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1. SAMMANFATTNING

Detta dr det andra och reviderade nationella vardprogrammet for palliativ vard 1
livets slutskede 1 Sverige och giller fran 2016. Virdprogrammet beskriver palliativ
vard oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer. Det ar
utarbetat inom ramen f6r det samarbete som finns mellan Sveriges regionala
cancercentrum (RCC). Det ar viktigt att understryka att vardprogrammet trots
forankringen inom RCC giller f6r virden av alla ber6rda patienter oavsett diagnos
och inte enbart for patienter med cancersjukdomar. Vardprogrammet ska vara
giltigt och meningsfullt fér alla professioner och vardformer dir svart sjuka och
déende manniskor vardas. Det ska gilla i alla delar av landet — inom
akutsjukvarden, geriatriken, den specialiserade palliativa varden, primarvarden,
kommunala vird- och omsorgsboenden och andra vardformer. Vardprogrammet
ska vara ett stod 1 den dagliga varden for all personal som arbetar med minniskor
som behéver allmin eller specialiserad palliativ vard. Fokus for vardprogrammet ar
utifrin patientens och de nirstiendes behov under den senare delen av en icke
botbar sjukdom, det vill siga, palliativ vard i livets slutskede. Trots detta dr stora
delar av vardprogrammet giltigt £6r all palliativ vard, oavsett om det dr lang eller
kort tid kvar av livet. Det lingre perspektivet behovs for att klargora
sammanhanget. Generellt sett ar ambitionen att integrera den palliativa vardens
torhallningssitt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsférlopp, dven om det
kortsiktiga malet dr att erbjuda alla personer som behéver god vard under livets
allra sista tid. Vardprogrammet ska, tillsammans med bland annat Svenska
palliativregistret och Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede, ge forutsittningar for en bittre palliativ vard. Vardprogrammet ska vara
en del av underlaget f6r planeringen av den nationella, regionala och lokala
allmanna palliativa varden.

Virdprogrammet inleds med att beskriva den palliativa vardens virdegrund och de
etiska principerna. Virdegrunden kan sammanfattas i fyra ledord: nirhet, helhet,
kunskap och empati. Virdegrunden uttrycker vad som ar viktigt, alltsa vad som
maste prioriteras bland andra konkurrerande virden. Det som utmirker den
palliativa varden dar bot inte 4r mojlig ar individens extremt utsatta situation. Syftet
med varden ar framfor allt att hjalpa patienten att uppna bista mojliga livskvalitet
genom att lindra symtom och ge existentiellt st6d i livets slutskede.

I vardprogrammet beskrivs termer och begrepp dir vardprogramgruppen har
samarbetat med Socialstyrelsen i deras arbete kring terminologi f6r sjukvarden.
Virdprogrammet innehaller ocksa avsnitt kring kommunikationsfragor,
overgripande mal for virden 1 livets slutskede samt omhéndertagandet av
nirstiende. Mycket av detta dr allmingiltigt f6r den humanistiska grundsyn som
genomsyrar hilso- och sjukvardslagen. Det finns ocksa kapitel om epidemiologi,
behovet av palliativ vard och organisationen av palliativ vard. Vidare finns
beskrivningar av kvalitetsarbete med checklistor och skattningsinstrument,
kvalitetsindikatorer, kvalitetsregister och hur man kan kvalitetssikra varden av
doende.

Direfter innehéller vardprogrammet kapitel om grundliggande behov av vard i
livets slutskede, olika symtom och palliativ vard vid ndgra specifika diagnoser.
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Vardprogrammet ticker inte alla aspekter av palliativ vard. Det tar inte upp alla
diagnoser, situationer eller problem. Exempelvis saknas tyvirr fortfarande ett
kapitel om palliativ vard f6r barn.



2. INLEDNING

Det forsta nationella vardprogrammet for palliativ vard i Sverige gillde for
2012-2014. Detta reviderade vardprogram giller fran 2016 och kallas for
”Nationellt vardprogram for palliativ vard 1 livets slutskede”.
Virdprogrammet beskriver palliativ vard oberoende av diagnos, dlder,
etnicitet, bakgrund eller andra faktorer. Det ar utarbetat inom ramen for det
samarbete som finns mellan Sveriges regionala cancercentrum (RCC).

Fokus for vardprogrammet ar pa patientens och de nirstiendes behov under
den senare delen av en icke botbar sjukdom, det vill sdga, palliativ vard i livets
slutskede. Trots detta ér stora delar av vardprogrammet giltigt f6r all palliativ
vard, oavsett om det dr lang eller kort tid kvar av livet. Det lingre
perspektivet behovs for att klargora sammanhanget, men fokuseringen pa
livets allra sista tid hjdlper oss att vara tydliga och att innehallsmissigt kunna
utforma ett vardprogram. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den
palliativa vardens forhallningssitt och kompetens allt tidigare 1 olika
sjukdomsforlopp, 4ven om det kortsiktiga malet 4r att erbjuda alla personer
som behéver det god vard under livets allra sista tid.

2.1  Definition av palliativ vard enligt WHO

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssétt som syftar till att forbattra
livskvaliteten for patienter och de nirstiende, genom att férebygga och lindra
lidandet genom tidig upptickt, bedémning och behandling av smirta och
andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i
samband med livshotande sjukdom (1).

Palliativ vard innebir att

e behandla smirta och andra pligsamma symtom

e bekrifta livet och betrakta déden som en normal process

e inte paskynda eller f6rdr6ja doden

e integrera de psykosociala och andliga aspekterna av patientvarden

e stodja patienten 1 att leva sd aktivt som mojligt fram till doden

e stodja de nirstiende under patientens sjukdom och i deras sorgearbete

e genom ett tvirprofessionellt forhallningssitt inrikta sig pa patientens och
de nirstaendes behov

e frimja livskvalitet som kan paverka sjukdomsférloppet

e vara tillimplig i ett tidigt sjukdomsskede, tillsammans med andra terapier
som syftar till att f6rlinga livet, sisom kemoterapi och stralning, samt
dven de undersékningar som beh6vs for att battre forsta och ta hand om
plagsamma kliniska komplikationer.



2.2 Palliativ vard ur ett samhallsperspektiv

Slutbetankandet av Prioriteringsutredningen, SOU 1995:5, lyfte fram palliativ
vard som ett prioriterat vairdomrade, likstillt med livshotande akuta
sjukdomar (2). Den palliativa varden prioriteras trots manga anstringningar
annu inte tillrickligt. Den palliativa varden blev darfor féremal for en egen
parlamentarisk utredning, Doden angir oss alla — virdig vard vid livets slut,
SOU 2001:6 (3). Omradet fick i utredningen en grundlig genomlysning och
det lades fram forslag pa hur den palliativa varden skulle kunna utvecklas f6r
att bli allmant tillgianglig. I utredningen En nationell cancerstrategi, SOU
2009:11 (4) beskrevs utarbetandet av ett nationellt vardprogram for palliativ
vard som sirskilt angeldget, tillsammans med 6kad registrering i Svenska
palliativregistret och gemensamma definitioner av termer och begrepp inom
den palliativa virden. Regeringen gav ar 2009 Socialstyrelsen 1 uppdrag att
utforma ett nationellt kunskapsstéd for god palliativ vard. Kunskapsstodet
tor god palliativ vard i livets slutskede publicerades 2013 (5). Det innehaller
vigledning, rekommendationer, termer och definitioner samt indikatorer f6r
kvalitetsuppfoljningar. Rekommendationerna innefattar bland annat
samordning, fortbildning, handledning, kommunikation och smartskattning.

I praktiken édr de viktigaste delarna av en vilfungerande palliativ vard:
symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt stod till
nirstiende med det 6vergripande malet att frimja vilbefinnande och
understodja virdighet 1 livets slutskede (3).

Virdprogrammets fOrsta version utarbetades i nira samarbete med
Socialstyrelsen som dé arbetade med att ta fram det nationella
kunskapsstodet. Det arbete som pagar inom de regionala cancercentrumen
stoder ocksa aktivt och kontinuerligt utvecklingen av den palliativa varden.

Nationella vardprogram dr kunskapsbaserade och i mojligaste man
evidensgraderade dokument. De initieras av till exempel specialistféreningar,
kvalitetsregistergrupper eller andra med intresse for en viss diagnosgrupp eller
patientgrupp. Om det finns nationella riktlinjer inom omradet bor
vardprogrammet utga fran dessa.

2.3 Palliativ vard ur ett folkhalsoperspektiv

Vi ska alla di, V' gdar mot doden vart vi gar, Betink livets korthet, didens visshet och
evighetens langd ... Beskrivningarna dr méinga. Erfarenheter relaterade till
d6éende och déd ir en ofrinkomlig del av vara liv. Det dr ddrfor en betydande
folkhilsofriaga da vi alla paverkas av dodsfall 1 var narhet och av var egen
dodlighet. Men déden ir ofta ett tabubelagt dmne, och méanga miénniskor ar
idag inte férberedda pa métet med déende, déd och sorg.

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

Ett folkhilsoperspektiv pa palliativ viard handlar 1 praktiken ofta om att 6ka
samtalet om och medvetenheten i befolkningen att déende och déd ir en
normal del av vira liv. Det innebir att nirstiende, familj, grannar, vinner,
arbetskamrater, foreningar, forsamlingar 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 férlust och vardsystemet, f6r
att mojligeora att de som vill — pé olika sitt — kan engagera sig i fragor kring
déende, dod och sorg.

Nigra konkreta exempel pa internationella folkhilsoprojekt med palliativ
ansats dr till exempel Oppna caféer i Australien dir allmanheten bjuds in f6r
att diskutera fragor om déende och dod (till exempel: [ad skulle du gora om du
bara hade 6 manader kvar att leva? 1 ad behiver en person som sorjer? Hur kan du
bjalpa dem?). Andra exempel dr skolprojektet pa anrika St. Christophers
Hospice i London dir déende personer tillsammans med elever fran
nirliggande skolor arbetar i projekt om déende och d6d sa att patienterna blir
elevernas liarare, och volontirprojektet i Kerala, Indien dir frivilliga utbildats
for att utgora sjilva basen for den palliativa varden.

Det 6vergripande syftet med ett folkhilsoperspektiv pa palliativ vard ar att
oka tillgangen till stod och vard i livets slutskede for att forbattra
livskvaliteten f6r bade den déende och de nirstiende. Sorgen och lidandet
kommer att finnas kvar, déden ar oundviklig, men ett daligt déende borde
inte vara det.

Lastips

e International Perspectives on Public Health and Palliative Care.
Sallnow I, Kumar S, Kellehear A. 2012.

o Compassionate communities: end-of-life care as everyone’s responsibility.
Kellehear A. QJM, 106, 1071-1075. 2013.

2.4  Palliativ vard ur ett processperspektiv

Idag betraktas virden ofta ur ett processperspektiv, det vill sdga patientens
vig genom varden. Det handlar om remitteringsvigar, ritt vardniva och
adekvat behandling. Vidare om att minska vintetider, 6ka effektiviteten i
omhindertagandet och skapa nytta f6r patienten. I den palliativa varden ér
det inte bara ”vigen genom virden” utan patientens progredierande
sjukdomsforlopp som leder till att hen avlider, den process som ofta finns i
forgrunden for patienten, de nirstiende och f6r dem som vardar. Var
professionella uppgift ir att pa bista mojliga sitt ta hand om, varda och
behandla patienten — och 1 viss utstrickning de nirstiende — pa ett sa
kompetent, sikert, effektivt och dndamalsenligt sdtt som maijligt.
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Overgingen mellan olika skeden av en sjukdom kan variera bide mellan olika
sjukdomar men ocksa beroende pa hur sjukdomen utvecklar sig.
Virdprogrammet avser att i fOrsta hand belysa den sena delen av
sjukdomsprocessen, det vi kallar for palliativ vard i livets slutskede.

Figur 1. Overging mellan kronisk sjukdom och den del som virdprogrammet avser att
belysa.

Brytpunkt

till palliativ
vard i livets

slutskede @
Livets slutskede

I T, 5000

2.5  Vardprogrammets innehall

Virdprogrammet har utarbetats pa uppdrag av RCC:s samverksansnimnd,
vilken utsett Carl-Johan First till den nationella vardprogramgruppens
ordforande.

Virdprogrammet inleds med den palliativa vardens virdegrund och de etiska
principerna, direfter beskrivs termer och begrepp dir vardprogramgruppen
samarbetat med Socialstyrelsen 1 deras arbete kring kunskapsstod till den
palliativa varden. Sedan foljer kommunikationsfragor, 6vergripande mal f6r
varden i livets slutskede samt omhindertagandet av nirstiende. Mycket av
detta dr allmangiltigt f6r den humanistiska grundsyn som genomsyrar halso-
och sjukvardslagen (6).

Nista kapitel handlar om epidemiologi, behovet av palliativ vard och
organisationen av palliativ vard. Vidare finns ocksa beskrivningar av
kvalitetsarbete med checklistor och skattningsinstrument, kvalitetsindikatorer,
kvalitetsregister och hur man kan kvalitetssikra varden av déende.

Diirefter innehéller vardprogrammet kapitel om grundliggande behov av vard
1 livets slutskede, olika symtom och palliativ vard vid nagra specifika
diagnoser.

Virdprogrammet ticker inte alla aspekter av palliativ vard. Det tar inte upp
alla diagnoser, situationer eller problem. Exempelvis saknas tyvirr fortfarande
ett kapitel om palliativ vard f6r barn. Virdprogramgruppen har en
forhoppning om en snar komplettering.
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2.6  Vardprogramgruppen

Virdprogramgruppen ar multiprofessionell, det vill siga flertalet av de olika
yrkesgrupper som kan finnas runt patienten vid vard och omsorg under det
palliativa sjukdomsskedet finns representerade, till exempel arbetsterapeuter,
dietister, fysioterapeuter, likare, sjukskoterskor, socionomer, teologer,
underskoterskor och patientrepresentanter. Gruppen ar dven multidisciplinar
pa sa sitt att medlemmarna dr verksamma inom flera olika specialiteter och
inom olika vardformer. Det finns ockséd en geografisk spridning och alla sex
regioner 1 Sverige ar representerade. Vardprogrammets styrgrupp ar
sammansatt av representanter fran samtliga RCC 1 Sverige samt representater
fran Riksforeningen f6r Medicinskt Ansvariga Sjukskoterskor samt nitverket
tor forskande sjukskoterskor i palliativ vard. Stédteamet utgar fran RCC
Stockholm-Gotland och bestar av vardprogramsekreterare och statistiker. For
att starka patientperspektivet sa dr en referensgrupp tillsatt, bestaiende av
patientrepresentater fran varje region. Gruppernas medlemmar finns
namngivna i kapitel 22.
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3. MAL MED VARDPROGRAMMET

Detta nationella vardprogram ar gemensamt for all palliativ vard oberoende
av diagnos, dlder, etnicitet, bakgrund eller bostadsort, och oavsett om virden
bedrivs via kommun, landsting eller privat vardgivare.

Virdprogrammet ska vara giltigt och meningsfullt f6r alla professioner och
vardformer dir svart sjuka och déende minniskor vardas. Det ska gilla i alla
delar av landet — inom akutsjukvarden, geriatriken, den specialiserade
palliativa varden, primirvarden, kommunala vard- och omsorgsboenden och
andra vardformer.

Virdprogrammet ska vara ett stod i den dagliga varden f6r all personal som
arbetar med minniskor som behéver allmin palliativ vérd.

Virdprogrammet ska vara en del av underlaget f6r planeringen av den
nationella, regionala och lokala allminna palliativa varden.

Virdprogrammet ska, tillsammans med bland annat “Nationellt kunskapsstod
for god palliativ vard i livets slutskede” och Svenska palliativregistret ge
forutsittningar for en bittre palliativ vard (2-13).

3.1  Vardprogrammets forankring

I en forsta remissrunda skickas nationella vardprogrammet till nedanstaene
organisationer for synpunkter:

Sjukskoterskor

e Astma, allergi och KOL specialistsjukskoterskeforening

e Dermatologi venereologi sjukskéterskor 1 Sverige

o Distriktsskoterskeforeningen

e Foreningen for hematologisjukskoterskor i Sverige

o Foreningen for sjukskéterskor inom gasteroenterologi

o Foreningen for telefonradgivning inom hilso- och sjukvard
e Foreningen reumasjukskoterskor

e Handledning i omvardnad

e Intresseforeningen for infektionssjukskoterskor

e Nationella féreningen for specialistsjukskoterskor kirurgisk vard
e Nationellt nitverk f6r demenssjukskoterskor

e Nutritionsnitet for sjukskoterskor

o Nitverket f6r forskande sjukskoterskor inom palliativ vard
e Nitverket f6r vardutveckling

e Ortopedisjukskéterskor 1 Sverige
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Psykiatrisk riskforening for sjukskoterskor

Riksféreningen for akutsjukskoterskor

Riksféreningen for ambulanssjukskéterskor

Riksféreningen for anestesi och intensivvard

Riksféreningen for barnsjukskoterskor

Riksféreningen for medicinskt ansvarig sjukskoterskor
Riksforeningen for sjukskéterskan inom dldrevard

Sektionen f6r stomiterapeuter och sjukskoterskor inom kolorektal vard
Sjukskoterskeforbundet for Antroposofisk Likemedelskonst
Sjukskoterskor for palliativ omvardnad

Sjukskéterskor 1 cancervard

Specialistféreningen fér ONH-sjukskéterskor

Svensk forening for sjukskoterskor inom diabetesvard

Svensk forening for sjukskoterskor inom karlkirurgisk omvardnad
Svensk immunbristsjukskoterskors intresseférening

Svensk njurmedicinsk sjukskéterskeférening

Svensk sjukskoterskeforening

Svenska lungsjukskoterskors intresseforening

SWEPOS (Svensk forening f6r psykosocial onkologi och rehabilitering)
Sveriges MS sjukskéterskor

Sveriges sjukskoterskor inom smirta

Sarsjukskoterskor 1 Sverige

Likare

Svensk forening for anestesi och intensivvard
Svensk férening for allmidnmedicin
Svensk forening for hematologi
Svensk férening for palliativ medicin
Svensk geriatrisk forening

Svensk internmedicinsk forening
Svensk kirurgisk forening

Svensk lungmedicinsk férening
Svensk neurokirurgisk férening
Svensk onkologisk férening

Svenska barnlikarféreningen

Svenska kardiologféreningen
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Svenska likaresillskapet

Svenska neurologforeningen

Ovriga

Dietister inom Onkologi

Foreningen f6r socionomer inom palliativ vard
Forbundet Sveriges arbetsterapeuter

Fysioterapeuterna

Nationella radet for palliativ vard

Svenska palliativregistret

Nitverk for sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vard
Palliativa forskningsnitverket i Sverige

Underskoterskor for palliativ omvardnad

Svenska kuratorsféreningen

Dietisternas riksforbund

Nationella Patientféreningar

Barncancerfonden

Blodcancerférbundet

Brostcancerforeningarnas Riksorganisation, BRO
CARPA — Pat-férening hormonproducerande tumér
Gynsam — Gyncancerforeningarnas Nationella Samarbetsorg
ILCO Riksférbundet for stomi-reservoirop
Lungcancerforeningen Stodet

Mag- och tarmférbundet

Melanomféreningen

Mun- och halscancerférbundet
Njurcancerféreningen

Nitverket mot cancer

Nitverket mot gynekologisk cancer

Palema

Prostatacancerférbundet

Sarkom

Svenska hjirntumorféreningen

Svenska 6demférbundet

Ung cancer
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RCC-nitverk
e RCC nationell arbetsgrupp cancerrehabilitering

e RCC nationell arbetsgrupp KSSK

3.2 Evidensgradering

Nationella vardprogram bér saisom kunskapsunderlag i mojligaste man
evidensgraderas. I denna andra version av Nationellt virdprogram foér
palliativ vard har vi valt att anvinda oss av evidensgradering av befintliga
studier ddr sa varit mojligt. Det har inte varit genomférbart i alla kapitel och
far ses som en utvecklingspunkt. Utéver befintlig evidensgradering bestar
faktaunderlaget av bista tillgingliga evidens 1 form av beprovad klinisk
erfarenhet i kombination med den konsensus och erfarenhet som finns i den
multiprofessionella och multidisciplinira vardprogramgruppen.
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4. DEN PALLIATIVA VARDENS VARDEGRUND

Den palliativa vardens virdegrund kan sammanfattas 1 fyra ledord: narhet,
helhet, kunskap och empati. Virdegrunden uttrycker vad som ir viktigt, alltsa
vad som midste prioriteras bland andra konkurrerande virden. Det som
utmirker den palliativa virden dir bot inte 4r méjlig ar individens extremt
utsatta situation. Syftet med varden dr framfor allt att hjilpa patienten att

uppna basta moijliga livskvalitet genom att lindra symtom och ge existentiellt
stod 1 livets slutskede (3, 14-17).

Nirhet

I livets slutskede vill patienten och de nirstiende oftast inte vara ensamma.
Om vi dr ndra och nirvarande kan vi lyssna till patientens 6nskemal och
erbjuda vad hen behéver. Nirhet till patienten innebir ocksa nirhet till
nirstiende som oftast ocksa behover stod for att klara av en familjemedlems
eller nira vins forestiende dod eller svara sjukdom.

Helhet

Patienter och nirstiende har olika behov som brukar sammanfattas 1 fyra
kategorier: fysiska, psykologiska, sociala och existentiella. Behovet av ett nira
samarbete mellan olika stodjande yrkesgrupper och vardgivare runt den sjuka
kan inte nog understrykas. Aven om patienten mister sin formaga att aktivt
paverka sitt liv 4r hen lika mycket en individ med ritt att behandlas och
bemotas virdigt.

Kunskap

For att kunna hjilpa patienten att uppna bista mojliga livskvalitet och att
erbjuda optimal vard kravs kunskaper i palliativ vard och vard 1 hemmiljé.
Dirfor dr det viktigt att personal som arbetar inom palliativ véard far
utbildning och fortbildning.

Empati

Vira patienters fysiska och existentiella utsatthet fordrar stort personligt
engagemang av personalen. Den stindiga kontakten med svar sjukdom och
dod gor att arbetet kan vara mycket krivande men samtidigt mycket givande.
Forutsattningen f6r detta dmsesidiga givande och tagande dr f6rmégan frin
personalens sida att visa empati, det vill siga att kinna in patientens situation
och att visa omtanke och samtidigt behalla sin professionalitet.
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5. DOENDET OCH DODEN - EN NATURLIG DEL
AV LIVET

DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:

Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede:
Overgang till palliativ vard i livets slutskede nar det huvudsakliga mélet
med varden dndras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede:
Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgérande lakare och patient om
stallningstagandet att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dar
innehallet i den fortsatta varden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och 6nskemal.

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

Definitioner enligt Socialstyrelsens termbank

5.1 Kansla av sammanhang

Ingen kan fly ifran déden. Den foljer liv, lika sikert som natt féljer dag och
som vinter foljer host. Nar doden ar oundviklig och livet lider mot sitt slut
stalls manniskan ofta infor olika fysiska, psykiska, sociala och existentiella
utmaningar och svarigheter. I motsats till déden som ar universell, r livets
slutskede individuellt, d4 varje minniska har sina unika upplevelser, 6nskemal
och behov.

I livets slutskede onskar de flesta att vara fria frin lidande och att fa leva och
do6 pa ett sadant sdtt som ar férenligt med den egna livsstilen (18). God
symtomlindring minskar lidandet och frimjar det fysiska och emotionella
vilbefinnandet. Viktigt dr ocksa att kunna behalla sin virdighet och sjilvbild,
att fa leva i en kinsla av fortsatt autonomi och kontroll samt att finnas i ett
socialt ssmmanhang. I livets slutskede ar det viktigt att fa méjlighet att dela
med sig av viktiga tankar och kinslor. Kvalitet i ddendet och déden
inbegriper dessutom den omvérdnad och omsorg som ges i livets slutskede,
de mojligheter som ges for att forbereda sig infér déden samt under vilka
omstindigheter personen dor (19).

Aven i livets slutskede finns det méjligheter att bejaka livet och att fa leva
livet ut samt att frimja en upplevelse av halsa och skapa ett vilbefinnande.
Genom att finna eller skapa mening och géra situationen begriplig och
hanterbar, kan den déende och de nirstiende uppleva en kinsla av
sammanhang (20). Trots manga utmaningar och svirigheter kan den sista
tiden i livet bli en tid av personlig utveckling (21). Livets slutskede kan
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dirmed bli en virdefull tid om svart sjuka och déende minniskor och deras
nirstiende ges mojlighet att forbereda sig och ta vara pa den sista tiden 1 livet.

5.2 Méjlighet till forberedelse

Det dr svart att exakt forutsidga hur lang tid en manniska har kvar att leva.
Istallet for en precis definition far vi ofta tinka i termer av “att doden ar
oundviklig inom en 6verskadlig framtid” vilket innebir att det bara finns en
kort tid kvar 1 livet, kanske nagra timmar, dagar, veckor eller manader. For att
skapa moijlighet f6r den svart sjuka och de nirstiende att férbereda sig ar det
av central betydelse att fa insikt i att livet lider mot sitt slut. Att ha insikt om
situationen ger storre mojligheter att planera for och ta vara pa den sista tiden
1 livet (22). Under denna sista del av livet bor alla fa tillgang till palliativ vard i
livets slutskede, vard som kinnetecknas av en helhetssyn pa méinniskan, som
bekriftar livet och som betraktar doendet som en naturlig process.

Vird i livets slutskede dr en viktig del av palliativ vard och innefattar vard av
alla minniskor med obotlig, progressiv sjukdom, skada eller annat livshotande
tillstaind dir den forvintade 6verlevnaden ir kort. Overgingen till palliativ
vard 1 livets slutskede baseras pa en helhetsbedémning av patientens tillstind
och 6nskemal, vilket leder fram till ett medicinskt beslut om ett skifte av
vardens mal och innehall. Detta innebir aktiva atgarder for att skapa ett
optimalt vilbefinnande och en optimal symtomlindring.

Overgangen till palliativ vrd i livets slutskede kan ses som en process som ir
olika ling f6r olika individer och dér det medicinska beslutet kan ses som en
viktig brytpunkt. Beslutet innefattar tva viktiga kriterier — att
sjukdomsspecifik behandling inte har nagon livsférlingande effekt som
gagnar patienten och att déden férvintas inom en 6verskadlig framtid.

Genom att identifiera brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede skapas
forutsittningar f6r att mota den svart sjukas och de nérstaendes farhagor,
behov och 6nskemal under den sista tiden i livet. Av stor betydelse ér att den
sjuka och de nérstiende far information om sjukdomsforloppet och att
varden planeras utifran nya forutsittningar for att hirigenom kunna ta
stallning till och planera den sista tiden i livet. Brytpunkten till palliativ vard i
livets slutskede innebir dirmed att den svart sjuka och de nirstaende ges
mojlighet till férberedelse for att leva nara doden.

For att forsta komplexiteten i denna 6vergang mellan liv och déd maste ett
lingre resonemang féras med utgangspunkt i historien, den etiska
plattformen och det professionella ansvaret.

5.3 Historisk tillbakablick

Vi kommer alla att stallas infér déden och déendet. Det vi inte vet dr nir och
hur déden kommer. Oftast kommer déden sent i livet, inte till f6ljd av
olyckor eller akuta sjukdomar, utan som en f6ljd av svara och ofta lingvariga
sjukdomstillstind. Aven om déden ir en given och naturlig del av vira liv s
forindras den enskilda individens syn pa d6d och déende 6ver tid, nigot som
1 sin tur ocksa formar samhillets syn.
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Den traditionella déden var en d6d som ofta tog plats i hemmet och som
krivde tid och engagemang av det samhille den dgde rum i. I det moderna
industrisamhille som bérjade vixa fram under senare hilften av 1800-talet
var doden inte lingre nagot sjilvklart och naturligt. Istillet bérjade déden ses
som nagot som angrep manniskor och som man skulle akta sig for. Detta
’nagot” som drabbade minniskor var inte lingre sjalva dodligheten utan tog
sig gestalten av sjukdom, ndgot konkret som man kunde férhalla sig till. Att
den medicinska vetenskapen gick framat, att manga sjukdomar kunde
behandlas och i flera fall ocksa botas paverkade dven denna instéllning.
Experterna borjade ta 6ver mer och mer ansvar for de déende. Detta innebar
att botande blev en kamp och en konkurrent till ddden. Déden i sin tur
klassades som ett nederlag och ett misslyckande.

Nir dodens plats intagits av de obotliga sjukdomarna blev ocksa sjukhusen
den naturliga platsen att d6 pa. Denna utveckling accelererade efter
virldskrigen och doéden férsvann nistan helt ur méanniskors begreppsvirld.
Makten forflyttades frain den déende och hens familj, till lakaren och
sjukhuspersonalen. Déden upphorde att vara en naturlig del av manniskors
liv och man visste inte lingre hur man skulle tala om den. Inf6r den déende
latsades man inte om hens tillstaind utan teg for att skydda hen fran oro och
kansloyttringar. Tystnaden och skammen kring déden och déendet medforde
att dessa amnen inte lingre diskuterades med den doende eller de nirstiende,
och barnen holls utanfor. Alla spelade ovetande om dodens existens. Istillet
fokuserade manniskor dn mer pa det konkreta: sjukdomarna, medicinerna
och virden. Ibland intriffade det paradoxala att vardatgirder som initierats
for att gora gott istillet orsakade ett 6kat lidande f6r den drabbade personen
— ”boten blev virre dn soten” (23).

Som en motreaktion till denna samhallsutveckling uppstod i Storbritannien
pa 1960-talet den moderna hospicerérelsen med tidiga avtryck i Sverige, dar
Loma Feigenberg redan 1971 uppmirksammade “det onédiga lidandet” och
skrev 1 Likartidningen att ”ordkneliga dor i storre plaga, smirta och ensamhet
in vad som skulle behovas” (24). Svart sjuka manniskor bérjade sa
smaningom vilja bort sjukhusvard i livets slutskede nir de vil blivit
forvissade om att de kunde erbjudas vard, utifran behov, i det egna hemmet
genom ett multiprofessionellt team tillgangligt dygnet runt (25).

5.4 Etisk plattform

For personer med bevarad férmaga till sjalvbestimmande ar det individen
sjilv, efter att ha tagit del av relevant information, som bestimmer om den
diagnostiska insatsen, behandlingen eller varden ska genomféras. Diremot
kan patienten inte kriva insatser som dr medicinskt omotiverade. Nar
personal inom halso- och sjukvirden tar 6ver patientens sjialvbestimmande
bor det ske for att uppritthalla patientens integritet. For personer med
nedsatt formaga till sjalvbestimmande maste vardpersonalens, de nirstiendes
och samhillets omsorg om den svart sjuka manniskan vara vigledande.

Den traditionella etiska plattformen (3) for prioriteringar inom hilso- och
sjukvarden bestar av tre principer: minniskovirdesprincipen, behovs- och
solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen.
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Ytterligare fyra etiska principer som delvis kompletterar och 6verlappar de
ovanstaende kan utgora en vigledning for vardpersonal i kontakten med
patienten vid svara vigval. Principerna har ingen inbérdes rangordning och ar
godhetsprincipen, icke skada-principen, rittviseprincipen, autonomiprincipen.

En etisk konflikt foreligger nir olika principer stills mot varandra, exempelvis
vardarens vilja att behandla ett symtom (godhetsprincipen) och individens
ritt att avsta (autonomiprincipen). Ett annat exempel pa en etisk konflikt dr
erbjudandet f6r den sjuka till viss livsforlingning med till exempel
cytostatikabehandling (godhetsprincipen), men detta till priset av eventuellt
kraftfulla biverkningar och bundenhet till sjukhusvard (vilket motverkar icke
skada-principen). I ett sidant fall blir givetvis ofta patientens informerade val
till stor hjalp i beslutsfattandet. I det konkreta vardarbetet kan en etisk
beslutsmodell beh6vas som lyfter fram de olika aspekter som bor genomlysas
for att ett beslut ska kunna anses vara etiskt vilgrundat. For att innehallet i
beslutet sedan ska genomsyra den fortsatta varden — s att den gagnar
individen bist — dr det viktigt att hela vardteamet dr delaktigt 1 den etiska
diskussionen.

5.5 Det professionella ansvaret

I enlighet med Virldshilsoorganisationens definition (1) (se avsnitt 2.1)
betraktar den palliativa varden déendet som en normal process. Den
palliativa varden syftar till att hjilpa patienten att leva med virdighet och
storsta mojliga vilbefinnande till livets slut, samtidigt som den varken ska
paskynda eller uppskjuta déden. Men detta édr svart nir den enorma
medicinska kunskapsutvecklingen delvis satt det “normala” i déendet ur spel.
Grinserna har hela tiden tinjts f6r vad en likare kan gora for en svart sjuk
patient. Det finns mycket kunskap och manga metoder i dagens sjukvard for
att halla tillbaka sjukdom och d6d — men manga behandlingar som férlinger
livet orsakar samtidigt mycket lidande. Behandlingen kan sdgas vara maximal
men inte optimal.

I vissa situationer dr det mojligt £6r halso- och sjukvarden att erbjuda
behandlingar med olika syften till en person med ett obotligt
sjukdomstillstind och kort férvintad 6verlevnad. Exempel pa sidana
situationer 4r nir en person har en langt framskriden lungcancer, nir en
person med avancerad demens drabbas av aterkommande
lunginflammationer eller nar njurarna sviktar hos en mycket skor multipelt
sjuk person. Oavsett vilken typ av vard eller behandling personen viljer,
kommer den att vara symtomlindrande och inriktad pa livskvalitet — inte
botande. For de flesta personer ar de viktigaste malen med en behandling att
leva sd linge som mdjligt och fi en sa god livskvalitet som mdijligt. Ibland kan
dessa tva mal gi att forena, ibland kan de std i motsats till varandra.

Vid en spridd cancer kan till exempel behandling med cytostatika bidra till att
mildra symtomen och férlinga livet en tid. Men den kan ocksd medfora att
personen far allvarliga biverkningar och att hen tvingas till sjukhusvard. Ett
alternativ till denna behandling ar att varden fokuseras pa symtomlindring
och livskvalitet, inte pd f6rlingd 6verlevnad. For en del manniskor innebar
varje dag av forlingd overlevnad ocksa forbittrad livskvalitet, medan
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forbittrad livskvalitet f6r andra kan innebdra att slippa ha ont och kunna vara
med sin familj sa mycket som maojligt den sista tiden i livet. Den sjuka
personens val handlar ytterst 1 detta exempel inte om huruvida hen kommer
att bli frisk eller d6 i sin sjukdom. Valet handlar om var, hur och med vilket
livsinnehéll som hen vill leva den sista tiden av sitt liv. Personalens uppgift ar
da att, utifrin de behandlingsalternativ som finns och patientens egna
forutsittningar, vigleda patienten 1 6vergangen till palliativ vérd 1 livets
slutskede, och kommunicera detta i ett brytpunktssamtal. Den svart sjukas
grundliggande omvardnadsbehov ska tillgodoses och hens egna 6nskemal ska
respekteras. Onskemal om kost, fysisk aktivitet, psykisk stimulans eller annat
bor tillgodoses sa langt det dr mojligt.

En del patienter under livets sista tid 6nskar att livet ska ta slut. De har en
lingtan efter ett slut pa lidande och kroppsligt férfall. Men f6r de flesta finns
en ambivalens och en sidan lingtan tar sig sallan uttryck i en konkret 6nskan
om att forkorta livet. Vardpersonal som ér beredd att lyssna och utforska
patientens tankar kring sadana fragor kan skapa trygghet och tillit. I Sverige
och de allra flesta linder dr d6dshjilp och ldkarassisterat sjalvmord inte
tillitet. Men 1 och med att det 4r en viktig fraga for enstaka patienter och for
manga friska personer i vart samhalle utsitts personal som arbetar med
palliativ vard bade for patienter som behéver tala om det och f6r den
diskussion som tidvis pagar i media.

5.6 Den kliniska vardagen

Tva fragor, som kompletteras med den lagstadgade ritten att avsta
behandling (6), kan hjilpa oss i den kliniska vardagen att se vilka atgarder som
gagnar individen — oavsett var 1 vardforloppet patienten befinner sig eller om
atgirden ar medicinsk eller av omvardnadskaraktir. Fragorna ar ”Vad kan vi
gora?” (maximal insats) och ”Vad bor vi géra av det vi kan géra?” (optimal
insats). I livets slutskede skiljer sig svaren at, och om vi stiller fragorna
kontinuerligt f6r varje atgiard kommer vi att se indirekta tecken pa
doéendefasens successiva (eller plotsliga) intridande.

Aven om symtom kan variera mellan de olika diagnosgrupperna s ter sig den
sista tiden 1 manniskors liv f6r en utomstiaende betraktare som mycket
likartad, di den déende minniskans behov till stora delar it oberoende av
bakomliggande sjukdomstillstind. Personen kan successivt forlora sina
formagor till aktiviteter i1 dagligt liv (ADL) och beho6va hjalp av andra i
omvardnaden, oberoende av om diagnosen ir till exempel kroniskt obstruktiv
lungsjukdom (KKOL) eller cancer. Personen kan dven drabbas av savil
medvetandesinkning som forvirring, oavsett om diagnosen ir till exempel
amyotrofisk lateralskleros (ALS) eller hjirtsvikt. Narstiende behéver ses och
stOttas oavsett om personen vardas i hemmet, pa sjukhus eller inom andra
vardformer.
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5.7 Ddéden och den ddda kroppen

Vid livets slut, liksom vid livets borjan, 4r minniskan som mest sarbar och
beroende av andras omsorg. Oavsett om déendet sker akut och ovintat,
progressivt och forvintat eller mer lingsamt med avtagande f6rmagor och
funktioner och oavsett om déden accepteras, fortrings eller férnekas, ska all
omvardnad praglas av respekt for individens ménniskovarde och integritet.
Det betyder att méinniskan har ett specifikt egenvirde med ritten att bli
behandlad med respekt for sin identitet och sin kropp men ocksa respekterad
for sina virderingar, uppfattningar, livsiskidning och religiésa tro. Aven den
som inte har férmaga till sjalvbestimmande, autonomi, har ritt att fa sin
integritet respekterad, oavsett intellektuell kapacitet och fysiskt tillstand.
Respekten for méinniskan far aldrig ga férlorad, och den ska kvarsta dven
efter doden. Att visa vordnad och hinsyn infér déden och infér den déda
kroppen, dr en forlingning av respekten for minniskans integritet. Det ar
ocksa ett sitt att visa omtanke for de efterlevande och deras kinslor.

Att drabbas av obotlig progressiv sjukdom eller skada férindrar livet pa ett
genomgripande sitt fér bide den sjuka och de nirstdende. Aven om det for
manga nirstaende innebdr att hamna i en plagsam och pafrestande situation
som kan vara svar att anpassa sig till, s onskar de flesta att fa vara
involverade och delaktiga i virden och omsorgen av den déende (26-28).
Nirstaende dr en viktig resurs vid palliativ vard i livets slutskede, f6r bade den
déende och vardpersonalen. Stéd till nirstiende under den déendes
sjukdomstid och efter dédsfallet, till exempel genom mojlighet till
efterlevandesamtal, dr dirfor en viktig del av den palliativa varden.
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6. BEGREPP OCH TERMER I PALLIATIV VARD

En stor del av kommunikationen inom hilso- och sjukvarden sker via spriket
och dess ord, begrepp och termer — bade muntligen och skriftligen. Det ar av
avgorande betydelse att informationen fOrstds pa samma sitt av alla berérda.
Vildefinierade begrepp underlittar kommunikation och samverkan mellan
vardgivare och huvudmain. En tydlig terminologi ar nédvandig vid
jamforelser och uppfoljning av vardens resultat. Enhetliga och entydiga
begrepp och termer ér ddrfor en grundliggande forutsittning f6r hog
patientsikerhet och god kvalitet i varden.

Begrepp ir en kunskapsenhet som skapas genom en unik kombination av
kinnetecken som beskrivs i ord och termer. En term 4r en benimning for ett
allmanbegrepp som tillhor ett fackomride. En definition 4r en spraklig
beskrivning som avgrinsar ett begrepp mot ett nirliggande begrepp (29).

6.1 Definitioner

Begreppen och definitionerna nedan utgar frin Socialstyrelsens dokument
“Resultat av remiss for begrepp inom palliativ vard” (30) och de finns dven
tillgdngliga 1 Socialstyrelsens termbank (31). Texten har till vissa delar
kompletterats och fortydligats av vardprogramgruppen och dessa texter dr
kursiverade.

Palliativ vard

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Palliativ vard bygger pa ett palliativt f6rhallningssatt som kidnnetecknas av en
helhetssyn pa minniskan genom att stodja individen att leva med virdighet
och med stérsta mojliga vilbefinnande till livets slut, oavsett alder och
diagnos. Den palliativa virden ser doendet som en normal process och syftar till att bilpa
patienten att uppna bista mijliga livskvalitet vid livets siut och varken paskynda eller
uppskjuta doden (7).

Palliativ vard syftar till att f6rebygga och lindra lidande genom tidig upptickt,
noggrann analys och behandling av fysiska, psykiska, sociala och existentiella
problem, genom samarbete 1 multiprofessionella team. Palliativ vard kan dven
ges tidigt i sjukdomsskeden tillsammans med livsférlingande behandling. Vid
palliativ vard kan patienten och dennas nirstiende beh6va bistand enligt
socialtjanstlagen, SoLL (2001:453), eller insatser enligt lagen (1993:387) om
stéd och service till vissa funktionshindrade, LSS.
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Palliativ vard dr ett specifikt kunskapsomrdde och ska vara en del av all vard, oberoende
av var och av vem vdrden erbjuds.

Palliativ vard omfattar flera kunskapsomraden sasom palliativ medicin och palliativ
omvardnad.

Palliativ medicin

Laran om det medicinska omhandertagandet av patienter med aktiv,
progressiv och avancerad sjukdom med fokus pa patientens livskvalitet:
fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt (32).

In enlighet med internationell konsensus, SOU 2000:6

Palliativ omvardnad

Laran om den specifika omvardnad som utifran ett flerdimensionellt
perspektiv pa manniskan syftar till att aktivt fraimja upplevelse av halsa
och vélbefinnande i samband med obotlig sjukdom och vid livets slut (32).

Myntat begrepp av sjukskéterskor och enligt SOU 2000:6

Palliativ vard i livets slutskede

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Livets slutskede innebir att doéden 4r oundviklig inom en dverskadlig framtid
och det huvudsakliga malet med varden dndras fran att vara livsférlingande
till att vara lindrande. Vid 6vergangen till palliativ vard i livets slutskede
genomfors brytpunktssamtal.

Avradd term for detta begrepp ar terminalvard.
Allmin palliativ vard

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Allmiéin palliativ vard och omsorg kan och ska bedrivas inom olika vardformer sdsom
akutsjukhbus och kommunala vird- och omsorgsboenden. For att uppna en god palliativ
vard dr samverkan mellan olika vardgivare en forutsitining.

Avradd term for detta begrepp ar basal palliativ vard.
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Specialiserad palliativ vard

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

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

Avradd term for detta begrepp ar avancerad palliativ vard.

Palliativ insats

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Palliativt forhallningssitt

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Det palliativa férhallningssattet innebar att en professionell bedémning av
patientens tillstind, behov och 6nskemal gors utifran en fysisk, psykisk, social
och existentiell dimension. Forhallningssittet medfor att tinkbara insatser
foregas av en avvagning av for- och nackdelar for patientens valbefinnande.

Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

Overgéng till palliativ vard i livets slutskede nar det huvudsakliga malet
med varden dndras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Brytpunkten palliativ vard i livets slutskede féregis av en helhetsbedémning
av patientens tillstand, som leder fram till ett stillningstagande om att dndra
vardens mal och innehall. I samband med brytpunkten genomférs
brytpunktssamtal med patienten och dennes narstiende. Brytpunkt ar ett
administrativt uttryck som framfér allt anvinds inom och mellan
professioner.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank
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Om det ér i enlighet med patientens 6nskemal erbjuds nirstaende att delta 1
brytpunktssamtal. Det 4r vanligt att likaren och personal i teamet har flera
samtal med patienten och de nirstiende i samband med 6vergangen till
palliativ vard 1 livets slutskede. Brytpunktssamtal ska dokumenteras i
patientjournalen. Brytpunktssamtal dr ett administrativt uttryck som framfor
allt anviands inom och mellan professioner.

Doéende

Det skede nar individens livsviktiga funktioner sviktar och symtom visar
att déden dr nara.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Livshotande tillstand

Tillstdnd som pa grund av sjukdom eller skada innebar fara for en
manniskas liv.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Palliativ vard slutar inte i och med dédsfallet, utan inbegriper visst organiserat
stod till nirstiende fOr att hantera sin situation dven efter dodsfallet. Samtalen
utformas olika beroende pa syfte.

Specialiserad palliativ verksamhet

Verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

En specialiserad palliativ verksamhet kan tillhandahalla palliativa
konsultinsatser. En specialiserad palliativ verksambet har som buvuduppgift att erbjuda
vdrd for svart siuka och diende patienter med komplexa symtom eller vars livssituation
medfor sdrskilda bebov. 1 drden ska erbjudas dygnet runt, drets alla dagar. I en
specialiserad palliativ verksambet ska det finnas ett specialistutbhildat team med sarskild
expertis och erfarenhbet av palliativ vard. En specialiserad palliativ verksambet ska ocksd
erbjuda konsultinsatser, handledning, utbildning samt bor vara delaktig i forskning och
utveckling.
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Multiprofessionellt team

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Multiprofessionella team kan bestd av personal bade fran hilso- och sjukvard
och fran socialtjanst.

Palliativt konsultteam

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Konsultteamet kan pa uppdrag dven utfora vissa palliativa insatser gentemot
patient och nérstaende. Konsultteamet kan ocksa kallas radgivningsteanm.

Konsulterna ska ha sdrskild utbildning och gedigen erfarenbet inom palliativ vard.
Konsult- eller radgivningsteam har inget eget patientansvar. Det betyder att patienter som
handléiggs av konsult- eller radgivningsteam ofta har en annan ansvarig vardgivare, till
exenmpel distriktslikare eller siutenvardsspecialist.

Hospice

Hospice ir ett begrepp som ibland anvinds synonymt med palliativ vard. Det
kan ocksé beteckna en fristiende vardenhet som bedriver palliativ vard.
Hospicefilosofin har sitt ursprung i den moderna hospicerérelsen som vixte
fram pa 1960-talet. I engelsksprakiga linder anvinds ofta "hospice” medan i
exempelvis Kanada och Frankrike ar 7palliativ’” det begrepp som betecknar
denna vardform, forhallningssitt och vardegrund.

Tidig och sen palliativ fas

Figur 2. Tidig och sen palliativ fas dr begrepp som anvénds i forhallande till forvintad
prognos. Prognosen miste dock alltid stillas i relation till patientens behov som kan variera
dver tid.
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Tidig fas Sen fas
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Palliativ diagnos

Begreppet palliativ diagnos anvinds ibland felaktigt for att beskriva att en
patient dr déende och har mycket kort tid kvar leva. Diagnosen palliativ vard
(ICD-10: Z51.5) ir en dtgirdskod som kan anvindas for att beskriva att
palliativ vard bedrivs oavsett hur ling tid patienten har kvar att leva.
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7. DIALOGEN MED SVART SJUKA OCH DE
NARSTAENDE

DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede:
Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgérande lakare och patient
om stallningstagandet att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dar
innehallet i den fortsatta varden diskuteras utifran patientens tillstand,
behov och 6nskemal.

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

For att pa bista sitt kunna respektera individens autonomi och integritet da
man moter personer med livshotande sjukdom, maste man kinna till
personens forestillningar, forhoppningar, farhdgor och hens egna
stallningstaganden. Detta kan bara ske genom en fortlépande dialog med
personen. En god dialog kan astadkommas om det finns ett fortroende
mellan den svart sjuka, de nirstaiende och vardpersonalen. Ett hallbart
fortroende forutsitter god kontinuitet, 6ppenhet och idrlighet och bor byggas
upp under en lingre tid, dtminstone sa snart det kan misstinkas att personens
sjukdom kommer att leda till d6den, men maste ibland skapas i stunden.
Formagan att skapa fértroende kan férbiéttras genom teoretisk utbildning och
praktisk 6vning (33).

Den svirt sjuka bor fa sa mycket kunskap om sin sjukdom som hen behéver
och o6nskar for att ta stillning till erbjudna behandlingar och vardatgirder. En
arlig och uppriktig information ér grunden for ett hallbart fértroende. Det
finns inga skal att inge falska férhoppningar; sidana kommer {61 eller senare
att avslojas och leda till nedsatt fortroende f6r den som ger vard. Svart sjuka
ar inte oroade av samtal som de sjilva kan styra — nir de fitt en inbjudan att
samtala om vad sjukdomen kan innebira pa kort och pa lang sikt (34). Denna
oro tycks snarare finnas hos bland annat likare (35). Man behéver inte tveka
att beritta om obehagliga eller ’svira” besked, men gora det pa ett tydligt och
medkdnnande sitt och i den sjukas egen takt utifran vad hen vill veta.

Om patienten inte motséger sig det, bor man involvera de nérstaende i
samtalen och lata dem beskriva sina férestillningar, férhoppningar och
farhagor. Inte sillan kan man uppticka olika missférstand och ritta till dem.
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Forslag till struktur vid informerande samtal (36-39).

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

2. Tareda pa vad patienten vet, uppfattar, tror och befarar.
Forsok att ta reda pa hur mycket patienten vill veta.

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

Var beredd pa och stéd olika kdnsloyttringar.

6. Planera gemensamt for fortsatt utredning, behandling och
information.

7. Sammanfatta och efterfraga vad patienten har uppfattat och forstatt.

Det forefaller sjalvklart att allt detta inte kan ske under nagra korta veckor i
livets slutskede, nir personen sjilv kanske inte lingre dr f6rmégen att helt
och fullt forsta allt som sdgs. Vardpersonalen ska inbjuda till informerande
samtal av liknande slag si snart det visar sig att sjukdomen boérjar ta
overhand, att sjukdomsinriktad behandling sviktar eller att ytterligare sadana
alternativ dr fa, saknas eller inte dr rimliga f6r personen att orka med. Den
som ansvarar for varden ska forsikra sig om att personen tagit till sig
informationen om vad som forestir, utifrain hens egna forutsittningar. Aven
inom palliativ vard uppkommer situationer da svart sjuka eller nirstiende kan
stillas inf6r val av olika behandlingsalternativ och vardstrategier. Patienten
har ritt att avstd fran alla slags vardinsatser som hen inte 6nskar.

Samtalen ska dokumenteras noga sa att de som ansvarar for varden kinner till
vad som ar Ooverenskommet.

7.1 Tidpunkt for dialogen — att ligga steget fére

Eftersom de flesta minniskor kommer att d6 av kroniska sjukdomar med en
lingsam progress (manader till 4r) finns det rimligtvis gott om tid att féra
denna dialog. Om kontinuiteten mellan patient och vardpersonal ir god vixer
tortroendet hos patienten, och kunskapen om den enskilda individen 6kar.
Med god planering kan man gi igenom fragor som anses svira att tala om,
som arbetsamma behandlingsinsatser, prognosbedémningar och
avskedstaganden. I dialogen kan man fa en uppfattning om huruvida
patienten har insikt om att livet héller pa att ta slut och vilken uppfattning
hen har om eventuella behandlingar. Alla tinkbara situationer kan natutligtvis
inte férutses, men patientens installning till f6rsok med till exempel och
livsforlingande behandlingar bér kunna utrénas och dokumenteras. Den
sjuka ska ges méjlighet att stilla fragor om sitt hilsotillstind och beskriva sina
upplevda problem pa sitt eget vis.

De kontinuerliga dialogerna och brytpunktssamtalet vid 6vergangen till
palliativ vard i livets slutskede ska férberedas noga av ansvarig likare och
sjukskoterska, sa att de upplevs som meningsfulla, stédjande och
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tortroendeingivande av alla inblandade. Det ar viktigt att samtalen
dokumenteras.

En svensk studie (34) betonar att en dialog mellan patient och likare i livets
slutskede inte behéver vara oroande fOr patienten, utan tvirtom ge 6kad
torstaelse och forbittrad kommunikation. Dialogen behéver inte heller vara
tidsodande. Det ir inte sjilvklart att patienten vill att en nirstiende ska
nirvara vid ett sidant samtal, det ska patienten tillfrigas om. Diremot siger
erfarenheten att det underlittar for alla parter om nirstaende vet och hor vad
som sags.

7.2 Svart sjukas och narstaendes medverkan i
beslutsprocesser

Vid den tidpunkt da behandlingen 6vergar till att helt inriktas pa livskvalitet
och symtomlindring, det vill siga under brytpunktsprocessen, bér man i
enlighet med det som beskrivits kring dialogen ovan informera sig om
patientens forestallningar, forhoppningar och farhagor. Perspektivet ar att
under den period da palliativ vard bedrivs kommer en lang rad beslut att
fattas. Beslutsprocessen skiljer sig inte fran den som ar aktuell i all sjukvard da
medicinska fakta virderas, tillgingliga behandlingsalternativ redovisas och ett
medicinskt beslut fattas. Processen sker med sd stort samriad som situationen
medger. I forsta hand med den svart sjuka, 1 andra hand med de nirstiende
for att utréna om den sjuka tidigare har gett uttryck for sin vilja om vérden. I
de fall samrad inte kan ske ska likaren besluta med beaktande av vad som kan
ligga i patientens basta intresse. Nir det giller barn som nirstaende ska
vardnadshavarna givetvis involveras 1 mycket hog utstrickning (se avsnitt 8.2
”Barn som nirstiende”).

I de fall flera likvirdiga behandlingsalternativ finns tillgdngliga har patienten
ritt att vilja mellan dessa. Patienten eller de nirstiende har diremot aldrig
ritt att begira att fa behandling eller diagnostik genomférd om de
efterfragade insatserna saknar medicinsk indikation. For diagnostik och
behandling ar likaren ensam ansvarig.

7.3 Ska alla medicinska uppgifter meddelas
patienten?

Vid alla informationssamtal finns det anledning att inleda med att efterh6ra
hur patienten stiller sig till information. Manga bekriftar att de 6nskar veta
det som har relevans, och att alla detaljer inte behéver kommuniceras.
Virdpersonalens information maste utformas s att den blir virdefull f6r
individen. I tveksamma fall ska vardteamet samrada om hur och av vem
informationen ska limnas. Denna process ska dokumenteras sa att den sjuka
och de nirstdende far likvirdig information fran alla i vardteamet. Det kan
saledes vara etiskt forsvarbart att i undantagsfall undanhalla patienten
information, om det dr uppenbart att informationen saknar medicinskt virde
och patienten inte efterfragar den. Det dr aldrig tillatet att medvetet ge falsk
information.
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7.4 Planering for framtiden

Genom en fortlépande dialog mellan den svirt sjuka och vardpersonalen, och
1 mojligaste man dven nirstiende, kan man ofta fa reda pa vad den svirt sjuka
onskar och inte 6nskar i livets slutskede. Patienten kan till exempel besluta att
hen inte vill ha ndgra livsuppehéllande atgarder och i dessa innefattas foérsok
till hjdrt-lungraiddning. Notera att beslutet att fors6ka med hjirt-lungriddning
trots progressiv sjukdom 1 livets slutskede, 1 de undantagsfall det bedéms
meningsfullt, maste baseras pa ett medicinskt beslut och inte pa en uttryckt
onskan av patient eller nirstaende.

Allt fler linder, till exempel USA, Storbritannien, Australien och Danmark,
har infért en mojlighet f6r beslutskapabla personer att formellt ge anvisningar
om vilken vard de onskar, eller inte 6nskar, i livets slutskede, si kallad
”advance directive”, ”forhandsdirektiv’’ eller livstestamente”. Avsikten 4r att
likare och annan vardpersonal ska kunna stodja sig pa detta dokument nar
patienten inte lingre kan fatta beslut. Patienten kan till exempel forordna en
namngiven person, nirstiende eller ej, att fatta nédvindiga beslut tillsammans
med den ansvariga likaren. I Sverige saknas juridiskt stéd fOr sa kallade
livstestamenten.

7.5  Prognos - bedémning av aterstaende
livslangd

Det gar inte att sdkert sdga hur ling tid en patient har kvar att leva. Det finns
ett flertal vetenskapliga studier dir man med varierande grad av exakthet
lyckats forutsiga aterstaende livslingd med hjalp av sjukdomsbild,
funktionsskattning och laboratorievirden. Men for den enskilda patienten ar
det trots detta inte maoijligt att ge en exakt prognos. Klinisk erfarenhet gor det
dock ofta maijligt att uppskatta tiden i begrepp som ar, manader, veckor,
dagar eller timmar. I livets slutskede dr det dock manga faktorer som gor att
tillstindet 4r skort och att risken 4r stor att slutet kommer snabbare 4n
berdknat. Marginalerna dr sma for att klara en infektion, en blodpropp eller
nagon annan medicinsk hindelse. Det dr dnda viktigt att likaren forsoker
uppskatta prognosen eftersom det dr vigledande for manga beslut kring
diagnostik och behandling.

Sjukdomsférloppet dr olika vid cancer, hjirt- och lungsvikt,
demenssjukdom eller dlderssvaghet. Férloppet vid livets slut ar anda likartat
men den enskildes och de nirstdendes situation och behov kan givetvis
variera.

Det dr — beroende pa vardorganisation — ibland en stor utmaning att
identifiera de patienter som narmar sig livets slutskede. Det handlar om
overgangen till palliativ vard i livets slutskede med nédvindiga samtal med
den svart sjuka och de nirstaende. Har vi som vardare tagit stillning till om
varden dr inriktad pa bista vard och behandling for att frimja patientens
intresse 1 form av vilbefinnande och livskvalitet? Har vi haft en dialog med
patienten for att efterhéra kinnedom om situationen, informationsbehov och
instéllning till fortsatt vard? Har vardteamet, den svart sjuka och de
nirstiende samma uppfattning om situationen?
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Vid virden av en svart sjuk person kan nedanstiende situationer och kriterier
vara tillfallen dd man bor diskutera om det ror sig om en 6vergang till palliativ
vard 1 livets slutskede.

Det finns:

e behandlingsbegrinsning, exempelvis ”ej hjart-lungriaddning”
(”ej HLR,’)

e olika uppfattningar om att pabérja eller avbryta livsférlingande
behandling

e oklarheter kring malet med virden

o otillfredsstillande symtomlindring

o ett 6vervigande kring nutritionsstdd, till exempel perkutan endoskopisk
gastrostomi (PEG).

Den svirt sjuka:

e har en mirkbar funktionsnedsittning (ADL) under den senaste tiden
e kommer frin vard- och omsorgsboende till akutsjukhuset

e har en avancerad kognitiv funktionsnedsittning

e har nirstiende som Onskar att livsférlingande behandling inte inleds

e har nirstiende eller personal som Onskar palliativ vard i livets slutskede.

For att identifiera om patienten dr vid brytpunkten till palliativ vard i livets
slutskede kan flera av dessa kriterier vara relevanta. For olika
sjukdomsdiagnoser kan brytpunkten och diskussionen om malen fér varden
se nagot olika ut.

»The surprise question”

”Skulle jag bli férvanad om den hir patienten avled under det kommande
aret?” For patienter med langt framskriden cancersjukdom har svaret pa
fragan visat sig ge en bra vigledning gillande férvintad 6verlevnad (40-44).

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

Nir doden ar nira

Att kunna bedéma om en patient ar déende, innan kliniska tecken pa
forsamrad cirkulation och andning tyder pa att déden férvintas inom mycket
kort, dr ibland svart men avgdrande fOr att kunna ge information till patienten
och de nirstiende och for att kunna ge basta moéjliga symtomlindring. Om
svaret pa foljande fyra fragor dr ja bér man planera for vard av en déende
patient (45).

Det dr nédvindigt att frigorna stills och besvaras 1 ritt sammanhang, det vill
sdga i samband med palliativ vard i livets slutskede.
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o Finns kliniska tecken pa att patienten dr déende?
o Ar patientens forsimrade tillstind férvintat?

e Har behandlingsbara tillstind 6vervigts?

o Arlivsférlingande behandling orimlig?

Tecken pa att patienten dr doende kan vara svarigheter att ta mediciner
peroralt, att patienten mestadels dr singbunden, endast kan dricka sma
klunkar vitska och sover storre delen av dygnet.

Det férsimrade tillstandet dr forvintat om det uppkommit pa grund av svar
sjukdom med en successiv forsimring. Det innebir att det maste finnas en
medicinsk bedomning av tillstindet.

Olika behandlingsbara tillstind maste ha 6vervigts. Det kan rora sig om
exempelvis infektion, hypo- eller hyperglykemi, elektrolytrubbning,
forgiftning, likemedelsoverdosering, skallskada, depression eller forvirring.

Livsforlingande behandling ar orimlig om den sannolikt ar ineffektiv eller for
besvirlig eller om patienten har avsagt sig fortsatt behandling. Fortsatt
livstorlingande behandling maste ifragasittas om nirstiende framfor
patientens tidigare uttryckta negativa installning.

7.6  Avslutande av livsuppehallande behandling

Enligt hilso- och sjukvardslagen ska respekt visas for patientens
sjalvbestimmande och integritet och varden ska sa langt det dr mojligt
utformas och genomféras 1 samrad med patienten (6).

Under den sjukdomsprocess som till sist leder till déden blir vissa
behandlingsmetoder verkningslsa, och i nagra fall dven skadliga for
patienten genom att de medfor lidande genom exempelvis smarta och andra
komplikationer. I dessa fall bér behandlingen avslutas i dialog med den svirt
sjuka och de nirstiende. Att avsluta livsuppehallande behandling som ges
mot patientens vilja eller som inte dr verksam har ingenting med dédshjalp att
gora.

Att fortsitta att ge icke verksam och potentiellt biverkningsbelastad
medicinsk behandling dr inte férsvarbart ens om det kan medfora
psykologiska fordelar for den sjuka eller de nirstiaende.

Svirt sjuka framstiller ibland 6nskemal om att effektiva livsuppehéllande
behandlingar ska avslutas — dven om det foreligger en uppenbar medicinsk
indikation att fortsitta med dem och patienten har ritt att avsta fran
behandling. Likaren tillsammans med en annan legitimerad yrkesutévare
maste 1 sidana situationer forsikra sig om att patienten har den information
som ska ligga till grund for ett sadant beslut, och att denna 6nskan inte ar ett
uttryck for otillricklig symtomlindring, eller méjligen psykisk, social eller
existentiell problematik. Om sa ir fallet ska dialogen fortsitta tills beslutet ur
den sjukas perspektiv ir vil underbyggt. I grunden maste likaren beakta
grundlagens férbud i 2:a kapitlet, 6:e § i regeringsformen (46) mot att
behandla patienter mot deras vilja.
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Som stod vid ovanstidende situationer och beslut kan Socialstyrelsens ”Om att
ge eller inte ge livsuppehallande behandling — Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal anvindas” (47).

7.7 Hjart-lungraddning (HLR)

Socialstyrelsens riktlinjer och de gemensamma etiska riktlinjerna fran
Likaresallskapet, Svenska Sjukskoterskeféreningen och Svenska radet for
hjart-lungriddning styr hur vi ska hantera fragan om hjart-lungriddning f6r
patienter i livets slutskede. Det dr inte maojligt att fatta beslut om ”ej HLR”
for en grupp av patienter, till exempel alla patienter pa en viss vardavdelning,
och beslut om ”ej HLLR” ska fattas individuellt for varje patient. Beslutet om
”ej HLR” ska grundas pa en medicinsk bedémning och fattas av en
legitimerad likare som ansvarar f6r varden av patienten. Likaren ska samrada
med minst en annan legitimerad yrkesutovare. Det dr dock den legitimerade
likaren som har det fulla ansvaret for stallningstagandet. En annan
legitimerad yrkesutGvare kan vara sjukskoterska men inte AT-ldkare. Beslutet
ska dokumenteras pa ett sidant sitt att all vardpersonal som ansvarar f6r

varden av patienten har omedelbar tillgang till informationen om att avsta
fran HLR.

Det finns 3 huvudsakliga skal att avsta fran forsok till HLR.

1. Patientens egen vilja, det vill siga patienten har avsagt sig f6rsok till HLR.

2. Det bedoms utsiktslost att aterstilla spontan cirkulation och
andningsfunktion.

3. Forsok till HLR ir inte till gagn for patienten, dven om det finns en viss
mojlighet till 6verlevnad. Det handlar om en sammanvigd bedémning av
aktuellt hilsotillstand, prognos, risk i forhallande till nytta, patientens
instéllning till behandlingen och patientens egen virdering av sin
livskvalitet.

Om beslut om ”ej HLR” saknas bér HLR pabérjas men en likare som ér
nirvarande vid ett hjirtstopp kan pa medicinska grunder avsta fran att inleda
HLR iven da det saknas ett formellt stillningstagande, till exempel da det ar
uppenbart att patienten befinner sig i slutstadiet av en obotlig sjukdom och
doden dr nira forestdende.

Socialstyrelsen ger exempel pa patienter som kan betraktas som déende och
dir f6rsok till HLR bor ifragasittas:

1. Patienter med multipel organsvikt: stroke med medvetsloshet, utbredd
ventilatorkrivande pneumoni/ARDS, citkulatorisk chock.

2. Patienter med sjukdom i livets slutskede: spridd cancer, svir stroke,
grav hjirt- eller lungsvikt, njursvikt dir ingen ytterligare behandling finns
att erbjuda.

3. Patienter med irreversibel eller svar hjiarnskada: progressiva
hjirnsjukdomar med avancerad demens och totalt vardberoende.

4. Patienter som endast far palliativ vard.

37



7.71 Att ta upp fragan om behandlingsbegrinsningar

Hur tar man upp fragan om behandlingsbegrinsningar sisom “ej HLR”? 1
denna situation bedéms saledes patienten att vara i ett tillstind nir doden ar
nira. Aven om det inte gar att sdga hur nira déden ar sa dr den ar oundviklig
inom en tid som oftast kan beskrivas som timmar, dagar, veckor eller
minader. Nar doden intriffar si kommer den dirfor forvantad och bor ses
som en naturlig dod utifran situationen. I det ssmmanhanget dr det inte
rimligt att forsoka dteruppliva patienten, doden dr oundviklig. Hos dessa svart
sjuka patienter kan doden komma plétsligt och till synes ovintat eller
langsamt. Uppgiften f6r likaren dr att undersoka i vilken grad patienten och
de nirstaende forstar denna situation och om de inte gor det, erbjuda sig att
forsoka informera om detta.

Nir blir det svart? Nar patienten eller de nirstdende uppfattar situationen
annorlunda, det vill siga med en forestallning om att prognosen ér bittre dn
vad den ir eller att det finns ett orealistiskt hopp om det. Konflikten kan bli
svar om patienten och de nirstiende till varje pris vill att livet ska
uppritthallas oavsett konsekvenser. Ett medicinskt beslut om att gora gott
och inte skada stills emot patientens sjalvbestimmande som dock i detta fall
inte kan 6verrida det medicinska beslutet. En konflikt som inte har en enkel
16sning utan maste hanteras med kontinuitet, respekt och empati.

Det dr viktigt att dokumentera savil det medicinska beslutet som den dialog
som har forts med patienten.
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8. NARSTAENDE

DEFINITIONER SOM BERORS | KAPITLET:

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

8.1 Narstdende i samband med férvantade
dodsfall

8.1.1 Inledning

Livet kan foérandras mycket patagligt nir ndgon som star en nira blir obotligt
sjuk och doden forvintas inom en nira framtid. For de nérstiende férindras
livet till att vara med och hjilpa den sjuka och fors6ka férbereda sig f6r det
som ska ske, en sorg som kan starta redan innan doden intriffat (48, 49). Stod
till nidrstdende kan innefatta bide emotionellt st6d i form av samtal, att kinna
att det finns en trygghet med personalen och att man ar informerad om vad
som hinder (48, 50). Nirstiende kan ocksa behova praktiskt stéd nir man
sjalv inte orkar ta kontakter eller vet vad det finns for hjalp att fa f6r de
problem som uppstar.

Det emotionella stodet kan innefatta att de nirstiende far mojlighet att tala
med nagon om sin egen sorg, hjilp med att hantera vardagen och stéd i hur
man kan prata med varandra och med barn och barnbarn, om sadana finns i
den nara familjen (50, 51). Samtalen kan innefatta hur man vill vara, kan vara
eller inte kan vara med den svart sjuka och hur varden kommer att kunna se
ut. De nirstdende kan behova information om vilka resurser som finns att f3 i
form av hemsjukvird, hemtjinst, olika vardalternativ och nirstiendepenning,
och de kan ocksa beh6éva praktisk hjilp att kontakta dessa instanser. Samtal
kan ske bade med och utan den sjukas nirvaro. Om den sjuka, av nagon
anledning, inte vill att de nérstiende ska fa information far samtalen anpassas
till det som ir tilldtet att prata om.

8.1.2 Delaktighet

For att fa veta vad den svart sjuka och de nirstiende sjilva 6nskar nir det
handlar om omvardnad ér det viktigt att fraga om hur deras 6nskemal om
delaktighet ser ut (52, 53). Det kan finnas en samstimmighet hos den sjuka
och nirstiende om hur det ska vara. Men det kan ocksa upplevas som ett
krav som den nirstaende uppfattar, frin antingen den sjuka eller vardens
personal. Det dr viktigt att beskriva att narvaro hos den som dr svirt sjuk och
att tillbringa tid med hen dr en form av delaktighet. Viljer de nirstdende att
varda rent praktiskt behéver de fa information om den hjilp som finns att
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tillga ndr man ar vardare. Exempelvis olika former av stéd, om det finns
avlastning att fa, vart man ska vinda sig om det hinder nagot eller om man
vill f6rindra nagot i varden.

Delaktigheten frimjas om f6ljande punkter beaktas:

e Samtala med patienten och de nirstaende tillsammans om deras
onskemal. Det kan gilla var patienten 6nskar bli vardad och vilken hjilp
patienten och de nirstaiende 6nskar.

e Informera om hjilp och st6d som finns tillgingliga frin vardenheten och
1 samhallet.

o Genomfor kontinuerliga samtal med nirstaende under
sjukdomsprocessen, informera om malet med varden och planeringen.

o Forklara att nirstaende kan och far hjilpa patienten att samtala om vad de
kan och vill géra. Betona att narvaro ocksa ar att vara delaktig.

e Erbjud samtal till de nirstaende som sa 6nskar, enskilt eller tillsammans
med patienten. Samtalen maste inte leda till ett resultat, det dr virdefullt
att fa beritta och ha en lyssnare.

e TForma en uppfoljningsrutin dir nirstiende kontaktas efter patientens
dod. De narstiende som har behov av sirskilt stod kan da identifieras,
om man inte har gjort det redan under sjukdomstiden, och ytterligare
samtal eller professionellt stod erbjudas.

8.1.3 Nirstaende vid akut insjuknande och plotsliga dédsfall

Att férlora en nira anhorig 1 samband med ett plotsligt dodsfall eller efter
endast en kort forberedelsetid anses som en extra svar upplevelse for
efterlevande. Omhindertagandet av dessa nirstaende dr darfor av avgérande
betydelse for att forebygea posttraumatiskt stressyndrom, angestsyndrom och
patologisk (sjuklig) sorg (54-56).

8.1.4 Stod och samtal

Nir en patient dor pa exempelvis en akutmottagning eller en
intensivvardsavdelning har sillan patienten eller de nirstaende haft méjlighet
att forbereda sig eller ta avsked. Tidig, tydlig och upprepad information till
nirstaende om att den svart sjuka kanske inte kommer att Gverleva ar darfor
av storsta vikt for att ge de nirstaende en moijlighet till mental férberedelse
(57-59). Beslut om att avsta eller avbryta livsuppehéllande behandling idr ett
medicinskt beslut som boér delges och empatiskt forklaras £6r de nérstiende
(57, 60). Studier visar att valinformerade nirstiende efterit 4r mer néjda med
varden och att de ocksa tillbringat mer tid pa sjukhuset hos patienten (61).

Nir det star klart att patienten inte kommer att Gverleva behover de
nirstiende forvissas om att den sviart sjuka inte har smirta, andnéd eller lider
pd annat vis samt att hen kommer att fa basta méjliga omvardnad (62).

Vid oférberedda dodsfall och dédsfall med kort férberedelsetid dr det viktigt
att de narstdende far tid och méjlighet att komma till insikt om att den svirt
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sjuka dr déd (63). Vardpersonalen behover darfor vara lyhord for ndr det ar
limpligt att gbra i ordning den déda kroppen och de nirstaende ska tillfragas
om de vill delta eller om de har ndgra sirskilda 6nskemal.

Nir nirstdende som inte varit narvarande vid dédfallet kontaktas ska de
erbjudas att komma till avdelningen for att ta avsked. Tveksamma eller
”6verrumplade” nirstiende bor uppmuntras att komma till sjukhuset, giarna i
sillskap med ndgon, for att pa plats och i nirvaro av personal tinka igenom
om de vill se den doda eller inte.

8.2  Barn som narstaende

Varje dag forlorar ungefir nio barn under 18 ar en forilder i Sverige (64).
Cancer star for uppskattningsvis 40 procent av dessa dodsfall (65). En
torilders svara sjukdom och for tidiga dod dr bland det mest traumatiska som
kan drabba ett barn och det kan fa konsekvenser f6r barnets psykiska hilsa
pa kort och lang sikt, utéver det som kan betecknas som en normal kris- eller
sorgereaktion.

Fran den 1 januari 2010 giller ett tilligg i hilso- och sjukvéardslagen angaende
barn som nirstiende om vardshavaren ”har en allvarlig fysisk sjukdom [...]
eller ovintat avlider” (60).

2 g § Hilso- och sjukvarden ska sirskilt beakta ett barns behov av
information, rad och stéd om barnets forilder eller ndgon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med

1. har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsittning,
2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller
3. 4r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Detsamma giller om barnets forilder eller ndgon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovintat avlider. Lag (2009:979).

I'lagen ér det inte definierat vad som avses med behov av information, rad
och stdd, eller hur och nir barnens behov ska beaktas. Det bor ocksa
poingteras att det ar forildrarna som har det yttersta ansvaret for sina barn
och det dr de som kidnner sina barn bist. Omstindigheterna, med
forildraskap under svar sjukdom och férestiende déd, innebar dock att dven
forildrarna dr utsatta for stor pafrestning som kan leda till nedsatt férmaga att
stotta barnen.

Mot denna bakgrund bor uppgiften f6r hilso- och sjukvardspersonal framfor
allt handla om att stotta och avlasta fordldrarna i att mota sina barns behov av
information, rdd och stod.

Barn behéver fa balanserad information om sjukdomen, dess orsak, prognos,
vard och behandling och hur férildern och familjen kommer att paverkas. De
behover fa héra om hur minniskor i deras situation kan tinka och reagera
och till vem de kan vinda sig om de har ytterligare fragor eller tankar som de
inte kan, eller av hinsyn inte vill, ta upp med sina foérildrar. Sirskilt de yngre
barnen kan ocksa behéva fa veta att de varken ar skyldiga till eller kan bota
sin forilders sjukdom. Barn till ensamstiaende forildrar behéver fa besked om
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grundlidggande frigor som vem som kommer att ta hand om dem och var de
ska bo (67-72).

Barn behover information om

e sjukdomen (den allvarliga prognosen, orsak, vard och behandling)

e hur sjukdomen kan komma att paverka barnet och forildrarna bade fore
och efter dodsfallet (tankar, kinslor och rent praktiskt)

o till vem barnet vid behov kan vinda sig med fragor och tankar.

Nedanstiende punkter dr forslag pa hur hilso- och sjukvardens personal kan
stotta och avlasta forildrarna och dirigenom tillgodose flera av barnens
behov.

8.2.1 Samtala med foridldrarna om barnen

Fraga vad forildrarna berittat for barnen hittills (vad barnen vet) och fraga
om de 6nskar hjilp och stéd f6r att beritta mer.

e Beritta att det dr vanligt att man som forilder f6rsoker skydda sina barn
och att man tror sig gora det genom att inget sdga, men att ovisshet oftast
ar annu varre.

e Beritta att barn ofta forséker skydda sina forildrar och av hinsyn
undviker att stilla vissa fragor.

e Att barnen inte fragar behover inte betyda att de inte vill veta, tvirtom.
Visa barnen att de far stilla fragor. Forildrarna kan girna forklara att alla
ar ledsna men det betyder inte att man ska sluta tala med varandra.

o Beritta for foraldrarna att genom att inkludera barnen i en kdnslomassig
gemenskap Okar deras mojligheter att forsta och hantera den svara
situationen.

o GOt situationen begriplig. Det édr vanligt att vuxna, bade féraldrar och
vardpersonal, tvekar kring hur man anpassar informationen till barnets
mognadsniva. For en fordjupning, se girna Cancerfondens broschyr
”Vad sager jag till barnen?”.

e Beritta for forildrarna vilken typ av information, rad och stéd barnen
kan beh6va och erbjud att informera hela familjen vid ett gemensamt
tillfalle. Detta ir ett tillfdlle f6r att komma tillritta med eventuella
missuppfattningar om sjukdomen och behandlingen som kan leda till mer
angest 4n vad sanningen gor.

e Erbjud de dldre barnen att fa traffa likaren pa egen hand och férklara f6r
forildrarna varfor det kan vara bra.

e Piminn férildrarna om att det dr okej att svara ”jag vet inte”. Det kanske
inte finns ndgot svar? Det dr tillfillen att lira barnen att det inte alltid
finns svar men att man kan fundera pé fragan tillsammans.

e Kommunicera 6ppet och drligt utan att Gverinformeral
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8.2.2 Forberedelser infor dodsfallet

e Nir det ar kort tid kvar (nir det bedoms vara friga om timmar eller dagar,
inte veckor); férbered barnen pa den kommande férlusten. Mojliggor ett
farvil ndr patienten dnnu dr kontaktbar. Om detta inte varit mojligt,
torklara for barnet.

e Beritta girna for bade barn och vuxna vad man kan férvinta sig kommer
att hinda med patienten.

e Det ar viktigt att barnen 4r med 1 gemenskapen, men undvik tving,.

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

o Tillat sorg och eventuell vrede att samsas med skratt och goda minnen.

8.2.3 Efter dodsfallet

Barns sorg i det tidiga skedet innebir ofta att den kommer och gér (randig
sorg) (73). Det kan bero pa att barn har lag tolerans for att ha starka, svira
kinslor under lang tid och dérfér delar upp dem i mindre doser. Pa lingre sikt
ar det bland drabbade barn inte ovanligt med nagot som kan kallas uppdamd
(forsenad) sorg (72) och dterkommande sorg (74). Barnet kan ga med en
kinsla av att sorgen inte har likt. Sorgen kan aterkomma under livet, till
exempel vid studentexamen eller bréllop da forlustens omfattning gor sig
pamind. Det finns en risk for att vuxenvarlden avfirdar barn som inte tydligt
visar sin sorg som okinsliga och misstar sig pa det behov av stod som kan
finnas.

8.2.4 Information f6r efterlevande barnfamiljer

o Ge foraldrarna skriftlig information, eller tipsa om var de kan hitta den.
Forslag: Cancerfondens folder ”Vad siger jag till barnen?” och Minds
(tidigare Féreningen psykisk hilsas) folder ”Nir din mamma eller pappa
eller nagon annan som du tycker mycket om har dott”.

e Varje klinik dar férildrar behandlas palliativt bor ha en kontaktperson till
vilken telefonnummer eller annan kontaktuppgift kan limnas till barnen
for fragor bade fére och efter dodsfallet.

e Beritta om barns olika sitt att sotja (randig, uppddmd, aterkommande)

(73).

e De ildre barnen kan fa skriftlig information om sorgereaktioner samt
kontaktuppgifter till kliniken och andra instanser dir de kan fa
information och stod vid behov.

o [Efterlevandesamtal med de dldre barnen enskilt kan ge en uppfattning om
huruvida deras behov av information, rid och stéd har tillgodosetts.
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8.3 Efterlevandesamtal

Efterlevandesamtal definieras enligt Socialstyrelsen som ett ”samtal mellan
vard- och omsorgspersonal och den avlidnas nirstiende en tid efter
dodsfallet”. Palliativ vard slutar inte i samband med dodsfallet utan omfattar
aven att ge de nirstiende stod 1 sorgeprocessen efter att nagon har dott,
oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vardat en person i livets
slutskede bor som uppfoéljande rutin kontakta efterlevande nirstiende och
erbjuda ett samtal. For de flesta méinniskor med en normal sorg ricker det
med det stod de far i det egna natverket (75). Det uppfattas dock ofta mycket
positivt att fa en kontakt med den vardenhet som vardat den nu déda
personen.

For de nirstiende som behdver fa mer information i medicinska fragor dr det
bra att kunna triffa nagon i personalen och tala om vad som hinde under
sjukdomstiden. En del nirstiende har behov av att tala om sorgen under en
kortare tid.

Nirstaende med behov av en lingre kontakt eller som har en komplicerad
sorgereaktion kan behoéva ett mer avancerat stod under lingte tid och bor fa
hjalp att ta kontakt med kurator, psykolog eller annan kunnig personal pa
vardcentral eller liknande, eller en sorgegrupp.

Efterlevandesamtalet dr ett tillfille att fa ge synpunkter pa varden och avsluta
relationen till personalen. Detta behov dr 6msesidigt och darfor ar
efterlevandesamtal ocksa viktiga for dem som vardat patienten. Att ta del av
de nirstaendes erfarenheter ger ocksa tillfille och méjlighet till viktig
kvalitetsutveckling (63).

8.4  Narstaendepenning

Nir nagon dr svart sjuk och déende kan nirstiende som avstar att arbeta for
att vara nira och stédja den sjuka, fa ersittning fran Forsikringskassan i form
av narstaendepenning. Som nirstiende avses den som har en nara relation till
den sjuka, exempelvis familj och vinner. Nirstaendepenning kan ges for hel,
halv eller fjardedels dag. Man kan fa ersittning dven nir den sjuka vistas pa
till exempel sjukhus. Den kan betalas ut f6r hogst 100 dagar sammanlagt for
den person som ir sjuk. Dagarna tillhor den sjuka och kan delas mellan flera
nirstaiende. Ans6kan om nirstaendepenning sker via Forsakringskassan och
blanketten ”Liakarutlatande — nirstiendepenning” ska bifogas. Ytterligare
information finns pa

https:/ /www.forsakringskassan.se/wps/portal /privatpers/sjuk/anstalld ny

om du vardar narstaende/ansok narstaendepenning?anmaler och anséker
om nirstiendepenning.
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9. BEHOVET AV PALLIATIV VARD - EPIDEMIOLOGI

Epidemiologiska data behovs for att berdkna behovet av palliativ vard idag
och i framtiden. Den férvantade symtombdérdan 1 palliativt sjukdomsskede
hos personer med livshotande sjukdomar maste stillas 1 relation till antalet
déda. Aven andra data, som incidens och prevalens av olika sjukdomar samt
befolkningsstruktur, behovs for att beridkna det framtida behovet av palliativ
vard. Darutover behovs ocksa uppgifter om de tillgingliga resurserna och den
befintliga kompetensen f6r mojligheten till god palliativ vard.

Enligt Svenska palliativregistret (76) dr knappt 90 procent av alla registrerade
dodsfall pa specialiserade palliativa vardenheter orsakade av cancer.

I Palliativguiden 2010 beridknades behovet av specialiserad palliativ vard
utifran uppgifter om tillgang pa specialiserade palliativa vardplatser i olika
delar av landet. Antalet platser inom sluten vard och 1 hemsjukvard i olika lin
och regioner varierade fran 7 till 107 per 1 000 d6da (77). I exempelvis
Ostergétland och Stockholms lin fanns knappt 70 platser per 1 000 déda.
Skillnaderna 1 tillgangen till specialiserad palliativ vard 1 olika delar av landet
kommer till uttryck i resultat fran Svenska palliativregistret, som visar att
andelen av dodsfallen i ett lin som inrapporteras som avlidna inom
specialiserad palliativ vard (specialiserade palliativa slutenvardsplatser/
hospice/specialiserad palliativ hemsjukvérd) varierar mellan 2,8 procent i
Blekinge och 19,6 procent i sédra Stockholm. Varierande tillgang till
specialiserad palliativ vard kan troligtvis bidra till att andelen av d6dsfall som
rapporteras ske i det egna hemmet varierar mellan 1,9 procent i Norrbottens
lin och 13,1 procent i Kalmar lin (76).

Notera att det 1 dagslaget inte finns nagon evidens for vilken andel som ar
”ritt”. Rimligtvis kan man anta att, sett ur ett patientperspektiv, behoven och
Onskemalen 4r mer lika over landet 4n ovanstiende siffror visar. Likvil kan
den palliativa virden organiseras pa olika sitt, exempelvis resulterande i
skillnader 1 tillgangen till specialiserade palliativa konsultteam som inte har
egna vardplatser. Inte desto mindre har varje region, landsting och kommun
ansvar for att tillcodose en jamlik och god palliativ vard utifran individens
behov oavsett diagnos, bostadsort och vardplats.

9.1 Befolkningen 2014

Antalet bosatta i Sverige sista december 2014 var totalt 9 747 355, varav

4 875 115 kvinnor och 4 872 240 min. Av befolkningen var 14,5 procent
mellan 65 och 79 ar och 5,1 procent 80 ar eller édldre. Aldersférdelningen
mellan min och kvinnor skiljer sig at, mén ér fler 1 ndstan alla dldersklasser
fram till 60 4r, medan kvinnorna ar fler fran 60 ar och uppit.

De regionala skillnaderna ar stora. Hogsta folkmingd har Stockholms lin
med 2 198 044, {oljt av Vistra Gotalands lin med 1 632 012 invanare. Minst
antal invanare har Gotlands lin med 57 255, sedan f6ljer Jamtlands lin med
126 765. I genomsnitt har hela riket 24 invanare per kvadratkilometer,
diskrepansen ir storst mellan Stockholms lin med 337 och Notrbottens lin
med 2,6 invanare per kvadratkilometer (64).
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Sveriges befolkning 2014

Figur 3. Befolkningsstruktur i Sverige 2014 (64).
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9.11 Sveriges framtida befolkning

Sveriges befolkning beridknas 6ka varje ar under prognosperioden 2015-2060.
Ar 2016 beriknas Sveriges folkmingd passera 10-miljonersgrinsen. I slutet av
prognosperioden, ar 2060, berdknas folkmiangden vara drygt 12,9 miljoner.

En stor folkokning férvintas de narmaste aren med upp till 150 000 personer
per ar. Det dr i de dldre dldrarna som den storsta Okningen ér att vinta. Det
beraknas finnas 6ver en miljon personer i Sverige som dr 80 ar och éldre ar
2045. Antalet barn i skolaldrarna 7—15 beriknas 6ka med 30 procent fram till
mitten av 2030-talet (64).



9.2 Dddlighet

Under 2014 avled totalt 88 976 personer 1 Sverige. Det ar den lagsta siffran
for ett enskilt 4r sedan 1977. Orsakerna till detta 4r bland annat sm4
barnkullar pa 1920- och 1930-talen, 1 kombination med att befolkningens
livslangd stadigt 6kar (65).

Av dessa avlidna personer var 45 594 kvinnor och 43 382 man. Totalt avled
935/100 000 kvinnor och 890/100 000 min. Av alla som avled var 88
procent 65 ar och dldre, och nistan 72 procent var 75 ar och éldre.

Tabell 1. Medelbefolfning och dodlighet i Sverige 2014 (kdlla: SCB).

Medelbefolkning 2014 Antal doda 2014
Alder Min Kvinnor Min Kvinnor
0-24 ar 1442110 1362 276 500 276
25-49 ar 1617 656 1556 892 1635 908
50-74 ar 1423 431 1427 242 12 872 8 760
75+ ar 360 102 506 402 28 375 35 650
Totalt 4 843 299 4 852 812 43 382 45 594

Antalet doda per ar forvintas oka frin 2020 vilket inte beror pa att
dodsriskerna blir hégre utan att ett stort antal personer som dr fédda pa
1940-talet da kommer upp 1 de aldrar da manga avlider (65).

Ar 2014 var medellivslingden 84 ar for kvinnor och drygt 80 ar for min. Ar
2060 beriknas den till 89 ir f6r kvinnor och nistan 87 ar f6r min, det vill
siga en 6kning med fem ar f6r kvinnor och med drygt sex ar f6r man (65).

9.2.1 Dodsorsaksmonstret

Dédsorsaksmoénstret skiljer sig at i olika aldrar. Monstret 1 hela befolkningen
speglar framfor allt dédligheten bland ildre eftersom de flesta som dor dr
aldre. Bland min 65—69 ér édr cancer den vanligaste dodsorsaken (40 procent)
foljt av hjirt- och kirlsjukdomar. Cancerdédligheten minskar andelsmissigt
med stigande alder och utgdr 6,9 procent bland de dldsta (Gver 95 ér). Bland
kvinnor 65—69 ar ir cancer ocksa den frimsta dédsorsaken (51,3 procent),
direfter minskar cancerdédligheten och bland de allra 4dldsta (6ver 95 ar)
utgdr den enbart 4 procent. Hjirt- och kirlsjukdomar utgor 51,4 procent i
alderskategorin 6ver 95 ar och minskar till 26,3 procent bland 65—-69-aringar
(65).

Betraktar man tillvixten av éldre i befolkningen i framtiden, och speciellt
okningen av personer 6ver 80 ar efter 2020, s kommer antalet patienter med
andra kroniska livshotande sjukdomar dn cancer med stor sannolikhet att 6ka.
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Tabell 2. Didsorsaker i Sverige 2014 (65).

Dodsorsaker 2014 Antal déda
Cirkulationsorganens sjukdomar 32 548
Tumorer 23 337
Andningsorganens sjukdomar 5552
Yttre orsaker till sjukdom och déd (skador och forgiftningar) 4 841
Sjukdomar 1 nervsystemet 4083
Sjukdomar 1 urin- och kénsorganen 1124
Sjukdomar 1 muskuloskeletala systemet och bindviven 482
Sjukdomar 1 blod och blodbildande organ samt vissa 256
rubbningar i immunsystemet

Andra orsaker 16 839
Alla dédsorsaker 89 062

9.3
prevalens

9.3.1 Cancerincidens

Sjukdomsférekomst - incidens och

Under 2014 rapporterades 64 555 maligna tumdérer f6r sammanlagt 60 524
personer till cancerregistret. Av dessa fick 50 072 personer en cancerdiagnos
for forsta gangen. Fordelningen mellan mén och kvinnor ér relativt jamn,

52 procent av tumorerna ar bland mén och 48 procent bland kvinnor.
Incidensen av cancer har under de tvi senaste decennierna okat med i
genomsnitt 2,4 procent per ar for min och 2 procent per ar for kvinnor.

Okningen forklaras till viss del av forandring i befolkningens aldersstruktur,
screening och férbittrade diagnostiska metoder men dven av exponering for
riskfaktorer. Brostcancer dr den vanligaste cancerformen hos kvinnor och
utgdr 31 procent av all kvinnlig cancer. Den vanligaste cancerformen bland
min 4r prostatacancer som svarar for 33 procent av fallen under 2014.
Malignt melanom och 6vrig hudcancer (utom basalcellscancer) utgdr
sammanlagt 17 procent av alla cancerfall. Hudcancer dr den nist vanligaste
cancerformen och den som 6kar mest. Lungcancer dr den femte vanligaste
cancerformen hos min och den fjirde vanligaste cancerformen hos kvinnor.
Sammantaget utgdr den drygt 6 procent av alla fall som rapporterats till
cancerregistret for 2014 (78).

9.3.2 Cancerprevalens

Den genomsnittliga arliga 6kningstakten for det totala antalet personer som
lever med en cancerdiagnos, det vill sdga den totala cancerprevalensen, har
varit 3 procent sedan 1990. Prognosen vid cancer har successivt blivit battre
under de senaste artiondena, men skiljer sig mycket mellan de olika
diagnoserna. I Sverige levde ar 2011 totalt cirka 200 000 man och 240 000
kvinnor som nagon ging haft en cancersjukdom. Hogsta prevalensen bland
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min var de som har prostatacancer (cirka 85 000 personer) och bland kvinnor
de som har brostcancer (cirka 95 000 personer) (79). Da Sveriges befolkning
over 65 ar forvintas 6ka, kommer ocksa allt flera att leva med en
cancersjukdom (78).

9.3.3 Andra livshotande sjukdomar — incidens och prevalens

Palliativ vard ska enligt uppdrag av Socialstyrelsen (80) finnas for alla
patienter i behov av palliativ vard, oavsett diagnos. Andra livshotande
sjukdomar med palliativa behov som 6kar ju narmare livets slutskede
patienten kommer, omfattar framfor allt patienter med svar hjartsvikt
(NYHA grad III-1V), grav KOL (grad I1I-1V), njursvikt i livets slutskede,
leversvikt, aids och ett antal neurologiska sjukdomar som multipel skleros
(MS), amyotrofisk lateral skleros (ALS) och Parkinson. De tva storsta
grupperna ar hjartsvikt och KOL. Det finns ingen statistik for dessa
sjukdomar vad giller incidens och prevalens, men Socialstyrelsen har
publicerat foljande siffror:

e Hjirtsvikt
Kronisk hjartsvikt ar ett vanligt tillstind, med tilltagande incidens och
prevalens i hégre aldrar. Orsaken star att finna 1 ndgon form av skada pa
hjartat. Frekvensen i befolkningen beriknas till cirka 2 % och hos
personer over 80 ar 10 % (81).

e KOL
I Sverige beriknas 6ver en halv miljon manniskor lida av KOL. Eftersom
sjukdomen har starkt samband med lingvarig rokning finns den framfor
allt bland aldre personer, och férekomsten av KOL har beridknats till
cirka 8 procent i befolkningen 6ver 45 ar (82).
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10. DEN PALLIATIVA VARDENS ORGANISATION

DEFINITIONER SOM BERORS I KAPITLET:

Allmin palliativ vard:
Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal
med grundliggande kunskap och kompetens i palliativ vard.

Specialiserad palliativ vard:

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

Palliativ insats:
Insats med syftet att lindra symtom och frimja livskvalitet vid progressiv,
obotlig sjukdom eller skada.

Palliativt férhallningssatt:

Forhallningssitt som kidnnetecknas av helhetssyn pd méinniskan genom att
stodja individen att leva med virdighet och med storsta mojliga
vilbefinnande till livets slut.

Specialiserad palliativ verksamhet:
Verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard.

Multiprofessionellt team:
Grupp av vird- och omsorgspersonal med olika professioner och/eller
kompetenser som samarbetar kring den enskilde.

Palliativt konsultteam:

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

Definition enligt Socialstyrelsens termbank

Det ar viktigt att alla personer som befinner sig i livets slutskede erbjuds ett
optimalt omhindertagande oavsett grundsjukdom och var personen virdas.
Det innebir att allmin palliativ vird, som avser all den palliativa vard som
inte ar specialiserad, ska kunna ges pa alla vardenheter, sisom akutsjukhus
och kommunala vard- och omsorgsboenden. Varden som ges 1 livets
slutskede ska genomsyras av ett palliativt forhallningssitt med en helhetssyn
pa minniskan. Da en grundliggande etisk princip inom hilso- och sjukvard
och omsorg ar att ge optimal vard, staller detta stora krav pa att all
vardpersonal ar vilutbildad i sitt speciella omrade och vet nir olika insatser
bér erbjudas eller ndr man bor avsta. Idag finns inte ndgon planerad,
gemensam struktur 1 Sverige f6r hur den palliativa varden ska kunna komma
alla déende minniskor tillgodo. Om man inte behirskar den optimala
behandlingen vid vard i livets slutskede bor experter konsulteras, till exempel
ett palliativt konsultteam eller en specialiserad palliativ vardenhet, men dven
andra enheter kan komma ifrdga, till exempel en smirtklinik. I livets slutskede
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ar det sirskilt viktigt att inbjuda de nirstiende i omhindertagandet av den
svart sjuka och stotta dem sa att de orkar.

Specialiserad palliativ vard ges till svart sjuka med komplexa symtom eller
vars livssituation medfor sirskilda behov av ett multiprofessionellt team med
interdisciplinért arbetssitt och sirskild kompetens i palliativ vard. I den
specialiserade palliativa varden kravs tillgang till sjukskoterska dygnet runt
och till jourlakare. Den som bedriver specialiserad palliativ vard 1 ett
geografiskt omrade bor kunna erbjuda konsultstéd till akutsjukhus,
primirvard och kommunala vardformer. Detta konsultstod kan dagtid besta
av hembesok, deltagande i ronder, behandlingskonferenser eller
telefonradgivning. Det dr dock viktigt att personal inom andra vardformer vid
behov och dygnet runt kan na det specialiserade palliativa teamet f6r
konsultation.

En stor patientkategori som behéver palliativ vard ér dldre som bor och
véirdas inom kommunala sirskilda dldreboenden (SABO). God tillging till
palliativ vrd i SABO underlittas av ett utbyggt och vilfungerande
konsultstod fran de specialiserade palliativa enheterna eller fran palliativa
konsultteam som verkar i niromradet.

Inom akutsjukvarden vardas idag manga patienter i livets slutskede, som
ocksa behover fa en god palliativ vard. Kunskapen om allmin palliativ vard
maste finnas inom varje vardenhet. For att tillgodose behovet av specialiserad
palliativ vard inom akutsjukvarden vore det 6nskvirt med palliativa
konsultteam pa alla stérre sjukhus.

10.1 Multidisciplindra team inom palliativ vard

Begreppet total pain” introducerades av Dame Cicely Saunders, grundare till
den moderna hospicerorelsen och har sedan drygt 40 ar varit ett i vid mening
vigledande koncept for ett palliativt forhallningssitt och f6r palliativ vard
over huvud taget. Detta helhetsperspektiv pa personens lidande har en stark
betoning i den palliativa vardens filosofi och innebir att ingen enskild
personalgrupp kan tillgodose den déende patientens behov och problem. For
att tillocodose detta krivs personal med olika kompetens. Det kan, efter
behov, utgoras av ett team med distriktsskoterska, distriktslikare och
hemtjinst eller av ett komplett och specialiserat multiprofessionellt team med
alla yrkesgrupper representerade.

Hur ett team sitts samman pa den enskilda enheten beror pa dindamalet med
verksamheten, men ocksa pa till exempel geografiska forutsittningar och
mojligheter att samverka med andra vardgivare. Ett minsta team kan bestd av
distriktslikaren, distriktsskéterskan och personal fran hemtjansten som vid
behov kompletteras med till exempel paramedicinsk kompetens pa hemorten.
Andra ganger ingar personer av olika professioner fran sjukhuset pé ett
naturligt sitt i teamet. I fall med mer komplexa behov bemannas teamets
olika kompetenser huvudsakligen av personer fran ett multiprofessionellt
specialiserat palliativt team, vid behov kompletterat med till exempel onkolog,
smartlikare, dietist och andlig féretridare. Oberoende av vilken typ av team
som finns, dr det viktigt for ett vilfungerade teamarbete att det dr en 6ppen
kommunikation mellan teamets medlemmar om rollférdelning,

51



maktstrukturer och kompetens. Teamet ska arbeta tillsammans mot ett
gemensamt mal som ar identifierat, accepterat och forstatt (83). Mot
bakgrund av detta dr det litt att f6rsta vikten av att varje medlem i teamet dr
medveten om sin specifika roll sa att det inte blir forvirring istillet for
effektivitet (84). Ett specialiserat palliativt team bor ha kompetens inom
symtomlindring, kommunikation, teamarbete och narstiendestod for att
kunna utféra sitt uppdrag.

Det specialiserade palliativa teamet kan se ut pa manga olika sitt. Teamet ska
innehalla sjukskoterska och likare. En person med psykosocial kompetens,
med fordel en socionom eller kurator, ska inga och det ska dven finnas
regelbunden tillgang till sjukgymnast och arbetsterapeut. Teamet ska vid
behov kunna kontakta andra yrkesgrupper, till exempel dietist, diakon och
prist. Det dr angeldget med ett etablerat samarbete med specialister som
onkologer, kirurger, psykiatriker och smirtspecialister (84). Allt eftersom flera
patientgrupper inkluderas i den palliativa vairden kommer behovet av ett nira
samarbete mellan olika specialiteter som exempelvis hjirtsjukvard att 6ka.

Det specialiserade palliativa teamet édr ofta ett fast sammansatt team som hela
tiden arbetar tillsammans, huvudsakligen med patienter i palliativt skede. Ett
team kan ocksa ha en konsultfunktion utan eget patientansvar. Ett
vilfungerande team uppmirksammar tidigt de ofta snabba férandringarna i
patientens tillstind och vigleder bade den svirt sjuka, de nirstaiende och
eventuellt 6vrig vardpersonal (till exempel hemtjidnstpersonal) sa att de ér
torberedda och hinner anpassa sig till férindringen i sjukdomsférloppet (84).
For att optimera varden for patienten kan det vara aktuellt med handledning
och instruktioner till nirstaende och hemtjinst, eller till annan vardgivare, om
till exempel sjukgymnastens och arbetsterapeutens yrkesspecifika kunskaper.
Teamets uppgift dr dven att stotta den svart sjuka och de nirstaende med en
anpassning mentalt och funktionellt till andrade férhillanden. Teamet ska
erbjuda uppfoljande samtal och st6d till efterlevande.

10.2 Handledning

All personal, oavsett organisation, som arbetar med svart sjuka och déende
minniskor bor erbjudas kontinuerlig handledning som ett led i
personalstédjande och kompetenshéjande arbete. Handledningen kan ha
olika syften, men ir i f6rsta hand ett emotionellt stéd f6r personal som
hanterar manga kinslomissigt tunga situationer i sitt arbete. Handledning ar
dirfor en nédvindig personalvardande insats, inte minst for att foérebygga
arbetsrelaterad stress. Handledning frimjar ocksa ett kontinuerligt lirande
och kan dirmed ses som en del 1 kompetensutvecklingen och gynnar
samarbetet i teamet.

Fokus f6r handledningen kan variera, bade 6ver tid och mellan olika team.
Handledningen kan vara mer eller mindre fokuserad pa specifika patientfall
och hur man personligen hanterar dessa, eller mer inriktad pa teamets arbete
tillsammans och den process som utgors av eget ansvarstagande och ansvar
for samarbetet. Handledningen kan vara obligatorisk eller frivillig och
handledningsgrupperna kan antingen utgéras av hela team eller yrkesgrupper
var for sig.
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10.3 Etiska ronder

Etiska ronder kan ha olika inneb6rd. En ar de sd kallade teamronderna inom
det ansvariga vardteamet, dir man fokuserar pa enskilda patienter eller
nirstiende och férsoker lyfta fram savil medicinska fakta som olika
virderingar. Man efterstriavar enighet bakom besluten for att de berérda inte
ska kidnna osikerhet. Sadana ronder sker ofta under viss tidspress eftersom
patientens tid dr begrinsad.

En annan inriktning av en etisk rond syftar till rad f6r framtiden f6r en grupp
patienter med likartade problem, till exempel hemsjukvird av patienter utan
nirstiende. Begrepp och metoder kan faststillas sa att alla berorda far
enhetlig information. Man efterstravar att fortydliga virdekonflikter som kan
uppsta bland patienter, nirstiende och vardare, men dven inom
organisationen av varden. Huvudsyftet ar att s6ka efter mojligheter att
forebygea, uppticka och 16sa konflikter. En sidan etisk rond kallas ofta “etisk
analys” och ska inte ske under tidspress. Ibland kan det vara vardefullt att fa
stod av en utomstidende person med erfarenhet av konflikthantering.

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

10.4 Remittering till specialiserad palliativ enhet

Nir en patient ska 6verforas till en specialiserad palliativ vardenhet skrivs ofta
en remiss som kan skickas elektroniskt eller i pappersform. For att undvika
onodiga dréjsmal nir det giller valet av palliativ vardform ér det viktigt att
alla vardgivare har god kinnedom om de olika palliativa vardformer som
finns att tillga. I informationen om dessa bor det framga vilka personer som
kan vardas var och om det krivs remiss eller vardplanering.

For att remissen ska kunna bedémas pa ett sikert sitt ar det angelaget att den
innehaller alla relevanta fakta. Vilka medicinska och omvardnadsmissiga
insatser ar aktuella just nu och vad kan man forvinta sig inom den narmaste
framtiden? Om patienten ska vistas i sitt eget hem dr det av stor vikt att det
framgar om det finns férutsittningar for detta. Hur mycket klarar personen
vad giller aktiviteter i dagligt liv (ADL), vilket nitverk finns, planeras
hemtjinstinsatser, dr behovet av bostadsanpassning bedémt?
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Forslag pa innehallet i remiss till specialiserad palliativ vard (85).

Detta bor framga av en remiss till en specialiserad palliativ
enhet/hemsjukvardsteam nir en patient remitteras for palliativ vard i
livets slutskede:

e Diagnos och sjukdomshistoria

e Symtom

e Eventuella behandlingar och syfte/mal med dessa
e Virdbehov, medicinskt och omvardnadsmassigt
e Information om nirstiende och hemsituation

e Given information och insikt i situationen hos patient och nirstiende om
sjukdom, prognos och den fortsatta vardens inriktning och mal

e Information om eventuell hemtjinst

For att undvika brister 1 informationsoverféring mellan vardgivare finns olika
hjalpmedel f6r sikrare kommunikation i varden. Ett sdtt dr att anvinda sig av
verktyget SBAR — en modell f6r siker muntlig kommunikation med fokus pa
struktur av den information som ska f6rmedlas och hur detta sket.

SBAR stir for:

e Situation
e Bakgrund
o Aktuellt tillstind

e Reckommendation

SBAR kan anvindas i kommunikationen mellan vardens personal men ocksa i
dialogen mellan personal, patienter och deras nirstaiende. Mer information
om SBAR finns att ldsa pa:

http://skl.se /halsasjukvard /patientsakerhet/sbarforkommunikation.748.html

10.4.1 Byte av vardenhet

I samband med flytt till en ny vardform ar det mycket viktigt att
informationséverforingen sker pa ett sikert sitt och att man far med alla
viktiga uppgifter. Denna information ska innehalla en aktuell likemedelslista,
inklusive infusioner och till exempel ordinerade likemedelspumpar eller
andra insatser. Det ska ocksa finnas en sammanfattning av relevant tidigare
och aktuell sjukhistoria, eventuella fortsatta ordinationer, 6verkinslighet samt
relevanta statusfynd. Det ska framga vilken behandling som eventuellt ar
planerad, om och nir patienten har fatt aterbesék, om och nir patienten
eventuellt ska aterremitteras till akutsjukvarden, vilka nirstaende som finns
och deras telefonnummer. Det maste dessutom framga vilken information
patienten och de nirstaende har fitt och hur de har reagerat pa denna
information.
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Nir patienten skrivs in for palliativ vard, oavsett om det giller hemsjukvird,
vard pa ndgon form av boende eller pa en slutenvardsenhet, bor en
individuell vard- och omsorgsplan snarast upprittas. Vardplanen upprittas
oftast av ansvarig sjukskoterska i ndra samarbete med ansvarig likare och
givetvis tillsammans med den sjuka och de nirstiende om sa ar mojligt. Den
ska innehilla en beskrivning av och mal f6r de planerade insatserna och
atgirderna fOr att patienten ska kunna ges en god vard och omsorg.
Virdplanen kan ha olika bendmningar i olika delar av Sverige och inom olika
vardformer, men innehallet och syftet ska vara detsamma. Lds mer om
vardplanen i Vardhandoken:
http://www.vardhandboken.se/Texter/Dokumentation/Samordnad-

vardplanering-och-utskrivningsmeddelande/.

Vird- och omsorgsplanen ska vara ett levande dokument, som all inblandad
personal, den sjuka sjilv och de nirstiende — efter den sjukas medgivande —
har tillgang till. Den ska revideras regelbundet for att alltid stimma 6verens
med det aktuella behovet av insatser. Det ska klart och tydligt framga vilka
insatser som kan bli aktuella vid olika hindelser. Pa s sitt kan viktiga
behandlingsbeslut diskuteras i lugn och ro och patienten slipper transporteras
till sjukhus for olika dtgirder. Om man vill gora stora andringar i vard- och
omsorgsplanen, till exempel vad giller malet med den fortsatta varden, dr det
extra viktigt att detta — om det dr mojligt — gOrs 1 samrad med patienten och,
efter dennes medgivande, med de nirstiende. Men om patienten

till exempel ar f6r kognitivt paverkad for ett sadant samtal dr det givetvis inte
meningsfullt att ha hen med under detta samtal.

10.5 Utbildning och forskning

All sjukvardspersonal kommer 1 kontakt med déende patienter och deras
nirstaende. Det dr darfér nodvandigt att alla yrkeskategorier far kunskaper i
palliativ vard i sin grundutbildning. Socialstyrelsens rapport fran 2006 (80)
visar dock att sd inte 4r fallet. Palliativ vard ska darfor finnas i alla
utbildningsplaner inom vardens utbildningar.

Forskning inom palliativ medicin och omvardnad ar lika viktig som inom
andra omraden fOr att garantera patienten bdsta méjliga vard. Den omfattas
av samma juridiska och etiska regelverk som all annan forskning inom
medicin, vard och omsorg. Att inkludera svért sjuka manniskor 1
vetenskapliga studier kraver siarskilda hansynstaganden, da personerna ofta ar
1 beroendestillning och kanske ocksa dr mentalt paverkade av sin sjukdom.
Avsikten maste till exempel vara att skapa moijligheter till forbittringar f6r
andra i samma situation. Det dr mycket viktigt att relevant forskning
genomfors och man far inte lata sig avskrickas bara for att personerna ar
doende, 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 nirstiende ar ofta positivt
instillda till att delta i studier (86).

Systematisk utveckling och kvalitetssikring av den palliativa varden ska, pa
samma satt som inom andra omraden, inga som en naturlig del av arbetet vid
enheter som vardar patienter i palliativt sjukdomsskede (87).
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11. A'Iﬁjl' ARBETA STRUKTURERAT MED PALLIATIV
VARD

Ett strukturerat arbetssitt leder till 6kad kvalitet av varden, bade for den sjuka
och for de narstiende. Det leder ocksa till en battre anvindning av véra
gemensamma resurser och ger férutsittningar f6r en battre arbetsmiljo f6r
vardpersonalen, genom mdjlighet till ett metodiskt arbete med en 6kad kinsla
av kontroll 6ver uppgiften. Som hjilpmedel kan standardiserade vardplaner,
skattningsinstrument och checklistor anvindas.

En standardiserad vardplan kan ses som en Oversikt av vad som ska utforas
vid ett visst tillfille med syfte att ge hogkvalitativ vard. Detta utesluter inte att
varje individ och situation ir unik. Fér vard i livets slutskede finns flera
standardiserade vardplaner och strukturerade modeller och nagra beskrivs 1
kapitlet.

Minniskor 1 livets slutskede kan besviras av manga olika symtom. For att pa
bista sitt lindra ska stor vikt liggas vid strukturerad och kontinuerlig
skattning och utvirdering av symtomen och vid symtomlindring. Genom att
anvinda samma instrument nationellt kan viktig information samlas in for att
fa underlag till bittre behandlingar. Symtomen bér skattas regelbundet och
nir en patient byter vardgivare samt vid behov, det vill siga nir nya symtom
uppstar eller symtomen férindras.

11.1 "De 6 S:n”

Att arbeta med de 6 S:n innebir att bryta med invanda tankemonster och ga
fran en problembaserad vard till en personcentrerad vard. De 6 S:n utgar fran
patienten som person och hjilper till att stirka patientens stillning 1 varden.
Det dr personen som, med stod av personalens kunskaper, ska ges
mojligheter att skapa en sa bra sista tid 1 livet som moijligt.

Vid flera palliativa enheter anvinds de 6 S:n som ett férhéllningssitt i varden
och en struktur vid vardplanering, dokumentation och utvirdering av virden.
De 6 S:n, det vill sdga sjilvbild, sjilvbestimmande, sociala relationer,
symtomlindring, sammanhang och strategier, baseras pa erfarenheter gjorda
inom vard och forskning samt pa patientens egen kunskap om sin kropp och
sjukdom.

I svenska styrdokument f6r hilso- och sjukvarden har sedan linge
poingterats vikten av att stirka patientens stallning i varden. En viktig grund
tor de 6 S:n dr att striva efter att alltid utga fran den patient man har framfor
sig och hur ett gott liv vid livets slut kan frimjas for just den personen.
Patientens berittelse om sina erfarenheter blir darfor viktiga att lyssna till.
Personer som kan ha svart att kommunicera sina behov, erfarenheter och
vilja behéver sirskilt uppmirksammas. Respekten f6r mianniskovirdet och
allas ratt till god palliativ vard ar grundliggande i modellen.

Modellen kan ses som en konkretisering av den palliativa vardens filosofi och
de fyra hérnstenarna: kommunikation och relation, teamarbete,

56



symtomlindring och nirstiendestdd, som ofta anvinds for att tydliggdra
kiarnan i palliativ vard.

Hur kan modellen anvindas?

Modellen ir inte en enkel teknik eller checklista. Den innebir ett sitt att
torhalla sig till patienten dir patienten ses som en person med en sjukdom
vilket innebir att fokus inte enbart dr pa sjukdomen. I begreppet person
inkluderas ocksd de nirstaende.

De 6 S:n har utvecklats 6ver tid genom ett samarbete mellan kliniskt
verksamma sjukskoéterskor och vardforskare inom palliativ vird. Genom
arliga natverkstriffar prévas och utvecklas de 6 S:n successivt (88-95).
Inférandet av de 6 S:n kan ske pa olika sitt. Det dr viktigt att vélja ett sitt
som passar den enskilda arbetsplatsen. Pa en del enheter har man bérjat med
att infora ett eller tva av Sin till exempel 1 samband med dokumentation av
varden eller utvirdering av virden efter en patients dod (sa kallad retrospektiv
omvardnadsanalys). Andra har borjat med att genomféra vardplanering med
stod av samtliga S. Patientens erfarenheter och behov ir viktiga att beakta vid
planering och dokumentation av virden. En patient behover till exempel inte
ha behov av vard som motsvarar samtliga S. Behoven kan skifta med
situationen och 6ver tid, en dynamik som kan bli tydlig genom de 6 S:n. En
del behov tillgodoses kanske bast inom familjen och utanfér sjukvarden.

Nigra exempel pa hur behoven kan variera: Patientens primara behov kan
vara att fa hjdlp med att lindra sitt illamaende (symtomlindring) for att hen
ska kunna umgas med sin familj (sociala relationer). Det primira behovet kan
ocksa vara att fa beritta om sitt liv f6r ndgon som vill lyssna (sammanhang)
och prata om vad som kan tinkas hinda bade fére och efter déden och hur
man pa basta sitt kan férbereda sig och férhalla sig till det som vintar
(strategier). Pa ett praktiskt plan kan S:et strategier exempelvis handla om att
skriva testamente, forbereda f6r sin egen begravning eller limna spir efter sig.
Hir handlar det om att vara lyhord for vad patienten vill och kan beritta for
oss som vardare (sjalvbestimmande) och vem patienten ar (sjalvbild).

De 6 S:n illustrerar att fysiska, psykiska, sociala och andliga behov paverkar
varandra och utgér sammantaget en helhet. I situationer dir patienten inte
kan kommunicera sina behov verbalt kan vardaren ha nytta av att i ett tidigare
skede ha lyssnat till personens berittelse for att f6rsta vem personen ar
(sjalvbild), hur denne vill bli vardad i livets slutskede (strategier) och vem som
ska tillfragas om beslut i varden (sjilvbestimmande). Vardarens uppgift ar
ocksa att forsoka tolka olika signaler, till exempel verkar patienten ha ont, ma
illa, vara orolig eller vad betyder rynkan i pannan, och férsoka forsta
inneb6rden av olika kroppsliga uttryck (symtomlindring). Nirstiende kan i
manga fall bidra med kunskaper och erfarenheter som kan frimja att den sista
tiden av livet kan uppfattas virdigt ur patientens, de nirstiendes och
personalens perspektiv. En god palliativ vard forutsitter att vardaren
anvinder vetenskap och beprovad erfarenhet, men ocksa har mod, flexibilitet
och tilamod, ir lyh6rd och aktivt lyssnande f6r att det ska bli ett virdigt
mote.

Kirnan i de 6 S:n som modell dr att personen sitts i centrum och nir man
som viardare har forstatt vad som ir angeliget for just denna person dr det
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viktiga att det far betydelse for varden och inte att det dokumenteras under
LR IRAR
ratt” S.

JALVBILD

SMfllz Att utifran den enskilda personens behov och vilja frimja personens
mojligheter att kunna bevara en sd positiv sjalvbild som maijligt och att kunna
delta 1 vardagslivet pa ett sa optimalt sitt som maoijligt.

Vem ir personen och vad ir viktigt f6r henne/honom? (familj, arbete,
fritidsintresse, livsaskddning och annat)

Hur uppfattar personen sin sjukdom/prognos och de férluster som
sjukdomen innebar?

Hur kan personen stodjas 1 att bevara en sa positiv bild av sig sjilv som
moijligt?

Exempel pa fragor till patienten:

o Hur paverkar sjukdomen dig och din vardag?
o Vad behé6ver jag veta om dig som person for att ge dig en god vard?

Mal: Att utifran den enskildes behov och vilja frimja personens

S JALVBESTAMMANDE

sjlvbestimmande och sjilvstindighet i vardagen.

Vad ir viktigt f6r personen att sjilv bestimma om nir det ror innehallet i
vardagen?

Hur vill personen vara delaktig i vardens planering?
Hur kan personens sjilvbestimmande och sjilvstindighet frimjas?
Vem fattar besluten nir personen sjilv inte orkar eller kan?

Exempel pa fragor till patienten:

o Vad vill du att vi ska hjilpa till med?
o Vad vill du att vi inte ska hjilpa till med?
o Vad vill du gora sjilv?

Mal: Att utifran den enskilda personens behov och vilja frimja dennes

S OCIALA RELATIONER

moijligheter att bevara f6r henne/honom viktiga relationer livet ut.
I detta S ingar ocksa stod till narstaende.

Vilket natverk finns runt personen? Vilka personer ar sirskilt viktiga?
Hur kan personens sociala relationer bevaras i enlighet med personens
Onskemal?

Hur 6nskar personen umgas med sina nirstiende och vilken roll ska de
nirstiende ha?

Vem/vilka vill personen ska finnas vid hennes sida nir hon ska d6?

Exempel pa fraga till patienten:

o Vilka personer ir viktiga for dig?
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YMTOMLINDRING
SMél: Att utifran den enskilda personens behov och vilja frimja méjligheter
till en sd god symtomlindring som mojligt.
e Vilka symtom har personen?
e Vad orsakar symtomen?
e Hur hanterar personen sjilv sina symtom?
e Hur lindras personens symtom?

e Kan komplementira behandlingsmetoder som till exempel mjukmassage
frimja personens vilbefinnande?

e Vadir en god kroppslig omvardnad for personen?

Exempel pa friga till patienten:
o Vad besvirar dig mest?

AMMANHANG
Mal: Att utifran den enskilda personens behov och vilja frimja en kinsla av
sammanhang (tillbakablick i tiden).

e Hur ser personen pa sin aktuella livssituation och sitt levda liv
e Vill personen samtala om sitt levda liv med nagon ur personalen?

e Vill personen férmedla sin berittelse om sitt levda liv (eller delar av detta)
till nagon nirstaende? Till exempel via inspelningar av olika slag,
dagbdécker eller foton).

e Hur kan tid f6r detta frigbras?

Exempel pa fraga till patienten
o Vad har varit viktigt i ditt liv?

TRATEGIER
SMél: Att utifran personens behov och vilja frimja personens méjligheter att
forhalla sig till den annalkande déden pa sitt eget sitt (framatblick).
e Hur tinker personen infor sin begransade framtid?
e Kommer doden ur personens perspektiv for tidigt, £6r sent eller vid rétt
tid?
o Ar det nigot personen 6nskar samtala om?
e Onskar personen férbereda sig eller andra pa nagot sirskilt sitt?
e Vill personen till exempel planera infér sin begravning eller nirstiendes
framtid? Eller limna spar efter sig (till exempel nigon personlig gava).

Exempel pa fraga till patienten:
o Hur tinker du om tiden framat?
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11.2 Liverpool Care Pathway (LCP)

Liverpool Care Pathway (LCP) kan beskrivas som en standardvardplan for
doende patienter under de sista dygnen/veckan. Den har utarbetats i England
med syftet att sprida kunskap om palliativ vard till alla vardformer och
anvinds foérutom i England dven i linder bade inom och utanfér Europa (96).

LCP ger riktlinjer och dokumentationsstod for varden av déende men kan
ocksa identifiera behov av utbildning och kompetensutveckling hos
vardpersonalen. Med st6d av LCP kan varden uppna en kunskapsbaserad
standard 1 form av tydliga mal som ar viktiga fOr patienter som bedoéms vara i
livets slutskede. For nirvarande sker en successiv avveckling av LCP och en
ny nationellt férankrad vardplan f6r palliativ vard arbetas fram.

11.3 Nationell vardplan for palliativ vard och
omsorg

Nationell vardplan f6r palliativ vard och omsorg (NVP) ir en strukturerad
vardplan for personcentrerade vardatgirder, baserad pa vetenskap och
beprévad erfarenhet. Syftet dr att kvalitetssidkra varden av patienter med
begrinsad tid kvar i livet.

Virdplanen, som ér under framtagande, bestar av fyra delar som anvinds
tvirprofessionellt. Alla fyra delarna behdver inte anvindas pa alla patienter,
utan man viljer den del som dr aktuell f6r den specifika patienten. Del 1 och
4 ar mer av checklistskaraktir och dr dirmed inte en regelritt vardplan men
hanteras som en journalhandling som alla andra delar av NVP.
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Beslutsstod for bedémning av palliativt vardbehov — Identifiering av
palliativa vardbehov 1 syfte att patienten och de nirstaende ges moijlighet att
planera, forbereda sig och goéra de prioriteringar som 4r viktiga och
meningsfulla da tiden kvar 1 livet dr begrinsad.

For att veta nir det kan vara dags att anvinda denna del kan man ta hjilp av
stdddokumentet "Vigledning fér bedémning av palliativt virdbehov”
eller anvinda den sa kallade surprise question”, som lyder: ”Skulle jag bli
féorvanad om den hir patienten dr déod om ett ar/sex manader?” Om
svaret dr ja kan det vara dags att anvinda del 1.

Beslutsstod for palliativ vard i tidigt skede samt tillhérande vardplan —
Bedomning av behov och symtom och insittning av individuella
vardatgarder. Den hir delen anvinds nir patientens tillstand ar i ett skede dar
kurativ behandling inte lingre ar rimlig, da varden fokuseras pa lindrande,
stodjande dtgirder och ibland dven livsforlingande insatser, med malet
forhojt/bibehallet vilbefinnande. For att veta ndr det dr dags att anvinda
del 2, kan man dven hir ta hjilp av ”surprise question”.

Beslutsstodet anvinds som hjalp for att identifiera vardbehov. I tillhérande
vardplan finns darefter méjlighet att sitta in och planera individuella
vardatgarder.

(Del 3 \

Beslutstod for palliativ vard i livets slutskede (dagar till nagon
vecka kvar i livet) samt tillh6rande vardplan — Bedomning av behov
och symtom och insittning av individuella varditgirder da patienten
bedéms vara déende.

Del 3 anvinds nir patientens tillstind forsimrats och teamet har

Qed(’)’mt att patienten kan vara déende. J

Del 4

Avliden — Ombhindertagande av patienten och de nirstiende efter dodsfallet.
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11.4 Checklistor

Allt fler vard- och omsorgsenheter anvander sig idag av checklistor nir en
patient befinner sig i livets slutskede. I exempelvis Ostergétland finns ett
regionalt vardprogram for allman palliativ vard i livets slutskede. Syftet dr att
alla minniskor boende i Ostergb'tland, med sina unika behov, tillférsikras en
virdig och vilfungerande vard vid livets slut” (97). I rutorna nedan aterges en
modifierad version av dessa checklistor, som kan anvindas vid vard i livets
slutskede. Givetvis ska hela teamet runt den svart sjuka hjilpas at med de
atgiarder som behéver utforas for en god palliativ vird, dven om det formella
ansvaret ligger pa olika yrkeskategorier.

Atgirder vid brytpunkter till palliativ vird i livets slutskede (96).

TEAMETS ANSVAR:

e  Skapa ett team av lakare, sjukskoterska och omvardnadspersonal med
allmin kompetens i palliativ vard och med tillgianglighet dygnet runt
utifran patientens behov och enligt lokala rutiner.

e  Virdera patientens kognitiva och kommunikativa formaga. Detta ger oss
vigledning for vad, hur och vem vi ska informera.

e Informera patienten och de nirstiende om vilka som ansvarar fér
vardens innehdll och utférande och hur man kommer i kontakt med
dessa.

Atgirder vid brytpunkter till palliativ vard i livets slutskede (96).

SJUKSKOTERSKANS ANSVAR:

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

e Informera Gvrig vardpersonal om vardens aktuella inriktning och mal.

e  Bedom riskerna for trycksarsutveckling och planera varden sa att trycksar
(av grad 2—4) forhindras. Inspektera munhalan och initiera lokala rutiner
f6r munviard i livets slutskede. Overvéig, 1 samrad med ansvarig likare,
KAD da detta ofta underlittar for patienter i livets slutskede.

e  Virdera patientens hjilpmedelsbehov i samrdad med paramedicinsk
personal, och se till att patienten far tillgang till de hjilpmedel som
beh6vs.

e  Erbjud méjlighet till avdelad personal for intensifierad omvérdnad,
optimal symtomlindring, medminsklighet och nirstiendestod.

e Identifiera de nirstiendes behov av till exempel avlastning och
samtalskontakt.

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

e  TPraga var patienten vill vardas i livets slutskede.
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Atgirder under pagaende vardforlopp (97).

LAKARENS ANSVAR:

Virdera patientens medicinska behov och avsluta de medicinska dtgarder
som i detta skede av livet inte gagnar patienten, till exempel provtagning
och utredning.

Informera patienten och de nirstaiende om for- och nackdelar med
parenteral vitska 1 livets slutskede och virdera aktuellt behov.

Informera patienten och de nirstiende om hur vi kommer att agera vid
akuta medicinska komplikationer som exempelvis en infektion.

Sitt ut likemedel som patienten inte lingre har nytta av, till exempel
blodtrycksmediciner, hjirtmediciner och lipidsiankare.

Overfér likemedel som patienten fortfarande har nytta av till subkutan
administrering.

Sitt in subkutan behovsmedicinering for smirta (nationell
kvalitetsindikator), andnéd, rosslighet, illamaende och angest dven om
dessa symtom saknas vid tiden for brytpunktsbedémningen.

Informera om och eventuellt utfirda nirstiendepenningsintyg.

Konsultera nagon annan utanfor teamet om patientens behov 6verstiger
det egna teamets mojligheter och kompetens.

Virdera fortlopande patientens och de nirstaendes situation. Exempelvis
torindring av patientens kognitiva eller kommunikativa férmaga,
trycksarsutveckling, symtomutveckling och behov av samtalsstod till
nirstiende.

Skatta symtom fortlopande enligt lokala rutiner med
skattningsinstrument, till exempel VAS/NRS (nationell
kvalitetsindikator). I forsta hand skattar patienten sjilv, 1 andra hand
vardpersonalen eller de nirstaende. En personalskattning ar alltid battre
an ingen skattning alls.

Virdera och behandla symtom som uppkommer under det fortsatta
vardforloppet.

Fraga om den déende uttryckt 6nskan om att omhindertas pa ett speciellt
sitt 1 samband med dddsfallet eller om speciella religiGsa eller kulturella
ritualer ska foljas.
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Atgirder vid och efter didsfallet (97).

LAKARENS ANSVAR:
e Konstatera dodsfallet enligt lokala rutiner.
e Erbjud efterlevande fortsatt stéd enligt lokala rutiner.

e Registrera dodsfallet i Svenska palliativregistret (nationell
kvalitetsindikator).

e Utvirdera (+/-) den vird patienten fatt i livets slutskede i teamet.

e Anvind enhetens data fran Palliativregistret som grund for kontinuerligt
lirande och systematiskt forbattringsarbete.

11.5 Generell symtomskattning

The Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) innebir skattning av 9
vanliga symtom pa en 100 mm lang linje, dir 0 dr inget symtom och 100 ar
virsta tinkbara symtom (98, 99). Symtom som ingar 1 ESAS édr smirta,
orkesl6shet, illamaende, nedstimdhet, oro/dngest, sémnighet/dasighet, dilig
aptit, vilbefinnande och andfaddhet. Det finns ett flertal versioner av ESAS
inom varden i Sverige. Anvindning av ESAS rekommenderas vid den forsta
kontakten med en ny patient. Manga palliativa team anvinder darefter ESAS
en gang per vecka fOr att systematiskt skatta patientens symtom, men
metoden anpassas till den individuella patienten och de lokala
forutsittningarna. En reviderad version av ESAS, ESAS-1, finns versatt till
svenska (100).

11.6 Specifik symtomskattning

11.6.1 Smarta

Smirta, och dven andra symtom, kan skattas pa en 11-gradig numerisk skala
(numeric rating scale, NRS) eller visuell analog skala (VAS). En f6rdel med
NRS och VAS ir att de 4r enkla att anvinda men en nackdel ar att de enbart
miter smirta ur ett perspektiv: smartans intensitet. Vid kognitiv paverkan
eller demens kan andra instrument anvindas, till exempel Abbey Pain Scale
(101) eller Doloplus 2 (102) eller FLAC (103).

11.6.2 Trycksar

Norton-skalan anvinds for att uppticka patienter som riskerar att utveckla
trycksar och for att utvirdera behandling av trycksar (104).

11.6.3 Fallrisk

For att identifiera riskpatienter innan ett fall intraffar kan man anvinda
Downtown fall risk index, som ar ett beprévat instrument (105).
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11.6.4 Munhilsa

Studier visar att munhilsa ofta ér ett f6rbisett omrade inom omvardnad (105).
Skriftliga rutiner och ett strukturerat arbete med ett
munbedémningsinstrument som till exempel Revised Oral Assessment Guide
(ROAG) (106) ger forutsittningar for en god munvird.

11.6.5 Nutrition

Nutritionsriktlinjer ska finnas for att ge patienten behandling pé rétt niva.
Mini Nutreal Assessment (MNA) (107) kan ge stod for att screena
nutritionsproblem. Nutritionsmal ska finnas dokumenterade och
kontinuerligt utvirderas vartefter behovet férindras i olika skeden i det
palliativa férloppet. Vid vard i livets slutskede finns ingen anledning att striva
efter att forbittra eller bibehalla nutritionsstatus.
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12. KVALITETSINDIKATORER

En kvalitetsindikator ar ett matt pa kvalitet inom ett visst omrade av varden
som regelbundet registreras och 6ppet redovisas med syftet att initiera och
folja forbittringsarbete (5). Indikatorn ska ha evidens f6r patientnytta och om
moijligt vara hogt prioriterat till exempel i nationella riktlinjer.
Indikatorutfallet kan i dessa fall aven spegla implementering av till exempel
nationella riktlinjer eller vardprogram och darmed utgora en bas for ledning
och styrning av halso- och sjukvard respektive omsorg,.

Indikatorn utgérs av en kvot mellan hur manga som fatt en 6nskad éatgird
(tiljare) och totalantalet registrerade patienter eller en hel behovsgrupp
(ndmnare). Indikatorn bor siledes definieras tydligt, vara vetenskapligt
rimlig/valid och s langt det dr mojligt evidensbaserad, kopplad till
patientnytta samt accepterad inom professionerna. Till kvalitetsindikatorn kan
en malniva kopplas, till exempel att minst 90 procent av de registrerade ska
ha fatt den aktuella atgirden.

En moijlighet att pa ett strukturerat sitt f6lja utvecklingen av en
kvalitetsindikator 4r att anvinda sig av kvalitetsregister. Genom nationella
vardprogram som beskriver malnivaer och kvalitetsregister dir dessa kan
mitas och utvirderas skapas en anvindbar och beskrivande
kvalitetsutveckling.

12.1 Kvalitetsindikatorer inom palliativ vard

Socialstyrelsen har i det nationella kunskapsstodet f6r god palliativ vard 2013
(5) pekat pi foljande kvalitetsindikatorer for palliativ vard:

o Tickningsgrad for Svenska palliativregistret
e Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet
o Forekomst av trycksar (grad 2—4)

e Dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdimpande
lakemedel

e Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid

e Dokumenterad munhilsobedémning

e Samtal om vardens innehall och riktning (brytpunktssamtal)
e Smirtanalys och regelbunden skattning av smirtintensitet

e Regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument

De tre sistndmnda rubriceras som utvecklingsindikatorer. Av dessa
sammanlagt nio foreslagna kvalitetsindikatorer kan atta himtas ur Svenska
palliativregistret (108). Det ar bara antalet slutenvardstillfillen sista
levnadsmanaden som maste himtas fran annat hall.

Genom regelbunden uppféljning av maluppfyllelsen f6r dessa indikatorer kan
verksamheterna uppticka omraden dir forbattringar kravs och ocksa se
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forbittringar och forandringar over tid. Gemensamt belyser dessa
kvalitetsindikatorer karnvarden 1 god palliativ vard 1 livets slutskede. Givetvis
kan antalet och typen av indikatorer justeras 6ver tiden. Tanken ér att en
kvalitetsindikator ska vara vildefinierad, litt att himta ur befintliga datakallor
och samtidigt kliniskt relevant. Vad giller utvecklingsindikatorerna anser man
att dessa kan behdva utvecklas ytterligare for att kunna uppfylla samtliga
kriterier till fullo, inte minst hur de definieras och registreras.
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13. KVALITETSREGISTER

Genom nationella kvalitetsregister ges en mojlighet for halso- och sjukvirden
att folja upp och utvirdera vardens resultat och kvalitet. Nationella
kvalitetsregister far efter sirskild provning ekonomiskt stéd fran
sjukvardshuvudminnen och staten via Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL). Det strukturerade arbetet som kombinationen av kvalitetsregister som
uppfoljning till kvalitetsindikatorer och definierade maitetal i exempelvis
vardprogram innebir, kan ses som en del i kvalitetsarbetet.

En ofta anvind modell f6r verksamhetsutveckling inom hilso- och
sjukvarden dr “Nolans férbattringsmodell” (109). Kortfattat innebdr denna
att det ofta finns ett gap mellan mal och aktuella resultat. For att nd malet
maiste nagot goras som inte gors idag eller goras pa ett annat sitt. Det
planerade nya arbetssittet testas i liten skala och nya data analyseras. Har vi
kommit narmare malet med den intervention vi gjorde? Gor vi det
implementeras atgiarden. Har atgarden inte lett till att gapet minskar 4r det
ingen mening att infora det i stor skala.

Figur 4. Nolans forbdttringsmodell (109).
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Hur vet vi att en focandring ar en forbattring?

Vilka forandringar kan leda tll en fochattring?
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13.1 Svenska palliativregistret

For alla vardenheter som vardar obotligt sjuka patienter i livets slutskede
borde det vara en sjilvklarhet att registrera alla dodsfall pa enheten i Svenska
palliativregistret. Detta blir da ett smidigt hjalpmedel for att flja den egna
enhetens kvalitet pa varden i livets slutskede, kunna identifiera viktiga
omraden for kontinuerligt forbattringsarbete och samtidigt se i vad man man
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lever upp till de atgarder som betonas i det nationella vardprogrammet for
palliativ vard. Via webbplatsen kan man l6pande ta fram rapporter for den
egna enheten och f6lja utvecklingen 6ver tid, men ocksé se hur liknande
enheter i landet ligger till.

Svenska palliativregistret dr ett nationellt kvalitetsregister finansierat via
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Syftet med registret ar att vara ett
hjalpmedel i arbetet med att a4stadkomma en férbittrad palliativ vard oavsett
diagnos, typ av vardenhet och plats i landet. Fokus f6r registret ar 1 nuldget
det vardinnehall som bendmns palliativ vard 1 livets slutskede.

Tanken ir att alla som dor ska registreras snarast moijligt efter dodsfallet.
Registreringen utfors av den eller de i personalen som hade mest kunskap om
véirdtagaren pa den virdenhet dir hen avled. Aven om dédsfallet dr forvintat
endast under det sista dygnet kan ritt vidtagna palliativa insatser gora stor
skillnad. Dodsfallsenkiten dr webbaserad och nas via registrets webbplats
www.palliativ.se (108). Dédsfallsenkiten bestar av ett begrinsat antal fragor
som bland annat beskriver information till den sjuka och de nirstaende,
symtomlindring, vidbehovsordinationer, omvérdnad, valfrihet vad galler
dédsplats och erbjudande om efterlevandesamtal.

For att ndrmare beskriva i vilken kontext varden i livets slutskede bedrivs
maste den registrerande enheten arligen fylla i en verksamhetsenkiit.
Utvecklingen av registrets fragor och enkiter ar en dynamisk process 6ver tid.
Att fokusera pa ett begrinsat antal frigor ar en forutsittning for hog
tickningsgrad. Att halla fragorna intakta kravs for att moéjliggora jamforelser
over tid. Samtidigt maste sambandet mellan vardtagarnas behov, den
palliativa evidensbasens utveckling och nationella riktlinjer vara tydlig. En ny
version av dodsfallsenkiten togs i1 bruk férsta januari 2011, for att 6ka
tydligheten i frigorna och samtidigt betona vikten av att atgirderna ar
dokumenterade i journalen.

En forutsittning for att den palliativa varden for patienten och de nirstiende
ska fortsitta att utvecklas ér att alla enheter som vardar obotligt sjuka och
doende regelbundet arbetar med sina registerdata och utifran dessa successivt
torbattrar rutiner och vardinnehéll. Chefer pa olika nivaer har hir ett stort
ansvar att efterfraga nulidgesbeskrivningar, se till att eftersatta omraden
identifieras och sitta igang ett systematiskt forbattringsarbete med krav pa
uppféljning och regelbunden ny resultatredovisning, helst flera ganger per ar.
I takt med att tickningsgraden blir allt hogre kan lokala, regionala och
nationella milnivier och standarder definieras.

Via webbplatsen (108) finns resultaten for enheten tillgingliga omedelbart
efter inloggning. Helt 6ppet (det vill siga utan inloggning) redovisas resultat
pa lins-, kommun- och vérdtypsniva. Via urvalsfunktioner pa rapportsidan
kan man skriddarsy hur man vill att data presenteras utifran lin, kommun,
olika tidsperioder, diagnoser, aldersgrupper, kén och virdenhetstyper. Den
snabba mdijligheten till dterkoppling ses som en stor tillgang i det
kontinuerliga forbattringsarbetet. Snabba resultat av rutinférindringar kan
utlisas av enhetens egen personal.

For intresserade enheter finns en modul tillgidnglig efter kontakt med
registrets kansli, dir den levande patienten kan besvara 14 fragor om bland
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annat informationsbehov, symtom och ork via en webbenkit. Ansvarig likare
(till exempel pa en mottagning) kan sedan fa fram patientens svar pa en
oversiktlig skairmsida. Detta kan vara ett stod infor ett kort
mottagningsbesok.

Under 2015 har dven en efterlevandemodul pilottestats. Tanken ér att
efterlevande efter engangsinloggning ska kunna limna sin version av hur det
var for den sjuka under den sista levnadsveckan men ocksa hur de upplevde
situationen som narstdaende. I bada fallen ror det sig om sannolikt viktiga
kunskapskillor for en vardenhet som dr intresserad av att ytterligare utveckla
och forbittra den palliativa vard man ger. Behorighet att anvianda
efterlevandeformuliret kan ocksa fas efter kontakt med registrets kansli.

Registrets webbplats har kompletterats med korta dokument och bildspel
med syfte att fungera som ett littillgingligt kompetensstod for de
medverkande enheterna. Detta innehall kommer successivt att utkas och
uppdateras.
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14. OMVARDNAD I LIVETS SLUTSKEDE

I livets slutskede blir omvirdnaden 1 relation till de grundliggande behoven
allt viktigare. Inom den palliativa virden har medicinsk teknik och
symtomlindring utvecklats mycket under senare ar, diremot har inte
kunskapen om omvardnad utvecklats i samma omfattning. Forskning och
erfarenhet visar pa den stora variationen 1 de omvardnadsatgiarder som ar
relaterade till en persons grundliggande behov i livets slut. Dessa atgarder
stodjer den sviktande kroppen att uppritthalla funktioner, 6kar ocksa
vilbefinnandet och kan vara en form av trést och kommunikation (110).
Tyvirr dr variationen och djupet i spriket kring omvardnadsatgirderna bara i
liten omfattning beskriven, diskuterad och problematiserad i litteraturen.

Att tillgodose de grundliggande behoven ir essentiellt i varden av déende
patienter. Vilbefinnande, vardighet, hjilp med att dta och dricka, hjilp med
personlig hygien och munhygien m.m. ir kanske inte hogteknologiska och
livriddande atgirder, men brister i omvardnaden medfér betydande negativa
konsekvenser for patienten och dennes nirstaende. Att erbjuda omvardnad
till patienter 1 livets slut dr ett mangfacetterat uppdrag och maste utféras med
professionell skicklighet som frimjar virdighet och respekt. Denna
omvardnad som varje patient behGver oavsett sitt kliniska tillstind bestir av
vilbefinnande, virdighet, integritet/ privatliv, respekterade val,
patientsikerhet, prevention och medicinering, kommunikation, respiration,
vitska och ndring, elimination, personlig hygien, kroppstemperatur, sémn och
vila, rotlighet och fysisk funktion samt sexualitet/intimitet (111).
Omvardnaden ska vara personcentrerad och baseras pd virden sisom
omsesidig respekt och forstaelse for patientens sjalvkinsla och vilja (112-114),
patientens delaktighet och engagemang, relationen mellan patient och
vardpersonal och den kontext dir varden ges (115).

14.1 Valbefinnande (inklusive symtomlindring)

Att frimja vilbefinnande och ge god symtomlindring 4dr de absolut viktigaste
uppgifterna for vardpersonalen vid vard av svirt sjuka och déende
minniskor. Enligt WHO:s definition av palliativ vard (116) ska den sjukas
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov tillgodoses. Genom att
forebygga, tidigt uppticka och behandla problem av olika karaktir ges bade
den sjuka och de nirstiende mojlighet till sa god livskvalitet och
vilbefinnande som mojligt under patientens sista tid i livet.

De vardatgirder som utférs bér om mojligt vara baserade pa evidensbaserad
kunskap om déendet samt kunskap om den enskilda personens unika behov
och 6nskemal. Det blir betydelsefullt att endast genomfora de dtgirder som
gagnar den svart sjuka och att avsta fran de som inte bidrar till vilbefinnandet
i livets slutskede. Detta dr dock inte helt enkelt att avgora eftersom det dr
svart att forutsdga hur ling tid en person har kvar att leva. De atgirder som
inte ska uteslutas ber6r framfor allt symtomlindring, oavsett var den svart
sjuka vardas: vitska och niring om patienten kan ta sma klunkar vatten, glass,
soppa m.m., munvard, tryckutsatta hudomraden, elimination och beréring
samt skapandet av en lugn milj6 (117, 118).
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14.11 Vardmiljo

Att skapa en estetisk, trygg och behaglig miljé f6r den déende och de
nirstaende dr ocksa viktiga vardatgirder i livets slut. Detta giller bade 1
hemmet och pa institution, och ska ta sin utgangspunkt i den déendes och de
nirstiendes individuella 6nskemal och vanor. Forskning har visat att miljon
har en direkt inverkan pa savil minniskans vilbefinnande och upplevelsen av
vardens kvalitet, som de minnen familjen bar med sig efter dodsfallet (119,
120). Det ir viktigt att vara medveten om sinnesintryckens betydelse for
vilbefinnandet och skapa en trygg och behaglig milj6. Det ar dock skillnader
mellan vad som dr mojligt att goéra beroende pa om varden sker i patientens
hem eller pa institution. Det kan gilla entrén pa en institution, vagen till och
rummet dar patienten bor savil som vigen till och rummet dit personen fors
efter doden.

Var uppmarksam pa att rummet dir den doende vardas, si langt detta ar
mojligt, har en inbjudande atmosfir och ger utrymme for nirstiende genom
att

e detdr rent och bekvimt i singen

e de nirstaende kan sitta eller ligea bekvimt (till exempel att
sjukvardsmaterial och disk dr bortplockat)

e ljud, ljus och doft upplevs behagligt (till exempel om radio/ TV it pi eller
inte, om dorr eller fonster ska vara Gppna eller stingda, om det finns
nagot vackert att vila 6gonen p4, att anvinda favoritparfym och att
papperskorgar ir tomda).

Virditgirderna ska saledes riktas mot saval fysiska och sensoriska som
personliga aspekter i miljon och ska bygga pa kunskap om hur den déende
och de narstdende 6nskar ha det.

14.1.2 Symtomlindring

Déendeprocessen ar lika varierande som fodelseprocessen. Exakt tid for
doden kan inte forutsigas, inte heller exakt pa vilket sitt en person kommer
att d6. Aven om patienter kan uppleva specifika symtom relaterat till sin
underliggande sjukdom sa upplever manga likartade symtom 1 livets slutskede,
oavsett sjukdom. Omvardnadsatgirder for att lindra olika symtom kan
exempelvis vara ligesforindring eller en liten handflikt vid andnéd, lugnande
miljo och nirvaron av familj och personal eller volontirer, kontinuerlig
personal vid forvirringstillstind och beroring vid angest och smirta (118).
Lindring av specifika symtom (andndd, forvirringstillstind, illamaende,
smdrta och dngest) beskrivs i separata kapitel.

14.2 Vardighet

Patienter vid livets slut kan ofta uppleva forlust av identitet, kroppsliga
funktioner, sexualitet, oberoende och sjilvkontroll. Kroppsliga férindringar
eller vanstilldhet, inkontinens och lukt kan upplevas som mycket pligsamt
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och kan vara en oerhort pifrestande situation f6r den déende patienten och
de nirstaende (121). Patienter med bristande f6rmaga att kontrollera sina
kroppsfunktioner upplever ofta ett kroppsligt och sjalsligt sonderfall (122).
Studier visar ocksa att patienter med bristande sjilvkontroll av kroppsliga
funktioner oftare uppfattas och benimns som inkompetenta av andra (123).
Studierna visar att forlust av virdighet vid livets slut ar starkt kopplade till
patientens bristande f6rmaga att kontrollera den kroppsliga funktionen. Ett
kompetent och professionellt f6rhallningssitt att hjilpa patienten med dessa
funktioner dr oerhort viktigt. Som vardpersonal blir det i saidana situationer
angeldget att vara uppmarksam och lyhord pa patientens behov av stod,
bekriftelse och respekt. Hir kan samtalet och lyssnandet vara en viktig del av
omvardnaden. Forskning har ocksa visat att vairdmiljon eller vardatmosfiren i
sig kan antingen understédja eller motverka kinslan av vardighet (124).

14.3 Integritet/privatliv

For manga patienter i livets slut kan det vara smartsamt att uppleva att inte
lingre vara den de varit och dessutom tvingas att bli alltmer beroende av
andra. Sjalvbestimmandet och integriteten kan upplevas som hotade. Att
hjalpa den déende att bevara sitt manniskovirde och sin sjilvbild liksom
integritet dr en av de viktigaste uppgifterna vid vard i livets slutskede.

14.4 Respekterade val

Den nya patientlagen (SoU24) syftar till att stirka och tydliggora patientens
stillning samt frimja patientens integritet, sjdlvbestimmande och delaktighet.
Respekten for patientens autonomi maste genomsyra varden for att patienten
ska bli delaktig i planeringen av varden. For vardpersonal giller det att genom
sitt forhallningssitt skapa forutsittningar for patientens delaktighet (125).
Autonomi och personcentrerad vard dr en nyckelkomponent i palliativ vard i
livets slutskede.

Patienter 1 livets slutskede kan ofta ha bristande beslutskapacitet (126) eller
sankt medvetande, vilket gor att det kan vara svart att identifiera patientens
vilja och méjligheter till att omvirdera behandlingsbeslut eller formaga till
prioriterade val. Det ar darfor viktigt med framforhallning och att 1 god tid
skapa forutsittningar sa att patientens behov och 6nskemal blir kinda. Ett
nira samarbete med de nirstiende har darfor stor betydelse. Hur den sista
tiden i livet fram till d6den ter sig dr inte enbart viktigt for patienten utan
aven for de nirstiende.

14.5 Patientsdkerhet, prevention och
medicinering

Den 6kande andel personer som drabbas av avancerade kroniska tillstaind
eller maligna sjukdomar, 1 kombination med en allt dldre befolkning, g6r att
komplexiteten i vairdbehoven ocksa 6kar. Det finns méanga orsaker till att
palliativ vard maste striva efter 6kad patientsidkerhet och prevention.
Patienter som vardas i palliativ vard har en hog risk f6r sar och trots att
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déende patienter kan ha kirurgiskt orsakade sar, trycksar eller maligna sar, si
diskuteras sar hos patienter i livets slut mycket séllan (127). Patienter vid
livets slut I6per dven stor risk for fall (128) och vardskador som till exempel
vardrelaterade infektioner (129). Patienterna dr ocksa mer sirbara da de oftast
behandlas med potenta likemedel som 1 sig kan ge en hog risk for
biverkningar och de kan dven lida mer skada eftersom dessa patienter dr mer
sarbara och har firre reserver (130, 131).

Patienter 1 livets slut kan ocksa ha svart att férmedla sig vilket gor att det kan
vara svart att upptacka vardskador och de besvir och symtom de leder till.
Exempelvis kan patienten i sent skede ha svart att klaga 6ver andnéd orsakat
av intravends overvitskning (132).

14.6 Kommunikation

Kommunikation dr ett centralt begrepp inom palliativ vard.
Kommunikationen kan signifikant paverka livskvalitet och vardkvalitet samt
aven relationen mellan patienten, de nirstiende och virdteamet (133).
Kommunikation sker verbalt som samtal, dialog eller tankeutbyte (134) och
ar grundldggande fOr patientens delaktighet 1 varden, och studier visar att en
arlig kommunikation bidrar till 6kad livskvalitet och valbefinnande (135).

En god kommunikation kan paverka symtomkontroll, férstaelse av
information, delaktighet i beslut och skapa mojligheter till att hantera
situationen. En god kommunikation minskar ovissheten, hjalper patienten att
kinna sig forstadd, bibehaller en kinsla av kontroll, ger en inriktning for den
sista tiden 1 livet och inger hopp. Ett aktivt lyssnande édr en kraftfull
terapeutisk intervention som innefattar olika sitt att lyssna. Att vara
uppmarksam, uttrycka empati och i dialog méta en annan manniska bidrar till
gemensam forstielse. Manniskors satt att tinka, se, hora och tolka omvirlden
ar influerat av deras uppfattningar, virderingar och ridslor men dven deras
sociala och kulturella bakgrund. Aktivt lyssnande innebdr att lyssna utan att
tolka och virdera (133).

Kommunikation sker 4aven icke-verbalt. Att observera minniskors
kroppssprak, hillning, gester och ansiktsuttryck kan ge ledtradar till deras
kanslor och férmaga att hantera sin situation. Det ar viktigt att
uppmarksamma de komplexa sitt som patienter i livets slutskede
kommunicerar savil verbalt som icke-verbalt. Som vardpersonal ar det viktigt
att vara medveten om den egna icke-verbala kommunikationen och hur
denna kan paverka den egna férmagan till respekt, medkansla och férstaelse

(133).

14.7 Respiration

Det dr vanligt att andningsmonstret forandras i livets slutskede. Andningen
kan bli periodiskt ytlig och djup f6ljt av andningsuppehall (Cheyne-Stokes
andning). Andningen kan bli mer anstringd nir déden nirmar sig. Aven
rosslingar kan férekomma. Symtomlindring av andnéd beskrivs 1 kapitel 15.
Omvardnadsatgirder for att lindra andnéd i livets slutskede kan vara att
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hjalpa patienten till en bekvam kroppsstallning enligt eget 6nskemal, till
exempel med kuddar under armar och i svanken for att underlatta och frimja
andningsarbetet. En svag luftstrém mot ansiktet kan lindra andnéd, det kan
vara ett Oppet fonster eller en flikt som bldser mot ansiktet (136). Det ar
viktigt att férmedla trygghet och lugn genom samtal och personlig nirvaro
(137). Man kan andas med patienten for att hitta en mer optimal frekvens och
teknik. Vidare kan man stodja med sina hinder runt bréstkorgen och f6lja
med i brostkorgens rorelser.

Mot slutet av livet ndr patienten inte 4r i stand att svilja, hosta upp slem och
inte sjilv kan vinda sig, kan en rosslande andning férekomma. Det rosslande
ljudet beror pa att slem och partiklar rér sig upp och ner i luftvigarna som
patienten inte pa egen hand kan gora sig av med. Ofta idr patienten inte vid
medvetande nir den rosslande andningen uppkommer. Det rosslande ljudet
kan ibland foérsvinna om man forsiktigt dndrar lige pa patienten (138). Det
brukar vara de sista timmarna i livet som den rosslande andningen
uppkommer och den ir ett av manga tecken pa att livet nirmar sig sitt slut.
Var uppmarksam pa att den rosslande andningen kan vara oerhért plagsam
tor de nirstaende som behdver hjilp och stdd 1 dessa situationer.

14.8 Vatska och naring

Déende manniskor slutar att dta och dricka, vilket ar ett naturligt steg 1
déendeprocessen. Kroppens organsystem sviktar successivt, behovet av
niring och vitska avtar och hungerkinslan forsvagas. Att sluta dta och dricka
kan ibland dven vara ett aktivt val som den déende har gjort, vilket givetvis
maste respekteras (116). For de flesta patienter med kort foérvantad
overlevnad (veckor snarare in manader) dr nutritionsbehandling med
parenteral eller enteral nutrition séllan aktuellt. Det kan dock 6vervigas i de
fall dir teamet bedémer att ett optimalt energi- och niringsintag kan ge
patienten ett bibehallet eller 6kat vilbefinnande. Att ge nutritionstillforsel
artificiellt (dropp eller sond) pa indikationen att patienten eller de narstaende
inte ir n6jda med intagen mingd oralt dr tveksamt.

Det dr viktigt att nutritionsbehandlingen har ett klart syfte och ar
tidsbegransad. Det dr ocksa viktigt att patienten och de nirstiende far klar
och tydlig information om nutritionsbehandlingen, och att behandlingen
avslutas om den inte gynnar patienten. Att successivt minska tillférseln av
sondndring ir god symtomlindring i livets slutskede och minskar risken f6r
reflux, slem och aspirationspneumonier. Detta kan ibland vara en svar
pedagogisk uppgift for personalen. Stillningstagandet handlar om den
grundliggande etiska principen att gora gott och inte skada. Diremot finns
det dnnu ingen tydlig evidens som stodjer intravends vitskebehandling i livets
sista dagar (96, 139). En nyligen publicerad studie (132) visar i stillet att
andndéd var vanligare hos de patienter som fatt intravends vitska under de
sista 24 timmarna 1 livet jimfért med de som inte fick.

Fragan om att ge eller avsta vitska och niring i livets slut vicker ofta fragor
och kinslor bland patienter men framfér allt hos nirstdende, ibland ocksa
inom personalgruppen. Det dr en medicinsk och etisk friga som behéver
diskuteras utifrain den déendes behov och situation. Som underlag vid
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diskussioner kan man anvianda Socialstyrelsens vigledning, kapitlet ”Mat och
niring i livets slutskede” (140). For manga nirstiende kan det vara svart att
forsta situationen, eftersom mat och dryck dr en férutsittning for livet och en
naturlig del av vart sociala sammanhang. Nir den déende inte lingre kan dta
eller dricka sjalv kan de nirstidende uppleva hjalploshet och maktléshet (117,
141). Det finns ocksa kulturella skillnader och i vissa linder forutsitter man
att intravends vitska ska ges in i det sista (139, 142).

Nir nirstdende ges information om déendeprocessen ar det viktigt att de
aven far kunskap om hur kroppens behov av vitska och niring successivt
avtar. Informationen som ges ska alltid vara baserad pa fakta och utga fran
patientens behov. Ibland kan det vara svart for de narstdende att acceptera att
den ddende inte far intravends vitskebehandling. Da dr det viktigt att
vardpersonalen visar stor kidnslighet och 6dmjukhet, och att de nérstiende far
tid och mojlighet att beritta om sina tankar, funderingar och forestillningar
om behovet av vitska.

Under livets sista veckor och dagar kan fet och proteinrik mat ge illaméaende,
och patienten vill ofta inte 4ta alls utan bara dricka, till exempel suga pa sma
bitar av isglass. God munvard dr hir av storsta betydelse (se avsnitt 14.10.1).

14.9 Elimination

Vid livets slut 4r manniskan mycket sarbar och beroende av andras vard och
omsorg. Oavsett om déendet sker akut och ovintat eller mer langsamt och
forvintat med alltmer avtagande kroppsliga funktioner, ska all omvardnad
praglas av respekt for individens integritet och virdighet. Forstoppning,
diarré och svarigheter att tomma urinblasan ar vanliga problem i livets
slutskede. Smirta och oro kan vara symtom pa férstoppning och fylld
urinbldsa. Regelbundna observationer av patientens tarm- och urinproduktion
ska dirfor alltid goras. Patienter i livets slutskede kan ocksa drabbas av urin-
och tarminkontinens.

Forstoppning dr det vanligaste mag-tarmproblemet f6r svart sjuka patienter
och kan ge kraftiga obehag saisom andningsproblem, kansla av hjalpléshet
och panik (143). Férstoppning kan orsakas av likemedel (framfor allt opiater)
eller bero pa immobilisering. Utebliven avféring kan ockséd vara ett symtom
pé subileus/ileus hos patienter med maligna intraabdominala tillstind. Under
livets sista dagar, nir patienten kanske inte lingre kan eller orkar
kommunicera kan férstoppning orsaka motorisk oro (144).

Vid misstanke om férstoppning hos en patient med svarigheter att
kommunicera verbalt kan en varsam palpation per rektum goras for att kinna
efter tecken pa avfoéringsklumpar. De sista dagarna i livet kan rektal tillforsel
av laxermedel som stolpiller, klysma eller lavemang anvindas vid
symtomgivande forstoppning. Aven mjuk magmassage kan provas. Alla
atgirder under de sista dagarna i livet ska utforas skonsamt och bara 1 syfte att
patienten ska ma sa bra som mojligt (117).

Diarré dr inte ett lika vanligt symtom men som kan vara mycket plagsamt for
patienten med risk for smirtsam anal sarighet och ge upphov till social
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dysfunktion. Diarré kan bero pa obehandlad férstoppning, infektion,
likemedelsbiverkning eller stralskador m.m. Vid diarré ar syftet med
omvardnaden att halla patienten ren och torr och vidra bort dalig lukt sd att
nirstiende kan vara kvar 1 rummet. Under de sista dagarna kan det vara bra
att bidda med engangsdraglakan och blojor i singen som samlar upp
eventuell urin och avféring och som litt kan tas bort utan att besvira
patienten (117).

I livets slutskede minskar vanligen urinproduktionen och ibland upphér den
helt. Detta ar helt normalt eftersom njurarnas produktion avtar hos den
déende. Detta idr viktigt att berdtta for nirstaende.

Precis som vid forstoppning (som i sig kan orsaka urinretention) kan
patienten uttrycka obehag sasom oro, forvirring och grimaser (145) vid
problem fran urinblasan. Det dr da viktigt att forsiktigt palpera urinbldsan
eller anvinda en bladder-scan for att méta mangden urin 1 bldsan. Har
patienten feber och illaluktande urin kan antibiotika sittas in om patienten
fortfarande skulle kunna svilja tabletter. Om patienten inte kan tomma blasan
kan kateter sittas in fOr att minska obehaget av trycket frin en full blasa
(146). Om kateter maste sittas dr det dock inte alltid n6dvindigt att lata den
sitta kvar, detta maste bedémas i varje enskilt fall. Vid urininkontinens kan en
kvarliggande kateter vara en 16sning. I annat fall handlar det om att halla
patienten ren, torr och luktfri. Aterigen giller regeln om patientens virdighet
och hégsta moijliga vilbefinnande (117).

14.10 Personlig hygien

God hygien 1 livets slutskede forebygger trycksar och annat lidande. Det
giller lika mycket intimhygien som vérd av tinder, naglar, har och hud. Det dr
betydelsefullt f6r den svart sjuka att hen ér ren, doftar som vanligt och kinner
sig sa frisch som mojligt (120). Att hjilpa en person att skéta sin hygien kan
ocksa gora att relationen mellan vardaren och patienten utvecklas, och ger
personalen tillfalle att bedéma om patientens fysiska och psykiska tillstind
forindras (147).

14.10.1 Munhilsa

Patienter 1 livets slutskede sover ofta med 6ppen mun och kan vara sa
medtagna si att de sjdlva inte orkar skdlja munnen. Munvird ar dirfér en
viktig, men ocksa komplex omvardnadsatgird i livets slut (120). Tank pa att
munhailsan ocksa har en social och psykologisk betydelse, eftersom den
paverkar saval f6rmagan att tugga och svilja som smakupplevelsen och
dessutom férmagan att tala — kommunicera — med andra. Om patienten
dessutom luktar illa ur munnen kan det vara svart for de nirstaende att rent
faktiskt vara nira. Munvarden kan ocksa innebidra en betydelsefull nirkontakt
mellan de nirstiende och den doende, och vara en mojlighet £6r dem att rent
praktiskt géra nagot for den déende. Det dr dock viktigt att forst visa hur det
gar till och sedan fraga om de vill skéta eller hjilpa till med munvarden, inte
alla vill det. Munvird nir patienten inte lingre orkar eller har sinkt
medvetande kan goras pa foljande sitt (117, 120).
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Bed6émning och behandling

e Beritta for patienten vad du kommer att gora, 4ven om hen ar
medvetslos.

e Inspektera munhalan med ficklampa och spatel. Observera skador pa
tander eller protes, om det finns sar, rodnader och belaggningar pa
slemhinnor eller tunga.

e Anvind vid behov graderingsinstrument, till exempel Revised Oral
Assessment Guide (ROAG) (148).

e Eventuellt borsta tinderna 1-2 ger/dygn med mjuk tandborste. Tag ut
och reng6r proteser om patienten har saidana. Munskéljning ar olimpligt
om patientens medvetande ar sinkt.

e Torka ur hela munhalan (inkl. tinder, tunga, gom, munbotten och
kindernas insida) med fuktad tork pa en peang, anvind girna vichyvatten
eller matolja. Ibland biter dock patienten thop munnen och da far man
torsiktigt rengora det som dr mojligt (det viktigaste dr att fukta
slemhinnorna).

e Smorj munhalan med saliversittning, fuktbevarande gel eller spraya med
vatten och matolja blandat i en pumpflaska. Munhalan maste fuktas minst
tvd ganger i timmen.

e Smorj lapparna med cerat eller dylikt (undvik vaselin som ar uttorkande)
(149).

o Lat patienten suga pa en fuktad tork pa peang eller droppa lite vatten i
mungipan med hjilp av ett sugror eller en spruta. Ge det patienten
foredrar: vatten, krossad is eller, om det fortfarande ar mojligt att svilja,
till exempel sma bitar av frukt.

e Vid tecken pa munsmirta kan lokalt smirtstillande likemedel provas.

I livets slutskede ér det ocksa vanligt med munsvamp, en vitaktig beliggning
eller starkt rodnad slemhinna, som regel férenat med sveda eller férandrad
smak. Men nir den férvintade aterstaende livslingden dr nagra dygn ér det
mycket séllan aktuellt med annan behandling dn en optimal munvard. Dock
kan en engingsdos 150 mg flukonazol ha effekt under forutsittning att
patienten kan svilja detta.

14.10.2 Hud och sar

Inom ramen for palliativ vard kan flera olika typer av sar forekomma. Dels
olika typer av svarlikta sar (150) som inte har att géra med den nuvarande
grundsjukdomen utan som funnits sedan tidigare, exempelvis bensar, fotsar
hos personer med diabetes, och sir av andra orsaker sasom trycksar. Dels sar
som ir direkt orsakade av grundsjukdomen, till exempel maligna tumorsar
(sd kallade fungating wounds) (150) eller sar vid lymfédem och andra 6dem. I
sent palliativt skede 16per den sjuka ocksa stor risk att drabbas av férvirvade
trycksar och inkontinensskador (inkontinensassocierad dermatit). Regionalt
cancercentrum Stockholm - Gotland har framstillt ett regionalt vardprogram

f6r maligna tumorsar (151).

78


http://www.cancercentrum.se/stockholm-gotland/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/vardprogram-tumorsar/
http://www.cancercentrum.se/stockholm-gotland/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardprogram/vardprogram-tumorsar/

I litteraturen beskrivs dven en annan typ av sar som uppkommer i livets
absoluta slutskede, sa kallade terminala trycksar eller Kennedy-sar (152).
Detta dr en typ av sar som har ett speciellt utseende, utvecklas pa kort tid
over svans- eller korsbenet och ofta upptrider kort tid innan dédsfallet.
Troligen ar denna typ av sar direkt kopplade till fysiologiska forandringar i
samband med déendeprocessen, sa kallade hudforindringar vid livets slut
(Skin Changes At Life’s End (SCALE)) och en diskussion f6rs om huruvida
det ar mojligt att forhindra uppkomsten av denna typ av sar (153).

Risken att drabbas av nytillkomna eller forvarrade (tryck)sar i livets slutskede
ar stor dad patienter i sent palliativt skede ofta har en eller flera av de
vanligaste riskfaktorerna for att utveckla trycksar, till exempel nedsatt
rorlighet, forsimrad cirkulation, malnutrition, uttorkning, hog élder, singlige,
nedsatt allméntillstind, nedsatt kognitiv formaga, inkontinens och lagt Hb
(153, 154). I varden av dessa patienter kan ocksda omvardnaden 1 sig innebira
en risk for sar vid till exempel ligestérindring i form av friktion eller skjuv.

For att 1 mojligaste man férhindra eller undvika forsimring av trycksar ar det
viktigt att utféra samma preventiva atgirder som i andra sammanhang dir
risk £6r trycksar finns. Det kan i ett sent palliativt skede innebira att, utifrin
en regelbunden (daglig) bedomning av hudkostymen med noggrann
dokumentation, avlasta, ligesindra (alternera mellan hoger och vinster sida i
30° vinkel), rengdra och varda huden samt att anvinda adekvata hjilpmedel
vid inkontinens (152, 154). Dock ir det i sent palliativt skede viktigt att ocksa
balansera malet f6r omvardnaden av saret med det 6vergripande malet for
den palliativa virden dar basta mojliga livskvalitet f6r den sjuka ar 1 fokus.

Under livets sista timmar kan obehaget av att ofta bli vind vara stérre dn
riskerna att utveckla trycksar. I denna fas av livet ar det viktigare att se till att
patienten ligger bekvimt och behagligt samt lindra eventuella symtom som
exempelvis smirta, oro och angest. Regelbundna ligesiandringar liksom
omldggningar kan ibland vara mycket smirtsamma f6r den sjuka. Eventuella
ligesindringar ska goras utifran individuella bedomningar, om maoijligt
gemensamt med patienten och i samrad med de nirstaende. Vissa personer
kan ockséd ha andra problem, till exempel andndd eller smirtor som medfor
svarigheter att ligga i vissa stallningar eller gora ligesférindringar. I det
konsensusdokument som utformats kring hudférindringar i livets slut
(SCALE) (152) utgar man utifran fem P:n (pa engelska) som grund for att
utreda etiologin och planera malet f6r varden av sir i livets slutskede:
prevention, prescription (ordinationer), preservation (ingen férsamring),
palliation och preference (den sjukas 6nskemal).

Aven om malet f6r omvardnaden av saret inte ir likning s ir
symtomlindring centralt i strivan efter bista mojliga livskvalitet £6r den sjuka.
Vanliga symtom vid sar dr dalig lukt, smirta och kraftig sarsekretion. Flera av
dessa symtom kan lindras med ritt val av sarférband samt anpassning av
omliggningsfrekvens (153). Smirtande sar orsakas ofta av samtidig infektion.

Antibiotikabehandling utifran resistensmoénster kan ha god smirtlindrande

effekt. Vid smirtande sar 4r det av storsta vikt att anvinda fuktbevarande
forband som inte fastnar i saret. Anvind alltid kroppsvarma vitskor vid
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saromlaggning. Ge smirtlindring i god tid innan omldggning, lokalt (till
exempel EMLLA, morfin eller Xylocain-gel) eller systemiskt efter behov (153).

Lukt kan vara mycket besvirande, inte bara f6r den sjuka, utan ocksa for de
nirstiende. Lukt orsakas ofta av bakterier eller nedbrytning av vivnad.
Lukten kan forhindras eller mildras genom lokalbehandling med till exempel
medicinsk honung eller kol- eller silverférband som lokalt hammar
bakterievixten eller 1 vissa fall metronidazol (150, 153). Dessa antiseptiska
forbandsmaterial kan minska lukt men ocksa minska kraftig sarsekretion
genom att himma bakteriefloran. For att minska risken for lickage vid kraftig
sarsekretion anvinds annars olika typer av absorberande f6rband som till
exempel hydrofiberférband, alginatférband eller polyuretanskumférband eller
superabsorbent (153, 155). Vid kraftig sekretion dr det ocksa viktigt att
skydda intakt hud med ndgon form av barridrkrim for att forhindra
uppluckring (153).

14.11 Kroppstemperatur

Da déden nirmar sig omdirigeras blodet till de inre organen, vilket gor att
extremiteterna kan bli kalla. Kroppens temperatur kan pendla mellan att vara
kall eller varm, huden kan kédnnas klibbig. Hudfirgen kan ocksa dndras och
bli blaaktig eller flickigt lila. Se till att patienten ligger bekvamt och erbjud
alltid en varmande filt. Det ar dock inte alltid att patienten sjilv upplever
kylan. Déende patienter kan ha svart att férmedla om de kinner sig fér varma
eller kalla, vilket gor att det ar viktigt att uppmarksamma tecken pa om
patienten fryser eller dr f6r varm.

14.12 SOmn och vila

Mot livets slut upplever manga patienter en 6kande svaghet och trétthet, men
ocksa en behaglig kinsla av dasighet (1506). Trottheten (fatigue) beskrivs av
patienterna som en kansla av utslitenhet, utmattad sémnighet, trotthet och lag
energi samt av vardarna som letargi eller allmén sjukdomskinsla (157). Det
finns ingen konsensus om definitionen av fatigue i palliativt sjukdomsskede,
men vedertagna kriterier ér att tillstindet innebdr en subjektiv upplevelse,
forindrade neuromuskulidra och metaboliska processer, minskad fysisk
prestation samt forsimrad emotionell och fysisk funktion (158).
Sémnstoérningar och rubbningar i sémnmonster dr mycket vanligt 1 livets
slutskede. Manga patienter kan uppleva dasighet, 6kat somnbehov,
intermittent somn eller forvirring vid uppvaknandet. Oro och besvirande
symtom kan ocksa ge upphov till sémnsvarigheter. Patienten kan uppleva
bade bittre och simre dagar. Nir trottheten blir 6vervildigande behéver den
sjuka mer hjalp till att spara kraft och energi till det som hen upplever som
mest viktigt. Viktiga vardatgarder ar adekvat smirtlindring och lindring av
oro, angest eller depression, och olika avslappningsbehandlingar som
exempelvis massage kan underlitta sémnen £6r patienten. Studier visar att
enkel hand- eller fotmassage i cirka tjugo minuter har flertalet positiva
upplevelser for patienter i livets slutskede, exempelvis béttre nattsémn och
mer energi att vara vaken under dagtid (118).
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Minga patienter i livets slutskede kan pendla mellan somn och medvetsléshet
vilket innebir att vakenhetsgraden kan vara svar att avgora. Av storsta vikt ar
att alltid tala till patienten som om hen fortfarande kan hora.

14.13 Rorlighet och fysisk funktion

Fysisk funktion dr ett omfattande och vanligt begrepp. Fysiska funktioner
forsamras for alla patienter med avancerad cancer eller andra obotliga
sjukdomar. Férsimringen orsakas av sjukdomsprogression, som kakexi,
viktminskning, smirta, trotthet och inaktivitet (159). Mobilitet eller rérlighet,
och egenvird, det vill siga formagan att klara aktiviteter i1 dagligt liv (ADL), ar
omraden som brukar bedomas relaterat till fysisk funktion.

Mobilitet innebir formagan att till exempel forflytta sig, lyfta och bira saker,
eller att kunna promenera kortare strickor, och mobiliteten ar battre ju farre
fysiska symtom patienten har. Mobiliteten paverkas av smartande
skelettmetastaser eller lungtumorer som orsakar andnéd vilket bidrar till en
successivt 6kad inaktivitet (160). Detta paverkar de flesta aspekter av livet
som fysisk styrka, antalet timmar personen vilar varje dag, och formagan att
gora det man vill (161).

Egenvird kan beskrivas som malinriktade aktiviteter som individer utfor f6r
att uppratthalla liv, hilsa och vilbefinnande (162). Det vill siga formagan att
ata och dricka, toalettbesok, pa- och avklidning, personlig hygien och 6vrig
kroppsvard, samt kommunikation (160). Full funktionst6rmaga och hilsa ir
inte nédvandigtvis forutsittningar for att klara egenvarden. Eftersom den
déende patienten har mycket lite energi kvar, kan hjilp med kroppsvarden
spara energin till viktigare saker som att orka ta emot besok av nirstiende
och vanner.

Att vara svart sjuk och déende paverkar vilja, vanor och férmaga att vara
aktiv. Patienter 1 behov av palliativ vard har en stor variation med allt fran att
sjalv kunna skota aktiviteter i det dagliga livet till att vara helt singliggande.
Nir patienten narmar sig livets slutskede bor aktiviteten vara mera inriktad pa
att behalla de funktioner som finns.

Forsamrad fysisk funktionsf6rmaga upplevs av néstan alla patienter i palliativ
vard, vilket paverkar de flesta aspekterna av livet. En avtagande fysisk
funktionsférmaga kan ge upphov till symtom som nedsatt muskelstyrka,
kontrakturer, andningskomplikationer, djup ventrombos, férstoppning m.m.
(163). Forsamrad fysisk funktion 6kar ocksa risken f6r psykologiska
bekymmer och kan resultera i ett 6kat beroende och dngest (164) samt en stor
paverkan pa livskvaliteten (165, 160).

Studier har visat att aktiviteterna i det dagliga livet (ADL), till exempel éta, kld
sig, skota hygienen m.m., ir ett grundliggande minskligt 6nskemal, dven for
de med avancerad sjukdom (167). De flesta patienter vill vara delaktiga 1 de
dagliga aktiviteterna och fortsitta leva ett aktivt liv d4ven de sista dagarna i
livet (168, 169). Forskningen kring fysisk aktivitet hos patienter i sen palliativ
fas dr begrinsad, vilket gor att det dr svart att definiera vilken patientgrupp
som kan dra nytta av fysisk aktivitet och vilken typ av aktivitet som kan vara
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limplig f6r patienterna (163). Studier indikerar dock att fysisk aktivitet kan
hjalpa till att hantera symtom, forbittra rorligheten infor en lingsam
funktionell férsimring och underhalla livskvaliteten i slutet av livet (170).
Aven en fysisk aktivitet med begrinsad energianvindning kan leda till
forbattrad livskvalitet och minskad trétthet, och kan uttkas successivt och
vara regelbunden i férhallande till konditionen hos patienterna (171, 172).

I den palliativa varden dr arbetsterapi och fysioterapi viktiga delar. Genom att
tillsammans med patienten sitta realistiska och meningsfulla
aktivitetsrelaterade mal kan patienter i livets slutskede ha nytta av
arbetsterapeutiska och fysioterapeutiska interventioner (172, 173).
Aktivitetsrelaterade mal kan bidra till 6kad motivation, 6kat sjilvstindigt
deltagande i dagliga aktiviteter samt bidra med fysiskt och psykiskt
vilmaende. Mélen kan dven minska angest, skapa en kinsla av kontroll nar
patienten orienterar sig i sjukdomen, skapa ett stédsystem, skapa mening och
ge hopp nir de realistiska forvintningarna ska bearbetas (174).

De flesta patienter 6nskar bibehalla eller forbattra sin sjilvstandighet, fysiska
funktioner samt aktiviteter i dagliga livet saisom att dta, forflytta sig och
duscha. Detta f6r att kunna leva sa normalt som maijligt, umgas med sina
nirstiende och eventuellt kunna komma hem. De 6nskar aven meningsfulla
aktiviteter fOr att inte kidnna sig uttrakade och 6vergivna, for att kinna hopp
samt uppna 6kad livskvalitet. F6r manga patienter ar det viktigt att fa avsluta
sina ataganden for att minska bordan for de nirstaende, medan det f6r andra
ar viktigt att fa fortsitta vara si aktiv som mojligt 1 sin personliga hygien.
Andra personer vill komma hemifran pa aktiviteter for att skingra tankarna,
till exempel ga ut pa promenad, aka och trina eller besoka kyrkan. Andra
patienter vill besoka tidigare kdnda platser eller personer f6r att minnas
tillbaka. For patienter med nedsatt uthallighet kan det vara viktigt att kunna
gora aktiviteter 1 singen sasom att ldsa, lyssna pa musik, spela spel eller pyssla.
Den aktivitet som ofta dterkommer 4r samtalet, oavsett om det ar enskilda
samtal eller 1 grupp. Det dr viktigt att aktiviteterna sitts in i ett sammanhang
for att de ska leda till sa mycket vilbefinnande som majligt (175, 176).
Aktivitetsdeltagande frimjas genom att anvanda hjilpmedel, strategier,
anpassningar av miljon och positionering. Kreativa aktiviteter kan 6ka
patienternas livsglidje, minska stress och hjilpa dem att hitta alternativa
strategier fOr att kompensera funktionsnedsittning (177).

14.14 Sexualitet/intimitet

Sexualitet dr ett grundliggande minskligt, personligt och individuellt behov
som bidrar till livskvalitet (178) och bor utifran ett holistiskt perspektiv dven
inga i den palliativa varden (179). Trots detta finns det lite forskning kring
sexualitet i livets slut, och 1 den palliativa varden ignoreras patientens
sexualitet mer 4n i annan vard (180). Aven om patienter i livets slut kan ha
bristande sexuell funktionsf6rmaga, finns behov av intimitet och berdring
samt behov av kianslomassig och fysisk narhet (181).

Sexualitet uttrycks pa manga olika sitt. Vad den omfattar ir individuellt.

Oavsett alder och om personen dr hetero-, bi- eller homosexuell, lever ensam
eller tillsammans med en partner har sexualitet och intimitet stor betydelse.
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Oftast dr sexualitet forknippat med avskildhet och ses som ett privat omrade.
Det kan upplevas svart att prata om sexualitet, bade for patienten, de
nirstiende och vardpersonalen.

Virdpersonalen kan hjilpa till genom att samtala om sexualitet och intimitet,
ge rad och st6d och vid behov remittera till andra yrkesprofessioner med
expertkunskap inom omradet. Det dr betydelsefullt att vara lyh6rd och nirma
sig Amnet pa patientens villkor. En tillatande atmosfir dir tid f6r samtal om
sexualitet underlattar. Mojligheter till avskildhet for samtal om sexualitet
maste finnas. For att frimja personers mojlighet till samliv och intimitet ar
det av betydelse att skapa en tillitande vardmiljé. Till exempel kan ”privat”
tid ges till patienten s att patienten garanteras att ingen kommer in och stor
(till exempel en dorrskylt med 7stor ej”) eller samordna vardbesok efter
patientens 6nskemal och behov. Behov av att ligga nira sin partner ar nagot
som ocksa behéver uppmirksammas och frimjas.
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15. DOENDET UR OLIKA SJUKDOMSPERSPEKTIV

Flera olika kriterier kan vara relevanta for att identifiera att en person ar vid
brytpunkten till palliativ vérd 1 livets slutskede. Brytpunkten och diskussionen
om malen for varden kan se nigot olika ut for olika sjukdomsdiagnoser.
Sjukdomsforsloppet dr olika vid cancer, hjirt- och lungsvikt, demenssjukdom
eller dlderssvaghet.

Figur 5. Sjukdomsforloppet vid olika kroniska sjnkdomar. Overgripande bild av
sjukdomsforloppet vid olika sjukdomar representerat som en linje dver tid med minskande
funktionsgrad hos individen. Brytpunkten till livets slutskede kan vara olika tydligt

markerad vid olika diagnoser. Den gria ovalen visar livets siutskede.
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Det dr — beroende pa vardorganisation — ibland en stor utmaning att
identifiera de personer som narmar sig livets slutskede. Vid 6vergingen till
palliativ vard maste en del nédvindiga samtal hallas med den svart sjuka och
de nirstaende. Varden maste ocksa stilla sig sjilv ett antal fragor: Har vi som
vardare tagit stillning till om varden har en inriktning mot bista vard och
behandling for att frimja personens intresse i form av vilbefinnande och
livskvalitet? Har vi haft en dialog med personen for att se om hen ar
medveten om situationen eller behover mer information, och for att
undersoka hens instillning till fortsatt vard? Har vardteamet, den sviart sjuka
och de nirstiende samma uppfattning om situationen?
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Sarskilt vid icke cancerdiagnoser kan brytpunkten till vard i livets slutskede
vara svar att identifiera. Det ér séllan en tydlig brytpunkt utan en samlad
bedémning 6ver tid. Nedan presenteras ndgra vanliga kroniska sjukdomar dir
overgang till vard i livets slutskede kan behdva Gvervigas.

15.1 Demenssjukdomar

Demens ir ett samlingsnamn och en diagnos for en rad symtom som orsakas
av hjirnskador. Risken att insjukna 1 demens 6kar med stigande dlder och 8
procent av alla som ér 65 dr och dldre samt 50 procent av dem som ér 90 ar
eller dldre har en demenssjukdom. Cirka 24 000 personer insjuknar i Sverige
varje ar och lika méanga dor érligen, vilket innebir att var fjirde person dor i
demenssjukdom. Det finns inte sa mycket forskning om palliativ vard i livets
slutskede vid demenssjukdom.

Demenssjukdom édr en grupp av symtom bestdende av storningar i kognitiva
(intellektuella), emotionella (kinslomassiga) och centrala
varseblivningsfunktioner och motoriska funktioner. Vanligen forsamras
minnet och férmagan att planera och genomféra vardagliga sysslor. Sprak,
tidsuppfattning och orienteringstérmaga ar andra kognitiva formagor som
paverkas negativt. Detta innebir nedsatt formaga att tinka abstrakt, forsimrat
omdome och praktiska svérigheter att utfora olika handlingar. I slutskedet
forsvaras gangformagan, talet och férmagan att svilja.

Demenssjukdomar har ofta ett langsamt forlopp och det kan vara svirt att
bed6éma tiden for ett brytpunktssamtal om att livets slutskede ndrmar sig.

15.1.1 Doendefasen

Smiirta, lunginflammation, angest och andndéd 4r vanliga tillstand i livets slut.
Det dr viktigt att identifiera, behandla och lindra dessa tillstand. Behandlingen
av symtom sasom smarta ir densamma som for andra personer i livets slut.

15.1.2 Behandling och omvardnad

Virden ska priglas av ett personcentrerat forhallningssitt och vara
multiprofessionellt teambaserat. Stod till nirstiende dr ocksa en viktig faktor
(182). Personer med demenssjukdom dor ofta pa kommunala vird- och
omsorgsboenden for dldre (183). Det idr sdrskilt viktigt att vardpersonalen har
kompetens f6r och erfarenhet av att virda personer med demenssjukdom
samt kdnner patienten da tolkning av ansiktsuttryck ar det
kommunikationsmedel som ir tillgingligt. Symtomen i livets slutskede ar
liknande oavsett bakomliggande sjukdom och dven déende personer med
demenssjukdom kan uppleva smirta, andnéd och oro (84). Virden bor
inriktas pa storsta mojliga vilbefinnande. Kommunikation med de nirstiende
stiller stora krav pa vardpersonalen da patienten som ir i livets slutskede
oftast férlorade formagan till verbal kommunikation for linge sedan (184).
Stravan ir att patienterna ar smirtlindrade och vid behov ordineras likemedel
tor symtomlindring (smirta, illamaende, oro, andndd, rosslighet, angest).
Icke-farmakologisk behandling anvinds i varden av personer med
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demenssjukdom och exempelvis bollticke, taktil massage, TENS (transkutan
elektrisk nervstimulering) och musik har visat sig ha effekt dven i livets
slutskede.

Manga personer med demenssjukdom har svirt att uttrycka sig verbalt, och
for att bedoma smirta hos dem dr Abbey Pain Scale ett validerat instrument.
Instrumentet bygger pa rostuttryck (gnyr, jamrar sig, later), ansiktsuttryck
(spand, rynkar nasan, jimrar sig), forindrat kroppssprak, forindrat beteende
och fysiologiska férindringar (férindrad kroppstemperatur, puls, blodtryck,
svettningar, rodnad, blekhet i hyn) (101, 185). Doloplus-2 ir ett annat
bedomningsinstrument som ér framtaget fOr att mita smarta bland dldre med
nedsatt kommunikationsférmaga (102, 186).

15.2 Hjartsjukdomar

Patienter med svar hjirtsjukdom skiljer sig pa flera punkter fran andra
patienter i livets slutskede. Forloppet dr ofta oberikneligt och priglas av “ett
liv 1 berg- och dalbana” f6r bade patienterna och narstiende (187). En
tredjedel dor plétsligt utan foregiaende forsimring och ytterligare en tredjedel
dor plotsligt efter en till synes 6vervunnen férsimring. Nya mekaniska
hjalpmedel sisom LVAD (hjartpump) och ICD (defibrillator) kan skapa
etiska dilemman om nir behandlingen ska avbrytas vid forestiende dod.
Tiden for ett brytpunktssamtal kan vara svar att identifiera och palliativ vard
bor dirfor erbjudas tidigt 1 sjukdomsprocessen (188, 189). Férutom de
klassiska symtomen andnéd, trotthet och 6dem, lider manga av smiirta,
angest och illamaende (190). State of the art dokument om palliativ hjartvard
liges till (191).

Palliativ vard vid svar hjirtsjukdom omfattar patienter med hjartsvikt i
funktionsgrupp NYHA IIb—IV och refraktir angina CCS IV (denna grupp
har ofta svira symtom men relativt god prognos) (42, 192, 193).

15.2.1 Hjartsvikt

For de svirast sjuka patienterna i funktionsgrupp NYHA IIIb-IV dr 1-
arsdodligheten mycket hog, cirka 50 procent (188). Manga har ocksa vardats
pa sjukhus flera ginger under det senaste aret. Symtomlindring uppnas av en
ofta prognosfoérbittrande basbehandling som innefattar ACE-himmare och
ARB och betablockare samt aldosteronantagonister (MRA). Om
medicineringen utsitts riskeras symtomatisk férsimring vilket kan skilja
hjartsviktsbehandling fran 6vrig palliation. Symtomlindring och
prognosforbittring kan ocksa erhéllas med sviktpacemaker (CRT), med eller
utan ICD. ICD ir enbart livsforlingande och ger ingen symtomlindring.

Vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede bér man aktivt ga igenom
patientens medicinlista och minska eller sitta ut mediciner som ger
oacceptabla biverkningar. Det dr ofta aktuellt med individuella och forsiktiga
dosjusteringar pa grund av lagt blodtryck, yrsel och njurpaverkan. Observera
att blodtrycket inte alltid stiger om man sitter ut medicinering, eftersom
blodtrycket vid svar hjirtsvikt kan vara betingat av hjirtats nedsatta
pumpformaga och nedsatt hjartminutvolym. Det ir viktigt att ompréva
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dosreduktion eller utsittning av likemedel och eventuellt aterinsitta
likemedel i ligre dos om blodtryck och njurfunktion har forbattrats.

Patientens egenvard i form av symtommonitorering bor fortsitta dven vid
palliativ vard. Svart sjuka och sirbara patienter kan behéva hjalp med detta av
hemsjukvard eller narstdende. Flexibel ordination av diuretika i tablettform
eller via injektioner vid vitskeretention och symtomférsimring.

Patienter med CRT eller vanlig pacemaker kan férsimras vid avstingning,
varfor detta inte bor goras i livets slutskede. Fungerande CRT eller pacemaker
orsakar inga besvir och ir inte heller livsférlingande 1 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 stingas av 1 livets slutskede, for att undvika obehagliga
elchocker. Samtal om avstingning av ICD bor hallas vid upprepade tillfillen,
bade med patienten och med de nirstiende. Detta dr svara samtal och beslut
for alla inblandade och patienter och nirstiende har ofta bristande kunskaper
om inaktivering av ICD (194). Beslutet fattas av nirstaende och ansvariga
likare efter samtal med patienten, helst den likare som kint patienten lingre
tid. Detta 4dr angeldget att denna diskussion fors fore livets slutskede och att
personal med ICD-kompetens deltar och hjilper till att inaktivera ICD. Vid
akut behov av inaktiverad defibrillatorfunktion ska en magnet liggas dver
ICD-dosan. Samtidig pacemakerfunktion inaktiveras inte av denna atgird,
vilket kan vara av vikt for patienten, nirstaende samt vardgivare att kinna till.

Flera avancerade behandlingsformer kan ges 1 symtomlindrande syfte vid svar
hjartsvikt sisom regelbunden infusion av hoga doser diuretika, intravenos
inotrop likemedelsbehandling samt intravendst jarn som moijlighet efter
uteslutande av anemiorsak. Tappning av bukvitska och vitska i lungsidcken
kan ocksé vara symtomlindrande dtgirder. Dessa behandlingar bor 6vervigas,
erbjudas och utprévas individuellt. Sannolikt dr dessa behandlingsalternativ
underutnyttjade (195).

Generellt har patienter med sviar hjartsvikt uttalade symtom och behandling
mot oro, angest och andndéd ar starkt berdttigad och gloms ofta bort.
Livskvaliteten dr hoggradigt sinkt vid svar hjartsvikt. Smirta kan dimpas med
opioider och angest lindras med bensodiazepin, som till exempel oxazepam
eller midazolam. Samtliga likemedel med palliativt syfte ska de sista dagarna 1
livet ges subkutant kontinuerligt eller intermittent, det vill siga utan att aktiv
medverkan av den déende krivs (196).

Patienter med upprepade vardtillfillen pa grund av forsimring av svikt bor
tidigt erbjudas kontakt med specialiserad palliativ vardenhet, girna med
hemsjukvardsteam eller motsvarande (197). Patienten kan da fa exempelvis
vitskedrivande behandling i hemmet. Vid andnéd och vitskeansamling i
lungot/kroppen, kan intravends diuretika (antingen i injektions- eller
infusionsform) ge lindring. Kateterisering av urinbldsan bor overvigas.

Moijlighet till inldggning direkt pa slutenvardsenhet utan kontakt med
akutmottagning ar angeliget och 6nskvirt da patienter med férsimrad
hjirtsvikt sd gott som alltid ldggs in pa akutsjukhus. Att beh6éva séka vard pa
akutmottagningar ger dalig livskvalitet for patienten samt belastar
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akutmottagningarna i onédan, da flertalet av patienterna ar kinda och skulle
kunna erbjudas en planerad inskrivning om plats kan ordnas inom nagot

dyen.

Patientens egen kinnedom om uppféljning samt medicinering ar mycket
viktig. Sviktmottagning ska anvindas som resurs i uppfoljning, fér kontroll
och optimering av medicineringen. Sviktmottagning kan dven fungera som
stod till andra vardgivare, till exempel primédrvard och specialiserad palliativ
vard. Kommunikationen om prognos och vard i livets slutskede inte dr sa
omfattande pa sjukskoterskebaserade hjartsviktsmottagningar och bor
utvecklas (198, 199).

15.2.2 Angina pectoris

Patienter med svar angina bor ges nitroglycerin och morfin. Nitroglycerin
som spray eller tablett under tungan eller i extended release”-beredning kan
ocksa ges vid svar andnéd och samtidig hjirtsvikt for att sinka fyllnadstrycket
— om systemblodtrycket dr acceptabelt (> 95-100 mm Hg). Patienter med
svarbehandlad (refraktir) isolerad angina behover symtomlindring, men
prognosen ir inte lika délig som fo6r patienter med svar hjirtsvikt i NYHA
IIIB/IV. Dessa patienter bor erbjudas kontakt med en specialiserad palliativ
enhet, girna med hemsjukvardsteam eller motsvarande. Patienter med
refraktir angina kan vara aktuella f6r TENS-behandling (transkutan elektrisk
nervstimulering), EECP (extern pumpbehandling) eller SCS alternativt ESES
(Epidural Spinal Electrical Stimulation — ryggmargsstimulering) for att om
moijligt lindra symtomen. Aven dessa behandlingar urskiljer speciella
patientgrupper som linge skots 1 specialistvarden.

Om man 1 samrad med patienten och de nirstiende beslutat att avsta fran
aterupplivningsférsok i hindelse av forsimring (behandlingsinskrinkning)
behover patienter med svar ischemisk hjartsjukdom inte hjirtovervakning
eller 6vervakning pa en avdelning for hjirtintensivvard. Det symtomlindrande
behovet bor da styra valet av vardenhet.

15.2.3 Att vara nirstaende

Att vara nirstaende till patienter med svar kronisk hjirtsvikt r att f6lja med i
det vixlande livshot som dessa patienter upplever. Det dr som att vara
medpassagerare i den ’berg- och dalbana” som dr den nirstiendes
sjukdomsprocess, med belastande ansvar for att underldtta vid forsimring
och stodja vid forbittring (187). En litteratursammanstillning visar att
nirstaende som vardar den sjuka hemma lider av angest och isolering. De
beskriver det som positivt att leva nira den sjuka personen men att de har
stort behov av eget stéd fran vardpersonal (200, 201). Det finns endast ett
fatal interventionsstudier som fokuserar pa hur man pa bista sitt stodjer
nirstaende till hjartsviktspatienter 1 livets slutskede (202).
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15.3 KOL och kronisk respiratorisk insufficiens

Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL, dr en lingsamt progressiv
systemsjukdom med olika svérighetsgrader. Den vanligaste orsaken ir
tobaksrokning. Vanliga symtom 4r hosta och andfaddhet vid anstringning.
Det dr ocksa vanligt med saval depression och undernaring som benskoérhet,
samre muskelfunktion och hjirtpaverkan. Pa sikt kan KOL ge upphov till
kronisk andningssvikt och didrmed ett behov av syrgasbehandling i hemmet.
Drygt en halv miljon méinniskor férmodas ha sjukdomen men enbart cirka 20
procent av dessa har fatt en diagnos. Diagnosen stills ofta sent och inte alltid
pa ritt satt. KOL ir lika vanligt hos méin som hos kvinnor.

Varje ar dor narmare 3 000 personer pa grund av KOL som ar den enda
dédliga sjukdomen i Sverige som 6kar. Ar 2020 beriknas KOL vara den
tredje vanligaste dodsorsaken i virlden (203).

15.3.1 Behandling och omvardnad

Beslut om dndrad behandlingsinriktning bor delges och diskuteras med
patienten och de nirstiende. Oavsett sjukdomsskede har patienten full ritt att
avsiga sig olika former av avancerad vard inklusive parenteral nutrition, aktiv
aterupplivning och respiratorvard. Nir den medicinska bedomningen blir att
en eller flera av dessa dtgirder inte lingre gagnar patienten bor detta fOrstds
kommuniceras pa ett empatiskt sitt med patienten och de nirstiende (204).

Malsittningen i slutfasen av sjukdomen ér en sa god livskvalitet som maijligt.
All likemedelsbehandling som inte dr symtomlindrande bor upphora. Det dr
ocksa viktigt att behandla eventuella andra samtidiga sjukdomar med
symtomlindrande insatser. Morfin i laga doser kan dimpa den fysiska smirtan
men dven ha effekt pa oro, andnéd och angest. Bensodiazepiner i laga doser
kan ocksd lindra oro och angest. Syrgas kan lindra andnéden om patienten
har hypoxi med saturation (mattnad) < 90 procent, men observera att
artirgaser inte langre ir nédvindiga. Det dr rimligt att sikta pa en saturation
over 90 procent. Syrgas till en patient som inte ar hypoxisk ar i princip
kontraindicerat, men luft i form av en flikt kan vara effektivt vid andnod.
Syrgas kan ha en uttalad placeboeffekt, vara svar att avveckla och skapa en
barridr mellan patienten och omgivningen. Bronkdilaterande likemedel kan
ha effekt pa andfiddheten och sadan behandling bor fortga. Sekretproblem
kan avhjalpas med sjukgymnastinsatser eller injektioner av glykopyrron

(Robinul®) (205).

Om patienten dr rokare kan nikotinersittningsmedel lindra eventuella
abstinenssymtom.

Stress ar ett vanligt problem f6r dessa patienter, till exempel nér olika vardare
kommer hem till dem, eftersom bristen pa ork och andningssvarigheter gor
det médosamt att ging pa gang forklara sina behov och rutiner. Manga
nirstiende till personer med KOL saknar ett psykosocialt stéd och har
beskrivit sig som “den stindige foljeslagaren som ingen fragar efter”. Det ar
darfor viktigt med ett lyhort och utokat psykosocialt stod till narstiende.
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15.3.2 Doendefasen

Prognosen for en person med KOL beror bland annat pa hur tidigt
sjukdomen uppticks, om rokstopp kan uppnas och hur manga 6vriga
negativa prognosfaktorer som finns. Sidana faktorer ar till exempel
undervikt, hosta och slem, takykardi (snabb hjirtrytm), lagt pO2, hogt pCO2
och férekomst av samtidig hjirtsjukdom. Lungfunktionen, mitt med FEV1,
ar en viktig prognostisk faktor och férsimras snabbare vid fortsatt rékning.
Vid o6kad forlust av lungfunktionen far patienten simre livskvalitet, fler akuta
forsamringstillfillen (exacerbationer), fler sjukvardskontakter och 6kade
symtom samtidigt som den sociala isoleringen blir mer tydlig och
torekomsten av depression och angest okar, liksom dédligheten. Ju fler
exacerbationer patienterna har, desto hogre blir dodligheten. Att forebygga
dessa akuta forsimringstillfillen 4r en viktig del i behandlingen av KOL. Vid
hypoxi (bristande syresittning av blodet) 6kar risken for kognitiv dysfunktion
och vid respiratorisk insufficiens 6kar angestinslaget (2006).

I slutskedet av sjukdomen orkar inte den svart sjuka uppritthalla adekvat
egenandning, sd respiratorisk insufficiens intrdder med laga syrehalter och
stigande koldioxidnivaer. Patienten blir alltmer somnolent (extremt trétt men
kontaktbar) och hamnar sa smaningom 1 en kolsyrenarkos. Vigen dit kan
dock vara svir och full av dngest, besvirande slem, 6kad andfaddhet och svar
smarta.

Det finns ett antal faktorer som talar f6r att en patient med KOL ar 1
slutskedet av sin sjukdom och att forbittring inte lingre dr mojlig. Dessa
faktorer ar:

e en allt mer uttalad och irreversibel lungfunktionsnedsittning
e stigande koldioxidvirde

o viktnedging

o vilotakykardi

o allt titare vardtillfallen under det senaste dret

o tilltagande andfaddhet och trotthet redan vid mycket litt anstringning

e of6rmaga att ta sig utanfér bostaden.

Ofta blir inte déden sa utdragen och svar som manga patienter med KOL
fruktar eller forvintar sig. Intervjuer med nirstiende till patienter som dott
visar att manga av dem upplevde déden som lugn. Genom kunskapen att
déendeforloppet ofta blir betydligt lindrigare dn vantat kan man erbjuda ett
bittre stod f6r bade patienter och deras nirstaende och lindra oro och angest
infér doden.

15.4 Neurologiska sjukdomar

Patienter med svara sjukdomar och skador i nervsystemet har stora och
komplicerade behov i livets slutskede och skiljer sig pa flera punkter fran
andra patientgrupper vad giller savil symtombild som psykosociala behov
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och de nirstdendes situation. Behovet av palliativ vard for patienter med
neurologiska sjukdomar har inte uppmarksammats i samma utstrickning som
for patienter med andra sjukdomar, frimst cancer. I dagens lige har de flesta
neurologiska patienter inte tillgang till palliativ vard som dr skriddarsydd for
deras specifika behov (207). Pa senare ar har de neurologiska patienternas
sarskilda behov dock borjat uppmarksammas. Boersma et al. pratar till och
med om ett paradigmskifte (208).

For att lyfta fram de aspekter som sirskiljer de neurologiska sjukdomarna har
vi valt att indela de neurologiska tillstinden i tva olika huvudtyper beroende
pa sjukdomsférlopp, nimligen progredierande neurologiska sjukdomar
respektive stroke. Ett urval av de vanligaste neurologiska sjukdomarna
exemplifierar symtomvariationen bland de kroniska neurologiska tillstinden,
medan strokeavsnittet lyfter en problematik som férekommer hos alla
patienter med akuta allvarliga hjiarnskador oavsett genes.

Patienter med hégmaligna gliom och patienter med cerebrala metastaser har
oftast snabb sjukdomsprogress, kort forvintad livslingd och massiv
symtombild i livets slutskede, och de beh6ver dirmed ofta hela det palliativa
teamets kompetens — ibland nistan i direkt anslutning till diagnostillfillet.
Utover eventuella fokalneurologiska bortfall och kognitiv paverkan, som ar
sekundara till tumérens lokalisation, drabbas patienterna i slutskedet av
generell hjarnpaverkan med dysfagi, dasighet, huvudvirk, kramper, agitation,
delirium och rosslingar (209).

15.4.1 Progredierande neurologiska sjukdomar

15.4.1.1  Specifika aspekter pa valbefinnande

Patienter med kroniska neurologiska sjukdomar har oftast langa och
varierande sjukdomsfoérlopp. Det kan vara mycket svart att identifiera nar
patienten gar over till sjukdomens slutfas och det ér ofta svirt att forutsiga
tidpunkten f6r doden.

Patienter med kroniska neurologiska sjukdomar drabbas av upprepade svara
forluster av formagor sisom gang, handfunktion, kommunikation och
svaljning, vilket leder till successiva inskrankningar av livsféringen och till att
patienten kanske maste byta bostad eller flytta till ett vardboende. Forlusterna
av bade formagor och delaktighet leder ofta till upprepade kriser. Patienterna
behover professionellt stod under hela férloppet, och vardkedjan for den
enskilde patienten bor skriddarsys fran diagnostillfallet tills déden intriffar.
Turner-Stokes et al. (210) foreslar en modell f6r ett vil fungerande samarbete
mellan neurologi, rehabiliteringsmedicin och palliativ vard.

Den tilltagande forlusten av autonomi och behov av hjilp i ADL kan ge
patienten en kinsla av att sakna eget virde och av att bara vara en belastning
for de nirstiende. Hopploshetskianslor dr vanliga och bade suicidtankar och
suicid dr 6verrepresenterade hos patienter med kroniska neurologiska
sjukdomar sisom ALS, MS och Parkinsons sjukdom. Lewis et al. (211) har
identifierat tre nyckelfaktorer f6r suicidrisk, nimligen kiansla av hopploshet,
depression och social isolering. Lewis forespriakar 6kad medvetenhet hos
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professionen och riktlinjer for att forebygga sjalvmord hos
patientpopulationen.

Den hoga forekomsten av kommunikationssvarigheter med eller utan
kognitiv paverkan gor att eventuella framtida vardbegransningar maste
diskuteras med patienten relativt tidigt 1 férloppet, nir patienten fortfarande
ar kapabel att ta till sig information och kan férmedla sina tankar och
onskemal. I sjukdomens senare skede kan det vara mycket svirt att bedoma
patientens symtom, till exempel smirta eller angest, och didrmed svart att
utvirdera effekten av den palliativa behandlingen (212).

Vissa patienter med till exempel Huntingtons sjukdom eller ALS med
frontallobsdemens uppvisar beteendestorningar som kan vara utomordentligt
svara att hantera. Depression ar vanligt férekommande hos patienter med

neurologisk sjukdom, och en del drabbas av forvirring som kan vara mycket
svarbehandlad.

Sviljningssvarigheter av olika svérighetsgrad ér vanligt férekommande hos
patienter med kroniska neurologiska sjukdomar. Tidiga diskussioner dr viktiga
for att patienten ska kunna ta stillning till eventuella framtida
vardbegransningar inklusive nutritionsstod och perkutan gastrostomi (PEG).
Adekvat nutrition bor, om det dr 6nskvirt, sikras innan patienten nar
slutskedet av sjukdomen. Hos vissa patienter kan konsistensanpassad kost
och niaringsdrycker ricka, medan andra behéver PEG eller motsvarande.
Eventuell PEG-insittning bor diskuteras relativt tidigt 1 forloppet. Genom
tidig insdttning kan den livskvalitetsh6jande och fysiologiska nyttan av
adekvat ndringstillforsel maximeras samtidigt som riskerna med ingreppet
minskar.

Vissa patienter med sviljningssvarigheter kan drabbas av upprepade
kvavningstillbud, vanligen efter felsviljning. Ut6ver upprepade bedomningar
och behandlingsrad fran en logoped kan slemlésande och salivminskande
behandlingar ibland ge viss lindring, Aterkommande aspirationer ir vanliga
och lunginflammation ér en frekvent dodsorsak. I mojligaste man bér man
fortsitta att ge patienterna smakportioner bade for lustens och for
munslemhinnans skull. Noggrann munvard ar minst lika viktig f6r de
patienter som inte lingre forsorjer sig via munnen som for Ovriga patienter
(213).

En del patienter kan drabbas av svar och pliagsam forstoppning som ibland
kan leda till anldggande av en stomi.

Manga patienter drabbas av svarbehandlad smirta av multifaktoriell orsak.
Spasticitet kan ocksa vara smirtsam och forsvara den vardagliga skotseln.

Andningsinsufficiens med koldioxidretention i livets slutskede dr en vanlig
dédsorsak f6r patienter med neuromuskulir paverkan.
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154.1.2  Motorneuronsjukdomar

Motorneuronsjukdomar ir en sjukdomsgrupp dir framfor allt
motorneuronen drabbas, vilket ger tilltagande muskelsvaghet. Den vanligaste
motorneuronsjukdomen dr amyotrofisk lateral skleros (ALS).
Medel6verlevnaden vid ALS dr tre ar efter debut av symtom. Det finns ocksa
motorneuronsjukdomar med lingsammare progress. Gemensamt for alla dr
att en andningsinsufficiens utvecklas pa grund av tilltagande svaghet i
andningsmuskulaturen. Manga patienter far méjlighet att préva icke-invasiv
ventilator (NIV) ndr andningsinsufficiensen blir symtomgivande. I Sverige ar
det mycket ovanligt med invasiv ventilator (respirator). Manga patienter far
ocksa sviljningssvarigheter och kan ha nytta av en perkutan gastrostomi
(PEG) (214). Patienter med motorneuronsjukdom bor skétas i nira
samverkan mellan neurolog och palliativ specialistkompetens, och efter
behov ha kontakt med ett multidisciplinirt palliativt team med erfarenhet av
denna sjukdomsgrupp. Det ér viktigt att den sjuka far kontakt med en
specialiserad palliativ enhet, girna med hemsjukvardsteam eller motsvarande.
Kontakten bor etableras tidigt i sjukdomsférloppet, da
kommunikationsproblem ofta uppstir si att patienten kan fa svart att
redogobra for sina 6nskemal. Manga av dessa patienter vill vardas i hemmet
tills de dor.

Doendefasen

Dessa patienter dr oftast uttalat férlamade i savil armar som ben och har
uttalade muskelatrofier. Manga har tal- och sviljningssvarigheter, delvis
beroende pa svaghet i mun- och svalgmuskulatur, men dven som en del av
andningsproblemet. Det kan finnas risk for aspiration (inandning) av
uppkrikt surt maginnehall och dirmed utveckling av lunginflammation.
Patienterna kan da fa en uttalad andningspaverkan som annars sillan ar fallet.
Patienter som sedan tidigare har NIV vill manga ganger fortsitta anvanda
den. Problem kan finnas med slemproduktion, oro och angest. I dessa fall ska
lindring ske med opioider, sedativa och antikolinergika (215, 216). Vid
eventuell smirta och andnéd, men inte slemproblem, ges morfin. Vid mer
uttalad oro och angest kan bensodiazepiner, alternativt neuroleptika provas.
Ofta dr patienten tydligt paverkad av koldioxidretentionen med trétthet, och
glider in 1 ett komatost tillstand. I de flesta fall dor patienterna lugnt och stilla
(215).

15.4.1.3  Muskelsjukdomar

Vid muskelsjukdomar dr det funktionen i sjilva muskeln som ar satt ur
funktion. Det finns manga arftliga muskelsjukdomar dir patienterna dor i
barnaaren, men i och med ett bittre omhindertagande kan nu vissa grupper
leva upp till vuxen dlder. Ett exempel pa detta 4r Duchennes muskeldystrofi
som dr kénsbundet recessiv. Manga av dessa sjukdomar har ocksa paverkan
pa andra organsystem inklusive hjirtmuskulatur. Icke drftliga
muskelsjukdomar ir delvis behandlingsbara och en liten andel patienter
utvecklar svar andningsinsufficiens.

93



Doendefasen

Vissa patienter kan ha utvecklat en kardiomyopati som ger hjartsvikt.
Andningen ar ocksa paverkad pa grund av paverkan pa
andningsmuskulaturen, och patienterna har generellt mycket uttalad
muskelatrofi med uttalad svaghet. Omhiandertagandet blir detsamma som vid
motorneuronsjukdomar. Inga kontrollerade studier finns avseende
behandling i sjukdomens sista fas.

15.4.1.4  Parkinsons sjukdom och atypisk parkinsonism

Parkinsons sjukdom (PD) dr den nist vanligaste neurodegenerativa
sjukdomen efter Alzheimers sjukdom. Prevalensen varierar mellan 100 och
200 per 100 000 invanare (217). Debutaldern ér 60 ar i genomsnitt och
snittdverlevnaden fran diagnos édr 15 ar.

Patienter med PD har 6kad férekomst av sjalvmordstankar medan
suicidférekomsten inte dr 6kad, méjligen pa grund av att patienterna inte
formar bega sjilvmord pd grund av nedsatt psykomotorisk funktion och/eller
apati (218).

En stor andel av patienterna med PD utvecklar kognitiva nedsittningar
inklusive demens (219). Eventuella vardbegrinsningar maste diskuteras nar
patienten fortfarande dr kapabel att ta till sig information och kan férmedla
sina tankar och 6nskemal. Avancerade behandlingar sisom duodopa och
Deep Brain Stimulation (DBS) kan siittas in vid behandlingssvikt, men bor
undvikas om patienten ir i slutfasen. Manga patienter far
sviljningssvarigheter 1 livets slutskede, vilket paverkar bade nutrition och
medicinering. PD-patientens vanligaste dodsorsak dr aspirationspneumonti
(220, 221).

Den palliativa fasen av PD kan paga i 2 ar och kidnnetecknas fraimst av
minskat svar pa den dopaminerga behandlingen och av kognitiv forsamring.
Patienterna drabbas ofta av visuella hallucinationer, dtertkommande fall,
demens och tilltagande beroende av hjilp med ADL. Patienterna fluktuerar i
sin motorik, svarar simre pa behandlingen och ir samtidigt kdnsligare (221).
Det ar viktigt med forsiktig och noggrann nedtrappning av den dopaminerga
behandlingen utan att sdtta ut den abrupt, vilket kan medfora svara
utsattningssymtom. Om patienten inte kan svalja kan man overviga 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”) dir de degenerativa symtomen dr mer omfattande och dir
behandling med L-dopa inte ér lika framgangsrik som vid PD. Dessa
sjukdomar har en allvatlig prognos och en svirpallierad symtombild.
Virdbehovet 1 sen fas ér lika komplext som den palliativa varden av
patienterna med motorneuronsjukdom.
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15.4.1.5  Multipel skleros (MS)

MS i framskridet stadium medfor svara fysiska och psykiska symtom (222),
och patienter i ett senare sjukdomsskede behéver ofta hela det palliativa
teamets kompetens utéver omfattande hjilp med priméira ADL.

Den kognitiva férmégan férsimras 1 nagon grad hos cirka hilften av alla
personer med MS. Hos ett litet antal personer kan forsamringen bli sa uttalad
att nagon annan behover foretrada patienten. Detta behov bor tillgodoses

innan patienten forlorar férmagan att sjilv fatta och kommunicera beslut
(223).

Personer med MS har i sent sjukdomsskede ofta symtom siasom fatigue,
smarta, svar spasticitet och depression. Dysfagi och dysartri dr ocksa vanligt
forekommande.

Spasticitet kan fa vittgdende foljder sisom nersatt rorlighet, smarta,
kontrakturer, blas- och tarmdysfunktion och trycksar (223). Flexionskramper
kan vara extremt smartsamma (2). Aktiv behandling med béde fysikaliska
atgirder och likemedel krivs for att forhindra uppkomsten av fibrotiska
muskler, kontrakta leder, svar smirta och dekubitussar (223).

Ofta upplever patienten en forandrad ytlig kinsel snarare an en forlorad
kansel. Andra ginger beskrivs en dysestesi eller restless legs (223). I olika
sammanstillningar anges ocksa att 30—80 procent lider av smirta. Svar smirta
vid MS anses vara en av de svédraste utmaningarna att komma till ritta med.
Den ir oftast lokaliserad till f6tter och ben, och kriver noggrann analys och
en behandlingsplan. Utredningen maste utesluta andra orsaker till smértan dn
MS, till exempel foérindringar i skelettet, besviar fran buken, urinvigsinfektion,
blasstenar och baklofenpumpdysfunktion. Fysioterapi minskar risken for
kontrakturer. Baklofen via munnen och intratekalt reducerar spasticiteten.
Injektion av botulinumtoxin i adduktorerna kan minska 6mheten i dess
muskelfdsten medan injektion i iliopsoas-musklerna kan eliminera eller lindra
de smirtsamma flexionskramperna. Analgetika har néstan aldrig ndgon effekt
men pregabalin och antidepressiva sisom amitriptylin ger ibland viss lindring.
Diazepam till natten minskar spasticiteten samtidigt som det ger viss ro till
patienten och undetlittar insomnandet.

En del patienter med progressiv MS och hjirnstamsdysfunktion har
sviljningssvarigheter. Enstaka patienter kan beh6éva gasonastrisk sond eller
PEG (223).

Respiratorbehandling dr ytterst ovanlig men har i enstaka fall forlingt livet
(223).

15.4.2 Stroke

Stroke dr samlingsnamnet pa cerebral infarkt (CI), 85 procent av fallen,
cerebrala blédningar (intracerebral blédning, ICH), 10 procent, och
subaraknoidal blédning (SAH), 5 procent av fallen. Cirka 25 000 fall intrdffar
per ar i Sverige. Medianédldern dr 75 ar. Enligt Riks-strokes arsrapport 2013
avled 17,6 procent inom 3 manader efter insjuknandet. 2014 ars siffror visar
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att 8,3 procent av strokepatienterna avled under den forsta veckan medan
16,7 procent avled under den forsta manaden (224). Stroke orsakar > 5
procent av alla dodsfall i USA dir 50 procent avlider pa sjukhus, 35 procent
pa vard- och omsorgsboenden och 15 procent 1 hemmet (225).

Sjukdomsforloppet vid kroniska sjukdomar dr annorlunda dn det terminala
torloppet hos patienter med allvarlig stroke och andra akuta livshotande
hjarnskador, till exempel akut traumatisk hjarnskada och anoxisk hjirnskada
efter hjirtstopp. Creutzfeldt et al. (226) foreslar darfor en modell med ett
’fjarde sjukdomsforlopp” som komplement till de tre klassiska forloppen f6r
kroniska sjukdomar (se figur under avsnitt 2.4).

Virden av patienter med akuta svara hjirnskador kinnetecknas inte bara av
komplexa och ibland omfattande insatser utan aven av behovet av en
kontinuerlig omprovning av malen med varden och aterkommande, ofta
svara, beslut. Det dr mycket sviart att tidigt uppskatta prognosen, pa bade kort
och lang sikt, avseende savil 6verlevnad som grad av forvintat kvarstiende
funktionshinder (225). Patienterna har ofta varierande grad av
medvetandesinkning och begrinsad férmaga till kommunikation, vilket
innebdr att de sillan kan utrycka egna preferenser eller delta aktivt i
beslutsfattandet. Malen for varden i varje given stund maste férankras hos de
nirstiende pa ett bade pedagogiskt och empatiskt satt. Ibland kan
perspektivskiftet vara mycket dramatiskt, till exempel nar man har beslutat
om vardavveckling f6r en patient som plotsligt vaknar till efter en vecka utan
vitsketillforsel.

Det mest akuta strokeskedet kinnetecknas av mycket snabbt tempo. Akut
hjarnvard, innefattande bland annat stabilisering av cirkulation och
syrgasmattnad, samt i vissa fall neurokirurgiska ingrepp, syftar till att
minimera omfattningen av hjirnskadan 1 de fall patienten 6verlever.
Hjirnvard maste erbjudas patienten sa linge hen inte dr déende, oavsett
eventuellt beslut om ”ej HLLR” och oavsett om ett definitivt beslut om
vardavveckling har fattats. Ett for tidigt beslut om att begrinsa den
livsuppehallande behandlingen kan leda till f6rsdimrad prognos och 6kad
dodlighet, en s kallad sjalvuppfyllande profetia; risken med f6r tidiga beslut
ar sdrskilt stor for patienterna med intracerebrala blédningar (226). I
situationer med 6verhingande risk for utveckling av vegetativa eller
nirbesliktade tillstand bér man avvakta med beslut om vardaveckling tills de
nirstiende har hunnit fa st6d och kunskap om situationen, och dirigenom
fatt en realistisk insikt om patientens framtidsutsikter.

Patienter som Overlever det akuta skedet gar 6ver i en kronisk
dterhdmtningsfas. Manga har di en nedsittning av kognitiv f6rmaga och/eller
begrinsad férmaga till kommunikation. Graden av insikt i den uppkomna
situationen kan variera beroende bland annat pa hjirnskadans lokalisation.
Sviljningssvarigheter édr vanligt férekommande. Nagra fa patienter kan ha
ytterst stora nedsittningar av medvetande och/eller kroppslig funktion med
till exempel vegetativa tillstind respektive ”locked in syndrome”.

For de nirstiende kan den ursprungliga kinslan av kaos 6verga 1 en plagsam,
utmattande vintan och ovisshet.
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Rent vardtekniskt skiljer sig inte varden av patienter med en allvarlig stroke i
postakut och kronisk fas nimnvirt frin varden av patienter i slutskedet av en
kronisk neurologisk sjukdom eller demens. Det idr viktigt att erbjuda
patienten adekvat palliativ vard och att ta stéllning till och dokumentera
eventuella vardbegrinsningar avseende livsuppehéllande dtgirder — inte bara
HLR utan aven vatska och nutrition, samt komplikationsférebyggande
atgirder saisom trombosprofylax och behandling av livshotande
komplikationer sisom pneumoni.

Det finns dock en visentlig skillnad mellan virden av patienter i slutskedet av
en progredierande sjukdom och virden av patienter med en allvarlig stroke,
niamligen att malen med strokepatientens vard kan behéva omprévas. Det
finns frimst tva olika skil till detta. F6r det forsta har i princip alla patienter
med hjarnskador en viss grad av kvarvarande forbittringspotential under lang
tid och utfallet kan i nagra fall bli mycket bittre 4n vad som ursprungligen
prognostiserats. For det andra kan patientens vakenhet, kognition och
kommunikationsférmaga forbittras, sd att patienten sa smaningom kan vara
delaktig i beslut om vardniva och vardbegrinsningar.

15.5.2.1  Doaendefasen hos patienter som avlider som direkt foljd av den akuta
bjdrnskadan (227, 228)

Strokepatienter med sviljsvarigheter kan tidigt i doendefasen ha uttalat rosslig
andning. Munvard samt likemedel kan underlatta.

Hos medvetandesankta patienter kan 6kat sympatikuspaslag med uttalade
vegetativa reaktioner vara tecken pa smarta, till exempel puls- och
blodtrycksstegring, 6kad andningsfrekvens, okat tarflode eller vidgade
pupiller. I sddana fall bor analgetika prévas for att forebygga vegetativ
hyperaktivitet.

Intrakraniell tryckstegring kan ibland ge kraftig huvudvirk och epileptiska
krampanfall efterfoljt av en lang postiktal fas med oregelbunden andning,
djup hypoxi och paverkad medvetandegrad med oro. Tillstandet kan leda
vidare till hjarninklimning med hjirtarytmier och andningsstillestand.

I livets slutskede beh6vs ofta en kombination av analgetika (opioider) och
sederande likemedel (bensodiazepiner), dir de sistndmnda dven ger ett
krampskydd. I stillet f6r intermittenta injektioner bor kontinuerlig infusion
overvagas.

15.6 Tumorsjukdomar

Virdteamet runt cancerpatienter ser ofta déden som forutsigbar och vintad,
och déendet kdnnetecknas av en successiv funktionsforlust (fysisk och
psykisk) och 6kande trotthet. Patienten, de nirstiende och véardgivarna
hinner oftast férbereda sig och de olika palliativa vardinsatserna kan i god tid
komma patienten till del.

Anda sedan utvecklandet av Karnofskys performancestatus (0—100 procent
av normal funktionsniva, 0 = d6d) pa 1930-talet, har cancerpatientens
aktuella funktionsniva ansetts vara en prognostisk faktor fér 6verlevnad (83).
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Palliative Performance Scale (PPS, 0-100, 0 = d6d) ar en vidareutveckling av
detta instrument (229). PPS tar hansyn till patientens férmaga till f6rflyttning,
generella aktivitetsniva, ADL-sjilvstindighet, formaga att f6rsorja sig och
kognitiva status samt till om patienten dr mirkt av sjukdom. I en studie av
Seow et al. (230) studerades hur PPS foérindrades under livets sista sex
manader hos patienter med cancer. Man noterade ett successivt lingsamt
sjunkande PPS-virde under de f6rsta manaderna med en accentuerad
sankning under den sista manaden.

Vir empiriska bild av cancerpatienters sista tid 1 livet stimmer 1 stort sett
overens med detta daven om studier visar att aven erfarna likare och
sjukskoterskor inom palliativ vard tenderar att Gverskatta patienternas
torvintade livslingd (231). Médnga cancerpatienter foljer dock inte detta
monster utan dor i akuta komplikationer till tumérsjukdomen eller dess
behandling. Patienten kan till exempel fa en akut blédning i sin hjarntumor
eller fran sin tonsill- eller magsickscancer, akut andningshinder av sin
lungcancer, tarmperforation med akut peritonit vid koloncancer eller ett
septiskt tillstand vid leukemi eller gallgdngscancer. Biverkningar av cytostatika
eller komplikationer efter kirurgiska ingrepp kan ocksa snabbt leda till
forsimring och déd. Déden for dessa patienter beskrivs i efterhand ofta som
vintad men inte vintad just da. For att 1 dessa svara kliniska situationer ge
vigledning till patienten och de nirstaende avseende bidsta mojliga vard i den
givna situationen, krivs hog kompetens hos vardgivarna nir det giller
cancersjukdomars naturalférlopp, den aktuella tumérsjukdomens utbredning
och moijlighet till intervention — men ocksa en fast etisk férankring.
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16. ANDNOD OCH ROSSLINGAR

16.1 Andndd

16.1.1 Vad ir andnéd?

Andnéd har definierats som en subjektiv upplevelse av obehag i samband
med andning, vilken bestar av kvalitativt avgrinsade férnimmelser som kan
variera 1 intensitet (232). Upplevelsen uppkommer ur ett samspel mellan flera
tysiologiska, psykologiska, sociala och omgivningsmassiga faktorer.
Andndden dr en subjektiv upplevelse, dir det bara ér patienten som vet hur
det kdnns just nu.

Andndden kan till exempel beskrivas utifran hur intensivt man upplever sin
andndéd, hur ofta den uppkommer och hur obehaglig andnéden dr. Kénslan
av obehag behéver inte 6verensstimma med hur svar andnéden ar. Patienter
med lungcancer anger att andndd, tillsammans med smarta och trétthet, dr de
mest obehagliga symtomen, dven nir andndden inte var sa svar (233, 234).

Andnéden kan uppkomma som en f6ljd av fysiska aktiviteter, men ocksa som
en reaktion péd kinslomassiga upplevelser. I livets slutskede kan andnéd i vila
orsaka forsimrad livskvalitet.

16.1.2 Varfor far man andnod?

Andnéd kan uppkomma som en £6ljd av primir eller sekundir tumor i
lungan, mesoteliom, lungemboli, pneumoni, emfysem, kroniskt obstruktiv
lungsjukdom (KKOL), astma eller fibros efter tidigare stralbehandling. Ocksa
faktorer utanfor sjilva lungan kan ge upphov till andnod, till exempel
pleuravitska, ascites, leverférstoring, férstorade lymfkortlar, perikardexsudat
(vitska 1 hjdrtsicken), vena cava superiorobstruktion, tumér i bukhalan som
pressar upp diafragma, bronkobstruktion, muskelsvaghet, pares, infektion
eller smarta. Hjartinkompensation och lungédem kan ocksa vara orsaker till
andnod. Ovriga orsaker kan vara anemi, uremi eller psykogena faktorer sisom
angest, oro, depression och hyperventilation.

I en systematisk Oversikt Gver férekomsten av vanliga symtom i palliativ vard
fann man att andnéd forekom hos 10—70 procent av patienter med cancer,
60—88 procent av patienterna med hjirtsjukdom och hos 90-95 procent av
patienter med KOL (235).

16.1.3 Bed6émning av andnéd

De flesta bedomningsinstrument férutsitter att patienten sjilv kan medverka.
Det gar dock inte alltid i livets slutskede eller nér patienten ar kognitivt
torsvagad, nagot som kan 6ka risken f6r 6ver- eller underbehandling. Ett
nyligen validerat bedémningsinstrument f6r andningsbesvir dr Respiratory
Distress Observation Scale (RDOS). Det har visat sig fungera bra vid
mitning av andndod nir patienten inte sjilv kan medverka men finns dock dn
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sa linge endast i engelsk version (236). Andningsbesviren skattas genom
poingsittning av variabler sisom hjartfrekvens, andningsfrekvens, ofrivilliga
rorelser, paradoxalt andningsmonster, muskelengagemang vid inandning,
grymtande utandning, ofrivilliga rorelser 1 ndsvingarna och uttryck av ridsla.

16.1.4 Behandling av orsaker

I t6rsta hand ska man alltid efterstridva en orsaksinriktad behandling, och om
det inte 4r mojligt kan man Gverga till symtomlindrande behandling. Smarta
och oro forekommer ofta samtidigt med andnéd och kan komplicera
bedomningen, men ibland ocksa utgora en mojlig vig till behandling. Om
patientens andndéd beror pa pleuravitska kan en pleuratappning 6vervigas for
att underldtta andningen. Vid ascites kan buktappning lindra, pneumoni kan
antibiotikabehandlas och lungemboli kan lindras med ligmolekylirt heparin. I
livets absoluta slutskede 4r symtomlindring med till exempel extradoser
morfin det visentligaste dd utredning av eventuell orsak i detta sena skede
sallan 4r indicerad.

16.1.5 Icke-farmakologisk behandling

Viktiga omvardnadsatgirder kan vara att hjilpa patienten till en bekvam
kroppsstillning, till exempel erbjuda hjilpmedel sdisom elryggstdd till singen,
litta pa atsittande kldder eller 6ppna fonster. Man kan ocksa lata en svag
luftstrom fran en flakt blasa mot ansiktet, vilket nyligen har visat sig hjalpa
patienter med andnéd (136). Det dr ocksa viktigt att formedla trygghet och
lugn genom samtal och personlig narvaro (137).

Beprovad erfarenhet visar att patienter med andnéd ska fa sitta eller ligga
enligt eget 6nskemal, med kuddar under armar och i svanken, for att
underlitta andningsarbetet. Sekretstagnation och obstruktivitet kan behandlas
med inhalation och motstindsandning som f6ljs upp med huffing (hosta med
oppet struplock), forcerad utandning eller understédd hoststot efter
patientens ork och férmaga. Man kan andas med patienten for att hitta en
mer optimal frekvens och teknik. Vidare kan man stédja med sina hander
runt brostkorgen och folja med i bréstkorgens rorelser.

For patienter som har ett obstruktivt inslag i sina andningsbesvir kan
inhalation av vissa likemedel ibland vara lampligt. For att fa basta effekt kan
man anvianda munstycke for inhalation eller en mask. Nir det giller
inhalationsteknik har klinisk erfarenhet visat att f4 och enkla instruktioner
ofta fungerar bist.

16.1.6 Likemedelsbehandling

Eftersom andndd generellt har bade kinda och okidnda orsaker behdver dven
den farmakologiska behandlingen inriktas mot detta faktum. Vid kinda
orsaker inriktas likemedelsvalet mot att paverka orsaken och lindra
konsekvenserna av denna. Det kan vara 6dem i lungvivnaden som uppstatt
som en f6ljd av uttalad hégerkammarsvikt vid ett sent skede av KOL, och
lindringen med likemedel kan da vara loopdiuretika sisom furosemid. Detta
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kan reducera lungédemet och dirmed minska andnéden. Aven en optimering
av i detta fall KOL-behandlingen, till exempel behandling av exacerbation
med hogdos steroid och antibiotika, kan lindra en svar andnéd.

Vid okinda orsaker blir det viktigt att vilja likemedel med evidens for
lindring av andnéd. Det likemedel som har mest vildokumenterad
symtomlindrande effekt 1 denna situation ar morfin.

16.1.6.7  Syrgasbehandling

Det generella virdet av palliativ syrgasbehandling vilar pa en svag
vetenskaplig och erfarenhetsmissig grund (237). Syrgasbehandling bor
torbehallas patienter med pavisad syrebrist i vivnaderna (hypoxemi) och
syrgassaturation < 90 procent i vila, och som far en dokumenterad lindring.

16.1.6.8  Morfin eller annan stark opioid

Det finns evidens for att uppmuntra anvandningen av oralt eller parenteralt
tillférd opioid i syfte att lindra andnod (238, 239). Diremot finns for
nirvarande ingen evidens for att inhalation av nebuliserad opioid lindrar
andnod.

Det finns ingen risk f6r andningsinsufficiens om opioider anvinds for att
lindra andnéd genom forsiktig titrering fOr att uppna en effektiv dos.
Biverkningar sasom forstoppning, trotthet och illamdende férekommer ofta,
men de kan och ska motverkas och lindras (240). Vilken av opioiderna som
erbjuder bast lindring vid andnéd gar inte att svara pa, men morfin ir
forstahandsvalet tills nagot annat framkommer. Doseringen berdknas utifran
eventuell pagiende opioidbehandling (kan behéva 6kas 20-30 procent). Om
patienten 4r opioidnaiv (inte far kontinuerlig behandling med morfin eller
liknande) titreras en lindrande dos fram, forslagsvis i sma steg frin 5 mg per
os eller 2,5 mg subkutant.

Om behandlingsférsok med morfin och icke-farmakologiska atgirder inte
lyckas erbjuda lindring, bor en bensodiazepin prévas. Lampligt val ar da
oxazepam med medelling effekttid, kort tid till insdttande effekt och
avsaknad av aktiva metabolitet.

16.1.6.9  Loopdinretia

En aktuell 6versiktsstudie bedomde den lindrande effekten av loopdiuretika
sasom furosemid vid andnéd. Alla undersokta studier hade fa deltagare och
resultaten blev dirmed svara att utviardera. Dock noterades att en del
studiedeltagare upplevde en god effekt av furosemid som injektion (241).

16.1.6.10  Kortikosteroid

Kortison erbjuder antiinflammatorisk effekt och kan minska 6dem i
tumoromradet. Vid lungtumorer som trycker pa bronktridet och ger andnéd
kan kortison minska svullnaden runt tumérvivnaden och pa sa vis ha effekt
vid icke-kardiell andnéd. Men kortison ska inte anvindas som lindring av
andndéd vid behov, utan bor inga i en tids kontinuerlig behandling.
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16.1.7 Paverkan pa nérstaende

En kvalitativ studie visar att andnéd ar ett sirskilt utmanande symtom for
nirstiende som vardar personer med lingt framskriden sjukdom i hemmet.
Man fann att de narstiende var daligt forberedda infoér akuta
forsaimringsperioder och saknade strategier for att lindra andnod.
Professionen kan férmedla kunskaper f6r problemldsning utifran den
nirstiendes férmagor och resurser (242).

16.2 Rosslingar

Andningen har en viktig funktion att transportera syre ut i kroppen, forsla
bort koldioxid och befria luftvigarna fran partiklar. Mot slutet av livet avtar
krafterna alltmer och den sviart sjuka ar inte 1 stind att svilja, hosta upp slem
eller vinda sig sjalv, och da kan en rosslande andning férekomma — ett
symtom som nog framfor allt plagar nirstaiende och vardpersonal. Det
rosslande ljudet beror pa att slem och partiklar r6r sig upp och ner i
luftvagarna utan att personen pa egen hand formar att géra sig av med dem.
Ofta dr personen inte vid medvetande nir den rosslande andningen
uppkommer, men om sa ar fallet kravs sjukskoterskans omsorg pa ett sarskilt
sitt. Den rosslande andningen talar sitt tydliga sprék till bade den svart sjuka
och de nirstiende om att doden nidrmar sig, och personalen behover finnas
till hands for att svara pa fragor och ge den trygghet och det stod som
behovs.

16.2.1 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 dnnu patagliga evidens
som stodjer anvandningen av antikolinerga likemedel pa denna indikation.
Erfarenhetsmassigt kan 4nda vissa patienter vara hjilpta av likemedel som
komplement till omvardnadsatgirder (243). I forsta hand kan den
antikolinerga substansen glykopyrron (Robinul® 1 ml subkutant vid behov)
provas i symtomlindrande syfte. Alternativet Morfin-Skopolamin® ér simre
da risken ar storre for forvirringssymtom (substansen passerar blod-
hjarnbarridren littare) men ocksa dd méinga patienter i livets slutskede inte
behover morfinbehandling f6r smartlindring. Morfinbehandling vid rosslighet
ger for opioidnaiva snarare 6kad risk for biverkningar. Ibland utgér rossel ett
symtom pa lungédem och det kan da vara virdefullt att ge furosemid som
injektion. I tveksamma situationer kan en ldg dos furosemid (20 mg
intravenost) prévas och utvirderas.
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16.3 Bevisvarde for behandlingar av andndéd i
palliativ vard

Tabell 3. Bevisvérde for behandlingar av andnid i palliativ vard.

Behandling

Forfattare, ar

Resultat

Bevisvarde

Oxygenbehandling Cranston et al. 2008 (237) Review  Svag empirisk grund, Hogt
endast for hypoxiska
patienter
Liss et al. 1988 (244) RCT Svag korrelation mellan  Medelhogt
dyspné och hypoxi
Nonoyama et al. 2007 RCT N-of-1-teknik kan Medelhogt
(245) identifiera patient som
har nytta av syrgas-
behandling
Morfinbehandling Jennings et al. 2002 (238) Review  God effekt som Hogt
injektion eller per os
Abernethy et al. 2003 RCT God effekt Medelhogt
(239)
Bensodiazepiner Simon et al. 2010 (246) Review  Ingen evidens for effekt  Hogt
vid cancer eller KOL
Booth et al. 2009 (241) Review  Sammantaget liten Lagt
effekt. Men vissa delta-
gare hade stor nytta av
furosemid
Rollator vid KOL Bausewein et al. 2008 Review  Mattlig effekt Hogt
(247)
Akupunkter Bausewein et al. 2008 Review Liten effekt Hogt
(247)
Fysisk tréning vid Lacasse et al. 2006 (248)  Review  God effekt Hogt
KOL
Sjukskoterskemot- Corner et al. 1996 (249) RCT God effekt Lagt
tagning med struk-
turerat program Bredin et al. 1999 (250) RCT God effekt Hogt
Utbildning anpas- Zhao et al. 2008 (251) Review  God effekt Hogt
sad efter patientens
behov
Flakt som blaser mot  Galbraith et al. 2010 RCT God effekt Hogt

ansiktet

(136)
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17. AKUTA FORVIRRINGSTILLSTAND - DELIRIUM

Kognitiv svikt och forvirring (delirium) ar vanligt inom palliativ vard 1 livets
slutskede (< 88 procent av patienterna) och kan vara tecken pa ett allvarligt
medicinskt tillstind som kriver akut beddmning och behandling (252).
Tillstand med kognitiv svikt och akut férvirring férbises ofta och det finns en
risk att de missbedoms och uppfattas som depression, eller som att patienten
enbart har ett avvikande beteende. Delirium kan delas upp i olika tillstand
beroende pa om bakgrunden utgbrs av demens, organisk sjukdom, biverkning
av likemedel eller missbruk. For patienter inom palliativ vard kan flera av
dessa tillstaind upptrida parallellt med sviktande organsystem och med
intensiv lakemedelsbehandling. Behandlingen ska inriktas mot de
underliggande orsakerna och mot de symtom som upptrider, till exempel
torvirring, oro, upprordhet, hallucinationer och sémnstorningar.

Akut forvirringstillstand dr det vanligaste neuropsykiatriska tillstandet hos
patienter i livets slutskede. Det ger upphov till avsevirda besvir for
patienterna, de nirstaiende och den vardande personalen och kan upplevas
som mycket skrimmande, dven for andra patienter pa en virdavdelning. En
torvirrad patient dr ofdrmogen att fatta beslut kring viktiga aspekter av det
aterstaende livet och sin vard och behandling. Forvirringen gor det ocksa
svart att kommunicera och uppritthélla en relation. Tillstaindet paverkar dven
formagan att pa ett adekvat sitt férmedla hur man mar, hur man upplever
besvirande symtom och hur man vill ha det (253, 254).

For att identifiera en person med delirium:

e Betrakta inte psykiatriska symtom som psykisk sjukdom

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

e Ta reda pa vilka symtom som behéver behandling

e Behandla symtomen sa specifikt som méjligt

17.1 Delirium eller férvirring

Delirium 4r den vanliga engelska termen for att beskriva akut forvirring. Hos
den ddende patienten benidmns tillstandet ibland terminal oro eller terminal
agitation, men i den fortsatta texten anvinds termen delirium som finns i
ICD-9 med diagnosnummer F05.9 {61 ospecificerat delirium. Inom det
psykiatriska diagnossystemet DSM-IV finns en definition av delirium med
somatisk orsak med foljande kriterier (255):
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DSM-IV'. Kriterier for delirium vid somatisk sjukdom (255).

A. Medvetandeniva: Minskad medvetenhet om omgivningen och minskad
tormaga att fokusera, vidmakthalla eller skifta uppmairksamhet.

B. Forlopp: Snabbt forlopp som utvecklas under nagra timmar till dagar
och kan skifta i svarighetsgrad under dygnet.

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

D. Organisk orsak: Det finns en bakomliggande sjukdom, laboratorie-
prover eller andra fynd som gor en somatisk orsak till tillstindet trolig.

Delirium ir siledes en storning av medvetandenivan som inte forklaras av en
kind eller begynnande demens, men en demens kan forstas finnas och gora
tillstandet svarare att hantera och behandla. Viktiga differentialdiagnoser
férutom demens ar depression, maniska tillstand, psykos, abstinens (inklusive
delirium tremens) och narkotikapaverkan.

Det finns manga olika symtom och tecken vid delirium men i stillet for att
anvinda dessa som diagnostiska kriterier dr det tre viktiga perspektiv som ar
avgorande:

e det snabba och skiftande férloppet med varierande grad av medvetande

e den stérda férmagan till att styra och kontrollera sin uppmirksamhet och
att vara i kontakt

e den forsimrade kognitiva formagan med férsimrad intellektuell férmaga
och férmaga att tinka klart, ibland med hallucinationer.

Vanliga symtom och tecken pa delirinm.

e Oro och rastloshet

e Snabbt skiftande mental status med forvirring och klara perioder
e Desorientering nir det giller plats, tid och person

e Motorisk oro eller minskad motorik

e Minskad uppmarksamhet (attention)

e Stord sémnrytm

e Osammanhingande tal

e Forsimrat minne

e Missuppfattningar

e Oorganiserat tinkande

e Forindrad varseblivning, missuppfattningar, synhallucinationer
o Kinslomaissig labilitet

e Dysgrafi (svart att skriva)

e Avvikande rorelsemonster
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17.2 Olika typer av delirium

Delirium kan vara hyperaktivt, hypoaktivt eller av en blandad typ. En patient
med hyperaktivt delirium dr upprord, rastlés och motoriskt orolig medan
patienten med hypoaktivt delirium dr motoriskt langsam eller stilla,
tillbakadragen, trott och slo. Ibland forekommer bada parallellt eller
fluktuerande.

Tecken pa hyperaktivt delirinm.
HYPERAKTIVT DELIRIUM
e  Beteendestorningar

e  Hallucinationer

e  Vanforestillningar

Tecken pa hypoaktivt delirium.
HYPOAKTIVT DELIRIUM

e  Svart att bibehalla uppmairksamhet
e  Forefaller deprimerad

e Tyst och svarar daligt

Tecken pa terminalt delirinm.
TERMINALT DELIRIUM

e Patienten 4r déende

e  Upprordhet och (motorisk) oro

e Stonande, ljud som saknar mening

17.3 Orsaker till delirium i palliativ vard

Delirium kan bero pa direkt paverkan pa centrala nervsystemet (CNS) sasom
hjirntumorer och hjirnmetastaser, men man maste komma ihag att delirium
hos patienter med dessa sjukdomstillstind ocksa kan ha andra orsaker.
Stroke, hematom, hjirnskada och elektrolytrubbningar, i forsta hand
hyperkalcemi, ger ofta forvirringssymtom. Kinsligheten for ett f6rhojt
kalkvirde dr dock individuell. Infektion ir en vanlig orsak till f6rvirring, och
det kan ricka med en okomplicerad urinvigsinfektion hos en kinslig patient.
Andra orsaker kan vara uttorkning eller likemedelspaverkan, till exempel av
opioider eller kortison. Den orsaksinriktade behandlingen av likemedelsutlost
delirium innebir minskad dos av likemedlet eller, om det giller en opioid,
byte till en annan opioid.

Andra mojliga orsaker som ofta gar att atgirda dr syrebrist i vivnaderna, hogt
eller lagt blodsocker, férstoppning, leverpaverkan, svar smirta och
urinretention. Exempel pa riskfaktorer f6r delirium 1 livets slutskede ér
demens, tidigare forvirring, hog alder, nedsatt syn eller hérsel, sémnbrist och
miljobyte (254, 250).
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17.4 Hur vanligt ar delirium?

Forekomsten av delirium varierar beroende pa vilken patientgrupp som
studeras och i vilken vardform. Det ir ett ofta underskattat tillstind och mer
an 80 procent av alla patienter med cancer utvecklar delirium under de sista
dagarna eller timmarna i livet. Ju mer komplicerad sjukdom och ju skorare
patienten ér, desto storre dr risken att utveckla delirium. I olika grupper av
palliativa patienter dr forekomsten omkring 40 procent. Det finns ocksa
manga olika uppgifter om hur vanliga de olika typerna av delirium ir.

I'en studie fran specialiserade palliativa enheter i Skottland hade cirka

30 procent av alla patienter delirium, och av dessa hade cirka 80 procent ett
delirium av hypoaktiv typ med en stor risk att betraktas som deprimerade
eller enbart mycket trotta, det vill siga lida av fatigue. Delirium 1 palliativ vard
ar manga ganger 6vergiende beroende pa etiologi och aterstiende livslangd.
I en studie av patienter med avancerad cancersjukdom med 6vergiende
delirium kunde 74 procent komma ihag tillstindet och en stor del av dessa
ansag att det var en obehaglig upplevelse. Delirium dr ett déligt prognostiskt
tecken hos patienter i palliativ vard, eftersom det Okar risken for fall och
andra skador, forlinger behovet av vird pa institution och forsvarar vard i
hemmet (257, 258).

17.5 Beddmningsinstrument

Eftersom forvirringstillstind 4r mycket vanliga inom geriatrik och dldrevard,
inklusive demensvard, finns det en hel rad med bedomningsinstrument for att
skatta forvirring hos patienter. Vissa dr utvecklade for vetenskaplig
anvindning i studier, medan andra ar tillimpliga kliniskt i samband med mer
eller mindre omfattande utredningar. For dagligt kliniskt bruk finns bara ett
fatal instrument som 4r praktiskt anvandbara och som dessutom finns pa
svenska. CAM (Confusion Assessment Method) dr ursprungligen ett
instrtument med 9 variabler men det finns en forenklad variant med enbart 4
variabler. Validiteten f6r skattningen 6kar markant om personalen som
anvinder det fatt en kort trining i hur det ska anvindas. CAM har Gversatts
till och validerats pa svenska inom intensivvarden.

CAM med fyra variabler for att skatta delirinm i palliativ vird.

1. Akut insittande eller fluktuerande forlopp JA O NEJ O VETE] O

2. Ouppmitksamhet JA O NE] O VETE] O
3. Osammanhingande tankar JA O NEJ O VETE] O
ELLER

4. Férindrad niva av medvetande JA O NE] O VETE] O

Instrumentet MDAS (Memorial Delirium Assessment Scale) innehaller 10
olika bedomningskriterier som inkluderar graden av paverkan pa
medvetandegrad, desorientering, minne, uppmarksamhet, tankeférmaga,
motorisk oro och sémn- och vakenhetsmonster (259-261). MDAS finns
enligt gjorda litteraturs6kningar inte Gversatt till svenska.
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17.6 Klinisk hantering

Vid bedémning av en patient med férdndrat mentalt tillstind kan man utga
fran foéljande tre perspektiv:

¢ medvetandegrad, exempelvis medvetslos, sovande men vackbar, helt klar
och alert, rastlés, upprord eller valdsam

*  kognition', orienterad till tid, rum och person samt férekomst av
hallucinationer

e forlopp, exempelvis hastig forsimring eller fluktuerande tillstand.

17.7 Behandling

Behandling av delirium 1 palliativ vard ska utga ifran de kliniska
forutsittningar som rader. Om patienten bedéms vara i livets slutskede men
inte déende bor en orsaksinriktad behandling syfta till att hava
forvirringstillstindet. Om patienten bedéms vara déende bor behandlingen
vara helt inriktad pa symtomlindring (262).

Tabell 4. Bebandling av delirium inom palliativ vard.

Delirium Behandling Behandlingsmal
Patienten bedéms ¢j vara déende Orsaksinriktad Reversibelt
Patienten bedoms vara déende Symtominriktad ~ Irreversibelt

17.71 Farmakologisk behandling

17.7.1.1  Haloperido!

Haloperidol utgor forstahandsvalet vid farmakologisk behandling av delirium.
Det finns en mycket stor erfarenhetsbas dven om det inte finns ndgra studier
med nagon evidensgrad pa indikationen delirium i livets slutskede.
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 (till exempel opioider och midazolam) f6r kontinuerlig
infusion via pump. Vid utebliven effekt kan haloperidol titreras 0,5 mg
intravenost var 30:e minut tills effekt uppnas. Det dr ovanligt att doser 6ver
10 mg anvands utan konsultation av psykiatrisk expertis (263-260).

! Kognition innefattar exempelvis uppmirksamhet, minne, inlirning, medvetande,
sprak samt beslutsfattande och problemldsning. Varseblivning inklusive
hallucinationer kan ocksa tillhéra kognitionen.
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17.7.1.2 Heminevrin

Heminevrin ar ett vanligt alternativ till haloperidol. Det har en mer sederande
effekt och anvinds foretridesvis till natten i en initial dos om tva kapslar a
300 mg.

17.7.1.3 Midazolam:

Midazolam kan beh6vas som komplement till ett neuroleptikum, ofta som
kontinuerlig infusion subkutant via pump. Initial dos om patienten inte
tidigare statt pa bensodiazepin kan vara 10-15 mg per dygn.

17.7.1.4 Sedering

Den storsta utmaningen vid behandling av delirium dr nér en déende patient
inte svarar pa sedvanlig behandling med neuroleptika i kombination med
behandlingen bensodiazepiner, och nir behandlingen behdver innebira att
patientens medvetandegrad sinks. Innan sederande behandling inleds
behover ansvarig likare tala med patienten om det dr moijligt (ibland kan
klarare stunder forekomma) och med de nirstaende. Det dr nédvindigt att
forklara vilka medel som finns tillgingliga, vad man kan uppna med
behandlingen och vad malet med behandlingen ar. Malet ar alltid att ge
patienten mojlighet till symtomlindring, inte att paskynda déden. Om inte
doden dr mycket nira forestiende bor graden av sedering minskas for att
utvirdera tillstandet, och de nirstiende bor ges mojlighet till att kontinuerligt
fa ta del av och eventuellt paverka beslutsprocessen kring behandlingen.

17.7.2 Icke-farmakologisk behandling

Det ar viktigt att patienten och hens nirstiende far tydlig information om alla
atgirder som sitts in. Detta giller aven om patienten dr sovande och till synes
inte dr kontaktbar eller om patienten dr vaken men forvirrad. Vardmiljon bor
priglas av sa fa stimuli som mojligt och man bor striva efter att uppritthélla
en regelbunden dygnsrytm for patienten.
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18. ANGEST

Kanslor av fortvivlan och oro dr normala delar av kris- och sorgereaktioner
och en naturlig reaktion nir man forlorar kontrollen och sjukdomen hotar
livet och integriteten. Kinslorna kan medféra 6kad aktivitet och
uppmirksamhet, som kan resultera 1 mer eller mindre konstruktiva atgirder
for att minska eller undvika hoten pa kort sikt. Darmed kan kinslorna ses
som en del av en nedirvd ”6verlevnadsinstinkt™.

Angest och oro kan lindras av ett gott bemétande eller olika former av
stodjande insatser. Ibland kan dock kinslorna ta 6ver under lingre tid och
orsaka ett sa betydande lidande eller en funktionsnedsattning av den grad att
man kan diagnostisera en ingestsjukdom. Angestsjukdomar 4r vanligt
torekommande i normalbefolkningen. Olika studier visar pa att

15-30 procent lider av behandlingskrivande dngestbesvir.

18.1 Definition av angest och oro

Angest ir ett obehagligt, kinslomissigt tillstaind som karakteriseras av stark
ridsla och oonskade och pifrestande fysiska symtom. Tillstindet dr en helt
normal reaktion pa stress, men reaktionen blir patologisk nir den inte star i
proportion till pafrestningen, om den fortsitter nir det stressande har
torsvunnit eller om den intriffar utan nagon yttre pafrestning.

Enligt en definition som foreslagits av Rollo May (1909-1994) ar angest en
reaktion pa fruktan som uppstar nir individen upplever hot mot nagot virde
som hen uppfattar som centralt i tillvaron. Hotet kan gilla livet som sadant
(dodsangest), relationer till signifikanta personer (separationsangest), eller
risken att misslyckas med en visentlig uppgift (prestationsangest) (267).

Enligt Lakemedelsboken (2014) ir oro en nédvindig del av manskligt liv men
kan ibland stegras sa att den blir oproportionellt eller orimligt stor och en
borda. Angest ir en grupp ospecifika, obehagliga symtom som liknar
upplevelserna av och reaktionerna pa skrick och fruktan.

18.2 Epidemiologi

Angest anses vara vanligt i den palliativa virden och priglas av
underdiagnostisering och underbehandling. I vetenskapliga studier varierar
forekomsten beroende pa patientpopulation, kriterier f6r diagnos och
undersokningsmetod (sjalvrapporterat, intervjuer, skattat av nirstdende etc.)
(268). Det finns firre studier pa angest dn pa depression, men angest anses
vara relativt vanligt bland cancerpatienter (269, 270). Pa palliativa enheter ir

angest och depression vanligt men ofta underdiagnostiserat och inte adekvat
behandlat (271).

Nirstaende har stor betydelse i palliativ vard och de kdnner sjilvklart ocksa
oro, en oro som de delar med den sjuka personen eller kinner f6r egen del.
De nirstaende har darfor lika stort behov av samtal som den som ir sjuk och
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ska givetvis erbjudas detta (272). Barn bor uppmarksammas speciellt,
eftersom manga tror att det bésta ér att bespara barn obehaglig information.
De har dock oftast lika stort behov av samtal som vuxna (273).

18.3 Diagnos

Det dr normalt att kidnna oro och nedstimdhet vid svar sjukdom. Den bista
behandlingen ir att vardgivaren ger den sjuka tid att prata om sin oro och
angest. Ett aktivt lyssnande kombinerat med raka, klara besked om
situationen 16ser oftast manga bekymmer. Det finns dock personer som inte
onskar klara besked och som blir oroligare av patvingad information. Det ar
darfor viktigt att underséka hur mycket den sjuka vill veta (274). Ett vanligt
skattningsinstrument i vetenskapliga studier 4r Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), men det dr omfattande och svirt att utvirdera,
nagot som gor att det dr svart att anvinda kliniskt, speciellt till palliativa
patienter. Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) anviands ofta
kliniskt och har en numerisk skala f6r oro, men har endast validerats pa
cancerpatienter (275).

18.4 Symtom vid angest

Vanliga symtom vid angest ér ridsla, oro, spandhet och nedstimdhet. Ibland
ar angesten mer ospecifik, och man kan déa beskriva detta som en fritt
flytande” dngest. Gratattacker 4r vanliga, liksom altande tankar och
grubblerier som kan vara svara eller omoijliga att ”stinga av”. Fysiskt
upptrider ofta hjirtklappning och hyperventilering, motorisk rastléshet och
sOmnstorningar.

Pataglig angest paverkar patienten fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt.
Fysiskt torsimras ofta orken eftersom oron tar sa mycket energi, och det kan
ocksa forvirra upplevelsen av smarta. Psykiskt kan oro och angest ge
kognitiva nedsattningar i form av koncentrationssvarigheter och forsimrat
minne, och kanslomassig paverkan i1 form av irritabilitet och labilitet. Soczalt
paverkar angest dven de nirstiende eftersom oro litt sprider sig. Den som
stindigt oroar sig kan fastna 1 ett sjdlvcentrerat altande, vilket kan férsvara
en givande social interaktion och trétta ut de narstiende. Existentiellt kan
angest ofta 6ka kinslan av ensamhet och utsatthet och ge en sa dalig
livskvalitet att personen kan fa tankar om meningsloshet och dédsénskan.

18.5 Lakemedel som kan utlésa angest

Manga likemedel kan ge angest som biverkan, exempelvis kortison,
antikolinergika (saisom skopolamin) och nyinsatt antidepressiv medicinering.
Opioider och bensodiazepiner kan orsaka forvirring hos kinsliga personer.
Vid abrupt utsittande av bensodiazepiner, alkohol eller narkotika kan
abstinensen ge angest.
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18.6 Behandling

Om oron ger somnsvirigheter och dagtrotthet kan den behandlas
farmakologiskt, i férsta hand med sedativa till natten, férslagsvis zopiklon
eller zolpidem. Om oron stegras eller Gvergir i dngest bor anxiolytika
ordineras dagtid.

Forstahandspreparat i palliativ vard dr bensodiazepiner peroralt, 1 férsta hand
oxazepam. Alprazolam finns bade som kort- och lingverkande och kan med
sin depotform vara bra vid svar angest genom att det kan kapa dngesttoppar.
Inom den palliativa varden anvinds ibland likemedel enligt beprévad
erfarenhet utan vetenskaplig evidens pa grund av att det inte finns
vetenskapliga studier pa déende patienter. Till exempel anvinds diazepam
som subkutan injektion inom den palliativa varden till patienter som saknar
infart, speciellt vid vard i hemmet. Aven midazolam har ett brett
anvindningsomrade till patienter i livets slutskede och da framfor allt
subkutant i liga doser initialt. Ett observandum ar risk for toleransutveckling
av likemedlet. I livets slutskede kan dirfér doserna beh6va héjas successivt.

Om det finns inslag av nedstimdhet bér man Gverviga att behandla med
antidepressiva som ocksad har god effekt mot panikattacker, till exempel
citalopram som ir en selektiv 5-HT-dterupptagshammare.

Mirtazapin dr ett alternativ med annan verkningsmekanism (presynaptisk
noradrenerg alfa-2-rec.blockad och postsynaptisk serotoninblockad).
Likemedlet stimulerar aptiten; det kan medfora trétthet men genom intag pa
kvillen blir sdmnen ofta bittre. Det har ibland effekt mot illamaende och kan
ha snabb angestdimpande effekt (276, 277).

Enligt en Cochrane-studie fran ar 2009 (278) ir angest vanligt 1 palliativ vard.
Tillstindet kan vara ett naturligt svar pa att doden narmar sig, men kan
komma frin ett obehandlat eller daligt behandlat angestsyndrom. Det kan
ocksa bero pa underbehandling av andra symtom sasom smarta eller andnéd.
Angesten kan uppsta pa grund av oro for nirstiende eller pa grund av
isolering. I studien menar man att angesten kan yttra sig pa olika sitt ocksa 1
denna patientgrupp, till exempel som fobier, panikattacker eller generaliserad
angest. Forfattarna fann 6 artiklar, men ingen av dessa bedémdes som
acceptabel da de aven innefattade kurativa patienter. Slutsatsen i Cochrane-
studien ar att det saknas bra vetenskaplig evidens vad giller anxiolytikas roll
vid angest hos patienter i livets slutskede eftersom inga sidana studier ar
utférda. Dessa patienter har flera potentiella orsaker till angest, exempelvis
bakomliggande oro, obehandlad smirta och andnéd. Angesten kan vara
orsakad av den situation de befinner sig i, eller vara organiskt utlost, men den
kan ocksa vara orsakad av for snabbt avslutande av medicinering, bero pa
isolering eller pd att doden ér nira. De data som finns talar fOr att
kortverkande bensodiazepiner och avspinning kan hjilpa.
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19. NAR DODEN AR NARA

Under déendefasen dr det vanligt med en period av oro. Oftast ir detta
forknippat med motorisk oro med svirighet att finna vilostillningar. Den
déende kan bli plockig, nyper och fingrar pa singkldderna eller vill kld av sig.
Det dr inte alltid latt att f6rsta varfor, men givetvis ska man utesluta behov av
smirtlindring eller toalettbesok. Ar patienten for dalig for att komma upp pa
toaletten bor man Gverviga kvarsittande kateter (IKAD). Ibland férekommer
en Okad virmekinsla som forklarar varfér hen vill kld av sig. Beprévad
erfarenhet har visat att sedativa kan hjilpa, men minst lika viktigt dr det med
minsklig narvaro. Lugnt samtal, musik och forsiktig beroring ar ofta det allra
bista. Narstaendes roster ar extra viktiga eftersom det valkinda ofta ger
trygghet. Taktil massage bor provas om personalen har utbildning f6r det.

Om oron dr plagsam fér den déende bér man ordinera kontinuerlig
behandling, helst med pump. Midazolam 0,4 mg per timme subkutant
(samma dos intravenost om man har tillricklig siker 6vervakning av
patienten) ger oftast lugn utan att sedera. Onskas sémn till natten dubbleras
dosen under denna tid. Midazolam har kort halveringstid och dr darfor
littstyrt. Vissa déende kan behéva hogre doser, si man far dirfor prova sig
fram. Milet ar att den d6ende ska kinna sig lugn och kunna samtala med sina
nirstiende eller reagera pa deras nirvaro.

19.1 Svara symtom i livets slutskede

Manga personer i livets slutskede far likemedel, intermittent eller
kontinuerligt, som ett led i behandlingen av olika symtom sdsom smirta,
andnoéd, dngest och agitation. Symtomens intensitet varierar betydligt mellan
individer, fran latta till outhirdliga. Likemedel som anvinds pa dessa
indikationer r till exempel opiater eller bensodiazepiner sisom diazepam
eller midazolam.

Dessa likemedel har symtomlindrande effekt i sig men ger dven ofta
biverkningar i form av olika grad av sedation. Som vid all klinisk verksamhet
g0rs en fortlopande utvirdering av likemedlets effekt (g6ra gott) visavi dess
biverkningar (icke skada). Vid terapisvikt eller oacceptabla biverkningar gors
en fornyad analys som leder till en férindrad behandlingsstrategi, som i sin
tur sedan utvarderas. Detta arbetssitt, dir dven palliativ medicinsk eller annan
nédvindig kompetens tidigt involveras, kan ofta hjilpa patienten till adekvat
symtomlindring genom att hela det multidisciplinira teamets kompetens tas
tillvara. Det ovan beskrivna arbetssittet med fortlpande utvarderingar ir inte
palliativ sedering.

For ett relativt litet antal personer kan den symtomlindrande behandlingen ha
dalig eller ingen effekt dven om man tillimpat det utvirderande arbetssitt
som beskrivs ovan. Det outhirdliga lidandet kan ha fysiska, psykologiska eller
sociala orsaker, hinga ihop med andliga, existentiella eller religiésa faktorer,
eller bero pa en kombination av olika saker. En mycket noggrann bedomning
av alla moijliga orsaker behéver goras, nagot som kan vara mycket svart nir
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det ror sig om en doende patient som ar kognitivt paverkad. De narstdendes
utsatta situation behéver ocksa uppmirksammas och hanteras.

En av de viktigaste atgirderna ar att inte dréja med att soka externt
konsultativt stod frin en specialiserad palliativmedicinsk kompetens och/eller
smartspecialist for att optimera bedémningen och symtomlindrande
behandling. Overvig dven att konsultera en psykiater och andlig féretridare.
Kommunikationen med patienten och familjen ér viktig och hela det
multidisciplinira teamets kompetens behover tas tillvara (279).

Liksom vid alla andra komplicerade patientsituationer 1 varden ér det
oacceptabelt att en patient med svira symtom inte erbjuds optimal
handliggning, med hjilp av externt tillkallad specialistkompetens om det
behovs.

Om moijligheterna till symtomlindring 4r uttémda kan patienten enligt
Likaresallskapets delegation f6r medicinsk etik erbjudas palliativ sedering, det
vill sdga en medveten paverkan av vakenhetsgraden hos en patient i livets
slutskede 1 syfte att uppna lindring vid outhérdliga symtom (280). Innan
palliativ sedering inleds beh6ver en ansvarig likare om det 4r mojligt fora en
dialog med patienten och med de nirstiende. Det dr nédvindigt att forklara
vilka medel som finns tillgidngliga, vad man kan uppna med behandlingen och
vad malet med behandlingen ar. Malet dr alltid att ge patienten mdijlighet till
symtomlindring — inte att paskynda déden. Palliativ sedering som medfor
pataglig sinkning av medvetandet ar bara aktuell i livets absoluta slutskede,
det vill sdga nir en person endast har dagar eller max 1-2 veckor kvar att leva.
Behandlingen ska utvirderas fortlopande och beslutsunderlaget ska
dokumenteras.

Det finns ingen internationellt vedertagen definition av palliativ sedering och
det ar inte en specificerad evidensbaserad medicinsk behandling. Den
europeiska féreningen for palliativ vard har dock arbetat fram ett etiskt
ramverk i férhallande till palliativ sedering (281, 282).

For palliativ sedering kan olika preparat och doser anvindas. I det enskilda
fallet hanvisas till det lokala specialiserade palliativa kompetenscentrumet f6r
stod 1 handlaggningen.
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Figur 6. Palliativ sedering (280).
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20. ILLAMAENDE OCH KRAKNINGAR

Ilamaende och krikningar ar vanligt hos patienter med avancerad
cancersjukdom och andra svart sjuka patienter (283, 284). For att utreda
orsaken dr det viktigt med en utférlig anamnes, status och oftast
laboratorieprover. Oavsett orsak idr det angeliget med en noggrann
uppfoljning av insatt behandling. Att stilla ritt fragor till patienten ar
betydelsefullt. Fraga specifikt efter illamaende respektive krikningar,
dygnsvariation, relation till intag av mat och likemedel samt vilka likemedel
patienten tar och eventuella andra faktorer som patienten tror kan ha
betydelse (285).

Det har gjorts fa kontrollerade studier angaende effekten av
antiemetikabehandling vid avancerad cancersjukdom, vilket gor att evidensen
tor behandlingsrekommendationen dr svag. Evidensbasen dr ocksd mycket
svag for Ovriga diagnoser (286). Den kliniska erfarenheten av olika likemedel
mot illamdende ér diremot stor.

En studie visar att det dr viardefullt med riktlinjer f6r hur vardpersonal pa
bista sitt ska behandla illamaende och krikningar vid avancerad cancer, dd
man vet att det dr ett av de symtom som paverkar patienternas livskvalitet
allra mest (285).

20.1 Orsaker till ilamaende och krédkningar

20.1.1 Fysiologiska mekanismer

Krikcentrum ar lokaliserat till hjirnstammen och fungerar som ett
tysiologiskt kontrollcentrum vid illamaende och krikningar. Detta centrum
mottar impulser frin kemoreceptortriggerzonen (CTZ) beligen i botten pa
fjarde ventrikeln, gastrointestinalkanalen, vestibulira afferenter fran innerorat
och hégre hjarncentrum (287). De huvudsakliga neurotransmittorerna som ar
involverade vid illamédende och krikningar dr dopamin, histamin, acetylkolin,
serotonin och substans P. De receptorer som dessa binder till 4r dopamin typ
2 (D2), histamin typ 1, acetylkolinreceptorer, serotonin typ 3 (5-HT3) och
neurokinin-1 (NK1). For att kunna ge optimal farmakologisk behandling ar
det viktigt att férsta hur dessa principer fungerar.

Kemoreceptortriggerzonen (CTZ) ar lokaliserad utanfér blod-hjarnbarridren
och reagerar pa toxiner 1 bade blod och cerebrospinalvitskan. Detta gor att
cytostatika, metabola produkter vid uremi och hyperkalcemi, opioider och
bakteriella toxiner kan ge upphov till illamdende och krakningar (287).

Frisittning av serotonin frin de enterokromaffina cellerna i tarmviggen leder
till illamaende och krikningar genom att binda till SHT3-receptorer perifert,
och ddrifran f6rs impulserna via vagusnerven till kemoreceptortriggerzonen
CTZ (285). De huvudsakliga receptorerna i CTZ dr D2, 5SHT3 och NK1-
receptorer, vilket forklarar anvindandet av D2-receptorantagonister sisom
haloperidol och metoklopramid saisom antiemetika (84).
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Sensoriska celler i innerdrat reagerar pa ligesforindringar och sinder
impulser till krikcentrum, vilket leder till rorelsesjuka. De vestibulocerebelldra
afferenterna koordinerar det rorelseutldsta illamaendet och hir finns bade
histamin- och acetylkolinreceptorer. Dirfér har antihistaminbehandling god
effekt vid bade dksjuka och vid morfinutlost illamaende, som delvis ar
rorelseutlost. Hir ar viktigt att papeka att patienter som 4r uppegaende och
nyinsatta pa morfin I6per betydligt storre risk att ma illa dn singliggande
patienter (84).

Hogre hjarncentrum aktiveras av oro och angest, starka kinslor, smirta,
tankar, synintryck, smak och lukt, vilket ger upphov till illamaende och

krikningar (84).
!(emoreceptor- Hogre hjarncentra
triggerzonen (CTZ) /
Vagala, viscerala ‘
afferenter /

Vestibulocerebelldra '\
afferenter

20.1.2 Specifika orsaker

Krdkcentrum

20.1.2.1 Gastrointestinallanalen

Tumorer kan direkt eller indirekt paverka gastrointestinalkanalen, vilket kan
leda till illamaende och krakningar (288). I munhala och svalg kan en tumor
eller svampinfektion ge obehaglig lukt eller smak, vilket ocksa kan ge upphov
till illamaende (288). Detta behandlas med god munhygien och antimykotika.

Forstoppning som orsak till illamdende och krikningar dr mycket vanligt till
toljd av till exempel minskat vitskeintag, nedsatt tarmmotorik eller opioider.
Ett hogt sittande hinder i gastrointestinalkanalen kan bero pa en tumor 1
ventrikeln eller ett tryck pa ventrikeln frin en tumor i omgivningen. Symtom
pa hogt hinder ar tidig mattnadskinsla, ofta i kombination med illamédende
och voluminésa krikningar.

Aven obstruktion av duodenum, sisom vid pankreascancer eller
tumorinfiltration i duodenum, kan leda till stora problem med illamaende och
krikningar (288). I dessa fall ir konsultation med kirurg viktigt (kan leda till
stentinlaggning, gastrostomi eller kirurgisk forbikoppling). Illamaende
fororsakat av en fordr6jd ventrikeltémning, till exempel ett 6kat tryck fran en
forstorad lever eller tumorvixt i buken, kan ofta behandlas framgangsrikt
med metoklopramid som ér motilitetsstimulerande medel. Vid uttalad
ventrikelretention kan patientens symtom effektivt lindras med en
ventrikelsond eller perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) (289).
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En forstorad lever eller myjilte, refluxesofagit, gastrit eller ulcus ar andra
orsaker till illaméende eller krakningar som ocksa bor nimnas.

Vid en tarmobstruktion ackumuleras vitska 1 tarmlumen (290). For att
reducera sekretionen kan man prova ett antikolinergika sisom
butylskopolamin (till exempel Buscopan) 20-160 mg per dygn. Alternativt
kan man prova behandling med en somatostatinanalog, okteotrid 0,3—0,6 mg
per dygn (till exempel Sandostatin), speciellt vid hégre hinder med stora
fléden och smirta (291). Om vitskeflédena dr mindre rekommenderas i
stillet haloperiodol (till exempel Haldol) 0,2—2 mg per dygn eller antihistamin
meklozin (till exempel Postafen) 25 mg X 2. Tilligg av kortison kan ibland
leda till en upplésning av en tarmobstruktion (292). Vid utspand tarm
paverkas sannolikt 5SHT3-receptorer lokalt och 5HT3-antagonister kan darfér
ha antiemetisk effekt. Dokumentationen ir dock begrinsad (293, 294).
Metoklopramid bor undvikas vid totalstopp 1 tarmen.

Vid obstruktion i magtarmkanalen 4r det initialt viktigt med kirurgisk
konsultation for att bedéma om tillstandet ér tillgangligt for kirurgi eller
stentning. Pa detta sitt kan ileusbehandling hos en inoperabel patient ofta
skotas konservativt utan ventrikelsond och intravenos vitsketillforsel.

20.1.2.2 Likemede!

Opioider

Vid insittande av starka opioider, sisom morfin, oxykodon och fentanyl,
drabbas cirka 25 procent av patienterna av ett patagligt illamaende (295).
Mekanismerna bakom det opioidutldsta illamaendet anses vara en 6kad
kanslighet, sensitisering av balanssinnet, en paverkan pa
gastrointestinalkanalen med f6rdr6jd passage och en direkt paverkan pa
kemoreceptortriggerzonen CTZ.

Morfinmetaboliter kan ansamlas hos patienter med njurinsufficiens, vilket
kan ge upphov till ett kroniskt illamaende. I detta fall kan det vara limpligt att
byta till en annan opioid (295).

Illamaende vid opioidinsittning ar mest uttalat hos uppegiende patienter och
upphor vanligen efter 7—14 dagar (296). Illamaendet dr delvis rorelseutlost
och ddrfor har antithistaminer ofta en god effekt, exempelvis meklozin (till
exempel Postafen) 25 mg 0,5-1 X 2. Metoklopramid (till exempel Primperan)
ar ett alternativ hos framfor allt patienter med cancerkakexi eftersom de ofta
har en autonom dysfunktion som bland annat innebir lingsamma
tarmrorelser (295). Ett annat alternativ dr haloperidol (till exempel Haldol),
framfor allt om opioiderna administreras via pump. Vid svart opioidutlost
illamdende kan man dven 6verviga 5SHT3-receptorantagonister, eventuellt i
kombination med kortikosteroider (295). For patienter med en stabil
smartsituation som besviras av illamaende och krikningar pa grund av
oploider, kan fentanylplaster vara ett bra alternativ (84).

Ovriga likemedel

Manga andra likemedel kan ocksa ge upphov till illamaende. Nonsteroidala
antiinflammatoriska likemedel (NSAID), antibiotika och jirnpreparat kan ge
en irritation i mag- och tarmkanalen. Antibiotika kan ocksa direkt paverka
kemoreceptortriggerzonen CTZ. Antidepressiva likemedel kan ge upphov till
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llamaende (287) liksom allt f6r héga koncentrationer av digoxin och
antiepileptika.

20.1.2.3 Hjdrnmetastaser

Ett 6kat intrakraniellt tryck kan leda till illamdende och krikningar.
Kortikosteroider har god effekt om orsaken ar intrakraniella tumorer och
hjirnmetastaser eftersom de minskar det peritumorala 6demet och sinker det
intrakraniella trycket.

Paverkan pa balanssinnet kan dven férekomma vid tumérer i CNS, bade
primira hjirntumoérer och metastaser (84, 295). Vid illamédende som ar
rorelseutlost fungerar ofta antihistaminer sisom meklozin eller dimenhydrinat
bra. Ett annat alternativ 4r skopolamin som har indikationen rorelseutlost
illamaende (297).

20.1.2.4 Metabola orsaker

Autonom dysfunktion

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.
Metoklopramid upp till 80 mg per dygn ar forstahandsval vid illamaende
fororsakat av autonom dysfunktion. Detta tillstind bor misstinkas hos
patienter med takykardi, daligt allmintillstand, kroniskt illamaende och
malnutrition (287). Proteintillférsel i en katabol (nedbrytande) fas med
negativ kvivebalans, eller fettillforsel nar en autonom dysfunktion lett till en
lingsam ventrikeltémning, kan leda till att patienten mar illa och riskerar att
krikas (84). En dtgird vid detta tillstand kan vara att ge patienten nagon form
av naringstillférsel med minskad mangd fett (till exempel StructoKabiven).

20.1.2.5 Hyperkalcemi

Hyperkalcemi vid skelettmetastasering férekommer oftast vid lytiska
skelettmetastaser hos patienter med brostcancer, njurcancer, lungcancer eller
myelom. Tillstindet kan dven bero pa att faktorer sisom PTHrP
(parathyroidea-related peptide) cirkulerar i blodet (295). Symtombilden vid
hyperkalcemi ér ofta diffus och innefattar f6rutom illamaende ocksa
forstoppning, torst, polyuri, trotthet, muskelsvaghet och dehydrering samt vid
hogre kalciumvirden dven huvudvirk och forvirring. I livets absoluta
slutskede behéver indikationen f6r behandling vara tydlig. Nir patienten
bed6éms vara déende av sin grundsjukdom har provtagning i allminhet ingen
plats, inte heller nar behandling av en eventuell hyperkalcemi inte bedomts
vara aktuell. Observera dock att en person med akut hyperkalcemi kan verka
déende men aterhdmta sig forvanansvirt vil efter adekvat rehydrering och
tillférsel av bisfosfonater under en period.
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20.1.2.6 Hyperglykemi

Hyperglykemi kan férorsaka illamaende och krikningar férutom andra mer
klassiska symtom sasom torst, trotthet och 6kade urinméngder. Problem
kring behandling av diabetes berdrs inte vidare hir (298).

20.1.2.7 Hyponatremi

Hyponatremi dr en vanlig elektrolytrubbning hos cancerpatienter och kan
vara hypovolemisk, normovolemisk eller hypervolemisk. Hypovolemi, vid till
exempel blodning, diarréer, krikningar, ascitestappning eller ileus, kan ge
upphov till hyponatremi med samtidiga tecken pa dehydrering.
Overvitskning, alltsd hypervolemi, kan ocks ge upphov till hyponatremi, till
exempel vid ascites, hjirtsvikt, leversvikt, svar hypoalbuminemi eller
njursvikt. Normovolem hyponatremi kan vara férorsakad av SIADH
(syndrome of inappropriate ADH secretion), vilket leder till 6kad utsondring
av natrium.

Mild hyponatremi (Na 126—135 mmol per liter) ger sillan symtom. Vid
mattlig till svar hyponatremi (Na < 125 mmol per liter) beror symtomen pa
om hyponatremin utvecklats akut (inom 48 timmar) eller under lingre tid.
Om hyponatremin utvecklats under ling tid upptrader symtom ofta inte
forrain Na < 115 mmol per liter. Akut grav hyponatremi kraver i vanliga fall
intensivvard pa grund av symtom sasom desorientering eller kramper. Om
patienten ér i ett sent palliativt skede ar intensivvard dock inte limpligt.
Kronisk hyponatremi ger symtom sasom trotthet, illamaende,
rorelserubbningar, talsvarigheter och forvirring,

Behandlingen av hyponatremi stravar till att h6ja natriumnivan till en siker
niva och om mdijligt behandla grundorsaken. Vid hyponatremi och samtidig
overvitskning dr behandlingen i forsta hand vitskerestriktion och vid behov
furosemidinjektioner. Dehydrerade eller symtomatiska patienter behandlas i
forsta hand med infusion av natriumklorid 1 000 ml pa 8—12 timmar. Under
de forsta 2 dygnen ska P-Na inte hdjas mer dn 24 mmol per liter.
Normalisering av P-Na (135 mmol per liter) bor inte efterstrivas (299).

Om hyponatremin beror pa SIADH ir antitumoral behandling den enda
effektiva behandlingen. Om denna typ av behandling inte lingre ar
meningsfull ar vitskekarens egentligen den enda framkomliga vigen att fa
upp P-Na-virdet. Vid vird 1 livets slutskede ér detta sillan aktuellt.

20.1.2.8 Leversvikt

Leversvikt kan fororsaka illamaende da toxiner ansamlas i blodet. Evidensen
kring vilken illamaendebehandling som har bist effekt d4r mycket begrinsad,
men forslagsvis rekommenderas haloperidol (till exempel Haldol) i férsta
hand, ett preparat som kan administreras pa flera olika sitt. I andra hand
féreslas levomepromazin (till exempel Nozinan) (285). Aven SHT3-
receptorantagonister kan ha effekt vid illamaende férorsakat av olika kemiska
orsaker som kan inkludera leversvikt. For att f6rhindra upptag av toxiska
produkter (kvive) ur tarmen rekommenderas att tarminnehallet ska vara
mjukt och patienten ska ha en snabb tarmpassage, dock inte diarréer.
Foérstahandsrekommendationen ér laktulos (300).
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20.1.2.9 Urems:i

Ilamaende och krikningar ar vilkinda symtom vid kronisk njursvikt och ar
ofta en orsak till att man startar dialys. Vid grav njursvikt ansamlas ett stort
antal substanser som normalt utséndras med urinen. Dessa uremiska toxiner
ger upphov till uremi, som karakteriseras av symtom sasom trotthet,
illamdende och krakningar. Uremiska symtom kan lindras genom
proteinreducerad kost eller dialys (301). Orsaken till illamdende tros vara att
uremiska toxiner direkt paverkar kemoreceptortriggerzonen (CTZ) som
aktiverar krikcentrum (286, 302). I forsta hand ér det viktigt att atgarda
orsaken till njursvikten. Ocklusion av urinvigarna pa olika nivaer kan vara
orsaken och om méjligt ska en avlastande atgird utféras. Om det inte ar
mojligt ska man striva efter att aterstilla vitskebalansen och
elektrolytbalansen och behandla illamdendet symtomatiskt. Haloperidol har
ofta anvints for att behandla metabola orsaker till illamdende med relativt
god effekt (283). Vid en jaimférelse mellan ondansetron och metoklopramid
har ondansetron en battre effekt, vilket gor att SHT3-receptorantagonister
bor rekommenderas innan man prévar metoklopramid (302).

20.1.2.10 Antitumoral bebandling

Ilamaende i samband med cytostatika- och stralbehandling ber6rs inte i detta
dokument.

20.2 Behandling av illamaende

20.2.1 Farmakologisk behandling

Ilamaende vid langt framskriden sjukdom och hos patienter i livets slutskede
kriver ofta likemedelsbehandling, och ofta behévs en kombination av flera
preparat. Hir dr det viktigt att forsoka kombinera likemedel med olika
verkningsmekanismer och att f6rsoka tinka mekanismbaserat. Nedan namns
ett antal likemedel som anvinds i klinisk praxis mot illamdende vid avancerad
cancersjukdom.

20.2.1.1 Prokinetiska likemedel

Den initiala behandlingen vid kroniskt illamaende bor inkludera likemedel
med motilitetsstimulerande effekt, varav metoklopramid (till exempel
Primperan) ar det likemedel som anvinds mest. Metoklopramid dr en D2-
receptorantagonist med bade central och perifer verkan, som stimulerar 6vre
magtarmkanalens motilitet, 6kar trycket 1 gastroesofageala sfinktern och
relaxerar pylorus, vilket kan bidra till effekten pa illamaende och krikningar
(286). Detta preparat bor undvikas vid totalt tarmhinder. Metoklopramid har
en kort halveringstid pa cirka 3 timmar, vilket gor att en kontinuerlig infusion
kan ha bittre effekt dn enstaka doser. Den maximala dosen metoklopramid ar
enligt FASS 60 mg per dygn oberoende av administreringsvig (297). Hogre
doser kan ges men det Okar risken f6r extrapyramidala biverkningar. En
fordel med metoklopramid ar att preparatet kan ges intravendst, subkutant,
oralt eller rektalt.
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20.2.1.2 Ovriga D2-receptorantagonister

D2-receptorantagonister delas in i olika grupper beroende pa hur manga olika
receptorer dessa likemedel paverkar. Haloperidol 4r huvudsakligen en D2-
receptorantagonist. Pa grund av detta dr den inte lika sedativ som 6vriga
likemedel 1 denna grupp, men kan ge mera extrapyramidala biverkningar dn
andra likemedel. Haloperidol kan administreras peroralt, subkutant och
intraveno6st. Kontinuerlig infusion ar att foredra vid svarbehandlat illamaende.
Haloperidol metaboliseras huvudsakligen via levern och kan anvindas dven
vid njursvikt (286).

Proklorperazin och prometazin (till exempel Lergigan) ir férutom
dopaminreceptorantagonister aven acetylkolin- och
histaminreceptorantagonister (286). Levomepromazin (till exempel Nozinan)
har den bredaste verkningsmekanismen och har ibland anvints vid refraktirt
illamdende med god effekt (286, 303). Olanzapin (till exempel Zyprexa) ar ett
atypiskt antipsykotiskt likemedel som blockerar bland annat dopamin-,
serotonin- och histaminreceptorer. Olanzapin har visat god effekt vid
refraktirt illamaende trots behandling med fenotiazider. Behandlingen kan
startas i laga doser, till exempel 1,25-5 mg per dygn (304).

20.2.1.3 Antibistaminer

Antihistaminer anvinds framfor allt vid illamdende med en vestibulir
komponent, till exempel vid opioidutlést illamdende. Forstahandspreparatet
ar meklozin (till exempel Postafen), som frimst anvinds vid opioidinducerat
illamdende. Dimenhydrinat (till exempel Amosyt) kan anviandas vid
cytostatikautlost illamaende.

20.2.1.4 Antikolinergika

Till de antikolinerga likemedlen hér skopolamin (till exempel Scopoderm),
butylskopolamin (till exempel Buscopan) och glykopyrron (till exempel
Robinul). Skopolamin och glykopyrron anvinds séllan vid illamaende vid
langt framskriden sjukdom men kan vara ett alternativ for att minska
tarmsekretion vid subileus eller ileus. Skopolamin har en sederande effekt da
det passerar blodhjarnbarridren och kan ocksa ge upphov till f6rvirring.
Skopolamin har dven indikationen rérelseutlést illamaende. Aven
butylskopolamin (till exempel Buscopan) verkar genom att minska
sekretionen 1 tarmlumen, vilket kan ha mycket god effekt mot illamaende vid
dessa tillstand. Butylskopolamin passerar inte blod-hjdrnbarridren och har
darfor ingen sederande biverkan och inte heller nagon central antiemetisk
effekt (2806).

Oktreotid (till exempel Sandostatin) dr en somatostatinanalog som verkar
vara mer effektiv dn butylskopolamin vid illamaende och krikningar orsakade
av subileus- och ileustillstind, men till betydligt hogre kostnad (287).

20.2.1.5 Kortikosteroider

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

20.2.1.6 5SHT3-receptorantagonister

5HT3-receptorantagonister anvands i forsta hand for att férebygga och
behandla illamaende och krikningar i samband med cytostatika- och
stralbehandling. Vid kroniskt illaméaende vid avancerad cancersjukdom har
enstaka studier visat effekt av 5SHT3-receptorantagonister. De preparat som
finns tillgidngliga 4r ondansetron (till exempel Ondansetron och Zofran),
granisetron (till exempel Kytril), tropisetron (till exempel Navoban) och det
nyaste preparatet palonosetron (till exempel Aloxi). I kombination med andra
antiemetika har man observerat en tilliggseffekt av 5SHT3-
receptorantagonister. En vanlig biverkan ar férstoppning, nagot som kan vara
bevirande nir det giller patienter med framskriden cancersjukdom. En studie
har visat att serotonin licker ut i tarmen vid tarmdistension, varfor SHT3-

receptorantagonister har effekt mot illamaende vid subileus- och ileustillstind
(305).

Det antidepressiva preparatet mirtazapin (till exempel Mirtazapin och
Remeron) har effekt pa flera olika serotoninreceptorer. Mirtazapin kan
minska illamaende och krikningar, har en angestdimpande och sévande
effekt och kan ocksa 6ka aptiten. Detta preparat kan darfor ha effekt i den
palliativa situationen hos patienter som lider av illamaende, matleda,
viktnedgang, angest, depression och sémnsvarigheter.

20.2.1.7 NKT-receptorantagonister

Substans P (SP) ir en neuropeptid som stiger i koncentration vid bland annat
cytostatikabehandling. SP binder till NK1-receptorer, vilket ger upphov till
illamdende. Aprepitant (till exempel Emend) ar det forsta godkinda
likemedlet som blockerar NK1-receptorer. Det har effekt vid
cytostatikautlost illamaende, bade i den akuta och i den férdréja fasen.
Aprepitant har ingen pavisad effekt vid illamaende orsakat av avancerad
cancersjukdom (283, 2806).

20.2.1.8 Bensodiazepiner

Bensodiazepiner himmar transmissionen av viktiga signalsubstanser sisom
serotonin, noradrenalin och dopamin. Denna likemedelsgrupp har begrinsad
antiemetisk effekt men anvinds diremot ofta som ett komplement till andra
antiemetika, frimst for att minska oro och angest. Den vanligaste biverkan ar
sedering och dven amnesi. Framfo6r allt lorazepam (till exempel Temesta) har
anvints 1 antiemetiskt syfte.
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20.2.1.9 Propofil

Propofol (till exempel Propofol och Diprivan) ir ett likemedel som anvinds
vid generell anestesi. Vid uttalat illamaende dd andra antiemetika inte har haft
tillricklig effekt kan propofol 6vervigas. Mekanismen anses bero pa
inhibering av 5SHT3-receptorer i kemoreceptortriggerzonen (CTZ).
Likemedlet kriver intravenos administrering med droppriknare,
infusionspump eller motsvarande. Patienten ska monitoreras noggrant
betriffande effekt pa illamaende och sedering, vilket kriver inneliggande vard
och specialistkunskap (300).

20.2.2  Komplementira behandlingsmetoder

Det dr viktigt att Overviga icke-farmakologisk behandling vid illamaende och
krikningar. Det finns till exempel viss evidens for att massage kan vara
effektivt mot illamaende vid avancerad cancer (307). Nir det giller
akupunkturbehandling har forskningen hittills fokuserat pa cytostatikautlost
illamdende (308, 309). Illamdende kan dock innebdra mycket lidande f6r
patienten och akupunktur ér en billig och 1 stort sett biverkningsfri metod,
och darfor kan det finnas anledning att prova metoden for vissa patienter.

20.3 Allméanna rad vid Iangvarigt illamaende

Forutom mekanismbaserad behandling av illamdende kan
omvardnadsatgirder ha god effekt. En del av dessa dr enbart
erfarenhetsbaserade och kan provas och utvirderas. Besviren kan exempelvis
forebyggas om patienten serveras sma men attraktiva matportioner som hen
sjalv viljer. Vid kakexi 6kar fet mat och mjdlkprodukter ofta illamédendet, och
bor darfor undvikas. Vid oklart, langvarigt illamaende utan tarmhinder kan en
engangsdos av kortison och 5SHT3-receptorantagonist ofta ha en god effekt
(84).

20.4 Kroniskt illamaende utan kand genes

Nir det giller illamaende hos svart sjuka cancerpatienter kan orsakerna vara
manga, och ofta kan man inte identifiera etiologin till illamaende. D4 b6r man
behandla illamaendet symtomatiskt. Om patienterna inte kan ta likemedel
peroralt bor andra administreringsvagar viljas, sisom subkutana infusioner
eller intravends administrering. For att uppna en sa jamn koncentration av
antiemetika som méjligt bér kontinuerlig infusion viljas. Det finns ofta ett
behov av att kombinera olika antiemetika f6r att uppna bra effekt (284).

20.4.1 Farmakologisk behandling

Vid ospecifikt illamdende av oklar genes kan behandlingen inledas med en
dopaminreceptorantagonist dir haloperidol (till exempel Haldol) ér ett
alternativ. Andra forslag dr metoklopramid (till exempel Primperan) och
proklorperazin (301). En kombination av metoklopramid och haldoperidol
rekommenderas som nista steg (285). Om oral administrering inte dr mojligt
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bor man Gvervaga kontinuerlig infusion av ovanstiende preparat. Vid oro
och dngest kan tilligg av bensodiazepiner vara av virde, antingen peroralt
eller genom kontinuerlig infusion. Vid dalig effekt kan tilliggsbehandling med
kortison vara av virde, och rekommenderad startdos av betametason ar

4-8 mg per dygn (84). Vid fortsatt illamaende bor tilligg av andra antiemetika
overvigas. 5SHT3-receptoantagonister kan ha god effekt vid illamdende hos
svart sjuka patienter (293). Antihistaminer kan ha god effekt men idr svara att
administrera da de flesta likemedel endast finns 1 peroral form.

Vid illamaende och samtidig opioidadministrering kan opioidrotation vara av
virde. Vid svart illamdende dar ingen annan behandling hjélper kan ett
alternativ vara att anvinda propofol i antiemetiskt syfte (300).
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21. FARMAKOLOGISK SMARTLINDRING I LIVETS
SLUTSKEDE

Begreppet “total pain” introducerades av Dame Cicely Saunders, grundare till
den moderna hospicerorelsen och har i drygt 40 ar varit ett vigledande
koncept for palliativ vard. ”Total pain” har ingen allmant accepterad svensk
oversittning men det inkluderar fysisk, psykisk, social och andlig eller
existentiell smérta men dven lidande. Begreppet ar grundldggande eftersom
det for in en helhetssyn pa smarta och inte begrinsar det till den fysiska
smartupplevelsen, samtidigt som den till synes fysiska upplevelsen paverkas
och forstirks av samtidigt lidande i ndgon av de andra dimensionerna.

Som exempel kan bade oro, ensamhet och dédsingest 6ka smartupplevelsen.
”Total pain”-konceptet vidgar ocksa begreppet fran smarta till lidande och
for in den déende minniskans alla symtom, problem, besvir och behov i
vardsituationen. Men svar obehandlad smirta ir kanske det symtom som
patienterna dr mest ridda for och som pa ett patagligt sitt utgor ett
existentiellt hot. Aven WHO inkluderar flera dimensioner av smirta och
lidande i definitionen av palliativ vard 1990 och i den reviderade versionen
fran 2002. Smirta i livets slutskede bor alltid ses 1 ett sammanhang dir
patientens och dven de nirstaendes livskvalitet ar Gverordnad. Det innebar att
smart- och symtomlindring inte enbart ses som ett sjalvindamal.
Symtomlindringen blir en oerhdrt viktig komponent i att stddja patienten att
in 1 det sista ha mojlighet till kommunikation med familj och andra
nirstiende och att i mojligaste man klara vardagliga aktiviteter. Detta
mojliggors genom ett teambaserat arbetssitt som ocksa omfattar
kommunikation och atgirder for att avhjilpa och lindra effekter av olika
funktionsnedsittningar.

Kapitlet om smirta édr i denna version av vardprogrammet baserat pa det
sammanfattande avsnittet om smirta i Likemedelsverkets informationsskrift
nr 6, 2010. Kapitlet innehaller avsnitt om definition av smirta, férekomst,
diagnostik, orsaker, smartanalys och smirtskattning samt genombrottssmarta.
Nir det giller smartbehandling dr fokus pa farmakologi. Det som saknas 1
detta kapitel ar férdjupande texter om strialbehandling som ér en ofta
underutnyttjad men forhallandevis enkel och effektiv behandlingsmetod vid 1
forsta hand cancerrelaterad smirta i skelettet. Det saknas ocksd avsnitt om
andra icke-farmakologiska behandlingsmetoder sisom TENS och
neurokirurgiska ingrepp, dven om dessa sillan anvinds i livets slutskede.
Vidare saknas texter som belyser olika icke-farmakologiska
behandlingsmetoder som har stor betydelse, inte minst vid smirta hos aldre
multisjuka. Hit hor bland annat sjukgymnastiska och psykologiska atgirder
samt stralbehandling vid skelettrelaterad smarta orsakad av cancer eller
inldggning av stent vid smirta relaterad till obstruktion av halorgan i buken.
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En ursprunglig version av texten finns i “Information fran Likemedelsverket
nr 6; 2010” (310) samt pa Likemedelsverkets webbplats:
https://lakemedelsverket.se/malgrupp/Halso---sjukvard /Behandlings--

rekommendationer/Behandlingsrekommendation---listan/Smartlindring-i-

livets-slutskedel/

21.1 Epidemiologi och diagnostik

21.11 Inledning

Smirtbehandling i livets slutskede ska alltid ses i ett helhetsperspektiv dar
smartan 4r ett av flera vanliga och oftast samtidigt forekommande symtom.
Helhetsperspektivet innebir att uppmirksamma det fysiska lidandet men
ocksa den psykiska smirtan, social problematik och separation samt
existentiella och andliga dimensioner av lidande hos manniskan i livets
slutskede. Det ir viktigt att identifiera var 1 sjukdomsforloppet patienten
befinner sig for att kunna fora en meningsfull dialog om malsattningen med
vard och behandling och f6r att kunna erbjuda adekvat smirt- och
symtomlindring pa ritt vardniva.

21.2 Definition av smarta

Enligt IASP (International Association for the Study of Pain) dr smirta en
obehaglig sensorisk (fysisk) och emotionell (kinslomassig) upplevelse till £6ljd
av verklig eller hotande vivnadsskada, eller som beskrivs 1 termer av sadan
skada. Denna definition innebar att smarta ar det som personen ifriga uppger
att det dr, och smiirta existerar da personen uppger att den existerar; den ar
alltsa subjektiv. Definitionen understryker ocksa att smirtan tolkas
kanslomassigt 1 hjdrnan varje gaing man har ont, utifrin tidigare erfarenheter
och forvintningar. Av den anledningen kan oro och inte minst dédsangest
forstirka smartupplevelsen avsevirt, medan en virdsituation som skapar lugn
och trygghet minskar smartan.

21.3 Epidemiologi

Smiirta ir vanlig i livets slutskede och férekommer hos 50-100 procent av
alla patienter med langt framskriden cancersjukdom och hos 6ver 50 procent
1 manga andra sjukdomsgrupper. Prevalensstudier finns, men de ér svara att
jamfora pa grund av skillnader 1 studiedesign och patientpopulationer.

21.4 Smartdiagnostik

Savil diagnostik som behandling av smirta ska baseras pa den underliggande
smartmekanismen. Smirta bor darfor analyseras pa samma sitt oavsett orsak
eller underliggande sjukdom. Det innebir att anamnes och smirtstatus bor
leda fram till en bedomning av om den fysiska smirtkomponenten ar
nociceptiv, det vill siga utgdende fran smirtstimulering av nociceptorer i
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vivnaden, eller om smirtan har sin grund i en skada eller dysfunktion i det
perifera eller centrala nervsystemet, sa kallad neuropatisk smirta.

I status inkluderas inspektion av det berorda omradet avseende rodnad och
svullnad samt genom palpation for att underséka eventuell virmedkning och
Ombhet som talar for inflammation. Neurologisk status vid misstanke om en
neuropatisk smirtkomponent inkluderar undersokning av nervfunktion
genom test av kyla, virme, smarta och litt beréring. Samtidigt noteras
eventuell utstralning av smiértan och eventuella bortfallssymtom i form av
svaghet i den berérda kroppsdelen. Denna smirtpatofysiologiska grund
behover kompletteras med andra perspektiv sisom forekomst av
smartgenombrott eller annan variation av smirtans intensitet, smartutlosande
faktorer, effekt av insatt farmakoterapi, psykologiska komponenter med oro
och dngest samt eventuella biverkningar av behandlingen.

Det dr av stOrsta vikt att identifiera savil nociceptiv som neuropatisk smarta
da behandlingen skiljer sig at. Ibland har patienten bade nociceptiv och
neuropatisk smirta. Komplicerande faktorer for framgangsrik
smartbehandling kan vara obehandlad neuropatisk smairta, férekomst av
genombrottssmirta trots bra grundliggande smartlindring, psykologisk
belastning, tidigare eller aktuell 6verkonsumtion av alkohol eller narkotika
och kognitiv dysfunktion. Det dr angeldget med samrad mellan minst tva
kollegor nir insatt behandling inte ger tillfredsstallande effekt. Detta giller
speciellt vid behandling med ovanliga preparat, vid risk f6r biverkningar eller
om sedering Gvervags.

21.5 Smartanalys

Foljande anamnestiska parametrar och undersékningsfynd bor bedémas i en
analys av smirtsituationen hos en patient i livets slutskede:

o Intensitet: vila, rorelse, smartgenombrott

o Tidsperspektiv: variation 6ver dygnet, akut, nytillkommen, kronisk,
smirtgenombrott

e Utlosande faktorer: kinda, okinda, paverkbara
e Lokalisation

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

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

e Smirtmekanism: nociceptiv eller neuropatisk

e DPsykologisk, social eller existentiell paverkan: oro, angest, stress,
missbruk, ensamhet, dodsangest

o Paverkan pa livskvalitet: funktion, ADL

e Behandling: grundbehandling, behandling vid behov, hjilper respektive
hjilper inte
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e Biverkningar av insatt behandling: férstoppning, illamaende, trotthet eller
annan kognitiv paverkan

21.6 Smartskattning

En fortroendefull och lugn dialog med patienten ér forutsittning for en bra
smartanamnes och en vilfungerande skattning av smartan. Systematisk och
upprepad skattning av smirta med hjalp av ett skattningsinstrument och
efterféljande dokumentation kan vara ett komplement for att forbattra och
kvalitetssikra 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
an vardpersonal, till skillnad fran dngest ddr patienter tenderar att skatta sin
angestniva ligre dn vad personalen gor. Smirtskattning mojliggor ett
gemensamt sprak for att tala om smairtintensiteten 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 ar en vanlig orsak till otillracklig smartlindring.

Valet av skattningsinstrument kan variera beroende pa verksamhet och
patienter. Visuell analog skala (VAS) dr mest kiind men i stillet for att mita
antalet millimeter pa den 100 mm langa skalan anvands oftast en
motsvarande elvagradig NRS-skala (Numeric Rating Scale) fran O till 10.
Intensitetsskattning av smirta utgdr en vanlig kvalitetsindikator savil i
Socialstyrelsens riktlinjer for vissa cancerformer som i manga lokala
vardprogram och i kvalitetsuppféljningar. Det finns flera andra instrument
som anvands i palliativ vard, exempelvis det sammansatta instrumentet ESAS
(Edmonton Symptom Assessment Scale) som har tio parallella NRS-skalor
for smirta och andra symtom. For barn anvinds exempelvis FLACC (F =
Face, L. = Legs, A = Activity, C = Cry, C = Consolability) eller en
ansiktsskala. For kognitivt sviktande patienter kan ”Abbey pain scale” vara ett
alternativ.

Tabell 5. Nagra exempel pa vanliga orsaker till smirta i livets slutskede relaterat til]
olika sjukdomsgrupper.

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

21.7 Kliniska och etiska dvervaganden

Smiirta 1 livets slutskede dr en laddad och vildigt angeligen friga hos
allmanheten och ér kanske den faktor som skapar mest dngest och oro, inte
minst hos patienter som drabbats av en sjukdom med kort férvintad
overlevnadstid. Det dr mycket angeldget att svart sjuka patienter vet att
smdrta och andra pligsamma symtom kan lindras. Redan tidigt kan det vara
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bra att informera om att ldkaren oftast kan lindra smirta, men det gar inte att
lova att all smirta kommer att forsvinna. Behandlingen kan ocksa bli till priset
av biverkningar sasom sinkt vakenhet eller nedsatt kognitiv f6rmaga.

Det finns flera forestallningar om smarta och smirtbehandling som skiljer sig
fran vetenskapligt grundad kunskap, exempelvis att ’ingen har détt av lite
smarta”. En annan felaktig uppfattning, som priglat synen pa smirta och
doende dr att smirta dr en oundviklig komponent vid déendet. En tredje
missuppfattning ér att morfin har bra effekt, men anvinds bara i livets
slutskede eftersom morfin férkortar livet. Toxiciteten vid langvarig
opioidbehandling dr nimligen lag medan den akuta toxiciteten vid
overdosering dr hog. Vid hoga doser 6kar ocksa risken for obehagliga
biverkningar sisom illamaende, hallucinos och férvirring.

Nir livets sista dagar nirmar sig medfor sjukdomen i sig ofta minskad
vakenhet och kognition. Om smairtan i denna situation inte gar att lindra pa
annat sitt kan analgetikabehandlingen kompletteras med sedativa eller
hypnotika. Dessa medel har ingen direkt analgetisk effekt, men i kombination
med analgetika medf6r behandlingen ofta god symtomlindring. Pa
motsvarande sitt har opioider ingen primir angestlésande effekt. Den vanliga
uppfattningen att opioider ar bra mot angest beror troligen pa att manniskor
med smarta, via reflexer i CNS, ofta upplever angest. Nar smirtan reduceras
minskar dven dngesten. Mianniskor med dngest utan smarta blir oftast inte
torbattrade av opioider.

Smirta ar ett livsnddvindigt varningssystem vars syfte ar att skydda
organismen mot skada eller sjukdom. Men denna alarmfunktion paverkar
nervsystemet och endokrina mekanismer pa ett sitt som i kort och langt
perspektiv kan vara skadligt. Smirtan fororsakar ocksa mer eller mindre
immobilisering, passivitet, risk for 6verkonsumtion av likemedel med mera.
Mot denna bakgrund har sjukvarden limnat forestillningen att smarta
eventuellt ska behandlas eftersom det dr ”synd om patienten”, till en aktiv
hallning dér den risk som smartan medfor ar huvudmotivet for en aktiv
intervention. Denna grundhallning giller all smirta, dven smirta hos personer
som inte kan botas och som befinner sig i livets slutskede.

En grundliggande etisk princip ir att ”gora gott”. Det dr mycket angeldget att
smarta identifieras, analyseras och behandlas 1 livets slutskede lika vil som i
ovrig sjukvard. Valet av behandling innebir alltid en avvagning mellan avsedd
gynnsam effekt och risk for biverkningar. For patienter i livets slutskede kan
den avvigningen till exempel gora att risken f6r langtidsbiverkningar far
mindre relevans.

En annan viktig etisk princip ir respekten for patientens ritt att vara med i
beslutsprocessen, ’autonomiprincipen”. Det innebar att savil analys som
behandling ir en angeldgenhet for patient och likare i samrad och dialog.
Patientens egen virdering av vilken smirta eller andra plagsamma symtom
som kan anses acceptabla dr av central betydelse, och patienten har ritt att
avsta fran symtomlindrande behandling. Patientens medverkan vid
smartbehandling i livets slutskede maste dock anpassas till eventuell kognitiv
svikt och férmaga att tillgodogora sig information. De nirstiendes roll ar i
detta skede av livet ocksd mycket viktig. Likaren maste emellertid alltid arbeta
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enligt vetenskap och beprovad erfarenhet, likaretiken och lagstiftningen, och
det ar ytterst ldkaren som fattar de medicinska besluten.

21.8 Opioidbehandling

Mer potenta (starka) opioider sisom morfin, buprenorfin, oxikodon,
ketobemidon, hydromorfon, fentanyl och metadon dr de viktigaste
preparaten vid smartlindring i livets slutskede. De mindre potenta (svaga)
oploiderna — kodein och tramadol — har en mycket begrinsad anvindning i
detta skede. Det relativt nya preparatet tapentadol har bade en svag
opioideffekt och en noradrenerg effekt (effekt pa vissa smarthammande
nedatstigande banor), och ir ett tillskott vars eventuella plats i palliativa
situationer inte ar utvirderad dnnu.

21.8.1 Preparatgenomging

Motfin
Morfin ar férstahandsalternativ bland mer potenta opioider:

e Biotillgingligheten dr 15-65 procent vid peroral tillforsel, och snittet
ligger pa cirka 35 procent. Parenteralt dir morfin darfor tre ganger mera
potent dn peroralt.

o Effekt fas inom 30—45 minuter efter peroralt intag av kortverkande
tablett och maximal effekt inom 1-2 timmar. Effekten kvarstar i cirka 4
timmar. Effekt efter intravendst givet morfin ses oftast inom 10-15
minuter och efter subkutan administration inom 15-25 minuter.

Vid njursvikt bor alla opioider med aktiva metaboliter undvikas, alternativt
bor dosen reduceras och effekt och biverkningar féljas noggrant éver tid pa
grund av risk f6r ackumulering av aktiva metaboliter. Alternativt kan fentanyl
anvindas da det inte har aktiva metaboliter.

Om morfinbehovet dr oklart och smirtbilden dr svingande kan man inleda
med peroral behandling med kortverkande morfin med 5-10 mg var fjarde
till var sjitte timme — den lidgre dosen till dldre opioidnaiva patienter.
Extrados, att tas vid behov, bor vara en sjittedel till en tiondel av den totala
dygnsdosen. Dostitrering sker med st6d av antalet extradoser som getts under
det senaste dygnet sa att den totala mingden extra givet morfin fordelas pa
var och en av de ordinarie doserna. Nitr tillfredsstallande smartlindring
uppnitts gors en 6vergang till depotpreparat. Dessa preparat ges vanligen var
tolfte timme. Den forsta depottabletten ges tva timmar efter den senast givna
kortverkande tabletten. Direfter ges kortverkande enbart som extrados.
Betydligt ligre morfindoser kan dock vara aktuella vid vissa smarttillstand, till
exempel vid artros.

Om smartbilden dr stabil 4r det ddremot ofta en fordel att inleda
opioidbehandlingen direkt med lingverkande depotpreparat. Startdoser dr
10-60 mg (morfin) per dygn — den ldgre dosen till dldre patienter som inte
tidigare statt pa morfinpreparat. Kortverkande tabletter ordineras som
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extrados pa sitt som beskrivits ovan vid smartgenombrott och for att na
adekvat dygnsdos.

Buprenorfin

Buprenorfin dr en annan opioid:

e Preparatet finns for sublingualt bruk och 1 en transdermal
ligdosberedning (“smartplaster”).

o Tillgingliga beredningar begrinsar dess anvindning inom varden i livets
slutskede, men om patienten har en fungerande smirtlindring med till
exempel plaster kan behandlingen fortga in i slutskedet.

Fentanyl

Fentanyl hor ocksa till de mer potenta opioiderna:

e Substansen dr 50-100 ganger mer potent dn morfin och kan ges
transdermalt, transmukosalt, sublingualt och intranasalt. De olika
transdermala preparaten édr bioekvivalenta, och 25 mg per timme
motsvarar som regel 40—60 mg peroralt morfin per dygn, &ven om FASS
anger att 25 mg per timme kan motsvara allt fran 45—134 mg peroralt
morfin.

e Vid transdermal behandling ger preparatet effekt inom cirka 12 timmar.
Full effekt ses efter cirka 24 timmar och da forst kan utvirdering ske.

e Plaster byts normalt vart tredje dygn. Hos barn och ungdomar byts det
oftare: varannan dag,.

Plasterbehandling dr limplig vid stabil opioidkinslig smarta hos patienter som
har svart att ta tabletter eller har osidkert upptag fran mag-tarmkanalen.
Plasterbehandling dr mindre limplig till patienter med instabil smarta eller
tillstind med mycket héga opioiddoser.

Fentanyl for oral transmukosal, sublingual eller intranasal tillférsel ges vid
smartgenombrott dar snabb effekt efterstrivas. Effekt ses inom 10—
15 minuter.

Hydromorfon

Bland dessa opioider finns dven hydromorfon:

e Hydromorfon har en biotillgianglighet, anslagstid och effektduration efter
peroral tillférsel som liknar morfinets men dr 5-7,5 ganger mer potent an
morfin. Faktorn 5 giller framfor allt nar man jamfor parenterala
beredningar och faktorn 7,5 nir man jamfor perorala beredningar (ett
exempel: 4 mg hydromorfon har en smartlindrande effekt motsvarande
cirka 30 mg morfinsulfat som ges peroralt, det vill siga hydromorfonet ar
7,5 ganger starkare dn morfin i tablettform).

e Parenteral beredning kan vara ett alternativ vid héga opioiddoser
eftersom den hogre potensen leder till mindre volym likemedel (effekten
av 10 mg morfin intravendst motsvaras av ungefir 2 mg hydromorfon
intravenost).
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Ketobemidon

Aven ketobemidon hér till denna grupp:

e Ketobemidon ir ekvipotent med morfin men har en begransad klinisk
dokumentation. Langverkande depotpreparat saknas, vilket begrinsar
dess anvindning.

o Preparatet saknar kliniskt verksamma metaboliter och kan anvindas till
patienter med nedsatt njurfunktion.

Metadon

En annan potent opioid dr metadon:

e Metadon ir ett specialpreparat som vid ritt anvindning kan vara mycket
effektivt, men det forutsitter specialkunskaper da preparatet inte ar
jamforbart med andra starka preparat inom morfingruppen.

e Biotillgingligheten ar cirka 80 procent vid peroral tillférsel.

o Preparatet dr marginellt mer potent in morfin vid behandling med
enstaka doser, men vid kontinuerlig behandling 4r metadon flera ganger
mer potent och inget fast ekvianalgetiskt férhallande finns. Med okande
mingder morfin behovs proportionellt ligre doser metadon vid ett byte
mellan preparaten.

e Halveringstiden dr 15-60 timmar eller dnnu lingre. Detta gbr initiering av
metadonbehandling svarstyrd och insittning ska géras av likare med
erfarenhet av preparatet. Uttitrerade metadondoser tenderar diaremot att
vara mer stabila dn for Gvriga opioider.

e Preparatet bedoms som sikert vid nedsatt njurfunktion.

Oxikodon

Oxikodon ir ytterligare en opioid:

e I parenteral form dr oxikodon ekvipotent med morfin. Biotillgingligheten
ar 60-80 procent. Peroralt oxikodon ar darfor 1,5-2 ganger mer potent
an morfin.

e Maximal effekt ses inom en till tva timmar vid oral tillforsel. Effekten
kvarstir 1 citka sex timmat.

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

21.8.2 Vanliga biverkningar vid opioidbehandling

Andningsdepression

Opioider kan himma andningscentrum hos en frisk, smirtfri person. Smarta
stimulerar 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 en opioid ett tag, 1 jaimforelse med personer som provar opioider f6r
forsta gangen.
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Forstoppning

Forstoppning dr en narmast ofrankomlig biverkan och kvarstar under hela
behandlingstiden. Egentligen handlar det om mer dn bara férstoppning;
opioider gor att tarmrérelserna blir lingsammare, men ocksa att det blir en
okad tonus (6kad muskelspanning) i glatt muskulatur bade i tarmar, njurvigar
och gallvigar. Pa engelska kallas detta syndrom med férstoppning och
tonusokning f6r OIBD (opioidinduced bowel dysfunction) och innebar
torutom risken for forstoppning att patienten i svara fall ocksa kan drabbas
av buksmartor, gasbildning, utspind buk, aptitléshet och illamaende. OIBD
kan ocksa forklara varfor patienter som far morfinpreparat for forsta gaingen
far svart att kissa: Den glatta muskulaturen drar helt enkelt ithop sig och
bidrar till symtombilden.

Behandlingen bestar av att forebygga besviren genom att vid opioidinsittning
paborja laxantiabehandling. Ofta kombineras motorikstimulerande medel (till
exempel pikosulfat) med osmotiskt verkande laxantia (till exempel makrogol).
Kombinationspreparat som innehéller naloxon (till exempel oxikodon och
naloxon) anses ge mindre risk for férstoppning.

Generellt sett har preparat som himmar morfinreceptorer (my-receptorn)
perifert i tarmen en effekt som vanliga laxermedel inte har: de minskar
tonusokningen (muskelspanningen) i tarmvaggen och 1 gall- och njurvigar.
Till dessa preparat hoér naloxon (delkomponent i Targiniq®), naloxegol
(Moventig®) och metylnaltrexon (Relistor®).

Illamaende

Illamaende drabbar cirka 30 procent av patienterna och risken 6kar hos
uppegiende patienter. Behandlingen ska vara férebyggande och limpliga
preparat ir meklozin, metoklopramid och haloperidol. Tolerans utvecklas
oftast mot illamdendet och efter tio till tolv dagar kan man hos en besvirsfri
patient 6verga till medicinering vid behov.

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 anhériga informeras om att tolerans utvecklas inom fyra till sju dagar
och besviren brukar di normalt minska.

I den sista fasen av palliativ vard dr den terapeutiska bredden for vanliga
analgetika ibland sndv. Till exempel kan den dos morfin som ger acceptabel
smartlindring vara mycket nira den dos som ger vakenhetspaverkan. Detta
forhallande pékallar noggrann och upprepad dostitrering.

Kognitiv dysfunktion

Risken for kognitiv paverkan 6kar vid behandling av dldre patienter och svart
sjuka. Koncentration och minne paverkas men dven foérvirring,
hallucinationer och mardrémmar kan uppkomma. Orsaken ir ofta
multifaktoriell och flera behandlingsatgirder kan krivas.

Opioidinducerad hyperalgesi (OIH)

Forutom opioidernas vilkdnda biverkningar finns ett annat viktigt problem
som man bor kdnna till: opioiderna i sig kan ge upphov till mycket svira
smarttillstind, i stillet for att lindra smartan. Rent konkret innebir detta att ju
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mer opioider man ger till en patient som drabbats av OIH, desto mer ont far
hen. Till slut kan man hamna 1 en situation dir man sprutar morfin men
patienten skriker av smirta.

Av den anledningen ir det viktigt att férsta lite grann om de bakomliggande
mekanismerna som kan ge upphov till OIH. Problemet ar vanligast vid
morfin- och hydromorfonbehandling, framfor allt hos patienter som i livets
slutskede far en sviktande njurfunktion. Detta beror pa att morfinet
metaboliseras (omvandlas) till tva nedbrytningsprodukter som férkortas M6G
och M3G. M6G ir starkt smirtstillande och bidrar till morfinets effekter,
medan M3G kan ge upphov till biverkningar om det ansamlas.
Biverkningarna handlar om hyperalgesi (6kad smartupplevelse, det vill siga en
smartsam retning gor mer ont dn den ”borde” goéra) och allodyni (dd en icke
smirtsam beroring utléser smirta). Aven sma muskelryckningar kan
forekomma. Risken finns att man tolkar detta nya smarttillstind som ”vanlig”
smarta och ger ytterligare morfin, vilket leder till att det ansamlas dnnu mer
M3G och smirtan blir bara virre.

Forutom ansamlingen av metaboliten M3G bidrar andra komplicerade
mekanismer till uppkomsten av OIH. Bland dessa kan nimnas aktivering av
NMDA-receptorn, en 6kning av dynorfin spinalt och en obalans i
nedatstigande smartbanesystem som gor att smartimpulserna inte bromsas pa
vanligt sitt. Vid OIH brukar ocksa kinsligheten for glutamat 6ka.

Trots att OIH har samband med morfintillférsel (och dirmed halten av
M3G) dr det viktigt att kdnna till att allodynin inte medieras av
morfinreceptorn (my-receptorn). Naloxon har dirfor inte effekt pa allodyni

vid ett OIH-tillstand.

OIH ir komplicerat och det finns ibland anledning att konsultera andra
specialister. Man bor rent konkret ta stillning till additiv farmakologisk
behandling och verviga att gora ett opioidbyte. Féljande dtgirder kan
overvagas:

e Se till att patienten far i sig vitska (eventuellt stdddropp, eventuellt 1
kombination med vitskedrivande) for att skolja ut metaboliter.

e Opioidrotation kan vara ett alternativ, det vill sdga att byta till en opioid
som har ldg risk f6r OIH (till exempel oxikodon eller metadon). Metadon
kan dessutom himma NMDA-receptorn och kan dirmed ha en extra god
effekt.

e NSAID-preparat (antiinflammatoriska preparat sisom naproxen,
ibuprofen och diklofenak) kan sittas in om patienten inte redan stir pa
det. NSAID kan minska det totala behovet av opioider och dessutom
minska mingden glutamat (eftersom prostaglandiner bidrar till
glutamatfrisittning och en prostaglandinhimmare minskar darmed
glutamat 1 bakhornet 1 CNS).

e Insittning av en ren NMDA-hdimmare kan ocksa ha effekt (metadonet
har viss NMDA-himmande effekt medan ketamin och esketamin har en
mer renodlad NMDA himmande effekt).
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Toleransutveckling och opioidinducerad hyperalgesi kan vara svira att
sarskilja hos den svart sjuka patienten och kraver skilda behandlingsstrategier.
Vid toleransutveckling bor hogre grunddos och extrados ges vid behov for
forbattrad smartlindring. Opioidinducerad hyperalgesi innebir tvirtom att en
storre opioiddos ger 6kad smairtkanslighet och generaliserad smiirta.

21.8.3 Behandlingsstrategier

All behandling ska vara individualiserad. Valet av opioid styrs av aktuell
smartmekanism, njurfunktion, biverkningar och tinkt administrationssitt.
Dosckningar med cirka 30-50 procent ar vanliga i behandlingens
titreringsfas. Om grunddosen ir ldag brukar 50 procent fungera (till exempel
att 6ka dygnsdosen av peroralt morfin fran 40 mg till 60 mg), medan man vid
hogre dygnsdoser bor vilja cirka 25-30 procent (till exempel att 6ka
dygnsdosen av peroralt morfin fran 400 mg till cirka 500 mg) Opioider har
ingen maxdos utan doseringen styrs av den smartstillande effekten och
biverkningarna. I det fortsatta forloppet kriver sjukdomsprogress ofta
successivt 6kade doser. Det 4r anda viktigt att komma ithag att om smairtan ar
morfinkinslig brukar ganska mattliga dygnsdoser krivas. Om behovet av
oploider riknat i peroralt morfin Gverstiger 100-200 mg per dygn finns det
skil att analysera smirtan med avseende pa om den har delkomponenter dir
annan kompletterande behandling kan behévas, till exempel
antiinflammatoriska preparat.

Behovet av extradoser styr eventuell 6kning av underhallsdosen. Vid
cancerrelaterad smarta rekommenderas i forsta hand peroral behandling. Vid
otillfredsstillande smirtlindring trots 6kad dos kan subkutan eller intravends
behandling prévas, forutsatt att smartan bedoms vara opioidkanslig. Vid en
stabil smartsituation dar fortsatt oral administrering inte dr mojlig kan byte till
transdermalt fentanyl eller subkutan pump 6vervigas.

Ofta forekommer flera olika typer av smirta, vilket medfor att en
kombinationsbehandling av flera likemedel kan beh6vas.

21.8.4 Byte av opioid

Byte fran en opioid till en annan kan bli aktuellt om patienten dr val
smartlindrad men har besvirande biverkningar. Om bytet gors hos en val
smartlindrad patient ska startdosen av den nya opioiden reduceras. Detta
beror pa inkomplett korstolerans mellan de olika preparaten, vilket innebér
att preparatet man byter till kan férvintas ha nagot starkare effekt dn vad
tabellen anger. En klok strategi dar darfor att inte bérja med for hég dos av det
nya preparatet, men diremot vara redo att 6ka dosen successivt. Vid
otillfredsstillande smirtlindring gbrs en ny smartanalys.

I praktiken kan ett byte mellan tva opioider hos en vil smirtlindrad patient se
ut pa foljande sitt:

e Vil]j ny opioid utifran smirtmekanism, biverkningsménster och
njurfunktion.
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e Berikna den ekvianalgetiska dosen.

e Reducera dosen av den nya opioiden till 50—75 procent av ekvianalgetisk
dos.

e GOt bytet abrupt utan nedtrappning av den féregaende 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.
o Fortsatt dostitrering sker med hjilp av mingden extradoser.
e Likemedel mot forstoppning och illamaende ordineras.

e Vid 6vergang fran peroral till subkutan eller intravenos behandling ges
hilften till en tredjedel av den perorala dosen, beroende pa vilket preparat
det dr fragan om. Direfter ska behandlingen utvirderas och justeras.

e Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras.

Individualiserad behandling utgdr en forutsittning for god smirtlindring
eftersom upptag och effekt skiljer mycket mellan olika personer. For att
effektivt behandla smirta med opioider i livets slutskede krivs god kinnedom
om olika opioiders administrationssatt och farmakologi. Unga, gamla
och/eller opioidtoleranta patienter kriver ytterligare omsorg och kunskap for
att smirtbehandling med opioider ska fungera optimalt. Aldre personers och
barns smirta underdiagnostiseras ofta, eller underbehandlas med mindre
potenta opioider saisom tramadol och kodein. Svir opioidkinslig smarta hos
dldre och barn ska behandlas med mer potenta opioider, men doserna maste
anpassas da aldre generellt har en hogre kinslighet f6r opioider an yngre. En
ligre dos till en aldre patient kan ge lika god smirtstillande effekt som en
hogre dos till en medelalders person.

137



Tabell 6. Guide till farmakologisk behandling av nociceptiv smdrta i livets slutskede. Kommentar frian vardprogram-
gruppen: Vid njursvikt bir alla opioider med aktiva metaboliter undvikas alternativt bor dosen reduceras och effekt
och biverkningar foljas noggrant over tid pa grund av risk _for ackumulering av aktiva metaboliter.

Njurfunktion  Biverknin

Visceral kontinuerlig smirta

ar

Preparatval

Molande buksmirta, Normal Morfin, ev. NSAID och paracetamol.
.€X. Vi i 1
LCX .Vld pertonea Normal Mlamaende/  Parenteralt motfin, senate eventuell Gvet-
arcinos oy . . .
krikningar gang till transdermalt fentanyl. Overging
till hydromorfon vid héga doser morfin
parenteralt.
Nedsatt Oxikodon, vid hoga doser parenteralt gors
overgang till hydromorfon.
Smirta fran Betametason, sedan NSAID, ev. morfin.
leverkapseln
Visceral intermittent smarta
Krampsmarta i buken ~ Normal Buscopan subkutant, NSAID. Om
eller urogenitalregion- molande grundsmirta finns ges morfin.
en, t.ex. ileus/subileus Vid utbredda metastaser ges betametason
mot visceralt 6dem med sekundir smirta.
Nedsatt Som ovan men uteslut NSAID och byt
morfin mot oxikodon.
Djup somatisk kontinuerlig smirta
Molande virk i skelett, Normal NSAID, paracetamol, morfin, ev.
mjukdelar betametason och bisfosfonat.
Normal Illamiende/ NSAID parenteralt. Parenteralt morfin,
krakningar senare 6vergang till transdermalt fentanyl.
Overging till hydromorfon vid héga doser
morfin parenteralt. Eventuellt betameta-
son.
Nedsatt Paracetamol, oxikodon, vid hoga doser

Ytlig somatisk kontinuerlig smarta

Molande vark i

cancersar

Normal

Somatisk intermittent smarta

Kramper i perifer Normal
muskulatur

Aktivitetsutlost Normal
skelettsmarta

parenteralt gors Overgang till hydromorfon.
Eventuellt betametason.

Paracetamol, NSAID. Lokal motfin-
behandling vid inflammation. Ofta dalig
effekt av systemisk opioid.

Lag dos bensodiazepin.

Paracetamol, NSAID, ev. betametason.
Morfin vid molande grundsmirta. Trans-
mukosalt/sublingualt/intranasalt fentanyl
vid smirtgenombrott. Stralbehandling.
Eventuellt bisfosfonat.
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21.8.5 Farmakodynamiska och farmakokinetiska synpunkter

Nedsatt njurfunktion och/eller leverpatologi utgér ingen kontraindikation
mot behandling med opioidanalgetika. Nedsatt njur- och/eller leverfunktion
innebdr diremot att opioidbehandlingen far anpassas ytterligare efter
individens forutsittningar. Upprepad dosering av morfin vid njursvikt ar
dock férenat med hog risk for 6verdosering pa grund av ackumulation av
aktiva vattenlosliga metaboliter. Vid laga virden avseende kreatininclearance,
till exempel < 30 ml per minut, 4r den renala eliminationen av vattenlosliga
aktiva metaboliter avsevirt forsimrad. Tilltagande biverkningar sisom
sedering och foérvirring hos en morfinbehandlad patient kan orsakas av
nedsatt njurfunktion eller vitskebrist. Det kan vara limpligt med byte till en
opioid som ir mindre beroende av renal elimination 4n morfin (buprenorfin,
fentanyl, ketobemidon, metadon eller oxikodon), men dven dosanpassning
och vitskeersittning kan forbattra situationen for den svart sjuka patienten.

Spadbarn i neonatalperioden (0-30 dagar efter f6dsel) och mycket gamla ar
sarskilt kdnsliga f6r opioider och dessa preparats biverkningar. Utvirdering av
opioiders effekt och biverkningar dr problematisk i dessa aldersgrupper och
vid nedsatt kognitiv funktion.

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

21.9 Smartbehandling med icke-opioider i livets
slutskede

I den konventionella arsenalen for nociceptiv smirta finns tre
preparatgrupper med relativt distinkta analgetiska mekanismer: paracetamol,
NSAID och opioider. Utover dessa finns ett flertal preparat med andra
verkningsmekanismer, med varierande dokumentation och klinisk
erfarenhetsbas. Hormonterapi, kemoterapi och radionukleoider kommer inte
att beroras har.

21.91 Farmakologisk grundarsenal

Till den farmakologiska grundarsenalen hor

e paracetamol
e NSAID
e kortikosteroider

e likemedel mot neuropatisk smirta (antidepressiva, antiepileptika,
tramadol)

e spasmolytika preparat.
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Paracetamol

Paracetamol har en etablerad plats i terapiarsenalen dven vid svar smirta.
Fransett levertoxicitet har det fa kontraindikationer och det finns dven en
intravenos beredning som fatt en omfattande anvindning, exempelvis i
intensivvardssituationer. Paracetamols bidrag till smirtlindringen vid samtidig
behandling med potenta opioider i palliativmedicinska sammanhang har dock
ifragasatts. Vid klinisk god smirtkontroll bor utsittningsférsék genomforas,
da man ur ett mekanismbaserat perspektiv endast ska anvinda de preparat
som adderar till smirtlindringen. Har patienten smirtlindring av paracetamol
bor tillférseln sikras dven 1 livets slutskede, 4ven om intravends beredning
maste anvandas.

NSAID

NSAID-lakemedel verkar genom att himma cyklooxygenasenzymerna och
kallas ocksa COX-himmare. De tillh6r vara mest potenta analgetika och har
en given plats vid smarttillstind i livets slutskede. Deras anvindbarhet i den
palliativa varden begrinsas dock av vilkinda och ibland svara biverkningar
sasom andfaddhet pa grund av vitskeretention, blédningsrubbningar,
gastrointestinala besvir, njursvikt och 6kad risk for forvirringstillstand.
Biverkningarna dr ofta dosberoende och riskerna 6kar med behandlingstidens
lingd. I situationer dir patienten inte kan inta likemedel peroralt kan COX-
himmare ges intravenost. Detta avser saval selektiva COX2-hammare
(parecoxib) som oselektiva (ketorolak och diklofenak). Ketorolak kan aven
ges subkutant.

Kortikosteroider

Vid vissa tillstaind i samband med spridd cancer kan kortikosteroider ha god
effekt pa smartan. 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 fér gastrointestinala komplikationer i form av
magsar ar kraftigt 6kad i kombination med NSAID. Vid lingre
behandlingstider finns risk f6r biverkningar i form av till exempel
muskelsvaghet 1 stora muskelgrupper och osteoporos, men de behéver
nodvandigtvis inte beaktas om den forvintade 6verlevnadstiden ar kort.

Likemedel mot neuropatisk smirta

Rekommendationer f6r behandling av neuropatisk smarta (nervsmarta) ar
viletablerade i flera nationella och internationella guidelines. Det finns inga
skil att franga dessa riktlinjer f6r smarta i livets slutskede. Pentiner
(gabapentin och pregabalin) dr forstahandspreparat vid neuropatiska
smartkomponenter, men i cancersammanhang i sena palliativa skeden bor
man starta med betydligt ligre doser 4n de som rekommenderas 1 FASS.
Upptrappningen bor ocksa ske lingsammare och slutdosen ér ofta ligre dn
den som beskrivs i FASS. Tilligg av tricykliska preparat (till exempel
amitriptylin) kan med férdel gbras om gabapentinet eller pregabalinet inte har
fullgod effekt. Aven hir startar man med mycket liga doser (kvillsdos) och
Okar langsamt. I motsats till vid neuropatiska icke-cancertillstind kan kortison
1 medelhog eller hog dos ha god effekt vid cancerrelaterade neuropatiska
komponenter, da cancern ofta ger upphov till en inflammatorisk svullnad

140



som dven paverkar nerver och utléser neuropatisk smirta. Aven tilligg av
metadon (som har flera verkningsmekanismer) kan overvigas men forutsitter
specialkunnande da metadonet dr komplicerat. Oxikodon har ocksa en plats
vid neuropatisk smirta, inte minst vid postherpetisk neuralgi (nervsmirta
efter Herpes zoster-infektion).

Da Likemedelsverkets rekommendationer skrevs fanns inte tapentadol som
kan utgora ett alternativ i situationer med samtidig nociceptiv och
neuropatisk smarta.

I lakemedelssammanhang anvinder man ofta begreppet NNT, det vill siga
Numbers Needed to Treat. NNT ér ett matt pa hur manga patienter man
behover behandla for att fa en tydlig effekt (minst 50 procents
smartreduktion). NNT-uppgifter dr svarvirderade vid neuropatisk smirta
eftersom det finns méanga o/ika former av neuropatisk smarta. Man kan till
exempel inte jimféra smirtan vid en postherpetisk neuralgi med en
nervsmirta nir en cancerpatient far en kotkollaps och en nervrot blir inklimd
rent mekaniskt. De siffror som trots allt finns i litteraturen ger en viss
vigledning, aven om de inte ir hela sanningen. I vissa studier dterfinner man
toljande NNT-virden: tricykliska antidepressiva: 2,3; oxikodon: 2,5 och
gabapentin: 3,2. NNT virdet maste vigas mot risken for biverkningar (NNH,
det vill siga Number Needed to Harm) och mot den aktuella typen av
nervsmarta.

Spasmolytika preparat

Vid obstruktion av njurvigar, gallvigar eller tarmar kan en spasm eller
koliksmirta uppsta som dr mycket smartsam. Kombinationspreparat av
opioider och antikolinergika sisom morfin-skopolamin bor undvikas
eftersom risken for biverkningar dr storre vid likemedel med fasta
kombinationer. Diremot kan butylskopolamin eller glykopyrron ha god
smirtlindrande effekt.

21.9.2 Specialistpreparat

Om grundarsenalen inte ricker behéver likare med speciell kunskap och
sarskilt intresse for problematiken kontaktas. Ytterligare ett antal preparat kan
da bli aktuella att anvinda, till exempel

e ketamin

e Dbisfosfonater

e lokalanestetika systemiskt

e alfa-2-adrenoreceptoragonister

e spinal behandling

neurolytiska blockader.

Aven metadon ska i de flesta fall betraktas som ett specialpreparat.
Ketamin
Ketamin har funnits pa marknaden i snart 50 ar. Fran borjan introducerades

och anvindes det som ett narkosmedel, men 1 ligre doser har ketamin dven
funnit anvandning som analgetikum. Dess unika verkningsmekanism med
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ringa paverkan pa andning och cirkulation har gett ketamin en plats dven
inom palliativmedicinen. Ketamin kan ha en positiv effekt vid
oploidinducerad hyperalgesi (OIH), central sensitisering och rorelsekorrelerad
smirta. Aven om de kliniska erfarenheterna ir goda och enstaka rapporter
finns om goda effekter 4r det strikt vetenskapliga stodet for ketamin inom
palliativ vard svagt. Nédgra etablerade riktlinjer for palliativmedicinsk
anvindning finns darfor inte.

Bisfosfonater

Bisfosfonater har visat sig kunna minska smartan fran skelettmetastaser och i
vissa fall har dramatiska effekter uppnatts. Anvindningen inom den palliativa
varden begrinsas dock av att det tar lang tid innan full effekt uppnas, dven
om intravends tillférsel 1 hégre doser visat sig ha en snabbt insittande effekt 1
vissa fallbeskrivningar.

Lokalanestetika systemiskt

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

Alfa-2-adrenoreceptoragonister

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

Spinal smirtbehandling

I palliativ vard bor mojligheten med intratekal likemedelsadministration
provas, samtidigt som man bor kinna till att OIH ibland uppstar just vid
spinal smartbehandling med morfin. Om sa ir fallet kan man Gverviga att
bara ha ett lokalbed6vningsmedel i spinalkatetern (bupivakain, det vill siga
Marcain®) och komplettera med oxikodon eller metadon genom annan
tillférsel. Spinal smirtbehandling kan ge opioida effekter med hogre
koncentrationer vid receptorerna i ryggmirgen och maoijligen i hjirnan dn vid
systemisk behandling. L.okalanestetika kan ocksa vara en virdefull
behandlingsmetod. Intratekal tillf6rsel av lokalanestetika, till exempel
bupivakain med eller utan kombination med morfin, dr en virdefull
behandlingsmetod nir systemiskt tillférda opioider ger otillricklig
smartlindring. Som exempel kan en ldg intratekalkateter (i lindryggshojd) ge
god smirtlindring vid recidiv av vulvacancer som kan ge upphov till mycket
svara smarttillstand. Dessa smartor svarar som regel ganska daligt pa peroralt
morfin. Doseringen sker med fordel via en patientkontrollerad pump.

Neurolytiska blockader

Neurolytiska blockader anvinds nu mindre ofta dn tidigare, sannolikt pa
grund av att mer konservativa smirtlindringsmodaliteter blivit effektivare,
men ocksa pa grund av att den nervpaverkan som uppstar vid en neurolytisk
blockad pa sikt kan leda till nya, sekundira smartor om patienten blir en
langtidsoverlevare. Dock finns dnnu en plats for dessa tekniker, inte minst vid
pankreascancer.
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21.9.3 Akut smirtkris — radgor med specialist!

Det hinder att smirtsituationen blir sa akut att den far karaktiren av en
medicinsk akutsituation. Det dr dé viktigt att snabbt bryta smirtan med
farmaka med sd kort effektlatens som mojligt. Det dr ocksa en fordel om
effektdurationen ar kort, eftersom tillfillig Gverdosering da blir ett mindre
bekymmer. Exempel pa substanser som kan ges intravenost i detta
sammanhang dr ketorolak, parecoxib eller ketamin (fér dosering se
Likemedelsverkets information) (310).

21.10 Klinisk beslutsprocess

Foljande flédesschema avser att ge en struktur till stod f6r den kliniska
beslutsprocessen. Nir smirtbehandlingen ter sig otillricklig har patienten ofta
en komplex symtombild, dir smarta och andra svara symtom (till exempel
llamadende, dyspné eller angest) 6verlappar. Dirfor innehéller flodesschemat
symtomproblematik i ett vidare perspektiv.

Figur 7. Klinisk besiutsprocess — dversikt.

Pagaende smartbehandling fungerar daligt

Pagaende smartbehandling fungerar daligt

Smarta Andra symtomer an smarta
Se flodesschema Il Se flodesschema Ill
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Figur 8. Klinisk beslutsprocess — bebandlingssvikt avseende smdirta (310) .
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22. VARDPROGRAMGRUPPENS STYRGRUPP

Catrl-Johan Fiirst, professor, 6verlakare, Palliativt utvecklingscentrum,
Lunds universitet och Region Skane. Representant for region syd, ordférande
1 nationella vardprogramgruppen.

Helena Adlitzer, fil. kand., leg. sjukskoterska, processledare i palliativ
cancervard, diagnoskoordinator, Regionalt cancercentrum Stockholm
Gotland. Representant for region Stockholm Gotland.

Bertil Axelsson, docent, 6verlikare, Storsjoglintans palliativa
hemsjukvardsteam, Ostersunds sjukhus. Adj. lektor i palliativ medicin,
Institutionen for stralningsvetenskaper, Umea universitet. Representant for
region norr samt Svenska palliativregistret.

Per-Anders Heedman, 6verlikare, Palliativt kompetenscentrum i
Ostergotland. Representant for region sydost.

Elisabeth Kenne Sarenmalm, fil. doktor, leg. sjukskoterska,
forskningsledare, FoU Centrum, Skaraborgs sjukhus, Skovde. Representant
tor region vist samt Nitverket f6r forskande sjukskéterskor 1 palliativ vard.

Elisabet Lofdahl, 6verlikare, Palliativa sektionen SU/Sahlgrenska
universitetssjukhuset. Processigare Palliativ vard, Regionalt cancercentrum
Viist. Representant for region vast.

Ulla Martinsson, med.dr. 6verlikare, Onkologkliniken, Akademiska
sjukhuset, Uppsala. Representant for region Uppsala Orebro samt Palliativa
forskningsnatverket i Sverige.

Gerd Silk, med.kand., leg. sjukskoterska, distriktsskoterska, utvecklingsledare,
Kvalitets- och utvecklingsenheten Region Gotland. Representant f6r region
Gotland samt Riksféreningen f6r medicinskt ansvariga sjukskoterskor.

22.1 Nationell referensgrupp - Patientforetradare

Gunvor Swenning, vice ordférande i Blodsjukas férening i Visternorrland
region nott.

3

Maude Andersson, patientrepresentant i vardprocessgruppen for palliativ
vard, region Uppsala Orebro.

Bo Karlsson, representant fran Blodcancerféreningen i Stockholm, region
Stockholm Gotland.

Elisabet Asker, representant fran Proliv (stodforening prostatacancer),
suppleant i Patient- och nirstienderadet, region Stockholm Gotland.

Ann Edvardsson, Brostcancerféreningen Solvindan Kalmar lin, region
sydost.

Dieter Rithmann, Blodcancerféreningen, region sydost.
Christina Lindblad, Patient- och nirstaenderepresentant, region vast.

Susanne Deroff Hay, Brostcancerforeningen Parlan Helsingborg
Landskrona, region syd.
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Ragnhild Collbo, Brostcancerféreningen Victoria Ostra Skane, region syd.

22.2 Stddteam fran Regionalt cancercentrum
Stockholm Gotland

Ann-Sofi Oddestad, virdprogramsekreterare, Regionalt cancercentrum,
Stockholm Gotland.

Sini Kilpeldinen, statistiker, Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland.
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24, VARDPROGRAMGRUPPEN

24.1 Forfattare, reviderad version 2016

Helena Adlitzer, fil. kand., leg. sjukskéterska, processledare i palliativ
cancervard, diagnoskoordinator, Regionalt cancercentrum Stockholm
Gotland.

Birgitta Andershed, professor, leg. sjukskoterska. Institutionen for
vardvetenskap och palliativt forskningscentrum, Ersta Skéndal
Hégskola.

Bertil Axelsson, docent, 6verlikare, Storsjoglintans palliativa
hemsjukvirdsteam, Ostersunds sjukhus. Adj. lektor i palliativ medicin,
Institutionen for stralningsvetenskaper, Umea universitet. Representant
for Norra sjukvirdsregionen samt Svenska palliativregistret.

Karin Blomberg, docent, universitetslektor, leg.sjukskéterska,
Institutionen f6r hilsovetenskap och medicin, Orebro universitet.

Inger Fridegren, leg. likare, ASIH Nacka, Nacka Nirsjukhus.
Representant f6r Svensk férening for allmanmedicin.

Maria Friedrichsen, docent, klinisk lektor, Palliativt kompetenscentrum
Ostergétland, Vrinnevisjukhuset. Linkopings Universitet, Medicinska
fakulteten, Inst. for Samhaills- och Valfidrdsstudier.

Carl-Johan Fiirst, professor, 6verlikare, Palliativt utvecklingscentrum,
Lunds universitet och Region Skane. Representant for Sédra
sjukvardsregionen, ordférande i nationella vardprogramgruppen.

Per-Anders Heedman, 6verlakare, Palliativt kompetenscentrum i
Ostergotland. Representant for Sydostra sjukvardsregionen.

Ingela Henoch, docent, universitetslektor, leg. sjukskoterska,
Sahlgrenska akademin, G6teborgs universitet, Institutionen for
vardvetenskap och hilsa, Géteborg.

Elisabeth Kenne Sarenmalm, fil. doktor, forskningsledare, leg.
sjukskoterska, FoU Centrum, Skaraborgs sjukhus, Skévde. Representant
for Vistra sjukvardsregionen samt Natverket for forskande
sjukskoterskor i palliativ vard.

Elisabet Lofdahl, 6verlikare, Palliativa sektionen SU/Sahlgrenska
universitetssjukhuset. Processigare Palliativ vard, Regionalt
cancercentrum Vast.

Christina Melin-Johansson, docent i vardvetenskap,
specialistsjukskoterska, Avdelningen f6r omvardnad, Mittuniversitetet
Ostersund.

Ulla Molander, docent, leg. likare, Palliativa enheten, Geriatriska
kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg,.

Hans Persson, docent, 6verlikare, Hjiartmedicin, Danderyds sjukhus.
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Héléne Pessah-Rasmussen, docent, 6verlikare, sektionschef
rehabiliteringsmedicin, verksamhetsomrade neurologi och
rehabiliteringsmedicin, Skanes Universitetssjukhus (SUS).

Birgit H Rasmussen, professor, leg. sjukskoterska, Palliativt
utvecklingscentrum, Lunds universitet och Region Skane, Inst for
hilsovetenskaper, Lunds universitet.

Maria Schaufelberger, docent, universitetssjukhusoverlikare,
verksamhetsomrade medicin, geriatrik, akutmottagning, Omrade 2,
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Berit Seiger Cronfalk, universitetslektor, leg sjukskoterska,
Institutionen for vardvetenskap och palliativt forskningscentrum, Ersta
Skoéndal Hoégskola. Avdelningen f6r NVS, Karolinska Institutet.

Gerd Silk, med.kand., leg. sjukskoterska, distriktsskoterska,
utvecklingsledare, Kvalitets- och utvecklingsenheten Region Gotland.
Representant for Riksféreningen for medicinskt ansvariga
sjukskoterskor.

Peter Strang, professor, overlikare, Karolinska Institutet och
Stockholms Sjukhem, Stockholm.

Anna Strémberg, professor, sjukskoterska, Kardiologiska kliniken,
Linko6pings universitetssjukhus.

Sofia Tavemark, leg. arbetsterapeut, Orebro kommun, Rosenlunds
vardboende.

Britt-Marie Ternestedt, professor, leg. sjukskéterska, Institutionen for
vardvetenskap och palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal hégskola
samt FoUU-enheten Stockholms Sjukhem, Stockholm.

Agneta Wennman-Larsen, docent, lektor, med dr., leg. sjukskoterska,
Sophiahemmet Hogskola. Sektionen f6r Forsakringsmedicin, Inst. klinisk
neurovetenskap, Karolinska Institutet

Gerhard Wikstrém, docent, Institutionen f6r medicinska vetenskaper,
Kardiologi, Uppsala Universitet

Jane Osterlind, med. doktor, leg. sjukskoterska, Institutionen for
vardvetenskap och palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal hégskola,
Stockholm.
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24.2 Forfattare ursprunglig version 2012-2014

e  Bertil Axelsson, docent, leg. likare, Storsjoglintans palliativa
hemsjukvirdsteam, Ostersunds sjukhus samt Institutionen for
stralningsvetenskaper Umea universitet. Representant for norra regionen
samt Svenska palliativregistret.

e  Matthias Brian, med. doktor, leg. likare, Mellannorrlands Hospice AB,
Sundsvall.

e Marco Brizzi, leg. lakare, Neurologiska kliniken, Skanes
Universitetssjukhus. Representant for Svenska neurologféreningen.

e  Margareta Brinnstrém, med. doktor, leg. sjukskoterska, Institutionen for
omvardnad, Umea universitet.

e  Ing-Britt Cannerfelt, fil. magister, leg. sjukskoterska, ASIH Langbro
Park, Stockholm.

e Susanne Carlson Bennet, leg. sjukskoterska, Onkologiska kliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

e  Kerstin Cedermark, leg. sjukskoterska, Lung- och allergikliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm. Representant f6r Svenska
lungsjukskoterskors intresseforening.

e Ylva Dahlin, specialistfysioterapeut, Sjukgymnastkliniken, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm. Representant for Fysioterapeuterna,
Sektionen f6r onkologi och palliativ medicin.

e  Gunnar Eckerdal, leg. likare, Palliativa teamet, Hallands
sjukhus/Kungsbacka.

e  Carl-Magnus Edenbrandt, docent, leg. likare, Institutionen for kliniska
vetenskaper, Lunds Universitet, Lund. Representant f6r sédra regionen
samt Svensk forening for palliativ medicin.

e  Marie-louise Ekestrom, fil. magister, leg. sjukskoterska, Stockholms
Sjukhem, Stockholm. Representant for Liverpool Care Pathway.

e  Monica Eriksson, fil. magister, leg. sjukskoterska, Koordinator, Svenska
palliativregistret.

e Anna Forssell, fil. magister, leg. sjukskéterska, HOPP-projektet,
Forskningsenheten, Medicin-Geriatrisk klinik, Skelleftea lasarett,
Skelleftea.

e  Greger Fransson, doktorand, leg. likare, Enheten for palliativ medicin,
Linssjukhuset 1 Kalmar samt Institutionen for klinisk och experimentell
medicin, Hilsouniversitetet, Link6ping. Representant for Svenska
palliativregistret.

e  Karin Fransson, leg. likare, Enheten for palliativ medicin, Linssjukhuset
1 Kalmar.

e Inger Fridegren, leg. likare, ASIH Nacka, Nacka Narsjukhus.
Representant f6r Svensk férening £6r allmanmedicin.

e  Isabell Fridh, fil. doktor, leg. sjukskoterska, Institutionen f6r
vardvetenskap, Sahlgrenska Akademin, Riksféreningen for anestesi och
intensivvard.
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Gabriella Frisk, leg. likare, Sektionen f6r cancerrehabilitering,
Onkologiska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.

Carl-Johan First, adj. professor, docent, leg. likare, Palliativt Centrum,
Stockholms Sjukhem samt Karolinska Institutet, Stockholm.
Representant for Stockholm-Gotlandregionen. Sammankallande i
vardprogramgruppen.

Per Furst, leg. likare, Palliativa sektionen, Stockholms Sjukhem,
Stockholm. Representant for Svensk geriatrisk férening.

Brittmari Godman, sjukhusprist, Stockholms Sjukhem, Stockholm.
Representant f6r Nitverket for sjukhuskyrkan och teologer i palliativ
vard.

Christel Hedman, leg. likare, Onkologiska kliniken, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm.

Per-Anders Heedman, leg. likare, Palliativt kompetenscentrum i
Ostergotland. Representant for sydostra regionen.

Ingela Henoch, docent, universitetslektor, leg. sjukskéterska, Sahlgrenska
akademin, Goteborgs universitet, Institutionen for vardvetenskap och
hilsa, Goteborg

Solveig Hultkvist, kurator/socionom, Palliativa sektionen, Stockholms
Sjukhem, Stockholm. Representant f6r Féreningen fOr socionomer i
palliativ vard.

Eva Higglund, leg. sjukskoterska, Hjartsviktsmottagningen, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm.

Kristina Iritz-Hedberg, leg. sjukskoterska, forlaggare, Liber AB.
Representant for Riksféreningen for sjukskoterskor inom édldrevard.

Maria Jakobsson, leg. likare, Palliativt kompetenscentrum i Ostergétland.

Christine Karlsson, fil. kandidat, leg. sjukskoterska, Palliativa
avdelningen, Lasarettet Trelleborg. Representant f6r sjukskoterskor f6r
palliativ omvardnad.

Maud Karlsson, fil. magister och doktorand, leg. sjukskéterska,
Medicinkliniken, Falu lasarett och Abo Akademi.

Elisabeth Kenne Sarenmalm, fil. doktor, leg. sjukskéterska, FoU
Skaraborgs Sjukhus. Representant for vastra regionen samt Natverket for
forskande sjukskoéterskor 1 palliativ vard.

Kamilla Krawiec, fil. magister, statistiker, Regionalt cancercentrum
Stockholm-Gotland.

Gunilla Killbacker, leg. dietist, ASIH Langbro Park, Stockholm.
Representant f6r Nitverket for dietister i palliativ hemsjukvard.

Mikael Koéhler, leg. likare, Medicinska kliniken, Falu lasarett.
Representant f6r Svensk internmedicinsk férening.

Kristina Lamberg Lundstrém, leg. likare, Lung- och allergikliniken,
Akademiska sjukhuset, Uppsala. Representant for Svensk lungmedicinsk
férening.

Susanne Lind, fil. magister, leg. sjukskéterska, Regionalt cancercentrum
Stockholm-Gotland. Representant f6r Regionala cancercentra.
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Mats Linderholm, fil. doktor, leg. lakare, Stockholms Sjukhem,
Stockholm. Representant f6r Svensk férening f6r hematologi.

Olav Lindqvist, med. doktor, leg. sjukskéterska, FoUU-enheten
Stockholms Sjukhem, Stockholm, Institutionen for lirande, informatik,
management, Karolinska Institutet samt Institutionen f6r omvardnad,
Umed Universitet.

Claes Lundgren, leg. likare, Palliativa enheten AHS-Viool & HOPP-
projektet, Skellefted lasarett.

Janet Lundqvist, leg. sjukskoterska, V/O Hematologi 50C, Akademiska
sjukhuset, Uppsala. Representant fér Féreningen
hematologisjukskéterskor 1 Sverige.

Staffan Lundstrom, med. doktor, leg. likare, Stockholms Sjukhem,
Stockholm.

Elisabet Lofdahl, leg. likare, Palliativa enheten, Alingsas lasarett,
Alingsas.

Rurik Lofmark, docent, leg. likare, Centrum for hilso- och sjukvardsetik,
Institutionen for lirande, informatik, management och etik, Karolinska
Institutet, Stockholm. Representant f6r Svenska kardiologféreningen och
dess arbetsgrupper Hjirtsvikt och klaffel samt Etik och hilsoekonomi.

Pia Malmberg, underskoterska, Lunds Hospice, Onkologiska kliniken,
Skanes Universitetssjukhus.

Ulla Martinsson, med. doktor, leg. likare, Palliativa sektionen,
Onkologkliniken, Akademiska Sjukhuset, Uppsala samt Palliativt
kompetenscentrum i Uppsala lin. Representant f6r
Uppsala/Orebroregionen samt Palliativa forskningsnitverket i Sverige.

Ulrike McLachlan, leg. lakare, PG Dip Palliative Care (Kings College,
London), Hospicekliniken, Ersta sjukhus, Stockholm.

Christina Melin-Johansson, docent i vardvetenskap,
specialistsjukskoterska, Avdelningen f6r omvardnad, Mittuniversitetet
Ostersund

Michael Melin, doktorand, leg. likare, Hjirtkliniken, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm.

Ulla Molander, docent, leg. likare, Palliativa enheten, Geriatriska
kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg.

Barbro Norrstréom Mittag-Leffler, leg. likare, ASIH Langbro Park,
Stockholm. Representant f6r Svensk onkologisk forening.

Maria Olsson, leg. sjukskoterska, Enheten f6r palliativ medicin,
Lanssjukhuset i Kalmar.

Ulla Olsson, leg. sjukskoterska, Socialférvaltningen, Lulea kommun.
Representant for Riksféreningen for medicinskt ansvariga
sjukskoéterskor.

Eva Osterman, leg. arbetsterapeut, Handengeriatriken, Haninge.
Representant f6r Forbundet Sveriges arbetsterapeuter.

Kristina Palmberg, leg. sjukskoterska, Regionalt cancercentrum Vist.
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Susann Plate, leg. likare, Kirurgkliniken, Arvika sjukhus. Representant
tor Svensk kirurgisk férening.

Birgit Holritz Rasmussen, professor, leg. sjukskoterska, Axlagarden
hospice, Umea samt Institutionen f6r omvardnad, Umea Universitet.

Inger Rising, fil. magister, leg. sjukskéterska, Hilso- och
sjukvardsnimndens férvaltning, Stockholms Lins Landsting.
Representant for Distriktsskoterskeforeningen 1 Sverige.

Anneli Rundlof, leg. dietist, Lowet ASIH, Lowenstromska sjukhuset,
Stockholm. Representant f6r Natverket for dietister i palliativ
hemsjukvard.

Dag Salaj, leg. likare, Capio Geriatrik Dalens sjukhus, Enskededalen.
Representant for Svensk geriatrisk férening.

Anna Sandgren, fil. doktor, leg. sjukskoterska, Avdelningen for
omvardnad, Hilsohogskolan Jonkoping. Representant for Sjukskoterskor
i cancervard.

Sylvia Sauter, leg. sjukgymnast, DIHR Stockholms Universitet,
Stockholms Sjukhem, Stockholm. Representant f6r Nationella radet f6r
palliativ vard.

Gerd Silk, med. kand, utvecklingsledare, leg. sjukskoterska,
distriktsskoterska, Kvalitets- och utvecklingsenheten Region Gotland.
Representant for Riksféreningen for medicinskt ansvariga
sjukskoterskor.

Ingeli Simmross, leg. sjukskéterska, Forenade Care, Palliativa
vardenheten, Byle Gard, Taby.

Karl-Fredrik Sj6lund, leg. likare, Akutdivisionen, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm.

Ginny Skold, underskéterska, Palliativa enheten, ASIH Helsingborg,
Representant for Underskoterskor for palliativ omvardnad.

Eva Sohl, leg. sjukskoterska, Hematologiska kliniken, Link6pings
Universitetssjukhus.

Peter Strang, professor, leg. likare, Stockholms Sjukhem, Stockholm.
Nils Stahl, leg. likare, med. doktor, Neurologiska kliniken, Skanes
Universitetssjukhus.

Eva Soderlund, leg. sjukskoterska, fil. magister, Intensivvardsenheten,
Norrtilje Sjukhus Tiohundra AB. Representant for Riksforeningen for

anestesi och intensivvard.

Britt-Marie Ternestedt, leg. sjukskoterska, professor, Ersta Skondal
hogskola samt FoUU-enheten Stockholms Sjukhem, Stockholm.

Carol Tishelman, leg. sjukskoterska, professor, Institutionen for lirande,
informatik, management och etik, Karolinska Institutet, Stockholm.

Jane Osterlind, med. doktor, leg. sjukskéterska, Institutionen for
vardvetenskap och palliativt forskningscentrum, Ersta Skondal hégskola,
Stockholm.
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24.3 Adjungerade forfattare ursprunglig version
2012-2014

e  Inger Benkel, med. doktor, kurator/socionom, Palliativa
enheten/Palliativt Centrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg.

e Tove Bylund Grenklo, doktorand, beteendevetare, FoUU Stockholms
Sjukhem, Stockholm samt Institutionen f6r onkologi och patologi,
Karolinska Institutet, Stockholm.

e  Axel Carlberg, doktor i etik, Avdelningen for thoraxkirurgi, Skanes
Universitetssjukhus.

e Ingemar Engstrom, professor, leg. likare, Ordférande Etikdelegationen,
Svenska likaresillskapet, Barnpsykiatriska kliniken,
Universitetssjukhuset, Orebro.

e Thomas Gars, leg. likare, Lungmottagningen, Medicinska
specialistkliniken, Motala lasarett.

e Ingela Nygren, med. doktor, leg. likare, Neurologkliniken, Akademiska
sjukhuset, Uppsala.

e  Margareta Reihs, leg. lakare, Minnesmottagningen, Visby samt
Primirvarden, Region Gotland.

e Magnhild Sandberg Wollheim, docent, leg. likare, Neurologiska kliniken,
Universitetssjukhuset i Lund.

e  Gerd Silk, med. kandidat, leg. sjukskéterska, Socialférvaltningen, Region
Gotland.
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Rekommendationer utarbetade av nationell arbetsgrupp och faststillda av
Regionala cancercentrum i samverkan AAAA-MM-DD.
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