternativ. Doloplus-2 dr ett annat bedomningsinstrument som ar
framtaget fOr att mita smarta bland dldre med nedsatt
kommunikationsformaga [351, 352]. MOBID kan anvandas for
symtomskattning vid demens [353]. Personalversionen av IPOS ir en annan
mojlighet nir personen som ir sjuk inte kan beritta sjalv [214] dven om

erfarenheten vid just demens dnnu sa linge 4dr begrinsad.

15.1.10 European Association of Palliative Care
guidelines

European Association of Palliative Care (EAPC) har baserat pa vetenskaplig
evidens publicerat internationella riktlinjer f6r god palliative vard vid demens
[354]. Sammantaget innehdller riktlinjerna 57 rekommendationer inom 11
dominer som nu ocksa finns oversatt till svenska [355]. Rekommenderat
torhallningssatt under olika faser av forloppet vid demens baserat pa EAPC:s
riktlinjer [354] framgar av figuren nedan.
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Figur 5. Forhallningssatt under sjukdomsférloppet vid demens.
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Palliativ vard vid demens, Gothia Fortbildning, 2018.

15.1.11 Lakemedelsbehandling vid demens

Aven om forskningen gir framat, och det finns flera olika lovande
behandlingsstrategier, finns det i nuldget ingen botande behandling vid
demens. Demens ir alltsa, oavsett bakomliggande kognitiva sjukdom, ett

obotligt fortskridande sjukdomstillstind som forr eller senare leder till doden.

De tre likemedel — Donepezil (Aricept®), Rivastigmin (Exelon®) och
Galantamin (Reminyl®) — som idag anvinds vid mild till mattlig demens ar
kolinesterashimmare. Acetylkolin ir ett viktigt signalimne i hjirnan som bryts
ned av ett iamne som heter kolinesteras. De har tre likemedlen
(kolinesterashdmmare) himmar nedbrytningen av acetylkolinet sa att mer
acetylkolin kan anvindas 1 signaleringen och kontakten mellan nervceller och
da fungerar nervcellerna sa bra som maijligt. Diaremot paverkar de inte sjilva

sjukdomsprocessen.

Det fjarde likemedlet heter Memantin (Ebixa®). Det dr ocksa ett
symtomlindrande likemedel som anvinds vid mattlig till svar demens.
Likemedlet paverkar nervcellers funktion genom ett annat dmne som heter

glutamat.
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Studier pa kolinesterashimmare och memantin har kunnat pavisa effekt i form
av forbattrade kognitiva funktioner, dagliga aktiviteter och beteende. I en
studie (SATS-studien) fran 2014 pavisades att patienter som svarade bra pa
behandling med kolinesterashimmare levde lingre. Patienter med 6 manaders
positiv effekt av behandling uppvisade 1 genomsnitt en lika ling 6kning av
livslingden. Utifran den kunskap som finns idag verkar inte vardtidens lingd
pa SABO piaverkas av likemedelsbehandling. Tidigare observerad forlingd
livslingd verkar gilla patienter som svarat bra pa behandling med

kolinesterashammare.

Vid lindrig kognitiv svikt och 6vriga demenssjukdomar som exempelvis
vaskuldr demens eller frontotemporal demens finns idag ingen evidens for
behandling med kolinesterashimmare eller Memantin. Vid vaskuldr demens
behandlas kinda riskfaktorer for hjirt-kirlsjukdom samt sekundirprevention

enligt vardprogram (exempelvis diabetes, stroke).

Likemedelsbehandling mot demens kan paborjas oavsett dlder. Eftersom
effekterna dr begransade bor insittning ske 1 lugnt skede f6r att underlitta
utvirdering. Aven i ett sent stadium av sjukdomen kan patienten ha nytta av
behandling. Vid bland former av Alzheimers sjukdom och vaskulir demens

kan likemedelsbehandling 6vervigas/provas.

15.1.12  Avsluta behandling

Generellt bor behandling med kolinesterashammare och/eller memantin fortga
sd linge patienten kan interagera med anhoériga/véirdare och har kvar viss
personlig ADL-funktion t.ex. att kunna éta sjilv, skota sin personliga hygien
eller forflytta sig sjilv. Den stora vinsten med likemedelsbehandling ér alltsa
torbiattring pa kognitiva symtom och att 1 basta fall att kunna skjuta upp tiden
for behov av annat boende (SABO). Ibland kan det dock utifrin klinisk
erfarenhet, vid uttalade beteendemissiga och psykiska symtom, dven pa SABO

vara virt att préva exempelvis Memantin.

Vid tveksambhet kring effekten av likemedelsbehandlingen kan
utsittningsforsok goras. Utvirdering efter utsittning sker lampligen inom 2—4
veckor. Vid férsimring dterinsitts forslagsvis behandlingen. Beredskap bor
finnas for dtergang till fulldos vid snabbate/tydligare forsimring som i vissa fall
kan komma redan inom nagra dagar (i form av férsimrade kognitiva
funktioner, forsimrad ADL-f6rmaga eller tilltagande BPSD).

Utsittning undvikes med fordel i nira anslutning till stérre forindringar i

patientens tillvaro som till exempel en flytt till boende eftersom det da ar svart
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att viardera orsaken till férsimringen (eftersom flytten i sig innebir en
konfusionsrisk). Dosminskning kan évervigas vid misstanke om biverkningar.
Det giller att i dialog med ber6rd familj kdnna in ritt tidpunkt for utsittning av
symtomatisk behandling.

Vid tydlig férsamring eller icke tolererbara biverkningar bor behandling

avslutas. Behandlingen kan avslutas utan féregiende nedtrappning.

15.2 Hjartsjukdomar

Patienter med svar hjirtsjukdom skiljer sig pa flera punkter fran andra
patienter i livets slutskede, och den palliativa cancervardens erfarenheter
ricker inte helt for att ndrma sig dessa patienter i svara samtal om prognos
och brytpunktsbedomning. Forloppet dr ofta oberikneligt och priglas av
ett liv 1 berg-och-dalbana” f6r bade patienterna och de nirstaende. Om
specialiserad palliativ hemsjukvird finns att tillga kan den ha en
stabiliserande effekt med ett jimnare férlopp, minskat behov av

sjukhusvard [356-358], bittre symtomkontroll och minskad grad av angest

och depression.

Tiden for ett brytpunktssamtal kan vara svar att identifiera for patienter med
svar hjartsjukdom och palliativ vard bor darfor erbjudas tidigt 1
sjukdomsprocessen [359, 360]. Det kan vara nir patienten trots optimal
behandling har svar hjartsvikt NYHA IIIb eller IV, eller refraktir angina CCS
IV [361-363], om patienten har upprepade behov av sjukhusvard, far dalig

effekt av behandling eller upplever successivt forsamrad livskvalitet.

Forutom de klassiska symtomen andndd, trotthet och 6dem, lider manga av
smirta, angest och illamdende [364]. Principerna f6r behandling ir desamma

som i annan palliativ vard och berérs dirfor inte.

15.2.1 Hjartsvikt
For de sviarast sjuka patienterna i funktionsgrupp NYHA IIIb-IV dr 1-

arsdodligheten mycket hog, cirka 50 % [359], men variationen ér stor och

forloppet ar mer oférutsiagbart 4an vid cancersjukdom.

Den prognosforbittrande basbehandlingen innefattar individuellt anpassade

doser av ACE-himmare eller ARB, betablockare och aldosteronantagonister
(MRA), och den dr samtidigt symtomlindrande. Om dessa likemedel sitts ut
finns risk for att symtomen 6kar, vilket skiljer den palliativa hjartsviktsvarden

fran den vid cancer. Nir en patient med hjirtsvikt nirmar sig livets slutskede ér
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oftast njurfunktionen dalig och hjirtats formaga att uppritthalla
systemblodtrycket nedsatt, si likemedelsbehandling fir successivt mindre
effekt och didrmed blir det allt svarare att lindra hjartsviktssymtomen. Vid
overgang till palliativ vard i livets slutskede b6r man minska eller sitta ut
likemedel som ger o6nskade biverkningar, men alla forindringar ska goras
med forsiktighet och man ska vara beredd pa att aterinsitta likemedel efter
utvirdering. De flesta likemedel som anvinds vid hjirtsvikt ar
blodtryckssinkande, men ofta leder inte utsittning till hogre blodtryck.

Upprepade kontroller av njurfunktion och saltbalans kan behévas.

Flera avancerade behandlingar kan ges for att lindra symtom vid svar hjirtsvikt,
till exempel regelbunden infusion av hoga doser diuretika, eller
kombinationsbehandling med bumetanid och metolazon [365-367]. Att tappa
bukvitska och vitska 1 lungsicken kan ocksa lindra symtomen. Dessa
behandlingar bor Gvervigas, erbjudas och utprévas individuellt. Sannolikt dr

dessa behandlingsalternativ underutnyttjade [368].

Patienter med CRT (synkroniserande pacemaker) eller vanlig pacemaker kan
forsimras om pacemakern inaktiveras, sa detta bor inte goras 1 livets slutskede.
Fungerande CRT eller pacemaker orsakar inga besvir och ir inte heller
livsforlingande i livets slutskede. Patienter som far en implanterad defibrillator
(ICD), med eller utan CRT-funktion, bor redan vid implantationen informeras
om att ICD-funktionen kan komma att inaktiveras i livets slutskede, for att
undvika obehagliga elchocker. Samtal om att inaktivera ICD:n bor héllas vid
upprepade tillfillen, bade med patienten och med de nirstaende. Detta ar svira
samtal och beslut for alla inblandade, och patienter och nirstiende har ofta
bristande kunskaper om inaktivering av ICD [369]. Beslutet fattas av den
ansvariga likaren efter samtal med patienten, helst en likare som kint
patienten en lingre tid. Det dr angeldget att denna diskussion fors fore livets
slutskede och att personal med ICD-kompetens deltar och hjalper till att
inaktivera ICD:n. Vid akut behov av inaktiverad defibrillatorfunktion ska en
magnet liggas 6ver ICD-dosan. Samtidig pacemakerfunktion inaktiveras inte

av denna atgard, vilket patienten, de nirstaende och vardgivaren bor kinna till.

Patientens egenvird i form av symtommonitorering bor fortsitta dven vid
palliativ vard. Svart sjuka och sirbara patienter kan behéva hjalp med detta av
hemsjukvard eller nirstiende. Anvindning av telemedicin kan 6ka tryggheten
for patient och narstaende, och kan leda till snabbare atgird om liget

forsamras [350].
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Anslutning till palliativ hemsjukvird okar patientens livskvalitet, minskar
lidande, minskar aterinldggningar pa sjukhus och kan dven forbittra
hjartsvikten [357]. Nir sadan hemsjukvard inte finns tillgénglig dr det bra om
patienten kan ldggas in direkt pa en slutenvardsenhet utan kontakt med
akutmottagningen. Att behéva soka vard pa akutmottagningar ger dalig
livskvalitet for patienten samt belastar mottagningarna i onédan, eftersom de
flesta patienterna dr kinda och skulle kunna erbjudas en planerad inskrivning

om plats kan ordnas inom nigot dygn.

Palliativa hemsjukvirdsenheter som saknar erfarenhet av att behandla svar

hjartsvikt kan samverka med en specialiserad hjirtsviktmottagning.

Kommunikationen om prognos och vird 1 livets slutskede ér en stor utmaning
1 den palliativa varden vid hjirtsvikt. Fr patienten har ordet hjirtsvikt inte
samma laddning som ordet cancer, och patienter med svar hjirtsvikt tenderar
att 6verskatta sin aterstdende livslingd och férneka att sjukdomen ar dodlig
[370, 371]. Patienter med svar hjartsvikt har i jimférande studier ofta mer

angest och nedstdmdhet dn patienter med cancer 1 palliativ fas [372].

For att fa en bra kommunikation med patienten och de nirstiende maste
hemsjukvardsteamet lyckats vinna deras tillit. Det forutsitter 1 sin tur att teamet
upplevs som tillgingligt och kompetent, och att de ger konkret hjilp. Nar
tilliten finns etablerad blir samtalen om véardbegrinsningar enklare att féra. Det
ar ocksa bra med en uppdaterad medicinsk vardplan som specificerar dessa
begrinsningar och ger konkret vigledning i behandlingen. P4 sa sitt blir hela

vardsystemet tryggare.

Den sista fasen i patientens liv liknar ofta den vid cancersjukdom, och den
palliativa vardens innehall blir detsamma. D6den kan komma plotsligt, men det

ar mycket vanligare med ett langsamt férlopp med avtagande krafter.

15.2.2 Angina pectoris (karlkramp)

Patienter med svar angina bor ges nitroglycerin och morfin. Nitroglycerin som
spray eller i lingverkande beredning kan ocksa ges vid svar andnéd och
samtidig hjirtsvikt for att sinka fyllnadstrycket — om systemblodtrycket ar
acceptabelt (> 95-100 mm Hg). Patienter med svarbehandlad (refraktir)
isolerad angina behéver symtomlindring, men prognosen ir inte lika dalig som
for patienter med svir hjirtsvikt i NYHA IIIB/IV. Dessa patienter bor
erbjudas kontakt med en specialiserad palliativ enhet. Patienter med refraktir
angina kan vara aktuella f6r TENS-behandling, EECP (extern
pumpbehandling) eller SCS (Spinal Cord Stimulator) alternativt ESES
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(Epidural Spinal Electrical Stimulation — ryggmargsstimulering) for att om
méjligt lindra symtomen. Aven dessa behandlingar giller speciella
patientgrupper som linge skoéts 1 specialistvarden. For patienter med angina
pectoris ir det virdefullt med bedémning och rad fran en fysioterapeut, till

exempel om energibesparande forflyttningar och andningsinstruktioner.

Om man 1 samrad med patienten och de nirstiende beslutat att avstd frin
aterupplivningsférsok i hindelse av forsaimring behover patienter med svar
ischemisk hjirtsjukdom inte hjirtévervakning eller 6vervakning pd en
avdelning for hjartintensivvard. Det symtomlindrande behovet bor da styra

valet av virdenhet.

15.2.3 Narstaende till patienter med hjartsvikt

Att vara nirstaende till patienter med svar kronisk hjartsvikt ar att folja med 1
det vixlande livshot som dessa patienter upplever. Det dr som att vara
medpassagerare i den ”’berg-och-dalbana” som ir patientens sjukdomsprocess,
med belastande ansvar for att underlitta vid férsimring och stédja vid
torbattring [373]. En litteratursammanstillning visar att nirstiende som virdar
den sjuka hemma lider av angest och isolering. De beskriver det som positivt
att leva nira patienten men ocksa att de har stort behov av eget stéd fran
vardpersonal [374, 375]. Det finns endast ett fatal interventionsstudier som
fokuserar pa hur man pa bista sitt stodjer narstaende till hjartsviktspatienter i
livets slutskede [376].
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15.3 Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL

e Det vardteam som ansvarar for patientens KOL-vard bor ha nira
samarbete med hemsjukvarden for att gemensamt och gradvis
introducera palliativ vard nir sjukdomen patagligt paverkar patientens
aktivitetsniva och ger aterkommande behov av akut vard.

e Virdteamen bor gemensamt forbereda forsimringshindelser genom
tirdiga likemedelsordinationer och maijlighet till direktinligening pa
vardavdelning utan att ga via en akutmottagning

e Symtomlindring vid KOL 6verensstimmer med grundprinciperna i all
palliativ vard. Patientundervisning, traning och ritt hjdlpmedel
kompletterar omvardnad och likemedelsbehandling.

e Ett specialiserat palliativt team kan i sent sjukdomsskede kopplas in i de
fall symtombilden blir mer komplex, till exempel nir patienten visar
tecken som tyder pa respiratorisk svikt och hemsyrgasbehandling

behovs, eller symtomen ér svara att lindra

KOL i framskridet stadium, med eller utan respiratorisk(andnings) svikt,
begransar successivt det dagliga livet genom andnéd vid allt mindre
anstringning [377]. Med andnéden kommer ocksa dngest som kan leda till
isolering, inaktivitet, relationsproblem under lang tid. Svérare
exacerbationer(akut f6rsimring av andning som kriver 6kad behandling) 6kar
risken och radslan f6r att d6 [378].

Pi individnivéd kan férloppet vara svart att férutse. Nagra patienter har ett
langsamt, jamnt forsimringsforlopp medan andra pendlar och forsimras
ojamnt mellan exacerbationerna. Prognosen ar dirfér svarforutsagbar, si
samtal om vardinnehallet och patienternas 6nskan bor foras tidigt och vid
upprepade tillfillen. Vardplanen behéver fortlopande omprévas och
uppdateras. For patienter med KOL i slutstadiet kan behoven av palliativa

vardinsatser likna de som férekommer vid till exempel lungcancer.

Det finns ett antal faktorer som talar for att en patient med KOL ir i
slutskedet av sin sjukdom och att forbittring inte lingre dr mojlig. Dessa

faktorer ar:

e cn allt mer uttalad och irreversibel lungfunktionsnedsattning

stigande koldioxidvirde (analys av blodgas tagen i vila)

kakexi (ofrivillig viktnedgang)

sekundir hjirtsvikt

vilotakykardi
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e tilltagande andfaddhet och trotthet redan vid mycket litt anstringning
e ofOrmaga att ta sig utanfor bostaden
e depression

e tidig morgonangest.

Palliativ vard ger battre symtomkontroll och livskvalitet och bor initieras nar
sjukdomen paverkar vardagen patagligt, efter tita exacerbationer och vid svar

andnod och angest [379].

Inhalationsbehandling och fysioterapeutiska insatser for att f6rbéttra andning
och slemmobilisering ska fortga livet ut i anpassade former som stabiliserande
och symtomlindrande behandling. Med foérebyggande och tidig intervention
vid exacerbationer gar det att minska risken for plagsamma symtom och
sjukhusvard [380]. Antibiotikabehandling 1 hemsjukvard kan med férdel
forberedas sa att inhalationsbehandling och antibiotika i tablettform ges sa
tidigt 1 férloppet som mojligt, enligt den forberedda ordinationen.
Rekommenderad standardbehandling dr amoxicillin (Amimox 750 mgx315 —7
dagar) eller doxycyklin (Doxyferm 100mg 2x1 i tre dagar) [381], men om det
inte fungerar kan antibiotikabehandlingen i hemmet genomféras med

likemedel for intravendst bruk, t.ex. ceftriaxon som ges som injektion en ging

per dygn.

Hypoxi och hoga koldioxidvirden i tidigt palliativt skede kan motivera
hemsyrgasbehandling [381], Syrgasbehandling 1 hemmet maste f6ljas upp.

Stress ér ett vanligt problem for patienter med KOL. Hjilpmedel och en god
andningsteknik dr viktiga for att lindra besvaren, vilket motiverar nira samrad
med arbetsterapeut och fysioterapeut. Informerande samtal har god effekt som

stod till KOL-patienternas psykologiska copingstrategier [382].

Symtomlindring ges enligt generella rekommendationer f6r KOL. En
tysioterapeut bor medverka f6r optimerad inhalationsteknik och
omvardnadsaspekter bor planeras med fokus pa lugnt tempo och fortlépande
dialog med patienten under alla vardagliga moment. Fokus bor vara pa att
patienten ska komma upp ur singen eller stolen flera ganger varje dygn, med
eller utan hjilp. Frisk luft och handflakt lindrar andnéd [383]. 1 palliativ vard
har bronkdilaterande inhalationer ibland dalig effekt pa grund av att patienten
inte orkar genomféra behandlingen. D4 kan terbutalin provas i form av
subkutan injektion. Opioider sisom morfin i tablett eller injektionsform blir i

allmanhet aktuella. Se dven avsnitt 16.1 Andnod.
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15.4 Neurologiska sjukdomar

Behovet av palliativ vard for patienter med neurologiska sjukdomar har inte
uppmirksammats 1 samma utstrackning som for patienter med andra
sjukdomar, frimst cancer. I dag har de flesta neurologiska patienter inte
tillgdng till palliativ vird som ar skraddarsydd for deras specifika behov [384],
men dessa sirskilda behov har bérjat uppmarksammas. For att lyfta fram det
som sirskiljer de neurologiska sjukdomarna har de neurologiska tillstinden
delats in 1 tva olika huvudtyper beroende pa sjukdomsforlopp, nimligen

progredierande neurologiska sjukdomar och stroke.

Patienter med hégmaligna gliom och patienter med cerebrala metastaser har
oftast snabb sjukdomsprogress, kort férvintad livslingd och massiv
symtombild i livets slutskede, och de behover dirmed ofta hela det palliativa
teamets kompetens — ibland nistan direkt efter diagnostillfillet. Patienten kan
fa fokalneurologiska bortfall och kognitiv paverkan, sekundart till tumorens
lokalisation, och i slutskedet 4r det vanligt med generell hjirnpaverkan med
dysfagi (svaljningssvarigheter), dasighet, huvudvirk, kramper, agitation,
delirium och rosslingar [385]. Se vidare nationellt vardprogram fér CNS-

tumorer.

15.4.1 Progredierande neurologiska sjukdomar

e Minga patienter far tidigt kommunikationssvarigheter och kognitiv
paverkan. Det dr viktigt att tidigt 1 forloppet ha en dialog om prognos,
planering och patientens 6nskemal.

¢ Andning och nutrition paverkas ofta, och andningshjilpmedel och
nutritionshjilpmedel (PEG) bor ocksa diskuteras tidigt 1 férloppet med
patienten.

e Depression dr ett vanligt symtom som ska uppmirksammas.

15.4.1.1 Specifika aspekter pa vilbefinnande

Patienter med kroniska neurologiska sjukdomar drabbas av svira forluster av
tormagor sasom att ga, anvinda hiander och armar, kommunicera och svilja.
Ibland drabbas dven kognitionen. Detta leder till successiva inskrinkningar av
livstoringen. Forlusterna av bade f6rmagor och delaktighet leder ofta till
upprepade kriser. Patienterna behover professionellt stod under hela férloppet,
och vardkedjan bor skriddarsys fran diagnostillfillet och fram tills déden
intriffar. Turner-Stokes et al [386] foreslar samarbete mellan neurologi,

rehabiliteringsmedicin och palliativ vard. Det ér viktigt att utreda
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kommunikation och ADL f6r att tidigt kunna sitta in stodjande insatser. Med
ritt anpassning, hjilpmedel och personligt stod kan patienten ofta
kommunicera och utféra vissa vardagliga aktiviteter trots omfattande

funktionsnedsittningar.

Den tilltagande forlusten av autonomi och det 6kade behovet av hjalp med
ADL kan ge patienten en kinsla av att sakna eget virde och av att bara vara en
belastning for de nirstaende. Hoppl6shetskinslor dr vanliga, och bade
suicidtankar och suicid dr Gverrepresenterade bland patienter med kroniska
neurologiska sjukdomar sasom ALS, MS och Parkinsons sjukdom. Lewis et al.
[387] har identifierat tre nyckelfaktorer f6r suicidrisk: kdnsla av hoppldshet,
depression och social isolering. Depression dr vanligt forekommande hos
patienter med neurologisk sjukdom. En del patienter drabbas av forvirring som

kan vara mycket svarbehandlad.

Manga tar kommunikationssvarigheter, med eller utan kognitiv paverkan, sa
eventuella framtida vardbegrinsningar ska helst diskuteras med patienten
relativt tidigt 1 férloppet, nir hen fortfarande ir kapabel att ta till sig
information och férmedla sina tankar och 6nskemal. Samtidigt kan patienten
vara i akut kris pa grund av diagnosbeskedet. Det dr en avvigning hur man bist
balanserar delaktighet med respekt for patientens kanslor och férmaga att
delta.

I sjukdomens senare skede kan det vara mycket svirt att bedéma patientens
symtom, till exempel smirta eller angest, och didrmed svart att utvirdera
effekten av den palliativa behandlingen [388]. Detta stiller storre krav pa

vardgivarens och de nirstaendes f6rméga att tolka signaler.

Vissa patienter med till exempel Huntingtons sjukdom eller ALS med
frontallobsdemens far beteendestérningar som innebir apati, social isolering
och nedsatt exekutiv funktionsférmaga. Dessa beteendeférandringar kan vara

utomordentligt svara att hantera f6r bade nirstdende och vardgivare.

En del patienter med sviljningssvarigheter kan drabbas av upprepade
kvavningstillbud, vanligen efter att ha svalt fel. Utéver upprepade bedémningar
och behandlingsrad fran en logoped kan slemlésande och salivminskande
behandlingar ibland ge viss lindring. Aterkommande aspirationer ir vanliga och
lunginflammation dr en frekvent dédsorsak. I mojligaste man bor man fortsitta
att ge patienterna smakportioner for bade lustens och munslemhinnans skull.
Noggrann munvard ar minst lika viktig f6r de patienter som inte lingre

forsorjer sig via munnen som for ovriga patienter [389)].
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En del patienter drabbas av svar och plagsam forstoppning som ibland kan

leda till att man anldgger en stomi.

Manga patienter drabbas av svarbehandlad smirta av multifaktoriell orsak.
Spasticitet kan ocksa vara smirtsam och forsvara den vardagliga skotseln.
Spasticitet kan behandlas med likemedel, girna i kombination med

rérelsebehandling och rad fran en fysioterapeut.

Andningssvikt med koldioxidretention i livets slutskede dr den vanligaste

dodsorsaken for patienter med neuromuskuldr paverkan.

15.4.1.2 Indikation for PEG

Indikationen f6r PEG insittning dr att oralt intag inte fungerar pa grund av
sviljningssvarigheter av olika grad. Sviljningsvarigheter dr vanligt
forekommande hos patienter med kroniska neurologiska sjukdomar. Tidiga
diskussioner dr viktiga for att patienten tillsammans med lidkaren ska kunna ta
stillning till eventuella framtida vardbegrinsningar inklusive nutritionsstéd och
perkutan gastrostomi (PEG). Adekvat nutrition bér, om patienten 6nskar det,
sakras innan patienten nar slutskedet av sjukdomen. For vissa racker det med
konsistensanpassad kost och niringsdrycker, medan andra behéver PEG eller
motsvarande. Eventuell PEG-insittning bor diskuteras relativt tidigt i
torloppet om patienten bedéms vara tillginglig f6r denna diskussion. Patienten
behover vara sovbar for att klara inliggning av PEG. Inliggning av PEG pa
patienter med neurologisk sjukdom utan intubering innebér en oacceptabelt
stor risk for aspirationskomplikationer. Det ar den medicinska bedomningen
som avgor indikationen. Genom tidig insdttning kan den livskvalitetshéjande
och fysiologiska nyttan maximeras, samtidigt som riskerna med ingreppet
minskar. I samband med PEG-insittning bor man ocksa diskutera hur och nir

en nutritionsbehandling ska avslutas i ett senare palliativt skede.

15.4.1.3 Narstaendeperspektiv

Nirstaende till patienter med progredierande neurologisk sjukdom ar utsatta
och behéver stod eftersom de tvingas bevittna svara symtom (inklusive
nedstimdhet/depression eller personlighetsforindring) hos den drabbade, utan
att kunna paverka forloppet. Om patienten blir kognitivt eller kommunikativt
paverkad tvingas de ofta fora sin nirstiendes talan och kanske bli god man
eller férmyndare, férutom de vardande insatser som de utfér. Dessutom kan
pafrestningarna paga i flera ar eftersom manga patienter numera lever linge

med sin sjukdom.
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15.4.1.4 Motorneuronsjukdomar

Vid motorneuronsjukdomar drabbas framfér allt motorneuronen, vilket ger
tilltagande muskelsvaghet. Den vanligaste dr amyotrofisk lateral skleros (ALS).
Medel6verlevnaden vid ALS dr tre ar efter debut av symtom. Det finns ocksa
motorneuronsjukdomar med langsammare progress. Gemensamt for dem ar
att patienten utvecklar andningssvikt pa grund av tilltagande svaghet i
andningsmuskulaturen. Manga patienter far moéjlighet att prova icke-invasiv
ventilator (NIV) nir andningssvikten blir symptomgivande. I Sverige ir det
relativt ovanligt med invasiv ventilator (respiratorbehandling) vid
motorneuronsjukdom. Manga patienter far ocksa sviljningssvarigheter och kan
ha nytta av PEG [390]. Samtal och beslut kring PEG ir ofta komplexa.
Generellt kan man siga att patienter med ALS med tidiga svara bulbidra
symtom kan ha mycket god nytta av en PEG dar livskvaliteten patagligt
forbittras. Andra patienter har foretridesvis mer perifera neurologiska bortfall
och sviljningssvarigheterna dyker upp sent i sjukdomsférloppet. PEG kan da
vara vanskligt att sdtta in och nyttan dr betydligt mer tveksam f6r patienten.
Patienter med motorneuronsjukdom boér skotas i nira samverkan mellan
neurolog och palliativ specialistkompetens, och girna i kontakt med ett
multidisciplinart palliativt team som har erfarenhet av denna sjukdomsgrupp.
Kontakten bor etableras tidigt 1 sjukdomsfoérloppet, eftersom manga patienter
senare far svart att redogora for sina 6nskemal. Hur tidigt i forloppet detta ar
limpligt maste bedémas fran person till person Manga vill vardas i hemmet tills
de dor, och darfor behovs tidigt en plan for att avveckla nutritionsstéd och
andningsstod 1 sen palliativ fas. Det dr lika viktigt som att erbjuda och sitta in

stod for nutrition och andning.

Manga patienter med motorneuronsjukdomar ér férlamade i bade armar och
ben och har uttalade muskelatrofier. En del patienter har problem med
muskelkramper och spasticitet, vilket kan bli mycket smartsamt och kriver
behandling. Manga har vidare tal- och sviljningssvarigheter, delvis beroende pa
svaghet i mun- och svalgmuskulatur, men dven som en del av
andningsproblemet. Det kan finnas risk for aspiration av maginnehall och
dirmed utveckling av lunginflammation. Patienterna kan da fa en uttalad
andningspaverkan. Annars brukar andningspaverkan 6ka langsamt och inte bli
akut, férutom 1 samband med en slempropp. Manga patienter som sedan
tidigare har NIV vill fortsitta anvinda den. Patienter med spinal start (i
extremiteter) anvander ocksa girna NIV, men f6r bulbidra patienter (svaghet
runt mun och svalg) kan NIV vara svirt att anvinda eftersom masken licker
mycket runt den férsvagade munnen. Det dr heller inte ovanligt att patienten

inte vill anvinda sin NIV dven om den underlittar andningen.
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Patienten kan ha problem med slemproduktion, oro och dngest, och da beh6vs
lindring med opioider, sedativa och antikolinergika [391, 392]. Slemproblemet
kan lindras effektivt med sa kallad hostmaskin, vilket i sin tur minskar angesten
av kvivningskinslan som uppstir pga. slemsamling 1 luftréren. Det kan vara
gynnsamt att anvinda den flera ganger om dagen, dven i forebyggande syfte.
Om patienten har smirta och andnéd, men inte slemproblem, ges morfin. Vid
mer uttalad oro och angest kan man prova bensodiazepiner eller neuroleptika.
Ofta ir patienten tydligt paverkad och trott av koldioxidretentionen, och glider
in 1 ett komatost tillstand. I de flesta fall dor patienterna lugnt och stilla [391].

15.4.1.5 Muskelsjukdomar

Vid muskelsjukdomar dr det funktionen i sjilva muskeln som avtar. Det finns
manga drftliga muskelsjukdomar som gor att patienterna dor 1 barnaaren, men i
och med ett bittre omhindertagande kan nu vissa grupper leva upp till vuxen
alder. Ett exempel ir Duchennes muskeldystrofi som ar kénsbundet recessiv.
Manga av dessa sjukdomar paverkar ocksa andra organsystem inklusive
hjartmuskulatur och hjirnan (kognition). Icke arftliga muskelsjukdomar ar
delvis behandlingsbara och en liten andel patienter utvecklar svir

andningssvikt.

Vissa patienter kan ha utvecklat en kardiomyopati som ger hjartsvikt.
Andningen ar ocksa nedsatt pa grund av paverkan pa andningsmuskulaturen
eller ren restriktiv lungfunktionsnedsittning som orsakas av torakal skolios,
och patienterna har generellt mycket uttalad muskelatrofi med uttalad svaghet.
Ombhindertagandet blir detsamma som vid motorneuronsjukdomar. Det finns

inga kontrollerade studier av behandling i sjukdomens sista fas.

15.4.1.6 Parkinsons sjukdom och atypisk parkinsonism

Parkinsons sjukdom (PD) ar den nist vanligaste neurodegenerativa sjukdomen
efter Alzheimers sjukdom. Patienter med PD har 6kad férekomst av
sjalvmordstankar medan suicidférekomsten inte ar 6kad, mojligen péa grund av
att patienterna inte formar bega sjalvmord pa grund av nedsatt psykomotorisk
funktion och/eller apati [393].

En stor andel av patienterna med PD utvecklar kognitiva nedsittningar
inklusive demens [394]. Eventuella vardbegransningar maste diskuteras nar
patienten fortfarande dr kapabel att ta till sig information och férmedla sina
tankar och 6nskemal. Avancerade behandlingar sisom duodopa och Deep
Brain Stimulation (DBS) kan sittas in vid behandlingssvikt, men bor undvikas

om patienten 4r i slutfasen. Manga patienter far svart att svalja i livets
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slutskede, vilket paverkar bade nutrition och medicinering. PD-patientens

vanligaste doédsorsak dr aspirationspneumont [395, 396].

Den palliativa fasen av PD kan paga i 2 ar och kinnetecknas fraimst av minskat
svar pa den dopaminerga behandlingen och av kognitiv f6rsimring. Patienterna
drabbas ofta av visuella hallucinationer, dterkommande fall, demens och
tilltagande beroende av hjilp med ADL. Patienterna fluktuerar i sin motorik,
svarar saimre pa behandlingen och ir samtidigt kinsligare for biverkningar
[396]. Det ar viktigt att fOrsiktigt trappa ner den dopaminerga behandlingen
utan att tvirt avsluta den, vilket kan medfora svara utsattningssymtom. Om
patienten inte kan svilja kan man 6verviga dopaminerga plaster eller i
undantagsfall sond. Terminala plagsamma och svarbehandlade symtom ar svar

tremor, svar bradykinesi och agiterad forvirring med eller utan hallucinationer.

Multipel systematrofi, progressiv supranukledr pares och kortikobasalt
syndrom dr sillsynta parkinsonliknande sjukdomar (atypisk parkinsonism,
”Parkinson plus”). De degenerativa symtomen ar da mer omfattande, och
behandling med L-dopa inte ér lika framgangsrik som vid PD. Dessa
sjukdomar har en allvarlig prognos och en sviarlindrad symtombild.
Virdbehovet i sen fas ir lika komplext som i den palliativa varden av patienter

med motorneuronsjukdom.

15.4.1.7 Multipel skleros (MS)

MS i framskridet stadium medfor svara fysiska och psykiska symtom [397].
Den kognitiva férmagan férsimras 1 nagon grad hos cirka hilften av alla

personer med MS, men en mindre andel kan beh6va en foretridare. Detta
behov bor tillgodoses innan patienten forlorar férmagan att sjalv fatta och

kommunicera beslut [398].

Personer med MS har i sent sjukdomsskede ofta symtom siasom fatigue,
smadrta, svar spasticitet och depression. Dysfagi och dysartri dr ocksa vanligt

forekommande.

Spasticitet kan fa svara f6ljder saisom nersatt rorlighet, smirta, kontrakturer,
blas- och tarmdysfunktion och trycksar [398]. Flexionskramper kan vara
extremt smartsamma. Det beh6vs aktiv behandling med bade fysikaliska
atgirder och likemedel for att forhindra fibrotiska muskler, kontrakta leder,

svar smarta och dekubitussar [398].

Manga patienter upplever en férdndrad ytlig kinsel snarare dn en férlorad

kinsel. Andra beskriver dysestesi (obehag vid berdring) eller restless legs [398].
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I olika sammanstallningar anges ocksa att 30—80 procent lider av smirta. Svar
smarta vid MS anses vara en av de svéraste utmaningarna att komma till ritta
med. Den ir oftast lokaliserad till fotter och ben, och kriver noggrann analys
och en behandlingsplan. Utredningen maste utesluta andra orsaker till smirtan
sasom forandringar i skelettet, besvir fran buken, urinvagsinfektion, blasstenar
och baklofenpumpdysfunktion. Fysioterapi minskar risken f6r kontrakturer.
Baklofen via munnen och intratekalt reducerar spasticiteten. Injektion av
botulinumtoxin i adduktorerna kan minska émheten i deras muskelfisten,
medan injektion 1 iliopsoas-musklerna kan eliminera eller lindra de smartsamma
flexionskramperna. Analgetika har nistan aldrig nagon effekt pa neurogen
smarta. Gabapentin eller amitryptilin i férsta hand och pregabalin i andra hand
ger ibland viss lindring.

Diazepam till natten minskar spasticiteten samtidigt som det ger viss ro till

patienten och underlittar insomnandet.

En del patienter med progressiv MS och hjirnstamsdysfunktion har svart att
svilja. Vid mer uttalade svarigheter bor PEG Overvigas. Nasogastrisk sond kan

vara en kortsiktig l16sning 1 vintan pa PEG [398].

For patienter med sviljningssvarigheter (bade vid MS och Parkinsons sjukdom)
kan behov av sond ofta ett etiskt dilemma uppsta for att administrera
likemedel och naring. Manga av dessa patienter vardas pa olika vardboenden
dir primdrvardens likare dr ansvariga. Hir beh6vs ocksa nérvaro av

neurologisk kompetens i dessa fragor.

15.5 Stroke, forekomst och prognos

e Dad till £6ljd av stroke kan ske 1 akut eller senare skede.
e Vid stroke ir det ofta svirt att tidigt bedéma prognosen.
e Milen for varden behover ofta omprévas kontinuerligt.

e Intensiva vardinsatser 1 akutskedet 4r ofta motiverade tills siker

prognostisk bedomning kan goras.

Stroke dr den tredje vanligaste dodsorsaken i Sverige och ér samlingsnamn pa
hjarninfarkt och hjarnblédning. Hjirninfarkt star f6r 85 procent av fallen och
hjarnblédningar 15 procent varav subaraknoidala blédningar utgér 5 procent.
Sedan ett drygt decennium minskar antalet personer som insjuknar i stroke,
trots att befolkningen 6kar. Under ar 2021 intriffade drygt 20 000
insjuknanden i stroke i Sverige. Medeldldern £6r insjuknande var 73 ar f6r min

och 77 ar f6r kvinnor [399]. Patienter kan do till f6ljd av stroke, antingen i den
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akuta fasen av insjuknandet eller i ett senare skede. Under den forsta veckan
efter insjuknandet dor ca 8 procent, ca 17 procent dér inom 3 manader och ca
23 % dor under forsta aret. Andelen avlidna dr hégre f6r de med
hjarnblédning, ca 34 % jimfort med de med hjirninfarkt, ca 14 % [400].

Daéd till £6ljd av stroke kan intraffa antingen som en konsekvens av det akuta
insjuknandet, inom timmar till ndgon vecka efter insjuknandet eller i ett senare
skede. Déendet och situationen runt patienten ser da ofta ganska olika ut och

beskrivs var for sig nedan.

15.5.1 Doende i akut fas efter stroke

Insjuknade i stroke sker valdigt plotsligt vilket gor att patienten vanligen inte ar
torberedd och nirstiende ofta blir vildigt chockade av det som intriffat.
Virden av patienter med akut och omfattande stroke kidnnetecknas av
komplexa och ibland omfattande insatser. Det dr svirt att tidigt uppskatta
prognosen for 6verlevnad och forvintade kvarstiende funktionshinder pa
savil kort som lang sikt. Det ger en osidkerhet om patienten ir i livets slutskede
eller inte [401]. Beslut behover dirfér omprovas kontinuerligt, ibland sa ofta

som flera ganger varje dygn.

I det akuta skedet efter stroke ar det ofta aktuellt med beslut om:

kurativ behandling

behandlingsbegrinsningar

behandling f6r att minska hjirnskadan

vard med palliativ inriktning

Vid akut insjuknande i stroke tas forst stillning till om akutbehandling av
stroke till exempel reperfusion eller neurokirurgi ar aktuellt, 1 syfte att Oka
mojlighet till 6verlevnad med forbattrad prognos. Initialt kan prognosen vara
svar att bedoma varfor beslut om behandling sker baserat pa ett osikert
beslutsunderlag [402]. Stillningstagande till behandlingsbegrinsningar som till
exempel HLR eller intensivvard bor goras tidigt och omprévas kontinuerligt.
Om idtgirder inte bedoms gagna patienten ska beslut om
behandlingsbegransning fattas. Det foérsta omhandertagandet riktas ocksa mot
att minimera hjirnskadan och dirigenom skapa goda férutsittningar om
patienten skulle 6verleva. I det ingar att optimera blodtryck, puls,
syrgasmattnad, temperatur och blodsocker [403]. Beslut om behandling for att
minska hjirnskadan kan fattas oberoende av beslut om
behandlingsbegrinsningar saisom ej HLR eller ¢j intensivvard har fattats. Ett

for tidigt beslut om att begrinsa behandling kan leda till simre prognos och
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okad dodlighet dar faktorer som alder och samsjuklighet ocksa viger in. For
patienter som bedéms vara 1 livets slutskede ges symtomlindring samt god

omviardnad.

Hjirnskadan utvecklas vanligen snabbt men kan férvirras under de forsta
dygnen till f6ljd av hjarnsvullnad. Efter denna tid 4r hjarnskadan fullt utvecklad
och underlaget for prognos didrmed sikrare. Komplikationer sasom
urinvigsinfektion och pneumoni till f6ljd av aspiration och singlige samt feber
ar vanligt. Manga har svirighet att nutriera sig per oralt 1 det akuta skedet
relaterat till bade sinkt vakenhet och svarighet att dta och svilja, dysfagi.
Dysfagi kan vara 6vergdende. Beslut om fullvirdigt nutritionsstdd kan behova
vinta tills prognosen ar mer saker for att undvika en ondédig pafrestning pa
kroppens organsystem for den livshotande sjuka patienten (se under 14.2.7

Nutrition 1 livets slutskede).

Patienter som insjuknar med livshotande stroke har ofta varierande grad av
medvetandesinkning, kognitiv paverkan och begransad férmaga att
kommunicera. Detta innebir att de sillan kan uttrycka sin egen vilja och
onskningar om varden eller delta aktivt 1 beslutsfattande [404]. De flesta har en
viss forbittringspotential under lang tid, och utfallet kan bli bittre dn vad som
ursprungligen prognostiserats. Patientens forutsattningar att medverka i beslut
kan ocksa forbittras, sa att patienten sa smaningom kan vara delaktig i beslut

om vardniva och vardbegrinsningar.

Nirstaende far ofta en viktig roll som férmedlare av information om personen
samt av den sjuka personens tidigare uttalade vilja och 6nskningar om svar
sjukdom skulle intriffa [404]. Malen f6r varden maste fortlopande férankras
hos de nirstaende och en god dialog runt beslut f6r varden dr nodvindigt
[405]. Nirstiende bor ges tid att ta in situationen och trolig framtidsutsikt
innan definitiva beslut fattas. Under denna tid bor forutsittningarna for en god
overlevnad optimeras. Vixlingen mellan liv och déd kan vara plétslig och
omvilvande till exempel nir beslut har fattats om att avvakta med
nutritionsstéd f6r en patient som plotsligt vaknar till efter ndgra dagar utan
vitsketillforsel. Det omvinda férekommer ocksa; att patienter dir prognosen

initialt verkat god snabbt forsimras och dor hastigt [400].

Symtom och tecken vid déende i akut skede efter stroke

e Patienter med svar eller livshotande stroke kan ha uttalat rosslig andning,.
God munvard och antikolinerga likemedel kan underlitta. Sugning i nedre
luftvigar bor undvikas da det retar och kan ge upphov till 6kad
slembildning.
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e Hos medvetandesiankta patienter kan puls- och blodtrycksstegring, hog
andningsfrekvens samt motorisk oro vara tecken pa smirta. I dessa fall bor

analgetika 1 form av opioider subcutant eller intravendst provas.

e Intrakraniell tryckstegring kan ibland ge kraftig huvudvark med
oregelbunden andning, sinkt syresittning och sinkt medvetandegrad med
eller utan oro sa kallad inklamning som i forlangningen leder till
hjartarytmier och andningsstillestaind. Inklimning kan inte behandlas men
huvudvirken ska lindras, forslagsvis med opioider.

e Epileptiska krampanfall till £6ljd av hjarnskadan, f6ljt av en lang postiktal
fas (trotthetsfas med forvirring) kan ocksa férekomma. Lakemedel for att
bryta alternativt férebygga nya epileptiska anfall bor ges (Stesolid alternativt

Levetiracetam)

e [ livets slutskede beh6vs ofta en kombination av analgetika (opioider) och
sederande likemedel i form av bensodiazepiner eller dess derivat (Stesolid
eller Midazolam) dir de sistnimnda aven ger ett krampskydd. Kontinuerlig
infusion av likemedel bor 6vervigas for jaimnare effekt utan genombrott av

symtom.

15.5.2 Doende till foljd av stroke i senare skede

Patienter som Overlever det akuta insjuknandet 1 svér eller livshotande stroke
har ofta kvarstiende nedsatt kognitiv formaga. Graden av insikt samt formaga
att forsta och gora sig forstadd kan variera. For manga kan nutrition vara ett
problematiskt omrade beroende pa sinkt vakenhet, svarighet att svilja
(dysfagi), aptit, kognitiv och motorisk funktion samt att livslusten kan paverkas
[407]. Dysfagi r det vanligaste symtomet vid livets slut efter stroke [407].
Beslut om enteral nutrition via nasogastrisk sond eller PEG kompliceras av
patientens svarighet att uttrycka sin vilja samt svarigheten att ge en siker
prognos pa lingre sikt. Aven hir ir det viktigt att ge tid for beslut.
Nasogastrisk sond ér ett gott alternativ for att initialt tillgodose nutrition utan
att utsitta patienten for ett PEG-ingrepp. Sondfixering (bridle —
fasthallningssystem) kan anvindas for att sakerstilla att nissonden sitter pa
plats. Om behovet av enteral nutrition bedéms vara mer laingvarigt (> 4
veckor) rekommenderas PEG [408]. Hir bor patientens sammantagna
hilsostatus vagas in. Skorhet kan géra att man avstar fran att sitta PEG. For
personer som har enteralt nutritionsstéd bor ocksa dialog om att minska eller
avsluta nutrition foras da livets slut nirmar sig for att undvika onédig

belastning pa kroppen 1 déendet.

Patienter med en allvarlig stroke i postakut och kronisk fas har motsvarande

vardbehov som personer som dor till £6ljd av andra kroniska sjukdomar eller
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alderdom. Det ar viktigt att fatta beslut om att varden ska ha en palliativ
inriktning tidigt, innan livets slutskede intratt. Man bor dven ta stillning till och
dokumentera eventuella vardbegrinsningar nir det giller livsuppehallande
atgirder. Detta giller inte bara HLR utan dven vard pa intensivvardsavdelning,
vitska och nutrition, samt férebyggande atgirder sisom trombosprofylax och
behandling av livshotande komplikationer innefattande till exempel
lunginflammation. For personer med svar stroke, pa sirskilda boenden, bor
térhandsbeslut om att patienten inte ska skickas till sjukhus vid ny stroke eller

annan allvarlig hindelse 6vervigas.

15.6 Tumorsjukdomar

e Cancersjukdomar dr en heterogen grupp av sjukdomar med stor

spridning vad giller prognos och behandling.

¢ Onkologiska vardgivare bor ha god kompetens i palliativ medicin.

e Patienter med cancer bor f6ljas med regelbunden symtomskattning. Det
boér finnas rutiner for att identifiera cancerpatienter som bedoms ha nytta
av tidig kontakt med eller bedémning av specialiserat palliativ team.

e Patienter med cancer bor fa maojlighet att tidigt erhalla bedémning av en
enhet med specialiserad palliativ kompetens.

e [Ett 6kat samarbete mellan onkologiska behandlingsenheter och enheter
med kompetens i palliativ medicin bor utvecklas.

e Deltagande av palliativmedicinsk kompetens vid multidisciplindra

onkologiska konferenser dr 6nskvird

15.6.1 Aktuell utveckling inom onkologi som paverkar
palliativ vard

Forskningen och utvecklingen inom onkologi har gjort stora framsteg och det
finns flera nya behandlingsméjligheter vid olika cancersjukdomar. Som del i
den nationella cancerstrategin finns nu ocksa processer och rutiner for
primiérutredning av cancersjukdomar (standardiserade vardforlopp).
Behandlingsrekommendationer i bade kurativt och palliativt syfte tas numera i
stor utstrickning fram pa multidisciplindra konferenser (MDK). I dessa
konferenser vill man ha regelbunden medverkan av specialister med
kompetens inom palliativ medicin [409] men f6r de flesta cancerdiagnoser it

detta inte rutin annu.
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Antalet patienter som diagnostiseras med en ny cancer (incidens) och de som
lever med en cancersjukdom (prevalens) 6kar stadigt [410]. Cancersjukdomar

ar fortfarande bland de vanligaste dodsorsakerna i Sverige [173].

Utvecklingen inom en rad omraden sdsom kirurgi, antitumoral behandling med
likemedel och stralning har lett till f6rlingd 6verlevnad dven f6r patienter med
metastaserad sjukdom och delvis mycket avancerad tumérbérda, som tidigare
forvintades ha kort 6verlevnad [411]. Oftast erbjuds patienten en kombination
av olika behandlingar i en multidisciplinir approach 6ver lingre tid [412].

Cancersjukdomar ir i dag en heterogen grupp av sjukdomar med stor variation
1 prognos och behandlingsalternativ. Metastaserad cancersjukdom dr heller
ingen enhetlig diagnos. Onkologer behéver i storre utstrickning kommunicera
det férvintade vardférloppet och mojligheterna att fortsitta en aktiv
antitumoral behandling, men 4ven eventuella begrinsningar i livsuppehallande
behandling utifran patientens behandlingssituation Sjukvarden har ett stort
ansvar for att informera och ge stéd i valen, eftersom patienten och de
nirstiende som regel inte har kunskap nog for att bedéma vinster och
eventuella problem med de foreslagna behandlingarna. Med detta st6d minskar
risken fOr att 6verbehandla patienter, ge realistiska forvintningar pd erbjuden
vard och mojliggora att patienten kan gora aktiva val i behandlingsbesluten.
For de flesta cancersjukdomar kan det definieras flera skeden som inbjuder till
dialog avseende den fortsatta behandlingens mal och inriktning (i
engelsksprakiga linder fértydligas samtalets intention oftast med “goals of
care”): nir sjukdomen bedéms vara obotlig, nir progress eller toxicitet leder till
att man omprovar valet av onkologisk behandling, nir patienten inte lingre
bedoms ha nytta av aktiv antitumoral behandling och nir patienten bedéms

nirma sig livets slutskede.

Detta vardprogram fokuserar pa allmanna principer for palliativ behandling av
tumorsjukdomar. De olika cancervardsprogrammen beskriver
sjukdomsspecifika symtom som férekommer 1 palliativ behandlingsfas, med
torslag pa limpliga atgirder. Ett nytt nationellt vardprogram om Akut onkologi
beskriver orsaker och potentiella sitt att behandla komplikationer som kan
drabba patienter under onkologisk behandling. Aven nationella

vardprogrammet for Cancerrehabilitering ger viardefull handledning i

symtomlindring.

Funktionsstatus, nu ofta uttryckt i WHO PS/ECOG-skala,
behandlingsrespons och begrinsande biverkningar av antitumoral behandling

har visat sig vara viktiga prognostiska faktor att ta hiansyn till i valet av fortsatt
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behandlingsstrategi. Initialt 4r det darfor oftast oklart om patienten kan
erbjudas potentiellt kurativa behandlingsstrategier eller inte [413]. Aven
samsjuklighet, till exempel hjirt- och lungsjukdom, begrinsar ofta
mojligheterna till fortsatt intensiv onkologisk behandling [412].

Tabell 3. ECOG, Eastern Cooperative Oncology Group Performance
status/WHO Performance status.

0 | Aktiv, klarar dagliga aktiviteter utan inskrankning

1 | Aktiv utan vilobehov men avstar fran tyngre kroppslig belastning

Skéter sig sjalv utan hjalp, kan inte arbeta, uppegaende mer an 50 % av vaken tid

Begransad egenvard mojligt, vilar i sdng eller stol mer &n 50 % av vaken tid

2
3
4 | Behover hjalp med sin ADL, bunden till sdng eller vilostol
5 | Avliden

15.6.2 Integration av onkologisk och palliativ vard

Regelbunden standardiserad symtomskattning har visat sig vara till férdel f6r
patienter under onkologisk behandling, bland annat forbittras livskvalitet och
overlevnad [414, 415]. En ny studie med data fran Svenska palliativregistret
visar ocksa rent allmint att cancerpatienter som avlider inom slutenvard
behover bittre vard [416].

Onkologiska foretradare, nationellt och internationellt, har under de senaste
aren arbetat for en sammanhingande, integrerad vard fran diagnos till
overlevnad alternativt livets slutskede [409, 417, 418]. Nya definitioner foreslas
tor patientgrupper med lang férvintad 6verlevnad utan formell kurativ
behandlingsintention [419]. Foretradare for onkologi efterlyser ocksa ckad
palliativ kompetens hos onkologiska vardgivare samt en 6versyn av

organisationen for att mota patienternas behov.

Uppfoljning 1 allmén eller specialiserad palliativ vard 6vervags oftast inte forrin
man bedomer att aktiv antitumoral behandling inte lingre dr moijlig. Ett antal
nya studier belyser integration av onkologiska och palliativa vardinsatser
tidigare 1 vardforloppet. Utfall 1 tidigare utvarderingar har ocksa presenterat
tordelar med en integrativ klinisk approach [420-423]. Studierna beskriver att
patienterna far 6kad livskvalitet, minskad symtomboérda och 6kad méjlighet for
patienter att fOrstd sin prognos. Den palliativa varden kan ocksa stédja
patienterna i att kommunicera sina 6nskemal om vard 1 livets slutskede. Det ar
dock fortfarande osdkert huruvida arbetssittet Okar den totala dverlevnaden,

och om alla symtom kan paverkas i ett tidigt skede. Typen av vardinrittning
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som erbjod palliativ vard verkade inte paverka utfallet. Studierna var dock inte
helt konklusiva och studieuppliggen heterogena [424], sa det behovs storre
randomiserade studier for att bekrifta tidiga data om framfor allt

ovetlevnadsvinst.

Enstaka studier har dven visat att tidig anslutning till palliativ vard okar

vardpersonalens [425] och de nirstaendes vilmaende [426].

Enheter med kompetens i palliativ medicin och onkologiska
behandlingsenheter behéver samarbeta pa nya sitt, och féljande forslag kan
gynna detta samarbete: Bygg infrastruktur f6r palliativ vard (till exempel
Oppenvardsmottagning och konsultteam till slutenvard och hemsjukvard).
Kontaktsjukskoterskan ér en betydelsefull link i samarbete for patienter i tidig

sjukdomsfas.

e Ge mojlighet att tidigt erbjuda patienter kontakt med specialiserat palliativt
team nar det behovs, dven medan aktiv livsforlingande onkologisk
behandling fortfarande pagar.

e Skapa system for kommunikation, samarbete och koordination mellan
palliativ vard och onkologi.

e Ha regelbundna multidisciplinira diskussioner om gemensamma patienter.

e Gor regelbunden symtomscreening i onkologisk verksamhet. Det bor finnas
rutiner fOr att identifiera cancerpatienter som bedéms ha nytta av tidig
kontakt med eller bedémning av en enhet med kompetens i palliativ

medicin.

Detta idr exempelvis limpligt for patienter med

e otillricklig symtomkontroll trots insatta atgirder (VAS> 3)

e komplexa symtom eller snabb sjukdomsprogress med férvintade komplexa
symtom.

e andra sirskilda omstindigheter sisom komplexa psykosociala behov.

15.6.3 Onkogenetisk utredning

Vid spridd cancersjukdom kan frigan komma upp frin savil patient som
anho6riga om tumorsjukdomen ifraga kan ha en érftligt bakomliggande orsak. I
forsta hand rekommenderas att patienter eller anhoriga sjilva vander sig till den
cancergenetiska mottagningen fér egen information. Om fragan lyfts och det ar
en kort forvintad tid kvar i livet kan man for att underlitta en framtida
cancergenetisk utredning banka (spara blodprov i blodbank) ett blodprov f6r
genetisk analys. Detta gors enklast med ett blodprov pa 5-10ml i ett EDTA-r6r
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med lila kork, det beh6ver inte centrifugeras eller frysas. Remiss stills till
klinisk genetik f6r bankning av DNA.

15.7 Skora aldre — inte en diagnos men en
beskrivning av tilltagande vardbehov vid
manga sjukdomstillstand

Patienter med 6kad skérhet och svara symtom ska identifieras inom alla
vardnivaer for god palliativ vard.

Skérhet betyder en minskad anpassningsformaga vid fysiska, psykiska och
sociala pafrestningar av édldre [427]. WHO-definitionen fran 2016 lyder: ’en
progredierande aldersrelaterad forsimring av olika kroppsfunktioner som
resulterar 1 minskade reserver och som leder till stor sarbarhet vid olika
pafrestningar och darmed 6kar risken for olika typer av negativa halsoutfall”
dir dessa kan vara exempelvis fallrisk, 6kat beroende, sjukhusvard eller behov
av vardboende. Det ir forknippat med risk for fall (muskelsvaghet), 6kat
beroende av andra, vard pa sjukhus eller pa vardboende och risk f6r snar dod
[428]. Manga patienter har depression, smirta, nedsatt kognition och lag
livskvalitet [428, 429].

Detta dr en patientkategori som kan ha svara symtom och som dr en sarskild
utmaning for god palliativ vard eftersom den ar svarare att identifiera dn till
exempel patienter med cancersjukdomar, och inte lika val undersokt. Svensk
forskning har visat att symtombérdan i en population med 90% skoéra eller i
riskzonen for skorhet ar jamforbar med sjukhusvardade cancerpatienter [430)]
och dnnu ej publicerade svenska studier visar att denna patientgrupp i ringa
omfattning far tillgang till specialiserad palliativ vard (personligt meddelande

professor Peter Strang)

Risken for skorhet 6kar med dldern, fran 4 % 1 gruppen 65—69 ar till 26 % i
aldern 85+.

15.7.1 Identifiera skora aldre

For att flera skora dldre med hog symtomboérda ska fa tillgang till savil allmin
som specialiserad palliativ vard dr det viktigt att tillstindet verifieras. Det ér
ocksa viktigt att understryka att skattning for skorhet dr en hjilp i den
individuella beddmningen av vilken vardnivd som dr limplig — men kan inte sta

ensam.
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Det finns manga olika instrument for att identifiera skorhet, men ingen golden

standard.

Ett internationellt utbrett instrument, sarskilt inom akutvard, dr Clinical Frailty
Scale (CFS) som graderar skérhet och funktionsnedsittning pa skalan 1-9
[431]. CFS idr enkel att anvinda, och det ar en differentierad skala, vilket gor
den limplig for syftet riskstratifiering. Vid grad 7-9 ir inriktningen av varden
framst att forbittra livskvalitet, det vill saga palliativ vard.

Figur 6. Skorhet enligt CFS * (Clinical Frailty Scale).
Clinical Frailty Scale* (CFS)

1. Mycket vital — individer som &r starka, aktiva, energiska
och motiverade. De brukar ofta trana regelbundet. De tillhor
de som &r i bast skick for sin dlder.

7. Allvarligt skér — ar helt beroende av andra for personlig
egenvard oavsett orsak (fysisk eller kognitiv). Trots det

¢ framstar de som stabila och utan hég risk for att do (inom
2. Vital —individer som inte har nagra sjukdomssymtom ungefar 6 manader).

men som %ir i samre SQKTCK an Tndwideri kategori 1. De turéinar 8. Mycket allvarligt skor — helt beroende, ndrmar sig livets
9&3 eller ar emellanat mycket aktiva, t.ex. beroende pa slut. De kan i allmanhet inte tillfriskna ens fran en lindrig
arstid. sjukdom.

3. Klarar sig bra — individer vars medicinska problem &r val
kontrollerade, men som inte regelbundet &r aktiva utover

vanliga promenader.

' 9. Terminalt sjuk — ndrmar sig livets slut. | den har kategorin
ingdr individer med en férvintad aterstdende livsldngd pa
mindre &n 6 manader utan évriga uppenbara tecken pa

4. Sarbar — ir inte beroende av andras hjilp i vardagen, men skérhet.

har ofta symtom som begrédnsar deras aktiviteter. Ett vanligt

klagomal ar att de begransas ("saktas ned”) och/eller blir

trotta under dagen. Att skatta skorhet hos individer med demens

Skorhetsgraden motsvarar demensgraden.
5. Lindrigt skér — dessa individer ar ofta uppenbart g g

ldngsammare, och behover hjalp med komplexa IADL . s N . .
(Instrumental Activities of Daily Living)-aktiviteter 5. Vanliga symtom vid lindrig demens ar att glomma bort detaljer om

{ekonomi, transporter, tungt hushallsarbete, medicinering). en nyligen intréffad hdndelse, men minnas sjalva handelsen, att
Lindrig skérhet férsamrar i allmanhet férmagan att handla upprepa samma fraga/berattelse och att dra sig undan socialt.

och ga ut pa egen hand, laga mat och utfora hushallarbete.

6. Vid mattlig demens ar narminnet mycket forsamrat, samtidigt som
individen tycks ha god férméaga att minnas tidigare hiandelser i livet. De
kan utfora sin personliga egenvard pd uppmaning.

6. Mattligt skér — individer som behover hjalp med alla
utomhusaktiviteter och hushallsarbete. Inomhus har de
ofta problem med trappor, behover hjalp med att tvatta sig,
och kan behdva minimal hjalp (uppmaning, stod) med att kla
pa sig. 7-8. Vid svdr demens kan de inte utfora personlig egenvard utan hjalp.

Skorhet enligt CFS * (Clinical Frailty Scale). © 2009. Version 1.2_EN. All
rights reserved. Geriatric Medicine Research, Dalhousie University, Halifax,
Canada. Permission granted to copy for research and educational purposes
only. Oversittning till svenska av Niklas Ekerstad och medarbetare,
Trollhittan 2017 [432]. Oversittningen ir auktoriserad av instrumentigaren,

och den skedde i nira samarbete med Linkopings universitet.

Det dr inte den kronologiska aldern, antalet funktionsnedsittande diagnoser
eller antalet vardtillfillen som avgor nir vardens inriktning bor 6verga till

palliativ vard. Rutan nedan kan ge ndrmare vigledning:

Tecken pa nar ett palliativt forhallningssitt bor styra vardens inriktning:
e Svirigheter att klara allmin daglig livsforing, vilar allt mer.

e Neckande svar pa frigan ”Tror du denna patient lever om ett ar?”
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e Upprepade virdtillfallen pa sjukhus pa grund av forsimring som inte ar
m6jlig att behandla.

e Progredierande nedsatt kognitiv f6rmaga.

Tecken pa att patienten har en kort tid kvar att leva:

e Visentligen singbunden

e Vilar stora delar av dygnet. Kan inte svilja mediciner
e Kan endast dricka sma klunkar

e Neckande svar pa fragan ”Tror du att denna patient lever om ett par dagar

eller nagra fa veckor?”

15.7.2 Brytpunkt

e Brytpunkt dr en fortldpande process och kriver upprepade
helhetsbedomningar.

e Patientansvarig lakare ar central.

e Nir vardinriktningen styrs 6ver mot ett palliativt férhallningssitt skall
detta journalforas sa att alla vardaktorer kan ta del av denna information,

oberoende av vardplats.

For skora aldre patienter forindras behandlingsmalen fortlépande; det ar alltsa
en process och sillan nagot som avgdrs vid ett enskilt samtal. Patienten och de
nirstiende behover tid f6r att ta in information och bearbeta insikten att livets
slut ndrmar sig. De flesta av dessa patienter lider av flera sjukdomar, vilka ar
mer eller mindre medicinskt paverkbara. Dessutom far biverkningar av
farmaka storre betydelse i takt med att livskvalitet blir viktigare dn
livsforlangning. Tungt vigande ar ocksa patientens egna 6nskemal, ibland

formedlade i samrdd med nirstiende.

Det ar viktigt att patientansvarig likare, som foljt patienten under ett ofta
mangarigt sjukdomsférlopp, stiller sig frigan om patienten utifran en
helhetsbedémning kommer leva om ett halvar eller ett ar. Ofta dr det personal 1
kommunens dldrevard som ser en fortskridande férsimring och kan
uppmarksamma lakaren pa nir palliativt forhallningssitt bor overvigas.
Brytpunktssamtal hills i forhéllande tll grundsjukdomen/sjukdomarna. En
akut komplikation till exempel i form av en Covid-19 infektion bor bedomas

separat.

Om patienten befinner sig i ett palliativt skede maste det journalféras sa att alla
vardaktorer kan ta del av denna information, oberoende av vardplats. Detta ar

extra viktigt vid vardovergangar.
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En sirskild utmaning ar att manga multisjuka har kognitiv svikt eller demens:
50—70 % av patienterna pa aldreboenden har nedsatt kognitiv f6rmaga. I det
liget har de svirt att ta stillning till vardinsatser och handlaggning vid livets
slut i ett brytpunktssamtal, dven om nirstiende medverkar. Saknas nirstiende
far lakaren och skoterskan agera utifran presumtiva 6nskemal”. Ibland finns
skriftliga 6nskemal nedtecknade innan patienten blev simre eller fick kognitiva
problem. Sidana ir viktiga att beakta, sirskilt om de nirstaendes synpunkter ar

klart annorlunda dn patientens ursprungliga 6nskemal.

15.7.3 Multifarmaci

¢ Omprova likemedelsordinationer fortlpande.

e Prioritera symtomlindrande likemedel.

e Sikerstill att patienten far ordinerade likemedel.

e Var observant vid 6vergang till dosexpiderade likemedel, da compliance
kan paverkas.

e Var beredd pa férindrade behandlingsmal och minskad provtagning.

e Omprova avancerad och specifik behandling som dr insatt pa

specialistmottagningar, till exempel cytostatika.

Nir det giller multisjuka pa vig mot eller i palliativ fas maste omprévning av
likemedelsbehandling bli 4n mer omfattande. Symtomlindrande likemedel

prioriteras medan riskreducerande kan avslutas.

I den prepalliativa eller palliativa fasen dr ocksa malsittningen med
behandlingen annorlunda. Hogre blodsockervirden kan till exempel accepteras
eftersom férebyggande effekter av diabeteskomplikationer inte har nagon
relevans. D4 dr det viktigare att undvika risk for lagt blodsocker pa grund av

férsaimrat nutritionsintag,.

Manga patienter har svart att hantera sina likemedel vilket riskerar férvaxlingar
och oplanerade medicinavslut. Dosexpiderade likemedel kan dé vara ett bra
alternativ och som ofta ar ett villkor f6r kommunens hemsjukvard f6r 6vertag
av likemedelsansvaret. Med dosexpiering blir f6ljsamheten mycket hég varfor
man bor uppmirksamma ovintade biverkningar eftersom ordinerade

likemedel kanske inte tagits tidigare.

De flesta skora dldre 1 palliativ fas far allt simre njurfunktion, sé i
likemedelsbehandlingen ar det viktigt att finna en balans mellan
symtomlindring och njurtoxicitet. Kontakt med en nefrolog kan vara vardefull.

Vidare bor man tidigt i det palliativa férloppet ta stillning till mer avancerad
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livsuppehallande behandling sasom dialys, HLR och respiratorvard. I regel ar
dessa vardformer till mindre nytta for patienten men avvikelser 1 vardrutiner

maste dokumenteras och férankras hos patient och nirstaende.

15.7.4 Nar patienten behover sjukhusvard

e Nir patienten behover sjukhusvard bor hen direkt liggas in pa en
avdelning.

e Efter utskrivning bor ansvarig likare snabbt f6lja upp patientens
tillstand.

Nir vardbehovet hos skora aldre inte kan tillgodoses 1 det egna hemmet eller
pa ett sirskilt boende ska det finnas méjlighet £6r vard pa sjukhus. Studier av
skora dldre patienter som direktinlagts pa avdelning med ett teambaserat
arbetssitt, sa kallad CGA (Comprehensive Geriatric Assessment), visar mindre
risk f6r forsaimring av HRQoL (livskvalitet) och ADL (aktivitetsf6rmaga) efter
3 manader samt signifikant firre aterinliggningar efter 30 dagar, jimfért med
skora dldre patienter som via akuten lagts in pa en konventionell vardavdelning
[433, 434]. Efter utskrivning ar det viktigt att snabbt f6lja upp patientens
tillstand. Uppfoljning bor goras 1 samverkan mellan slutenvard, primarvard och
kommun. Vid behov av éterinldggning ska hen om méjligt direkt till den

avdelning dir patienten vardades tidigare.

Da forsamringar dr vanliga hos skéra dldre underlittar en god planering mellan
patientansvarig lakaren, patient och vardpersonal att ratt atgird vidtas nar det

hander.

15.8 Psykisk sjukdom

Prevalensen for bipolir sjukdom respektive schizofreni ar runt 1 % for
vartdera tillstaindet och f6r beroendesjukdom ca 5 % i Sverige vilket betyder att
dessa patienter inte dr ovanliga i den palliativa varden. Samverkan med den
psykiatriska varden ar dirfor viktig nir det giller likemedelsbehandling samt
hur patienten ska bemétas for att optimera omvardnadssituationerna.
Psykiatrin behover informeras om patientens diagnos och prognos,
likemedelsbehandling, sirskilt cytostatika och cortison och om psykiskt sarskilt

pafrestande behandlingar kommer att ges, till exempel stralning.

15.8.1 Pagaende behandling, interaktioner

Langtidssjuka med psykiatrisk diagnos och uppfoljning star oftast pa

psykofarmaka som kan interagera med annan behandling och kan dirfér
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behova justeras uppat eller nedat. Interaktioner mellan psykofarmaka och
exempelvis cancerlikemedel ér ofullstindigt kartlagda. Utsdttning av
psykofarmaka, sirskilt plotslig sadan, kan leda till symtom. Den psykiatriska
behandlingen bor i allmidnhet fortsittas men behéver ofta modifieras nir
patienten hamnar 1 palliativt skede. Samverkan med den psykiatriska
vardgivaren dr da viktig men observera att allmdnpsykiatern séllan har
uppdaterad och fullstindig kinnedom om interaktioner eller somatisk

sjukdoms inverkan.

Nigra av de viktigaste sakerna att kdnna till ar fo6ljande: De flesta psykofarmaka
metaboliseras i levern och manga interagerar med annan behandling via
cytochrom 450(CYP450). Stimningsstabiliseraren littum utsondras via njurarna
och har ett snivt terapeutisk intervall ddr f6r laga nivéier ger risk for bristande
effekt (dvs risk for aterfall i affektiv sjukdom) medan f6r hoga nivaer ger stor
risk f6r njurskada pga. lititums njurtoxiska egenskaper. Manga patienter som
vardas inom palliativ vard far med tiden nedsatt njurfunktion och det finns
darfor stor risk f6r att littum-nivaerna blir alltfér hdga. Tita kontroller av
littumnivierna 1 blodet rekommenderas darfor, speciellt nar njurfunktionen
forindras. Fér hdga nivéer av littum kan ge upphov till bl a njurskador. Aven
for anti-epileptika som ges i stimningsstabiliserande syfte kan man behova
mita likemedelskoncentrationerna for att sikerstilla att patienten har adekvat
dos efter dosjusteringar och/eller insittning av interagerande likemedel. For
att ta reda pa mer om vilka interaktioner som kan uppsta kan man anvinda sig
av ett likemedelsinteraktionsverktyg tex det hir:

https://janusmed.se/interaktioner. De flesta antidepressiva, sarskilt SSRI och

SNRI, kan ge utsittningssymtom som angest, vilket kan minskas med
nedtrappning 6ver flera veckor, eventuellt under 6verging till lingverkande
SSRI (fluoxetin).

Vid beroende av alkohol eller droger férsvaras inte sillan samarbetet med
patienten kring varden. Patienten kan upplevas manipulerande eller aggressiv
och inte minst riskerar behandlingen av smirta att bli lidande. Det dr virt att
veta att hos opioidberoende individer upplevs inte opioider lingre som

euforiserande, utan normaliserande.

Substitutionsbehandling med metadon eller buprenorfin férhindrar
oploidabstinens och ger opioidtolerans, men ger bara kortvarig analgesi. Dirfor
kan dessa patienter vid smirta behéva hogre doser opioid. Den kliniska
erfarenheten dr att andningsdepression ar mycket sillsynt hos dessa patienter,
bl a for att smirta dr andningsprotektivt. Behandlingen vid dessa tillfillen ar att
ligea till kortverkande opioid till metadon/buprenotrfin [435].
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Patienter med langvarigt bruk av bensodiazepiner eller korstoleranta substanser
far vid utsittning eller minskning av dos s.k. reboundsymtom i lindriga fall och
1 svérare fall abstinenssymtom. I palliativa situationer dr beroendefragan
mindre laddad men toleransékningen kan vid lingre sjukdomstider bli
problematisk och da kan det vara bast att inleda underhallande
ingestbehandling med till exempel SSRI eller buspiron. Overging till

lorazepam (stark beroendepotential) kan 6vervigas vid kvarstaende angest.

15.9 Kronisk njursvikt

Kronisk njursvikt ar vanligt i befolkningen och beror inte sillan pa annan
underliggande sjukdom, exempelvis diabetes eller hjirt- och karlsjukdom.
Tilltagande njurfunktionsnedsittning dr ocksa en del av det normala dldrandet.
Kronisk njursvikt i stadium IV (GFR <30 ml/min), och framfér allt stadium V
(GFR <15 ml/min) medfér ofta symtom som leder till ldg hilsorelaterad
livskvalitet och sinkt funktionsniva i dagliga aktiviteter. Parallellt ses ofta ett
okat behov av sjukhusvard pa grund av komplikationer relaterade till njursvikt,
tillexempel 6kad infektionskanslighet, hjart-kirlsjukdom och tilltagande

”skorhet”.

Patienter med njursjukdom i slutstadiet och sa kallade uremiska symtom kan
behandlas med dialys eller bli transplanterade. Foér en betydande del av denna
patientgrupp ir transplantation dock av olika skil inte mojlig. Vissa patienter
vill heller inte botja 1 dialys och det kan finnas faktorer som gor att
dialysbehandling inte bedéms vara till gagn for patienten, exempelvis vid kort
torvintad overlevnad, hég samsjuklighet och nedsatt funktionsniva dir dialys
inte férviantas bidra namnvirt till vare sig 6kad livslingd eller livskvalitet. For
patienter som inte borjar 1 dialys eller som avslutar dialys efter en tids
behandling 4r det aktuellt med sa kallad konservativ uremivard som bestar i
medicinering och ett multiprofessionellt omhandertagande for att om mojligt

korrigera olika rubbningar i kroppen samt tillgodose adekvat symtomlindring.

For svirt sjuka patienter med dialysbehandling bor fragan om fortsatt
dialysbehandling lyftas nir/om nya svirbehandlade symtom eller sjukdomar
tillkommer. En viktig aspekt ér att dven den tid som dialysbehandlingar tar, i
kombination med transporter, kan upplevas betungande for patienten. I sen
palliativ fas och vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede behover
patientens likemedelslista ses 6ver. Mediciner som inte lingre ir nédvandiga
satts ut (fosfatbindare, D-vitamin, statiner, natriumbikarbonat etcetera) och

palliativa vid behovs-likemedel sitts in eller optimeras till patientens tillstand
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och behov. Dialys kan i vissa fall fortga med palliativ inriktning men ar sillan

aktuell nir patienten nirmar sig livets slutskede.

Vanliga symtom hos patienter i livets slut med njursjukdom i slutstadiet ar
smadrta, angest, andningssvarigheter, illamaende och klada. Om beslut ér fattat i
samrid med patienten om att avsta fran dialys kan dessa symtom behandlas
med sedvanliga palliativa vid behovs-likemedel. Vid likemedelsbehandling bor
hinsyn tas till graden av njursvikt. Man kan beh6va anpassa bade
likemedelsdoser och administreringsintervall fOr att undvika biverkningar till
foljd av ansamling av likemedlet eller av aktiva metaboliter, exempelvis av vissa
opioider. Medel mot illamaende (ondansetron, metoklopramid, haloperidol)
och klada (hydroxizin, klemastin) kan behova ges. Effekten av loopdiuretika
styrs till stor del av patientens restfunktion (urinproduktion) och hégre doser
kan behova ges dn vid normal njurfunktion. Om patienten far muskelkramper
eller stickningar i fingrarna kan detta vara relaterat till lagt kalcium och

kalciumpreparat kan beh6va ges intravenost [436-440].
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KAPITEL 16
Symtom

16.1 Andnod (dyspné)

I f6rsta hand ska andnddens orsak behandlas. Om det inte dr mojligt ska
symtomlindrande behandling 6vervigas, och den kan vara bade
farmakologisk och icke-farmakologisk. Opioider har viss dokumenterad
symtomlindrande effekt mot andnéd. For palliativ syrgasbehandling finns
en svag vetenskaplig och erfarenhetsmissig grund, och det ska endast

anvindas vid hypoxi (saturation <90 %) och dokumenterad god

symtomlindrande effekt.

16.1.1 Definition

Andnéd har definierats som en subjektiv upplevelse av obehag i samband med
andning, vilken bestar av kvalitativt avgrinsade fornimmelser som kan variera i
intensitet [441]. Upplevelsen beror pa ett samspel mellan flera fysiologiska,
psykologiska, sociala och omgivningsmaissiga faktorer. Det ér bara patienten
som vet hur det kinns, och kinslan av andnod behover inte stimma med
graden av avvikelse i métbara parametrar (till exempel. syremittnad,
andningsfrekvens eller avvikelse pa rontgenbilder). Andnéd kan uppkomma
som en foljd av fysiska aktiviteter, men ocksa som en reaktion pa
kinslomassiga upplevelser. I livets slutskede kan andndd i vila orsaka

forsimrad livskvalitet.

Andnéd ér ett vanligt férekommande symtom 1 livets slutskede oavsett
grundsjukdom. En systematisk oversikt 6ver férekomst av vanliga symtom i
palliativ vard visade att andnod férekom hos 10-70 procent av patienter med
cancer, 60—88 procent av patienter med hjirtsjukdom och 90-95 procent av
patienter med KOL [442].

16.1.2 Bedomning av andnod

Andndéd kan till exempel beskrivas utifran hur intensivt den upplevs, hur ofta
den uppkommer och hur obehaglig andndden ar. Fragor om andnéd finns 1
flera vanligt férekommande symtomskattningsformulir, till exempel IPOS och

ESAS. Det finns dven skattningsskalor som ar mer specifika f6r andnéd, varav
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tva dr 6versatta till svenska: Dyspne-12 och MDP (multidimensional dyspnea
profile) [443, 444].

16.1.3 Behandling vid andnod

I forsta hand efterstravas en orsaksinriktad behandling men om det inte ar
mojligt ska symtomlindrande behandling ges. I livets absoluta slutskede ér det
viktigast att lindra symtom, till exempel med extradoser opioid, eftersom det
sillan dr meningsfullt att utreda eventuell bakomliggande orsak 1 det sena
skedet [445].

16.1.4 Icke-farmakologisk behandling

I motet med patienter som lider av andnéd 4r det extra viktigt att férmedla
lugn och trygghet. Viktiga omvardnadsatgirder ér att hjilpa patienten till en
bekvim kroppsstillning, till exempel erbjuda elektriskt rygestod till singen,
litta pa atsittande kldder eller 6ppna fonster. Méanga patienter med andnéd blir
hjilpta av att en svag luftstréom fran en flikt blaser mot ansiktet [440].
Beprovad erfarenhet visar att patienter med andnéd ska fa sitta eller ligga enligt
eget 6nskemal, men kuddar under armar och i svanken kan underlitta
andningsarbetet. Sekretstagnation och obstruktivitet kan behandlas med
inhalation och motstindsandning som f6ljs upp med huffing (hosta med 6ppet
struplock), forcerad utandning eller understddd hoststot, efter patientens ork
och férmaga. Man kan ockséd préva att andas med patienten for att hitta en
optimal frekvens och teknik. Vidare kan man st6dja med sina hinder runt

brostkorgen och folja med 1 brostkorgens rorelser.

16.1.5 Farmakologisk behandling, orsaksinriktad
behandling

Orsaksinriktad behandling kan vara antibiotikabehandling vid
lunginflammation, pleuratappning vid vatska i lungsicken, ascitestappning vid
vitska 1 buken som trycker upp mot lungorna, lagmolekylirt heparin vid
lungemboli, vitskedrivande behandling vid hjirtsvikt eller optimerad
behandling av grundsjukdomen, exempelvis vid KOL, samt behandling av
exacerbationer med kortison och antibiotika. For patienter som har ett
obstruktivt inslag i sina andningsbesvir kan inhalation av luftrérsvidgande
likemedel ibland vara lampligt. For att fa basta effekt kan patienten anvinda en
spacer med munstycke for inhalation, eller en mask. Aven psykologiska orsaker

sasom oro, angest och depression kan vara behandlingsbara.
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16.1.6 Symtomlindrande behandling vid andndd

16.1.6.1 Morfin eller annan stark opioid

Det likemedel som har viss dokumenterad symtomlindrande effekt mot
andnd6d ar opioider i peroral eller parenteral administrering, diremot finns for
nirvarande ingen evidens for att inhalation av nebuliserad opioid lindrar [447,
448]. Nya data fran 2022 visar dock att lingverkande opioid i lag dos till
uppegiende patienter med KOL inte har nidgon tydlig symtomlindrande effekt

utan bidrar tvirtom till trétthet [449].

Det anses inte finnas nagon risk fér andningssvikt om opioider anvinds for att
lindra andnod genom forsiktig titrering fOr att uppna en effektiv dos. Om
patienten ér opioidnaiv (inte far kontinuerlig behandling med morfin eller
liknande) titrerar man fram en lindrande dos, forslagsvis i sma steg fran 5 mg

peroralt eller 2,5 mg subkutant (morfin eller oxikodon).

16.1.6.2 Bensodiazepiner

Studier har visat att bensodiazepiner lindrar kinslan av andnéd om patienten
samtidigt har ett angestpaslag, men de har ingen effekt pa andndden 1 sig [450].
Lampligt val 4r oxazepam som har medelling effekttid, har kort tid till
insittande effekt och inte innehaller aktiva metaboliter. Hos den svirt sjuke

patienten bér midazolam Gvervigas.

16.1.6.3 Syrgasbehandling

Det finns svag vetenskaplig och erfarenhetsmaissig grund for att ge palliativ
syrgasbehandling [451, 452] Syrgas bor forbehillas patienter som har pavisad
syrebrist i vivnaderna (hypoxemi) och saturation <90 % 1 vila, och som far en

dokumenterad lindring av syrgas.

16.1.6.4 Loopdiuretika

En 6versiktsstudie bedomde den lindrande effekten av loopdiuretika saisom
furosemid vid andnéd. En del studiedeltagare upplevde en god effekt av
furosemid, vid bade maligna och icke-maligna sjukdomar [453].

16.1.7 Paverkan pa narstaende

En kvalitativ studie visar att andnod ar ett sarskilt utmanande symtom for
nirstaende som vardar personer med lingt framskriden sjukdom 1 hemmet.
Studien visade dven att de nirstiende var daligt férberedda infor akuta

torsaimringsperioder och saknade ofta strategier for att lindra andnod.
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Professionen kan férmedla kunskaper for probleml6sning utifran den
nirstiendes f6rmagor och resurser [454]. Misstinker man att andnéden beror
pa overvitskning och eller lungédem bor furosemid vara
torstahandsbehandling. Eventuell behandling med parenteral vitska bor
avslutas. Hjirtsvikt 1 sent palliativt skede ar inte ett ovanligt tillstand. Har har

klinisk undersékning med auskultation en viktig roll.

16.2 Rosslingar

Rosslingar ir oftast ett sent symtom i livets slutskede, och det dr fortfarande
tveksamt om det paverkar patientens vilbefinnande eller inte. Det saknas
ocksa tydlig vetenskaplig evidens for att farmakologisk behandling har
bittre effekt an placebo. Erfarenhetsmassigt blir dock vissa patienter hjalpta
av likemedelsbehandling si det kan provas. Férstahandsvalet ar subkutan
injektion av glykoperronium (Robinul). Icke-farmakologisk behandling med

ligesindring 1 sing eller varsam munvard dr ocksa att rekommendera.

16.2.1 Orsak och definition av rosslig andning

Mot slutet av livet avtar krafterna alltmer och patienten ir inte i stand att svilja,
hosta upp slem eller vinda sig sjalv. Da kan en rosslande andning uppsta.
Ljudet beror pa att slem och partiklar rér sig upp och ner 1 luftvigarna utan att
personen pa egen hand formar att goéra sig av med dem. Den rosslande
andningen uppkommer oftast nir patienten ér vid livets slutskede, ofta kort tid
fore dodsogonblicket, och oftast dr hen inte vid medvetande. Darmed ér
patienten sannolikt inte paverkad av symtomet, men nirstiende och

vardpersonalen kan uppleva symtomet som besvirande [254].

16.2.2 Behandling av rosslingar

Rosslande andning kan behandlas farmakologiskt, men ocksa lindras med
omvardnadsatgirder sasom ldgesindring i singen och varsam munvard dar
munhalan torkas ren frin slem och munslemhinnan fuktas. God munvird ar
ocksa viktigt eftersom den farmakologiska behandlingen kan ge ytterligare
muntorrhet. Enligt sammanstallningar av befintliga studier saknas tydlig
evidens som stédjer anvindningen av antikolinerga likemedel pa denna
indikation. Vissa patienter kan dnda vara hjilpta av likemedel som
komplement till omvardnadsatgarder [255, 455, 456]. I forsta hand kan man
préva den antikolinerga substansen glykoperronium (Robinul), 1 ml subkutant
vid behov max 3 ganger dagligen, i symtomlindrande syfte. Ett alternativ till
glykoperronium kan vara hyoscinbutylbromid (Buscopan) [457]. Alternativet
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scopolamin (Morfin-Skopolamin) ir simre eftersom det innebir storre risk for
torvirringssymtom (substansen passerar blod-hjirnbarriiren). Rossel kan ocksa
vara ett symtom pa lungédem. Sirskilt hos patienter med kiand hjirtsvikt eller
pigiende dropp/sondtillférsel. Det kan dé vara virdefullt att ge furosemid
som injektion. Lungauskultation kan oftast skilja pa basala rassel (som vid
hjartsvikt) eller centrala slembiljud. I tveksamma situationer kan man préva

och utvirdera en dos furosemid.

16.3 Akuta forvirringstillstand — delirium

For att identifiera och hjilpa en person med delirium behovs tillracklig

kunskap och insikt for att

e inte betrakta psykiatriska symtom som psykisk sjukdom

e inte tro att psykiatriska symtom dr detsamma som en psykologisk
reaktion

e kinna till tidiga tecken pa delirium och strukturerat leta efter dessa

e tareda pa, behandla och minimera underliggande orsaker sa specifikt
som mojligt

e skilja mellan delitium och oro/angest.

Kognitiv svikt och forvirring (delirium) ar vanligt inom palliativ vard 1 livets
slutskede och kan vara tecken pa ett allvarligt medicinskt tillstind som kriver
akut bedémning och behandling [458]. En annan vanlig benamning ar
konfusion. Tillstind med kognitiv svikt och akut forvirring férbises dock ofta,
och det finns en risk att de missbedéms och uppfattas som depression, oro
eller angest eller ses som att patienten enbart har ett avvikande beteende [459-
461]. Delirium kan delas upp 1 olika tillstind beroende pa om bakgrunden ar en
demenssjukdom, en organisk sjukdom, biverkning av lakemedel eller missbruk.
For patienter inom palliativ vard kan flera av dessa tillstind upptrida parallellt
med sviktande organsystem och med intensiv likemedelsbehandling.
Behandlingen ska inriktas mot de underliggande orsakerna nar sa ar mojligt. I

ett sent palliativt skede dr malet att lindra pligsamma symtom av konfusion.

Delirium ar det vanligaste akuta neuropsykiatriska tillstindet hos patienter i
livets slutskede. Det ger upphov till lidande f6r patienterna och de nirstiende,
kan stressa den vardande personalen och kan upplevas som mycket
skrimmande. En forvirrad patient dr oférmogen att fatta beslut om viktiga
aspekter av det aterstiende livet och sin vard och behandling. Forvirringen gor
det ocksa svart att kommunicera och uppritthalla en relation. Tillstandet
paverkar dven férmagan att férmedla hur man mar, hur man upplever

besvirande symtom och hur man vill ha det [462, 463]. Andelen patienter som
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utvecklar akut delirium minskar om de nirstiende och vardpersonalen kan
uppticka tecken pa konfusion tidigt i férloppet och dirmed intervenera tidigt
[M, M, @]‘

Om vardpersonalen saknar kunskap och erfarenhet av att tidigt uppticka
tecken pa kognitiv svikt och konfusion finns risk for att patienten inte far tidiga
icke-farmakologiska interventioner och farmaka 1 lagdos, vilket 1 sin tur 6kar
risken for behandlingsresistent delirium och senare behov av sedering som
behandling. Fenomenet beskrivs i litteraturen som en ’destruktiv triangel”
mellan hyperaktivt delirium som leder till 6kad oro och utmattning hos patient
och nirstdende, och sedan utmattad och stressad vardpersonal som kinner sig
manade att sedera patienten, vilket i sin tur 6kar patientens konfusion osv.
[4606].

16.3.1 Delirium eller hjarnsvikt

Delirium ir den vanliga engelska termen for att beskriva akut forvirring. Hos
en déende patient bendmns tillstandet ibland terminal oro eller terminal
agitation, men i den fortsatta texten anvinds termen delirium som finns 1 ICD-
10 med diagnosnummer F05.9 {61 ospecificerat delirium. Inom det psykiatriska
diagnossystemet DSM-5 finns en definition av delirium med f6ljande kriterier
[467]:

Figur 7. Kriterier for delirium

DSM-5. Kriterier for delirium

A. En storning i uppmarksamhet (dvs. minskad formaga att rikta, fokusera,
uppratthalla och flytta uppmarksamhet) och medvetenhet (reducerad orientering
till miljén).

B. Foérlopp: Stérningen utvecklas under en kort tidsperiod (vanligtvis timmar ill
nagra dagar), representerar en forandring fran baslinjen uppmarksamhet och
medvetenhet, och tenderar att variera i svarighetsgrad under en dag.

C. Kognition: Till exempel minnesunderskott, desorientering, sprak, visuospatial
formaga eller uppfattning.

D. Stdrningarna i kriterierna A och C forklaras inte av en annan férekommande,
etablerad eller utvecklande neurokognitiv stérning, och de férekommer inte i
samband med en kraftigt reducerad vakenhet, till exempel. koma.

E. Anamnesen, den fysiska undersokningen eller laboratoriefynden bevisar att
stérningen ar en direkt fysiologisk konsekvens av ett annat medicinskt tillstand,
drogberusning eller abstinens (dvs. pa grund av missbruk eller medicinering)
eller exponering for ett toxin, eller har flera orsaker.
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Delirium ir en storning av medvetandenivan som inte forklaras av en kand
eller begynnande demenssjukdom, men patienten kan forstas ha en
demenssjukdom som gor tillstindet svarare att hantera och behandla. Viktiga
differentialdiagnoser, férutom demenssjukdom, dr urinretention,
elektrolytrubbningar, depression, maniska tillstaind, psykos, abstinens (inklusive
delirium tremens) och narkotikapaverkan samt biverkningar av vanliga
likemedel inom palliativ vard sasom opioider, antikolinergika och

bensodiazepiner.

16.3.2 Olika typer av delirium

Delirium kan vara hyperaktivt, hypoaktivt eller av en blandad typ. En patient
med hyperaktivt delirium ar upprérd, rastlés och motoriskt orolig och kan ge
ifran sig stonande ljud, medan patienten med hypoaktivt delirium 4r motoriskt
lingsam eller stilla, tillbakadragen, tr6tt och slo. Det dr vanligt att patienten ar

hyperaktiv pa natten och tidig morgon men hypoaktiv dagtid [459, 4606].

Hyperaktivt delirium

e Motorisk oro, kan misstolkas som oro eller angest och 6ka risken for
felbehandling

e Stoénande och ljud som saknar mening
e Hallucinationer

e Vanforestillningar

Hypoaktivt delirium

e Svart att bibehalla uppmirksamhet i kontakt med andra

e Trotthet, slohet, psykiskt dimpad och mer singliggande. Kan misstolkas
som fatigue och depression och 6ka risken for felbehandling

e Fluktuerande delirium, exempelvis hyperaktiv nattetid och hypoaktiv
dagtid

16.3.3 Orsaker till delirium i palliativ vard

Delirium kan bero pa direkt paverkan pa centrala nervsystemet (CNS), sisom
hjirntumérer och hjirnmetastaser, men delirium kan ha andra orsaker dven
hos patienter med dessa sjukdomstillstaind. Hjarnskada, dehydrering och
elektrolytrubbningar, i férsta hand hyperkalcemi, ger ofta férvirringssymtom.
Kinsligheten for ett forhojt kalkvirde dr dock individuell. Infektion ér en
annan vanlig orsak till forvirring, och for en kinslig patient kan det raicka med
en okomplicerad urinvagsinfektion. Vidare kan férvirringen bero pa

likemedelspaverkan, till exempel av bensodiazepiner, opioider, antikolinergika
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eller kortison — precis de mediciner som anvands mycket i palliativ vard i livets
slutskedec [459]. Andra méjliga orsaker som ofta gar att atgirda édr syrebrist i
vivnaderna, hogt eller lagt blodsocker, forstoppning, leverpaverkan, svar
smirta och urinretention. Exempel pa riskfaktorer f6r delirium 1 livets
slutskede dr demenssjukdom, tidigare forvirring, hog alder, nedsatt syn eller
hérsel, sémnbrist, miljobyte [463, 468] och bristande kunskap om delirium hos
vardpersonalen [464, 465].

16.3.4 Forekomst av delirium

Forekomsten av delirium varierar beroende pa vilken patientgrupp som
studeras och i vilken virdform. Det 4r dock ett ofta underskattat tillstind och
mer dn 80 % av alla patienter med cancer utvecklar delirium under de sista

dagarna eller timmarna i livet. [459].

I en studie fran specialiserade palliativa enheter i Skottland hade cirka 30 % av
alla patienter delirium, och av dessa hade cirka 80 % ett delirium av hypoaktiv
typ med en stor risk fOr att patienten skulle betraktas som deprimerad eller

enbart mycket trott, det vill sdga lida av fatigue.

Delirium ér ett daligt prognostiskt tecken hos patienter 1 palliativ vard eftersom
det Okar risken for fall och andra skador, férlinger behovet av vard pa
institution, forsvarar vard i hemmet [469, 470] och ér den vanligaste

anledningen till palliativ sedering.

16.3.5 Klinisk hantering

Vid bedémning av en patient med exempelvis férindrat mentalt tillstind

kan man utga fran foéljande tre perspektiv:

e Medvetandegrad: exempelvis medvetslos, sovande men vickbar, helt klar
och alert, rastlos, upprord eller valdsam

e Kognition: exempelvis uppmirksamhet, minne, inlirning, medvetande,
sprak och beslutsfattande, probleml6sning, orienterad till tid, rum och

person samt férekomst av hallucinationer

e Typ av forlopp: Hastig forsamring eller fluktuerande tillstand

Likare behover tidigt informera patienten och de nirstiende om symtom pa
kognitiv svikt, och fortlopande ha en dialog med direkta frigor om huruvida
patienten ser eller hor saker som inte finns, har svart att hélla traden” i samtal

eller behover lisa om texten i tidningar och bocker. Anledningen ar att méanga
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patienter och nirstaende blir oroliga f6r psykisk sjukdom vid dessa symtom

och da ogirna tar upp detta sjilva.

16.3.6 Behandling

Tidig upptickt av tecken pa konfusion, med stérd dygnsrytm och sémn, ar
avgorande f6r prognosen eftersom en tidig diagnos maojliggér bittre effekt av
icke-farmakologiska interventioner och lagdos medicinering med mindre
biverkningar. Av samma skal dr icke-farmakologiska interventioner forsta

steget 1 en behandling av delirium.

Det finns pedagogiska fordelar med att f6r patient, nirstaiende och
vardpersonal beskriva patientens konfusion som tecken pa ’hjarnsvikt” — som
att hjdrnan har svirt att sortera och processa alla intryck och dirfor ”sviktar”
med konfusion som resultat. Det forklarar dven varfor bade icke-
farmakologiska och farmakologiska behandlingsinterventioner kan ha effekt:

Man "hjilper hjiarnan” att hantera alla intryck genom att begransa dem.

Behandling av delirium 1 palliativ vard bor utga fran de kliniska
forutsittningarna. Om patienten bedoms vara i livets slutskede men inte
dbéende bor en orsaksinriktad behandling syfta till att hdva forvirringstillstindet.
Om patienten bedoms vara déende bor behandlingen inriktas pa att lindra

symtomen pa delirium [471].

16.3.7 Icke-farmakologisk intervention/behandling

Icke-farmakologisk behandling gar ut pa att pa olika sitt minska
overbelastande stimuli till hjdrnan. Den kan innebira att man férsoker uppna
en lugn och tyst miljé genom att till exempel ta bort yviga krukvaxter och
fladdrande gardiner, stinga av ljud fran radio och ljud och bild fran tv samt ha
nattljus for att minska skrimmande och hallucinogena skuggor. Man behéver
ocksa uppdatera patienten om vad som sker genom att uttala vad som hinder i
vardsituationen och vem som ér ndrvarande i rummet. Rummet bor dven ha en
tydligt synlig klocka och kalender.

Hilso- och sjukvirden och socialtjinsten kan i delar av Sverige erbjuda
tyngdticke som hjilpmedel till personer med demenssjukdom,
beteendemaissiga och psykiska symtom och somnstérningar. Enligt beprovad
erfarenhet har atgirden en positiv effekt hos vissa individer men det saknas
annu vetenskaplig evidens [472, 473]. Det dr dven viktigt att kunna erbjuda

avlastning for nirstiende i form av ett kompetent och tryggt nattvak, bade i
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hemmilj6 och i slutenvird. Risken ar annars att de nirstaende blir utmattade av

sémnbrist, och da kan en ”destruktiv triangel” uppsta [4606].

16.3.8 Farmakologisk behandling

16.3.8.1 Haloperidol och atypiska antipsykotika

Haloperidol ar férstahandsvalet vid farmakologisk behandling av delirium.
Erfarenhetbasen ar mycket stor dven om det inte finns nagra studier med
nagon evidensgrad pa indikationen delirium i livets slutskede [474].
Haloperidol kan doseras peroralt eller parenteralt 0,5-2 mg 1-2 ganger per
dygn. Inom palliativ vard ges haloperidol ofta subkutant och kan blandas med
flera vanliga likemedel f6r kontinuerlig infusion via pump. Vid utebliven effekt
kan haloperidol titreras 0,5 mg parenteralt var 30:e minut tills 6nskad effekt
uppnis. Vid behov av doser 6ver 10 mg finns anledning att konsultera
psykiatrisk expertis [475-478]. Det finns inga evidens for att haloperidol i laga
doser skiljer sig i effekt eller har mer biverkningar dn de atypiska antipsykotiska

likemedel med olanzepin och risperidon [479].

16.3.8.2 Klometiazol

Klometiazol ir ett andrahandspreparat och komplement till haloperidol. Det
har en mer sederande effekt och anvands foretriadesvis till natten i en initial dos

om tva kapslar a 300 mg och vidare enligt Fass.

16.3.8.3 Midazolam

Trots att det inte finns tillricklig evidens anvinds midazolam inom palliativ
vard som singeldrog, eller i bista fall som komplement till behandling med
neuroleptikum ndr patienten antas ha en behandlingskrivande
angestkomponent eller rubbad nattsémn vid delirium. Midazolam ordineras
ofta tor hyperaktivt delirium nattetid, som annars litt leder till att nirstaende
blir utmattade pa grund av stord nattsémn. Det ér viktigt att kontinuerligt
utvirdera behandlingseffekten eftersom midazolam, precis som andra
bensodiazepiner, kan bidra till 6kad konfusion och bade inducera och férvirra
delirium [4060, 480].

16.3.9 Sedering vid delirium

Den storsta utmaningen vid behandling av delirium ér nir patienten inte tycks
svara pa behandling med haloperidol i kombination med klometiazol, och man
kan misstinka behandlingsrefraktirt delirium. Det dr da viktigt att kontakta en

specialistkonsult i palliativ medicin.
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16.4 Angest

16.4.1 Angest som normal reaktion pa svara livshandelser

Angest och oro ir normala delar av kris- och sorgereaktioner och ir en naturlig
reaktion nir man far besked om en obotlig cancersjukdom. Angest kan oftast
behandlas med icke-farmakologiska dtgirder sisom stodjande samtal, nirvaro
och ber6ring. Vid svar angest och vid dngest i livets absoluta slutskede kan

behandling med bensodiazpiner behévs och ger ofta god lindring.

Allt som skapar trygghet leder 1 regel till minskad oro och dngest. Dirfor édr en
viktig del av vardens uppgift att just skapa trygghet for personen som befinner
sig 1 en kris- och sorgereaktion. Att bade patienten och nirstiende far
fortlépande information om sjukdomen, eventuella behandlingar, forvintat
torlopp och prognos brukar pa sikt minska angest och oro och inge trygghet.
Man behéver dock friga hur mycket information patienten orkar och vill ha.
Oftast kan man beh6va ge lite information i taget och informationen behéver i
regel upprepas i flera ganger. Att fa vara delaktig i sin vard och kunna paverka

sjalv hur man vill ha det inger ocksa trygghet och minskar oro.

Stodjande samtal med en kurator, psykolog eller religits/andlig foretriadare ir
virdefullt f6r manga och kan hjilpa till att minska dngesten. Manga mar bra av
att fa sammanfatta sitt liv och fa beritta sin livshistoria nir de narmar sig livets
slut. Det bidrar till bearbetning och reflektion och hjilper till att hantera sorg,

angest och oro.

Ibland blir dngesten sa svar att den kridver farmakologisk behandling och 1
extrema, akuta fall kan en intial farmakologisk behandling vara nédvindig for
att personen ska orka fora samtal. Det finns idag inte sa manga vilgjorda
studier om farmakologisk behandling vid angest hos patienter i palliativt skede
[481]. Empiriskt vet vi att i tidig palliativ fas kan antidepressiv medicinering
vara en effektiv behandling mot angest. Hos cancerpatienter ér ofta mirtazapin
torsta-hands val da det dven stimulerar aptiten och bidrar till bittre sémn,
vilket 4r gynnsamma sidoeffekter vid cancersjukdom, men dven andra SSRI
eller SNRI preparat kan dvervigas. Vid svara angestattacker kan kortverkande
bensodiazepiner som oxazepam (Oxascand, Sobril) ges som vid behovs-doser.
Vid sémnbesvir rekommenderas zopiklon eller zolpidem. Vid mycket svar
angest kan diazepam eller alprazolam 6vervigas men ir inte forsta-hands val da
det ofta ger viss sedering och diazepam kan t o m ge 6kad angest nir det gar ur

kroppen. Speciellt diazepam bor undvikas till personer> 75 ar pa grund av risk
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for sedering da de aktiva metaboliterna stannar kvar linge i kroppen och gor

behandlingen svarstyrd.

I manga fall kan dngesten dven i sen palliativ fas och i d6ende-fasen lindras av
icke-farmakologiska dtgirder som minsklig nirvaro, samtal och beréring. Om
farmakologisk behandling beh6vs dr bensodiazepiner i regel forsta-hands
medel nir patienten bedéms ha kort tid kvar, veckor till dagar. Oxazepam kan
ges regelbundet eller vid behov. Midazolam s.c har god och snabb effekt men
ar kortverkande. Vid svir dngest i sen palliativ fas kan midazolam ges

kontinuerlig i pump.

Angest i déende-fasen behandlas farmakologiskt med midazolam i s.c.-
injektioner eller i kontinuerlig infusion via pump. Borja med lig dos och titrera
sakta upp till ligsta effektiva dos. Ett fatal patienter reagerar med 6kad angest
och oro av bensodiazepiner, framfor allt om man startar med for hog initial
dos da en paradoxal bensodiazepinreaktion kan uppsta [482]. Da har i regel
tilligg av haloperidol (Haldol) god effekt [106, 481-485].

16.5 lllamaende och krakningar

Hlamaende och/eller krikningar 4r vanligt hos patienter i palliativ vard.
Orsaken dr ofta multifaktoriell, och olika receptorer ir inblandade. Det ar
viktigt med noggrann anamnes, status och eventuellt laboratorieprover och
radiologi fOr att faststilla orsaken. Om orsaken till illamdendet inte kan
identifieras bor behandlingen vara symtomatisk. Vid ospecifikt illamaende
av oklart ursprung kan behandlingen inledas med en
dopaminreceptorantagonist dir haloperidol ar ett alternativ. Andra férslag
ar metoklopramid. En kombination av dessa rekommenderas som nista

steg.

Illamaende och kriakningar ar vanligt hos patienter med avancerad
cancersjukdom och andra svart sjuka patienter [486, 487]. Orsaken ir ofta
multifaktoriell och for att utreda orsaken dr det viktigt med en utforlig
anamnes, status och oftast laboratorieprover. Malet ir att hitta behandlingsbara
orsaker och fi en bas for att vilja ritt antiemetika. Att stilla ratt fragor till
patienten ér betydelsefullt. Oavsett orsak dr det angeldget med en noggrann
uppfoljning av insatt behandling [488].

Det har gjorts fa kontrollerade studier som ror effekten av
antiemetikabehandling vid avancerad cancersjukdom, vilket gor att evidensen

tor behandlingsrekommendationen idr svag. Evidensbasen dr ocksa mycket
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svag for ovriga diagnoser [489]. Den kliniska erfarenheten av olika likemedel

mot illamiende ar daremot stor.

16.5.1 Orsaker till ilamaende och krakningar

16.5.1.1 Fysiologiska mekanismer

For att forsta orsakerna till illamaende och krakningar dr det viktigt att ha
kunskap om de inblandade transmittorsubstanserna och receptorerna. De
huvudsakliga neurotransmittorerna som ar involverade dr dopamin, histamin,
acetylkolin, serotonin och substans P. De receptorer som dessa binder till dr
dopamin typ 2 (D2), histamin typ 1, acetylkolinreceptorer, serotonin typ 3 (5-
HT3) och neurokinin-1 (NK1).

Krikcentrum ar lokaliserat 1 hjdrnstammen och fungerar som ett fysiologiskt
kontrollcentrum vid illamdende och krakningar. Det tar emot impulser fran
kemoreceptorzonen (CTZ) 1 botten av 4:e ventrikeln, utanfoér blod-
hjarnbarridren. CTZ reagerar pa toxiner i bide blodet och
cerebrospinalvitskan. Detta gor att cytostatika, metabola produkter vid uremi
och hyperkalcemi, opioider och bakteriella toxiner kan ge upphov till
llamdende och krikningar. Krikcentrum tar ocksa emot impulser fran
gastrointestinalkanalen (GI-kanalen), vestibuldra afferenter och hogre

hjarncentrum.

Figur 8. Orsaker till och mekanismer bakom illamaende och krakning.
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16.5.2 Specifika orsaker till illamaende och krakningar

16.5.2.1 Lakemedel

Opioider orsakar illamaende genom verkan pa vestibuldra apparaten, genom
CTZ-stimulering och genom att gora tarmrorelser langsammare. Nonsteroidala
antiinflammatoriska likemedel (NSAID), jarn och antibiotika kan ge
illamdende genom en irritation 1 mag-tarmkanalen. Antibiotika kan ocksa direkt
paverka kemoreceptortriggerzonen, CTZ. Andra likemedel som kan ge

upphov till illamaende ar: antidepressiva, antiepileptika och digoxin [490].

16.5.2.2 Centrala nervsystemet

Ett 6kat intrakraniellt tryck ger ett illamaende som behandlas bast med
kortikosteroider eftersom de minskar det peritumorala 6demet. Paverkan pa
vestibuldra apparaten kan ocksa ge illamaende som férmedlas via acetylkolin
och histamin. Vidare kan oro, depression och smirta ge illamaende som da

toérmedlas fran hogre kortikala funktioner via GABA-receptorer [490].

16.5.2.3 Gastrointestinalkanalen

I munhala och svalg kan en tumér eller svampinfektion ge obehaglig lukt eller
smak, vilket ocksa kan ge upphov till illamaende. En annan orsak ar férsimrad
tarmmotorik orsakad av likemedel, tumoérinvixt, autonom dysfunktion eller
tryck frin férstorade organ. Aven forstoppning kan ge illamiende. Hos
patienter med buktumor dr tarmobstruktion (fortringning) en vanlig orsak till
illamdende och krakningar. Obstruktionen kan vara partiell eller komplett.

Refluxesofagit, gastrit och ulcus dr andra orsaker som ocksd bor nimnas.

16.5.2.4 Metabola orsaker

Vid avancerad cancersjukdom, sirskilt vid kakexi, ses ofta en autonom
dysfunktion, det vill siga en f6rsimring av det autonoma nervsystemet som
bland annat karakteriseras av snabb puls, en langsam ventrikeltomning och
lingsamma tarmroérelser. Detta kan ge upphov till illaméaende och dilig aptit.
Protein- och fetttillférsel 1 denna fas kan ocksa leda till illamdende. Andra
metabola orsaker till illaméende kan vara uremi, hyperglykemi, hyponatremi

och hyperkalcemi.

16.5.3 Utredning vid illamaende och krakning

Illamaende 4r multifaktoriellt och ibland svarbehandlat, men manga orsaker ar

reversibla och utredningen bor leda fram till dem [490].
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Anamnesen bor innehalla fragor om utlosande faktorer, dygnsvariation,

avtoringsmonster, relation till intag av mat och likemedel samt vilka likemedel
patienten tar och eventuella andra faktorer som patienten tror kan ha betydelse
[491]. Fraga specifikt efter illamdende respektive krikningar, och ta reda pda om

det finns nagot som lindrar, forsimrar och utléser besviren.

Sok vid fysikalisk undersékning efter tecken pa uttorkning, infektion och CNS-
paverkan. Vid bukundersokning, leta efter tecken pa ascites, forstoppning eller
organforstoring. Finns tarmljud? Inspektera dven mun och svalg. Overvig
provtagning for att hitta ev. infektion och metabola orsaker. Denna kan
innehalla blodstatus, elektrolytstatus, leverstatus CRP och S-glukos. Ta
urinprov vid infektionsmisstanke [488]. Rontgenundersokningar som kan vara
av virde ér till exempel DT huvud och buké&versikt. I enstaka fall kan

gastroskopisk undersékning vara av virde.
Icke farmakologisk behandling av illamaende

I f6rsta hand bor behandlingsbara orsaker hittas och behandlas.
Omvardnadsitgirder kan ha god effekt. En del av dessa dr enbart
erfarenhetsbaserade och kan provas och utvirderas. Besviren kan exempelvis
férebyggas om patienten serveras sma men attraktiva matportioner som hen
sjalv viljer. Vid kakexi Okar illamaendet ofta med fet mat och mjolkprodukter,
och det bor darfor undvikas. Man bor dven striva efter att minska otrevliga
dofter frin t.ex. matos och sar [486]. Vid tarmobstruktion kan nasogastrisk
sond eller gastrostomi avlasta [490]. Massage, akupunktur och akupressur [492-
494] kan vara av virde for vissa patienter. Aven stent och/eller kirurgisk
avlastning kan vara aktuellt f6r patienter med ileus eller subileus i tidigare
palliativt skede [495].

16.5.4 Lakemedel

Illamaende vid langt framskriden sjukdom och hos patienter i livets slutskede
kriaver ofta lakemedelsbehandling, och ofta behévs en kombination av flera
preparat. Hir dr det viktigt att f6rsoka kombinera likemedel med olika

verkningsmekanismer och att férsoka tinka mekanismbaserat.

Vid ospecifikt illamaende av oklar genes kan behandlingen inledas med en
dopaminreceptorantagonist dar haloperidol eller metoklopramid ir alternativ.
En kombination av metoklopramid och haloperidol rekommenderas som nista
steg [491]. Om oral administrering inte dr mojligt bor man overviga
injektionsbehandling av ovanstiende preparat. Vid oro och dngest kan tillige

av bensodiazepiner vara av virde, antingen peroralt eller genom kontinuerlig
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infusion. Vid dalig effekt kan tilliggsbehandling med kortison vara bra, och
rekommenderad startdos av betametason dr 4-8 mg per dygn [1706]. Vid
fortsatt illamaende bor tilligg av andra antiemetika Gvervigas. Antihistaminer
kan ocksé ha god effekt men ar svira att administrera eftersom de flesta
likemedel endast finns i peroral form. Vid svart illamaende dir ingen annan
behandling hjilper kan ett alternativ vara att anvinda lag dos av propofol i
antiemetiskt syfte. Propofol dr dock ett specialistpreparat och bor endast

anvindas om man har vana och erfarenhet av det [496].

16.5.4.1 Prokinetiska ldkemedel

Metoklopramid 6kar motiliteten i mag-tarmkanalen och minskar illamaende
genom att verka pa dopaminreceptorn bade perifert och centralt [497],
preparatet bor undvikas vid totalt tarmhinder. En férdel med metoklopramid

ar att preparatet kan ges intravendst, subkutant eller oralt.

16.5.4.2 Ovriga D2-receptorantagonister

Haloperidol verkar pa dopaminreceptorn i GI-kanalen och CTZ, och kan
administreras peroralt, subkutant eller intravendst. Substansen metaboliseras
huvudsakligen via levern och kan anvindas dven vid njursvikt [489].
Haloperidol har god effekt pa diffust multifaktoriellt illamaende [490].
Proklorperazin och prometazin ar férutom dopaminreceptorantagonister dven
acetylkolin- och histaminreceptorantagonister [489], vilket ger dem ett bredare
tillslag. Olanzapin (till exempel Zyprexa) ir ett atypiskt antipsykotiskt
likemedel som blockerar bland annat dopamin-, serotonin- och
histaminreceptorer. Olanzapin har visat god effekt vid svarbehandlat
llamaende med manga orsaker. Behandlingen kan startas 1 laga doser, till

exempel 1,25-5 mg per dygn [498].

16.5.4.3 Antihistaminer

Antihistaminer verkar bra pa illamaende med vestibulira orsaker och ar
dirmed forstahandsval vid opioidutl6st illamdende. Detta illamdende avklingar
ofta efter nagra veckor och antiemetika kan da sittas ut. Férstahandspreparatet
ar meklozin. Vid illamdende och samtidig opioidadministrering kan dven

opioidrotation vara av varde.

16.5.4.4 Antikolinergika

Till de antikolinerga likemedlen hér skopolamin, butylskopolamin och
glykopyrron. De anvinds for att minska tarmsekretionen, och darmed

illamdendet, vid subileus eller ileus [487]. Skopolamin har dven indikationen
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rorelseutl6st illaméaende [489]. Skopolamin passerar blodhjarnbarridren och har
dirfor en sederande effekt, vilket butylskopolamin inte har. Oktreotid ir en
somatostatinanalog som minskar gastrointestinal sekretion och dirmed kan ha

en plats vid behandling av illamaende som dr orsakat av tarmhinder.

16.5.4.5 Kortikosteroider

Kortikosteroider kan minska peritumoralt édem och anvinds dirfér vid
intrakraniella tumorer eller metastaser, men 4ven vid tarmhinder och
forstorade bukorgan. De kan ocksa ges vid diffust illamdende nar
torstahandspreparaten ér otillrickliga. Verkningsmekanismen ér inte helt
klarlagd. Vid lingre kortisonanvandning kan magsicksskyddande medicinering

vara av varde.

16.5.4.6 5HT3- receptorantagonister

5HT3-receptorantagonister anvinds i forsta hand for att forebygga och
behandla illamaende och krakningar 1 vid stora cellsénderfall 1 samband med
cytostatika- och stralbehandling. Vid kroniskt illamaende vid avancerad
cancersjukdom har enstaka studier visat effekt av 5SHT3-receptorantagonister.
En vanlig biverkan idr forstoppning, nagot som kan vara bevirande for

patienter med framskriden cancersjukdom.

16.5.4.7 NK1-receptorantagonister

NK1-receptorantagonister inhiberar effekten av substans-P i CNS och har pa
sa satt effekt mot illamaende. Aprepitant dr godkint vid cytostatikautlost

illamdende, men dess effekt vid avancerad cancersjukdom ir inte faststalld.

16.6 Kirurgiska, endoskopiska och
interventionella atgarder med palliativ
avsikt

Under de senaste 20 dren har framsteg gjorts inom bade diagnostik och
behandling med endoskopisk och interventionell radiologisk teknik, och i dag
finns mojlighet att symtomlindra en rad tillstind som tidigare varit
svarbehandlade. For patienten innebir detta en vinst i livskvalitet och mdojlighet

att tillbringa mer tid utanfér sjukhus.

Samtidigt har utvecklingen inom onkologin inneburit att fler patienter kan

behandlas, antingen till bot eller till f6rlingd Gverlevnad. I och med att
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overlevnaden kan paverkas lever ocksa fler patienter med sin sjukdom och kan

under sin sjukdomstid hinna fa symtom av lokal tumorvixt.

Det ar komplicerat att erbjuda god symtomlindring och vilja ratt dtgird eller
behandling utifran patientens tillstand, forutsittningar, prognos och 6énskemal.
Samarbete och multidisciplinira diskussioner ér ovirderligt och nédvindigt for
att ge bista mojliga lindring, minska sjukligheten och sjukhusvistelsens lingd

och hushilla med resurset.

I detta kapitel redovisas kortfattat tillstind och symtom som kan atgirdas

kirurgiskt, endoskopiskt eller med radiologisk interventionell teknik [499, 500].

16.6.1 Svaljningssvarigheter

Svirigheter att svilja kan ses vid esofagustumoér med intraluminal vixt och vid
kompression utifran pga. lungtumor eller férstorade lymfkortlar. Vid partiellt
hinder har patienten svart att svalja fast fé6da och kan besviras av reflux och
smarta. Tilltar hindret blir det ocksa svirt att svilja flytande féda och dryck,

och ett komplett hinder hindrar dven att patienten sviljer saliv.

Misstanke om tillstandet bekriftas med DT-undersokning eller

esofagusrontgen med nedsviljning av kontrast alternativt gastroskopi.

Hinder pa esofagus mellersta och nedre del kan avhjalpas med
sjalvexpanderande stent, dvs. ett rorformat nit som haller lumen Gppet.
Stenten liggs med endoskopiskt teknik i rontgengenomlysning medan

patienten ér sederad eller i generell anestesi.

Efter ingreppet kan patienten ha retrosternal smarta under de forsta dagarna, i
upp till en vecka, nir stenten expanderar. Under denna period kan
smartlindringen behova anpassas med dosjustering av opioid och eventuellt
tilligg av NSAID-preparat eller spasmolytika. Darefter brukar stenten i sig inte
ge upphov till smirta. Forsta dagarna efter stentinldggning ska patienten bara
inta klar dryck eller flytande f6da f6r att forhindra att fast f6da stoppar upp.
Direfter rekommenderar likare och/eller dietist mjuk mat. Om fast f6da

tapper igen stenten kan detta 16sas genom att rensa via endoskop.

Fortsatta besvir med smirta eller aterkomst av sviljningssvarigheter kan bero
pa stentmigration, ocklusion av matbolus, tumérévervixt vid stentdnden eller

tumorgenomvaxt genom stentens natmaskor.
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Vid esofaguscancer och dysfagi dr rekommendationen att vilja stentbehandling
om den forvintade 6verlevnaden dr mindre d4n 3 manader. Vid lingre

overlevnad bér man 6verviga extern stralbehandling eller brakyterapi [501].

Vid hégt hinder, inom tvd centimeter frin den 6vre esofagussfinktern vid
struphuvudet, dr stent kontraindicerat eftersom det ar forenat med
persisterande smarta och globuskinsla. I dessa fall dr stralning eller
laserbehandling aktuellt [501].

Sviljningssvarigheter pa neurologisk bas ir vanligt vid sjukdomar som till
exempel stroke, ALS, Parkinson och demens. For att lindra sviljningsbesvir
vid dessa tillstaind kan man i samarbete med logoped, fysioterapeut och dietist
hitta optimal kroppsstillning och fédokonsistens f6r den individuella
patienten. Ofta kan fértjockningsmedel gora sd vitskor blir littare att svilja

och mosad eller passerad mat fungerar bittre an fast.

16.6.2 Nutritionssvarigheter

Vid stord sviljningsfunktion pga. mekaniskt hinder eller stérd motorik, men
fungerande mag-tarmkanal, kan enteral nutrition via gastrostomi eller
jejunumkateter vara aktuellt. Generellt dr det att foredra framfor parenteral
nutrition [502].

Gastrostomi innebir att en slang placeras genom bukhuden till ventrikeln. Det
ar vanligast att anlidgga en gastrostomi med endoskopisk teknik (PEG:
perkutan endoskopisk gastrostomi), men da far det inte vara f6r trangt i
esofagus. Vid esofagushinder eller osiker tillgang till ventrikeln perkutant
(tumorvixt, arrbildningar etc) viljs ett operativt anldggande via laparotomi eller
laparoskopi (Witzelfistel/gastrostomi). Vissa sjukhus har kompetens for att

anldgga gastrostomi i genomlysning (RIG: radiologically inserted gastrostomy).

Som regel kan en gastrostomi tas i bruk for tillférsel omgaende efter
anlidggningen. Sondmatning kan ske som bolus eller kontinuerligt, med eller
utan pump. Sondmatning med spruta och som bolus ir det som mest liknar en
naturlig maltidsordning och det dr ocksa teknikoberoende. Ibland kréivs en
ligre och kontrollerad tillforselhastighet, till exempel pa grund av refluxrisk,
och da kan matningspump vara aktuell [500]. Om patienten inte dtit under en

tid trappas mingden tillférd naring upp successivt.

Om en nyanlagd PEG/RIG dras ut, helt eller delvis, kan maginnehall licka ut i
fri bukhala med peritonit och buksepsis som féljd. Misstanke om detta ska

omgiende kontrolleras med rontgen och atgiardas. Vid en 6ppet anlagd
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gastrostomi (Witzelfistel) ar ventrikelns framsida fastsydd mot bukvaggens

insida vilket minimerar denna problematik.

Nir en PEG/RIG som suttit i mer 4n 6 veckor dras ut finns som regel en
etablerad kanal, och lickage ut 1 fri bukhala ér da sillan ett problem. Daremot
kan en befintlig kanal slutas spontant inom loppet av nagra timmar eller nagot
dygn, sa en ny kateter bor foras pa plats skyndsamt. Om man ar osidker pa den
nya gastrostomikateterns lige ska det kontrolleras med rontgen innan

gastrostomin dter tas 1 bruk.

En for 16st sittande gastrostomi ger lickage av ventrikelinnehall ut pa

bukhuden, vilket édr starkt irriterande och ger smirta och sarighet.

I vissa fall ir tillforsel till ventrikel inte mojligt eller Iampligt, och da kan
tillférsel via jejunumkateter vara aktuell. Sadan tillférsel maste ske kontrollerat
med pump eftersom snabbare tillfart an 125 ml per timme kan resultera i

buksmiirta, diarré och elektrolytrubbning.

Jejunumkateter ar aktuell om reflux och medfoljande aspiration omojliggor
sondmatning via gastrostomi eller om det finns hinder i pylorusregionen eller
duodenum. Jejunumkateter kan lidggas in via befintlig gastrostomikateter eller
anldggas kirurgiskt, da en tunn kateter liggs in direkt i jejunum med Sppen eller

laparaskopisk teknik.

16.6.3 Krakningar

Plotsliga krakningar med stor volym (retentionskrikning) ses vid hinder i
gastrointestinalkanalens Gvre del, sa kallat hogt hinder. Den fyllda ventrikeln
kan ofta palperas som en utfyllnad i epigastriet medan klassisk tarmdistension
som vid ileus saknas. Patienten har ofta smarta och illamaende innan krikning
och upplever symtomlindring efter att fatt tomma ventrikeln genom att krikas.
Orsaken till ett hogt hinder kan vara pankreascancer, intraluminal tumorvaxt i
ventrikel eller duodenum, striktur till f6ljd av ulcus eller kompression utifran pa

grund av forstorade lymfkortlar eller pankreascancer.

Den traditionella kirurgiska atgirden, gastroenteroanastomos (GE), innebir att
en ny férbindelse skapas mellan magsiack och tunntarm nedanfér hindret,
antingen vid laparotomi eller med laparoskopisk teknik. For att detta ska vara
aktuellt maste patienten ha forutsittningar for att lika ut ett kirurgiskt ingrepp

och ha en foérvintad 6verlevnadstid som 6verstiger likningstiden.
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I den palliativa situationen féredrar man numera stentning av hogt hinder i
gastrointestinalkanalen eftersom det ger momentan symtomlindring och
innebar ett betydligt mindre kirurgiskt trauma. Stenten f6rs pa plats med hjilp
av endoskop och i1 genomlysning, och dstadkommer ett Sppetstiende lumen
genom det tranga partiet. Den avhjalper krakningar och kan i bista fall ater
mojliggora peroral fullnutrition. Ingreppet gors normalt 1 narkos for att sakra

luftvagen.

Om problem aterkommer efter en initialt lyckad stentning kan det bero pa
ocklusion av matbolus, stentmigration eller tumérovervixt i stentens ande. Da
kan det vara aktuellt att kontrollera med kontrastrontgen, skopi eller DT.
Matbolus kan rensas endoskopiskt. Om stentmigration eller tumorévervaxt
skett kan ytterligare stent behéva liggas. Dock blir funktionen simre ju lingre

parti som behéver stentas.

Om stent eller operation med GE inte ar méjligt eller limpligt ger avlastande
gastrostomi en god symtomlindring, och ur komfortsynvinkel dr det att foredra
framfér avlastande nasogastrisk sond. Patienten kan da inta tunnflytande via
munnen och ventrikeln draneras utan nasogastrisk sond. Avlastande
gastrostomi kan oftast liggas med endoskopisk teknik (PEG). Nir en PEG
anliggs for avlastning maste man dock anvinda en Y-port-adapter som passar
till uppsamlingspase med kon i stéllet f6r den koppling som normalt anvinds

vid enteral nutrition, ENFit-adapter.

16.6.4 Subileus och ileus

Det finns en rad orsaker till en mekanisk eller funktionell obstruktion i tarmen
som paverkar passage och digestion. Ett 6vergiaende “tarmstopp” kallas
subileus, till skillnad frin ileustillstindet som 4r varaktigt. I den palliativa
situationen kan likemedel och forstoppning ge upphov till symtomgivande
obstruktion. Malign tarmobstruktion innebir att en intra- eller extraluminal
tumorvixt skapar hinder pa en eller flera nivaer. Symtombilden beror pa om
hindret ér relativt eller totalt, och pa vilken niva det ligger pa. Hoga hinder
(distala ventrikeln till forsta delen av jejunum) utmirks av retentionskrikningar,
dvs stora krikningsvolymer med kort féregiaende illamdende (minuter — kvart)
och att illamaendet forsvinner efter krikning. Laga hinder (rektum-
vinsterkolon) utmarks av kraftigt utspand buk, upphérd avforing- och
gasavgang och forst sent i forloppet krikningar och smirta. Tunntarmsileus

utmarks av den klassiska triaden intervallsmartor, krikningar och utspind buk.

Operativ atgird av tarmhinder, med eventuell resektion och tarmanastomos

eller bypass forbi hindret, forutsitter att patienten ar i tillrickligt gott skick for

175



REGIONALA CANCERCENTRUM

att bade 6verleva ingreppet och lika den skapade anastomosen. I litteraturen
brukar man rekommendera en férvintad 6verlevnad pa minst 2-3 ménader i
grundsjukdomen och ett hyfsat allmintillstaind (WHO performance status 2
eller bittre, dvs vilar mindre dn halva dagen). Faktorer som dessutom talar
emot att 6ppen kirurgisk dtgird skulle kunna hjélpa dr multipla tarmhinder,
utbredd carcinos, kraftig ascitesbildning, palpabel buktumor och tidigare
problematisk ileuskirurgi [503].

Avlastande kirurgi med stomi kraver i sin tur att hindret inte sitter f6r hogt
eftersom en hogt beligen stomi skapar stora problem med héga fléden, kort
tarm med délig digestion och absorption, och risk f6r bandageringsproblem
med lickage ut pa huden och sekundir smartproblematik. Vid operativ atgard
av utbredd tumorvixt i buken, eller efter tidigare omfattande kirurgi och
eventuell stralskada, finns ocksa alltid risk for tarmskador med efterféljande
fistelutveckling. Vid bristande sarlakningsforutsittningar finns risk for

anastomoslickage och sarruptur.

Sammantaget dr det svart att avgéra om en patient ska genomga ett kirurgiskt
ingrepp vid mekanisk obstruktion, och det beslutet bor diskuteras mellan

kirurg och palliativmedicinsk specialist.

Om kirurgisk atgird bedoms vara tekniskt omojlig eller alltfor riskfylld utifran
patientens tillstind kan man stenta ett enstaka hinder pa hog nivé, fram till
overgangen duodenum-jejunum, eller pa kolonniva, med en sjilvexpanderande
metallstent. Stenten ldggs med hjilp av endoskop och i genomlysning, i sederat

tillstand eller i generell anestesi.

Vid malign tarmobstruktion som inte limpar sig f6r kirurgisk atgird, eller nir
patienten befinner sig i sent palliativt skede, ar farmakologisk ileusbehandling
indicerad. Likemedel med antisekretorisk (protonpumpshimmare + oktreotid
och/eller butylskopolamin/glykopyrron), kramplésande
(butylskopolamin/glykopyrron),, antiemetisk (haloperidol) och smattstillande
verkan (stark opioid) tillférs da subkutant, regelbundet intermittent eller
kontinuerligt via infusionspump. I vissa fall kan kortison under nagra dagar
ocksa ha en avsvillande verkan och forbittra passagen vid ett relativt hinder,
och vid ett manifest hinder kan kortison ge ett tilligg till den totala
symtomlindringen. Behandlingen bor handlidggas av en enhet som har

kompetens i specialiserad palliativ vard.

Avlastande gastrostomi, anlagd via operation eller endoskopi (PEG), ger en
effektiv symtomlindring vid icke-operabelt ileus eftersom krikningarna

minskar och patienten kan inta flytande via munnen. Méjligheten till att inta
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féda peroralt, delta i den sociala gemenskapen kring en maltid och slippa

nasogastrisk sond betyder ofta mycket for patienten och kan 6ka livskvaliteten.

Ascites eller peritoneal tumoérvaxt ses ibland som ett hinder for att anligga en
avlastande PEG. Ascitesproblematiken kan dock avhjilpas med permanent
ascitesdrin, och i studier har peritoneal tumoérvixt inte visats vara nagot hinder
[504, 505].

16.6.5 lkterus

Stasikterus uppkommer nar gallflédet hindras genom extrahepatiska eller
intrahepatiska gallvigar och kan bero pa gallsten, tumérvixt med strikturering
eller kompression utifran pa grund av tumor eller forstorade lymfkortlar. For
att kunna avhjilpa stasikterus och dess symtom med klida, smarta och

eventuell kolangit med avlastning maste gallvigarna vara dilaterade, vilket kan
bekriftas med ultraljud eller DT.

Innan man fattar beslut om att férséka uppna gallvagsavlastning ska man ta
stallning till om ingreppet ar mojligt och meningsfullt. Har patienten ett
allmantillstind som successivt forsimrats redan ett bra tag innan ikterusen
debuterar, blir méjligheten att uppna meningsfull férbattring av patientens
allmantillstind genom gallvagsavlastning begriansad. Troligen ar da
torsimringen framfor allt orsakad av snabb sjukdomsprogress i stillet f6r det

torhojda bilirubinet och gallvigsavlastning gagnar da inte patienten.

Inom palliativ vard ir det séllan aktuellt med en operativ atgird med
gallviagsavlastning 1 form av anastomos mellan gallvig och tunntarm, till
exempel koledoko-jejunostomi, utan man avlastar i férsta hand med
endoskopisk teknik, ERCP, dé en stent placeras forbi hindret. Stenten placeras
genom eller f6rbi hindret och tillater gallfléde till tarmen. Beroende pé hindrets
niva och omfattning liggs en eller flera stentar. Plaststentar har en begrinsad
hallbarhet och behéver bytas med nagra manaders mellanrum. Metallstentar

har lingre hallbarhet men ir inte alltid laimpliga.

Om endoskopisk teknik inte dr limplig av tekniska eller anatomiska skal, dr
alternativet PTC (perkutan transhepatisk kolangiografi). Det ér en radiologisk
teknik ddr man skapar tillgang till gallvigen genom punktion via huden. En
kateter placeras utifrin och in 1 gallgangen, s kallat yttre drin, och vidare f6rbi
hindret och till tunntarmen, si kallat inre drin. I samma eller en senare seans
kan stent placeras 6ver hindret och tillita att inre och yttre drin senare kan
avvecklas. Ibland behover de bada teknikerna — ERCP och PTC — kombineras

for att uppna onskat resultat.
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ERCP gors i sedering eller generell anestesi. ERCP dr inte mojligt om patienten
tidigare genomgatt vissa ventrikel-, lever- eller pankreasingrepp eller GBP
(gastric bypass) mot 6vervikt. Om ikterus aterkommer efter en till en borjan
framgangsrik stentning kan det bero pa att stenten migrerat (indrat lige) eller
ockluderats eller pa tumorévervixt. Man kan behova byta stenten eller ligga en
till. Vid en daligt fungerande stent kan patienten fi en infektion i gallvdgarna,
kolangit, vilket kan bli livshotande.

PTC utférs i generell anestesi. Om man vid PTC inte kommer f6rbi hindret far
patienten ett yttre dran som ska hallas 6ppet f6r drinering. Om ett inre drin
lagts finns det yttre dranet kvar, men det kan hallas stingt eftersom gallan da
kan drineras till tarmen via det inre drinet. Ett yttre PT'C-drdn kan ge smirta
pga. mekanisk irritation. Om galla licker vid sidan om drinet kan det ge lokal
hudirritation och vara svarbandagerat. Vid aterkommande problem med smirta
och lickage ska man kontrollera drinets lige med kontrastrontgen och
eventuellt byta eller justera dranet. Det giller dven om ikterus kommer tillbaka,

med eller utan kolangit.

Personalen pa den vardande enheten ska ha kunskap om att skota PTC-drin
och riskerna med gallvigsstent eftersom kolangit kan tillstéta och vara

livshotande om det inte handlaggs pa ratt sitt [506].

16.6.6 Fistlar

Fistlar eller "falska gangar” kan bildas mellan olika strukturer sisom tunntarm
eller tjocktarm till hud eller till urinblasa eller vagina. Fistelbildningen kan bero
pa tumorvaxt men ses ibland efter kirurgi eller stralning. Det kan ge upphov till
smarta, lokal hudirritation, infektioner och dalig lukt. Kirurgiskt kan flodet
genom fisteln minskas genom avledning med stomi pa en niva ovanfor fistelns
borjan, till exempel en ileostomi om fisteln finns mellan kolon och urinblasa

eller vagina.

Om kirurgisk avledning inte dr méjlig eller bedoms riskabel kan det vara
aktuellt med antisekretorisk farmakologisk behandling.

16.6.7 Hydronefros

Vid symtomgivande hydronefros, med smirta eller infektion och hotande
torsimrad njurfunktion, kan uni- eller bilateral avlastning vara aktuellt. En
nefrostomi liggs perkutant med ultraljud och genomlysning, oftast i
lokalbedévning och litt sedering. Nefrostomikatetern behover liggas om

regelbundet, 1 gang per vecka, och bytas var 3—6:e manad vilket gors 1
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genomlysning. Om nefrostomikatetern rubbas ur sitt lige eller dras ut av
misstag, eller om flédet upphor, kan patienten drabbas av smarta och feber.
Detta ska atgardas skyndsamt for att undvika att patienten forsimras och 6ka

forutsittningarna for att en ny kateter kan féras in via den gamla kanalen.

Alternativet till nefrostomi ér uretirkateter, dubbel-]-kateter eller stent som ar
anlagd fran blasan med cystoskopi. I vissa fall kan en uretirkateter anlidggas

fran njurbackenet ner till bldsan via nefrostomi i genomlysning.

Den interna avlastningen kan ge lokal irritation med symtom fran njurbickenet

eller blasan, och det dr mer kriavande att byta en uretirkateter an en nefrostomi.

16.6.8 Ascites

Symtomgivande ascites (fri vitska i bukhalan) kan férekomma vid de flesta
tumorsjukdomar med intraabdominal vaxt, leversjukdom och hjirtsvikt.
Diuretikabehandling (kombination furosemid plus spironolakton i individuellt
utprovad dos) kan begransas av hypotension och njurpaverkan. Ascites pa
grund av peritoneal tumoérvaxt svarar oftast simre pa diuretikabehandling.
Laparoscentes ger snabb lindring men ar resurskrivande. Tappningsvolymen
och tappningsintervallet hur den enskilde patienten reagerar (allmintillstand
och blodtryck). Oftast kan patienten tappas pa befintlig volym under det forsta
dygnet utan negativa effekter. Erfarenhetsmissigt finns inget att vinna med

albumintransfusioner vid ascites orsakad av malignitet.

Vid éterfall av ascites kan ett permanent, tunnelerat drin vara ett alternativ till
upprepade laparocenteser. Drinet liggs in 1 lokalbedévning, limpligen med
ultraljudsledning. Det kan sedan tappas vid behov utan férnyad punktion, i
hemmet av en sjukskéterska eller ibland av patienten sjilv. Mellan
tappningstillfillena ligger drinslangen stingd och bandagerad och orsakar fa
obehag. Risken for infektion ar ldg tack vare tunneleringen och méjligheten att
halla steril kopplingsyta mellan drinslang och tomningspase. Det permanenta
drinet tilliter att mindre volymer kan tappas oftare utan stor resursatgang eller

risk, och det ger en jamnare symtomlindring [507, 508].

16.6.9 Pleuravatska

Vid aterfall av vitska i lungsicken (pleura) kan ett permanent, tunnelerat drin
vara ett alternativ till upprepade torakocenteser. Drinet liggs in i
lokalbedévning, limpligen med ultraljudsledning. Infektionsrisken ar lag
genom att drinet dr tunnelerat och kopplingsytan kan hallas steril mellan drin

och drineringspase. Tappning sker intermittent efter behov, utan férnyad
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punktion. Drinet tappas antingen med pase och sjalvfall tills symtomen har
lindrats, eller med en sirskild vakuumflaska sa att pleurahalan kan tdmmas helt.
Tomning med vakuumflaska kan 1 vissa fall leda till ’torrtémning”, dvs.
spontan pleurodes. Detta kan vara ett alternativ till farmakologisk, mekanisk
pleurodes [509].
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KAPITEL 17

Smartlindring

Smiirta i palliativt skede ska ses 1 ett helhetsperspektiv som inkluderar
tysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner av smartupplevelsen.

17.1 Smartlindring i palliativ vard

Smirtbehandling i palliativt skede ska alltid ses som del av en helhet, dir
smartan ér ett av flera vanliga och oftast samtidigt férekommande symtom.
Helhetsperspektivet innebir att uppmirksamma den fysiska smirtan men
ocksa psykiskt lidande, social problematik och separation samt existentiella
dimensioner av lidande hos minniskan med en livshotande sjukdom. Det ir
viktigt att identifiera var i sjukdomsférloppet patienten befinner sig for att
kunna féra en meningsfull dialog om malet med vard och behandling och for

att kunna erbjuda adekvat smirt- och symtomlindring pa ritt vardniva.

I Sverige finns god tillgang till smirtlindrande likemedel och nastan alla
patienter har tillgang till en vidbehovsordination av opioid veckorna fore
doden, enligt svenska palliativregistret. Trots detta upplever cirka 25 %
otillracklig smirtlindring under livets sista vecka. Samtidigt ser vi idag en 6kad
andel patienter som lever linge med cancerrelaterad smirta dir langvarig
opioidbehandling kan bli problematisk. Detta innebér en stor

utmaning; opioidbehandling ensamt ar inte vagen att ga for att forbittra
smartbehandlingen i palliativt skede, utan det beh6évs mer kunskap om
smartbehandling. Opioider bor dock fortsatt anses vara basbehandling i sent
palliativt skede tillsammans med icke-farmakologiska metoder. I alla skeden
bor smirtanalysen utgora grunden for val av behandling med likemedel eller

andra metodet.

17.1.1 Definition av smarta

Enligt IASP (International Association for the Study of Pain) ar smirta en
obehaglig sensorisk (fysisk) och emotionell (kinslomassig) upplevelse till f6ljd
av verklig eller hotande vivnadsskada, eller en upplevelse som beskrivs som en
sadan skada. Denna definition innebdr att smirta dr det som personen ifraga
uppger att det dr, och smirta existerar nir personen uppger att den existerar;

den dr subjektiv. Definitionen understryker ocksa att smartan tolkas
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kanslomassigt 1 hjdrnan varje gaing man har ont, utifran tidigare erfarenheter
och forvintningar. Av den anledningen kan oro och inte minst dédsangest
forstirka smartupplevelsen avsevirt, medan en vardsituation som skapar lugn
och trygghet minskar smartan, se Hambraeus artikel i Lakartidningen fran

2020, Ny definition av smartal IASP formulerade for forsta gangen sin

smartdefinition 1979. 2020 reviderades detta. Svensk 6versittning saknas dnnu,
men den nya definitionen innebir en 6kad tydlighet avseende smirtans

subjektiva paverkan pa individens liv [510].

17.1.1.1 Epidemiologi

¢ Ju nirmare livets slut patienterna befinner sig, desto mer smirta
férekommer, oavsett om orsaken ir cancersjukdom eller inte.

e Trots god tillgang till opioidbehandling i livets slutskede blir 25 % inte
tillrickligt smartlindrade.

Smirta dr ett vanligt symtom 1 befolkningen, cirka 20 % lider av kronisk smirta
[511]. Mot livets slut blir smarta vanligare. I en observationsstudie fran 2010 av
patienter utan cancersjukdom var smirtprevalensen 24 méanader fére déden

26 % och okade till 46 % under de sista 4 manaderna i livet. Bland patienter
med artros eller artrit hade 60 % smirta, vilket 4r jimforbart med andra
diagnoser, aven cancer [512]. Vid langt framskriden cancersjukdom kan smirta

térekomma hos 50-100 % av patienterna.

17.1.2 Smartdiagnostik

e Bide diagnostik och behandling av smirta ska baseras pa underliggande
smartmekanism.
e Mingdimensionell smartanalys ar grunden for beslut om

smartbehandling.

Standardiserad utvirdering av insatt smirtbehandling ir en viktig del av

behandlingen.

Smiirta vid livshotande sjukdom, oavsett om det handlar om cancer eller annan
kronisk sjukdom och oavsett om det dr 1 sent eller tidigt palliativt skede, bor
tolkas i ett mangdimensionellt perspektiv, som ett resultat av komplexa
interaktioner mellan fysiska, psykiska, sociokulturella och existentiella

dimensioner [513].

Relevanta fragor att besvara som underlag for smirtanalysen ar:

e Smirtans lokalisation, anvind girna smirtteckning
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e Smirtintensitet med hjalp av smirtskattningsformulir

e Kontinuerlig smarta? Intermittent?

e Belastningsrelaterad?

e Aktivitetsrelaterad?

e Dygnsvariation, uppmirksamma sarskilt somnstorningar

e Andra symtom sasom angest, paverkad somn, depression med mera som
paverkar smirtupplevelsen

e Smirtlindrande faktorer, har patienten nagon vilfungerande strategi for att
lindra smarta? Kan den utvecklas vidare?

e Hur paverkar smirtan patientens dagliga liv/aktiviteter, arbete, socialt liv,
somn, aptit, sex, humor, livskvalitet?

e Finns kommunikationsproblem?

e Vilken sjukdom? Naturalférlopp? Beriknad livslingd? Samsjuklighet?

e Beroendeproblematik?

Smirtanalysen ligger sedan som en grund f6r bedomning av smartmekanism,

det vill sdga vilken typ (eller vilken kombination) av smarta?

Nociceptiv
e Somatisk

e Visceral

Neuropatisk

Smirtanalysens anamnestiska fynd samt objektiva fynd utifran klinisk
undersokning kompletteras efter behov med riktade neurofysiologiska,
radiologiska och biokemiska analyser. Utifran svaren gors en smartbedémning
som ska dokumenteras, och som ligger till grund f6r den behandling som

sedan erbjuds.
Exempel pd smartbedomning:

Svir cancerrelaterad smirta pa grund av prostatacancer med skelettmetastaser
sakralt, vilket ger en kombinerad nociceptiv och neuropatisk smarta. NRS 9 vid
torsok till rérelse som lett till immobilisering och svar somnpaverkan, trots

eskalerande opioiddoser senaste dygnet. COX-himning har inte provats.

Den smirtbehandling som viljs ska vara individualiserad med realistiska mal
om att lindra symtom, férbittra livskvalitet och funktion. Den ska innefatta
utvirdering och uppfoljning av smirtbehandlingen. Eventuella biverkningar av
analgetika ska bedomas i relation till effekten, och har idr det viktigt att

patienten far sa mycket information som maijligt fOr att bista méjliga
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smartbehandling ska kunna erbjudas. Vid utebliven smartlindring eller 6kande
symtom gors en ny smartanalys infOr valet av alternativ behandling. Patient,
nirstaende och ansvarig personal bor vara vilinformerade om smartans orsak
och bakgrund till valet av behandling. De ska ocksa fa méjlighet att diskutera
detta [514].

17.1.3 Smartskattning

En fortroendefull och lugn dialog med patienten ir forutsittning for en bra
smartanamnes och en vilfungerande skattning av smartan. Systematisk och
upprepad skattning av smirta med hjilp av ett skattningsinstrument och
efterféljande dokumentation kan vara ett komplement for att forbiéttra och
kvalitetssakra smartbehandlingen. Det dr viktigt att patientens subjektiva
skattning respekteras och dokumenteras eftersom det inte gar att se pa en
patient hur ont hen har. Flera studier visar att patienter skattar smirta hogre dn
vardpersonal, till skillnad fran angest dér patienter tenderar att skatta sin
angestniva ldgre dn vad personalen gor. Smirtskattning méjliggor ett
gemensamt sprak for att tala om smartintensiteten och for att bedéma effekten
av insatt behandling. Pa detta sitt undviks ocksa underdiagnostik av patientens
smarta. Smartlindring baserad pa hur vardpersonalen “liser av” patientens

smdrta dr en vanlig orsak till otillricklig smirtlindring.

Valet av skattningsinstrument kan variera beroende pa verksamhet och
patienter. De idag vanligaste skattningsinstrumenten VAS (Visuell analog skala)
/ NRS ( Numerical Rating Scale) kriver aktiv medverkan av personen med
smdrta och kan inte anvindas vid kognitiv nedsatt f6rmaga eller dir annan
svarighet att kommunicera finns. Abbey pain scale som ir validerat for
dementa i palliativt skede eller Doloplus-2 som ir framtaget att mita smarta
hos ildre med nedsatt kommunikationsférmaga ger i dessa fall personalen
moijlighet att skatta smarta pa ett strukturerat sitt. Ett anvindbart alternativ

som tagits fram under senare ar ar S6S-stickan [515].

Det finns flera andra instrument som anvands i palliativ vard, exempelvis det
sammansatta instrumentet ESAS (Edmonton Symptom Assessment System)
som har tio parallella NRS-skalor f6r smirta och andra symtom. Fér barn
anvinds exempelvis FLACC (F = Face, L. = Legs, A = Activity, C = Cry, C =
Consolability) eller en ansiktsskala. Se kapitel 12.
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17.1.4 Grundprinciper i beddomning och planering av
smartbehandling

Den smartbehandling som viljs ska vara individualiserad med realistiska mal
om att lindra symtom, férbittra livskvalitet och funktion. Den ska innefatta
utvirdering och uppfoljning av smirtbehandlingen. Hir bor aterigen
smartskattning med smirtskattningsinstrument anvindas. Eventuella
biverkningar av analgetika ska bedémas i relation till effekten, och hir ér det
viktigt att patienten far sa mycket information som mojligt for att basta mojliga
smartbehandling ska kunna erbjudas. Vid utebliven smartlindring eller 6kande
symtom gOrs en ny smartanalys infOr valet av alternativ behandling. Patient,
nirstaende och ansvarig personal bor vara vilinformerade om smartans orsak
och bakgrund till valet av behandling. De ska ocksa fa mdjlighet att diskutera
detta [514].

17.1.5 Kliniska och etiska 6vervaganden

Smiirta vid obotlig sjukdom, speciellt nir livet ndrmar sig slutet, dr en laddad
och angeldgen fraga for alla och kanske den faktor som skapar mest angest och
oro, inte minst hos patienter som drabbats av sjukdom med kort férvintad
overlevnad. Det idr angeldget att svart sjuka patienter vet att smirta och andra
plagsamma symtom kan lindras. Redan tidigt kan det vara bra att informera om
att det finns lindring, men att inte utlova smartfrihet. Det ar lampligt att tidigt
involvera patienten 1 diskussion om smirtbehandlingens upplagg, med
information om forvintade effekter och biverkningar, for att kunna skraddarsy
en behandling f6r just den patienten. En patient kan till exempel tycka att
biverkningar i form av sinkt vakenhet och nedsatt kognitiv formaga ér ett
rimligt pris att betala f6r att uppna smirtlindring, medan en annan patient vill

vara sa pigg som det gir och da viljer en annan smirtlindring.

Opioider har en grundliggande och sjilvklar plats i behandlingen av svira
smartor, speciellt i livets slutskede, men rekommendationer om doser och
behandlingstider skiljer sig at. Lokala behandlingstraditioner varierar ocksa, och
skillnaden mellan sjukhusvard och primarvard kan vara mycket stor. Enligt
torfattarnas kliniska erfarenhet ar det fortfarande vanligast att patienten inte far
tillgang till opioider av radsla for biverkningar, vilket skapar onddigt lidande.
Samtidigt dr okritisk lingtidsbehandling med opioider i tidigt palliativt skede
och opioidutlést hyperalgesi ett 6kande problem. Nir de virderingar som
ligger till grund f6r hospicerorelsen skapades, var 1-arséverlevnaden i cancer
mycket lag; 1970 var 1-arséverlevnaden 50 % och 2014 var 10-arsoverlevnaden

50 %. Detta gor att patienter behandlas under mycket lingre perioder och dé
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finns risk for att patienter ska drabbas av skada som ir relaterad till
opioidbehandling. Man bor ifragasitta praxis att behalla opioidbehandling
under langa sjukdomsférlopp, med motiveringar sisom det finns inget
egenvirde 1 att sinka dosen”, och beakta kunskaper fran lingvarig
opioidbehandling av patienter med kronisk smirta fran andra sjukdomar dn

cancer.

En grundliggande etisk princip ar att ”gora gott”. Det dr mycket angeldget att i
alla lagen identifiera smirta hos patienten, analysera, behandla och utvirdera

den, bade i tidiga palliativa skeenden och i livets absoluta slutskede.

En annan viktig etisk princip dr respekten for patientens ritt att vara med i
beslutsprocessen, ”autonomiprincipen”. Det innebar att dialogen om
smartanalys och behandling ir en viktig fraga f6r bade patient och behandlare,

och 4ven narstiende.

17.2 Preparatgenomgang — opioider

Opioider har framfor allt effekt pa nociceptiv smarta. Nociceptiv smarta ar
vanligt férekommande i livets slutskede, men ocksa ofta tidigare i

sjukdomsforloppet. Svaga opioider anvinds sillan 1 palliativ vard.

Opioider har framfor allt en effekt vid nociceptiv visceral smarta av molande
karaktir och vid djup somatisk noceptiv smirta. De har ocksa god effekt vid

akuta nociceptiva tillstand.

Svaga opioider sasom kodein och tramadol anvinds sillan f6r cancerrelaterad
smirta och i princip aldrig 1 sent palliativt skede men kan finna sin plats vid
icke-cancerrelaterad diagnos och till cancerdverlevare. Preparaten bor inte

kombineras med varandra eller anvindas tillsammans med starka opioider.

Starka opioider har en likvirdig smartlindrande effekt pa gruppniva, men hos
enskilda patienter kan bade effekt och framfér allt biverkningar skilja sig at.
Dirfor kan det 16na det sig att byta till en annan opioid. Férstoppning,
illamdende, trotthet och kognitiv paverkan dr de vanligaste biverkningarna. Lat
patienten vara delaktig i beslutet, med noggrann information om férvintad
effekt och biverkningar. Ofta gar det att minimera biverkningarna genom att
individualisera behandlingen och noggrant titrera opioiddosen, samtidigt som

laxantia och antiemetika forskrivs [510].
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Grundprinciper for behandling med starka opioider kan sammanfattas enligt

nedan:

e Smirtbehandling kan inledas antingen med kortverkande eller med
lingverkande preparat.

e Patienten ska alltid ha tillgang till extrados.

e Fortsatt dostitrering sker med hjilp av mingden extradoser.

e Likemedel mot f6rstoppning och illamaende ordineras.

e Vid 6vergang fran peroral till subkutan eller intravents behandling: titta i

konverteringsguiden. Direfter ska behandlingen utvirderas och justeras.

Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras.

17.2.1 Morfin

Morfin dr referenspreparatet for alla starka opioider, det finns tillgingligt i alla
beredningsformer och rekommenderas av flera likemedelskommittéer som
forstahandspreparat. Morfin har varierande biotillginglighet (15—65 %)
peroralt, men i parenteral form 4r det ekvipotent med oxikodon. Morfin
ackumuleras vid nedsatt njurfunktion varfor dosjustering eller opioidbyte vid
GFR <60ml/min bor goras. Kortverkande opioid i livets slutskede ges oavsett

njurfunktion.

17.2.2 Oxikodon
Oxikodon har hogre och jamnare biotillginglighet (60-80 %) an morfin, vilket

gjort att det anvinds alltmer i férsta hand. Peroralt oxikodon dr 1,5-2 ganger
mer potent in morfin. Vid levermetasterad cancer eller annan leversvikt bor
kombinationspreparatet oxikodon/naloxon undvikas pa grund av risken att

naloxon hamnar systemiskt och hindrar smartlindringen [517].

17.2.3 Fentanyl

Fentanyl dr cirka 100 ganger mer potent dn morfin. Plasterbehandling ar
limplig vid stabil opioidkinslig smarta hos patienter som har cancerrelaterad
smarta men har svart att ta tabletter eller osidkert upptag frain mag-tarmkanalen.
Vid transdermal behandling ses full effekt efter 12 — 24 timmar. Plastret byts
normalt vart tredje dygn, och man boér dagligen kontrollera att plastret sitter pa
plats. Dosupptrappning rekommenderas enligt FASS, som snabbast vart 6:e
dygn, men vid svar opioidkinslig smirta och tit kontakt med patienten finns

klinisk erfarenhet av att upptrappning var tredje dag ocksa fungerar.
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Hos kakektiska patienter dr upptaget forindrat och titare plasterbyte kan
behovas, och da gar det inte att forlita sig pa konverteringsguiden [518]. Oftast
behovs en nagot hogre dos till en avmagrad patient. Dessutom blir upptaget
mer ojimnt fordelat 6ver tid. Upptaget 6kar vid feber, vilket bor beaktas.
Plasterbehandling ar mindre limplig till patienter med instabil smarta eller
profusa svettningar. Fentanyl finns f6r transmukosal, sublingual eller intranasal
tillférsel och kan anvindas vid smirtgenombrott dir snabb effekt efterstrivas.
Effekt ses inom 10-15 minuter och den kvarstar i cirka en timme. Fentanyl bor

endast forskrivas av personal med vana av preparatet.

17.2.4 Hydromorfon

Hydromorfon ir 5-7 ganger mer potent dn morfin. Preparatet anvinds vid
hoéga opioiddoser, huvudsakligen inom specialiserad palliativ vard.
Hydromorfon administreras framfor allt 1 likemedelspumpar eller ges som
subkutana injektioner. En praktisk regel att tillga ar att om injektionsdoser av
morfin Gverstiger volymen av 1,5ml per dos bor man 6verviga att ga over till

hydromorfon.

17.2.5 Ketobemidon

Ketobemidon rekommenderades tidigare till patienter med njursvikt. Det dr
ekvipotent med morfin men har en mycket begrinsad klinisk dokumentation.

Preparatet rekommenderas inte lingre.

17.2.6 Buprenorfin

Buprenorfin transdermalt édr i styrka jaimférbart med svaga opioider;
buprenorfinplaster pa 5 ug per timme motsvarar en peroral dygnsdos morfin
pa 5-10 mg. Vid cancerrelaterad smirta ar dess plats i behandlingsarsenalen
inte helt klarlagd men kan vara ett bra alternativ for langtidséverlevande
cancerpatienter for vilka ligsta mojliga opioiddos maste efterstrivas. Om
patienten har en fungerande smartlindring med plaster kan behandlingen fortga
in 1 livets slutskede. For patienter med annan diagnos an cancer, f6r vilka
paracetamol eller NSAID inte racker till, kan detta lagdosplaster vara en bra
tilliggsbehandling efter beaktande av att det tar ndgra dygn till jimvikt,

kostnader och risk for hudirritation etcetera.

17.2.7 Metadon

Vid komplexa och svarbehandlade smirttillstand kan tilligg av lag dos

metadon hjilpa, och detta utnyttjas alltmer inom framfor allt specialiserad
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palliativ vard. Metadon ir ett specialpreparat som vid ritt anvindning kan vara
mycket effektivt, men det forutsitter specialkunskaper eftersom preparatet inte
ar jamforbart med andra starka preparat inom morfingruppen. Detta beror pa
en komplicerad farmakokinetik som innebir att preparatets halveringstid ér
varierande. Det finns ocksa interaktionsrisk med flera likemedel, exempelvis
flukonazol som innebdr kraftig 6kad koncentration av metadon med risk f6r
overdosering (Itrakonazol kan da ofta anvindas). Om kombinationen inte kan
undvikas bor metadondosen reduceras. En svensk studie om metadon som
tilliggsbehandling till pagaende opioidbehandling har nyligen publicerats [519].
Startdosen dr 2,5-5 mg x 2, med langsam upptitrering. Hos inneliggande
patient eller vid svar okontrollerad smarta kan dos6kning goras efter 3 dagar
men man bor helst vinta 1 vecka eftersom full effekt di kan férmodas vara
uppnadd. I 6ppenvard bor uppfoljning ske varannan- var tredje dag under
upptrappning. Vanligen hamnar slutdosen inte hogre dn 10 mg men vissa

patienter kan behova upp till 20 mg per dygn for att tilliggseffekten ska ske.

17.2.8 Dosforslag vid ny insattning av opioid:

e Inled med kortverkande morfin 5-10 mg vid behov eller var fjirde timme
samt extradoser vid behov.

e Utvirdera effekten efter ett dygn, vid opioidkanslig smirta gors en 6vergang
till depapreparat, och given dygnsdos delas da pa tva eller tre doser.
Patienten ska ha tillgang till extradoser som motsvarar 1/6 av dygnsdosen.

e Det gar ocksa bra att titrera upp dosen med lingverkande morfin.

e Ibland beh6vs inte langverkande opioid. Lat patienten vara med och
diskutera effekt och biverkningar for att littare kunna skriddarsy
behandlingen.

e Alla patienter ska ha tillgang till behovsmedicinering, och den ska utgéra
1/6-1/10 av dygnsdosen.

17.3 Vanliga opioid biverkningar

17.3.1 Andningsdepression

Opioider kan himma andningscentrum hos en frisk, smirtfri person. Smarta
stimulerar dock andningscentrum och motverkar denna effekt.
Underhallsbehandling med opioider leder relativt snabbt till en
toleransutveckling mot de andningsdeprimerande effekterna, och risken for
andningsdepression (att andningen blir paverkad) ar liten hos patienter som

statt pa opioid ett tag, i jaimforelse med personer som provar opioider for
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forsta gangen. Vid andningsdepression brukar man se bade sankt vakenhet,
knappnalsstora pupiller och framfér allt en andningsfrekvens pa <8-10
andetag per minut. Om patienten snarare har en normal eller f6rh6jd
andningsfrekvens finns troligen en annan orsak till den sinkta vakenheten. Vid
opioidutlost andningsdepression kan opioideffekten brytas genom att ge
naloxon. Tink pd att dven den smirtstillande effekten bryts momentant, och
den korta halveringstiden hos naloxon gor att naloxontillférseln ofta behover
upprepas innan opioidkoncentrationen minskat tillrickligt. Man kan ge
naloxon langsamt eller fraktionerat genom att spada en ampull till 10ml och

lingsamt injicera.

17.3.2 Forstoppning

Forstoppning dr en narmast ofrankomlig biverkan av opioider och den kvarstar
under hela behandlingstiden. Egentligen handlar det om mer dn bara
forstoppning, for opioider gor att tarmrorelser blir lingsammare, men ocksa att
det blir en 6kad tonus (6kad muskelspanning) i glatt muskulatur bade i tarmar,
urinvigar och gallvigar. Pa engelska kallas detta syndrom med férstoppning
och tonus6kning f6r OIBD (opioid induced bowel dysfunction), och i svira
fall kan patienten ocksa drabbas av buksmartor, gasbildning, utspiand buk,
aptitléshet och illamaende. Behandlingen bestar av att forebygga besviren
genom att paborja laxantiabehandling direkt vid opioidinsittning. Ofta
kombineras motorikstimulerande medel (till exempel pikosulfat) med
osmotiskt verkande laxantia (t.ex. makrogol). Laktulos rekommenderas inte
eftersom det ger ytterligare 6kad gasbildning. Generellt sett har preparat som
himmar morfinreceptorer perifert i tarmen en effekt som vanliga laxermedel
inte har, eftersom de minskar tonusékningen i glatt muskulatur. Till dessa
preparat hor naloxon, naloxegol och metylnaltrexonbromid. I sent palliativ
skede finns ofta manga orsaker till férstoppning sasom nedsatt peroralt intag
och immobilisering. Patienten kan behéva informeras om det f6r att undvika

nedsatt compliance till opioidpreparat och laxantia.

17.3.3 lllamaende

Illamaende drabbar cirka 30 % av patienterna och risken 6kar hos uppegiende
patienter. Behandlingen ska vara férebyggande och limpliga preparat ar
meklozin, metoklopramid och haloperidol. Tolerans utvecklas oftast mot
illamdendet och efter 10—12 dagar kan man hos en besvirsfri patient 6verga till

medicinering vid behov.
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17.3.4 Trotthet

Trotthet och litt sedering dr vanlig 1 behandlingens inledning. Eftersom initial
trotthet kan upplevas som en mycket storande biverkan bor bade patienten och
de nirstaende informeras om att tolerans utvecklas inom 4—7 dagar och
besviren brukar da normalt minska. Kvarvarande trétthet bor leda till en ny
smartanalys och utvirdering av behandlingen. Trotthet kan vara en biverkan,
men ocksa en effekt av behandlingen dir patienten har bittre mojligheter att

slappna av och vila.

17.3.5 Opioidinducerad hyperalgesi (OIH)

Forutom opioidernas vilkidnda biverkningar finns ett annat viktigt problem:
opioidinducerad hyperalgesi (OIH). Det innebir att opioiderna i sig kan ge
upphov till mycket svara smirttillstand, i stallet for att lindra smiértan. Ju mer
oploider man ger till en patient som drabbats av OIH, desto mer ont fir hen.
Till slut kan det bli sa illa att patienten skriker av smarta trots att man sprutar
morfin. De bakomliggande mekanismerna for detta tillstind ar komplicerade,
och den intresserade hinvisas till internationell litteratur. Kliniskt ska tillstindet
misstinkas om patienten utvecklar hyperalgesi (6kad smirtupplevelse, sa att en
smartsam retning gor mer ont an vad den ”borde” géra) och allodyni (en icke
smirtsam beréring utléser smirta). Aven sma muskelryckningar kan
torekomma. OIH dr komplicerat och det finns ibland anledning att konsultera
andra specialister. Man bor rent konkret ta stillning till additiv farmakologisk
behandling (till exempel NSAID/COX-himmare och kortison), sinka
oploiddosen och 6verviga att byta opioid. Insittning av en ren NMDA-
himmare (NMDA = N-metyl-D-aspartat) kan ocksa ha effekt (metadonet har
viss NMDA-himmande effekt medan ketamin och esketamin har en mer
renodlad NMDA-himmande effekt).

17.4 Byte av opioid

e Vilj ny opioid utifran smirtmekanism, biverkningsmonster och
njurfunktion.
e Berikna den ekvianalgetiska dosen.

e Reducera dosen av den nya opioiden till 50-75 procent av ekvianalgetisk

dos, var beredd att stétta med kortverkande opioid initialt.
e Gor bytet abrupt utan nedtrappning av den féregiende opioiden.

e Utvirdera och justera utifran effekt och biverkningar.

191



REGIONALA CANCERCENTRUM

Byte fran en opioid till en annan kan bli aktuellt om patienten dr val
smartlindrad men har besvirande biverkningar, visar tecken pa tolerans-
utveckling eller vid behov av annan beredningsform. Oavsett orsak ska
startdosen av den nya opioiden reduceras. Detta beror pa inkomplett
korstolerans mellan de olika preparaten, vilket innebdr att preparatet man byter
till kan forvintas ha nagot starkare effekt 4n vad tabellen anger. En klok
strategi ar darfor att inte borja med f6r hég dos av det nya preparatet, men
diaremot vara redo att 6ka dosen successivt. Vid otillfredsstillande

smartlindring gors istillet en ny smirtanalys.

I praktiken kan ett byte mellan tva opioider hos en vil smirtlindrad patient se

ut pa foljande satt:

e Vilj ny opioid utifrin smirtmekanism, biverkningsmonster och
njurfunktion.

e Berikna den ekvianalgetiska dosen.

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

e Gor bytet abrupt utan nedtrappning av den féregiende opioiden.

e Utvirdera och justera utifran effekt och biverkningar.

Grundprinciper f6r behandling med starka opioider kan sammanfattas enligt

nedan:

e Smirtbehandling kan inledas antingen med kortverkande eller med
lingverkande preparat.

e Patienten ska alltid ha tillgang till extrados.

e Fortsatt dostitrering sker med hjilp av mingden extradoser.

e Likemedel mot f6rstoppning och illamaende ordineras.

e Vid 6vergang fran peroral till subkutan eller intravends behandling ges
hilften till en tredjedel av den perorala dosen, beroende pa vilket preparat

det dr fragan om. Direfter ska behandlingen utvirderas och justeras.

¢ Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras.

Nedan finns link till en guide f6r konvertering eller byte mellan opioider.

Konverteringsguide opioider 2021.pdf (rjl.se)
17.5 Preparatgenomgang — icke-opioider

Den farmakologiska arsenalen fOr att lindra smirta innefattar konventionella

likemedel sdsom paracetamol, COX-himmare/NSAID, kortison och
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likemedel mot neuropatisk smirta [520] (antidepressiva och antiepileptika).
Dessa likemedel dr vil kinda inom sjukvarden, och detaljer om farmakologi
finns 1 nationell och internationell litteratur. Utéver detta anvinds adjuvant
likemedelsbehandling. Adjuvans dr icke-opioida likemedel som har
smartlindrande effekt i sig eller forstirker effekten av opioider. De har oftast
annan primdr indikation dn smiérta. Nedan beskrivs spasmolytika, alfa2-
agonister. Ketamin, bisfosfonater, lokalanestetika och cannabinoider
presenteras under specialistlikemedel 17.9. Hormonbehandling och
cytostatikabehandling kommer inte beréras hir, och inte heller strilbehandling

trots att det kan ge mycket god smartlindring vid framfor allt skelettmetastaser.

17.5.1 Paracetamol

Paracetamol har en etablerad plats i behandlingsarsenalen dven vid svir smarta.
Fransett levertoxicitet har det fi kontraindikationer och det finns aven en
intravenos beredning som fatt en omfattande anvindning, exempelvis i
intensivvardssituationer. Slentrianmdssig forskrivning av paracetamol bor
undvikas, utan det dr da bittre att diskutera med patienten om
paracetamolbehandling tillfér smirtlindring eller inte. Méanga aldre med
artrossmartor upplever till exempel att paracetamol till natten kan gora stor
skillnad. Har patienten god smartlindring av paracetamol bor tillférseln sikras 1

moijlicaste man aven i livets slutskede.
Jug

17.5.2 COX-hammare/NSAID

COX-himmare dr potenta analgetika som har en given plats vid smirttillstand,
oavsett grundsjukdom. NSAID-likemedel verkar genom att hamma
cyklooxygenasenzymerna och kallas ocksa COX-himmare. De har god effekt
pa akut nociceptiv, postoperativ och inflammatorisk smirta samt pa
rorelsestyrd och visceral krampsmarta. Deras anvandbarhet i den palliativa
varden begrinsas dock av vilkidnda och ibland svara biverkningar sisom
andfaddhet pa grund av vitskeretention, blédningsrubbningar, gastrointestinala
besvir, njursvikt och 6kad risk for forvirringstillstind. For att minska risken
for biverkningar kan intermittent behandling anvindas. Biverkningarna ir ofta
dosberoende och riskerna 6kar med behandlingstidens lingd. Om patienten
inte kan inta likemedel peroralt kan COX-himmare ges intravenost, bade
selektiva COX-2-himmare (parecoxib) och traditionella NSAID (ketorolak).
Ketorolak kan aven ges subkutant. COX-2-himmare innebér mindre risk for
blodningsbiverkningar men jamférbar kardiovaskulir risk som NSAID. Det
kan dérfér anviandas vid blédningsrisk, speciellt 1 slutet av livet da lindring av

symtom bor prioriteras fére ridsla for biverkningar.
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17.5.3 Kortikosterioder

Vid manga tillstind i samband med cancer kan kortikosteroider ha god effekt
pa smirtan. Detta giller bland annat vid inflammatoriska tillstand,
skelettsmirta beroende pa skelettmetastaser, perineuralt 6dem (svullnad och
inflammation runt nerver), ryggmargskompression, subileus eller ileus och
engagemang av kapseln till solida organ. Biverkningar i form av
svampinfektioner, hyperglykemi och stord dygnsrytm med uppvarvning kan
komma snabbt, och risken for gastrointestinala komplikationer i form av
magsar ar kraftigt 6kad om det kombineras med NSAID. Vid smartindikation
finns bara evidens for kortare behandling (upp till en vecka) Vid lingre
behandlingstider finns risk for biverkningar 1 form av till exempel osteoporos

och muskelsvaghet i stora muskelgrupper.

Kortison som smartbehandling, forslag till dosering, startdoser.

Orsak Dygnsdos betametason
Skelettmetastaser 4-12 mg, hela dosen ges pa morgonen
Levermetastaser 6—8 mg, hela dosen ges pa morgonen
Subileus/ileus 8—16 mg, hela dosen ges pa morgonen

Pa smartindikation 4r rekommenderad behandlingstid 1 vecka. Startdosen ges
enligt ovan, och sedan ska dosen trappas ner [521]. Vid god effekt
rekommenderas nedtrappning till ligsta mojliga underhallsdos géras. Vid

utebliven effekt kan behandling avslutas abrupt.

17.5.4 Lakemedel mot neuropatisk smarta

Det finns viletablerade rekommendationer f6r behandling av neuropatisk
smarta i flera nationella och internationella riktlinjer, och det finns inga skal att
franga dem fo6r smarta vid cancer. Manga patienter med cancer har dock
smarttillstind dar smartlindringen 4r komplex och det finns en neuropatisk
smartkomponent trots att diagnosen kan vara svar att stilla. I denna
likemedelsgrupp finns antidepressiva likemedel sasom tricykliska
antidepressiva (TCA), till exempel amitriptylin, och serotonin-noradrenalin-
aterupptagshammare (SNRI), till exempel duloxetin, samt antiepileptika sisom
gabapentin och pregabalin. En klinisk erfarenhet ar att antidepressiva
lakemedel foretradesvis har effekt vid konstant stickande och brinnande
smdrta, medan antiepileptika kan fungera battre vid huggande, skirande smirta
med snabb acceleration. Vid behandling i palliativt skede bor startdosen av
samtliga preparat vara ligre in de som rekommenderas 1 FASS, och dosen ska

trappas upp forsiktigt. Detta giller framf6r allt f6r dldre patienter. Tapentadol
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har tillsammans med tramadol en sirstéllning vid behandling av neuropatisk
smarta da bigge dessa preparat dr kombinationer av opioid och

noradrenalinaterupptagshammare.
Hur g6r man da i praktiken vid neuropatisk smarta?

Om patienten har svart att sova kan amitriptylin vara forstahandsval. Starta
med 10 mg till kvillen och trappa upp med 10 mg per vecka till 30-50 mg. Ges
endast som kvillsdos. Via paverkan pa nedatstigande bansystem uppnas
smartlindring i laga doser, utan att ge direkt antidepressiv effekt. Biverkan ar
muntorrhet och initial trétthet. Till den aldre patienten rekommenderas
torsiktighet relaterat till antikolinerga biverkningar. Tilligg av mirtazapin

foreslas istallet, och de kan ge smirtlindring.

Duloxetin ar ett andrahandsval om TCA inte tolereras eller om man ocks4 vill
behandla en samtidig nedstimdhet. Vid behandling av cytostatika inducerad

polyneuropathi ar det endast duloxetin som visat evidens i studier.

Alternativt kan man inleda behandling med gabapentin. Till den yngre
patienten rekommenderas upptrappning enligt FASS, startdos 300 mg till
kvillen, med upptrappning 300 mg var tredje dag. Férsta maldos 600mgx3, om
ingen effekt da kan preparatet trappas ut under 1 vecka. Till den dldre
patienten ér startdosen 100 mg, med upptrappning i 100 mg steg. Overvéig

antiepileptika vid huggande smirta sisom ischias.

Om patienten ar 1 sen palliativ fas kan det vara bittre att starta med pregabalin,
dir kapseln kan 6ppnas, vilket gor att patienten littare kan svilja 1 slutet av
livet. Pregabalin finns ocksa som mixtur. Startdos 25-50 mg till kvillen. Bade
gabapentin och pregabalin har en dngestdimpande effekt. Tyvarr kan bade
tricyklika och antiepileptika ge utsittningssymtom med stegrad dangest.

Det kan ge bittre effekt att kombinera laga doser tricyklika och antiepileptika

an att ga hogt 1 dos av ett likemedel. Beakta ocksa att om patienten redan har

en hég dos av opioider, sd kanske Ovriga likemedel inte tolereras. En samtidig
dossinkning av opioiden kan da mojliggora insittning av neuropatiska

verkande likemedel. Antiepileptika kan ocksa 6ka kinsligheten f6r opioider.

For detaljerad farmakologi hinvisas till LMV behandlingsrekommendation
2017, Langvarig smirta.

https://www.lakemedelsverket.se/48d97a/globalassets /dokument/behandling

-och-
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forskrivning /behandlingsrekommendationer/behandlingsrekommendation/be

handlingsrekommendation-lakemedel-langvarig-smarta.pdf
17.5.5 Adjuvanta lakemedel

17.5.5.1 Spasmolytika

Vid obstruktion av njurvigar, gallvigar eller tarmar kan en spasm eller
koliksmarta uppsta som dr mycket smartsam. Antikolinerga likemedel sisom
butylskopolamin eller glykopyrron har ofta god effekt vid nociceptiva
intermittenta viscerala smartor. Spasmolytika anvinds ocksa for att minska
sekretionen fran gastrointestinalkanalen vid ileus. Varken butylskopolamin eller
glykopyrron passerar blod-hjarnbarridren och ger darfér inga antikolinerga
biverkningar fran CNS, till skillnad frin skopolamin som ingar i den fasta
kombinationen morfin-skopolamin. Denna passerar blod-hjarnbarriaren och
kan ge kognitiv paverkan med sedation/forvitring som f6ljd. Glykopyrron ges

oftaidosen 1 ml x 1-2 subkutant.

17.5.5.2 Lokalanestetika

Lidokainplaster dr ett tillskott 1 behandlingen av neuropatisk smarta, framfor

allt vid postherpetisk smirta. Det kan dven anvindas vid perifera neuropatier.

17.6 Behandlingsstrategier och farmakologisk
behandling av cancerrelaterad smarta i
tidig palliativ fas

Nir smartbehandlingen sitts in 1 tidig palliativ fas bor man bedéma
normalforloppet av sjukdomen noga. Opioidbehandling vid lang férvintad
overlevnad hos patienten bor noga 6vervagas. Andra preparat och icke

farmakologisk behandling bor ocksa overvigas.

17.6.1 Cancerrelaterad smarta

Cancerrelaterad smarta sirskiljs fran akut och lingvarig smirta, da det kunnat
visas att patofysiologin vid cancersmairta skiljer sig frin annan sorts smirta
[522]. Till detta kommer de komplexa interaktioner mellan fysiska, psykiska,
sociala och existentiella dimensioner som firgar upplevelsen av lidandet vid
smarta. For att géra det dn mer komplicerat kan dven patienter med cancer
drabbas av akut och langvarig smirta, som ska behandlas pa olika sitt.

Likemedlen ska sittas in forst efter en smartanalys fOr att kunna skraddarsy
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smartbehandlingen. En stor utmaning ar diagnostiken av neuropatisk
smartkomponent, som dr vanligt férekommande vid flera cancerformer. Vid
vissa tumorlokalisationer finns neuropatiska inslag, exempelvis pankreas, 6ra-
nisa-hals-regionen, lungspetsen och bickenet, samt inte minst vid
skelettmetastaser. I dessa fall gar det sillan att stilla diagnosen neuropatisk
smdrta utifran de vanliga diagnoskriterierna eftersom det inte

finns nagra undersokningsmetoder som kan pavisa nervpaverkan visceralt. Det
gar inte heller att lita pa klassiska smirtbeskrivningar av nervsmarta, for en
neuropatisk smirta i buken kan till exempel uttryckas som molande och inte
brinnande. Behandlare maste striva efter att 6kad kunskap om cancersmirtans

patofysiologi och behandla utifran den.

17.6.2 Opioidbehandling och dess begransningar vid
langtidsbehandling

Infor en behandling med opioider édr det viktigt att bedéma patientens
prognos. Om man férvintar sig ling 6verlevnad eller bot ska smirta behandlas
pa samma sitt som smirta som inte ar cancerrelaterad, vilket innebir att titrera
opioider till effektiv dos och trappa ut behandlingen sa fort patienten mar
bittre. Det ir ett delikat dilemma att hitta ritt opioiddos; radsla f6r beroende
kan leda till att patienten far for laga doser, och f6r hga doser kan leda till
opioidinducerad hyperalgesi. Bigge dessa mekanismer ger patienten smirta i
onddan. Var dirfér noga med att utvirdera effekt och biverkan av
opioidbehandlingen. Go6r en smirtanalys for att forsoka ta reda pa vad som
orsakar smirtan. Vid exempelvis en visceral konstant, dov molande
grundsmiarta eller djup somatisk nociceptiv smarta kan opioidbehandling ge
god smirtlindring, men vid krampsmairtor fungerar spasmolytika eller COX-

himmare mycket battre.

Fortfarande saknas studier som utvirderar langtidseffekterna av
opioidbehandling vid cancerrelaterad smarta. De flesta studier har inte lingre
uppfoljningstid dn 4-12 veckor. Rekommendationen att anvinda opioider for
cancersmarta vilar pa argument om opioiders verkningsmekanism och deras
goda effekter vid akuta smarttillstind, inte pa evidens fran studier, och det ar
viktigt att minnas [523]. Dessutom ar det allt fler patienter som lever linge med
cancer, och det har borjat dyka upp rapporter om opioidmissbruk hos
onkologpatienter [524, 525]. Langvarig opioidbehandling till patienter med
kronisk smarta kan leda till toleransutveckling, hyperalgesi och hormonella
storningar (ref 29). Rekommendationer om balanserad analgesi vid behandling
av cancerrelaterad smirta innefattar numera multifarmakologisk och

multiprofessionell teambehandling. Samtidigt finns lang och stor klinisk
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erfarenhet av att opioidbehandling ger god smirtlindring vid cancerrelaterad
smirta [526].

Sammanfattningsvis blir radet att skriddarsy smartbehandlingen for varje
patient utifran smirtbedémningen. Tillstandet kan dndras, till exempel om
patienten ér i ett lugnt skede av cancersjukdomen, och da far man prova att
lingsamt trappa ut opioiden och ge patienten tillgang till klonidin for att
minska abstinensrelaterad smirta. Det ar viktigt att involvera patienten i
beslutsprocessen. Erbjud smartrehabilitering vid langvarig smartproblematik i
tidigt palliativt skede.

Figur 9. Farmakologisk smartbehandling.
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Farmakologisk smartbehandling. LMV 2010 [527].

17.6.3 Behandling med icke-opioider

Grunden f6r all smirtbehandling dr smirtanalysen, vilket beskrivs ovan. Det
finns studier om cancerrelaterad smarta som talar for att laga doser
antiepileptika i kombination med laga doser TCA ger bittre och snabbare

smartlindring dn enbart antiepileptika, och att det ocksa ger en effekt som ér
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bittre dn eller likvardig med opioider [528]. Hur ska man da vilja preparat att
starta med? Om patienten férutom smartan har svart att sova dr det lampligt
att inleda behandlingen med TCA till kvallen, eftersom det ocksa leder till
forbittrad somn. Starta med amitriptylin 10 mg till kvillen. Vilj hellre
mirtazapin till dldre patienter fOr att minimera risk for antikolinerga
biverkningar. I stillet f6r att invinta dosokning av TCA, kan nista steg vara att
ligga till en lag dos antiepileptika, till exempel gabapentin 100-300 mg med
lingsam dosokning. Om patienten ocksa har angest dr pregabalin att féredra
eftersom det har en dngestdimpande effekt. Borja med en f6rsiktig dos, 25 mg
till kvillen eller 25 mg x 2 och dos6ka med 25-50 mg som snabbast var tredje
dag. Pregabalin finns ocksa tillgingligt som oral 16sning. Anvind icke-
farmakologiska metoder tidigt i fétloppet.

17.7 Vanligt forekommande smarttillstand vid
cancersjukdom i korthet

17.7.1 Skelettmetastaser

Cancerrelaterad skelettsmirta har bade en nociceptiv inflammatorisk och en
neuropatisk komponent, och det bér man beakta redan fran borjan.
Medikamentellt ir COX-himmare (NSAID, COX-2-himmare och/eller
kortison) forstahandspreparat. Stralbehandling rekommenderas i tidigt skede
eftersom det ofta ger en varaktig smartlindring. Effekten av stralbehandling

kan ses vanligen efter 2 — 4 veckor vilket dr viktigt att informera patienten om.

Skelettmetastaser (CIBP, ”cancerinduced bone pain”) kan behandlas pa

toljande sitt (utan inb6érdes ordning):

Onkologer bor sarskilt 6vervaga stralbehandling. hormonbehandlingar,
bisfosfonater, denosumab, kemoterapi eller isotopbehandlingar 1 smartstillande
syfte 1 tidigt palliativt skede

I vissa fall kan stabiliserande kirurgi vara av virde, och far diskuteras med

ortopeder.

I 6vrigt kan man Gverviga behandling med:

e Anti-inflammatoriska likemedel som COX-himmare (NSAID, COX-2-
himmare) och/eller kortison.

e Antiepileptika.

e Tricykliska antidepressiva eller selektiva noraadrenalinsaterupptagshimmare.

e Opioider.
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e TENS (transkutan elektrisk nervstimulering).

e Anpassad rorlighetstrining

17.7.2 Genombrottssmarta

Med genombrottssmairta, ’breakthrough pain”, menas oftast ett eller flera
tillfalliga smartgenombrott hos en patient som huvudsakligen har en
vilkontrollerad smirta med hjilp av opioider. Behandlingen bér riktas mot den

underliggande orsaken, och det finns tre undergrupper:

e Aktivitetsrelaterad smirta (incident pain). Eftersom smirtan ofta dr
forutsdgbar kan patienten rekommenderas att ta extra tabletter i forvig,

innan smartan kommet.

e End-of-dose-problem dr smirta som uppstir innan nasta dos ska tas.
Grunddosen behover da justeras. Kan behandlas med titare dosintervall i
stillet for snabbverkande opioid, till exempel byte av fentanylplaster
varannan dag eller langverkande oxykodon var dttonde timme. Ett annat
alternativ dr att hoja grunddosen eller byta opioid [529].

e Spontan smirta, utan tydlig orsak. Kan vara svarare att komma till ritta
med, da smirtan inte gar att forutsdga och inte heller kan behandlas i
forvig. Ar smirtan opioidkinslig kan fentanyl sublingualt (Abstral) eller
intranasalt (Instanyl) som har effekt inom 15 minuter vara ett bra alternativ

till parenteral opioidbehandling, speciellt for patienter 1 hemmilj.

17.7.3 Procedursmarta

Standardbehandlingen vid procedursmarta (till exempel smartsam omlaggning,
paracenteser) dr opioidinjektioner, som kan ges intravendst 1 anslutning till
proceduren for att na en snabbare effekt. Vid svara smirttillstind ar det inte
alltid tillrackligt, och speciellt i livets slutskede kan det vara svart att fa till en
god smiirtlindring. Da kan tilligg med midazolam vara av virde, sirskilt om
samtidig oro foreligger. Vid allminna vardatgirder som kan upplevas
smirtsamma for patienten ar det viktigt att erbjuda smirtlindring i god tid fore

atgirden- kanske 30—45 minuter innan.
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17.8 Farmakologisk behandling av smarta i sen
palliativ fas

e [ livets slutskede bor patientens likemedelslista ses 6ver och justeras.

e Beredningsformer bor anpassas sa att likemedel dr latt att administrera
till patient

e Icke nédvindiga likemedel sitts ut.

e Parenterala vidbehovs ordinationer for smirta och 6vriga vanligt

ftérekommande symtom ska ordineras.

Vid tecken pa att déden dr nira forestiende och patienten blir alltmer
sangliggande bor man se over likemedelslistan och se till att symtomlindrande
behandling kan ges dven nir patienten inte lingre kan inta perorala likemedel.
All medicinering som inte dr nédvandig sitts ut. I klinisk praxis ses inga
besvirande utsdttningssymtom av liakemedel som normalt sitt trappas ut,
sasom betablockare och antiepileptika. Detta beror troligtvis pa den gradvis
tilltagande multiorgansvikten, och den leder ocksa till en 6kad risk f6r
biverkningar genom ackumulering av aktiva metaboliter. P4 grund av

immobilisering blir ofta tidigare svarbehandlad smirta nu mer kontrollerad.

17.8.1 Opioidbehandling

Om patienten sttt pa peroral langverkande opioid bor denna i férsta hand
konverteras till kontinuerlig parenteral opioid-tillférsel via pump eller
regelbundna subkutans injektioner 4—6 ganger per dygn I andra hand
konverteras smirtbehandlingen till transdermal tillfrsel, till exempel
fentanylplaster. Denna konvertering gors bist medan patienten fortfarande ar

sa kognitivt opaverkad att man kan utvardera smartan efter opioidskiftet.

Vid konvertering till transdermal opioidbehandling bor sista dosen av peroral
lingverkande opioid ges nir plastret appliceras. Med hjilp av
konverteringsguiden ersitts 50—75 % av dygnsdosen langverkande opioid med
fentanylplaster. Se till att patienten har fortsatt tillgang till vidbehovsdoser 1
injektionsform och informera om att det forvintas att det kan behovas fler vid

behovsdoser innan plastret har natt full effekt.

Konverteringsguide opioider 2021.pdf (rjl.se)

17.8.2 Glukokortikoider

Den mest anvinda glukokortikoiden inom palliativ vard i Sverige ar

betametason. Substansen har en halveringstid pa 48 timmar. Nar patienten ér
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déende kan den sittas ut abrupt. Om patienten har svara smartor med god
effekt av betametason kan man ga over till intravendsa eller subkutana
engangsdoser pa morgonen, i ett lige nir patienten inte lingre kan svilja
tabletter. Detta giller dven vid hjarntumor eller metastas om patienten haft
besvir av svirt illamaende och huvudvirk eller haft god krampprofylaktisk
effekt.

17.8.3 Paracetamol

Paracetamol kan ge fullgod smirtlindring for vissa patienter i livets slut da
smdrtorna ar mer generella och ofta orsakas av stelhet och singbundenhet.
Hos patienter med svarare smirtor kan det ha sin plats vid huvudvirk eller
feber. Om peroral medicinering inte kan ges bor paracetamol ges intravenost
eftersom det rektala upptaget hos den vuxen déende patient dr mycket

tveksamt. Doseringen for detta dr densamma som vid peroral behandling.

17.8.4 NSAID/COX-hammare
NSAID och COX-2 himmare ska behallas i injektionsform alternativt skiftas

till betametason om den smartlindrande effekten varit betydande. De bor
annars sittas ut pa grund av den annalkande multiorgansvikten. Planera sa att
det tinkta preparatet finns tillgangligt f6r patienten: ketoralak intravendst eller

subkutant, eller parecoxib intravendst.

17.8.5 Antiepileptika(gabapentin/pregabalin)

Nir patienten nidrmar sig slutet och har en neuropatisk smarta som behandlats
med antiepileptika kan det ges som mixtur eller kapslar vilka kan 6ppnas och
ges s linge patienten klarar flytande féda. Observera risken for
utsittningsproblematik i form av angest nar inte likemedel kan tas och erbjud

till exempel Midazolam subkutant.

Ketamin ar ett parenteralt alternativ for att behandla neuropatisk smirta nir
opioider inte hjilper och patienten inte kan ta likemedel peroralt. Konsultera

specialist 1 palliativ medicin eller smirtldkare.

17.8.6 Antidepressiv medicinering (TCA/SNRI)

TCA till exempel amitriptylin kan lindra nattliga smirtor, vilket bér beaktas om
patienten inte lingre kan ta preparatet i sen palliativ fas. Om det anvints som
enda preparat mot neuropatisk smirta kan det ricka med metadon till natten.

Ovriga antidepressiva kan seponeras.

202



REGIONALA CANCERCENTRUM

17.8.7 Spasmolytika

Spasmolytika dr effektivt vid krampsmarta i glatt muskulatur, sisom
koliksmirta, gallvigssmirta och urintringningar, nir opioider ofta inte har
nagon effekt och ibland snarast 6kar smirtan. Darfor ar det viktigt att
ombesorija fortsatt behandling 1 injektionsform med glykopyrron alternativt
hyoscinbutylbromid vid behov.

17.9 Specialistlakemedel

Om grundarsenalen inte ger adekvat smirtlindring behover likare med
specialistkunskap 1 smirta (enhet f6r specialiserad palliativ medicin eller
smartenhet) kontaktas. Ytterligare ett antal preparat kan da bli aktuella att

anvinda, till exempel:

e NMDA —receptorblockering (ketamin)
e Bisfosfonater (vid lytiska skelettmetastaser, framfor allt preventiv effekt)
e Jokalanestetika systemiskt

e cannabinoider

17.9.1 Ketamin

Ketamin har funnits pa marknaden i snart 50 ar. Fran borjan introducerades
och anvindes det som ett narkosmedel, men i ligre doser har ketamin dven
funnit anvandning som analgetikum. Dess unika verkningsmekanism med ringa
paverkan péa andning och cirkulation har gett ketamin en plats dven inom
palliativmedicinen. Ketamin kan ha en positiv effekt vid OIH, central
sensitisering och rorelsekorrelerad smirta. De kliniska erfarenheterna ar goda
och det finns enstaka rapporter om goda effekter, men an sa linge finns svagt
vetenskapligt stod for ketamin inom palliativ vird. Inom palliativ vard med
erfaren personal anvinds ketamin eller esketamin vid svara
behandlingsrefraktira smartor och kan administreras peroralt, nasalt, subkutant
eller intravenost. Ketamin ar inte ett rutinpreparat och bor darfor hanteras av
eller i samrad med erfaren personal, sisom en anestesiolog, smirtlikare eller

palliativmedicinare.

17.9.2 Klonidin

Klonidin dr ett underutnyttjat likemedel mot smirta och redovisas dirfér mer 1
detalj nedan. Injektionsvitska finns att tillga, tabletter dr licenspreparat.
Verkningsmekanismen péaverkar noradrenerga neuron som himmar

nociception via flera mekanismer. Den kliniska effekten beror dels pa en egen

203



REGIONALA CANCERCENTRUM

analgetisk effekt, dels pa en potentiering av opioider och lokalanestesimedel.
Det har dessutom en angestdimpande, stressreducerande effekt, och dr 1 hogre
doser sederande vilket anvinds inom intensivvarden [530]. Biotillgingligheten
ar 95 % vid oral tillf6rsel, vilket betyder att doseringen peroralt och parenteralt
ar densamma. Klonidin finns som injektionslosning och kan ges bade
subkutant och intravendst samt i licensform som tabletter och i
plasterberedning. Inom barnsmartlindring ar det ett vanligt preparat, och da
anvinds klonidinmixtur APL (Apotek Produktion och laboratorier). Vanlig
startdos 4r 75 ug x 3—4. Kan dven ges vid behov. Max dygnsdos 600 ug.

Biverkningar dr oftast lindriga saisom yrsel, trétthet och ortostatisk
hypotension. Blodtryckskontroll rekommenderas vid insittning, framfor allt till

ildre patienter.

17.9.3 Bisfosfonater

Bisfosfonater och monoklonala antikroppar mot RANKL (Receptor activator
of nuclear factor kappa-B ligand) kan minska smirtan fran skelettmetastaser,
framfor allt genom att forebygga skelettrelaterade handelser, och ingar ofta i
den onkologiska behandlingen. Anvindningen inom den palliativa viarden
begrinsas dock av att det tar lang tid innan full effekt uppnas, aven om
intravenos tillférsel 1 hdgre doser har en snabbt insittande effekt enligt vissa

fallbeskrivningar.

17.9.4 Lokalanestetika systemiskt

Systemiska lokalanestetika har linge anvants inom smartmedicinen, bade
intravenost och oralt. Det vetenskapliga stodet har dock varit svagt. Inom
palliativmedicinen finns fallrapporter om goda effekter av intravendst lidokain
vid opioidrefraktir smirta. Vanligaste anvindningen dr ensamt eller

tillsammans med opioid i epidurala och spinala infusioner.

17.9.5 Cannabinoider och medicinsk cannabis

Det vetenskapliga underlaget £f6r behandling med cannabisrelaterad medicin ér
heterogent och motsagelsefullt. Det europeiska smirtsallskapet EFIC
(European Pain Federation) gav 2018 ut en rekommendation baserad pa
tillgédngliga studier och systematiska 6versikter, och den visar en marginell men
statistiskt signifikant skillnad vid behandling av kronisk neuropatisk smirta,
vilket ledde till att behandling med cannabisbaserade likemedel endast
rekommenderas mot kronisk neuropatisk smiérta som en del av

multidisciplinar, multimodal smartbehandling och forst efter att
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rekommenderade férstahands- och andrahandspreparat inte gett adekvat
smartlindring eller gett intolerabla biverkningar [531]. For alla andra
indikationer (inklusive cancerrelaterad smirta) bor behandling med

cannabisbaserade likemedel betraktas som experimentell.

17.9.6 Smartlindrande blockader i palliativ vard

Spinal smirtlindring bor provas vid svar smirta da andra behandlingsmetoder
inte ger tillrdcklig smirtkontroll eller ger oacceptabla biverkningar. Detta
mojliggor administrering av lokalanestetika (till exempel bupivakain) ensamt
eller i tilligg av opioid. Klonidin kan liggas till f6r forstirkt effekt.
Spinalkatetrar laggs intratekalt av anestesiolog under sterila forhallanden och
helst med hjilp av genomlysning, och katetern tunneleras under huden och
kopplas sedan till smartpump. Med denna behandlingsmetod kan patienten
vardas i hemmet med hjilp av personal inom specialiserad palliativ

hemsjukvard eller enheter med liknande kompetens.

Epiduralkateter kan vara ett alternativ nir inga andra behandlingsmetoder
fungerar och kompetens for att ligga en intratekal kateter inte finns tillginglig

eller vid kort forvantad overlevnad. Bast ar dock om 4aven denna tunneleras.

Neurolytiska blockader, till exempel celiakusblockad vid pankreascancer eller
sakralblockad vid rektala/urogenitala smirtor, anvinds i begrinsad omfattning,

men ir fortfarande ett alternativ nir annat inte hjalper eller bedoms olimpligt.

17.10 Smartpumpar

De vanligaste smirtpumparna dr si kallade PCA-pumpar (patient controlled
analgesi). Indikationen 4r antingen akut 6kade svira opioidkansliga smartor
(NRS> 0) eller svarighet att ta perorala extradoser och behov som uppstar.
Dessa pumpar kan ge en kontinuerlig dos och/eller bolusdos. Om endast
bolusdos anvinds ges den langverkande dosen i form av fentanylplaster.
Fordelen med detta ér att det da inte finns nagon risk for att patienten blir utan

opioid vid oférutsedda fel med PCA-pumpen.

Vanligast dr dock att man konverterar peroral langverkande opioid alternativt
transdermalt tillf6rd opioid till kontinuerlig tillférsel via pump. Dosreducera

med 25-50 % enligt konverteringsguide.

Vid berikning av bolusdos kan man utga frin adekvat extrados (1/6-1/10 av
grunddosen) och halvera denna, vilket lir patienten att vaga trycka redan vid

uppseglande smirta sisom NRS 4-5 utan att de blir trétta. Dosintervallet bor
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da vara kort (var 15:e minut) sa att dven svirare smartgenombrott kan hanteras.
Viljer man att ordinera fullgod vidbehovs dos bor dosintervallet 6kas (var 30:e

minut)

Det ar viktigt att patienten och/eller de nirstdende forstar hur pumpen
fungerar om bolusdoser ordineras. Om patienten begirt fler doser fran
pumpen dn vad hen fatt ska orsaken undersékas. Detta kan bero pa for lag
bolusdos, angest och opioidinducerad hyperalgesi (OIH). Vaknar patienten av
smirta bor den kontinuerliga dosen 6kas. Rekommendationen ér att pumpen
avlases dagligen, helst vid samma tidpunkt. Syftet ar att sjukskoterskan ska se
om kassetten behover bytas och for att man ska kunna justera dosen enligt
ovan. Om ldget dr stabilt kan avldsningarna glesas ut. De flesta pumpar ar
godkinda for intravendst bruk men anviands framfér allt subkutant inom

palliativa enheter.

12- eller 24-timmars pumpar ir enklare sprutpumpar for subkutant bruk som
anvinds 1 livets slutskede da flera besvirande symtom behover fortsatt
behandling. Det dr viktigt att den berdrda personalen dr bekant med metoden.

Tillgangen till smartpumpar varierar inom landet och mellan olika vardenheter.

17.11 Smartbehandling vid annan diagnos an
cancer

Smiirta ir ett dominerande symtom f6r manga sjukdomsgrupper, inte bara
for patienter med cancer. Om dessa patienter inte far palliativ vard kan

smirtbehandlingen bli suboptimal.

Forskningen om smartlindring i palliativt skede har hittills framf6r allt
fokuserat pa cancerrelaterad smirta, och manga forknippar termen palliativ
vard med vard av cancerpatienter i livets slut. Men smarta ér ett av de
vanligaste symtomen ocksa hos andra patienter i livets slutskede. Det finns
flera studier som visar att patienter med avancerad sjukdom utan cancer kan ha
lika svara symtom som patienter med cancer, och att smartbehandlingen till
dessa patienter blir suboptimal om de inte édr anslutna till palliativ vard eller
vardas av personal som saknar ett palliativt perspektiv. I en nyligen publicerad
artikel anvinds data fran svenska palliativregistret for att studera tillgangen till
smartlindring till d6ende patienter. Forfattarna konstaterade att 97 % av
patienterna hade en ordination av vidbehovsopioid, men trots det uppfattades
25 % ha otillrackligt lindrad smarta under livets sista vecka. Obehandlad smirta

var vanlig bland bade cancerpatienter och patienter med annan kronisk
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sjukdom. Okad risk for smirta var forknippad med att d6 pa sjukhus, att inte
ha haft tillgang till brytpunktssamtal och att ha cancer 1 skelett eller lunga [532].

17.11.1 Behandlingsstrategi for patienter med annan
diagnos an cancer

De flesta patienter i palliativt skede tillh6r den dldre generationen, och alder i
sig 4r en utmaning nir det giller smirtbehandling. Aldre personer har en
minskad smartkinslighet, framfor allt nir det géller mild till mattlig smirta,
men ir i stallet mer sarbara for svar smarta. Kroppens endorfinsystem
forsimras med stigande alder. Studier tyder ocksa pd en férsimrad plasticitet
av det nociceptiv systemet hos éldre, vilket kan leda till f6rlingda och 6kade
besvir vid vivnadsskada, inflammation och nervskada. Till detta kommer den
minskade njurfunktion som foljer med stigande alder, férekomst av
multifarmaci och tilltagande kognitiv nedsittning. Ett speciellt problem ar
patienter med demens och kommunikationssvarigheter, eftersom det kan vara

mycket svart att fa en bra uppfattning om hur ont patienten har [533].

Behandling med kortverkande opioider ar det sikraste sittet att behandla aldre
patienter som inte har cancer samt patienter med njursvikt. Vid nattliga
smartor kan depotberedning ges till kvillen. Grunden ar smirtanalys, och
riktad behandling ska ges utifran det. Det vanligaste scenariot f6r denna
patientgrupp ar att de inte far tillgang till smartlindrande medicinering och att
smirta inte beaktas. Overdriven ridsla f6r opioiders andningspaverkan gor att
patienter med KOL, hjirtsvikt och demens inte far tillgang till opioider, trots
att det skulle kunna ge god symtomlindring. Férhoppningen ir att alla patienter
ska omfattas av ett palliativt tankesitt, oavsett grundsjukdom, och darfér bor

varden ha ett 6kat fokus pa smirtbehandling till alla patienter oavsett diagnos.

17.11.2 Smarta vid hjart- och karlsjukdom

Smiirta vid svar hjartsvikt dr ett dominerande symtom som leder till f6rsimrad
livskvalitet. Totalt 67 % av patienter med hjirtsvikt uppger att smarta ar ett
problem. Ofta rapporterar dessa patienter en generell smirta i kroppen dér laga

doser opioider kan ge god effekt.

For patienter med svar hjirt- och lungsjukdom kan palliativa team kopplas in
tillfilligt under ett langt sjukdomsforlopp, for att ge kortare palliativa insatser

tillsammans med ordinarie behandlare [534].
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17.11.3 Smarta vid KOL

Patienter med KOL har minst chans att uppna god smirtlindring, och i en
studie uppnadde mindre dn hilften av patienterna adekvat smirtlindring [535].
Hos patienter som skrivs in pé sjukhus pd smirtindikation ar
inskrivningsdiagnosen det som forutsager hur god smirtlindring patienten far,
det vill sdga om smarta uppfattas som ett framtridande symtom hos patienten.
Patienter med KOL smartskattas signifikant firre ganger dn cancerpatienter
och de far firre samtal om prognosen [536]. Patienterna lider ofta av en
generell smirta i muskler och skelett, dir liga doser opioider och eller

paracetamol ofta har god effekt.

17.11.4 Smarta vid demenssjukdom

Sjukskoterskan och underskoterskan har en nyckelroll for effektiv
smartlindring, genom att anvinda skattningsformulir, studera beteenden och
vilja analgetika. Att skatta smarta hos dementa ir en utmaning pga.
komplexiteten och den individuella variationen i beteende. For att lyckas med
smartlindringen behovs adekvat trining, en stabil personalstyrka och ett

standardiserat arbetssdtt med smirtskattning [537].

17.11.5 Smarta vid neurologiska sjukdomar

Att uppmirksamma smirta och anldgga ett palliativ forhallningssitt till
patienter med MS, ALS och Parkinsons sjukdom leder till minskad smarta och
andndd, bittre sémn, mindre tarmproblem och 6kad livskvalitet hos patienter
med MS, ALS och Parkinsons sjukdom [538]. Hos patienter med stroke har
andn6d och smiirta identifierats som de frimsta palliativa virdbehoven att
lindra [539]. Stroke i sig dr oftast inte fOrenat med smirta men da manga som
drabbas av stroke dr multisjuka kan kan smirta relaterat till dessa diagnoser
torekomma. Smirta av dessa slag behandlas 1 enlighet med den smirtlindring
patienten brukar anvinda. Hos patienter med akut stroke dér smarta misstinks
eller har identifierats bor smartlindring ges, forslagsvis med opioider. Smiirta 1
ett langre perspektiv efter stroke dr mangfacetterat och vanligt dven vid livets
slut [407, 540]. Smartan bestar huvudsakligen av nociceptiv smarta (exempelvis
i skuldra/axel), neurogen smirta (central poststrokesmirta) och huvudvirk
(vanligen spanningshuvudvirk). Smartsam 6kad tonus dr ocksa vanligt.
Likemedel kan provas efter typ av smarta. FOr skuldersmidrta finns dalig evidens
t6r behandling med likemedel. Avlastning i form av bord som stod for armen
samt ortos kan provas. Aktivt rorelseuttag samt dndrat lige for skuldra/axel
kan lindra. For central post poststrokesmirta rekommenderas 1 forsta hand

tricykliskt antidepressiva, SNRI eller pregabalin alternativt gabapentin. I andra
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hand kan antiepileptika si som karbamazepin eller lamotrigin provas. For
huvudvérk efter stroke finns ingen evidensbaserad behandling. Huvudvirken dr
mest att likna vid spanningshuvudvirk och strategier som minskar stress
liksom stretchning kan lindra. Smirtsam 6kad tonus kan behandlas med

injektioner av botulinumtoxin [540].

17.12 Icke farmakologisk behandling

e Icke-farmakologiska smirtbehandlingsmetoder inom palliativ vard ar till

exempel TENS, akupunktur, virme/kyla, massage och avspinning.
e Fysisk aktivitet kan upplevas smirtlindrande.

e Dessa behandlingsmetoder har sillan biverkningar och flera av dem kan

patienten skota sjilv eller med hjilp av narstaende.

inom palliativ vard

I e Det finns fa studier som undersokt effekterna av dessa behandlingar

Kommunikation ar ett grundliggande redskap for att skapa bittre vard, och en
forutsittning f6r smartbehandling. Om patienten inte forstar givna rad, eller
kianner tillit eller engagemang, minskar sannolikheten att hen foljer raden och
den aktuella behandlingsregimen [541]. Det goda samtalet kan dock lindra och
hjilpa en person till omorientering. Samtalet ger méjligheter och
forutsittningar for hopp och kan vara en lindrande, tréstande och

meningsskapande handling i sig sjlvt [542].

Icke-farmakologiska smirtbehandlingsmetoder kompletterar de farmakologiska
for att optimera smartlindringen for patienten i sjukdomens olika stadier [543].
De ir ett komplement for att balansera biverkningar av farmakologisk
behandling, till exempel trotthet och nedsatta kognitiva funktioner. Vid icke-
farmakologiska behandlingar ses inte denna typ av biverkningar, vilket innebér
att patienten kan ha bittre kontakt med sina nirstdende i slutet av livet [301].
Icke-farmakologiska smirtbehandlingsmetoder kan dven minska andra symtom

sasom stress, oro och fatigue.

Nedan foljer en 6versikt 6ver de vanligast forekommande icke-farmakologiska
smartbehandlingsmetoderna inom palliativ vard som kliniskt visat goda
effekter. Olika yrkeskategorier kan involveras 1 detta utifran kompetens. En del
kan patienten och/eller de nirstiende skota sjialva. Metoderna kan anvindas i
alla faser av sjukdomsprogressionen och far modifieras efter smirtans ursprung
och karaktir. Det finns dock fa studier och 6versiktsartiklar som undersokt
effekter av dessa smirtlindringsmetoder och det finns dirfér ingen

vetenskaplig evidens.
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Fysisk aktivitet kan upplevas smartlindrande i sjukdomens olika faser och
behover individanpassas. Fysisk aktivitet och trining aktiverar kroppens eget
smarthammande system framfor allt i ett tidigare skede dir patienten mer
aktivt kan konditionstrina regelbundet. I ett senare skede kan den fysiska
aktiviteten anvindas forebyggande for att minska risken for stelhet, smirta och

rorelseridsla och for att patienten ska fortsitta kinna hopp [301].

Virme och kyla kan provas som komplement till annan smartlindrande
behandling, till exempel tillsammans med TENS-behandling.

TENS kan prévas som smirtlindring vid biade nociceptiv och neuropatisk
smirta, till exempel vid skelettmetastaser eller smértsamma saromldggningar
(procedursmarta). Det kan ocksa vara en lamplig metod for att ge patienten
bittre smartlindring i aktivitet [544]. TENS dr dock kontraindicerat vid sdnkt
medvetandegrad, ICD och pacemaker samt nira arteria carotis (halsens

framsida). Vid nedsatt sensibilitet behéver man vara aktsam.

Utifran patientens behov kan patienten och dven de nirstiende fa information
och instruktioner om sitt att lindra smarta, till exempel forflyttningsteknik,
ligesandringar och vilostillningar for att férebygga och lindra smarta. Olika
hjalpmedel kan ocksa underlitta sisom ortoser, positioneringskuddar och
glidlakan [543].

Akupunktur och 6ronakupunktur kan anvindas som tilligg till
likemedelsbehandling vid olika smarttillstind, och de ger battre effekt om de
kombineras [543]. Oronakupunktur har visat mattlig till stor effekt vid
neuropatiska smartor [545]. Akupunktur rekommenderas inte 1 smirtstillande

syfte vid cancerrelaterad smirta [546].

Massage kan lindra smirta, oro och illamdende [547]. Den fysiska kontakten
kan ocksa minska stress. Inom detta omrade finns olika tekniker och metoder
sasom mjuk massage, taktil stimulering, akupressur och aromaterapi [283]. Har
kan dven nirstiende goras delaktiga och instrueras om de och patienten vill det
[548].

Interventioner som till exempel avspinningstekniker, KBT (kognitiv
beteendeterapi), musikterapi med mera kan anvindas for att minska och/ eller

lira sig hantera sin smirta [549].

Tejpning med kinesiologitejp kan anvindas vid bade ledsmirta och

muskelsmarta.
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Bildterapi anvinds i bade tidig och sen fas och kan minska smarta, oro och
sjukdomskinsla [550].
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KAPITEL 18
Nar doden ar nara

e Varje vardenhet som vardar déende patienter bor ha vil utarbetade
rutiner for symtomlindring i livets slutskede. Rutinerna bér dven omfatta
existentiella och religidsa aspekter och omhindertagande av nirstdende.

e Alla vardenheter som vardar ddende patienter bor vara registrerade i
Svenska Palliativregistret, och varje dodsfall bor rapporteras i
dodsfallsenkiten for 16pande kvalitetsutveckling.

I detta kapitel presenteras en kort sammanfattning av viktiga vardatgarder i

livets slut

Flera olika kriterier kan vara relevanta for att identifiera att en person ar vid
brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede. Med denna brytpunkt menas att
patienten bedéms ha kort tid kvar i livet, kanske bara nagon vecka. Det ar
viktigt att den medicinska bedémningen av patienten virderas utifrin ett
torlopp, dir sjukdomsutvecklingen ar progressiv och férvintad, eftersom
brytpunkter och diskussioner om malen f6r varden kan se olika ut for olika
sjukdomsdiagnoser. De kriterier man brukar framhéva nir déden dr nira
forestaende dr att patienten édr singbunden, har sviljningssvarigheter, endast
kan dricka sma mingder vitska, har férsimrad cirkulation och andning och ar

semikomat6s, dvs. medvetandesidnkt och oklar i perioder [551].

Informerande samtal av likare med patient och nirstaende édr centralt fOr att
beskriva att déden dr nira. Detta bor ha foregatts av tidigare nédvindiga
samtal kring sjukdomen. Aven virdteamet runt patienten maste vara
informerat om att patienten ir déende. Patientens sarskilda 6nskemal om
varden i livets slut ska tas i betraktning, och man behover respektera andliga

och existentiella behov hos patienten och de nirstiende [552].

Ofta kan den d6ende vara orolig och plockig. Denna oro ir inte alltid litt att
tolka och kan vara uttryck for till exempel smirta, angest, urinretention eller
tarmtomningskinsla. Om patienten inte kan komma upp pa toaletten bér man
overviga tappning eller kvarliggande urinkateter. Minsklig kontakt ar viktig,
och ofta ir kinda roster fran nirstdende lugnande eftersom de ger trygghet.
Sma studier har visat att ljud kan ge utslag pa mitningar av hjirnaktivitet, dven

hos patienter som ar okontaktbara [553].
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Nationell vardplan palliativ vard (NVP) ar ett arbetsredskap for att pa ett
personcentrerat sitt identifiera patienter med palliativt vairdbehov och
kvalitetssidkra varden i livets slut [554].

18.1 Behandling av symtom i livets slutskede

Symtombilden 1 livets slutskede ér ofta relativt lika och stereotyp oavsett vilken
eller vilka sjukdomar som ér bakomliggande. Smirta, dyspné, illamaende dngest
och konfusion dominerar. Som tidigare beskrivits blir smarta ett allt vanligare

symtom ju senare i livet patienten befinner sig. Angest och konfusion ir viktigt

att uppmirksamma och sirskilja da behandlingen skiljer sig at.

Manga patienter beskriver en radsla for livets slut och de hotfulla symtom man
torestiller sig. Det dr viktigt att beskriva f6r patient och nirstdende att det
finns god och etablerad symtomlindring att fa, men ocksa biverkningar i form

av trotthet, kanske kognitiv paverkan och sedering.

For att pad bista sitt folja symtombilden hos en patient som kanske inte lingre

ar helt vaken ér standardiserad symtomskattning avgérande.

Innan de nir livets slutskede har manga patienter fatt likemedel som ett led 1
behandlingen mot olika symtom sdsom smirta, andnéd, illamédende, oro och
angest. Symtomens intensitet varierar betydligt mellan individer, fran litta till
outhirdliga. Patienterna har ofta fatt behandling peroralt och i varierande
doser. Manga fruktar en smartsam dod och smirta ar ett vanligt symtom i livets
slut. Prevalensen varierar mycket, men enligt en publikation ir det 66 % av
cancerpatienterna i sen palliativ fas som upplever smirta [555], medan andelen
ar 52 % 1 en annan studie som ror alla diagnoser i genomsnitt [556]. Patienter
som redan innan doendet far behandling med opioider behover en oférindrad
eller 6kad dos under de sista 2 dygnen 1 livet. Somnolens ir en del av déendet 1
sig, men det finns risk att vardpersonalen tolkar det som 6verdosering och
minskar opioiddoserna, och dirigenom orsakar stort lidande for patienten.
Skattning av smarta dr viktig 4ven om patienten inte kan uttrycka sig i ord.
Instrument for detta finns tillgdngliga och validerade inom demensvirden, och
de anvinds dven inom palliativ vard [557]. Vid bedomning av smirta ér det
ocksd svirt att differentiera mellan smirta och oro, och detta kridver stor

erfarenhet och kompetens hos den personal som vardar déende patienter.

Peroral medicinering ir oftast inte limpligt pga. sviljningsproblem, illamaende,
nedsatt absorption och eventuell obstruktion i mag-tarmkanalen. Alternativa
administrationsformer ar att ge likemedel transdermalt, subkutant eller

intravenost. Rektal administration rekommenderas inte pga. obehag for den
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déende patienten, och likaledes avrads fran intramuskuléra injektioner som kan
vara smirtsamma. Subkutant kan man anligga en kvarliggande kanyl sasom en
neoflon eller venflon. Den behover bytas efter 5—7 dagar eller vid hudirritation,
viktigt med daglig kontroll av insticksstille. Dessa kanyler dr inte svara att ligga
[558] och absorptionen har visat sig fungera vid centralt anlagda kanyler, till
exempel pa torax eller nira axeln pa 6verarmen, dven nir kroppens cirkulation

avtar perifert.

Det bor finnas en individuell ordination av likemedel som vid behov kan ges i
injektionsform for att lindra smairta, illamaende, angest och rosslighet. Dessa
likemedel finns inom vissa vardenheter som ett ”palliativt kit” eller
“Trygghetsordinationer vid livets slut”, och de kan anvindas oavsett diagnos
till den déende [559, 560]. Morfin ir férstahandsvalet bland opioider och
absorberas val subkutant. Till opioidnaiva patienter, dvs. patienter som inte
tidigare fatt opioider, startar man med 2,5-5 mg morfin subkutant. Om
patienten redan har regelbunden opioidbehandling maste injektionsdosen hoéjas
vid behov. Den basala dygnsdosen opioider peroralt kan ges som
fentanylplaster enligt en omrikningguide

(Konverteringsguide opioider 2021.pdf (rjl.se). Alternativt omraknas den

perorala dygnsdosen opioider till morfinekvivalenter och halva denna dos ges
da som morfin subkutant/dygn. Motfin ges d4 som kontinuerlig infusion, om
det finns tillgang till en sprutpump eller liknande, eller sa ges dygnsdosen 1
uppdelade doser var 4—6:¢ timme. Bolusdoser bor alltid finnas tillhands vid

genombrottssmirta och kan beh6vas ges 1-2 ganger per timme.
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Figur 10. Ett av flera exempel pa ”Palliativt kit”, trygghetsordinationer [561].

Mar den brytpunkt passerats da det ar uppenbart att patienten endast har
enstaka dagar kvar att leva, ska patienten vid behov kunna 3 likemedel
snabbt. Det maste finnas sakra rutiner. tydliga ordinationer och
lakemedel nara patienten. Injekiioner ges helst subkutant. For att minska
obehaget av upprepade stick bir en subkutan nal (t ex Meoflon) sattas.
helst pa brostkorgens framsida eller pa overarmen. Intravenis
adminisiration kan i enstaka fall vara bra, men infravendsa infarter ska
om méjligh undvikas, eftersom de kan fororsaka obehag och infekiion.
Subkutan administration &r saker, val dokumenterad — aven i manga fall
dar fabrikanten inte registrerat lakemedlet for denna administrationsvag.
Samrad gama med palliativ specialistenhet!

Exempel pa trygghetslada

{Individuell dossring!)

Kalla: Lakemedelsverket [561].

Mot oro, dngest och dven vid andnéd ges midazolam 5 mg/ml subkutant.
Detta ar ett sederande likemedel, ett s.k. bensodiazepinderivat, som upptas bra
subkutant och 4dven buckalt. Startdosen vid subkutan administration kan vara
lag, ibland bara 1 mg, dosen upprepas var 15:e minut tills effekt uppnatts. Den
dos som gett 6nskad effekt bor vara vigledande nista gang patienten behdver
midazolam. Preparatets verkningstid ar kort, och om patienten behéver tita
doser kan dven midazolam ges i kontinuerlig infusion, subkutant eller
intravenost, och aven blandas med morfin. Midazolam har dven effekt mot
kramper och har numera ersatt diazepam vid krampanfall i livets slutskede. For
snabb effekt ges da midazolam buckalt i munnen i doser pa 5-10 mg i

torutfylld spruta eller 2,5-5 mg av injektionslésning under tungan.

Mot andnéd kan icke-farmakologiska atgirder vara lindrande, sasom hojd
huvudinda, ligesindring eller flikt som ar riktad mot ansiktet. Syrgas kan vara
indicerat vid hypoxi om det finns tillgiangligt. Rosslig andning iar ett vanligt
symtom hos déende och vidbehovslikemedel som glykopyrron,
hyoscinbutylbromid eller skopolamin kan ha viss effekt. Noteras att

skopolamin innebir risk f6r forvirring och muntorrhet. [455].
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Mot illamdende anvinds haloperidol subkutant i sma doser, 0,5-1 mg. I detta
lige bortses fran interaktioner och lingtidsbiverkningar av neuroleptika
eftersom det ror sig om fa doser och korttidsbehandling. Vid uttalad forvirring
och delirium behover patienten hogre doser haloperidol, och det bor dé
ordineras sirskilt av den ansvariga likaren. Nirvaro och trygghet dr extra

viktigt f6r déende och férvirrade patienter.

Om vardteamet inte har tillricklig kompetens for att uppna god
symtomlindring bor annan expertis konsulteras, sisom ett specialiserat
palliativt team, ett smartteam, en andlig foretradare, paramedicinsk expertis
eller en annan sjukhusenhet. I vissa fall kan palliativ sedering vara nédvindigt i
livets slutskede om symtomlindring inte ger adekvat effekt, se avsnitt 18.3
Palliativ sedering.

Omvardnad av den déende patienten innefattar regelbunden observation av
symtomlindring enligt ovanstiende men dven god munvard, bedémning av
hud och eventuella trycksar [554].

Torst och muntorrhet bor inte behandlas med intravends vitska i detta skede
pa grund av risk for lungédem, se avsnitt 14.2.7. Urinkatetrisering, alternativt
tappning, kan goras vid misstanke eller tecken pa urinretention da detta kan
skapa obehag som gor det svart for patienten att komma till ro. Mansklig
nérvaro ér en viktig del 1 varden, liksom att ta hand om de nirstaende.

Kvaliteten av varden bor regelbundet utvirderas och forbittras [562].

18.2 Vak

Patienter som vardas i livets slutskede bor kunna erbjudas nirvaro av

personal, sa kallat vak oavsett var den patienten vardas.

Den som vakar bor vara personal som kinner patienten vil och har

mojlighet att kontakta sjukskéterska for symtomlindring.

Det ir viktigt att personalen dr lyhord f6r den déendes och narstaendes

onskningar.

Alla médnniskor har ritt att mota doden pa ett vardigt och tryggt sitt. Vid ett
torviantat dodsfall bor ingen behéva dé ensam. Patienter i livets slutskede, dar
nirstaende varken kan eller orkar vaka, bér erbjudas vak oavsett var patienten
vardas. Bist dr att lata den personal som kinner patienten vil fa denna uppgift
och lita eventuell extra personal skota den ordinarie varden. Vardgivaren bor i
sa stor utstrackning som moijligt moéjliggora att nirstiende kan narvara hos den

déende, exempelvis genom moijlighet att sova kvar. Det bor finnas rutiner f6r
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vak inom alla vardformer dar déende patienter vardas, da behovet kan uppsta

tamligen akut.

Det ar viktigt att den som vakar dr uppmirksam pa snabba férsimringar hos
patienten och kan kontakta sjukskoterska f6r symtomlindring. Det dr viktigt dr
att vara lyhord f6r den déendes egna 6nskningar eller efterhora nirstiendes
information. Horsel och kinsel dr sinnen som bevaras linge och som betyder
mycket for den déende. En del patienter har stark integritet och vill inte ha
nagon ber6ring. Det dr dirfor viktigt att den som vardar alltid talar om vad
som hinder, tillexempel vid omvéardnadsatgirder, aven om patienten ér

okontaktbar da horseln dr bland det sista som limnar patienten.

18.3 Palliativ sedering

Om symtomlindring inte ger adekvat effekt i livets absoluta slutskede bor
patienten erbjudas palliativ sedering. Denna behandling forutsatter hog
kompetens i vardteamet och ingar organisatoriskt i specialiserad palliativ
vard. Palliativ sedering syftar varken till att forlinga eller forkorta patientens
liv.

Palliativ sedering innebdr att patienten far sederande behandling f6r att lindra
symtom nir andra palliativa dtgarder har visat sig ineffektiva [563]. Palliativ

sedering ges intermittent eller kontinuerligt fram till patientens dod.

Det ar viktigt att svart sjuka patienter tidigt informeras om att smarta och
andra plaigsamma symtom kan lindras, men att det kan vara till priset av
biverkningar, till exempel sinkt vakenhet eller nedsatt kognitiv férmaga.
Tillfallig behandling (exempelvis nattetid) med sedativa eller hypnotika kan
med foérdel anvindas vid pligsamma symtom redan i det skede som foregar
livets slutskede. Fordelen med detta ér att patienten vet att lindring finns
tillganglig, samtidigt som likaren far veta vilka likemedel och doser som kan
vara aktuella. Nir livets slut nirmar sig medfor sjukdomens generella toxiska
paverkan ofta att vakenhet och kognition férsimras, oavsett vilken behandling
som ges. Om pldgsamma symtom inte gar att lindra pa annat satt kan
behandlingen mot smarta, dyspné, illamaende, dngest, existentiellt lidande m.m.

kompletteras med likemedel som ger vakenhetssinkning eller sémn [564].

Symtomlindrande likemedel sisom opioider eller neuroleptika ska inte
medvetet 6verdoseras fOr att sinka vakenheten eftersom det innebir risk for
obnskade biverkningar, till exempel konfusion, hallucinos eller illamdende.
Avvigningen mellan smirta och andra plagsamma symtom och biverkningar ar

svar, och patientens synpunkter har alltid storst betydelse. Men det ér likaren
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som fattar beslut om behandling. Patienten har ritt att avsta fran

symtomlindrande behandling, men kan inte kréva att fa bli s6vd, var god se

Patientlagen.

Kontinuerlig djup palliativ sedering kan enbart bli aktuell om patienten bedéms
ha kort tid kvar att leva — oftast timmar, nagra dagar eller nagon vecka [565].
Behandlingen planeras da for att andra mojligheter till symtomlindring dr
uttomda. Minst tva specialistkompetenta likare med god insikt i patientens
sjukhistoria bor tillsammans bedéma indikationen f6r och planera
uppliggningen av den palliativa sederande behandlingen. Annan expert sisom
palliativmedicinsk specialist, smirtspecialist eller anestesiolog maste alltid
involveras, liksom psykosocial/existentiell kompetens (till exempel kurator,
prist eller diakon). Det dr ocksa viktigt att alla i det team som vardar patienten
ar delaktiga). I journalen klargors bakgrunden till behandlingsplanen, vilka
experter som varit inblandade och hur man har samratt med patienten eller
med de nirstiende, om patienten inte ir beslutskompetent. Bade intermittent
och kontinuerlig sedering kan vanligen genomféras med midazolam. Preparatet
ar val beprévat, men den vetenskapliga evidensen for sedering inom palliativ
vard dr bristfillig [566]. Det sedationsdjup som efterstrivas ger god
symtomlindring samtidigt som man undviker en onddigt djup
medvetandesinkning. All annan pagiende symtomlindrande behandling
bibehalls. Vid kontinuerlig sedering krivs god tillsyn av den symtomlindrande
effekten och tecken till biverkningar. Behandlingen utvirderas av likare varje
dygn. Utvirderingen maste inte nédvandigtvis innebira att patienten ar helt
vaken, eftersom ett sadant forfarande kan vara plagsamt for patienten [567]. 1
normalfallet anses inte vare sig HLR eller fortsatt artificiell tillférsel av vitska
eller niring gagna patienten i detta skede. Det dr bra att samrada med en

specialist i palliativ medicin och/eller en anestesiolog, se figur 11 nedan.
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Figur 11. Algoritm for palliativ sedering.
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18.4 Efter dodsfallet

18.4.1 Atgarder efter dodsfallet

Att faststilla nar doden har intritt dr en likaruppgift. Enligt Socialstyrelsens
torfattningssamling (SOS I'S 2005:10, se 3:e kapitlet, §1-2) ska faststillandet av
en manniskas dod goras vid klinisk undersékning dir alla foljande kriterier ska
vara uppfyllda: ingen palpabel puls, inga horbara hjirtljud, ingen
spontanandning och ljusstela, ofta vidgade pupiller. Den likare som skriver
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dodsbeviset ansvarar for att dodsorsaksintyg skrives. Dodsbeviset skickas till
Skatteverket ndrmaste vardag och dédsorsaksintyget till Socialstyrelsen inom
tre veckor. Om klinisk obduktion anses behdvas ska man be nirstiende om lov
dven om de inte kan vigra obduktion. Likaren ansvarar for att den avlidne dr

identifierad och forses med identitetsband.

Vid férvintade dédsfall kan den kliniska undersékningen (enligt SOS I'S
2005:10, se 3:e kapitlet, {1-2) goras av legitimerad sjukskoterska om likare kort
tid fére dodsfallet har undersokt patienten och bedémt att patienten ar 1 livets
slutskede. Efter dodsfallet kontaktas likaren som skriver dédsbevis och

ansvarar att dodsorsaksintyg skrives.

Det ar likaren som ansvarar for om den avlidne bar explosivt implantat samt
ansvarar fOr att begira uttagande av detta. Om den avlidne bar péd kind smitta
som Jacob Creutsfelds sjukdom, HIV eller annan smittsam sjukdom ska detta

anges pa barhusremissen som f6ljer med den avlidne till barhuset [568].

Rutiner kring omhindertagande av den avlidne och nirstiende bor finnas pa
alla enheter som vardar déende patienter. Virdas den déende 1 det egna
hemmet bor i1 god tid fore forvintat dédsfall berérda enheter informeras om
vem som ska tillkallas ndr déden intrdffat. En detaljerad, praktisk beskrivning
av hur man tar hand om den doda kroppen, de nirstaendes avsked samt
avslutande rutiner finns i Vardhandboken [509]. (D6dsfall och vird i livets
slutskede - Vardhandboken (vardhandboken.se))

Utgangspunkten ér att ta hand om den avlidne sa virdigt som mojligt-med
respekt och empati. Ibland har den avlidne fore sin déd férmedlat vad som ar
viktigt vid dédsfallet. Om inte detta dr kidnt far man héra med nirstaende om
de har speciella 6nskemal. Det kan gilla kulturella eller religiosa aspekter eller
andra mer privata 6nskemal. Sddana uppgifter ska dokumenteras. Det dr inte
mojligt att hir ge en detaljerad beskrivning for olika religioners och kulturers
seder i samband med dédsfall. Tillimpningen av seder och bruk varierar dock
inom olika familjer. Darfor dr samtalet med de ndrstaende sa viktigt. Aven om
ingen narstiende ska komma och ta avsked bor kroppen iordningstillas med

samma omsorg [570].

Samtal med nirstiende bor ske i samband med dodsfallet. Manga ganger
uppkommer fragor och funderingar forst senare och efter begravningen varfor

det alltid bor erbjudas efterlevnadssamtal.

Det ar viktigt att det ges mojlighet for narstaende att ta farvil av den avlidne

dven om de inte dr narvarande vid dédsogonblicket. Ett personligt avsked kan
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arrangeras vid ett senare tillfalle, da med hjilp av begravningsbyra. Ingen ska
tvingas se den avlidne mot sin vilja och det kan finnas tillfillen da det inte ér

mojligt pa grund av skicket pa den avlidne.

Det ar oftast inte si brittom att fora den avlidne till barhuset. Det ar
sjukvardens ansvar att den avlidne fors till barhus och rutiner f6r detta skiljer

sig at lokalt.

Det som paminner om sjukdom och behandling, till exempel infarter och
sonder, ska avligsnas. Kroppen ska tvittas och klis pa ett virdigt sitt enligt
den dodes eller familjens 6nskemal. Rutiner kring borttagande av pacemaker
och andra inplantat skiljer sig at lokalt men det dr likarens ansvar att se till att

detta dtgirdas fore eventuell kremering.

18.4.2 Transport av kroppen

Vid dédstall kan den avlidne vara kvar en kortare tid enligt vad som giller i
lokala anvisningar pa sjukhus och vard- och omsorgsboende. Nirstiende bor

ges mojlighet for att ta ett sista farvil.

Pa sjukhus ombesorjs transporten av kroppen oftast av vaktmastare. Vid
dodsfall pa vard- och omsorgsboende, annan enhet utanfor sjukhus och 1
hemmet finns lokala rutiner f6r transport till kylrum. De nirstaende kan
kontakta begravningsbyra for kistligening pa plats (kistliggning i hemmet) och
sedan transport till bisattningslokal.

18.4.3 Begravning

Begravningsavgift betalas av alla som ar folkbokférda i Sverige och som har
kommunal beskattningsbar inkomst. Denna ticker bland annat kostnaden fo6r
bisittning, kremering, begravningsceremoni i kyrkan eller begravningsceremoni
utan religiésa symboler, gravsittning och gravplats i 25 ar. Dédsboendet star
tor kostnader gillandet till exempel transport till bisdttningslokal, kista,
gravsten och tjanster av begravningsbyran. Saknas pengar i dédsboet gor
kommunen, dir den avlidne varit bokford, en bedémning av hur mycket

pengar dédsboet kan fa hjalp med.
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KAPITEL 20
Vardprogramgruppen

20.1 Vardprogramgruppens sammansattning

Virdprogramgruppen ar multiprofessionell, vilket innebir att den omfattar de
flesta av de olika yrkesgrupper som kan finnas runt patienten vid vard och
omsorg under det palliativa sjukdomsskedet, till exempel arbetsterapeuter,
dietister, fysioterapeuter, likare, sjukskdterskor, socionomer, teologer,
underskoterskor och patientrepresentanter. Gruppen ar aven multidisciplinar
pa sa sitt att medlemmarna dr verksamma inom flera olika specialiteter och
inom olika vardformer. Det finns ocksd en geografisk spridning och alla sex

regioner i Sverige dr representerade.

Virdprogrammets styrgrupp ar sammansatt av representanter fran samtliga
RCC i Sverige. Styrgruppen har dirtill adjungerat ordféranden for svensk
forening i palliativ medicin (SFPM) samt representant fran styrelsen for
Sjukskéterskor for palliativ omvardnad (SFPO). Stédteamet utgar fran RCC
norr och bestar av vardprogramhandlaggare och statistiker. For att stirka
patientperspektivet dr patient- och nirstaenderepresentanter inkluderade i

arbetet med vardprogrammet.

20.2 Styrgrupp

Elisabet Lofdahl, 6verlikare, palliativa sektionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Ordférande. Representant for Svensk forening for
palliativ medicin, SFPM. Representant f6r RCC vist.

Bertil Axelsson, overlikare, palliativa enheten Storsjéglintan, Ostersunds
sjukhus. Adjungerad professor i palliativ medicin, Institutionen for

stralningsvetenskaper, Umea universitet. Representant f6r RCC norr.

Carina Modus, 6verlikare, palliativa teamet Viaxjo. Regional

patientprocessledare RCC Syd. Representant f6r RCC syd.

Helena Adlitzer, specialistsjukskoterska, processledare Regionalt
cancercentrum Stockholm Gotland. Representant f6r RCC Stockholm
Gotland.
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Malin Hedlundh, specialistsjukskoterska, processigare Regionalt

cancercentrum Mellansverige. Representant for RCC Mellansverige.

Maria Andersson, specialistsjukskoterska. Registerhallare Svenska palliativ

registret.

Maria E Johansson, specialistlakare i allmanmedicin.

Primdrvardsrepresentant.
Martina Kent, specialistsjukskoterska, representant f6r RCC Sydost.

Titti Melin Johansson, specialistsjukskoterska, professor palliativ vard vid
Mittuniversitetet Ostersund. Representant for sjukskoterskor for palliativ
omviardnad, SFPO.

Ursula Scheibling, 6verlikare. Specialistlikare palliativ medicin. Representant

Nationell arbetsgrupp i palliativ vard inom nationell kunskapsstyrning.

Alexandra Andersson, patientrepresentant, patient- och nirstaenderadet RCC
Nortr.

Fredrik Wallin, specialistsjukskoterska. Vardprogramhandliaggare RCC Norr.

20.3 Stodteam fran RCC

Ann-Sofi Oddestad, vardprogramsekreterare, RCC Stockholm Gotland.

Hanna Midfjill, kommunikatér RCC Norr

20.4 Adjungerade forfattare

Sofia Morberg Jamterud. Teol. dr.

Anna Olsén Nyberg. Specialistsjukskoterska palliativ vard, palliativa teamet
Ludvika/Smedjebacken.

Anna Meling. Specialistsjukskoterska palliativ vard.

Carl-Johan Fiirst. Senior professor palliativ medicin, Palliativt
Utvecklingscentrum vid Lunds universitet och Region Skane.

Fredrik Sandlund. Leg. sjukskéterska. Verksamhetschef palliativt

kunskapscentrum Stockholm.
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Helene Reimertz. Overlikare palliativa teamet Vixjo. Utvecklingsledare

Palliativt centrum f6r samskapad vard.

Anna Sandgren. Leg. sjukskoterska. Docent 1 vardvetenskap vid
Linnéuniversitetet. Vetenskaplig ledare f6r Palliativt centrum for samskapad

vird, Vixjé.

Camilla Udo. Docent, klinisk lektor socialt arbete Hogskolan Dalarna.

Socionom, leg. hilso- och sjukvardskurator

Inger Benkel. Docent, socionom, leg. hilso- och sjukvardkurator.
Universitetssjukhuséverkurator. Sahlgrenska universitetssjukhuset. Goteborg.

Palliativa sektionen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Liselott Persson. Kurator, steg 1 terapeut KBT, journalist

Rune Aberg. Socionom, kurator. Palliativ medicin, Norrlands

universitetssjukhus. Umed

Matthias Brian. Specialistlikare palliativ medicin. Mellannorrlands hospice,
Sundsvall.

Jane Osterlind. Docent i virdvetenskap, leg. sjukskéterska. Ersta Skondal
Bricke hogskola.

Ingela Henoch. Docent 1 omvardnad, leg. sjukskéterska. Institutionen f6r
Virdvetenskap och Hilsa. Sahlgrenska Akademin vid Géteborgs Universitet

Ingela Beck. Bitridande professor i omvardnad, docent. Leg. sjukskéterska.
Fakulteten for hilsovetenskap, Hogskolan Kristianstad

Johan Philipsson. Specialistsjukskoterska palliativ vard. Palliativa

konsultteamet. Palliativ medicin, Norrlands universitetssjukhus, Umea.

Helle Wijk. Professor i omvirdnad, leg. sjukskoterska. Institutionen for
Virdvetenskap och Hilsa. Sahlgrenska Akademin vid Géteborgs Universitet

Gail Dunberger. Med dr, specialistsjukskéterska inom onkologisk vard. Ersta
Skondal Bricke hogskola

Susanne Dufva. Specialistsjukskéterska inom onkologisk vard. Onkologiska
kliniken Karolinska Universitetssjukhuset.
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Liselott Sahlberg. Specialistsjukskoterska inom onkologisk vard. Karolinska

Universitetssjukhuset

Tove Stenman. Masterexamen i vardvetenskap, leg. barnmorska. Palliativa

enheten Storsjdglintan. Ostersunds sjukhus.

Carina Lundh Hagelin. Docent i vardvetenskap, specialistsjukskoterska.
Ersta Skéndal Bricke hogskola.

Ingrid Gulde. MSc, specialistfysioterapeut. VO Paramedicin/Fysioterapi
Sodertilje Sjukhus AB.

Ulrika Olsson Méller. Dr Med Vet. Universitetslektor, fysioterapeut.
Fakulteten hilsovetenskap, Hogskolan Kristianstad.

Maria Nilsson. Leg. arbetsterapeut. Palliativ Vard och ASIH — Angelholm

Region Skane, Primarvarden.

Marie Hilderman. Med dr, 6verlikare. Njurmedicinska kliniken, Danderyds
sjukhus. Styrelseledamot i Svensk njurmedicinsk f6érening (SNF).

Jenny Lindberg. Med dr, 6verlikare. VO akutsjukvard och internmedicin,
Skanes universitetssjukhus. Styrelseledamot i svensk forening f6r palliativ
medicin (SFPM).

Eva Mossberg. Leg. barnmorska med masterexamen 1 sexologi.

Cancerrehabiliteringsmottagningen i Helsingborg
Charlotta Svalander. Leg. dietist. Palliativ vard och ASIH, Region Skane.
Karin Engle. Leg. dietist. Palliativ vard och ASIH, Region Skane.

Staffan Lundstréom. Docent, 6verliakare. Palliativt centrum, FoUU-enheten
Stockholms sjukhem.

Carolina Magnusson. Overlikare. LAH Norrkoping.

Anna Klarare. Med dr, lektor. Leg. sjukskoterska. Ersta-Skondal-Bricke
hogskola.

Maria E Johansson. Specialistlikare allmanmedicin. Hembeséksenheten,

Narhalsan Frolunda.
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Bengt Jarhult. Specialistlikare allmdnmedicin. Distriktslakare, Vardcentralen
Ryd.

Anne Ekdahl. Overlikare, docent, universitetslektor geriatrik.

Anders Brunegird, Specialistlikare allmidnmedicin. Distriktsldkare,
diplomerad i palliativ medicin.

Ulla Molander. Universitetssjukhusoverlikare, Palliativt centrum, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Goteborg. Docent Sahlgrenska Akademin, G6teborgs

universitet.

Lars Wahlstrém. Overlikare. Med Dr, konsultenheten, Psykiatri SV,
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge.

Anders Birr. Leg. likare, specialistlikare i onkologi och palliativ medicin
Carl-Magnus Edenbrandt. Docent, specialistlikare i palliativ medicin.
Gunnar Eckerdal. Overlikare, diplomerad i palliativ medicin.

Tora Campbell Chiru. Overlikare, specialist i allmin kirurgi, diplomerad i
palliativ medicin.

Smirtmottagningen Sédersjukhuset.

Sylvia Augustini. Specialist i smirtlindring och allminmedicin. Overlikare

Smirtcentrum Uppsala och Géteborg
Anke Wenkhausen. Overlikare. Specialistlakare 1 palliativ medicin.

Linda Eriksson. Specialistlikare palliativ medicin Mellannorrlands hospice
Sundsvall.

Anna Ekelund. Overlikare.

Lena Lundorff. Medicinskt ansvarig 6verlikare. Palliativa enheten, NU-
sjukvarden. Uddevalla sjukhus.

Anette Duarte. Leg. Sjukskoterska, verksamhetsutvecklare, nvp-koordinator.

Palliativt utvecklingscentrum Lund.

Johan Sundeléf. MD, PhD. Overlikare. Specialistlikare i geriatrik och palliativ

medicin. Palliativt centrum, Akademiska sjukhuset Uppsala
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Marie Hilderman med. dr., 6verlidkare. Njurmedicinska kliniken, Medicinsk
specialistvard Danderyds sjukhus Stockholm. Styrelseledamot i Svensk
njurmedicinsk férening (SNF).

Jenny Lindberg med.dr., specialistlikare i njurmedicin, 6verlakare
inom verksamhetsomrade akutsjukvard och internmedicin, Skanes

universitetssjukhus. Styrelseledamot i Svensk férening for palliativ medicin

(SEFPM).
Asa Rejné leg. Sjukskéterska. Skaraborgs sjukhus. NAG Stroke

Annika Berglund leg. Sjukskoterska. Karolinska universitetssjukhuset. NAG

Stroke. Personcentrerat ssmmanhallet vardférlopp Stroke och TTA.

20.5 Jav och andra bindningar

Ingen medlem i den nationella vardprogramgruppen har pagaende uppdrag
som skulle kunna innebira jav. Kopior av gruppens javsdeklarationer gar att fa

fran Regionalt cancercentrum Norr.

20.6 Vardprogrammets forankring

Remissversionen av vardprogrammet har publicerats 6ppet pa
cancercentrum.se. Remissversionen skickats till regionernas linjeorganisationer
t6r kommentarer om organisatoriska och ekonomiska konsekvenser av
vardprogrammet samt till specialist-, professions- och patientféreningar for
Ovriga synpunkter pa innehallet. Foljande organisationer har sirskilt

uppmarksammats pa remissversionen:

Sjukskoéterskor

e Distriktsskoterskeforeningen

e Foreningen hematologisjukskoterskor 1 Sverige

e Foreningen for telefonradgivning inom hilso- och sjukvard
e Nationella féreningen for specialistsjukskoterskor i kirurgisk vard
e Nationellt nitverk for demenssjukskoterskor

e Nutritionsnitet for sjukskoterskor

e Nitverket for forskande sjukskéterskor inom palliativ vard
e Nitverket for vardutveckling

e Dsykiatrisks riksféreningen for sjukskoterskor

e Riksforeningen f6r akutsjukskoterskor

e Riksforeningen f6r ambulanssjukskoterskor

286



REGIONALA CANCERCENTRUM

e Riksforeningen for anestesi och intensivvard

e Riksforeningen f6r medicinskt ansvariga sjukskoterskor

e Riksfoéreningen for sjukskoterskan inom aldre- och demensvard

e Riksforeningen fo6r sjukskéterskor 1 urologi

e Sjukskoterskeforbundet for antroposofisk likemedelskonst

e Sjukskoéterskor for palliativ omvardnad

e Sjukskoéterskor 1 cancervard

e Specialistféreningen f6r ONH-sjukskéterskor

e Svensk forening for sjukskoterskor inom diabetesvard

e Svensk forening for sjukskoterskor inom karlkirurgisk omvardnad
e Sveriges immunbristsjukskoterskors intresseforening

e Svensk njurmedicinsk sjukskoterskeforening

e Svensk sjukskoterskeforening

e Svenska lungsjukskéterskors intresseforening

e Svensk forening for psykosocial onkologi och rehabilitering (Swedpos)
e Sveriges MS-sjukskoterskeforening

e Sveriges sjukskoterskor inom omradet smarta

e Sarsjukskoterskor i Sverige

Likare

e Svensk férening for anestesi och intensivvard
e Svensk forening f6r allmidnmedicin

e Svensk férening f6r hematologi

e Svensk férening for palliativ medicin
e Svensk geriatrisk forening

e Svensk internmedicinsk forening

e Svensk kirurgisk forening

e Svensk lungmedicinsk forening

e Svensk onkologisk forening

e Svensk urologisk forening

e Svenska kardiologféreningen

e Svenska likaresillskapet

e Svenska neurologféreningen

Ovriga
e Dietister inom onkologi

e Foreningen socionomer i palliativ vard
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e [ysioterapeuterna

e Nationella radet for palliativ vard

e Svenska palliativregistret

e Nitverk for sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vard
e Underskoterskor for palliativ omvardnad

e Svensk kuratorsférening

e Sveriges Arbetsterapeuter

e Dietisternas riksforbund

Nationella patientforeningar

e (Cancerfonden

e Blodcancerférbundet

e Brostcancerforeningarnas riksorganisation (BRO)

e Carpa NET — Patientférening hormonproducerande tumérer
¢ Gynsam — Gyncancerforeningarnas nationella samarbetsorganisation
e [LLCO Tarm- uro- och stomiférbundet

e Lungcancerféreningen Stodet

e Mag- och tarmférbundet

e Melanomféreningen

e Mun- och halscancerférbundet

e Njurcancerféreningen

e Nitverket mot cancer

e Nitverket mot gynekologisk cancer

e Palema

e Prostatacancerférbundet

e Sarkomféreningen

e Svenska hjirntumérféreningen

e Svenska 6demforbundet

e Ung cancer

RCC-nitverk
e RCC:s processgrupper 1 palliativ vard
e RCC nationell arbetsgrupp cancerrehabilitering

e RCC nationell arbetsgrupp kontaktsjukskoterskor

Utover ovan nimnda nitverk och foreningar skickas vardprogrammet dven till

nitverket for nationella palliativa kompetens- och utvecklingscentra.
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