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KAPITEL 1
Sammanfattning

Detta dr den andra reviderade utgdvan av nationella vardprogrammet f6r palliativ vard i Sverige.
Virdprogrammet beskriver palliativ vard oberoende av diagnos, dlder, etnicitet, bakgrund eller
andra faktorer. Det dr utarbetat inom ramen for det samarbete som finns mellan Regionala
Cancercentrum (RCC) och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Det ir viktigt att
understryka att vardprogrammet, trots férankringen inom RCC, giller f6r virden av alla berérda
patienter oavsett diagnos och inte enbart for patienter med cancersjukdomar. Vardprogrammet
ska vara giltigt och meningsfullt for alla professioner och alla vardformer dir svart sjuka och
déende minniskor vardas. Det ska ocksa gilla i alla delar av landet — inom akutsjukvarden,
geriatriken, den specialiserade palliativa varden, primirvarden, kommunal hilso- och sjukvird och
Ovriga vardformer. Vardprogrammet ska vara ett stdd 1 den dagliga varden for all personal som
arbetar med minniskor som behéver allmin eller specialiserad palliativ vard.

Virdprogrammet ér giltigt for all palliativ vard, oavsett om patienten har ling eller kort tid kvar i
livet. Det lingre perspektivet behévs for att klargéra sammanhanget. Generellt sett 4r ambitionen
att integrera den palliativa vardens forhallningssitt och kompetens allt tidigare 1 olika
sjukdomsforlopp, dven om det kortsiktiga malet 4r att erbjuda alla personer som behéver god
vard under livets allra sista tid. Vardprogrammet ska, tillsammans med bland annat Svenska
palliativregistret och Nationellt kunskapsstod f6r god palliativ vard 1 livets slutskede, ge
forutsittningar for en bittre palliativ vard. Det behandlar olika delar av den palliativa viarden och
ska vara en del av underlaget for att planera den nationella, regionala och lokala allminna
palliativa varden.

Virdens virdegrund och etiska utgangspunkter behandlas i vardprogrammet, liksom termer och
begrepp inom omradet. Syftet med varden dr framfor allt att hjilpa patienten att uppna bista
mojliga livskvalitet genom att lindra symtom och ge existentiellt stod.

Virdprogrammet innehaller ocksa avsnitt om kommunikationsfrigor, 6vergripande mal for den
palliativa varden och omhindertagandet av nirstiende. Mycket av detta dr allmingiltigt f6r den
humanistiska grundsyn som genomsyrar hilso- och sjukvardslagen. Det finns ocksa avsnitt om
epidemiologi, behovet av palliativ vard och organisationen av palliativ vard. Vidare finns
beskrivningar av kvalitetsarbete med checklistor och skattningsinstrument, kvalitetsindikatorer
och kvalitetsregister och hur man kan kvalitetssikra vairden av obotligt sjuka och déende.

Diirefter innehéller vardprogrammet kapitel som belyser grundliggande behov i samband med
vard 1 livets slutskede, olika symtom och palliativ vird vid nagra specifika diagnoser.

I den hir reviderade upplagan stravar vi efter att beskriva hela det palliativa vardférloppet ur olika
aspekter. Stor vikt liges vid kommunikation, tidig introduktion av palliativt f6rhallningssétt och
samarbete. Vardprogrammet beskriver ocksd med storre tydlighet de férutsittningar i form av
organisation, utbildning och kompetens som krivs f6r en jamlik och god palliativ vard.
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Det kommer inte att produceras nagon kortversion av vardprogrammet.

Har du synpunkter pa vardprogrammet eller férslag pa innehéll infér framtida revideringar sa tas
dessa tacksamt emot via e-post: recnorr.nvp@regionvasterbotten.se
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KAPITEL 2
Inledning

2.1 Vardprogrammets giltighetsomrade

Det uppdaterade vardprogrammet vinder sig till alla professioner och alla vardformer dar svart
sjuka och déende minniskor vardas. Det vinder sig ocksa till patienter, nirstiende och olika
patientorganisationer. Programmet ér giltigt fOr all palliativ vard, oavsett om patienten har ling
eller kort tid kvar i livet. Generellt sett 4r ambitionen att integrera den palliativa vardens
torhallningssitt och kompetens allt tidigare i olika sjukdomsfétlopp.

Virdprogrammet beskriver allminna 6verviganden i palliativ vard. Vid diagnosspecifika
overviganden, se ocksa de olika diagnosspecifika vardprogram som finns i dag.

Kunskapsbanken RCC.

I detta vardprogram finns beréringspunkter med det nationella vardprogrammet for
cancerrchabilitering samt det nationella vardprogrammet for palliativ vard f6r barn.

Den individ som dr sjuk kan ha manga bendmningar inom vard och omsorg, och ses ur olika
perspektiv. Vardprogrammet har valt att genomgiende kalla den som ar sjuk och féremal for
vard och omsorg for patient.

Det psykosociala stod som dr sa centralt f6r patienter och nirstiende kan utféras av flera
professioner. Vardprogramgruppen férordar att kuratorer har en central roll i detta arbete. Sedan
en tid infordes legitimation for kuratorer till legitimerad hilso- och sjukvardskurator. Detta ir en
mycket positiv utveckling. Relativt fa legitimerade kuratorer finns idag. Varprogrammet har valt
att genomgaende behalla termen kurator 1 programmet da det dn s linge dr den vanligaste titeln.

Tidigare versioner:

Datum Beskrivning av férandring
2011-12-14 Version 1.0
2016-11-26 Version 2.0
2021-03-11 Version 3.0

Tidigare vardprogram publiceras inte men kan begiras ut frin Regionala cancercentrum,
info@cancercentrum.se.

2.2 Forandringar jdAmfort med tidigare version

Det forsta nationella virdprogrammet for palliativ vard i Sverige gillde kom 2012. En reviderad
version kom 2016. Detta ir ytterligare en reviderad version dar vardprogramgruppen lagt till
avsnitt som bedémts som viktiga f6r den palliativa varden. Vardprogrammet beskriver palliativ
vard oberoende av diagnos, alder, etnicitet, bakgrund eller andra faktorer. Det dr utarbetat inom
ramen for det samarbete som finns mellan Regionala cancercentrum (RCC) och Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR).


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hjarna/vardprogram/
mailto:info@cancercentrum.se
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2.3 Definitioner av palliativ vard

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

Den storsta utmaningen med WHO-definitionen ér att den begriansar palliativ vard till att gilla
problem associerade till livshotande sjukdom. IAHPC vinder pa perspektivet och utgar frin och
fokuserar pd allvarligt lidande hos en person med svar sjukdom. Nedan f6ljer de tva
definitionerna vi har idag,.

Enligt WHO bygger palliativ vard pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra
livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsté vid
livshotande (icke-botbar) sjukdom. Palliativ vard férebygger och lindrar lidandet genom tidig
upptickt, noggrann analys och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och
existentiella symtom [2].

e lindra smirta och andra plaigsamma symtom
e bekrifta livet och betrakta déendet som en normal process
e inte paskynda eller f6rdréja déden

integrera psykosociala och existentiella aspekter av patients vard

erbjuda organiserat stod till hjdlp for patienten att leva sa aktivt som moijligt fram till déden

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

e tillimpa ett teambaserat forhallningssitt for att méta patienters och familjers behov

tillhandahalla aven stédjande och radgivande samtal, om det beh6vs

frimja livskvaliteten och paverka sjukdomens fétlopp i positiv bemirkelse genom ett

tvirprofessionellt forhallningssitt som inriktar sig pa patientens och familjens behov

e oo6ra sadana undersokningar som dr nédvandiga fOr att bittre forsta och ta hand om
plagsamma symtom och komplikationer

e den virdaspekten ska sittas in tidigt i sjukdomsskedet, tillsammans med behandlingar som

syftar till att forlinga livet, saisom cytostatika och stralbehandling

Definition enligt IAHPC (svensk 6versittning av NRPV 2020)
Palliativ vird;

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

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

e sker i kontinuerlig dialog med patienter och nirstiende for att gemensamt formulera mal
tor virden och stodja patienten att leva si vil som mojligt fram till doden.
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e tillimpas under hela sjukdomsférloppet utifran patientens behov

e tillhandahalls vid behov tillsammans med sjukdomsspecifika behandlingar

e kan piverka sjukdomens forlopp positivt

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

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

e ges med erkidnnande av och respekt for patientens och de narstdendes kulturella
virderingar, overtygelser och trosuppfattningar

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

kan tillhandahallas av personal med grundliggande utbildning i palliativ vard

kriver tillgang till palliativ specialistvard med ett tvar

professionellt team for remittering av komplexa fall

e Svir sjukdom ska uppfattas som varje akut eller kronisk sjukdom och/eller tillstind som
fororsakar pataglig nedsittning av allméntillstandet, och som kan leda till langvarig
forsimring, handikapp och /eller dod.

2.4  Palliativ vard ur ett organisatoriskt perspektiv

Slutbetinkandet av Prioriteringsutredningen, SOU 1995:5, lyfte fram palliativ vard som ett
prioriterat vairdomrade, likstillt med livshotande akuta sjukdomar [3]. Den palliativa varden
prioriterades dock inte tillrickligt, trots manga anstringningar, och blev dérfér foremal for en
egen patlamentarisk utredning, "Déden angar oss alla — virdig vard vid livets slut”, SOU 2001:6
[4]. Omradet fick i utredningen en grundlig genomlysning och det lades fram forslag pa hur den
palliativa varden skulle kunna utvecklas for att bli allmant tillginglig. I utredningen ”En nationell
cancerstrategi”, SOU 2009:11 [5] 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 varden. Regeringen gav
2009 Socialstyrelsen i uppdrag att utforma ett nationellt kunskapsstod for god palliativ vard, och
2013 publicerades kunskapsstodet for god palliativ vard 1 livets slutskede [6]. Det innehaller
vigledning, rekommendationer, termer och definitioner samt indikatorer f6r
kvalitetsuppfoljningar. Rekommendationerna innefattar bland annat samordning, fortbildning,
handledning, kommunikation och smartskattning. Det nationella kunskapsstédet utvirderades
2016 [7], och 2018 utarbetade Socialstyrelsen ett fortydligande om termer och begrepp inom
palliativ vard [8].

2.5 Palliativ vard ur ett folkhalsoperspektiv

Vi ska alla do, Vi gar mot doden vart vi gir, Betiank livets korthet, didens visshet och evighetens lingd ...
Beskrivningarna dr manga, och erfarenheter relaterade till déende och déd ir en ofrinkomlig del
av vara liv. Det dr ddrfér en betydande folkhilsofraga eftersom vi alla paverkas av dodsfall i var
nirhet och av var egen dodlighet.

For att forbittra den palliativa varden for alla, oavsett vem man dr, av vad eller var i Sverige man
dor, behover hilso- och sjukvardens insatser i palliativ vard pa sikt utvidgas med ett
folkhilsoperspektiv. Ett sidant perspektiv pa palliativ vard har under senare ar blivit synligt i
internationella policydokument och i en mingd olika projekt runt om i varlden. En grundtanke 1
dessa ir att doende, dod och vird 1 livets slutskede ér en angeligenhet f6r alla i samhillet, och
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inte endast for de som arbetar inom vard och omsorg. De allra flesta av oss har kunskap —
erfarenhet av sjukdom och f6rlust av olika slag — som behéver tillvaratas, oavsett om vi arbetar
inom virden eller inte.

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

2.6  Palliativ vard ur ett processperspektiv

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

2.7 Lagstod

Virdens skyldigheter regleras bland annat i hilso- och sjukvardslagen (2017:30). Den anger att
malet med hilso- och sjukvarden ir en god hilsa och en vard pa lika villkor f6r hela befolkningen
samt att hilso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas s att kraven pa en god vird uppfylls. God
vard definieras enligt Socialstyrelsen som kunskapsbaserad, andamalsenlig, siker,
patientfokuserad, effektiv och jamlik. Vardprogrammet ger rekommendationer for hur varden
ska utfoéras fOr att uppfylla dessa kriterier. Dessa rekommendationer bor dirfor i visentliga delar
foljas for att man ska kunna anse att sjukvarden lever upp till hilso- och sjukvirdslagen.

Patientlagen (2014:821) anger att vardgivaren ska erbjuda patienten anpassad information om
bl.a. diagnosen, méjliga alternativ for vard, risk for biverkningar och férvintade vantetider samt
information om mdjligheten att sjilv vilja mellan likvirdiga behandlingar (3 kap 1-2 §
patientlagen). Vardgivaren ska enligt samma lag erbjuda fast vardkontakt samt information om
moéjlighet till ny medicinsk bedémning, dven inom annan region. Vardgivaren ska ocksa
informera om moijligheten att vilja vardgivare 1 hela landet inom allméin och specialiserad
Oppenvird. Enligt det s.k. patientrérlighetsdirektivet ska vardgivaren ocksa informera om
patientens rittighet att inom hela EU/EES vilja och fa ersittning for sidan vird som motsvarar
vad som skulle kunna erbjudas i Sverige. Praktisk information om detta, t.ex. hur och nir
ersittning betalas ut, finns hos Forsakringskassan.

Enligt vardgarantin (2010:349) har vardgivaren en skyldighet att erbjuda patienter kontakt samt
atgdrder inom vissa tider. De standardiserade vardférlopp som RCC har tagit fram och som
regionerna har beslutat att f6lja anger kortare vintetider som dock inte dr en del av vardgarantin.

I halso- och sjukvardslagen anges ocksa att hilso- och sjukvéarden har sirskilda skyldigheter att
beakta barn som anhdriga och ge dem information, rad och stod (5 kap 7 §).
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2.8 Evidensgradering

Nationella vardprogram bor sasom kunskapsunderlag 1 moéjligaste man evidensgraderas. Palliativ
vard och palliativ medicin ér relativt nya kunskapsomraden, men kunskapsmassan 6kar snabbt
och mycket forskning och utvecklingsarbete sker nationellt och internationellt. Detta avspeglar
sig 1 det 6kande antal referenser som presenteras i programmet. Vardprogramgruppen har dock
tills vidare valt att inte evidensgradera referenser. Detta ar ett fortsatt utvecklingsomrade.

Utover angivna referenser bestar faktaunderlaget av basta tillgingliga evidens i form av beprévad
klinisk erfarenhet, i kombination med den konsensus och erfarenhet som finns i den
multiprofessionella och multidisciplindra vardprogramgruppen.
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KAPITEL 3
Mal med vardprogrammet

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

Virdprogrammet ska vara giltigt och anvindbart for alla professioner och alla vardformer dar
svart sjuka och déende minniskor virdas. Programmet ska vara ett stdd 1 den dagliga varden f6r
all personal som arbetar med manniskor som behover allmin eller specialiserad palliativ vard.

Virdprogrammet ska vara en del av underlaget f6r planeringen av allmian och specialiserad
palliativ vard, lokalt, regionalt och nationellt.

Det ska, tillsammans med bland annat ”Nationellt kunskapsstod f6r god palliativ vard i livets
slutskede” och Svenska palliativregistret ge forutsittningar f6r en battre palliativ vard [3-6, 9-16].
Ett nationellt vardprogram for palliativ vard av barn dr ocksa under utarbetande.
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KAPITEL 4
Begrepp och termer |

palliativ vard

Enhetliga begrepp och termer 4r en grund for att varden ska fungera for den enskilde och vara
jamlik 6ver hela landet. De termer och begrepp som beskrivs nedan ér direkt himtade ur
Socialstyrelsens officiella termbank [17]. De konkretiseringar av termer och begrepp som féljer i
texten nedan ar direkt hamtade fran Socialstyrelsens skrift (2018) med titeln “Palliativ vard,
tortydligande och konkretisering av begrepp [8]. Foljande termer och begrepp behandlas:

e Palliativt forhallningssatt

e DPalliativ vard

e Palliativ vird i livets slutskede

e Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

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

e Allman palliativ vard

e Specialiserad palliativ vard

e Specialiserad palliativ verksamhet

e DPalliativt konsultteam

Term: Palliativt f6rhallningssatt

e Definition: férhallningssatt som kiannetecknas av helhetssyn pa minniskan genom att
stodja individen att leva med virdighet och med storsta méjliga vilbefinnande till livets
slut.

Ett palliativt forhallningssitt dr grundldggande for all personal 1 vard och omsorg som méter
patienter med obotliga sjukdomar dir livets slut narmar sig. Detta férhallningssatt dr ofta
tillimpligt dven i tidiga skeden av kronisk eller obotlig sjukdom, parallellt med behandling som
syftar till att forlinga livet eller atgarda akuta tillstind. Det innebdr att géra en professionell
bedémning av patientens tillstaind, behov och 6nskemal utifran en helhetssyn med utgangspunkt i
tysiska, psykologiska, sociala och existentiella perspektiv. Forhallningssittet innebar att tinkbara
insatser foregas av en avvigning av for- och nackdelar vad giller méjligheterna att optimera
patientens vilbefinnande.

Det palliativa férhallningssittet dr anvindbart oavsett vard- och behandlingsinsatser. Det giller
exempelvis for personal 1 hemtjinsten som hjilper en svart sjuk person med den personliga
hygienen, och for ett kirurgiskt team som vardar en patient efter en operation dir cancertumoren
inte gatt att avldgsna. Patienten ska ha maijlighet till vilinformerad medverkan i beslut om vard
och behandling, och dven ha mojlighet att tacka nej till féreslagna atgirder enligt patient lagen
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(2014:821). I det palliativa forhallningssittet ar forberedelse och planering infér mojlig framtida
sjukdomsutveckling en naturlig del. Dessutom dr de nirstaendes behov viktiga att beakta.

Term: Palliativ vard

e Definition: hilso- och sjukvird 1 syfte att lindra lidande och frimja livskvaliteten f6r
patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebir beaktande av
tysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat stod till narstiende.

Palliativ vard hor hemma i all hilso- och sjukvard dér patienten har palliativa vardbehov, bade
tidigt och sent i sjukdomsforloppet. Socialstyrelsens definition gar i linje med WHO:s definition.
WHO har dven antagit en definition av palliativ vard f6r barn.

Virden ska kunna ges i det egna hemmet (ordinirt boende), 1 det sirskilda boendet eller pa
sjukhus eller annan institution. De palliativa vairdbehoven kan tillgodoses med hjalp av allmin
eller specialiserad palliativ vard.

Palliativ vard omfattar flera kunskapsomriden, varav palliativ medicin och palliativ omvérdnad ir
de mest etablerade. Det palliativa férhallningssittet och palliativ vard férutsitts ingd 1 alla
liroplaner 1 grundutbildningen for de som kommer att arbeta inom vard och omsorg. Alla
relevanta yrkesgrupper behover ocksa kontinuerlig fortbildning for att varden ska kunna fullgbra
sitt atagande att ge god vard i livets slutskede, oavsett vardplats.

For att kunna ge god palliativ vard behéver personen med palliativa vardbehov identifieras. En
hjilp kan vara att utga frin den sa kallade forvaningsfragan (the surprise question): Skulle du vara
forvanad om patienten dr dod inom ett ar? [12]. Tidsrymden kan variera. Ibland dr det mer
relevant med tre eller sex méanader men ibland sa kort tid som en vecka. Svaret pa fragan ska vara
intuitivt och 4r inte tinkt att forutsiga en exakt prognos, men det kan ge mojlighet till reflektion
kring en oviss framtid och kan dirmed vara vigledande i beslut om behandlingsinsatser,
information och planering infér framtiden.

Den palliativa virden ser ddendet som en normal process och syftar till att hjalpa patienten att
uppna basta mojliga livskvalitet vid livets slut, utan att vare sig paskynda eller uppskjuta déden.

Term: Palliativ vard i livets slutskede

e Definition: palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet nir malet med vérden ar
att lindra lidande och frimja livskvalitet.

Palliativ vard i livets slutskede innebdr att det bara finns en kort tid kvar i livet, kanske nagra
timmar, dagar, veckor eller manader. I vissa sammanhang kan den tidigare nimnda
forvaningsfragan anvindas for en reflekterande diskussion i teamet. Tidsramen kan vara olika fér
patienter med olika diagnoser.

I livets slutskede édr patientens allmintillstind nedsatt pa ett sitt sa att ytterligare behandling av
grundsjukdomen knappast kan forbittra tillstindet. Ytterligare forsamring kan fa dodlig utgang,
vilket gbr den férestiende doden till en pataglig realitet inom Overskadlig tid.

Att identifiera nir en patient nirmar sig, gar 6ver i eller befinner sig i livets slutskede ar viktigt for
savil patient och nirstiende som vard- och omsorgspersonal. Genom att identifiera denna
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tidpunkt alternativt tidsperiod, och erbjuda flera informerande samtal Gver tid, far patienten och
de nirstaende mojlighet att forbereda sig for att livet gar mot sitt slut. Patienter och narstiende
som har insikt om detta har storre mojligheter att planera for och ta vara pa den sista tiden 1 livet.

Vid palliativ vard i livets slutskede ar malet att all typ av vird eller behandling ska vara
symtomlindrande och inriktad pa livskvalitet, inte primart livsférlingande [3]. I vissa situationer
ar det dock mojligt att erbjuda olika behandlingar till en patient med ett obotligt
sjukdomstillstind och kort férviantad 6verlevnad. Det ar viktigt att 6vervaga om édtgirden har en
rimlig mojlighet att gagna patienten.

Term: Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

e Definition: 6vergang till palliativ véard 1 livets slutskede nar det huvudsakliga malet med
varden dndras fran att vara livsforlingande till att vara lindrande.

En patient genomgir under sin sjukdomstid en serie 6vergangar eller brytpunkter da sjukdomen
och behandlingen skiftar karaktir. Brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede handlar oftast
om en process Over tid snarare dn ett distinkt tillfalle. Ofta ar det den vard- och omsorgspersonal
som triffar patienten dagligen som forst ser en forindring i tillstindet och kontaktar likaren.
Ibland kan det vara den enskilda patienten eller de nirstaende som forst uppmarksammar en
forsimring och tar upp fragan. Brytpunkt ar ett uttryck som framfér allt anvinds inom och
mellan professioner.

Overgangen till palliativ vrd i livets slutskede foregis av en helhetsbedémning av patientens
tillstand, som leder fram till ett stallningstagande om att vardens mal och innehall behover
anpassas till sjukdomsutvecklingen och patientens dndrade 6nskemal. Det ir likarens ansvar att
gora en medicinsk bedémning av var i sjukdomsférloppet patienten befinner sig och om hen har
natt tidpunkten for 6vergang till palliativ vard i livets slutskede.

Likaren ska ocksa ta stillning till om det finns méjlighet till ytterligare sjukdomsinriktad
behandling som kan gagna patienten, och om det finns niagon annan behandlingsbar orsak till det
forsimrade tillstandet. Den medicinska beddmningen kan beh&va upprepas.

4.1 Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i
livets slutskede

Term: Brytpunktssamtal till palliativ vard i livets slutskede

e Definition: samtal mellan ansvarig likare, eller tjiinstgérande likare, och patient om
stallningstagandet att Gverga till palliativ vard i livets slutskede, dir innehallet i den fortsatta
varden diskuteras utifrin patientens tillstand, behov och 6nskemal.

Brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede dr samtal mellan den ansvariga
eller tjanstgérande lakaren och patienten om beslutet att Gverga till palliativ vard i livets slutskede.

Samtalen utgar fran patientens situation och 6nskemal sa lingt det dr mojligt och anpassas till
patientens kognitiva férmaga, kulturella bakgrund och 6nskan om delaktighet. Sirskild hinsyn tas
vid samtal med barn och unga som patienter eller nirstaende.
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Ofta beh6vs det flera samtal for att ticka in behoven av fortlépande information och besvara
fragor om livets slutskede. Det dr mycket viktigt att informationsoverféringen mellan olika
vardgivare fungerar, for patienter med langt framskriden sjukdom kan ofta ha flera likarkontakter
inom bade primar- och specialistsjukvarden. Eftersom liget kommer att férsimras inom
overskadlig tid 4r syftet att ge patienten mojlighet att férbereda sig, fOr att kunna paverka sin
livssituation och kommande vard och behandling.

Vid samtalen ir det ofta 6nskvirt att nirstaende deltar, om patienten tilliter det. Det dr dven
virdefullt om en sjukskoterska eller annan vard- och omsorgspersonal nirvarar for att félja upp
samtalet, svara pa fragor och vid behov erbjuda kinslomassigt stod.

For att kunna genomféra samtal av det hir slaget behover likaren kunskap och erfarenhet med
en grund 1 ett respektfullt och palliativt forhallningssitt.

Efterat stimmer ldkaren av med patienten och de nirstiende vad som uppfattats i samtalet. Ett
brytpunktssamtal bor leda till en gemensam planering med en medicinsk vardplan som innehaller
en strategi for fortsatt vard och behandling, inklusive stéllningstagande till akuta atgirder vid
exempelvis infektion, minskat niringsintag och behov av hjirt- och lungriddning.
Brytpunktssamtal dokumenteras i patientjournalen. Mer information om brytpunktsamtal finns i
kapitel 7.

4.2 Efterlevandesamtal

Term: Efterlevandesamtal

e Definition: samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas nirstiende en tid
efter dodsfallet.

Palliativ vard slutar inte i och med dédsfallet, utan inbegriper ett visst organiserat stod till de
nirstaende dven efterdt. Efterlevandesamtal erbjuds i samband med dédsfallet eller en tid
direfter, vanligtvis inom ett par manader efter dodsfallet. Syftet ar att lata nirstaende dela med sig
av sina tankar och reflektioner kring sjukdomstiden och dédsfallet. Samtalet kan bade ge st6d och
vara ett tillfille att finga upp behov av ytterligare stéd och hinvisning till eventuell fortsatt
stodkontakt.

For att de nérstaende ska kunna erbjudas samtal dr det 6nskvirt att vardenheterna har en rutin
for att erbjuda och genomfoéra efterlevandesamtal. I en sadan rutin dr det viktigt att sdrskilt beakta
behov hos barn och unga samt andra nirstiende med risk for ett lingvarigt eller komplicerat
sorgeforlopp.

4.3 Allméan palliativ vard

Term: Allmin palliativ vard

e Definition: palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med
grundligeande kunskap och kompetens i palliativ vard.
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Allmién palliativ vard bedrivs inom alla vardformer sasom sjukhus, primarvard, hemsjukvard och
vard- och omsorgsboenden.

Nedan foljer nagra konkreta exempel pa vard som den allminna palliativa varden bor kunna
erbjuda en patient med palliativa vairdbehov, oavsett vardform.

Virden bor kunna
e uppmairksamma nir patienten behover palliativ vard eller palliativ vard i livets slutskede.

e bedoma situationen nir det giller férvintad 6verlevnad, behov av symtomlindring och
informationsbehov till patient och nirstaende.

e ge god palliativ omvardnad till patienten och stéd till de narstiende.

e ge vird och behandling vid vanliga symtom.

e genomfora brytpunktssamtal.

e forsta nar déden dr nira (det kan handla om timmar eller dagar).

e identifiera nir specialiserad palliativ kompetens behover kontaktas (medicinsk,
omvardnadsmaissig eller psykosocial).

Vid forflyttning eller 6verforing av en patient med palliativa vardbehov mellan olika vardformer
krivs planering enligt regionala riktlinjer och rutiner, inklusive planering av insatser om patienten
blir simre.

4.4 Specialiserad palliativ vard

Term: specialiserad palliativ vard

e Definition: palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars
livssituation medfor sirskilda behov, och som utférs av ett multiprofessionellt team med
sarskild kunskap och kompetens i palliativ vard.

Vissa patienter som drabbas av progressiv obotlig sjukdom eller nirmar sig livets slutskede av
annan orsak behéver specialiserad palliativ vard. Detta giller oavsett bostadsort, diagnos, alder,
kon, etnicitet eller vardform. Patienten kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad
palliativ verksamhet, eller inom en verksamhet som bedriver allmén palliativ vard med stéd fran
ett palliativt konsultteam (se 4.10, Palliativt konsultteam).

Nedan f6ljer nagra exempel pa kompetensomraden dir den teambaserade specialiserade palliativa
varden kompletterar och bistar den allmianna palliativa varden.

Stodet fran den specialiserade varden kan exempelvis handla om att

e lindra komplexa symtom som inte lindras av de primirt vidtagna atgirderna, exempelvis
smarta, andnod, illamaende och angest.

e bedoma oklara palliativa vardbehov samt prognos.
e anvinda likemedel utanfor gingse indikationsomraden och doser samt palliativ sedering.
e hantera situationer med kommunikativa utmaningar pa olika nivaer.

e stotta vilavvigda etiskt grundade beslut om att avbryta behandling som inte gagnar
patienten samt stotta dialogen om detta med patienten, de nirstiende och personalen.
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e varda och behandla déende patienter med svara symtom eller psykosociala behov samt ta
hand om deras narstaende.

e hantera komplexa utmaningar kring barn och unga som patienter eller nirstiende
e fortbilda personal i palliativ vard.

4.5 Specialiserad palliativ verksamhet

Term: specialiserad palliativ verksamhet

e Definition: verksamhet som erbjuder specialiserad palliativ vard.

En specialiserad palliativ verksamhet bestar av ett multiprofessionellt team som arbetar enligt ett
teambaserat arbetssitt. Verksamheten ér tillgénglig oavsett patientens bostadsort, diagnos, alder,
kon, etnicitet eller vardform. Det multiprofessionella teamet innehaller specialistutbildad personal
med sirskild utbildning inom palliativ vard: likare med specialistkompetens i palliativ medicin,
sjukskoterskor som dr specialiserade 1 palliativ omvardnad samt psykosocial kompetens med
limplig férdjupningsutbildning. Vidare kan exempelvis en fysioterapeut, arbetsterapeut och
dietist ingd i teamet eller goras tillgangliga for patienter och deras nirstiende genom
vilfungerande samarbeten med andra vardenheter. Ytterligare kompetenser sisom
sarvardsspecialist, lymfterapeut och logoped kan ocksé knytas till den specialiserade palliativa
verksamheten.

En fullt utbyggd specialiserad palliativ verksamhet har som huvuduppgift att erbjuda vard for
svart sjuka och déende patienter med komplexa symtom eller en livssituation som medfér
sarskilda behov. Verksamheten bedriver specialiserad palliativ hemsjukvard eller sluten vard eller

bida.

For att kunna mota de komplexa palliativa behoven, oavsett i vilken vardform patienter vardas, ar
den specialiserade verksamheten kopplad till ett palliativt konsultteam. Det dr ocksa 6nskvirt att
ett multiprofessionellt konsultteam som utgar fran en specialiserad palliativ verksamhet erbjuder
handledning och utbildningsinsatser.

Vid bade allmin och specialiserad palliativ vard 1 hemmet beh6vs ofta generella eller individuella
overenskommelser mellan de inblandade huvudminnen. Nir det giller barn och unga med behov
av palliativ vard som virdas i hemmet, kan en specialiserad palliativ verksamhet ge praktiskt stod
och kompetensstdd till personalen efter 6verenskommelse med ansvarig pediatrisk expertis.

Den specialiserade palliativa varden ér organiserad pa olika sitt i landet, och nagra benimningar
ar avancerad sjukvard i hemmet (ASIH), aktiv hemsjukvird (AHS), specialiserad sjukvard i
hemmet (SSIH), lasarettansluten hemsjukvard (LAH) eller palliativt radgivningsteam (PRT).
Namnet ar dock ingen kvalitetsgaranti. Detsamma giller hospice som ibland anvinds som
benimning pa fristiende vardenhet som bedriver palliativ vard. Det som raknas dr verksamhetens
innehall.

I dag saknas en nationell samsyn om vad en specialiserad palliativ verksamhet ska innehélla nir
det giller exempelvis klinisk kompetens, uppdrag och olika aspekter av forskning, utbildning och
utveckling (FoUU).
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4.6 Palliativt konsultteam

e Ett palliativt konsultteam ar ett multiprofessionellt team bestaende av minst en likare och
en sjukskoterska. Konsultteamet har inget eget patientansvar, men ér sjilvstindigt ansvariga
tor sina rad och eventuella insatser.

Ett palliativt konsultteam ar ett multiprofessionellt team bestdende av minst en likare och en
sjukskoterska, men det dr onskvirt med ytterligare kompetenser. Personalen som ingar har
sirskild utbildning inom palliativ vard (likare med specialistkompetens i palliativ medicin,
sjukskoterskor som dr specialiserade i palliativ omvéardnad eller annan relevant
specialistkompetens) och gedigen erfarenhet av palliativ vard.

Det palliativa konsultteamet ar tillgangligt oavsett patientens diagnos, alder eller vardform.
Konsultteamet har inget eget patientansvar, men ar sjilvstindigt ansvariga for sina rad och
eventuella insatser. Patientansvaret ligger antingen hos en specialist i allmanmedicin eller en
specialist inom sluten vard, och omvardnadsansvaret hos en sjukskoterska. Begreppet palliativt
radgivningsteam saknar en entydig definition och finns inte i Socialstyrelsens termbank.
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KAPITEL 5
Den palliativa vardens

grunder och etiska
plattform

Den palliativa varden ska ges utifran de fyra hérnstenarna symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och nirstiendestdd, for att lindra fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt
lidande. Den palliativa varden strivar efter att bekrifta livet och betraktar ddendet som en
naturlig process.

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

5.1 Totalt lidande — ett patient- och narstaendeperspektiv

Det engelska uttrycket ”total pain” Gversitts bast till ’totalt lidande”, och det speglar den
palliativa vardens helhetssyn pa patienten genom att beskriva hur smirta bestar av fyra
dimensioner: fysisk, psykisk, social och existentiell.

Dame Cicely Saunders grundade den moderna hospicerérelsen i efterkrigstidens England och
myntade begreppet “total pain” [19]. Begreppet ska visa att den palliativa varden har en
helhetssyn pa patienten och beskriver att det finns olika slags smarta: fysisk, psykisk, social och
existentiell [20].

Fysisk smdirta ir kanske den tydligaste formen av smarta och definieras som en obehaglig
upplevelse foérenad med verklig eller hotande vivnadsskada. Den fysiska smirtan kan vara littast
for patienten att uttrycka.

Psykisk smirta ir reaktioner pa olika forluster, till exempel relationer och f6rmagor. Kinslor
sasom nedstimdhet, sorg, ilska, ridsla, oro och angest visar sig. Den psykiska smirtan dr ofta
reaktioner pa den totala smirtan och kan hindra patienten fran att ta vara pa den tid som ir kvar.

Social smdrta beror de relationer som patienten forlorar, kanske i och med sjukdomen, men ocksa
de relationer som gar forlorade i och med déden. Det kan handla om att férlora sin sociala roll
och sin framtid. Manga kan ocksa vara ridda for att bli eller vara en belastning f6r sina
nirstaende.

Existentiell smdrta manifesterar sig nir existensen 4r hotad, alltsa sjilva varandet. Det kan rora sig
om fragor om meningen med livet, om hopp kontra hoppléshet och om doden [21].
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De fyra olika dimensionerna ir inte fristaende, utan de samverkar med och paverkar varandra
och kan vara svara att sarskilja [20]. Forskning visar att smirtcentrum som aktiveras vid fysisk
smarta ocksa aktiveras vid social smiirta, till exempel ensamhet. Nir en typ av smirta lindras,
lindras ocksa de 6vriga. Detsamma giller aven det omvinda; férsimras en typ av smarta, Okar
dven det totala lidandet [22]. Det ir viktigt att komma ihag att smarta uttrycks individuellt, bland
annat influerat av kulturella aspekter [20].

Figur 1. Helhetssyn, hur alla dimensioner paverkar varandra.

Psykisk-
Fysiskt — oro, angest,
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Totalt
lidande

Existentiellt

— dodsangest,
meningsloshet,
skuld

5.2 Fyrahornstenar —vardens arbetsredskap

Den palliativa varden vilar pa fyra hérnstenar: symtomlindring, teamarbete, kommunikation
och relation samt nérstaendestod. Dessa grundar sig pa WHO:s definition av palliativ vard.

De fyra hornstenarna ska ses som ett arbetsredskap for att arbeta med de fyra
smirtdimensionerna i det totala lidandet [23].

Symtomlindring innebir att i samrad med patienten férebygga och lindra symtom samtidigt
som integritet och autonomi beaktas. Symtomlindring innefattar fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov.

Teamarbete giller samarbete med ett multiprofessionellt team. Teamet bor innehalla flera
professioner sa att patientens samtliga behov kan tillgodoses.

Kommunikation och relation handlar om att frimja patientens livskvalitet. Det innebdr god
kommunikation och goda relationer inom och mellan teamet men ocksa i férhallande till
patienten och de nirstdende.

Nirstaendestod bor ges under sjukdomstiden men dven efter dédsfallet. Det innebir att de
nirstiende ska kunna kinns sig delaktiga i varden och fa information och st6d utefter sina behov
och forutsittningar [4].
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5.3 Vardegrund

Den palliativa vardens virdegrund kan sammanfattas 1 fyra ledord: narhet, helhet, kunskap och
empati [24-28]. Virdegrunden beskriver det som dr viktigt, alltsa det som bor prioriteras bland
andra konkurrerande virden.

Nirhet

I livets slutskede vill patienten och de nirstdende oftast inte vara ensamma. Om vi 4r nara och
nirvarande kan vi lyssna till patientens 6nskemal och erbjuda vad hen behéver. Nirhet till
patienten innebir dven nirhet till de nirstiende som ocksa behdver stod for att pd bista sitt
kunna hantera svir sjukdom och/eller forestiende dod.

Helhet

Patienten och de nirstiende har behov som kan sammanfattas i fyra kategorier: fysiska,
psykologiska, sociala och existentiella. Dirfér behovs ett nira samarbete mellan olika
professioner i teamet runt patient och narstaende. Varje patient dr en individ med ratt att
behandlas och bemdétas virdigt, 4ven om hen mister sin férmaga att aktivt paverka sitt liv.

Kunskap

Personalen behdver kunskaper i palliativ vard £6r att kunna hjilpa patienten att uppna bista
mojliga livskvalitet och for att erbjuda optimal vard. Dirfor r det viktigt att personalen far
utbildning och kontinuerlig fortbildning.

Empati

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

5.4 Etisk plattform

Minniskor 1 livets slut kan uppleva att de forlorar sin vardighet. All vard ska ges med respekt
f6r minniskans lika virde och integritet samt stodja patientens autonomi.

Patienter 1 livets slutskede kan ha bristande beslutskapacitet. Det dr dirfor viktigt att i god tid
undersoka patientens behov och 6nskemal

Fortbildning och handledning i etiska fragor beh6vs pa alla vardnivaer inom den palliativa
varden.

Den maximala insatsen dr nédvindigtvis inte den optimala. Foljande fragor kan anvindas som
vigledning 1 den kliniska vardagen:

e Vad vill patienten?
e Vad kan vi gora?

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

I Hilso- och sjukvardslagen (2017:30), 3 kap. 1§, star: ”Varden ska ges med respekt for alla
minniskors lika virde och for den enskilda méinniskans virdighet”. Detta uttrycker ett
jamlikhetsideal, och 1 den palliativa varden ska varje minniska respekteras lika oberoende av till
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exempel konsidentitet, etnicitet, alder och funktionsnedsittning. I all vard dr det darfor centralt
att varje méinniska respekteras i sig. Respekten f6r manniskans virde och virdighet dr inom
hilso- och sjukvarden ofta ihopkopplad med respekten fo6r autonomin. Den respekten ar inte
villkorad av kapaciteten att utéva sin autonomi [29].

I livets slutskede kan patienten uppleva ett 6kat beroende av andra, kinna att sjukdomen blir ett
hot mot ens identitet och dven ha svirt att kontrollera de kroppsliga funktionerna. Detta kan
upplevas som mycket plaigsamt och skapa en pafrestande situation for den déende patienten och
de nirstiende. Empiriska studier med patienter i palliativ vard har visat att upplevelsen av
virdighet i sjukdomssituationen kan frimjas pa olika sitt, bland annat genom att vardpersonal
stottar patientens férmaga att bevara sin identitet, skapar méjlighet f6r patienten att leva sitt
vanliga, vardagliga liv och respekterar patientens sjalvbestimmande. Har understryks att
respekten for den enskilda minniskan alltid maste uppratthéllas sd att integritet och virdighet
varnas [30, 31].

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

e inte skada-principen

® gora gott principen

® autonomiprincipen

e rittviseprincipen [32].

I palliativ vard blir zcke skada-principen och gora gott principen framtridande nir man tydliggor
maximal och optimal insats, for den maximala insatsen ér inte nédvindigtvis den optimala. Nar
en behandling beddms gbra mer skada dn nytta f6r patienten ska ansvarig likare 6verviga om en
behandling ska paborjas eller om den ska avbrytas. Till exempel kan cytostatikabehandling bota
sjukdom, forlinga livet och mildra symtom men dven medfora att personen far allvarliga
biverkningar och kraftigt sinkt livskvalitet. Vad som dr den basta insatsen fOr patienten dr en
sammanvigning av patientens 6nskemal, méjliga insatser, en medicinsk bedémning och
lagstiftningen. Det handlar om vad som a7 géras men frimst vad som bir goras.

Gora gott principen innefattar att man hjalper patienten, att utifran situationen gora gott. I den
praktiska vardsituationen kan foljande fragor vara till hjilp for att bedéma vilka insatser som bist
gynnar patienten=gora gott.

e Vad kan vi gora?
e Vad bor vi gora?
e For vems skull gor vi det?

Dessa fragor kan anvindas bade i 6vergangen till den palliativa varden och i dess olika faser. I de
flesta vardsituationer ar det mojligt att stalla sig dessa fragor och pa det sittet fa vigledning i
beslutet om patientens vard. Helhetsbilden bor ligea till grund for det beslut som fattas, sa att en
eventuell insats inte orsakar lidande utan ger bista mojliga vilbefinnande.

Autonomiprincipen ir central i svensk halso- och sjukvird, och Patientlagen syftar till att stirka och
tydliggbra patientens stillning samt frimja sjilvbestimmande och delaktighet. Personer med
bevarad formaga till sjilvbestimmande kan, efter att ha tagit del av information i samrad med
likare vara delaktig i beslut kring planerad vard och behandling. Diremot kan patienten inte
kriva insatser som dr medicinskt omotiverade, for respekten f6r autonomin ska inte tolkas pa ett
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torenklat sitt, som att minsta 6nskan tillgodoses [33]. I livets slutskede kan patienter ha bristande
beslutskapacitet eller sinkt medvetande, vilket kan gbra det svart att veta vad patienten vill och
om hen kan omvirdera behandlingsbeslut och gora prioriterade val. Det dr darfor viktigt att 1 god
tid undersoka patientens behov och 6nskemal. I vissa fall bor man fraga nirstiende vad de tror ar
patientens vilja nir hen inte lingre kan uttrycka den. Det dr den ansvarige likarens och det
vardande teamets ansvar att handla for patientens bista.

Inom den palliativa varden paminns man om att livet ar sarbart, att vi alla kan drabbas av
sjukdom och att déden dr utanfor var kontroll. Patienter inom den palliativa varden kan ibland
ses som sarskilt sarbara eftersom de dr 1 en utsatt situation och dr beroende av andra. Trots denna
sarbarhet ar det viktigt att 1 sa stor utstrickning som mojligt respektera patientens autonomi [34].

Rdittviseprincipen understryker vikten av att behandla patienter med likvirdiga behov lika, att inte
sarbehandla patienter beroende pa exempelvis konsidentitet, etnicitet, bakgrund eller alder.
Tillgangen till palliativ vard bor ocksa vara lika 6ver landet oavsett bostadsort.

Inom all hilso- och sjukvard stills vardpersonal inf6r prioriteringar som ibland dr mycket svara.
Vigledande for 6verviganden och medicinska beslut ir de tre etiska principer som aterfinns i
propositionen ”Prioriteringar inom hilso- och sjukvarden™:

e minniskovirdesprincipen
e bchovs- och solidaritetsprincipen
e kostnadseffektivitetsprincipen [35]

Dessa ir rangordnade. Minniskovirdesprincipen ar grundliggande och pekar pa vikten av alla
minniskors lika virde och allas ritt till vard. Den andra principen understryker att resurser ska
tordelas till omraden dir behoven ir storst, och slutligen, att relationen mellan kostnader och
effekt ska vara rimlig.

Respekten for den enskilda minniskan ska kvarsta aven efter doden. Nir doden intriffat dr det
viktigt att i det forlingda vardandet visa den déde respekt och virdigt behandla den déda
kroppen. Det ir av stor vikt att de nirstiende visas hinsyn och omtanke och inbjuds till att
medverka vid omhindertagande av den déde [36].

I den kliniska vardagen stalls vardpersonal ofta infor etiska 6verviganden och dilemman dar
konflikter kan uppsta, bland annat till f6ljd av att olika principer stills mot varandra.
Socialstyrelsen har dirfér bedomt att fortbildning i etik behdvs pa alla vardnivder inom den
palliativa varden, liksom handledning i etiska fragor, i form av reflekterande samtal [6]. I det
konkreta vardarbetet kan man anvinda en etisk beslutsmodell som lyfter fram olika aspekter, f6r
att ett beslut ska vara etiskt valgrundat. Eftersom den palliativa varden priglas av teamarbete kan
den systematiska, etiska reflexionen med fordel vara multiprofessionell. Exempel pa metoder f6r
etisk reflexion och beslutsfattande dr aktérsmodellen [37], etiska ronder [38, 39] och etik-café.

5.5 Behov av forberedelse

Det dr viktigt att beakta patienters och nirstiendes behov av och méjligheter till férberedelse i
den svira situation de befinner sig i.
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Nir doden ir oundviklig stills manniskan ofta inf6r olika fysiska, psykiska, sociala och
existentiella utmaningar [40]. Livets slutskede dr individuellt, och varje méinniska har sina unika
upplevelser, 6nskemal och behov. Nir en kort tid dterstar (timmar, veckor manader) behoéver
patienten och de nirstaende fa mojlighet till forberedelse. Att ha insikt om situationen ger storre
mojligheter att planera for och ta vara pa den tid som ar kvar [41]. Under denna del av livet bor
alla fa tillgang till palliativ vard, alltsa vard som kinnetecknas av en helhetssyn pa manniskan, som
bekriftar livet och som betraktar doendet som en naturlig process [21, 42, 43].

I palliativ vard finns mojlighet att bejaka livet, framja upplevelsen av hilsa och skapa
torutsittningar for vilbefinnande [21, 44]. De flesta vill slippa lidande och fa leva och d6 pa ett
sadant satt som dr forenligt med deras virderingar. God symtomlindring minskar lidande och
frimjar vilbefinnande. Att fa behalla sin vardighet och sjalvbild, att leva med fortsatt autonomi
och kontroll samt att finnas i ett socialt ssmmanhang ar ofta viktigt. I livets slutskede ér det ocksa
viktigt att fa mojlighet att dela med sig av tankar och kinslor. Genom samtal kan patientens
behov och 6nskningar bli kinda [40, 45].

Genom att finna eller skapa mening i situationen, och férséka gora den begriplig och hanterbar,
kan patienten och de nirstiende kinna att de finns i ett sammanhang. Livets slutskede kan
dirmed bli en virdefull tid om den déende och de nirstiende far mojlighet att forbereda sig [40,
46,

Ibland innebér doden dnda ett stort lidande med starka kinslor av fortvivlan och meningsléshet.
Skillnaden mellan ”onédigt lidande” och “lidande som livsvillkor” [40] behéver fortydligas, for
lidande som livsvillkor handlar om faktumet att vi maste d6 dven om vi inte vill det. Det handlar
om opaverkbara existentiella utmaningar, till skillnad fran det lidande som vi ofta i stérre
utstrackning kan lindra, exempelvis ridsla for ensamhet och smarta [40].
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KAPITEL 6
Existentiella aspekter

Existentiella aspekter bor belysas 1 utbildning och fortbildning samt vid handledning inom
ramen for det kliniska arbetet.

Samtal om existentiella fragor férekommer ofta i palliativ vard. Genom att vardpersonalen ar
nirvarande, finns kvar och lyssnar pa fragor och livsberittelse kan de existentiella behov som
finns hos patienter och nirstiende motas upp.

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

Vid palliativ vard kan patienter och nirstaende reflektera 6ver djupgiende fragor som ofta rér
meningsskapande. Vad blev det av mitt liv? Bidrog jag med nagot viktigt? Vad ér det f6r mening
med det som hint? Varfor hinder det mig? Nir sjukdomen Gvergar fran att vara botbar till icke
botbar kan andra fragor bli aktuella, till exempel ”Ar det nu jag ska d6?” Man kan kinna
hopploshet och maktloshet och att ddden kommer nirmare, men samtidigt kan livet bli viktigare
och man efterstravar en sa god livskvalitet som moijligt [47, 48].

De flesta manniskor tinker pa meningen med liv och déd, oavsett religion, kultur, kén eller alder.
Existentiella och andliga fragor har blivit mer synliga eftersom personer med icke botbar sjukdom
lever lingre. Andliga fragor kan handla om meningsskapande, med eller utan en religits
forstielse. Aven ordet “existentiell” anvinds for att referera till de erfarenheter och fragor om
sjalva livet som patienter och nirstiende kan beh6éva bearbeta [49, 50]. Andlighet inkluderar dven
relationen till sig sjalv, andra, naturen och for vissa det som beskrivs av dem som heligt
(European Association of Palliative Care (EAPC) [51]. De existentiella frigorna handlar mer om
déd och liv, hopp och tro, frihet och val, relationer samt integritet och 1 linje med teorin av
Yalom [52].

Existentiell angest kan orsaka lidande och leda till en slags andlig smiirta, isolering och radsla for
déden, och kinsla av évergivenhet. Aven individer som inte tror pa nagon religion kan drabbas
av andlig smirta. Familjen ir ett viktigt stod vid obotlig sjukdom men att prata om existentiell
och andlig smirta med sin familj kan upplevas som svart [53]. Vardpersonal kan dirfor vara de
som hjilper patienterna att finna mening och hopp 1 en svir situation. Enligt
Virldshalsoorganisationen ska varje minniskas existentiella/andliga behov tillgodoses och
lidande lindras [18]. Dirfor ar det viktigt vid palliativ vard med en 6ppen, respektfull och lyhord
miljo dir patient och nirstaende tillats reflektera kring dod, lidande, férlust och mening. Manga
existentiella samtal f6rs i den kliniska vardagen, i det lilla, och inte alltid med sd manga ord.
Existentiella samtal mojliggdrs da vardpersonal dr lyhord £6r patientens och nirstaendes behov,
da man gor sig narvarande och dven i sitt kroppssprak visar att man har tid att lyssna pa deras
livsberittelse och fragor, och ibland till och med deras tystnad. Dessa samtal och situationer kan
vara svara och utmanande f6r vardpersonalen. Ibland bottnar utmaningen i upplevelsen av att
inte kunna gbra nigot och inte heller kunna ge nagra svar. Men det dr en viktig stodatgird i sig att
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lyssna till patientens och de nirstaendes berittelser, att finnas kvar nir patienter upplever
maktloshet och att vara niarvarande dven nar det inte finns nagot att siga [54, 55] .

Inom vissa verksamheter ar utbildning och handledning i existentiella fragor en integrerad del av
det kliniska arbetet. D4 studier visat att utbildning i existentiell vard bl.a. reducerar
vardpersonalens risk for arbetsrelaterad stress dr utbildning viktigt att tillgodose, bade med tanke
pa att patient och nérstiendes behov ska kunna bemdotas pa ett kompetent sitt och med tanke pa
omsorg om personal [56]. Ett exempel pa hur teori och klinik kan integreras ar en
utbildningsintervention baserad pa Yaloms teori om de fyra existentiella grundvillkoren: dod,
mening, relationer och frihet. Utbildningen baserades pa fem triffar med reflektion fore, under
och efter utbildningen som ocksa inkluderade grundliggande samtalsmetodik. Resultatet visade
att sjukskéterskor och underskoterskor blev bittre pa att bemota patienters existentiella fragor
efter utbildningen, och att de kinde sig sakrare i kommunikationen med patienter och nirstiende
[57, 58]. Brist pa samtal om existentiella fragor kan leda till att patienters ensamhet och isolering
under livets sista tid Okar, och till 6kat missnéje med emotionell och andlig vard [59].

Patienter och nirstidende kan behdva kvalificerat samtalsstod av kurator eller kontakt med
foretradare for religiosa samfund for att till exempel samtala eller ordna en religis rit, och det
underlittar om det finns en rutin f6r hur dessa kontakter kan tas. Sjukhuskyrkan eller den aktuella
forsamlingen kan hjilpa till eftersom de har stor erfarenhet av att férmedla kontakt till
foretradare for olika religioner. Prister och diakoner moter ocksa patienter, nirstiende och
vardpersonal i samtal utifran deras individuella situation och har tystnadsplikt.
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KAPITEL 7
Samtal med patient och

narstaende

Patienten ska erbjudas samtal innehallande information om sitt hilsotillstind samt rad och
stod Informationen om hilsotillstaind ska ges med respekt for patientens autonomi och
integritet. Narstiende bor erbjudas att delta i samtal om patienten si 6nskar.

Patient och nirstdende bor ges mojlighet att uttrycka sina behov, 6nskemal och prioriteringar
och erbjudas st6d 1 de beslut som omfattar framtida vard.

Erbjudande om samtal bor upprepas under den palliativa processen for att patienten och de
nirstiende ska kunna leva ett sa gott liv som maijligt utifran stindigt forindrade
forutsittningar.

Samtalen ska dokumenteras sa att patientens 6nskemal och prioriteringar blir kanda av alla
som deltar 1 varden.

Verksamhetschefen ansvarar for att skapa forutsittningar f6r dessa samtal.

7.1 Samtalens betydelse i palliativ vard

Kommunikation och relation dr en av hérnstenarna i den palliativa varden, dir samtal med
patient och nirstiende star i centrum. Nir en person ska leva med en livshotande sjukdom och
mota sin egen dod finns mangfacetterade behov relaterade till samtal. De flesta personer uppger
att de skulle vilja fa information och prata om sin situation och vard, om de hade en allvarlig
sjukdom och mindre 4n ett ar kvar att leva [60, 61]. Patienter féredrar anpassad information om
behandling och framtidsutsikter och att vardpersonal med helhetssyn och medkinsla samtalar om
deras livssituation [62]. Patientens och de nirstiende behéver fa forutsattningar att hantera sitt
liv, forbereda sig for livets slut och ta avsked. Det kan finnas behov av information om
hilsotillstandet i nuldget och det férvintade forloppet. Patienten kan behéva ta stillning till
erbjudna behandlingar och virdatgirder, géra prioriteringar, uttrycka 6nskemal inf6r den
aterstaende tiden och dirigenom 1 méjligaste man uppleva kontroll 6ver situationen. Vissa
patienter vill dela sina tankar och kinslor, andra inte. Patienten har enligt patient lagen ritt till
information om sitt hilsotillstind och det férvintade vard- och behandlingsférloppet (3 kap. 1 §).
Samtidigt har patienten en lika lagstadgad ritt att avstd information (3 kap. 6 §). Samtalen idr
grundliggande for att patienten ska kunna vara delaktig 1 sin vard och en férutsittning f6r
personcentrerad vard.

Nirstdende har ofta behov av att involveras i samtalen. Detta behov kan tillgodoses om patienten
accepterar det, for patienten har ritt till sekretess i forhallande till sina nirstaende enligt
Offentlighets- och sekretesslagen. Bada parter behover dock en gemensam forstaelse av
situationen, sa langt det dr mojligt, fOr att géra gemensamma val och prioriteringar. Barn som
nirstiende har en sirstillning i palliativ vard eftersom halso- och sjukvirden sarskilt ska
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uppmirksamma barn som nirstiende och se till att de far information, rad och stéd (HSL 5 kap.
79).

Forskning visar att vil genomforda samtal 6kar livskvaliteten och vardkvaliteten, stirker
relationen mellan patienten, de nirstiende och vardteamet, minskar risken f6r 6verbehandling
och minskar resursférbrukningen och vardkostnader [63, 64]. Dessutom minskar férekomsten av
angest och nedstdmdhet hos patient och nirstiende, liksom risken f6r komplicerade
sorgereaktioner hos nirstaende [65, 66].

Vil genomforda samtal grundade 1 respekt for patientens integritet och autonomi ger alltsd
forutsittningar for att mota manga av dessa behov.

Trots alla fordelar genomfors inte dessa samtal sd ofta som de borde. Méjliga bakomliggande
orsaker ar att vardpersonalen ér osiker pa prognosen, radd for att samtalet ska ha en negativ
psykologisk paverkan, eller har otillricklig kompetens 1 kommunikation och samtal. Det kan ocksa
bero pa att patienten inte dr forberedd [3] eller f6redrar att avsta att ta emot information [67].

Virdpersonal ansvarar fOr att finga upp patientens och nirstaendes behov av att prata, och f6r
att erbjuda samtal med respekt for patientens unika behov i just denna situation. For att det ska
vara mojligt beh6ver man ta reda pa patientens forestillningar, farhdgor och férhoppningar [68].
For att samtalen ska kunna féras pa ett rimligt sitt behovs tid och rum samt kunskap, kompetens
och firdigheter hos virdpersonalen. Férmagan att fora samtal kan forbittras genom teoretisk
utbildning och praktisk évning [69]. Inom grundutbildningarna finns brister nir det galler
utbildning i samtal och kommunikation. Stirkt kompetens kan uppnas genom deltagande i kurser
samt ett fortbildande férhallningssitt genom att aktivt diskutera och reflektera 6ver utmanande
samtal kollegor emellan.

7.2  Att halla samtal

Vid alla samtal kan vardpersonal underlitta patientens och de nirstiendes anpassning till den
forindrade livssituationen genom att
e skapa en s trygg vardsituation som méjligt
e cfterstriva personalkontinuitet
e Jata patienten och de nirstaende beskriva vad som ir viktigt f6r dem och vad de tinker i
den aktuella situationen. Vad oroar dem? Vad har de f6r férvintningar och 6nskningar pa
vardpersonalen? Vad hoppas de pa?
e aiterkommande sakerstilla att patienten och de narstaende har uppfattat den information
som givits
e beritta kortfattat och tydligt vad som hiander hirnist
e e tillfille att stilla fragor
e tillimpa aktivt lyssnande, vilket innebdr att lyssna utan att tolka och virdera
e bekrifta kinslor och normalisera reaktioner — det dr normalt att reagera pa ett besked om
svar sjukdom
e vara observant pi om patientens och nirstaendes reaktionsmonster starkt avviker frin
normal stressreaktion och da erbjuda kontakt med kurator, psykolog, psykiater eller annan
profession med vidareutbildning i psykoterapi, och vid behov gora en strukturerad
suicidriskbed6mning.

Samtalens innehall kan ta sin utgangspunkt i de 6 S:n. Se avsnitt 12.
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7.3 Samtal med olika syften

Samtal med olika syften ingar i palliativ vard, sisom informerande samtal, samtal om prognos,
onskemal och prioriteringar, brytpunktssamtal, stodjande samtal som en del i omvardnaden,
terapeutiska samtal och existentiella samtal. I den kliniska vardagen dr samtalen inte sd tydligt
uppdelade, utan flyter in 1 varandra. Samtalen kan ledas av saval sjukskoterska som likare utifran
deras respektive roller och ansvar. Informerande samtal med besked om diagnos och prognos
inleder den palliativa vardprocessen. Samtal om 6nskemal och prioriteringar bor erbjudas sa tidigt
som mojligt efter att patient och nirstiende hunnit ta in och bearbeta information om diagnos
och prognos och sedan aterkommande under vardprocessen [70, 71]. Brytpunktssamtal bor hallas
nir varden 6vergar till vard 1 livets slutskede. Stédjande, terapeutiska och existentiella samtal har
sin plats under hela den palliativa processen.

7.3.1 Informerande samtal

Syftet med informerande samtal ir att erbjuda patienten och de nirstiende information om
hilsotillstandet i nuldget och det férvintade férloppet. Patienten ska fa mojlighet att ta stillning
till erbjudna behandlingar och vardatgirder under den niarmaste tiden, och beslut bor fattas med
sd stort samrad som situationen medger.

Vid alla informerande samtal kan man inleda med att fraga om patienten vill ha information, och

hur mycket. Manga vill veta det som ir relevant, men slipper girna detaljer. Informationen maste

utformas si att den blir virdefull f6r individen. I tveksamma fall ska virdteamet samriada om vem
som ska ge informationen och hur.

Detta dr en limplig struktur £6r informerande samtal [72, 73]:

1. Skapa forutsittningar. Forbered samtalet noga, kontrollera medicinska fakta f6r att se om
patienten har hinder f6r kommunikation sasom syn- eller hérselnedsittning, kognitiv svikt eller
behov av tolk. Erbjud patienten att ta med narstiende. Avsitt tid och boka lokal. Sting av s6kare
och telefon.

2. Skapa kontakt. Ta reda pa vad patienten vet, uppfattar, tror och befarar.

3. Forsok att ta reda pa hur mycket patienten vill veta.

4. Informera pé ett inkdnnande och tydligt sitt. Pausa ofta och kontrollera att patienten férstatt.
5. Var beredd pa olika kédnsloyttringar och stod dem.

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

7. Sammanfatta och fraga vad patienten tycker om planen.

8. Dokumentera samtalet.

7.3.2 Samtal om prognos, 6nskemal och prioriteringar

Patienter och nirstiende bor erbjudas samtal om prognos, 6nskemal och prioriteringar sa
tidigt som mojligt 1 den palliativa vardprocessen. Varje verksamhetsomrade bor ha rutiner £6r
att dokumentera 6nskemal och prioriteringar sa att dessa finns tillgingliga i ett senare skede.

Att fa mojlighet att prata om sin sjukdom, innan avgérande behandlingsbeslut behover fattas, har
visats gora det littare fOr patienten att Sppna upp for att reflektera 6ver vad som ir viktigt. Syftet
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med dessa samtal ar alltsa att sa tidigt som mdijligt prata om patientens 6nskemal och
prioriteringar lingre fram, utan att det behéver dndra den vard och behandling som pagar [74].
Internationellt finns samtalsmodellen ”’serious illness conversations” som fyller detta syfte [75,
76,

Djupt existentiella fragor blir aktuella for 1 stort sett alla obotligt sjuka patienter och deras
nirstiende, till exempel "Hur lang tid har jag?” och ”Vad finns det dnnu tid f6r?””. Manga ar
ocksa ambivalenta till att fa svar pa fragorna, for de vill veta och samtidigt fa vara ovetande.
Svaren pa fragorna dr dock helt centrala och ibland mycket svéra att forhalla sig till. De far
konsekvenser inom nistan varje livsomrade och kriver manga viktiga beslut om hur aterstoden
av livet ska levas. Det kan gilla icke-medicinska frigor om arv och ekonomi, praktiska fragor om
nirstiendepenning, planering av till exempel resor och aktiviteter, existentiella och sociala fragor
om att dterknyta till livslankar, nira relationer, viktiga platser och aktiviteter samt slutligen
medicinska frigor om vard och behandling. En framtidsfullmakt [77] kan upprittas for att
sdkerstilla vem som ska ta hand om personliga angeldgenheter, till exempel betala rikningar och
skota tillgangar, nir patienten inte langre kan.

Allt fler linder, till exempel USA, Storbritannien, Australien och Danmark, har infért sa kallade
“advance directive”, en moijlighet f6r beslutskapabla personer att formellt ge anvisningar om
vilken vard de Onskar, eller inte Onskar, i livets slutskede. Avsikten 4r att likare och annan
vardpersonal ska kunna stédja sig pa detta dokument nar patienten inte lingre kan fatta beslut. I
Sverige kallas dessa anvisningar “livsslutsdirektiv’” och saknar juridiskt stoéd. Socialstyrelsen
skriver sd hir: ”Forordnanden i livstestamenten anses inte juridiskt bindande men kan dndad ha
betydelse som informationskilla nir det giller att ta reda pa patientens maoijliga instillning.” (ur
”Om att ge eller inte ge livsuppehéllande behandling”, Socialstyrelsen 2011) Myndigheten betonar
ocksa att sjukvarden inte bara kan férlita sig pa sidan information utan maste géra en ny
bedémning av liget: ’Om en patient har skrivit ner sina 6nskemadl om vard 1 livets slutskede ar
det den fasta vardkontaktens uppgift att ta reda pa om det skriftliga 6nskemalet motsvarar
patientens aktuella instillning i fragan.” (samma kalla) [78].

Ett livsslutsdirektiv handlar om att 6ka patientens inflytande 6ver den egna varden, sa det maste
vara vil genomtinkt. Patienten kan behdva mycket stod for att fatta medicinska beslut som
stimmer Overens med de egna virderingarna. Darfér bor sjukvardspersonal medverka i
processen med att skriva ett sadant direktiv och bland annat ge information om vilka sorters
medicinska situationer som kan uppkomma, vilka val man kan stillas infér och vad olika val kan
leda till. Patienten kan till exempel f6rorda att en namngiven person, nirstiende eller ej, ska fatta
nédvindiga beslut tillsammans med den ansvariga likaren om och nir patienten inte lingre kan

[78].

Strukturen 1 samtal om prognos, 6nskemal och prioriteringar liknar till viss del den f6r
informerande samtal, men ett par centrala skillnader finns. Tidsmissigt bor detta samtal erbjudas
i ett skede som dr ganska lugnt. Syftet ir inte att ge information utan framfor allt att inhdmta
information om vad som ir viktigt for patienten lingre fram, nir sjukdomen leder till f6rsaimring

och déd [79)].

Patienten kan vara tveksam eller ambivalent till att tala om sin prognos [69, 79]. Genom att f6ra
samtalet utifran perspektiven att "hoppas pa det bista och férbereda f6r det virsta” ges patienten
moijlighet att forhalla sig till bada perspektiven och hoppet bereds utrymme i samtalet.
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7.3.3 Brytpunktssamtal

Ett brytpunktsamtal bor ledas av behandlingsansvarig likare. Férutom patienten och de
nirstiende bor ansvarig sjukskoterska nirvara for att sikerstilla kontinuiteten. I
brytpunktsamtalet bor man ta reda pa hur patienten tinker om sin sjukdom och vad han eller
hon har f6r 6nskemal vid ytterligare f6rsimring, nir det giller vardplats och vardatgirder.

Patient och nirstiende har ofta behov av mer édn ett brytpunktssamtal for att kunna férhalla
sig till sin situation.

Samtalen ska dokumenteras sa att patientens 6nskemal och uppgjord plan blir kinda av alla
som deltar i varden.

Enligt Socialstyrelsens termbank dr brytpunktssamtal ett samtal dér likare och patient diskuterar
stallningstagandet att Gverga till palliativ vard i livets slutskede. Innehallet 1 den fortsatta varden

diskuteras utifran patientens tillstind, behov och 6nskemal. Syftet ér alltsd att kommunicera det

faktum att varden dndrar inriktning: frin det huvudsakliga syftet att forlinga livet till att 1 stallet

minska lidande och 6ka livskvalitet.

Begreppet brytpunktssamtal har fatt stort genomslag i svensk sjukvard men manga tycker att det 1
praktiken ar svartolkat. Brytpunktssamtal utgor ett av de forbattringsomraden som Socialstyrelsen
identifierade vid utvirdering av palliativ vard 2016 [7]. Livets slutskede gér att definiera pa manga
sitt och det finns ddrmed olika uppfattningar och kunskap om vilka virdatgirder som ar
relevanta efter ett brytpunktsamtal. Komplexa sjukdomstétlopp och nya behandlingar gor att
brytpunkterna inte alltid 4r tydliga, vilket kan gora det svart att avgora nar ett brytpunktssamtal
ska genomféras. Detta sammantaget gor att dessa samtal ofta kommer sent i sjukdomsférloppet,
vilket begrinsar mojligheten f6r patient och nirstiende att planera, férbereda sig och prioritera
det som dr viktigt f6r dem [80].

Det dr viktigt att vara lyhord for patientens behov och méjlighet att ta till sig informationen.
Oftast r6r det sig inte om en enda brytpunkt utan en process 6ver tid, och dirmed behovs
upprepade samtal.

7.3.4 Stodjande samtal som en del i omvardnaden

e Var arlig i kommunikationen.

Lyssna aktivt.

Observera patientens kroppssprak.
Sitt ibland tyst tillsammans med patienten, vaga tillata tystnad.

Var medveten om ditt eget kroppssprak.
Dokumentera samtalen.

Syftet med stédjande samtal r att ge patienten och de nirstiende férutsittningar for att hantera
sitt liv, dela tankar och kinslor och férbereda sig for att ta avsked och for livets slut.
Samtalspartnern fran varden kan hoéra till nagon eller nagra av alla de professioner som arbetar i
varden. Det dr darfor viktigt att alla i teamet uppmarksammar signaler pa att patienter och
nirstaende kan behova stédjande samtal, till exempel i samband med olika
omvardnadssituationer. Speciellt nattetid kan existentiella funderingar komma upp till ytan, och
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dir har nattpersonalen en viktig roll 1 att uppmirksamma dessa och fanga tillfillet till stodjande
samtal.

En god dialog och interaktion i samtal eller tankeutbyte ir grundliggande for patientens
delaktighet i varden, och drlig kommunikation bidrar till 6kat valbefinnande. Att i samtal vara
uppmirksam och uttrycka empati bidrar till gemensam forstaelse. Patientens kroppssprak,
hallning, gester och ansiktsuttryck kan ge ledtradar till kinslor och f6rméga att hantera
situationen. Icke-verbal kommunikation innebir att inte prata sa mycket och att vardare och
patient kan sitta tysta tillsammans. Var uppmarksam pa de komplexa sitt som patienter i palliativ
vard kommunicerar, bade 1 dialog och genom kroppssprik. Vardpersonalen bor ocksé vara
medveten om sitt eget kroppssprak och hur det kan paverka férmagan att kinna respekt,
medkinsla och forstaelse.

I de vardagliga métena i varden mellan patient, nirstiende och olika professioner i teamet ar
”smapratet” en viktig del. Alla 1 teamet bor vara lyhorda och ta sig tid att stanna upp for att fanga
stunden for dessa oplanerade samtal. Forhallningsittet kan vara att mota patienten med vinlig
nyfikenhet, spegla eller be honom eller henne att beritta mer. Genom att stilla ppna fragor far
patienter och nirstaende mojlighet att beskriva och uttrycka sina kinslor, tankar och bekymmer.
Detta dr exempel pa 6ppna fragor:

e Hur kinner du dig 1 dag?

e Vad bekymrar dig?

e Jag forstair om du har frigor och funderingar om din situation — vill du beritta om dem?

Genom att stilla foljdfragor 6kar forstielsen for kanslor, attityder och virderingar. Detta ar
exempel pa foljdfragor:

Hur tinker du?

Vill du beritta mer?

Kan du ge ett exempel?

Ar det s att du kinner dig ...?

Genom att sedan omformulera och sammanfatta vad som berittats, blir patienten och de
nirstaende bekriftade. Detta kan ocksa ge en mojlighet att fortydliga vad som sagts om t.ex.
eventuella dtgirder. En sammanfattning kan formuleras sa har:
e Vad jag hor dig sdga ir att du upplevt ... vilket har medfort att du kdnner dig ... Har jag
uppfattat dig ritt?

7.3.5 Terapeutiska samtal

Om patienten uttrycker behov av ytterligare stod, eller om vardpersonalen uppfattar att det
behévs, bor man hinvisa till kurator, psykoterapeutiskt utbildad sjukskéterska, psykoterapeut
eller psykolog. Se dven avsnitt 8.2 Nirstdende, familj och nitverk.

7.3.6 Existentiella samtal

Samtal om existentiella fragor férekommer ofta i palliativ vard, och oftast dr vardpersonalen
samtalspartner i dessa samtal [59]. Patienten kan vid behov hidnvisas till kvalificerat samtalsstod
med kurator eller foretradare for religiosa samfund. Sjukhuskyrkan 4r i det sammanhanget en
virdefull samarbetspartner, inte minst eftersom prasten och diakonen har tystnadsplikt. Prister
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och diakoner kan vara virdefulla samtalspartners for patienter och nirstaiende oavsett om de ar
troende eller ej. Sjukhuskyrkans personal moter méinniskor genom att lyssna och samtala, och
tormedlar vid behov kontakt med foretradare f6r andra samfund och religioner.

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

7.4 Samtal med narstaende — fore och efter doden

Varje enhet som vardat en person i livets slutskede bor ha som rutin att erbjuda
efterlevandesamtal till de nirstaende. Sirskild uppmarksamhet ska fistas vid barn som
nirstaende.

Patienten och de nirstiende har ofta ganska lika behov av kommunikation i den tidiga palliativa
fasen. Patienten kan vilja skydda sina nirstiende fran oro for framtiden, men det kan ocksa
finnas kinslor av skuld och skam for att ha blivit allvarligt sjuk [81, 82] . Ibland kan en tredje part
underlitta f6r patienten och de nérstaende att tillsammans lyfta dessa perspektiv. Behoven av
samtal skiljer sig sedan ofta mot slutet av sjukdomsférloppet, da patienten gar mot sin déd
medan den nirstiende ska forbereda sig pa och folja patienten genom déende och déd for att
sedan leva vidare utan patienten [82].

Patienten har som tidigare nimnts ritt till sekretess dven i férhallande till sina nirstaende. Klinisk
erfarenhet sdger att det dr en fordel f6r bada parter om alla inblandade har tillgang till samma
information, men det ir inte alltid mojligt. Daremot kan vardpersonalen alltid mota de nirstiende
utifrin deras unika situation och behalla fokus pa deras behov och perspektiv. I ett sent skede,
nir déden 4r ndra, dr det viktigt att nirstiende far den information de behéver f6r att kunna ta
avsked.

Den palliativa varden fortsitter dven efter dodsfallet genom att ta hand om den avlidna och
genom att erbjuda nirstaende efterlevandesamtal och stod [18]. De flesta mianniskor vinder sig
till familj och vinner for att fa det stéd de behéver i sorgearbetet. Andra behéver mer stéd och
kan ha nytta av att tala med nagon som vardat den avlidna under den sista tiden. Vissa behover
ytterligare stod av kurator, psykolog eller andlig eller religios foretradare.
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KAPITEL 8
Psykosocialt stod

Psykosocialt stod omfattar flera omriaden och inbegriper bide emotionellt och praktiskt stod i
form av praktiska sociala atgirder, information, radgivning och hinvisning samt psykosociala
stodsamtal [83].

8.1 Innehallet i psykosocialt stéd?

Det psykosociala stodet dr en naturlig del inom palliativ vard och ges till bade patienten och de
nirstiende, beroende pa behov och situation under patientens sjukdomstid, och till de nirstiende
efter ett dodsfall. Psykosocialt stod bor utga ifrain de behov patienten ger uttryck for och kan
med fordel boérja med en inventering av patientens unika situation, behov, férvintningar och
farhagor, samt kunskap om sin sjukdomssituation. Det finns flera variabler som paverkar
behovet av stod, exempelvis hur personerna enskilt eller tillsammans kan hantera att patienten ar
sjuk. Kvalificerat psykosocialt stéd utférs av kurator och omfattar flera omraden och inbegriper
bade emotionellt och praktiskt stéd, och omradena gir ofta in i varandra. Det kan handla om
praktiska sociala dtgirder, information, radgivning och hinvisning samt psykosociala samtal som
stod infor forindring [83]. Informationen kan handla om hemtjanst, hemsjukvard, boenden,
hjilpmedel, fardtjanst, handikapparkering, sjukskrivning och narstiendepenning. Det kan ocksa
handla om hjilp inom till exempel barnomsorg, vardnad, juridik och ekonomi. Praktiska sociala
atgirder syftar till att patienten ska fa en hallbar social situation och kan gilla att f6rmedla
kontakter till andra myndigheter sisom socialtjansten och Forsikringskassan.

Personalen behover relevant utbildning och férdjupad kunskap om kommunikation och
samtalsmetodik for att kunna ge psykosocialt stdd 1 form av samtal [84], se dven kapitel 7. Syftet
med dessa samtal 4r att patienten och/eller de nirstiende ska fa hjalp att utveckla andamalsenliga
strategier fOr att bittre kunna hantera sin situation. Ndgon i personalen kan da empatiskt lyssna
och reflektera som en hjalp for patienten och de nirstaende att bearbeta kinslor och tankar som
kommer upp, och den professionelle fir inte virdera eller skuldbeldgga tankar, kinslor och
beteenden. Samtalen kan handla om hur patienten, sjilv eller tillsammans med nirstidende,
hanterar situationen och pafrestningar i relationen som kan uppkomma. Andra omraden ir hur
det sociala nitverket runt patienten kan ge stéd eller kanske inte klarar av att ge stod. Patienten
kan ocksd vara orolig f6r hur det gar f6r minderariga barn och andra nirstiende nir hen ér sjuk,
och/eller hur det kan bli nir patienten har détt. De som har mindeririga barn kan behova
diskutera hur de ska tala med sina barn och vad som kan hjilpa dem att hantera att en forilder ar
sjuk och kommer att d6 [85]. Existentiella fragor om till exempel livsaskadning och upplevd
mening eller meningsloshet, kan vara framtridande och genomsyra samtalen [40, 86]. Nirstaende
kan behova liknande stéd som patienten. The Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT)
ar ett verktyg som kan anvindas som underlag vid samtal f6r att identifiera de narstiendes behov
av stod [87].
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8.2 Narstaende, familj och natverk

I Patienten definierar sjilv vem eller vilka som ér familj och nirstaende.

Palliativ vard bygger pa ett helhetsperspektiv dir dven stod till narstiende ska erbjudas.
Nirstiende kan vara familjemedlemmar i den familj man vixt upp i, nuvarande familj och/eller
fore detta familj. Det kan innebira att flera generationer finns i patientens familjekrets [88].
Familjen kan ocksa finnas i manga former med styv-, plast- eller bonusférildrar och syskon. Det
kan dven vara slaktingar, vinner, arbetskamrater med flera. Nirstiende ér alltsa de personer som
patienten sjilv definierar som sina nirmaste i den aktuella situationen, oavsett om de ir slikt eller
inte. Hur samverkan och kommunikationen inom patientens sociala nitverk fungerar kan bero pa
hur relationen mellan de olika personerna ser ut och hur virderingar, roller och kommunikation
kan ha férindrats 1 och med sjukdomen.

Socialstyrelsens termbank definierar anhorig som ’person inom familjen eller bland de nirmaste
slaktingarna” och nirstiende som ”’person som den enskilde anser sig ha en nira relation till”.
Anhorigvardare definieras som: ’person som vardar narstiende som ir laingvarigt sjuk, édldre eller
har funktionsnedsittning” [17].

8.3 Narstaendepenning

Dagar for nirstaendepenning kan tas ut av en person eller delas upp mellan flera personer.
Ersittningen dr knappt 80 % av inkomsten 1 hégst 100 dagar.

Nirstaende bor i god tid fd information fran vardpersonal om att de kan anséka om
nirstiendepenning fran Forsikringskassan nir de avstar fran att arbeta for att vara nira den som
ar sjuk, oavsett om den sjuke dr hemma eller pa sjukhus. Nirstiendepenning kan betalas ut med
knappt 80 % av inkomsten och det finns en maxgrins for hur mycket pengar som betalas ut.
Forutom hel dag kan ersittningen ges i 25 %, 50 % och 75 % av dagen, och 1 hégst 100 dagar.
Om tidsperspektivet dr osikert, pa grund av oklar férvintad 6verlevnad, kan den nirstiende ta ut
nagra narstaendedagar och direfter eventuellt pausa vidare uttag ett tag om patientens tillstand
stabiliseras. De flesta nirstaende tar ut fa dagar under ett sjukdomsférlopp. Dagarna tillhor den
som ir sjuk, och en nirstiende kan ta ut samtliga dagar eller dela dem med andra nirstiende.
Tillsammans med ansékan om nirstiendepenning behovs ett likarutlatande och ett samtycke
fran patienten. Dessa blanketter och ytterligare information om nirstaendepenning finns pa

Forsiakringskassans webbplats.

8.4 Kulturella aspekter

En persons kultur kan vara individ- eller grupporienterad och det kan paverka kontakten
mellan vérd, patient och narstdende.

Det kan finnas kulturella synsitt och virderingar som inte stimmer 6verens med den palliativa
vardideologins virderingar om sjukdom och déd [89, 90]. Centrala kulturella virderingar speglar
synen pa vad som dr ritt och fel och kan omfatta hur man ser pa sjukdom och déd,
barnuppfostran, manligt och kvinnligt, kommunikation, maktpositioner och relationer i1 familjen.
Perifera traditionella virderingar kan beskrivas som sedvinjor, till exempel hur man gér vid
begravningar, brollop och andra livshindelser. Kontakten mellan vard, patient och nirstaende
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kan paverkas av om patientens kultur dr individ- eller grupporienterad. En individorienterad
kultur betonar individens sjalvbestimmande med ett eget ansvar for sitt liv och sina
livstorhallanden. Individen forvantar sig att fa all information och fatta alla beslut 1 samrad med
varden samt bestimma 1 vilken omfattning narstidende ska involveras [91, 92]. I en
familjeorienterad eller grupporienterad kultur dr familjen i stallet central. Det kan innebira att
familjen férvintar sig att forst fa information om patientens sjukdom, prognos, mojliga
behandlingar osv. Familjen tar direfter ansvar for att informera den sjuka, i den omfattning de
finner lampligt [91, 93-95]. Andra kulturella aspekter kan paverka synen pa exempelvis
information till patienten och/eller de nirstaende. Enligt Patientlagen (SES 2019:964) ir hilso-
och sjukvarden skyldig att ge information till patienten, men patienten har ocksa ritt att avsta
fran information eller vilja att nagon annan ska informeras.

8.5 Strategier vid svara livssituationer

Strategier innebir sitt att hantera den aktuella livssituationen och omfattar bland annat hopp,
samtal och forberedelse. Bade patienten och de nirstiende behover finna strategier for att
hantera en vardag som priglas av sjukdom och en framtida férlust. Strategier ar inte
tornekande utan en hjilp for att std ut med situationen, och de ger en mdjlighet att pendla
mellan det svira och det hoppfulla.

Nir det giller en livshotande sjukdom kan patienten och de nirstaende reagera pa olika sitt.
Situationen kan skapa oro, angest och ridsla for vad som ska ske. De nirstaende kan drabbas av
en forberedande sorg (s.k. antecipatorisk sorg) [65, 96] dir de bérjar sérja den person som ska do
och som inte lingre kommer att finnas med i deras liv. Sorg innehaller existentiella kinslor och
tankar men ocksa rent praktiska tankar om vad ett framtida dodsfall kan innebara. Patientens
forberedande sorg kan handla om den egna déden, att inte fa vara tillsammans med sina
nirstiende lingre, och den paverkas av personens livssyn och livssituation. Patienten sotjer sin
separation fran manga personer medan de nirstiende sOrjer separationen fran en person, den
doende.

8.5.1 Exempel pa strategier

Begreppet coping dr en psykologisk term for strategier [97] Coping definieras som en persons
beteendemassiga och kognitiva sitt for att hantera en stressande eller kinslomaissig svar situation.
Strategier ar forhallningssitt som ger en person mojlighet att sta ut i en svar situation utan att ga
soénder inombotds av oro och dngest, och de bidrar till att livet upplevs uthdrdligt. Strategier
innefattar bade tankar och agerande, dir den enskilda personen kan ha tidigare inldrda strategier
som hjalp for att hantera det som sker [98, 99]. Om en person inte kan hantera situationen eller
hindelsen med de strategier hen har kan det upplevas som en svir (traumatisk) krissituation
[100]. Strategier handlar inte om att forneka det som hinder, utan de ir en hjilp f6r att std ut med
situationen och ger en person méjlighet att pendla mellan det svira och det hoppfulla [101, 102].
Ett fornekande ar relativt ovanligt och innebir att man vigrar att se det som ér hotande och
aldrig méter realiteten [103, 104]. Om patienten eller de nirstiende uppfattas leva i fornekelse,
men emellanit pendlar in 1 insikt, r6r det sig om en strategi [104]. Fér vardpersonal kan det ibland
vara svart, och inte heller alltid nédvindigt, att avgora vad som ér en strategi och vad som ar
fornekelse. Kvalificerat psykosocialt stéd bor utga fran patientens behov och preferenser [105].
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8.5.1.1 Pendlingsmodellen, ”Dual process”

Pendlingsmodellen eller "Dual process” innebir att en person pendlar mellan att tinka pa det
svara och att tinka pd annat [106]. Det ger kraft att orka med den svira verkligheten om man
emellanat far tinka pa och gora annat [107]. Pendlingen kan ocksa innebéra att géra nagot rent
praktiskt som hjilper till att flytta fokus fran det svara; det kan alltsa underlitta att koncentrera sig
pa en praktisk handling sisom att ldsa, trina eller promenera [101, 106, 108].

8.5.1.2 Hopp

Hopp finns med i manga strategier, och hoppet bidrar till att kunna se framat och kidnna mening i
tillvaron. Fokus f6r hopp forindras ofta lings sjukdomens fétlopp och kan till exempel skifta
fran hopp om bot till att handla om hopp om livskvalitet och storsta mojliga vilbefinnande i
livets sista tid. Patienter kan knyta sitt hopp till resor, behandlingar och praktiska saker. Att
dromma och hoppas ir inte detsamma som att tro att det ska bli sa [109, 110]. Att koncentrera
sig pa det dagliga livet kan hjilpa att inte stindigt tinka pd déden och hur det ska bli. Genom att
leva i nuet stirks tanken pd att vardagslivet sa mycket som moijligt kan fa fortsitta som det var
tidigare [60]. Ett sitt kan vara att prioritera det som kanns viktigt, sisom att umgas med familj
och vinner, vistas i naturen och dgna sig at fritidsaktiviteter [111].

8.5.1.3 Samtal om doden

Samtal om doden kan vara littare f6r en del, svarare for andra [112]. En del vill tala med flera
petsoner medan andra viljer ndgon enstaka person. Ibland vill patienten och/eller de nirstiende
fa samtala tillsammans om déden eller déendet. For en del ricker det att tala om dessa fragor vid
ett tillfdlle, medan andra behdver flera samtal. Ibland kan det undetrlitta att samtala med en
person utanfér den egna familjen eller nitverket for att kunna sitta ord pa sina tankar om sin
situation med ndgon utomstiende. En del formulerar sina tankar om sjukdom och déd pa ett
konkret satt dir sjukdomen, dédens konsekvenser och inneb6rd bendmns i tydliga ordalag. For
andra ér det svart att tala klartext pa det sittet och déa kan olika former av symboler anvindas for
att bendmna det svara och pa sa sitt minska angest [112, 113]. Patienter och narstidende har ofta
en gemensam symbolik i sin kommunikation. Det kan underlitta deras samtal med varandra, men
en utomstaende forstar kanske inte alltid hur de talar med varandra. Alla orkar dock inte samtala
och det kan finnas manga forklaringar till varfér ett samtal inte blir av. Det kan vara att man vill
skydda varandra eller upplever att det skapar en oro och angest som kan vara svar att hantera.

8.5.1.4 Forberedelse

Forberedelse kan vara en strategi, och det kan handla om en process som skiftar mellan hopp och
insikt och som varierar med tiden. I ett langt sjukdomsférlopp finns perioder dir patienten mar
bra och déden kidnns lingt fram i tiden. Nir patienten sedan blir simre ir inte grundsjukdomen
problemet, utan snarare de besvir och symtom som uppstar. Utifran tidigare erfarenheter kan de
ses som behandlingsbara och 6vergaende. Nagon gang kommer dock den sista forsdamringen,
vilket 4r nagot som vardpersonalen behéver forbereda patienten och de nirstaende pa.
Minniskor kan férbereda sig infér déden pé olika sitt beroende pé alder, personlighet och
livssituation. Férberedelsen kan vara emotionell, som att férséka forestilla sig hur det som ska
ske kommer att kinnas. Patienten kan ocksa beh&va bearbeta egna forluster i denna process, till
exempel vad giller férindrade. kroppsliga funktioner och autonomi. For patienten kan
forberedelsen dven vara att tinka pa vad déden kan innebira, for sig sjilv och for sina
nirstaende.
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Den praktiska forberedelsen kan vara att tinka igenom hur man vill ha sin vard och behandling i
livets sista tid fOr att kunna kdnna trygghet, hur man vill bli begravd och hur begravningen ska
utformas, vilka forsikringar som kan finnas, donationsénskemal med mera. Sadant kan beskrivas
1 Vita arkivet eller Livsarkivet, som kan tillhandahallas pa nitet eller vid begravningsbyrier. Dar
gar det ocksa att fa information om juridiska dokument sdsom testamente och samboavtal. De
nirstiende kan fundera pa vad som kan komma att férindras nir det giller sociala, ekonomiska
och andra praktiska delar i livet. Dessutom kan forberedelse for nirstiende handla om att bli
efterlevande, med tankar pa vad det kan innebira for deras livssituation [66, 114, 115]. Det gar
dock inte att helt férbereda sig for hur det kommer att kinnas, nir doden verkligen intréiffar.

8.6 Barn som narstaende

Nir en vuxen ér svart sjuk eller avlider paverkas hela familjen, 4ven barn. Barns behov av
stod, rad och information ska sirskilt beaktas, enligt hilso- och sjukvirdslagen. Barns behov
och forstaelse dr kopplad till alder och mognad.

Hela familjen paverkas nir en vuxen ir svirt sjuk eller avlider. Aven barn paverkas fysiskt, socialt
och emotionellt [116]. Virden ska sarskilt beakta barn som nirstaende, enligt Halso- och
sjukvardslagen (5 kap. 6-7 §), och FN:s barnkonvention artikel 17 betonar barnets ritt till stod
och information (UNICEF 2009). Barn reagerar och sorjer inte pa samma sitt som vuxna och
uttrycker sig heller inte som en vuxen person. Flera faktorer paverkar hur barn forstar situationen
och reagerar pa en nira vuxens sjukdom eller dod: dlder, mognad, tidigare erfarenheter och
familjens och omgivningens sitt att kommunicera och hantera situationen [110].

De kan kidnna stor oro for vad som ska hinda med dem nir rutiner och vanor foérindras, och
kanske upplever de oro och somnsvarigheter [117]. Lite dldre barn intresserar sig kanske mer f6r
fakta dn de yngre barnen. Tonaringar som haller pa att frigora sig fran sina foraldrar kan pendla
mellan frigbrelse och starkt behov av narhet. De kan dock vilja vara delaktiga och fa mer
information dn de yngre barnen. Det dr individuellt hur delaktiga barn och tonaringar vill och kan
vara, vilket kriver lyhordhet fran vardpersonalen [118].

Kommunikation ar viktig for bade forildrarnas och barnens halsa [119]. Genom att initiera
kommunikation kring barnens situation pa ett sa tidigt stadium som moijligt kan kvalificerat
psykosocialt st6d fran legitimerad hilso- och sjukvardskurator erbjudas barnfamiljer. Att tidigt
uppmairksamma barnens situation och behov ir avgérande for framtida barnets psykiska och
fysiska hilsa. Vardpersonalen har en viktig roll 1 att uppmarksamma barnet och hjilpa foérildrarna
att stodja sitt barn, och deras kommunikation och bemétande har stor betydelse [105].
Personalen kan till exempel presentera sig och hjalpa barn att kinna sig vilkomna samt ge
utrymme for fraigor och delaktighet utifran barnets unika férméga, behov och 6nskemal [120,
121]. Barn bor alltsa fa mojlighet att vara delaktiga, men det dr viktigt att inte kriva delaktighet
eller ge barnet f6r mycket ansvar. Vardpersonalen behdver ha kunskap om och férstaelse for hur
barns sétjer och forstar sjukdom och déd i olika aldrar.

Nedanstiende punkter ar forslag pa hur hilso- och sjukvardens personal kan st6tta och avlasta
foraldrarna och beakta barnet som narstidende:

e Borja med att fraga forildrarna vad de berittat f6r barnen hittills (vad barnen vet) och fraga
om de vill ha hjilp och stéd for att beritta mer.

e Beritta for fordldrarna att barnen far stérre mojligheter att forsta och hantera den svira
situationen ifall de blir inkluderade 1 en kidnslomissig gemenskap och tillats stilla fragor.
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Det dr viktigt att kommunicera Oppet utan att 6verinformera. Forildrarna kan girna
forklara att alla dr ledsna, men det betyder inte att man ska sluta tala med varandra.

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

e Beritta for forialdrarna vilken typ av information, rad och stéd barnen kan beh6va och
erbjud att informera hela familjen vid ett gemensamt tillfille. Da gar det att komma tillrdtta
med eventuella missuppfattningar om sjukdomen och behandlingen som kan leda till mer
angest an vad sanningen gor.

e Erbjud forildrarna mojligheten att lata de aldre barnen triffa likaren pa egen hand.

Forildrar kinner sina barn bist, men under svar sjukdom och forestdende dod dr dven
torildrarna utsatta for stor pafrestning som kan leda till férindrad formaga att ge stod till sina
barn. Familjers kommunikation och behov av information varierar och det finns inte endast ett
7ritt satt” [122]. En del foraldrar 6nskar och behover stod fran vardpersonal for att tala med
barnen om det svara, och barn kan ocksa férvinta sig information frin vardpersonalen [120]. Nir
den vuxna personen sedan dor kan barnet berdras av de praktiska konsekvenserna samtidigt som
familjedynamiken forindras nir en person forsvinner. Ju mer de har delat vardagslivet, desto
storre kan forindringen bli i vardagen [123]. Familjemedlemmar kan sérja och uppleva forlusten
pa olika sitt. Alla forildrar har ocksa olika sitt att hantera sitt fordldraskap och livskrisen i att
behova limna sina barn. Genom att stédja de vuxna kan vardpersonalen bidra till barnets
trygghet och dven pa sa sitt stodja barnet nir livet inte 4r som det brukar.

Hilso- och sjukvirdslagen, 5 kap. 7 § betonar barns behov av stod, rad och information nir en
forilder eller annan nira vuxen har en allvarlig sjukdom. Aven Socialtjinstlagen, 5 kap. 10 §
betonar vikten av stod till narstiende som vardar en svart sjuk person. Socialtjinsten har det
yttersta ansvaret fOr att trygga ett barns uppvaxt och ge stod till familjen om de vuxna inte orkar
eller férmiér gora det pa egen hand. En kurator /psykosocial kompetens kan ocksa erbjuda
stodjande samtal och hjilpa familjen vidare vid behov av ytterligare kontakter, som en del i det
psykosociala stodet kring patienten och de nirstaende.

8.7 Efterlevande och sorg

Stod till efterlevande inom palliativ vard kan omfatta féljande:

Efterlevandesamtal

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

Efterlevandestod

e Intervention i sorgeprocessen om den nirstaende har ett sidant behov. Ska ges av den som
har specifik kompetens inom omradet (till exempel kurator, psykolog eller andlig
foretridare)

Inom palliativ vard finns tva sitt att f6lja upp de efterlevandes behov: efterlevandesamtal och
efterlevandestod. Efterlevandesamtalet édr oftast ett enda tillfille for att diskutera friagor som har
vickts under vardtiden, men alla nirstiende behover inte ett sidant samtal [124-126]. For
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personalen kan efterlevandesamtalet vara en mojlighet att fa feedback pa hur de efterlevande har
uppfattat varden. Ofta dr det lampligt att ha samtalet sex till atta veckor efter dodsfallet, men ibland
kan tidpunkten for samtalet behéva tidigareldggas eller skjutas framat i tiden. Enheten behéver ha
rutiner for inbjudan och for var samtalet ska dga rum samt en struktur for samtalet. Erbjudandet
om ett efterlevandesamtal ska registreras i Svenska palliativregistret. Efterlevandestdd omfattar
bade emotionellt stéd och praktisk hjilp i sorgeprocessen. En sorgeprocess innebir att den
nirstaende far reagera pa forlusten, forsta vad som har hiant, sammanfatta sin relation med den
avlidna och finna livet utifran de nya omstindigheterna [127, 128].

Sorg betraktas som en normal reaktion pa en forlust, och sittet att hantera sorg paverkas av bade
sociala, kognitiva och existentiella faktorer [129-131]. For de allra flesta dr sorg en normal process
dir konsekvenserna av dodsfallet successivt inforlivas 1 ett nytt livsmonster [132]. Relationer,
roller och funktioner i familjen och nitverket kan férindras under sorgeprocessens gang, och det
kan paverka bade vilka former av strategier som anvinds och vilka former av stéd som kan
behovas. Minnet av och saknaden efter den doda finns kvar i den s6rjandes inre, men dndrar
karaktir allt eftersom sorgeprocessen fortskrider [131]. Sorgens process kan ses som att livet
sviktar under en tid, men att den sérjande sa smaningom étergar till sin tidigare livsfunktion
(resilience). Trots det kan den sorjande fa en annan livssyn med andra forutsittningar och nya
erfarenheter [99, 133]. En mindre andel, cirka 10 %, utvecklar en komplicerad sorg dir kinslor,
relationer och den forindrade livssituation blir ett hinder 1 livet [134]. For att kunna bedéma om
det ar en komplicerad sorg bor det ha gatt omkring ett halvar, da den normala sorgens tidiga
skede omfattar liknande kénslor och upplevelser som den komplicerade. I den normala
sorgeprocessen fasas dessa kinslor och reaktioner ut, men fortsitter de under lang tid kan det
vara, eller riskera att bli, en komplicerad sorg.

8.8 Stddi sorg

Stédet i en sorgeprocess kan vara emotionellt eller praktiskt. Dessa tva typer kan inte alltid
skiljas at utan gar ofta hand 1 hand.

Ett dédsfall kan vara en omvilvande hiandelse och den efterlevande kan behéva stéd. Vissa
former av stdd behovs 1 nira anslutning till dédsfallet, medan annat stéd kan behévas lingre fram
i sorgeprocessen [135]. Stodet kan vara emotionellt, sa att personen far reflektera tillsammans
med nagon annan om sina tankar och kinslor. Stodet kan ocksa vara praktiskt, dvs. handfast
hjilp med saker som den sorjande inte orkar med just da [136]. Det emotionella och praktiska
stodet kan inte alltid skiljas at.

Stodet till sérjande kan ske pa olika nivaer beroende pa behov, enligt National Institute for
Clinical Excellence (NICE 2004) [137]. Pa niva ett far alla s6rjande stod, frimst av det egna
nitverket med familj, slikt och vinner [136]. Storleken pa nitverket kan vara betydelsefullt, men
det viktigaste dr kvaliteten pa relationerna inom nitverket och dess méjlighet att ge stod. Pa
internet finns ocksa bloggar med mera som kan fungera som ett stéd [138, 139]. Nivd tva dr nir
den sérjande behéver professionellt stod som komplement till det egna natverket. Det kan vara
att fa tala om den egna upplevelsen, fa hjilp att finna svar pa fragor och att hitta olika strategier
for att bearbeta det som hint och hantera sin nya livssituation. Den tredje nivan dr nir sorgen har
blivit komplicerad. Komplicerad sorg kan behandlas med en kognitiv inriktning déir den soérjande
finner sitt att hantera kinslor, minnen och hindelser [140, 141]. Stéd pa niva tva och tre kriver
specifik utbildning och utfors exempelvis av kurator eller psykolog. Hur stédsystemet ér utformat
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kan skilja sig 4t 1 landet; ibland kan stédet ges inom den egna enheten dér patienten vardats i
livets slutskede, ibland via primarvarden.
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KAPITEL 9
Den palliativa vardens

dimensionering

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

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

e Distriktslikaren behover tillrackligt med avsatt tid fOr att ta fram en individualiserad
behandlingsstrategi for varje vardtagare, 1 informativ dialog med den sjuka, de nirstiende
och inblandad kommunal personal. Detta forutsitter i normalfallet personlig kontakt
mellan likaren och patienten Dessutom behovs tid till akuta hembesdk, oavsett
boendeform.

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

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

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

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

e Tillricklig tillgang till palliativ specialistkompetens, girna tidigt i férloppet, ger bittre
symtomlindring, bittre livskvalitet och minskade sjukhuskostnader.

9.1 Allman palliativ vard

Allmién palliativ vard bedrivs pa sjukhusens samtliga vardenheter och mottagningar, pa
hilsocentraler och inom kommunal hilso-och sjukvard (till exempel sirskilda boenden,
korttidsboenden och hemsjukvird). Utanfér sjukhuset bestar det minsta teamet inom allméin
palliativ vard av distriktslikare, distriktsskoterska eller sjukskoterska och underskoterska, utifran
patientens behov behover detta team ofta forstirkas med. arbetsterapeut och/eller fysioterapeut.
Detta team kan klara manga av de palliativa behov som dyker upp utanfér sjukhus och utgdr
basen fOr att de flesta patienter ska fa den allmidnna palliativa vard som de behover. En optimal
allman palliativ vard utanfér sjukhus férutsitter ett proaktivt arbete, med avsatt distriktsldkartid
och tillgang till limpliga teamresurser [142]. Teamet dr basen ndr patienten vardas 1 kommunala
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boendeformer sisom korttidsboende, sirskilt boende/omsorgsboende eller i ordinirt boende
med hjilp frin kommunal hemsjukvard [143].

Distriktslikaren har en central roll i den allméinna palliativa varden nar det galler diagnostik av var
1 sjukdomsforloppet den sjuka befinner sig samt bedoma dterstaende livstid. Distriktslikaren bor
proaktivt diagnostisera och kommunicera nir hen inte lingre skulle 6verraskas om patienten
skulle d6 av sin sjukdom (eller sjukdomar) inom 9—12 manader eller till och med kortare tid. For
att gora den bedomningen krivs tillrickligt med tid samt kontinuitet for att personligen kunna
bedoma patienten, sitta sig in 1 sjukdomshistorien och kanske ocksa ridgéra med
specialistkollegor om eventuella ytterligare medicinska atgirder [144]. Sedan ska bedomningen
och dess behandlingsmissiga konsekvenser kommuniceras till bade nérstaende och involverad
personal, och detta kriver tid. Bedémningen maste dokumenteras i journalhandlingar som sedan
finns tillgingliga fér den kommunala personal som finns nirmast patienten. Aven patienten (om
moijligt) och de nirstaende bor informeras for att tala om rimliga mal f6r den aterstiende tiden

[6].

I bedémningen bor det dven inga att formulera en individuell behandlingsplan eller -strategi for
vad som medicinskt och omvardnadsmassigt ska géras och inte ska goras for att patienten ska fa
behilla sa mycket livskvalitet och virdighet som mojligt under den aterstaende tiden i livet. En
sadan strategi bor innehalla tankar om dtgérder vid ytterligare forsimring, infektion,
nutritionssvarigheter och hjirtstopp samt nir det ar relevant med forflyttning till sjukhus [145].

I Sverige finns en stor spridning av hur mycket distriktslakartid som finns avsatt for rond och
hembesok 1 hemsjukvarden samt hur mycket tid som finns f6r personlig undersékning och dialog
med nirstiende i kommunala boendeformer. Spannet kan vara 5-22 minuter per vardtagare och
vecka [146-149]. Virdtagare pa korttidsboenden kriver generellt mer avsatt lakartid 4n vardtagare
pa sarskilda boenden.

Den numerirt storsta personalkategorin inom kommunal allmin palliativ vard dr underskoterskor
[150]. Bland hemtjanstpersonal finns stora variationer 1 utbildningsniva, men pa de flesta
kommunala virdenheter ar underskéterska ocksa den hogsta medicinska kompetensen pa plats
utanfor kontorstid (dvs. 128 av veckans 168 timmar). Nir en vardtagare blir simre behover dessa
underskoterskor dé ha tillgang till hans eller hennes behandlingsstrategi. Oavsett om denna ér
formulerad av distriktsldkare eller sjukhuslikare sa finns dokumentationen i regionens datajournal
som underskoterskor i kommunen inte har tillgang till.

Kvaliteten 1 varden blir hdgre om distriktslikaransvaret i den allmanna palliativa varden samlas till
ett par sirskilt intresserade och kompetenta kollegor pa varje hilso- eller vardcentral. Varje
kommunalt boende bor ha en eller tva likare som delar pa det medicinska ansvaret och har
tillrickligt med avsatt arbetstid for att kunna arbeta proaktivt med de sjuka, de nirstaiende och
den involverade personalen. Det finns ocksa goda erfarenheter av att ordna en timslang traff med
likare, sjukskoterska, kontaktperson och nirstiende redan nir en sjuk person bereds plats pa ett
sarskilt boende. Da bor man inleda en diskussion om ldget, vad som dr maoijligt och tyvirr inte
mojligt lingre rent medicinskt och vad malséttningen for varden framéver ska vara. Denna traff
sparar mycket tid, oro och osidkerhet framover f6r bade nirstiende och virden.

Tillgangen till ritt professionella kompetenser inom den kommunala allminna palliativa varden dr
central fOr att patienten och de nirstaende ska kunna fa ett stod som resulterar i si god
funktionsférmaga och livskvalitet som mojligt. Detta innebir att fysioterapeut, arbetsterapeut,
socionom, psykolog och dietist maste kunna komplettera teamet vid behov, oavsett om patienten
vardas 1 ordindrt boende eller i sarskilt boende [6]. Erfarenhetsmissigt dr det framfor allt den
psykosociala kompetensen och dietiststodet som saknas utanfor sjukhus. Den psykosociala
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kompetensen beh6vs dock inte bara som stod till patienten och de nirstaende, utan ocksa for att
ge stod och handledning till personalgruppen sa att den orkar hantera alla livsdden pa ett
professionellt sitt. For att den allmianna palliativa varden ska fungera kravs att reflektion och
handledning har en sjalvklar plats i organisationen [151].

Den allminna palliativa varden pa sjukhus foérutsitter att likare och 6vrig personal pa alla
kliniker, vardavdelningar och mottagningar har tillricklig palliativ kunskap med sig fran sina
grundutbildningar [152]. Detta varierar dock stort mellan olika utbildningsorter. Har skulle det
behovas en nationell 6verenskommelse om rimliga miniminivaer f6r olika vardutbildningar.

For att den allminna palliativa varden pa sjukhus ska fungera optimalt beh6vs rutiner f6r hur
likare och annan vardpersonal ska kunna mota patienternas allmdnna palliativa behov. Ansvarig
sjukhusspecialist behover ocksa aktivt medverka till att de palliativa behoven identifieras, en
behandlingsstrategi formuleras (bade mojliga palliativa insatser och insatser som inte ar aktuella
lingre) och vem som féljer upp patienten framéver samt kommunicera detta till patient,
nirstdende och inblandade i virdkedjan. Virdkedjan inbegtiper primarvarden/distriktslikaren
och de kommunala vardformerna. Varje link (vardanstilld/verksamhet) i virdkedjan maéste ta
eget ansvar fOr att man far ta del av den behandlingsstrategi som krivs for att man ska kunna ge
optimala vardinsatser till en patient med palliativa behov.

Dessutom behover varje sjukhus, primirvardsenhet och kommun i landet ha tillgang till
kompetensstdd av specialiserade palliativa konsultteam. Dessa specialistkompetenta team,
bestaende av likare och sjukskoterska och ibland dven kurator, kan stétta den befintliga
personalen nir patienter med komplexa behov vardas [153]. De kan ge utbildningsinsatser och ta
fram fungerande rutiner, handledningsstéd och rad om nir patienter bor remitteras till
specialiserade palliativa enheter. Sedan 10-15 ar tillbaka har man goda erfarenheter av denna
modell 1 Storbritannien och det 4r numera en norm att sjukhus har specialiserade palliativa
konsultteam pa plats [154].

9.2 Specialiserad palliativ vard

Specialiserad palliativ vard beh6ver en nationell grundstruktur. Forst och frimst maste dessa
verksamheter ha det formella uppdraget att stotta personer med obotlig, progredierande
livshotande sjukdom och komplexa behov oavsett alder, bostadsort, diagnos och vardform [6].
Det maste vara behoven som styr sa att uppdraget foljer i Hilso- och sjukvardslagen (2017:30),
kap. 3, 1§, om att de med stérst behov ska prioriteras. I dagsldget finns det tyvirr fortfarande
specialiserade palliativa team vars uppdrag exkluderar vissa diagnoser och/eller barn och
ungdomar under 19 ar.

For att de specialiserade teamens kompetens ska anvindas optimalt bor uppdraget bara omfatta
patienter med komplexa palliativa behov. Om teamen anvinds till patienter som gér att bota
riskerar den specifika kompetensen att spadas ut och forloras, pa grund av de stora skillnaderna i
torhallningssitt och malsittningar med varden. Prioriteringsmissigt ar risken uppenbar att de
botbara patienternas behov gar fére. Dessutom kan patienter med kurativt syftande behandling
utveckla tillstind som kriver helt annan kompetens dn den som de specialiserade palliativa
teamen besitter. Foljaktligen kan det fa direkt skadliga effekter f6r patienter med kurativ
behandling.

Specialiserad palliativ vard behover vara tillginglig dygnet runt, sju dagar i veckan [153]. Det
innebdr minst tillgang till palliativmedicinsk telefonjour f6r legitimerad personal [155] (oavsett om
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patienten ér inskriven eller ansluten till den specialiserade enheten eller inte) och tillgang till
tysiskt besok av sjukskoterska.

Specialiserad palliativ vard maste ocksd kunna motsvara olika palliativa behov, bade tidigt och
sent 1 sjukdomsforloppet (aven parallellt med fortsatt sjukdomsinriktad behandling), och darfor
kunna erbjuda olika kontaktformer: palliativ 6ppenvardsmottagning, konsultstod, specialiserad
palliativ slutenvard pa sjukhus, specialiserad palliativ hemsjukvard och hospicevard i livets
slutskede [155].

De flesta obotligt sjuka och déende patienterna kommer att vardas av den allméinna palliativa
varden. Nir personalen kinner att deras kompetens och/eller resurser inte ricker for att mota
patientens och de nirstaendes behov maste det finnas tillging till specialiserade palliativa
konsultteam. Dessa team maste saledes vara tillgingliga pa plats for distriktslakare,
distriktsskoterskor, sjukskoterskor och 6vrig personal 1 kommunal hilso- och sjukvard. Bristande
resurser kan i detta sammanhang till exempel utgoras av bristande tillging till behovliga tekniska
hjalpmedel (sprutpumpar, syrgaskoncentratorer etcetera) eller professionell kompetens.

De palliativa konsultteamen maste forstas ocksa regelmissigt vara tillgangliga pa sjukhusens
vardavdelningar dir regelbunden nirvaro vid ronder ir en forutsittning for gott samarbete [154].
For palliativa patienter med relativt gott allméntillstind 4r palliativa mottagningsbesok ett bra
komplement f6r bedomningar och/eller uppfoljningar. Konsultteamen bemannas minst av en
likarspecialist i palliativ medicin (100 %) och en sjukskoterska som ar specialiserad i palliativ
omvardnad (100 %). Minst ett konsultteam ska finnas pa alla sjukhus och det kan serva en
befolkning pa 100 000 personer [155]. Teamet bemannas sedan med fler tjinster beroende pa
upptagningsomradets befolkningsstorlek. Psykosocial kompetens och andra paramedicinska
kompetenser (fysioterapeut, arbetsterapeut, dietist etc.) kan ocksé inga i teamet, beroende pa
tillgdngen péd dessa specialiserade kompetenser 1 upptagningsomradet.

De specialiserade palliativa hemsjukvardsteamen maste tillsammans ticka hela den geografiska
ytan, s att inga vita flickar limnas. Detta d4r huvudmannens ansvar. Graden av komplexitet i
patientens och de nirstiendes behov ska styra vem som skrivs in 1 eller ansluts till specialiserad
palliativ hemsjukvard, och nir i det palliativa forloppet. Allt fler studier pekar pa vinster med att
introducera det palliativa férhallningssattet tidigt 1 sjukdomsforloppet snarare dn att vinta till
livets absoluta slutskede [156-158]. Vinsterna ar firre varddagar pa sjukhus, firre
intensivvardsdagar, bittre livskvalitet for de sjuka och néjdare nirstiende.

Aven ett specialiserat palliativt hemsjukvirdsteam maste av och till samarbeta med andra
specialister for att kunna stotta personer med mer ovanliga sjukdomstillstaind [159]. Det kan till
exempel gilla sjuka barn och ungdomar f6r vilka det ar sjilvklart med stéd av pediatrisk expertis
pa konsultbasis. Stodet kan besta i gemensamma hembesok, vardkonferenser teamen emellan
och/eller vixelvis kontakter med patienten och de nirstiende. Lag alder eller en mer sillsynt
diagnos ér inte ett skil till att neka specialiserat palliativt hemsjukvardsstéd, enligt Hilso- och
sjukvardslagen (2017:30) [160].

Specialiserad palliativ slutenvard finns i dag i tva olika former med delvis olika férutsittningar
och mal: enheter pa sjukhus och separata hospice. De specialiserade palliativa sjukhusenheterna
har nira till sjukhusets olika resurser sisom réntgen, operation, laboratorier och andra
specialister. Dessa enheter kan ha till uppgift att diagnostisera och behandla komplexa problem sa
snart som mojligt, och dirmed mojliggora att patienten far aterga till vard 1 hemmet eller i
kommunala boendeformer. Detta resulterar di i relativa korta virdtider och att endast en mindre
del avlider pé enheten.
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Hospiceenheter har begrinsade mojligheter att anvinda specifika sjukhusresurser, allra helst om
de ligger en bit fran nirmaste sjukhus. Malsittningen dr dven hir att optimera patienternas
livskvalitet och ge de narstidende stod. Ibland leder det till att patienten skrivs ut igen, men
merparten av inlagda patienter avlider pa enheten. Fokus blir mer uttalat pa vard i livets
slutskede. Organisatoriskt drivs de flesta hospice av separata stiftelser som har avtal med
nirliggande kommuner och regioner. Bade specialiserade palliativa sjukhusenheter och hospice
tyller viktiga funktioner, och det bista 4r om invanarna har tillgang till bada dessa vardformer.
Ordet hospice har ingen officiell definition i Sverige, sa verksamheten kan variera [§].

Beslutsfattare 1 kommuner och regioner ska se till att invanarna har tillgang till samtliga
ovanstidende former av specialiserad palliativ vard. Det dr en styrka for den specialiserade enheten
om alla finns 1 samma organisation, for manga patienter kan beh6va kontakt med flera former av
specialiserad palliativ vard och da underlittas kontinuitet och informationséverforing. Olika
utforare kan viljas om man har gemensamma journalsystem och om utbudet ar tillgingligt utifrin
behov oavsett diagnos, alder, bostadsort och vardform [6, 161].

Forskning inom palliativ medicin och omvardnad ar lika viktig som inom andra omraden, for att
garantera patienten bésta mojliga vard. Den omfattas ocksa av samma juridiska och etiska
regelverk som all annan forskning inom medicin, vard och omsorg. Att inkludera svart sjuka
minniskor i vetenskapliga studier kriver dock sirskilda hinsynstaganden, eftersom personerna
ofta ir i beroendestillning och kanske ocksa dr mentalt paverkade av sin sjukdom. Avsikten
maste till exempel vara att skapa mojligheter till forbéttringar for andra i samma situation.
Forskningen dr dock mycket viktig och man fér inte lata sig avskrickas bara for att personerna ar
dbende, sd linge de inte tar skada. Det finns en pedagogisk uppgift i att utbilda personal om
vikten av forskning kontra etiska fragestallningar. Personer i palliativt sjukdomsskede och deras
nirstiende dr ofta positivt installda till att delta i studier [162].

Systematisk utveckling och kvalitetssikring av den palliativa varden ska, pa samma sitt som inom
andra omraden, vara en naturlig del av arbetet vid enheter som vardar patienter i palliativt
sjukdomsskede [163]. Specialiserade palliativa enheter har ocksa ett ansvar for att tillhandahalla
auskultationsplaceringar for bide likare och sjukskéterskor under grund-/vidareutbildning samt
utbildningsplatser for blivande specialister inom palliativ medicin/vard oavsett profession.

9.3 Berakning av befolkningens palliativa vardbehov

Behovet av palliativ vard 1 befolkningen dr en viktig grund f6r samhillets planering av
vardresurser. Data frain Svenska palliativregistret visar att drygt 80 % av alla som avlider dér en
forvintad dod [164]. Det innebar att drygt 70 000 personer per ér, under de sista veckorna,
manaderna och ibland dven lingre, behover vardinsatser som kan rubriceras som palliativ vard.
En liknande andel har pavisats 1 en engelsk studie [165]. En forutsittning for att alla ska fa ritt
vard 1 detta skede, oavsett alder, diagnos, bostadsort eller vardform, dr att personalen har
tillrickliga kunskaper i palliativ vard for att mota patientens olika behov av stéd och
symtomlindring [6].

Vissa patienter (och/eller deras nirstiendes) har behov som 6verskrider vad personalen i den
ordinarie vardstrukturen (sjukhusavdelningar och-mottagningar, primirvard och kommunala
vardformer) kan tillhandahalla kompetensmissigt och/eller resursmissigt. Det dr di den
specialiserade palliativa virden maste finnas tillginglig som ett komplement och stéd. Hur stort
behovet av specialiserad palliativ vard dr beror pa flera faktorer:

e Kompetensen inom den allmanna palliativa varden
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e Den palliativa vardens struktur och resurser
e Befolkningstithet och restid

e Nir i det obotliga sjukdomsforloppet den specialiserade palliativa varden involveras och
tor vilka diagnoser

Nivan pa palliativ kompetens inom den allminna palliativa vairden beror pa innehallet i
grundutbildningarna och omfattningen av fortbildningsinsatser och etablerade rutiner inom det
palliativa omradet f6r vardanstillda inom kommuner och regioner. Palliativ medicin och palliativ
omvardnad 4r inte ett sjalvstindigt tydligt amne 1 manga vardyrkens grundutbildningar, vilket ar
en tydlig brist [166-168]. Det giller fortfarande likarutbildningen pa fyra av sju universitetsorter
liksom grundutbildningarna till sjukskoterska, underskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut,
socionom och dietist. Ju ligre grundkompetens inom det palliativa omradet, desto mer stod
behovs fran specialiserade palliativa verksamheter.

Den befintliga palliativa viardens struktur och resurser spelar stor roll for det totala behovet
av specialiserat palliativt stod. Patienterna har ritt att vilja var de vill vardas, men det forutsitter
att tillrickliga organisatoriska och kompetensmissiga palliativa resurser finns pa plats [169, 170].
Nir det giller patienter med mer komplexa vardbehov behéver specialiserad palliativ slutenvard,
specialiserad palliativ konsultverksamhet och specialiserad palliativ hemsjukvird finnas tillginglig
oavsett bostadsort, diagnos och alder. Dessutom maste varden identifiera patientens komplexa
behov si att den specialiserade palliativa varden blir involverad.

Ju storre tillginglighet till specialiserad palliativ konsultkompetens, desto fler kan fa stod tidigare i
sjukdomsforloppet, oavsett var i virdkedjan de vardas. Det konsultativa férhallningssattet ger
forutsittningar f6r kunskapsspridning som ocksa gynnar andra obotligt sjuka patienter inom den
allminna palliativa varden. Sammanfattat bedéms palliativa konsultteam vara kostnadseffektiva
och ett viktigt komplement till virden av manga patienter med palliativa behov [169, 170].

Samtliga dessa specialiserade palliativa vardformer bor finnas tillgiangliga f6r hela befolkningen,
oavsett var man bor, vilken obotlig diagnos man drabbats av eller hur gammal man ér. Det som
da enbart skulle styra dr graden av komplexitet 1 patientens eller de nirstaendes behov i relation
till vad den allminna varden kan hantera. Siffror frain Svenska palliativregistret visar att den
sammanlagda tillgangen till olika former av specialiserad palliativ vard varierar stort mellan olika
regioner (8 % till 28 % av alla dodsfall/ar [164]. Vad som ar absolut ritt” niva gir inte bestdimt
att sdga. I en engelsk nationell studie [165] hade 21-52 % fitt specialiserad palliativ vard i ndgon
form fore dodsfallet. I en kanadensisk studie fran delstaten Ontario dr andelen 25,4 % [171]. Hir
ar ett rikneexempel: Om 25 % av alla déende personer behover specialiserat palliativt
kompetensstdd, under kort eller lang tid, motsvarar det cirka 22 000 individer per ar. Under 2017
rapporterades 10 000 dodsfall till Svenska palliativregistret fran specialiserade palliativa enheter
for hemsjukvard och slutenvird. Ytterligare 3 000 personer som vardades 1 den allmdnna
palliativa varden fick stod av palliativa konsultteam [164]. Det skulle kunna tolkas som att de
nuvarande specialiserade verksamheterna bara nar 59 % (13 000 av 22 000) av de patienter som
skulle behova detta kompetensstéd under livets sista veckor eller manader.

Nir behovet av specialiserade palliativa verksamheter ska beriknas maste ocksa hinsyn tas till
befolkningstithet och restider. Ju glesare mellan invanarna och ju lingre restider inom
upptagningsomradet, desto hégre bemanningsfaktor krivs per 100 000 invanare.

Nir i sjukdomsférloppet och i samband med vilka diagnoser spelar ocksa roll f6r dessa
berikningar. Traditionellt har den palliativa varden frimst begrinsats till vard i livets slutskede,
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dvs. de sista dagarna, veckorna eller méjligen manaderna i livet, och varit mest inriktad pa
personer med cancersjukdom. I och med den moderna medicinens utveckling dr det allt vanligare
att patienter lever linge med sina obotliga sjukdomar, ibland flera ar. Allt fler studier pekar pa
fordelar med att den specialiserade palliativa varden involveras tidigt i forloppet, parallellt med
konventionella vardinsatser [70, 172]. Palliativa vardinsatser har ocksa gett positiva effekter for
andra diagnoser, till exempel svar hjirtsvikt [173], i form av lindrigare symtom, bittre livskvalitet
och minskade kostnader [174, 175].

Det ir graden av komplexitet som avgor behovet av specialiserat palliativt stod. Ju komplexare
behov, desto storre behov av kontinuerlig inblandning av den specialiserade palliativa varden.
Denna inblandning kan ga fran telefonkonsultation, till bedémning pa plats och upprepade
gemensamma stillningstaganden, till att den specialiserade varden tar 6ver vardansvaret [170,
176]. Se figur 2 och 3.

9.4 Rekommendationer for dimensionering av den
specialiserade palliativa varden

I dag finns ingen generell svensk rekommendation f6r dimensionering av den palliativa varden.
Det som finns dr en rekommendation fran European Association of Palliative Care (EAPC) [155]
och en fran den kanadensiska palliativmedicinska organisationen [170] som béda till stor del
bygger pa nuliget kompletterat med virderingar och konsensus bland experter. Dessa
uppskattningar dr troligen i underkant eftersom patienterna kan ha palliativa behov som dnnu inte
upptickts.

I Storbritannien visar en nationell rapport att knappt 10 % av alla som dor vardas inom
specialiserad palliativ slutenvard och 20 % av palliativa hemsjukvardsteam, medan 21 % far stéd
av palliativa konsultteam eller vid specialiserade palliativa mottagningsbesék (samma person kan
ha fatt stod av flera funktioner) [165].

De europeiska rekommendationerna [155] anger féljande dimensionering som riktmirke:

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

e Ett specialiserat palliativt hemsjukvardsteam per 100 000 invanare med minst likare,
sjukskéterska och psykosocial kompetens, och helst ocksa fysioterapeut, arbetsterapeut och
dietist.

e Ett specialiserat palliativt konsultteam per sjukhus med 250 bidddar samt en specialiserad
palliativ mottagningsverksamhet. St6d till inneliggande patienter oavsett klinik och till
patienter i kommunala vardformer.

e Tillgang till palliativmedicinsk kompetens 24 timmar om dygnet och 7 dagar i veckan aret
runt.

De kanadensiska rekommendationerna [170] betonar vikten av att primérvarden ar en
huvudaktér i den palliativa varden, och dirmed vikten av stod fran specialiserad palliativ
konsultfunktion vid behov. Vid de specialiserade enheterna anses sjukskoterska, kurator och
likare vara de mest centrala funktionerna. Man lyfter ocksa att de specialiserade teamen maste ha
minst 30 % av arbetstiden avsatt till icke patientrelaterat arbete sisom utbildning, administration
(utvirdering, kvalitetsutveckling, rutiner, vardprogram etcetera) och forskning.
Bemanningsriktlinjerna ska baseras helt pa behoven, snarare 4n tid och prognos. Tillganglighet
dygnet runt betonas starkt.
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Foljande dimensionering anges som ett riktmarke i Kanada:

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

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

e Specialiserad palliativ mottagning: 0,2 lakare, 0,2 sjukskoterska och 0,2 kurator per
mottagningsdag + tid for icke patientrelaterat arbete [170].

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

9.4.1 Olika obotliga sjukdomars forekomst och dodstal

Arligen avlider cirka 90 000 invinare i Sverige. I nedanstiende tabell redovisas antalet dédsfall
2018, enligt Socialstyrelsens dodsorsaksregister, till £6ljd av nagon av de vanligaste diagnoserna
hos patienter som behover palliativ vard.

Tabell 1. Oversikt 6ver olika obotliga sjukdomars forekomst och dodstal.

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

Cancer 23 502 Drygt 60 000

Demens 9671 20 000-25 000

Hjartsvikt 4 657 7 500

KOL 3030 12 000-15 000

ALS 327 200-400

Summa 41 187

Tabellen omfattar inte andra hjirt- och kirlsjukdomar dn hjirtsvikt med 25 638 dédsfall 2018,
olyckor inklusive suicid med 5 202 personer, lungsjukdomar andra dn kronisk obstruktiv
lungsjukdom (KOL) med 3 967 personer, drygt 2 000 personer i vardera infektionssjukdomar,
diabetes, matsmiltningsorganens sjukdomar och nervsjukdomar andra dn amyotrofisk lateral
skleros (ALS) samt 1 500 personer med njursjukdomar [177]. Aven bland dessa bér det ha
funnits ett antal individer som hade sa pass komplexa palliativa behov att de behévde
specialiserat palliativt konsultstod.

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

Figur 2. Ansvarsfordelning mellan allman och specialiserad palliativ vard relaterat till graden
av de palliativa behovens komplexitet.

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

Ansvarsniva mellan allman och

Palliativ vardniva specialiserad palliativ vard
ivning i _' i palliativ ‘ o
{Hemsjukvird ochieller stutenvrd)

Allmén paliativ vard med frekvent stod av
specialiserad palfiativ konsult

Palliativa behov
med okande
komplexitet

Allmén palliativ vrd med speciafiserat palliativt <
Korsultstod i berov @ SPECIALISERAD PALLIATIV VARD

@  ALLMAN PALLIATIV VARD

Relative involvement of primary team versus specialist team based on patient needs and complexity.

(Source: Palliative care Australia. Palliative Care Service Development Guidelines, 2018.
https://palliativecare.org.au/wpcontent/uploads/dim_uploads/2018/02PalliativeCare-Service-Delivery-2018_web-1.pdf)

Figuren dversatt av kapitelforfattaren.
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Figur 3. I denna figur framgar det hur specialiserad palliativ vard kan bidra till varden i vissa
komplexa fall redan tidigt i det palliativa forloppet, dvs redan ett eller flera ar innan patienten
dor. Dessutom visas att vard i livets slutskede i majoriteten av fallen kan hanteras av den
allmanna palliativa varden. Det ar graden av komplexitet som styr nar den specialiserade
palliativa varden behover kopplas in. Ytan nedanfor triangeln med specialiserad palliativ vard

ar att betrakta som allméan palliativ vard.
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KAPITEL 10
Multiprofessionella team

och handledning inom
palliativ vard

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

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

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

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

10.1 Teamens sammanséattning och organisering

Hur ett team sitts samman pa den enskilda enheten beror pa dndamalet med verksamheten, men
ocksa pa till exempel geografiska férutsittningar och mojligheter att samverka med andra
vardgivare. Ett minsta team, limpat f6r allmén palliativ vard, kan besta av distriktsldkare,
distriktsskoterska och omvardnadspersonal frin hemtjanst, som vid behov kompletteras med
paramedicinsk kompetens. Andra ganger kan personer av olika professioner fran sjukhuset pa ett
naturligt sitt ingd i teamet. Beroende pa patientens och de nirstiendes behov kan teamet
kompletteras med till exempel onkolog, smartlikare, dietist eller andlig féretriadare. I fall med mer
komplexa behov rekommenderas en kombination av olika kompetenser, dir personer med
expertkunskap fran ett multiprofessionellt specialiserat palliativt team ingar.

Oberoende av typen av team ér det viktigt med en 6ppen kommunikation mellan teamets
medlemmar om rollférdelning, maktstrukturer och kompetens [178]. Teamet ska arbeta
tillsammans mot ett gemensamt mal som ér identifierat, accepterat och férstatt [179]. Dirfor
behover varje medlem i teamet vara medveten om sin specifika roll sa att det inte blir férvirring i
stillet for effektivitet [180].

Specialiserade palliativa team kan se ut pa manga olika sitt [181], men ska innehalla en
sjukskéterska och en likare. Dessutom ska en person med psykosocial kompetens inga, med
fordel en kurator. kirurger, psykiater och smartspecialister [180]. Det beh6vs dven tillgang till och
samarbete med andra specialiteter, exempelvis kardiologi, neurologi, ortopedi, geriatrik och
pediatrik beroende pa patientens sjukdom och behov [182]. Ett specialiserat palliativt team bor ha
expertkompetens inom symtomlindring, kommunikation, teamarbete och nirstiendestod for att
kunna utféra sitt uppdrag [183]. Tvirprofessionellt samarbete innebir att olika professioner och
yrken samarbetar, och ofta dr dessa samarbeten teambaserade [184]. En grundliggande tanke dr
att kombinationer av professioner och kompetenser ska resultera i samlad kunskap for att 16sa
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komplexa problem, na hogre effektivitet med noéjdare patienter och nirstiende och fa ett 6kat
lirande och bittre arbetstillfredsstillelse.

Arbete i team kan organiseras pa olika sitt, exempelvis med olika grader av integration mellan
medarbetare 1 det dagliga arbetet [185]. Ett multiprofessionellt arbetssitt karakteriseras av att
medlemmar sjilvstindigt arbetar sida vid sida och delar med sig av vad som gjorts, medan ett
interprofessionellt arbetssitt i hdgre grad forutsitter gemensamma arbetsprocesser for att
planera, genomfora och utvirdera vard och behandling. Vid ett transprofessionellt arbetssatt
kan medlemmar i teamet rora sig friare mellan professionsgrinserna och gora arbetsuppgifter
eller uppdrag som traditionellt hor till en annan profession, till exempel kan en fysioterapeut
samla information om smairtupplevelser och likemedel hos patienter och sedan fora det vidare till
teamet fOr planering, atgird och utvirdering. Teammedlemmar som arbetar thop lir ofta med
och av varandra, vilket resulterar i att kompetensen i1 teamet hojs. Det specialiserade palliativa
teamet bestar av en fast grupp personer som arbetar tillsammans med patienter i palliativt skede.
Ett team kan ocksa ha en konsultfunktion utan eget patientansvar. Ett valfungerande team
uppmarksammar tidigt férandringarna i patientens tillstind, som ofta kommer snabbt, och
vigleder bade patienten, de nirstiende och eventuell 6vrig vardpersonal i processen att forbereda
sig och anpassa sig och varden till férindringen i sjukdomstorloppet [180]. Teamets uppgift ar
dven att stotta patienten och de nirstdende i deras mentala och funktionella anpassning till
andrade sjukdomsférhallanden. For att optimera varden kan det vara aktuellt med handledning
och instruktioner till nirstaiende, hemtjinst och grupper av personliga assistenter. Teamet ska
dven erbjuda uppfoljande samtal och stdd till efterlevande.

10.1.1 Handledning och reflektion

All personal som arbetar med obotligt sjuka och déende, oavsett typ av vardenhet
(sjukhusavdelning, kommunal vardform eller specialiserad palliativ enhet) bor erbjudas
regelbunden méjlighet till handledning [6, 92, 186]. Det finns olika former av reflektions-,
handlednings- och samtalsgrupper, och syftet, formerna och kravet pa ledarens kompetens
varierar [105]. Personalens behov och tillginglig handledningskompetens bor styra utformningen.

Dessa grupper dr i forsta hand ett emotionellt stéd £6r personal som hanterar manga
kanslomassigt tunga situationer i sitt arbete. Det dr dirfér en nédvindig personalvardande insats,
inte minst for att férebygga arbetsrelaterad stress. Handledning och reflektion frimjar ett
kontinuerligt lirande, utvecklar det professionella férhallningssittet och gynnar samarbetet i
teamet [187]. Det finns flera olika typer av grupper for handledning/reflektion. Hir nedan foljer
nagra exempel:

10.1.1.1 Handledning, syfte och behov

Handledning gar ut pa att erbjuda en bade skyddande och tillitande milj6 sa att deltagaren genom
samtal och reflektioner frin handledare och andra, kan fa moéta sin egen och andras sarbarhet, fa
distans till sitt arbete och 6ka sin kunskap och forstielse. Handledning ger kontinuerlig feedback
pa det egna arbetet, pa arbetssittet och pd sig sjilv som en personlig resurs i arbetet. Handledning
kan ske bade 1 grupp och enskilt, och ramarna f6r handledningstriffarna ska vara uppgjorda pa
férhand.

Metodiken f6r handledningsgruppen kan variera beroende pa inriktning. En metodhandledning
innebdr att tala om de metoder som man anvinder i arbetet och om nya metoder som man
eventuellt kan utveckla i sitt arbete. Processhandledning fokuserar pa de processer som
personalen gir igenom i métet med patienter och nirstiende.
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Handledning i grupp innebir en sluten reflektionsgrupp, som leds av en utbildad handledare med
ett bestimt antal deltagare. Gruppen triffas under lang tid, i cirka 1,5-2 ar, och 1-2 ganger per
manad.

10.1.1.2 Kontinuerlig reflektionsgrupp, syfte och behov

Genom en kontinuerlig reflektionsgrupp far deltagarna mojlighet att samtala och reflektera 6ver
nagot som dr aktuellt f6r dagen, nagot som nyligen har hint eller nigot som man talade om pa en
tidigare triff. Reflektionsgruppen kan ocksa ga ut pa att samtala och reflektera om ett sérskilt
imne som dr uppgjort pa férhand. Reflektionerna fran deltagarna kan ge underlag for en
diskussion om sitt att hantera vissa situationer som man som personal kan stéllas infor 1
framtiden. Diskussionen blir ett lirande om hur patienter och nirstiende agerar, men ocksa om
hur man sjilv uppfattar det som sker. Den som ska leda en reflektionsgrupp bor ha
grundligeande kunskap om gruppteori och kunna identifiera grupprocesser dir deltagarna kan
inta olika roller och monster, som kan medféra att en gruppverksamhet blir positiv eller gar 6ver
styr. Ledaren bor ocksd ha kinnedom om verksamhetens art och syfte, och om olika tekniker
som kan anvindas fOr att uppfylla syftet med gruppsamtalet. Gruppen triffas pa arbetsplatsen, pa
en forbestimd tid och med en uppgjord tidsram, till exempel varje eller varannan vecka.
Triffarna ska vara aterkommande med ett inte alltfor langt mellanrum. En reflektionsgrupp ar
Oppen sa att de som kan och vill deltar. Om nadgot sarskilt hant som upplevs svirt kan man ha en
akut reflektionsgrupp, eller om tiden i den ordinarie reflektionsgruppen inte rickt till.

10.1.1.3 Spegling, syfte och behov

Syftet med spegling ér att summera hur arbetspasset har varit, for att kunna avlasta personalen.
Deltagarna ska kinna att de avslutar sitt arbete f6r dagen. Spegling dr en form av kollegialt stod
dir man tillsammans samtalar och reflekterar 6ver det som kinns viktigt.

Det finns ingen definierad ledare utan den som ser behovet tar initiativet. Man gér upp om att
arbetsgruppen samlas 10—15 minuter innan arbetspassets slut. Ordet kan vara fritt sa att den som
vill sdger nagot, eller sd gar man laget runt s att alla far siga nagonting. Man kan tillsammans
komma Gverens om en friga som alla svarar pa, exempelvis: "Hur har din dag varit i dag? Vad
har varit bra och vad har varit daligt?”.

10.1.1.4 Allmé&nna ramar for grupptréaffar

Det dr viktigt med tydliga ramar f6r en samtals- och reflektionsgrupp, s alla vet vad som giller. I
bérjan kan man bestimma foljande:
e Hur linge och nir? 30-90 minuter. Bestdm tider f6r ndr gruppen ska samlas. Girna med
god framforhallning.

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

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

e Vilka dr inbjudna? Yrkeskategorier, enheter med mera.

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

e Var? En uppgjord plats som alla kinner till.
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e Tystnadsplikt? Kom tydligt 6verens om att det rader tystnadsplikt for allt som sdgs under
grupptriffen.

Triffen ska ocksa sanktioneras av den berorda chefen.

I gruppen bor man dven klargora féljande:

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

e Definition av ledares ansvar och kompetens.
e Definition av deltagares ansvar (tystnadsplikt och narvaro)
e Om chefen ska inga eller inte

Generellt bor ledaren ha tillricklig kompetens fOr att vara forberedd om svirigheter uppstar 1
gruppen. Det kan vara att hantera konflikter mellan gruppmedlemmar, bestimma hur olika
synsatt 1 gruppen framférs och kunna avgrinsa nir diskussionen bor foras i annat sammanhang.
Fragan om chefen ska ingé i gruppen maste avgoras innan start. Ar chefen med maste det finnas
en medvetenhet hos chefen om att det kan vara kansligt f6r medarbetaren.

10.1.2 Etisk reflektion

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

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

Vid sirskilt svira etiska problem, som kanske dessutom vicker starka kinslor i teamet, kan det
vara en fordel att avsatta tid f6r en f6rdjupad etisk analys. Ibland finns det méjlighet att bjuda in
en sarskilt utbildad diskussionsledare som moderator vid analysen. Det finns olika metoder att
anvinda vid etiska analyser, till exempel aktorsmodellen, etikfallsrond och dilemmametoden. Vid
analysen fortydligas virdekonflikter som kan uppstd mellan patienten, de nirstiende och
vardpersonalen, men dven inom organisationen av varden. Huvudsyftet dr att f6rebygga,
uppticka och 16sa konflikter.
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For att lyfta etiska fragor 1 teamet kan man ocksa samlas for regelbunden etisk reflektion om
principiella etiska fragor, girna ihop med fika, till exempel ett etikcafé. Diskussionen kan girna
handla om vardagliga amnen sdsom prioritering till vardplats, krav fran patienter, bemétande och
beslut om vardinnehéll. Genom att gemensamt 6va pa etisk reflektion blir deltagarna vana vid att
sitta ord pa etiska problem, identifiera etiska virderingar och finna sitt att hantera olika
uppfattningar i teamet. Detta kan forbittra forutsittningarna for att hantera framtida verkliga
problem. Hanvisning till kapitel 5.
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KAPITEL 11
Kvalitetsindikatorer och

kvalitetsregister

Enheter som vardar patienter i livets slutskede bor anvinda faststillda kvalitetsindikatorer for
palliativ vard i livets slutskede och f6lja utvecklingen av dessa genom registrering i Svenska
palliativregistret.

En kvalitetsindikator ar ett matt pa kvalitet inom ett visst omrade av virden som regelbundet
registreras och 6ppet redovisas, med syftet att initiera och folja forbittringsarbete [188].
Indikatorn ska ha evidens for patientnytta och om méjligt vara hogt prioriterad, till exempel 1
nationella riktlinjer. Indikatorutfallet kan i dessa fall dven spegla implementering av till exempel
nationella riktlinjer eller vardprogram och darmed utgora en bas for att leda och styra hilso- och
sjukvard och omsorg.

Indikatorn utgdrs av en kvot mellan hur manga som fatt en 6nskad atgird (téiljare) och
totalantalet registrerade patienter eller en hel behovsgrupp (ndimnare). Indikatorn bor saledes
definieras tydligt, och sa lingt det ar mojligt bor den vara evidensbaserad, kopplad till patientnytta
och accepterad inom professionerna. Till kvalitetsindikatorn kan en malniva kopplas, till exempel
att minst 90 procent av de registrerade ska ha fatt den aktuella dtgirden. Syftet med malnivaer ar
att ge varden tydliga kvalitetsmal att arbeta mot, som i sin tur medverkar till att patienter far en
god och jamlik vard.

Kvalitetsregister ger en mojlighet att pa ett strukturerat sitt f6lja utvecklingen av en
kvalitetsindikator. Nationella vardprogram beskriver malnivier medan kvalitetsregister kan mita
och utvirdera dessa nivaer, och sammantaget ger detta en anvindbar och beskrivande
kvalitetsutveckling.

11.1 Kvalitetsindikatorer inom palliativ vard

Socialstyrelsen har i det nationella kunskapsstodet f6r god palliativ vard 2013, [7, 188], tagit fram
nio kvalitetsindikatorer for palliativ vard i livets slutskede. Atta av dessa kan himtas frin svenska
palliativregistrets (SPR) utdataportal www.palliativregistret.se. Fér sex av kvalitetsindikatorerna
har Socialstyrelsen faststillt nationella malnivaer. Genom att regelbundet f6lja maluppfyllelsen f6r
dessa indikatorer, via SPR, kan verksamheter uppticka omraden dir forbittringar krivs, och
ocksa se forbittringar och forindringar 6ver tid. Gemensamt belyser dessa kvalitetsindikatorer
kirnvirden i god palliativ vard 1 livets slutskede. Detta dr de nio indikatorerna:

e Utan férekomst av trycksar vid dodstillfillet
— Trycksar riskerar forsimra livskvaliteten i livets slutskede, och att mita férekomst av
trycksar 4r viktigt for att kunna sitta in ritt omvardnadsatgirder.
— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som var utan férekomst av trycksar.
Avser vintade dodsfall.
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- Socialstyrelsen har satt malnivén till > 90 %. Ar 2018 lig nivan fér hela riket pa 76 %o.

¢ Dokumenterad individuell vidbehovsordination av angestdimpande likemedel

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

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

- Socialstyrelsen har satt malnivan till > 98 %. Ar 2018 lag nivan for hela riket pa 93 %.

¢ Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid mot smirta

— Smirta och smirtgenombrott dr vanligt férekommande i livets slutskede, oavsett
diagnos, och kan orsaka stort lidande. Dirfor ska det finnas en individuell ordination av
en opioid 1 injektionsform for att snabbt kunna ge lindring.

— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en dokumenterad
individuell vidbehovsordination av opioid i injektionsform mot smirta innan dodsfallet.
Avser vintade dodsfall.

— Socialstyrelsen har satt malnivan till = 98 %. Ar 2018 lag nivan for hela riket pa 95 %.

¢ Dokumenterad munhilsobedémning under sista levhadsveckan
- Dialig munhilsa kan forsamra livskvaliteten i livets slutskede, och att kartligga
munhilsostatus ar viktigt for att kunna satta in ratt omvardnadsatgirder.
— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en dokumenterad
munhilsobedomning gjord under sista levnadsveckan. Avser vintade dodsfall.
- Socialstyrelsen har satt malnivan till > 90 %. Ar 2018 lag nivan for hela riket pa 59 %.

e Samtal om vardens innehall och riktning (brytpunktssamtal)

— Att vara informerad om sin situation ar viktigt for en person som befinner sig i livets
slutskede. Vid ett brytpunktssamtal talar den ansvariga eller tjanstgérande likaren och
patienten om det faktum att patienten befinner sig i livets slutskede och att viarden ska
inriktas pa god symtomlindring och livskvalitet. Narstiende och nagon annan frin
teamet kan med fordel vara med. Att samtalet gt rum och dess innehall ska
dokumenteras i den medicinska journalen.

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

- Socialstyrelsen har satt malnivan till > 98 %. Ar 2018 lag nivin for hela riket pa 76 %.

e Smirtanalys och regelbunden skattning av smértintensitet
- Smirta ar vanligt férekommande i livets slutskede, och en vilfungerande
smartbehandling férutsitter att smartan skattas regelbundet och systematiskt.
— Miter andelen patienter som registrerats i SPR och som hade en dokumenterad
smartskattning gjord under sista levnadsveckan. Avser vintade dédsfall.
- Socialstyrelsen har satt malnivan till 100 %. Ar 2018 lig nivin for hela riket pa 49 %.
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¢ Regelbunden anvindning av symtomskattningsinstrument

- Andra symtom dn smarta dr vanligt forekommande 1 livets slutskede, och en
vilfungerande symtomlindring forutsitter att symtomen skattas regelbundet och
systematiskt.

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

- Socialstyrelsen har inte satt en mélniva. Ar 2018 lig nivin for hela riket pa 28 %.

e Tickningsgrad for Svenska palliativregistret

— Tickningsgraden ska spegla i vilken utstrickning varden édr kunskapsbaserad, och den
indikerar hur aktivt en region, kommun eller verksamhet foljer upp sina resultat.

- Tiackningsgrad kan mitas pa olika nivaer (region, kommun och verksamhet) och miter
andelen avlidna som registrerats i SPR av samtliga avlidna, bade vintade och ovintade
dodstall.

— SPR har som mal att samtliga dodsfall i landet ska registreras, oavsett alder, diagnos eller
dodsplats eller vardform. Malgruppen dr diaremot de cirka 80 % av samtliga dodsfall
som dor en forvintad dod, alltsa dir det var mojligt att identifiera att personen befann
sig 1 livets slutskede, och palliativ vard i allmin eller specialiserad form kunde pabérjas
utifrain behov.

— Socialstyrelsen har inte satt en malniva. Ar 2018 var tickningsgraden 61 % av alla
dodsfall.

e Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet
— Personer som befinner sig i livets slutskede ska inte behéva forflyttas i onddan. Syftet
med denna kvalitetsindikator ar att f6lja inskrivningsfrekvenserna for patienter i livets
slutskede, frimst i den akutsomatiska varden.
- Miter andel d6da med tva eller fler inskrivningar i slutenvard under de sista 30 dagarna i
livet.
— Socialstyrelsen har inte satt en malniva. Datakillan dr patientregistret, Socialstyrelsen.

11.2 Nationella kvalitetsregister

Genom nationella kvalitetsregister kan halso- och sjukviarden f6lja upp och utvirdera virdens
resultat och kvalitet. De ger ocksa kunskap om hur varden och omsorgen kan férbittras.
Nationella kvalitetsregister far efter sarskild prévning ekonomiskt stod fran
sjukvardshuvudminnen och staten via Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).
Kvalitetsregister anvinds for att f6lja upp kvalitetsindikatorer, och i kombination med definierade
mitetal 1 exempelvis vardprogram ger de forutsittningar for ett strukturerat kvalitetsarbete.

11.2.1 Svenska palliativregistret

Svenska palliativregistret dr ett nationellt kvalitetsregister. Registret ska vara att vara ett
hjdlpmedel i arbetet med att f6rbittra den palliativa varden, oavsett diagnos, alder, typ av
vardenhet och plats 1 landet. Fokus for registret dr i nuldget det vardinnehall som benidmns
palliativ vard i livets slutskede.

Tanken ar att alla som dor ska registreras snarast moijligt efter dodsfallet. Registreringen utférs av
den eller de i personalen som hade mest kunskap om virdtagaren pa den vardenhet dir personen
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avled. Registreringen gors i en dédsfallsenkit som dr webbaserad och nas via registrets webbplats
www.palliativregistret.se. Enkiten bestar av ett begrinsat antal frigor om bland annat
information till patienten och de nirstiende, symtomlindring, vidbehovsordinationer,
omvardnad, valfrihet vad giller dédsplats och erbjudande om efterlevandesamtal.

Registrets fragor och enkiter utvecklas hela tiden, men frigorna maste vara fa for att ha en hog
tickningsgrad. Dessutom far inte fragorna férindras alltfor mycket f6r att resultaten ska vara
jamforbara 6ver tid. Samtidigt maste det finnas ett tydligt samband mellan vardtagarnas behov,
den palliativa evidensbasens utveckling och de nationella riktlinjerna. Den senaste versionen av
dédsfallsenkiten togs 1 bruk den 1 maj 2020

Via webbplatsen www.palliativregistret.se och dess utdataportal finns resultaten f6r den aktuella
enheten tillgingliga omedelbart efter inloggning. Resultat pa linsniva redovisas 6ppet (det vill
sdga utan inloggning), men de kan dven grupperas pa kommun, verksamhet och typ av
avlidenplats samt pa tertial, kvartal och manad. Via urvalsfunktioner pa rapportsidan kan man
skriddarsy hur data presenteras utifran tidsperiod, diagnosgrupper, aldersgrupper, kén och
verksamhet. Utdataportalen redovisar rapporter utifran enskilda fragor i dodsfallsenkiten men
aven som framriknade kvalitetsindikatorer. De sex kvalitetsindikatorer for vilka Socialstyrelsen
har faststillt nationella mélnivaer finns redovisade i ett sa kallat spindeldiagram.

Den snabba mdijligheten till aterkoppling ses som en stor tillgang 1 det kontinuerliga
forbattringsarbetet. Resultat av rutinférindringar kan utldsas av enhetens egen personal, och
registret blir ett smidigt hjalpmedel for att f6lja enhetens kvalitet pa varden i livets slutskede. Det
gar att identifiera viktiga omriden f6r kontinuerligt férbattringsarbete och samtidigt se 1 vad man
man lever upp till de atgirder som betonas i det nationella vardprogrammet for palliativ vard. Via
webbplatsen kan man I6pande ta fram rapporter for den egna enheten och f6lja utvecklingen
over tid, men ocksé se hur liknande enheter 1 landet ligger till.

Svenska palliativregistret erbjuder ocksa ett sd kallat serviceavtal dir verksamheten och de
ingaende enheterna far sammanstillda resultat en giang i kvartalet, for att littare kunna f6lja upp
sina resultat. I serviceavtalet ingar ocksa andra tjanster, se registrets webbplats.

Registret har dven en nirstaendeenkit dir efterlevande efter engangsinloggning kan limna sin
version av hur patienten hade det under sin sista levnadsvecka men ocksa hur de sjilva upplevde
situationen som nirstiende. I bada fallen ror det sig om sannolikt viktig kunskap f6r en
vardenhet som ir intresserad av att ytterligare forbittra den palliativa varden. En verksamhet eller
enhet kontaktar registrets kansli for att fa behorighet att anvinda nirstaendeenkiten. Under 2020
skapades en utdataportal skapas som redovisar nirstaendeenkitens resultat.

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

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

Palliativregistret rapporterar regelbundet resultat till Virden i siffror (SKR) och Oppna
jimforelser (Socialstyrelsen).
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Registret leds av en multiprofessionell ledningsgrupp som till sin hjélp har en nationellt
sammansatt multiprofessionell referensgrupp med foretridare f6r palliativa yrkestoreningar,
kunskaps- och kompetenscentrum och nationella palliativa organisationer.
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KAPITEL 12
Att arbeta strukturerat

med palliativ vard och
behandlingsstrategier

For att kunna tala med en patient om palliativa vairdbehov och inleda palliativ vard maste
vardteamet identifiera att patienten 6verhuvudtaget ér i ett palliativt skede av sin sjukdom och
behover sadan vard. Det dr likaren som ar ansvarig for detta, ofta i ndra samrad med
vardteamet runt patienten.

12.1 Inledning

Ett strukturerat arbetssitt leder till 6kad kvalitet 1 varden f6r bade patienten och de nirstiende.
Det leder ocksa till en bittre anvindning av gemensamma resurser och ger forutsittningar for en
bittre arbetsmilj6 for vardpersonalen, genom att de kan arbeta metodiskt och kéinna att de har
storre kontroll Gver uppgiften. Givetvis ska hela teamet runt patienten hjilpas at med de atgirder
som behdver utforas for att ge en god palliativ vard, och det formella ansvaret ligger pa olika
yrkeskategorier. Konsultation med annan yrkeskategori utanfor teamet kan vara nédvindigt om
patientens behov Overstiger det egna teamets mojligheter och kompetens.

12.1.1 Fast vardkontakt

Verksamhetschef har ansvar for att en fast vardkontakt utses enligt patient lagen kapitel 6, § 2.
Vem som ar fast vardkontakt ska framga av patientjournalen och den muntliga och skriftliga
informationen till patienten. Rutiner f6r detta bor vara gemensamma for forvaltningen eller
regionen.

12.1.2 Behandlingsstrategi

Nir man méter en obotligt sjuk patient ska oftast métet, dialogen och undersékningarna landa 1
en plan for de fortsatta atgirderna och kontakterna. En siadan behandlingsstrategi rymmer bade
vad som ska goras och vad som inte bedoms tillféra nagon nytta. Strategin ger ocksa en proaktiv
handlingsberedskap om olika relativt vanliga komplikationer skulle dyka upp och komplicera
sjukdomsforloppet.

Det palliativa férhallningssittet kan frimja livskvaliteten redan tidigt i olika obotliga sjukdomars
torlopp, dven nir man fortfarande ger eller 6verviger diagnosspecifik behandling med
livstorlingande syfte. Det finns méinga indikationer pa att en patient har palliativa vardbehov,
bland annat:

e successivt férsimrat allmintillstind trots fortsatt sjukdomsinriktad behandling
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e successivt sjunkande albuminvirden och 6kande CRP-virden (snabbsinka”) utan kliniska
tecken pa pagaende infektion

e ofrivillig viktnedging

e olindrade symtom

e nirstiendesvikt

e tita infektionsepisoder som kriver behandling

e upprepade vardtillfillen pa sjukhus.

For att kunna formulera en rimlig behandlingsstrategi ar det centralt att férséka bedéma
prognosen, dvs. var 1 sjukdomsforloppet patienten befinner sig, och ungefar hur linge patienten
kan ha kvar att leva.

12.1.3 Forvaningsfragan
”Skulle jag bli f6rvanad om den hir patienten avled under de kommande 9—12 manaderna?”

Svaret pa fragan har studerats for patienter med olika diagnoser som potentiellt 4r dédliga [189].
For patienter med langt framskriden cancersjukdom har svaret pa fragan visats ge en bra
vigledning for den férvintade 6verlevnaden. Den samlade hjirtsviktexpertisen ger ocksa radet att
anvinda den fragan nir giller att stilla prognos for patienter med uttalad hjartsvikt [190, 191].

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

12.1.4 Prognostisering

Flera vetenskapliga studier beskriver med vilken grad av exakthet det gar att forutsaga aterstiende
livslaingd med hjilp av diagnos, funktionsskattning och laboratorievirden. Dessa studier visar att
likare har en tydlig tendens att Overskatta den aterstiende livstiden [192, 193].

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

Sjukdomsforloppen ir olika vid olika diagnosgrupper, sisom cancer, hjirt- och lungsvikt,
demenssjukdom eller dlderssvaghet. Vid cancer och demenssjukdom ér férsimringen mer linjart
successiv, men hos hjirt- och lungsjuka kan kraftiga férsimringsdippar efterfoljas av perioder av
aterhdmtning.

12.1.5 Vardering av allmantillstand

Allmiéntillstindet anses vara den viktigaste prognostiska faktorn, och det klassificeras bist genom
att anvinda WHO:s performance scale/ECOG som har fem skalsteg fran 0 till 4.

Det dr ocksa viktigt med kompletterande information om hur snabbt allmintillstindet har
forsamrats. Om en relativt snabb férsimring beror pa grundsjukdomen, och inte nigon
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behandlingsbar komplikation, kommer tillstindet mest troligt att fortsitta nerat i en ganska snabb
takt. Tiden blir i dessa fall relativt kort och det kan handla om dagar eller veckor snarare dn
mianader och halvar. Om patienten daremot var relativt pigg fram till for nagon dag sedan, och
sedan snabbt blev patagligt saimre, dr det troligt att nagot har tillstétt. Det kan dé vara aktuellt att
screena for atgirdbara tillstind genom provtagning i from av CRP, Hb, elektrolyter (natrium,
kalium och korrigerat kalcium), njurfunktion (eGFR eller kreatinin) och b-glukos. Har nagot nytt
likemedel introducerats som kan forklara forsaimringen? Behovs en kompletterande
rontgenundersokning for att utesluta atgardbara orsaker? Vid pagaende eller avslutad
antikroppsbehandling bér man Gverviga att dven ta hormonprover.

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

12.1.6 Prognostiska index

Det finns flera olika prognostiska index, dvs. skalor dir blodprover och olika kliniska indikatorer
sammanvigts [194-197]. Dessa skalor har vissa mojligheter att pa gruppniva ange vilka som mest
troligt kommer att leva 1 mer eller mindre 4n 3 manader. Diremot ér de alldeles for oprecisa pa
individniva for att vara till nagon hjilp vid prognostiseringen.

Vissa patienter med obotlig cancersjukdom far en kraftig inflammatorisk reaktion som i blodprov
kan avlisas i form av stigande CRP- och sjunkande albuminvirden. Om odlingar ir negativa och
antibiotikabehandling inte ger nagon pataglig effekt kan det hela vara uttryck for langt gingen
sjukdom med begriansad tid kvar. Vid CRP-virden upp emot eller 6ver 100, och albuminvirden
ner mot 20 g/L eller dirunder, ir patienten oftast ocksd inne i en refraktir kakexifas. Den
kinnetecknas av forlust av muskelmassa som inte gar att vinda med oral eller parenteral nutrition
samt av brist pa aptit och tydlig tendens till illamdende. Dessa tva blodparametrar har ocksa
anvints i det prognostiska index som kallas Glasgow prognostic index [198].

12.1.7 Samrad om behandlingsbegréansning

En vanlig behandlingsbegrinsning ar att inte ge hjirt- och lungriddning (HLR) vilket ofta
benimns for ej HLR, och nir det aktualiseras inom palliativ vard dr bakgrunden oftast en
medicinsk bedémning att HLR inte kan férldnga patientens liv, under de ridande medicinska
torhallandena. Denna bedémning grundar likaren pd en samlad virdering av sjukdomens
paverkan pa cerebral funktion, lungfunktion, njurfunktion, hjartfunktion med mera. Patienten
kan ocksa ha uttalat en vilja att slippa HLR.

Likaren ska om méjligt informera patienten om stallningstagandet ¢ HILK och den medicinska
bedémningen som ligger till grund. Denna information maste anpassas till situationen och far
inte uppfattas skrimmande eller svar att forstd. Om den allmanna informationen klargjort att det
inte lingre finns forutsittningar for intensiva livriddande medicinska dtgirder, kan det vara
overflodigt att nimna specifika hindelser sasom hjirtstopp och HLR. Nir det giller fraigor om
samrad och information samt dialog med nirstiende hinvisas till de etiska riktlinjerna f6r hjart-
lungriddning [199].

Stillningstagandet ¢/ HLLR omfattar enbart denna édtgird och anger ingenting om limpliga
vardatgarder i Gvrigt, till exempel vard pa intensivvardsavdelning, respiratorvard eller
antibiotikabehandling. Det ar viktigt att tala med patienten och de nirstiende om méjliga
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atgirder vid framtida forsimring av tillstaindet, och dtgirdsplanen bér dokumenteras 1 det
palliativa teamets vardplan.

12.1.8 Hjart- och lungraddning (HLR)

e All vardpersonal ska ha tillgang till saker information om eventuell ej HLR 1 enskilda
patientfall. Sjukvardens verksamhetsomraden ska ha rutiner som sikerstiller detta, liksom
kommunens hilso- och sjukvard. Dessa rutiner ska ange vem som ansvarar for
stallningstagandet samt hur det ska kommuniceras och dokumenteras.

¢ Beslutet om ej HLR giller enbart behandling vid hjartstopp och siger inget om vardniva i
ovrigt.

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

For att ¢ HIR ska gilla utanfor sjukhus kravs rutiner f6r dokumentation, som en medicinskt
ansvarig skoterska (MAS) i kommunen tar fram, men ocksa rutiner f6r de likare som ér
verksamma inom kommunal hilso-och sjukvard. Annars kan ¢/ HLR inte gilla utanfor sjukhus.
Ett stillningstagande som gjorts pa sjukhus galler inte heller efter utskrivning, men det kan ligga
till grund for ett motsvarande stillningstagande inom kommunal hilso- och sjukvard.

Stillningstagandet ¢ HLLR ir aktuellt i palliativ vard f6r att vardpersonal inte ska inleda HLR om
patienten far hjirtstopp — eller veta att HLR ska inledas. Utan ett stillningstagande i f6rvig kan
endast likare fatta beslut om att inte géra HLLR, men vid ett hjartstopp ar det sallan mojligt att
samrada med lakaren under de fa sekunder som far ga innan HLR behéver inledas. Under hela
den period dé en patient far palliativ vard kan det finnas tillfillen da hjirtstopp bor leda till HLR
(till exempel i samband med operation). Stillningstagandet ska darfor vara individuellt och
omprovas fortlépande utifran forandringar i de medicinska forutsittningarna och patientens
eventuella 6nskemal om att HLR inte ska utforas.

12.1.9 Avslutande av livsuppehallande behandling

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

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

e Rutinerna bor belysa ansvar, dokumentation, samrad med patienten och information till
patienten och de nirstdende.

En livsuppehallande behandling kan i en medicinsk situation bidra till lingre liv, medan den i en
annan situation kan vara utan effekt och i vissa fall till och med skada eller férkorta patientens liv.
I palliativ vard kan alla dessa férekomma, dven om det ofta dr svirt att forlinga patientens liv.
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Atgérder som varken kan forlinga livet eller minska lidandet bor avslutas 1 dialog med patienten
och de narstaende.

Patienter 1 palliativ vard vill ibland att verksam livsuppehallande behandling ska avslutas. Likaren
maste da, tillsammans med en annan legitimerad yrkesutovare, forsikra sig om att patienten har
den information som ska ligga till grund f6r beslut om att avsluta behandlingen, och att denna
onskan inte 4r ett uttryck for otillricklig symtomlindring eller psykisk, social eller existentiell
problematik. Om sa ér fallet ska dialogen fortsatta tills patienten kan fatta ett val underbyggt
beslut.

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

12.1.10 Samtal om dodshjalp

Nir en patient eller de nérstaende vill tala om dédshjalp ska vardpersonalen lyssna, férséka
forsta och ge det stod som behovs. Den information som ges ska vara saklig och stimma
overens med hilso- och sjukvardslagstiftningen.

I Sverige ir det inte tillitet med d6dshjilp genom att injicera likemedel, med avsikten att avsluta
patientens liv (eutanasi), eller genom lidkarassisterat sjalvmord (physician assisted suicide, PAS),
vilket innebir att likaren férskriver likemedel som patienten sjilv ska inta for att avsluta sitt liv.

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

Om patienten inte kinner till svensk lagstiftning som berdr fraigan bor vardaren erbjuda
information, och om det beh6vs reda ut olika begrepp och termer som anvinds inom varden
eller bland allmédnheten. Det kan vara limpligt att informera om att avbrytande av
livsuppehiéllande behandling inte 4r detsamma som dédshjalp. Betriffande avbrytande av
livsuppehallande behandling, se féregiaende kapitel [201].

I dessa samtal far vardpersonalen inte redovisa sina privata dsikter eftersom det inte ar forenligt
med kraven pa saklighet samt vetenskap och beprévad erfarenhet 1 viarden enligt Patientlagen och
Patientsakerhetslagen. Hir giller samma forhallningssitt som all 6vrig dialog som innehaller till
exempel redovisning av egna religiésa eller politiska stillningstaganden. Vardpersonal ska inte
heller virdera eller f6rsoka paverka patientens asikter.
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12.2 De 6 S:n

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

e §jilvbild: Vad behover vi veta om dig fOr att anpassa varden efter dina behov?
e Symtomlindring: Vad besvirar dig mest?

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

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

e Sammanhang: Vad har varit viktigt i ditt liv?
e Strategier: Vad tinker du om tiden framat?

Modellen ”De 6 S:n”” kan ses som en konkretisering av den palliativa vardens filosofi och
tydligeor kirnan i varden. Fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov ses som en helhet och
paverkar varandra. En god palliativ vard forutsitter att vardaren anvinder vetenskap och
beprévad erfarenhet, men f6r ett virdigt mote kravs ocksa att hen har mod, flexibilitet och
talamod, dr lyh6rd och lyssnar aktivt. Genom dialog kan personens prioriteringar respekteras och
varden planeras. Modellen ar ett forhallningssatt i varden. Alla S dr inte aktuella for alla personer
och det kan variera dver tid. Detta 4r de 6 S:en:

Sjilvbild

e Innefattar identitet, en medvetenhet om sig sjilv och vem man ér i relation till andra.
Sjilvbilden 4r beroende av hur personen blir bemott.
Symtomlindring

e Till symtomlindringen hoér ocksa vad personen anser vara en god kroppslig omvardnad.
Symtomlindringen maste utga fran det som besvarar mest.
Sjdlvbestimmande

e Innebir att frimja sjilvstindighet i vardagen. For édldre och svart sjuka personer ar det
viktigt att veta vem som ska fatta beslut nir personen sjalv inte orkar eller kan.
Sociala relationer

e Innebir att utifrin patientens behov frimja viktiga relationer och maojliggora att hen far
bekraftelse fran dessa individer.
Sammanhang

e Patienten kan fa en kidnsla av sammanhang genom att se tillbaka pa sitt liv och reflektera
over det. Hen kan dven férmedla berittelsen om sitt liv och kanske fa limna 6ver nagot
minne av sitt liv till efterlevande. Sammanhang kan ocksa handla om att samtala om
existentiella fragor.

Strategier

e Kan innebara att frimja personens mojligheter att forhalla sig till sin annalkande déd pa sitt
eget sitt. Vardaren behover ta reda pa hur personen tinker infor sin begrinsade framtid
[205-207].
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12.3 Nationell vardplan for palliativ vard (NVP)

Den nationella vardplanen for palliativ vard kan anvindas for patienter med palliativa
vardbehov, oavsett var de vardas inom hilso- och sjukvarden och den kommunala omsorgen.
NVP ger ett stéd och en struktur f6r personcentrerad vard och syftar till att kvalitetssikra
varden oavsett tiden kvar i livet.

12.3.1 Vad ar NVP?

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

ar framtagen av Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds universitet/Region Skane.

www.palluc.se.

Tabell 2. Patienters palliativa vardbehov utifrén sjukdom

Sjukdomar med ett sannolikt palliativt
vardbehov:

Sjukdomsutveckling som kan tala for
palliativt vardbehov:

Cancer (stadium 11/1V)

Progredierande sjukdomsutveckling

KOL (stadium 111/1V)

Progredierande funktionsnedsattning

Hjartsvikt (stadium 11/1V)

Pataglig oro, angest, stress hos patienten eller
narstaende

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

Progredierande viktminskning

Leversvikt (grad IlI/IV)

Oplanerade akutbesok som foljd av kronisk
sjukdom

Njursvikt (stadium 1V/V)

Demens (medelsvar till svar fas)

Multisjuk patient med svar organsvikt

12.3.2 Trygghet for patienter narstaende och personal

NVP syftar till att ge 6kad trygghet och livskvalitet for patienter och nirstiende genom att

behoven identifieras, atgirdas, f6ljs upp och dokumenteras pa ett indamalsenligt och strukturerat
sitt, och genom att i ett tidigt stadium fanga upp viktiga fraigor. For personalen syftar vardplanen
till att ge 6kad trygghet och till att viktiga aspekter uppmarksammas genom en tydlig 6verblick
over patientens situation, 6nskemal och prioriteringar samt 6ver vilka individuella insatser som
gjorts och planeras.
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12.3.3 NVP:s olika delar

NVP bestar av 3 delar med 6 dokument (figur 4), och ir ett stoéd under hela vardforloppet. Del 1,
2 och 2" ir beslutsstod, dvs. stéd for att bedoma viktiga frigestillningar, och de ligger till grund
for insatser oavsett hur mycket tid patienten har kvar 1 livet. Vardatgarder for palliativ vard och
tor den déende minniskan ger sedan stod for vilka dtgirder som ska aktualiseras. Del 3 — Efter
dodsfallet — fungerar som en checklista som stod for dtgirder efter dodsfallet samt ger en
struktur for efterlevandesamtal med narstdende.

Figur 4. Oversikt 6ver NVP:s olika delar.

Oversikt dver NVPs olika delar

Overgang till Patienten bedéms Patienten
lindrande vard vara déende avlider
Manader upp till Dagar upp till en vecka

ett ar kvar i livet kvar i livet

BEDOMMNING AV UTOKAT BESLUTSSTOD FOR EFTER
PALLIATIVT VARDBEHOWV DE DODSFALLET

1 1 3

VARDATGARDER FOR DEN
DOENDE MANNISKAN

12.3.4 Sen palliativ fas — nar doden ar nara

Ibland dr det svart att bedéma om en patient ar déende, innan kliniska tecken pa férsamrad
cirkulation och andning tyder pa att doéden forvintas inom mycket kort tid. Det dr dock
avgorande for att kunna ge information till patienten och de nirstiende och for att ge bista
mojliga symtomlindring.

Virdpersonal kan stilla sig ett antal fragor, och om svaret ir ja bor man borja planera for vard av
en déende patient [208]. Det dr nédvindigt att fragorna stills och besvaras i ritt sammanhang,
det vill siga i samband med palliativ vard 1 livets slutskede. Det giller féljande fyra fragor:

Finns kliniska tecken pa att patienten dr déende?

Ar patientens forsimrade tillstind forvintat?

Har behandlingsbara tillstand Gvervigts?

Ar livstorlingande behandling orimlig?

Tecken pa att patienten dr déende kan vara att hen har svart att ta mediciner peroralt, mestadels
ar singbunden, endast kan dricka sma klunkar vitska, somnar ifrain mitt i samtalet och sover
storre delen av dygnet.
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Det forsimrade tillstindet dr férvintat om det uppkommit pa grund av obotlig sjukdom med en
successiv forsamring. Det innebar att det maste finnas en medicinsk bedémning av tillstindet.

Olika behandlingsbara tillstind maste ha 6vervigts. Det kan rora sig om exempelvis infektion,
hypo- eller hyperglykemi, elektrolytrubbning, férgiftning, likemedels6verdosering, skallskada,
depression eller forvirring.

Livsforlingande behandling dr orimlig om den sannolikt dr ineffektiv eller om patienten har
avsagt sig fortsatt behandling. Fortsatt livsforlingande behandling maste ocksa ifragasittas om de
nirstiende framfor att patienten tidigare har uttryckt sig negativt om det.

12.4 Strukturerad och kontinuerlig beddmning av symtom
och problem

e Dor att tidigt uppticka, forebygga och behandla problem kan validerade skattningsformular
anvindas fOr att skatta smarta och andra problem.

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

e Bedomningen ska kontinuerligt f6ljas upp och dokumenteras

Beddmning av smarta och andra fysiska, psykiska, sociala och existentiella problem syftar till att
uppmarksamma otillfredsstallda vardbehov, for att tidigt kunna uppticka, férebygga och
behandla dem [209, 210], Ett strukturerat arbetssitt innefattar att anvinda standardiserade
skattningsformulir vid bedémning av smirta och andra problem. D4 kan patienten rapportera
fler och andra symtom 4n smirta, 4n om man enbart stiller en 6ppen fraga om férekomst av
symtom [211]. For att kunna planera limpliga atgarder tillsammans med patienten behéver
vardteamet fraga hur patienten skattar sina problem [210]. Skattningen, tillsammans med
information fran till exempel. samtal, observationer och kroppsundersékningar, ligger sedan till
grund f6r beslut om limpliga atgirder, se kapitel. Problemen ska bedémas kontinuerligt, med
utvirdering och noggrann dokumentation. Vid nytillkomna problem eller otillfredsstilld lindring
kontaktas ansvarig sjukskoterska och/eller likare.

Det dr patienten sjilv som bor bedéma sina symtom och problem, sa kallade patientrapporterade
utfallsmétt (PROM) [70]. Om patienten inte kan besvara skattningsformulir, till exempel vid
nedsatt kognitiv och/eller fysisk f6rmiga, kan nigon nirstiende eller vardpersonal svarar pa
fragorna i stillet, med fokus pa att skatta patientens upplevelse [212, 213]. Vid vard i livets
slutskede kan det vara klokt att nirstiende och/eller vardpersonal som utfér den kroppsnira
omvardnaden fiar maojlighet att besvara fragorna for att ge en bild av personens behov [70]. Det
kan dock vara svart att inta en annans persons perspektiv [214], och det dr ndgot som
vardpersonal behover trina pa for att varken underskatta eller 6verskatta patienters problem.
Nirstaendes svar tenderar dock att stimma bittre med patientens asikt [215].
Rekommendationen dr att patienten i forsta hand besvarar fragorna [2106].

12.5 Generell och specifik symtomskattning

Skattningsformulir bor vara korta och enkla men dnda fanga det holistiska perspektivet i palliativ
vard och vara anpassat till kliniskt patientarbete [217]. Tva validerade skattningsformulér dr ESAS
[218] (Edmonton Symptom Assessment System: revised) och IPOS [219] (Integrated Patient
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Care Outcome Scale), finns for nedladdning pa:
https: alliativtutvecklingscentrum.se /utveckling/vardutveckling/skattningsinstrument

Skattningsformulir kan anvindas som underlag for samtal med patienten, vilket kan ge patienten
mojlighet att reflektera 6ver sin situation [220]. Oavsett anvindningsform behover vardpersonal
erbjudas praktisk trining i att tala om kédnslomissiga och existentiella fragor [221] {6r att kunna
mota patientens och de nirstiendes behov.

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

12.5.1 Trycksar

e Bedom riskerna for trycksarsutveckling med hjélp av validerade bedomningsinstrument i
kombination med klinisk erfarenhet.

e Nortonskalan och Riskbedémning Trycksar skala édr vilbeprévade instrument som kan
anvindas vid bedomning av risken for trycksarsutveckling.

I sent palliativt skede 16per patienten stor risk att drabbas av forvirvade trycksar som
uppkommer i livets absoluta slutskede [223]. Dessa sar har ett speciellt utseende och utvecklas pa
kort tid och ar direkt kopplade till fysiologiska férindringar i samband med déendeprocessen.
[224],

Exempel pa validerade riskbedomningsinstrument vid trycksar dr den modifierade Nortonskalan
(MNS) [225] och Riskbedémning Trycksar skala (RBT) [220]. Bada instrumenten anvinds som
ett komplement i den kliniska bedomningen. Personer med Nortonpoing 20 eller ligre har 6kad
risk for trycksar eller tryckskada, liksom personer med RBT-poing 29 eller ligre. For att utreda
orsaken och planera malet f6r varden av sar i livets slutskede kan Skin Changes At Life’s End
(SCALE) [227] anvandas. SCALE utgar fran fem P: prevention, prescription (ordination),
preservation (ingen forsimring), palliation (lindring) och preference (patientens 6nskemal).

12.5.2 Fallrisk

e Forebygga fall ir en viktig del i varden.
e “Downtown Fall Risk Index” idr ett vil beprévat instrument for att forutse risker for fall.
e Forebyggande atgirder ar hjdlpmedel, anpassning 1 hemmiljon och fysisk aktivitet.

Fall dr en av de allra vanligaste olyckstyperna, och deras konsekvenser kostar samhillet stora
summor. Fall orsakas ofta av att personen snubblar, tappar balansen eller drabbas av 6vergdende
yrsel [228, 229]. Fallriskbedomningar anvinds for att identifiera individer med hog risk for fall,
med syftet att sitta in férebyggande atgirder. ’Downtown Fall Risk Index” dr ett beprévat
instrument som visar god reliabilitet och sensitivitet och kan anvindas for att forutse risker f6r
fall, oavsett orsak [229, 230]. I detta instrument tar man hénsyn till faktorer som kan 6ka risken
for fall, till exempel blodtryckslikemedel och sederande likemedel, tidigare fall, férsimrade
motoriska fardigheter och kognitiva funktionshinder sisom demens [229].
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Minga patienter som faller blir ridda for att falla igen, vilket ofta medfor att de blir mindre aktiva
och livskvaliteten kan paverkas negativt [230]. Vardpersonalen har en viktig uppgift 1 att
identifiera férandringar och forebygga fall. Fysisk trining kan forbattra balansen, och i vissa fall
kan hemmiljon beh6va dndras [228, 231]. En arbetsterapeut kan t.ex. vara en god hjalp for att
anpassa hemmiljon [230], f6r man kan behdva erbjuda hjilpmedel eller ta bort hinder som kan
orsaka fall. Bra belysning dr ocksa viktigt, och en del kan vara hjilpta av antihalksockor, De som
har trygghetslarm behoéver ha larmet nara till hands.

12.5.3 Munhélsobed6mning

e En strukturerad munhilsobedémning med validerat bedomningsinstrument bor alltid goras
nér patienten skrivs in pa enheten.

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

e Virdpersonal ska inspektera munhalan regelbundet och ta fram lokala rutiner f6r munvard.

For en god munvard hos patienter med palliativa vardbehov behovs skriftliga rutiner och ett
strukturerat arbete, inklusive regelbundna utvirderingar av utfoérda atgirder med ett validerat
munbedémningsinstrument, till exempel ROAG. En strukturerad munhilsobedémning bér alltid
goras nir patienten skrivs in pa enheten, och sedan regelbundet enligt lokala rutiner samt vid
misstanke om ohilsa i munnen. Bedomningen ska alltid dokumenteras. Nedsatt smakupplevelse
och svarigheter att tugga och svilja maten kan bero pa svampinfektion och muntorrhet.
Muntorrhet kan uppsta hos personer med manga likemedel, och svampinfektion behandlas med
likemedel och god munhygien. Observera att alla patienter med obotlig sjukdom behéver
regelbundna bedémningar av munhilsan, dven som sjilva skoter sin munhygien, de som
anvinder proteser och de som har litet eller inget intag via munnen [232]. Det ir dven viktigt att
ha kontroll pa patienters munhilsa i livets slutskede. Problem i munnen kan paverka flera
funktioner, sisom somnen och férmagan att svilja och tala, och detta har stor inverkan pa
livskvaliteten och vilbefinnandet [233]. (Se dven kapitel 14.2.3 Munproblem).

12.6 Remittering till specialiserad palliativ enhet

Nir en patient ska 6verforas till en specialiserad palliativ enhet skrivs ofta en remiss som kan
skickas elektroniskt eller i pappersform. For att undvika onddiga dr6jsmal dr det viktigt att alla
vardgivare kinner till de olika palliativa vardformer som finns att tillgd. Information om detta
finns pé Palliativguiden (www.nrpv.se/palliativguiden).

For att remissen ska kunna bedémas pa ett sikert sitt beh6ver den innehalla alla relevanta fakta.
Det ska bland annat framga vilka medicinska och omvardnadsmassiga insatser som ar aktuella
just nu och vad man kan forvinta sig inom den narmaste framtiden. Om patienten ska vistas 1 sitt
eget hem maste det framga om det finns férutsittningar f6r detta. Den som skriver remissen
behéver friga sig hur mycket personen klarar vad giller aktiviteter i dagligt liv (ADL), vilket
nitverk som finns, om hemtjinstinsatser planeras och vilken typ av komplexitet som pakallar
insatser av ett specialiserat palliativt team.

Foljande information bor framga av en remiss till en specialiserad palliativ enhet eller ett
hemsjukvardsteam nir en patient remitteras fOr palliativ vard i livets slutskede:

e Diagnos och sjukdomshistoria
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Symtom

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

Den information patient och nirstiende har fatt om sjukdom, prognos och den fortsatta
vardens inriktning och mal, och deras insikt i situationen

¢ Information om eventuell hemtjinst
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KAPITEL 13
Omvardnad relaterad till

palliativa vardbehov

Palliativ omvardnad innebir att stédja den sviktande kroppen, att uppratthalla funktioner och
atgirder som r6r en persons grundliggande palliativa vardbehov. Det handlar inte enbart om
att definiera specifika symtom och lindra besvirande symtom, utan ocksd om aktiviteter for att
Oka vilbefinnandet och livskvalitet

Palliativ omvardnad 4r komplex och innefattar aktiviteter som spinner 6ver hela minniskans
behov, exempel pa detta ir:

e att varda den déende personens kropp

e kommunicera med patienten och de nirstiende

e utforma vardmiljon

e organisera, planera och utvirdera vardaktiviteter

e utvirdera patientens tillstind

e vara niarvarande for patienten och mojliggora nirhet for andra

e skapa en relation med den minniska som vardas [234, 235].

All vard handlar om att tillgodose grundliggande behov, men det dr sirskilt viktigt 1 varden av
patient med obotlig sjukdom. Patienten behdver kanske insatser f6r 6kat vilbefinnande, hjilp
med att dta och dricka, hjilp med att vilja mat och dryck, hjilp med andra 6nskningar, hjilp med
personlig hygien och munhilsa med mera.

Brister i omvirdnaden far negativa konsekvenser for den sjuke patienten och de nirstaende. Att
varda patienter med palliativa vardbehov ar ett mangfacetterat uppdrag, och det maste utforas
med professionell skicklighet som frimjar virdighet och respekt. Denna omvardnad, som vatje
patient beh6ver oavsett sitt kliniska tillstind, omfattar patientsakerhet, prevention och
medicinering, kommunikation, respiration, vitska och niring, elimination, personlig hygien,
kroppstemperatur, somn och vila, rotlighet och fysisk funktion samt sexualitet/intimitet [230].

Omvardnaden ska vara personcentrerad och baseras pa virden sisom 6msesidig respekt och
forstaelse for patientens sjalvkinsla och vilja [237-239], patientens delaktighet och engagemang,
relationen mellan patient och vardpersonal och den kontext dir varden ges [240].
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13.1 Valbefinnande

¢ Ge god symtomlindring.

e Genomfo6r endast atgirder som hjilper patienten.

e Avsta atgarder som inte bidrar till valbefinnande.

e Oka vilbefinnandet med likemedel och relevanta omvardnadsatgirder.

e Utga frin patientens och de nirstaendes individuella behov, 6nskemail och vanor sa lingt
det dr moijligt.

Att frimja vilbefinnande och ge god symtomlindring dr nagra av de absolut viktigaste
uppgifterna for vardpersonalen vid vard av patienter med obotlig sjukdom Virden ska bara
omfatta de atgirder som gagnar patienten, och man ska avstd fran de som inte bidrar till
vilbefinnande i livets slutskede. Se definitioner av palliativ vard

Den palliativa virdens forgrundsgestalt Cicely Saunders myntade begreppet “total pain” som ar
vil kint inom denna vardform. Smirta, eller lidande, ska hir ses som ett vitt begrepp med manga
samverkande komponenter: fysiska, psykiska, sociala och existentiella [27]. De olika
komponenterna hinger titt samman och kan vara svira att sirskilja. Att 6ka vilbefinnandet och
lindra lidandet kan sdledes innehalla ett brett spann av aktiviteter och giller inte endast
farmakologiska insatser. Det viktigaste dr att atgarderna tar utgangspunkt i patientens och de
nirstiendes individuella behov, 6nskemal och vanor [234]. Atgirder vid palliativ vard bér i
mojligaste man vila pa evidensbaserad kunskap och inte enbart beprovad erfarenhet [241].

13.2 Symtomlindring vid palliativ omvardnad

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

e Hall singen sval, ren och slit 1 biddningen. Anvind kuddar for en battre positionering i
singen.

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

Uppritthall god hygien fér 6kad kinsla av vardighet.

Ge den sjuke personen moijlighet att verbalt eller skriftligt utrycka sina 6nskningar, kinslor
och upplevelser.

Var nirvarande med tit tillsyn.

Bejaka andliga och existentiella behov hos patienten och de nirstiende

En del 1 att lindra symtomen och 6ka vilbefinnandet for patienter vid palliativ vard ir att ta reda
pé vad som besvirar dem. Sjilvskattningsinstrument kan till exempel vara ett stod och kan
underlitta kommunikationen om livskvalitet, géra vardpersonalen och teamet mer medvetna om
patienters upplevda bekymmer och 6ka patienternas emotionella vilbefinnande. [220].

Patienternas livskvalitet 6kar ocksa om man inkluderar kompetens fran specialiserad palliativ vard
tidigt 1 det palliativa férloppet. Flera studier belyser dven fordelar med systematiska rutiner vid
palliativ vard [242]. For att uppna god kvalitet i varden av déende personer ricker det alltsd inte
att konsultera specialiserad palliativ kompetens, utan varje enhet som vardar patienter i slutet av
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livet bor ha upparbetade rutiner och en plan for hur varden ska utforas. Det gar exempelvis att
anvinda en vardplan vid den palliativa varden.

13.3 Vardmiljo

e Balansera moijligheter till social samvaro i vardmiljén och behov av att dra sig tillbaka.
e Erbjud mojligheter till personlig anpassning av vardmiljon, giarna med koppling till
patientens egna hem och liv 1 6vrigt.

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

e Dimpa storande ljud, till exempel frain medicinteknisk utrustning eller fran andra patienter.

Mojliggor bra belysning.

Inritta vairdmiljéer som ger narhet till natur, behaglig doft och tillgang till musik och konst.

En av vardens viktigaste funktioner ar att skapa en omgivning diar ménniskors halsa frimjas.
Viardmiljon har bade en fysisk och en psykosocial dimension, patienter och deras nirstiende
behover en estetisk, trygg och behaglig miljé — bade 1 hemmet och pa institution. Anpassningar i
vardmiljon kan innebdra manga olika dtgirder, men de ska utgé fran patientens och de
nirstiendes individuella behov, 6nskemal och vanor [234]. En dndamalsenligt utformad
vardmilj6 i det palliativa vardfoérloppet frimjar olika former av social interaktion, bland annat
mellan patient och nirstiende samt mellan vardpersonalen eller teamet och patienten och de
nirstiende. Samtidigt 4r mojlighet till avskildhet ett av de starkaste 6nskemalen vid palliativ vard
av vuxna personer pa sjukhus. Kinslan av avskildhet skapar trygghet och frimjar dessutom
samtal mellan olika parter, vilket kan vara betydelsefullt, bland annat nir beslut ska fattas 1 detta
skede av livet.

Det som tydligast utmirker en god vardmiljé ar att den ar flexibel och mojlig att férindra utifrin
patientens egna 6nskemal och 6vriga forutsittningar [243-245] . En god vardmiljo ger
patienterna mojligheter att kinna sig som de personer de ir, genom att till exempel anvinda sina
privata klader och dgodelar, bibehalla intressen och vanor, bevara kontakten med omvirlden och
balansera nédvindiga medicinska dtgiarder med det vilbekanta fran vardagslivet [2406].

13.4 Kommunikation

e Samtal skapar tillit och kontinuitet, ger stod och gor det littare att forstd information,
utvecklar vardrelationer, 6kar motivationen till férindring och att géra egna val, lindrar
symtom, inger hopp och ger en inriktning f6r den sista tiden 1 livet.

e Var drlig och empatisk i kommunikationen om till exempel aktuell behandling och tillstand
eftersom det bidrar till 6kad livskvalitet och valbefinnande.

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

med ljud, eller med tystnad.

Observera personens kroppssprak men sitt ocksé tyst tillsammans.

Var medveten om ditt eget kroppssprak., om du kidnner dig stressad och inte har tid sa be
att fa aterkomma nir det finns bittre tid.
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Kommunikation ar ett centralt begrepp vid palliativ vard, och kan signifikant

paverka livskvalitet och vardkvalitet samt relationen mellan personen, de nirstiende och
vardteamet [247]. Vissa av de mest utmanande samtalen vid palliativ vard handlar om de symtom
och problem som uppkommer i slutet av livet. De kan gilla prognos, preferenser och
ptiotiteringar (till exempel livsfotlingande och/eller palliativa behandlingar, virdplats och
dodsplats), liksom hopp och ridsla f6r déende och dod [248].

Sjukskoterskan ska erbjuda olika slags medmanskliga samtal under hela vardférloppet genom att
visa engagemang och intresse for den sjuka personen vilket hjalper hen att kinna sig forstadd,
minskar ovisshet och 6kar kinslan av kontroll vilket kan férbittra vardupplevelsen. I det
vardande samtalet dr det viktigt att sjukskoterskan lyssnar, dr tillgianglig, visar medkinsla, respekt
och forstaelse, tar ansvar for relationen och inkluderar personen nir olika beslut ska fattas. Detta
mojliggor att den sjuka personen ges utrymme och méjlighet att beritta om sin specifika
situation, vilket kan 6ka vilbefinnandet [249] (Se dven kapitel 7.4 Samtal med patienter och
nirstiende)

13.5 Andning

Andndéd idr en subjektiv upplevelse som bor bedémas pa ett adekvat sitt, till exempel genom
att patienten skattar besviren pa en VAS-skala. Rikna andningsfrekvens. Limna inte en
patient med andnéd.

Andnod kan lindras av:

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

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

e minskad oro.

Omkring 11-98 % av personer i palliativ vard har andnéd, beroende pa diagnos [250]. Andnod
kan bedémas med endimensionella eller flerdimensionella skalor, (se dven kapitel 16.1).

Symtomlindring av andndd beskrivs i kapitel 16.2. For att lindra andnéden kan man hjilpa
patienten till en bekvam kroppsstillning enligt eget 6nskemal, till exempel med kuddar under
armar och i svanken for att underlitta andningsarbetet. Syrgas har oftast inte bittre effekt dn
vanlig luft f6r personer som inte har sinkt syrgasmittnad [251], och ett Sppet fonster eller en
flakt som blaser mot ansiktet kan lindra [252, 253]. Flikten bor hillas 15-20 cm fran ansiktet och
riktas mot nidsa och mun [253]. Andnéd skapar ofta angest. Det dr ddrfor viktigt att f6rmedla
trygghet och lugn genom samtal och personlig narvaro [254]. Att andas med personen kan vara
ett stod for att hen ska hitta en bittre frekvens och teknik [253]. Det kan ocksa underlitta om
man ligger sina hinder runt bréstkorgen och foljer med i brostkorgens rorelser.

I livets slutskede 4r det vanligt att andningsmonstret forindras. Andningen kan i perioder bli ytlig
och sedan djup, f6ljt av andningsuppehall (Cheyne-Stokes andning). Den kan ocksa bli mer
anstringd nar doden ndrmar sig. Mot slutet av livet klarar personen inte alltid av att svilja, hosta
upp slem eller vinda sig, och da kan en rosslande andning férekomma. Det rosslande ljudet beror
pa att slem och partiklar r6r sig upp och ner i luftvigarna utan att personen kan hosta upp det.
Ofta dr hen inte vid medvetande nir rosslingarna uppkommer och det ir osidkert om personen
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sjalv upplever det som obehagligt [255]. Den lindrande effekten av behandling ér diskutabel
[250], men det rosslande ljudet kan upphéra genom att férsiktigt dndra lige pa personen [257].
Rosslingarna brukar komma under det sista dygnen/timmarna i livet, och det it ett av minga
tecken pa att livet narmar sig sitt slut. Var uppmarksam pa att rosslande andning kan vara
plagsamt f6r de nirstiende som behdver hjilp och stéd i dessa situationer.

13.6 Elimination

Forstoppning, diarré, och svarigheter att tomma urinblasan ar vanligt och kan ge kraftiga
obehag,

Rektalt laxermedel sasom stolpiller, klysma eller lavemang med mjuk bukmassage kan lindra
vid forstoppning. Diarré kan orsakas av forstoppning, infektion, likemedel eller tidigare
stralbehandling. Vid diarré ska dehydrering motverkas, anal sarighet behandlas med
barridrsalva och huden ska hillas ren och torr. Information om likemedel, tidigare behandling
och avforingsvanor kan klargora besvirens orsak.

Problem fran urinblasan kan skapa smirta och oro, mit dirfér regelbundet urinproduktionen
med bladderscan, och sitt urinkateter vid behov

Under livets sista dagar brukar aktivt laxerande dtgirder mycket sillan vara nagot som gagnar
personens vilbefinnande.

Besvir frain mag-tarmomradet ar vanliga vid obotlig sjukdom, och en inventering av likemedel,
tidigare behandling och avféringsvanor kan ge virdefull information om orsaken. Det dr viktigt
att kontinuerligt vara observant pa patientens elimination, for valbefinnandets skull [258, 259].

Forstoppning dr det vanligaste mag-tarmproblemet bland svart sjuka patienter och kan yttra sig
som andningsproblem, kinsla av hjalpléshet och panik [259]. Under livets sista dagar kan
forstoppning orsaka motorisk oro om patienten inte lingre kan eller orkar kommunicera. Vid
misstanke om férstoppning hos en patient med verbala svarigheter kan man géra en varsam
palpation per rektum for att kinna efter avforingsklumpar. Atgéirder under de sista dagarna i livet
ska utféras skonsamt och bara i syfte att patienten ska ma sa bra som mojligt [258, 260].
Utebliven avtoring kan dven vara ett symtom pa ileus hos patienter med maligna intradominala
tillstand, om de genomgitt bukkirurgi eller fatt stralbehandling mot buken. Ileus i palliativt skede
handlaggs individuellt [261].

Diarré dr mindre vanligt dn forstoppning i det palliativa skedet, men plagsamt och besvirligt [259,
262]. Vid diarré ir det viktigt att vitska ersitts s att personen inte blir dehydrerad, och att
undvika kost som irriterar mag-tarmfunktionen. Loperamid ger minskade tarmrérelser och
formar avféringen [258, 259, 262]. Vid diarré kan det vara svart att halla avforingen, med
inkontinens som f6ljd. Det dr genant och socialt handikappande, och riktlinjer saknas f6r
personer vid palliativ vard [263].

Under de sista dagarna i personens liv kan det vara bra att bidda med engiangsdraglakan och
inkontinensskydd som samlar upp urin och avforing och som litt kan tas bort utan att besvira
personen [258]. Forvirring, smirta och oro kan vara tecken pa férstoppning eller 6verfylld
urinblasa. Vid urinretention 4r det viktigt att regelbundet mita urinproduktionen med
bladderscan. Trycket fran urinblasan kan medféra obehag och personen blir orolig av att inte
kunna kissa. Da kan det bli aktuellt att sitta en urinkatater, vilket dr vanligt férekommande de
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sista dagarna for en person 1 livets slut. Om katetern ska sitta kvar permanent eller inte maste
bedémas i varje enskilt fall [264]. Viktigt dr ocksa att vadra bort dalig lukt sd att nirstiende och
andra besokare kan vara kvar i rummet [258]. Forklara dven for nirstiende vad forandringar
relaterat till elimination frin tarmen och/eller urinblisan beror pa och vilka omvirdnadsatgirder
som vidtas [264].

13.7 Personlig hygien

e Inspektera hudkostymen dagligen.

Virda kroppen omsorgsfullt, med respekt och virdighet.

Hall huden ren, med en pH-balanserad hudrengéringsprodukt.

Smétj torr och oelastisk hud dagligen med mjukgérande lotion eller krim (pH 3-0).
e Forebygg sar och hudskador genom att hélla huden torr, mjuk och smidig.

13.7.1 Hud och sér

Hudens kondition har stor betydelse for vilbefinnandet, och en god hudvird kan férebygga
hudskador, klada och sar [265]. Inom ramen f6r palliativ vard kan flera olika typer av sar
térekomma, bade svarlakta sir som inte har med grundsjukdomen att géra, och sar som ar direkt
orsakade av sjukdomen sisom maligna tumorsar [266]. Patienter med sar behover ofta ett
multiprofessionellt handhavande for att mota behoven vid palliativ vard. Malet f6r omvardnaden
ar inte att laka saren, men symtomlindring dr centralt 1 strivan efter bista mojliga vilbefinnande.

13.7.2 Inkontinensassocierad dermatit (IAD)

e Vid IAD, hantera om méjligt inkontinensen.

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

Anvind barridrtvattlappar som rengér, skyddar och aterfuktar huden.
Anvind inte férband 6ver hudomradet.

e Smorj torr och oelastisk hud dagligen med mjukgérande lotion eller kram.

IAD ir en hudskada eller inflammation i huden som orsakas av urin och/eller avforing. Den it
viktig att sirskilja fran trycksar eftersom de behandlas olika [267]. Vid IAD, gor en systematisk
bedémning i tre steg: risk (ingen rodnad och intakt hud), kategori 1 (mild = rodnad med intakt
hud), kategori 2 (mattlig till svar = rodnad och hudskada). Principen ir att rengéra, skydda och
aterfukta huden. Férband 6ver hudomradet forvirrar hud- eller fuktskadan. Det dr bittre att
anvinda barridrtvittlappar som rengor, skyddar och dterfuktar dn tvél och vatten. Vid svara fall
kan man anvinda krimen Cavilon Advanced [268] och 6verviga utrin- och/eller fekalkateter.
Involvera patient, personal och/eller nirstiende i IAD-forebyggande atgirder sisom hur huden
ska rengéras och skyddas.
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13.7.3 Trycksar

e Forebygg trycksar genom en strukturerad risk- och hudbedémning.
e Minska tryck, skjuvning och friktion, exempelvis genom ligesindring och tryckavlastning.

Involvera patient, personal och/eller nirstiende i trycksarsprevention.

Behandla alltid smarta som orsakas av trycksar.

Forekomst av trycksar under sista levnadsveckan ér en kvalitetsindikator 1 palliativ vérd [6].
Risken att drabbas av trycksar i livets slutskede ar stor eftersom patienter i sent palliativt skede
ofta har manga riskfaktorer sisom nedsatt allmintillstind och rorlighet, férsimrad cirkulation,
malnutrition och inkontinens [269, 270]. Samverkan i teamet kring trycksar ar viktigt, med
standardiserade, strukturerade atgirder f6r bade prevention och behandling 1 enlighet med
styrdokument och lokala riktlinjer [270]. Sjukskéterskor ska utfora riskbedomning enligt en
modifierad Nortonskala med kopplade aktivitets- och atgirdsplaner i journalen [271, 272].
Bedomningen behover ocksa inkludera smarta for att trycksar ska vara ett bra matt pa kvalitet.
Trycksar gar inte alltid att undvika i ett sent palliativt skede [227], men smirtan fran saret gar
alltid att behandla [223].

Kennedysar eller Kennedy terminal ulcer (KTU) ér en typ av sar som uppkommer i livets
absoluta slutskede. Dessa sar har ett speciellt utseende och utvecklas pa kort tid 6ver svans- eller
korsbenet. De ir direkt kopplade till fysiologiska férindringar i samband med déendeprocessen,
och en diskussion férs om det dr mdjligt att f6rhindra uppkomsten av dessa sar och hur de bist
ska behandlas [224].

Den modifierade Nortonskalan (MNS) [225] och Riskbedomning Trycksar skala (RBT) [226] ar
validerade riskbedéomningsinstrument som ofta anvinds vid trycksar. MNS anvinds som ett
komplement i den kliniska beddmningen, och personer med Nortonpoing 20 eller ligre har 6kad
risk for trycksar eller tryckskada. Det giller dven personer med RBT-poang 29 eller ligre. For att
utreda orsaken och planera malet for varden av sar i livets slutskede kan Skin Changes At Life’s
End (SCALE) [227] anvindas. SCALE utgir frin fem P: prevention, prescription (ordination),
preservation (ingen forsimring), palliation (lindring) och preference (patientens 6nskemal).

I omvardnaden ér det viktigt att gbra patienten och de narstaende delaktiga i det
trycksarsforebyggande arbetet sa lingt det 4r méjligt. Atgirder kan vara tryckavlastande madrass
och regelbundna ligesindringar (alternera mellan rygg, hoger och vinster sida i 30 © vinkel). De
ar viktiga dven i sent palliativt skede, men kan behdva balanseras mot malet med bista mojliga
livskvalitet fOr patienten.
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13.7.4 Maligna tumorsar

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

e Behandla symtomen strukturerat utifran patientens behov.

e Bedom risken for storre blodningar och ha en plan for dtgarder tillsammans med patienten
och de nirstaende.

e Arbeta utifrin ett multiprofessionellt och multidisciplinirt teamarbete.

e Specialister i sairbehandling bor inkluderas i1 det multidisciplinra teamet fOr att forbiattra
symtomkontroll och livskvalitet.

Vid maligna tumorsar dr malet med omvardnaden att personerna ska fa optimal behandling och
symtomlindring, for att minimera lidandet och paverkan pa det dagliga livet [273]. Vanliga
symtom fran saret dr obehaglig lukt, smirta, kraftig sarsekretion och blédning [269]. Nir tumoren
vixer in 1 storre blodkarl finns risk f6r en stor blédning. Da behéver en behandlingsplan
utformas, tillsammans med personen och de nirstiende, som inkluderar sedering och nédvindig
utrustning sisom morka handdukar for att absorbera och dolja blodet [273]. Lukten orsakar
personen, nirstaiende och vardpersonal mest lidande och ir det svaraste symtomet att kontrollera
[274]. Lukt orsakas ofta av bakterier eller nedbrytning av vivnad som kan férhindras eller mildras
genom lokalbehandling med antiseptiska produkter sisom medicinsk honung, polyhexanid
(PHMB), silver eller jod som lokalt himmar bakterievaxt. Mot lukt kan det ocksa vara effektivt
med aktivt kolférband, kolbriketter och sprayer som binder bakteriens flyktiga molekyler.
Metronidazol kan anvindas systemiskt, eller lokalt om inte annan antiseptisk behandling har
effekt.

13.8 Kroppstemperatur

Andrad kroppstemperatur i sent palliativt skede 4r vanligt och naturligt.
Feber kan ha flera orsaker. Eventuell behandling av en infektion dr en medicinsk bedémning.

Omvirdnadsatgirder vid feber kan vara att:

¢ hilla rummet svalt och luftigt

e svalka av patienten

e bidda singen med svalare singklider
e crbjuda vitska

e oc frekvent munvard.

Feber kan ha flera orsaker hos patienter vid palliativ vard. Feber till f6ljd av pagaende infektion
kan och ska i vissa fall utredas och behandlas, vilket 4r ett medicinskt beslut. Feber utan infektis
genes, sa kallad hypertermi, dr vanlig i sent palliativt skede och kan ha paramaligna orsaker,
dysfunktion i centrala nervsystemet, likemedelspaverkan eller inflammatoriska processer [275,
276]. Febernedsittande likemedel kan vara indicerat fOr att sinka febern och lindra det eventuella
illabefinnande som patienten upplever [276]. Omvirdnadsatgirder kan vara att svalka av
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patienten med fuktig handduk, halla rummet svalt och luftigt varsamt tvitta kroppen, bidda 1
singen med svalare singklider och erbjuda vitska eller frekvent munvard.

I sent palliativt skede far patienten ofta férsimrad perifer cirkulation eftersom kroppen
omdirigerar blodet till de inre, essentiella organen. Detta gor att huden pa armar och ben blir
blek, marmorerad 1 blatt och lila och kan se cyanotisk ut. Huden kinns kall och klibbig och far ett
mer vaxlikanande utseende [277-279]. En patient i sent palliativt skede kan ha svart att f6rmedla
sig och sina behov. Det ir darfor viktigt att uppmarksamma tecken pa att patienten fryser eller
kidnner sig varm, och att vidta atgirder darefter.

13.9 SOmn och vila

Be personen beritta om sitt somnmaonster.
Behandla orsaker till somnloshet

Lindra symtom som stor nattsomnen

Ge ett gott bemétande,
e Eliminera storande moment nattetid, sisom kontroller om de inte dr nédvandiga.

Sémn och vila ses som ett av de basala behoven. Vid sjukdom 6kar sémnbehovet [280], och
somnsvarigheter och somnrubbningar ir vanliga i livets slutskede. En st6rd nattsémn kan darfor
leda till att patientens livskvalitet forsamras. Somnloshet okar risken for depressioner som kan
bidra till letargi, dvs. onormal psykisk trotthet och nedsittning i den mentala férmagan. Det kan
vara en differentialdiagnos till cancerrelaterad fatigue [281-283].

Patienter med palliativa vardbehov kan drabbas av somnstérningar som bland annat bero pa
smirta, oro for framtiden, illamaende, klada och angest. Dessa somnstorningar inverkar negativt
pa kognitiva funktioner, koncentration, minnet och det allmianna vilbefinnandet. Personer som
vardas pa sjukhus drabbas ofta av sémnstorningar [280], delvis pa grund av stérande moment
nattetid sasom kontroller (till exempel temperatur och saturation), medpatienter, stérande ljud
och avsaknad av nirstiende.

Centralt i omvardnaden ir att identifiera och behandla mojliga orsaker till sémnstérningarna. Till
exempel symtom som smirta, oro eller angest, illamaende eller klida som kan stéra nattsdmnen.
Effektiv symtomlindring och god sémn kan leda till 6kad livskvalitet [284-280], och en kinsla av
att vara vil omhindertagen [280]. Férutom farmakologisk behandling mot sémnloshet kan
personen erbjudas olika former av samtalsstod dar oro eller andra funderingar kan
kommuniceras. Aven avslappningsbehandlingar sisom massage eller yoga kan ha positiva effekter
[281]. Enkel hand- eller fotmassage, mjuk helkroppmassage, akupunktur och aromaterapi kan ge
flera positiva upplevelser for personer i livets slutskede.
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13.10 Fatigue

e Samtala om och bedém fatigue systematisk. Fraga patienten om sin upplevelse och still
fragor som: “Upplever du nagon trétthet? Om ja, hur svar har den varit 1 genomsnitt under
den senaste veckan? Hur paverkar trottheten din férmaga att fungera?”.

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

Omvardnad och hanteringsstrategier:

e Information och undervisning
e Dagbok for analys av fatiguemonster
e [ysisk aktivitet

Fatigue ar ett av de vanligaste symtomen vid avancerad sjukdom och beskrivs ofta som en
subjektiv fysisk eller mentalt drinerande, o6vervinnerlig kdnsla av utmattning och/eller trétthet
som paverkar livet och férmadgan att utféra dagliga aktiviteter. Det ér en trétthetsupplevelse som
inte gar att vila bort [287]. Manga patienter viljer att inte berdtta f6r hilso- och sjukvardspersonal
om denna kansla. Det kan bero pa vilken information patienten far, och om véardpersonalen inte
pratar om fatigue kan patienten uppfatta att det inte ar viktigt. Patienten kan ocksa bli orolig for
att den utbredda tréttheten beror pa progress av sjukdomen.

Hos patienter i palliativ vard kan upplevelsen och péaverkan av fatigue variera beroende pa var i
sjukdomsprocessen patienten befinner sig. Patienter i tidig palliativ fas kan ha en stérre negativ
inverkan pa det dagliga livet och livskvaliteten dn patienter i ett sent skede. Kénslan kan ocksa
variera fran dag till dag, eller till och med under samma dag. Tilltagande fatigue ér vanligt
forekommande nir en person narmar sig livets slut [288].

13.10.1 Orsaker

Orsaken dr ofta oklar och manga olika faktorer dr férknippade med fatigue vid avancerad
sjukdom. Primar fatigue dr orsakad av till exempel 6kad cytokinfrisittning vid cancer och
sekundar fatigue kan vara en effekt av sjukdomsrelaterade symtom, varav de vanligaste ar: anemi,
biverkningar av likemedel; depression och angest; elektrolytobalans; inaktivitet; infektioner;
niringsbrist; medicinska tillstand sdsom hjartsvikt eller KOL; sémnsvarigheter; smarta, dyspné,
illamdende och munbesvir [289]. Méjliga differentialdiagnoser ar t.ex. anemi, depression och
infektion.

13.10.2 Bedbmning

Fatigue 4r en subjektiv upplevelse och bor siledes bedémas av patienten sjilv. Pa svenska
anvinds ofta ordet trétthet, men det dr viktigt att lyssna pa hur patienten sjilv pratar om sin
situation. Fatigue eller trotthet ingar i olika skattningsskalor. Vid uttalad paverkan av fatigue kan
man gora ytterligare utredning med ett fatiguespecifikt instrument. Det ar ett generiskt
instrument som kan anvindas for olika diagnoser. Det ar viktigt att bedéma fatigue pa ett
systematiskt sitt, men det finns ingen tydligt klarlagd behandlingsstrategi utan behandlingen ar
ofta symtomatisk [287, 290, 291].
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13.10.3 Behandlingsstrategier
Béde icke-farmakologiska och farmakologiska interventioner foreslas.

Icke-farmakologisk intervention kan vara undervisning om symtomet och information om orsak
och hanteringsstrategier som initieras av sjukskoterskan. Patienten kan ocksa fora dagbok for att
undersoka om det finns moénster 1 tréttheten. Fysisk aktivitet och aktiv trining dr andra
interventioner som har visat god effekt vid avancerad cancer. Vid palliativ vard behover
omfattningen och intensiteten anpassas till patientens férmaga och vanor. Regelbunden aktivitet
har visats ge tydligast effekt [292], och korta vilopauser under dagen kan ge mer ork och skapa en
balans mellan aktivitet och vila. Vidare behdvs nutritionsrad om personen har svirt att dta.
Psykosocialt stod kan ge minskad fatigue men den samlade kunskapen saknar tydlig evidens.

Farmakologiska interventioner har testats men den samlade evidensen 4r svag och inte
overtygande [287]. I vissa situationer, till exempel infér en familjehogtid sisom ett dop eller
brollop, kan en boosterdos kortison dvervigas under overinseende och ordination av likare.
Anemi eller depression behover diagnostiseras eller uteslutas.

13.11 Fysisk aktivitet och traning

e Fysisk aktivitet och trining ar sikert och limpligt f6r vuxna med palliativa vardbehov,
oavsett alder.

Trining och fysisk aktivitet:

e upplevs som positivt

forbattrar kondition

ger 6kad styrka och fysisk funktion

g0r att patienten bibehaller oberoende, forebygger eller senareligger komplikationer,
minskar fatigue och 6kar livskvaliteten dven om evidensen inte dr tydlig.

Nistan alla patienter med obotlig sjukdom upplever en férsimrad fysisk funktionsférmaga, vilket
paverkar de flesta aspekterna av livet. De kan t.ex. fd nedsatt muskelstyrka, férsimrad balans,
kontrakturer och andningskomplikationer [293]. Detta kan 1 sin tur leda till simre
forflyttningsformaga, minskad aktivitet och ett 6kat beroende av hjilp fran andra. Férsimrad
tysisk funktionsférmaga okar ocksa risken for psykologiska besvir och kan resultera i oro och
angest [294] samt ha en negativ inverkan pa livskvaliteten [268, 295]. Dessa negativa upplevelser
kan mildras genom arbetsterapeutiska och fysioterapeutiska insatser dir meningsfulla
aktivitetsrelaterade mal sitts tillsammans med patienten [266].

Manga av de besvir som patienter vid palliativ vard upplever gar att minska med fysisk aktivitet
och trining. For att hitta limplig individanpassad fysisk aktivitet och ritt aktivitetsniva dr det bra
om sjukskoéterskan ordnar sa att patienten triffar en fysioterapeut. Trining och avspinning ar
efterfragat hos patienter med palliativa vardbehov och de 6nskar mer information om sadana
mojligheter [296]. Trining upplevs som en meningsfull aktivitet som leder till att patienterna kan
ga och rora sig littare [297]. Andra positiva effekter dr 6kat psykiskt vilmaende, 6kad livskvalitet
och en tillfredsstillelse 6ver att ha uppnatt nagot. Fysisk aktivitet dr en viktig komponent i
behandlingsprocessen och patienten kinner da kontroll 6ver sin situation, vilket ger 6kad
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sjalvkinsla och hopp. Trining upplevs som positivt dven om den inte leder till en f6érbéttrad
tysisk funktion [298].

Fysisk aktivitet definieras som “all kroppsrorelse som utfors av skelettmuskler och som kriver
markant 6kad energiférbrukning i férhallande till energiférbrukning i vila och kan innefatta allt
fran hushallsarbete till promenader och anstringande trining”. Trining definieras som “en typ av
tysisk aktivitet som innehaller en planerad, strukturerad och repetitiv kroppsrorelse i syfte att
bibehalla eller forbittra fysisk formaga” [299], sisom kondition och styrka.

Vid palliativ vard ingar bade fysisk aktivitet och trining. Pa grund av patienternas varierande och
fluktuerande status anvinds oftare begreppet fysisk aktivitet eftersom manga har svart att
genomféra strukturerade triningsuppligg. Dirmed ingar trining ofta 1 fysisk aktivitet. Fysisk
aktivitet och trining bor darfor 1 hog grad vara individanpassat och flexibelt [300]. Traning och
nutritionsrad boér komma in tidigt 1 den palliativa varden i form av hemtriningsprogram och
radgivning om fallprevention, vilket leder till att patienterna kan 6ka eller bibehalla sin
aktivitetsniva [287].

13.11.1 Saker och lamplig traning

Trining dr sakert och limpligt for patienter med flera olika cancerformer i sen palliativ fas. Detta
giller dven vid skelettmetastaser, aven om man da maste ta hinsyn till skelettmetastasernas
lokalisation [301]. Det ir sillsynt med skador pa grund av fysisk aktivitet, bide under och efter
behandling av cancersjukdom, och eventuella skador liknar dem som férekommer nir friska
individer trdnar. Patienter med avancerad hjirtsvikt och KOL gynnas ocksa av att delta i ett
strukturerat triningsprogram [302].

13.11.2 Traningsformer

Trining kan utféras bade individuellt och i grupp. Vanlig traning for kondition dr med
ergometercykel samt gang, promenader eller stavgang. Styrketrining innefattar att anvinda den
egna kroppen som belastning, eller till exempel gummiband, hantlar eller maskiner. Det
inkluderar dven stretchning och avspanning. Att kombinera styrka och kondition ér att féredra
[301]. I ett senare skede av sjukdomen kan atgirder riktas mot att forebygga kontrakturer och
trycksar genom positionering och instruktion om kontrakturprofylax, dir dven nirstiende kan
goras delaktiga [302]. E-hilsa kan vara ett lampligt tillige for att fa handledd trining, vilket kan
minska pafrestande resor och underlitta schemaliggning av traning [290].

13.12 Arbetsterapi och det manskliga gérandet

e Aktivitetsforlust dr en naturlig del av forloppet vid sjukdom i palliativt skede.

e Aktivitetshistoria dr en bra analysform f6r att nd omraden hos patienten som behover
intervention.

e En siker och stéttande milj6 mojliggor fortsatta aktiviteter, exempelvis genom att prova ut
hjilpmedel, anpassa miljon, forebygga fall och har ritt positionering.

En person 1 palliativt skede av sjukdomen star infor en eller flera aktivitetsforluster. Olika fysiska
och kognitiva besvir och kroppens dndrade férmaga minskar mojligheten att géra saker och att
vara aktiv i vardagen. Manga vill dock kunna fortsitta med sina olika aktiviteter for att bl.a. leva
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livet fullt ut, kinna delaktighet i sociala ssammanhang, fa bidra och kidnna sig behévda [303, 304].
Detta innebir olika aktiviteter for olika individer, vilket gor att ett personcentrerat arbetssitt ar
helt avgorande. Att fortsitta vara engagerad i dagliga aktiviteter och vara aktiv i sitt hem ar
virdefullt for att uppratthélla identitet och sjalvkinsla trots svar sjukdom [305, 306].
Sjukskoterskor kan ordna kontakt med arbetsterapeuter till de personer 1 palliativ fas som har
behov av deras specifika kunskap. Arbetsterapeuter har kompetens som bidrar till att ménniskor
kan delta i sjalvvalda aktiviteter utifrin de begrinsningar som sjukdomen ger. Genom kunskap
om aktiviteters olika virden kan arbetsterapeuten forsta, belysa och mojliggéra engagemang i
meningsfulla aktiviteter som bidrar till personens upplevelse av hilsa [307].

Virdet av aktiviteten har ett signifikant samband med upplevd mening for individen. Samtal om
personens aktivitetshistoria guidar till vilken intervention som behévs. Vilka specifika aktiviteter
som patienten ser som meningsfulla varierar genom det palliativa sjukdomsforloppet. I ett tidigt
skede kan det vara livsbejakande aktiviteter, och i ett senare skede kan det handla om att
forbereda sig for doden [308, 309].

Anpassning av milj6 och tillgang till hjdlpmedel ar inte alltid det individen 6nskar eftersom det
paminner om sjukdom och livets forginglighet. Om varden ges i hemmet kan hemmet fa en
annan betydelse f6r individen om det beh6vs hjilpmedel, anpassning av utrymmen och plats f6r
medicinsk utrustning. Det gar dock att minska forlusten av sjidlvbestimmandet och identiteten,
genom att stodja individen 1 att uppritthalla sina dagliga aktiviteter i hemmet [306]. Samtal om
balansen mellan dolda aktiviteter, huvudaktiviteter och oférutsedda aktiviteter ar ett sitt att
undersoka patientens behov av miljéanpassning eller kompensatoriska atgirder [310]. Personen
kan behova stéd 1 aktivitetsprioritering fOr att inte férlora sina huvudaktiviteter till f6rman f6r
dolda och oférutsedda aktiviteter. Personlig ADL och sjukdomsrelaterade aktiviteter riskerar
annars att ta over framfor virdefulla fritidsaktiviteter och sociala aktiviteter.

Det dr viktigt att géra nagot for att uppleva hilsa och livskvalitet, dvs. kdnna tillfredsstillelse och
egenvirde genom att delta i aktiviteter, &ven om det handlar om att brygga kaffe. Virdet ligger
inte i kaffet utan i gérandet [311].

13.13 Sexualitet och intimitet

e Sexualitet och intimitet bidrar till livskvalitet och bor utifran ett holistiskt perspektiv inga 1
palliativ vard.

e Samtala om sexualitet och intimitet, ge rdad och stéd och vid behov remittera till andra
yrkesprofessioner. Alla sjukskéterskor och likare ska kunna samtala utifran PLISSIT-
modellens tva forsta nivaer.

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

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

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

Sexualitet dr ett grundliggande minskligt, personligt, individuellt och livslingt behov som bidrar
till livskvalitet och bor utifran ett holistiskt perspektiv dven inga i palliativ vard [312]. Trots detta
finns det lite forskning om sexualitet i livets slut, och 1 den palliativa varden ignoreras patientens
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sexualitet mer 4n i annan vard [313]. Aven om patienter i livets slut kan ha bristande sexuell
funktionsférmaga, finns behov av intimitet och beréring kvar, liksom behov av kinslomissig och
tysisk nirhet.

Sexualitet uttrycks pa manga olika sitt och vad den omfattar dr individuellt. Men sexualitet och
intimitet har stor betydelse, oavsett alder och om personen ir hetero-, bi- eller homosexuell, lever
ensam eller tillsammans med en partner eller flera. Oftast dr dock sexualitet f6rknippat med
avskildhet och ses som ett privat omrade. Darfor kan det upplevas svart att prata om sexualitet,
bade f6r patienter, partner och vardpersonal.

13.13.1 PLISSIT-modellen

Virdpersonalen kan hjilpa och ge stod genom att samtala om sexualitet och intimitet, ge rdd och
vid behov remittera till andra yrkesprofessioner som har expertkunskap inom omradet. PLISSIT-
modellen kan vara ett stod 1 samtalet:

P — permission — tillatelse (niva 1)

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

IT — intensive therapy — intensiv behandling (niva 4)

Modellen fortydligar och konkretiserar den professionella hallningen till frigor om sexualitet och
sexuell hilsa, och beskriver olika nivaer for att behandla sexuella problem. Alla sjukskéterskor
och likare ska kunna samtala utifrin modellens tva forsta nivaer.

Niva 1. Ha en tillatande attityd och bjud in till samtal. Var lyh6rd och ndrma dig amnet pa
personens villkor. Atmosfiren maste vara tillitande, med tid f6r samtal och méjligheter till
avskildhet f6r samtal om sexualitet. Skapa férutsittningar for personen att ligga nira sin partner
genom att till exempel skydda stomier och pumpar, samt skapa tid for sex och andra intima
stunder.

Niva 2. Begrinsad information. Informera om att personen kan fa privat tid, sa att ingen
kommer in och stor (till exempel. en dorrskylt med 7stor €j”), eller genom att samordna
vardbesok efter personens 6nskemal och behov.

Niva 3. Specifika forslag. Nir dr personen minst trétt, eller bist smartstillad. Om hen har
onskemal om sexuell aktivitet kan personalen ge information om glidmedel eller
erektionslikemedel.

Niva 4. Intensiv behandling. Fundera pa om personen behéver remitteras till en sexolog,
psykoterapeut eller liknande.
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KAPITEL14
Nutrition

e Bedom niringsstatus regelbundet under det palliativa vardforloppet.

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

e Inspektera munhalan regelbundet och gér munhilsobedémningar med validerade
bedémningsinstrument.

e Sittin atgiarder som dr anpassade efter patientens behov och bedéomd nytta, och justera vid
torindring. Folj upp patienter som far artificiell nutrition extra noga

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

e Forklara f6r nirstaende varfor nutritionsbehandling avslutas.

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

Beslut om nutritionsatgirder dr ett medicinskt stillningstagande som tas i dialog med
personen och nirstidende.

Manga olika faktorer paverkar vart dtande. Stigande alder, sjukdom och olika behandlingar som
erbjuds kan bidra till att en person fir en otillriacklig mdngd mat och/eller ett forsdmrat
niringsutnyttjande. Underniring leder till muskelsvaghet och 6kad risk for fall, trycksar och
infektioner. Sjukdomsrelaterad underniring med inflammation ar ett tillstind som inte bara beror
pa otillrickligt naringsintag. Inflammationen ger ocksa en férindrad amnesomsittning da
mekanismerna for anpassning till bristen pa energi och niring ar satta ur spel. Ett nérliggande
tillstand 4r kakexi, en progressiv f6rlust av muskulatur och annan kroppsvivnad. Den beror pa en
kombination av underniring och katabolism som 1 sin tur orsakas av underliggande sjukdom
[314]. Kakexi dr en process med tre olika faser: pre-kakexi, kakexi och refraktir eller
behandlingsresistent kakexi [315]. Om personen fatt en lingtgaende kakexi kan man inte lingre
forvinta sig viktokning och aterhimtad muskelmassa eftersom den bakomliggande sjukdomen
inte lingre svarar pa behandling. Nutritionsbehandling kan dndé vara av virde genom att det kan
lindra vissa symtom och leda till 6kad livskvalitet och social samvaro [316-318].

14.1 Nutritionsbehandling i palliativ vard

Personer med nutritionssvarigheter bor fa hjilp 1 ett sa tidigt skede som mdjligt, och
sjuksk&terskan bor i dessa situationer ta kontakt med en dietist. Det dr visentligt att identifiera
bade de som dr undernirda och de som 16per risk att bli undernirda. Naringsstatus bér bedémas
regelbundet, och atgirderna ska f6lja diagnosspecifika vardprogram sa linge de bedéms gagna
personen. I Socialstyrelsens kunskapsunderlag for att férebygga och behandla underniring finns
exempel pa bedomningsinstrument dar grundliggande screening alltid innefattar body massindex
(BMI), ofrivillig viktforlust och dtsvarigheter. Dir finns ocksa rad och forslag pa allminna
atgarder om maltidsordning, dtstodjande atgirder, energi- och proteinberikning med mera.

Dietist bor kopplas in for att vilja nutritionsbehandling och ge rad och stdd till patienten, de
nirstdende och personalen. Om patienten inte har nagra nutritionsproblem rekommenderas kost
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enligt de nordiska niringsrekommendationerna, dvs. de rekommendationer som giller hela
befolkningen [319].

Nutritionsatgirderna anpassas efter sjukdomsprognos, personens funktionsstatus, forvintad
overlevnadstid och grad av kakexi, liksom malsittningen med insatta dtgarder. Vid pagaende
cytostatikabehandling édr det centralt att personen dr valnutrierad. European Society for Clinical
Nutrition and Metabolism (ESPEN) rekommenderar starkt att personer med, palliativ
behandling, strivar efter ett tillrackligt energi- och niringsintag och bibehallen fysisk aktivitet
eftersom nutritionstillstindet har starkt samband med 6verlevnad och tolerans av behandlingen.
Symtom som ir kopplade till mat och idtande bor utredas, och om méjligt ska orsakerna
behandlas [316]. Till exempel kan en obehandlad depression bidra till dalig aptit och viktforlust.

Har personen en fungerade mag-tarmkanal ar forstahandsvalet alltid oralt nutritionsstéd sasom
kostrad, berikad mat och dryck samt kosttilligg. Enteral nutrition (EN) bor 6verviagas som
komplement vid bristfilligt oralt intag eller som enda nutritionsbehandling, t vid t. ex. ALS eller
obstruktiva tumorer 1 huvud-hals eller thorax [310].

Artificiellt tillférd vitska och naring ir en viktig komponent i den palliativa behandlingen vid
behandlingsbara tillstind som leder till stora vatskeforluster, t.ex. stomifléde, krakningar, diarré,
hyperglykemi och hyperkalcemi eller om magtarmkanalen dr ur funktion, t.ex. vid ileus, massiv
karcinos eller malabsorption. Ibland 4r det svart att veta om det dr den obotliga sjukdomen i sig
eller en icke fungerande magtarmkanal som orsakar férsimringen av personens allmantillstand,
och da ir det befogat att forsoka med artificiellt tillférd niring och vitska. Fortsitter
allmantillstaindet att forsdmras, trots tillforsel av adekvata mingder niring eller vitska, bor
tillforseln avslutas.

I livets slutskede, finns oftast ingen anledning att bedoma nutritionsstatus genom att till exempel
kontrollera vikt eller bedéma personens niringsintag genom kost- och vitskeregistrering [23, 316,
320]. Da ir det 1 stéllet sarskilt viktigt att ta hansyn till hens 6nskningar om mat och dryck, och
att ha forstdelse f6r betydelsen av mat och niring f6r varje enskild patient. Den person som kan
och vill ata ska fa hjilp att gora det, genom att mat och dryck anpassas och erbjuds enligt hens
onskemal [316, 320, 321]. I detta skede har dock kroppen vildigt liten f6rmaga att tillgodogéra

sig naringsamnen.
14.2 Symtom kopplade till nutrition i palliativ vard

14.2.1 Dalig aptit och tidig mattnad

Patienterna kan ha manga symtom som bidrar till nedsatt niringsintag och férsamrad livskvalitet.
Aptiten minskar vid manga akuta och kroniska sjukdomar och trauma. Bland annat kan
likemedel fororsaka illamdende, minska magtarmkanalens motilitet eller minska den basala
energiomsittningen. Aptitléshet kan ocksa orsakas av 6kad inflammationsaktivitet som beror pa
alder och/eller sjukdom. Patienten kan fa rdd om att 4ta lite men ofta, kanske varannan timme.
Genom att dta strax innan singgdendet gar det att utdka antalet maltider och dirmed fa ett hogre
niringsintag [322]. Nattfastan bor inte vara lingre dn elva timmar. Med nattfasta menas tiden
mellan dygnets sista maltid pa och nista dygns forsta maltid. Om nattfastan blir for lang, minskar
mojligheten for personen att na upp till sitt energi- och niringsbehov [322].

91



REGIONALA CANCERCENTRUM

14.2.2 lllaméende

Ilamaende kan ha manga orsaker, till exempel férstoppning, behandlingar eller likemedel. I
forsta hand bor behandlingsbara orsaker till illamaende utredas och atgirdas. Sjukdomen i sig kan
ocksa bidra till illamdende, liksom substanser som bildas 1 kroppen vid vivnadsnedbrytning.
Kolhydratrika livsmedel brukar vara det som kroppen tolererar bast, till exempel grét, villing,
soppa, krim, pannkakor, potatismos och sétade drycker. Stora mingder fett kan leda till
lingsammare magsickstomning och dirmed foérvarrat illamaende.

Se dven kapitel 16.5 om illamaende och krikningar.

14.2.3 Munproblem

Muntorrhet och svampinfektion i munnen leder till nedsatt smakupplevelse och svirigheter att
tugea och svilja maten. Patienten kan uppmanas att skolja munnen med vatten fére maltider.
Dessutom kan symtomen lindras genom att generellt vilja mjuk och ”bl6t” mat, till exempel
potatismos i stillet for kokt potatis, kokta gronsaker 1 stallet for rakost, och rikligt med sas till
maten. Kex, skorpor och bréd kan girna doppas i kaffe, te, mjolk eller annan dryck. For god
munhygien behévs ocksa skriftliga rutiner och ett strukturerat arbetssitt.

Se dven kapitel 12.5.3 Munhalsobed6mning.

14.2.4 Svaljningssvarigheter

Patienter som har svart att svilja kan ocksa rekommenderas att vilja mjuk och bl6t mat. Kolsyrad
dryck kan stimulera sviljningsreflexen. Det ar viktigt med bra sittstillning och lugn och ro vid
maltiden. Om patienten har mer omfattande sviljningssvarigheter och riskerar att andas in det
som finns i munnen (aspiration) bor en logoped géra en bedémning, och en dietist kopplas in f6r
att anpassa konsistensen pa mat och dryck. Vid neurologiska sviljningsproblem ir ofta fértjockad
vitska att foredra, men om det ir strikturerande forindringar i svalg eller matstrupe kan tunn
vitska vara att foredra. I livets slut kan generella sviljningssvarigheter uppkomma, och da bor
allmin forsiktighet med intag av mat och vitska rida. God munvard och fuktad munslemhinna
ska prioriteras.

14.2.5 Mag- och tarmproblem

Forstoppning eller diarré paverkar ofta aptiten och kan bidra till illamédende och trotthet. Bida
kan orsakas av likemedel och behandlingar med cytostatika och stralning, och da hjilper det inte
att korrigera kosten. Det ar viktigt att uppmirksamma problemet och med hjilp av likemedel
forsoka fa en regelbunden avforing. Vid sondmatsrelaterad diarré eller férstoppning bér man se
over volym, matningshastighet och vitsketillforsel.

14.2.6 Smak- och luktférandringar

Smak- och luktférindringar kan upptrida i samband med en cytostatikabehandling eller pa grund
av svamp 1 munnen. Upplevelsen ar individuell: Vissa patienter beskriver det som att ingenting
smakar ndgonting, medan andra upplever att en viss smak slar igenom eller att mat till och med
smakar obehagligt. Kall mat kan vara littare att dta dn varm. Smakneutrala matritter sisom
pannkaka och grét samt potatis-, ris- och pastabaserade ritter brukar tolereras bittre dn till
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exempel kott. Efterritter och sota mellanmal brukar ofta ga bra att dta. Vidra girna fore maltiden
sa att lukt frain matos inte hindrar maltiden.

14.2.7 Nutrition i livets slutskede

Ett naturligt steg i déendeprocessen dr att sluta dta och dricka. Kroppens organsystem sviktar
successivt, formagan att tillgodogora sig tillford néring och vitska avtar och forsvinner, och
personen kinner sillan hunger. Det dr vanligt med ett minskat energi- och niringsintag genom att
patienten spontant begrinsar sitt livsmedelsval, dter mindre portioner och hellre dricker én iter.
Kolhydratrika drycker tolereras ofta bra, exempelvis saft, juice, liskedrycker och isglass. Manga
nirstiende har svart att forsta situationen eftersom mat och dryck ir en forutsittning for livet
och en naturlig del av vart sociala sammanhang. Det finns ocksa kulturella skillnader i synen pa
vitska och ndring i livets slutskede [316, 320, 321]. Nir den déende patienten inte lingre kan ita
eller dricka sjilv kan de nirstaende uppleva hjalploshet och maktloshet [258, 323]. Att sluta dta
och dricka kan ibland dven vara ett aktivt val som den déende patienten har gjort, vilket givetvis
maste respekteras [201, 320]. Patienter som far sin niring via sond behéver foljas upp extra noga
under sjukdomsférloppet. Volym, samansattning, matningshastighet och vitsketillf6rsel maste
justeras och successivt minskas, och direfter avslutas nir patientens forsimras i sin
grundsjukdom [314].

For de flesta patienter med kort forvintad 6verlevnad, veckor snarare dn manader, ar det inte
aktuellt att initiera néringstillférsel pa konstgjord vig via mag-tarmkanalen (enteral nutrition) eller
direkt i blodbanan (parenteral nutrition). Det kan dock 6vervigas om teamet bedomer att det kan
ge patienten ett bibehallet eller 6kat vilbefinnande [318]. Det ar viktigt att nutritionsbehandlingen
har ett klart syfte och utvirderas ofta. Patienten och de nirstiende behéver ocksa klar och tydlig
information om nutritionsbehandlingen, och fa veta att behandlingen avslutas om den inte
gynnar patienten [201].

Artificiell hydrering bor inte anvindas 1 livets slutskede for att lindra torst eller muntorrhet. De
allra sista dagarna i livet priglas av allmin organsvikt, och de flesta patienter minskar spontant sitt
vitskeintag. Att ge vitska kan dd géra mer skada dn nytta pga. risk f6r lungédem [258, 324].
Patienten kan siga sig vara tOrstig nir hen egentligen plagas av muntorrhet, sa god munviard ar
mycket viktigt [316]. Fragan om att ge eller avsta vitska och niring i livets slut vicker ofta fragor
och kinslor framfor allt hos nirstaende och ibland ocksa i personalgruppen. Det ir en medicinsk
och etisk friga som behover diskuteras utifrin den déende patientens behov och situation.
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KAPITEL 15
Palliativa vardbehov ur

olika sjukdomsperspektiv

e En person med en kroniskt progredierande sjukdom far f6rr eller senare palliativa
vardbehov.

e Det ar viktigt att tidigt anligga ett palliativt forhallningssitt 1 kontakten med dessa
patienter.

e Parallellt med aktiv behandling vid cancersjukdom, olika typer av organsvikt eller kognitiv
paverkan bor man ocksd uppmarksamma andra behov som exempelvis ror smairta, angest,
psykosocialt stod och stod till nirstaende. I det hir kapitlet beskrivs kort de vanligaste
sjukdomstillstainden ur ett palliativt perspektiv.

15.1 Demenssjukdomar

15.1.1 Vad ar demens?

Med demens menas en kognitiv funktionsnedsittning som orsakas av en fortskridande
neurodegenerativ sjukdom, och som ir sa uttalad att den som ér sjuk har svart att klara sitt
vardagliga liv [325, 326]. Minnesnedsittningen ska ha varat i minst 6 manader och inte ha nagon
annan behandlingsbar orsak. Demens dr alltsa inte ez sjukdom utan en definition pd hur uttalad
kognitiv funktionsnedsittning en person har [325]. Flera olika sjukdomar kan leda till demens.

Svensk diagnostik baseras pa ICD-10, och bade den och den kommande ICD-11-versionen finns
begreppet demens kvar. I den nya DSM-5 har demens didremot ersatts av termen kognitiv
sjukdom [326]. Med hinsyn till att diagnostiken i Sverige vilar pa ICD-10 och att
demensbegreppet fortfarande finns kvar hir 1 landet anvinds begreppet demens i det hir
vardprogrammet. Pa sikt kommer sannolikt begreppet kognitiv sjukdom att ersitta demens
begreppet. Lindrig kognitiv funktionsnedsittning kallades tidigare lindrig kognitiv stérning (mild
cognitive impairment, MCI).

15.1.2 Orsaker

Den vanligaste orsaken till demens dr Alzheimers sjukdom som stir f6r ungefir tva tredjedelar av
alla fall av demens [327-329]. Ungefir 25 % orsakas av vaskuldr demens, cirka 15% av Lewy body
demens och 3-5 % av pannlobsdemens. Andra former dr demens orsakad av Parkinsons
sjukdom, demens till f6ljd av ALS eller demens till £6ljd av lingvarig alkoholéverkonsumtion.
Det dr ocksa vanligt med blandformer av demens det vill sdga att personen har flera kognitiva
sjukdomar. Vanligast dr en kombination av Alzheimers sjukdom och vaskulir demenssjukdom.
Denna blandform star troligen f6r merparten 1 hogre aldrar. Sammantaget finns det
uppskattningsvis ett hundratal olika kognitiva sjukdomar som alla kan leda till demens. Fran att
vara olika i borjan av férloppet tenderar den kliniska bilden att bli alltmer lik 1 livets slutskede.
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15.1.3 Forekomst

Ungefir en procent av befolkningen vid 65 ars alder utvecklar demens. Vid 85 ars alder 4r sa
minga som var femte invanare diagnostiserade med en demenssjukdom, 50 % av dem som ér 90
ar eller dldre har en demenssjukdom [327, 330, 331].

Den starkaste riskfaktorn f6r demens dr hog alder. Givet en aldrade befolkning okar antalet
personer med demens, bade i Sverige och 1 virlden. I Sverige finns for nirvarande 130 000—
150 000 personer med demenssjukdom, och i virlden har cirka 47 miljoner minniskor. Ar 2050
kommer uppskattningsvis cirka 240 000 personer i Sverige och 130 miljoner personer i virlden
att lida av demens [330, 331].

15.1.4 Prognos och behandling

Det finns i dagsliget ingen botande behandling vid demens [329]. Det innebir att demens forr
eller senare kommer att leda till déden. I Sverige insjuknar arligen cirka 25 000 personer och
ungefir lika manga avlider med demens [329]. I dodsorsaksregistret (2018 érs statistik) uppgavs
demens som den primira dodsorsaken hos 12 500 personer. De vanligaste dédsorsakerna vid
svar demens dr lunginflammation och ischemisk hjirtsjukdom [332]. Demenssjukdomar idr i dag
Sveriges fjirde storsta folksjukdom och varden av personer med demenssjukdomar i Sverige
kostar cirka 63 SEK miljarder per ar, vilket 4r mer 4n kostnaden for till exempel cancersjukdomar
och hjirt- och kirlsjukdomar var for sig [333]. Demenssjukdomar kostar samhillet dubbelt sa
mycket som cancersjukdomar, tre ganger si mycket som hjirtsjukdomar, och fyra ganger sa
mycket som Stroke enligt Health Economics Research Centre, University of Oxford. I kalkylen
ingick kostnader for sjukvird, omsorg och anhoérigas insatser. Utifran klinisk erfarenhet ar
forsimringstakten under det senaste aret eller halvaret en relativt tillforlitlig prognostisk markor
om inget akut intréffar.

15.1.5 Symtombild

De olika kognitiva sjukdomarna leder till funktionsnedsittning 1 kognitiva (intellektuella),
emotionella (kinslomissiga) och centrala varseblivningsfunktioner och motoriska funktioner.
Vanligen forsaimras minnet och férmégan att planera och genomfora vardagliga sysslor. Sprak,
tidsuppfattning och orienteringsférmaga ar andra kognitiva formagor som paverkas negativt.
Detta innebir nedsatt f6rmaga att tinka abstrakt, férsimrat omdéme och praktiska svarigheter
att utfora olika handlingar. I slutskedet forsvaras gangférmagan, talet och formagan att svilja.

15.1.6 Tecken pa livets slutskede vid svar demens

De sista aren i livet for en person med demenssjukdom kinnetecknas av en lingvarig férsamring
av olika funktionsnedsittningar. Hir rader ett tillstind av uttalad fysisk och kognitiv
funktionsnedsittning till f6ljd av en omfattande, fortskridande, neurodegenerativ sjukdom.
Patienten har dirfor forlorat flera basala motoriska funktioner, sisom att kunna ga eller ita sjdlv.
Formagan att kontrollera urin och avtoring forsimras ocksé successivt. Samtidigt férlorar
patienten dven formagan att dta sjilv, vilket innebir att hen behover hjilp for att fa i sig
tillrickligt med naring. Eftersom personen kan ha svart att tugga maten och svilja (oral apraxi),
finns en risk fOr att maten samlas i munnen och att personen 1 virsta fall aspirerar.
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Demenssjukdomar har ofta ett langsamt forlopp och det kan vara svart att bedéma ritt tidpunkt
tor brytpunktssamtal vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede. Det finns dock vissa
klassiska tecken pa att personen befinner sig i slutstadiet av demenssjukdomen [334-343]:

e Uttalade sviljningssvarigheter

e Upprepade infektioner (vanligt med upprepad remittering till sjukhus pa grund av detta)
e Singbundenhet eller mycket nedsatt gingférmaga

e Uttalad nedsittning av eller forlust av sprakférmaga

Nir dessa kliniska tecken foreligger dr prognosen dyster [338-343] och det ér viktigt att viaga ha
samtalet om hur den sista tiden kan se ut och ”f6r vems skull” olika insatser ska goras. Vid den
hir tidpunkten dr det av stor betydelse att samla nirstiende (och patienten om méjligt) £6r att
genomfora det viktiga brytpunktsamtalet som i sjilva verket manga ganger dr en serie samtal dar
malen gradvis anpassas utifrin vad som ir mojligt och rimligt.

Vid 6vergangen till livets absoluta slutskede ar det, utifran klinisk erfarenhet, inte ovanligt att
vikten minskar hos den som ir sjuk trots optimal nutrition (naringsdrycker,
konsistensanpassning, matning). Detta indikerar 6verging i en katabol/kakektisk fas som inte gar
att reversera med externt nutritionsstod. Nir detta intriffar dr personen som lider av svir demens
utifran klinisk erfarenhet ofta pa vig in 1 ddendefasen (dven om tidstérloppet dr individuellt).

15.1.7 Dialog om prioriteringar i livets slutskede i tid

Det dr viktigt att i tid vaga tala med patienten vad hen tycker ér viktigt i livets slutskede, medan
patientens kognitiva funktion medger det. Det dr ocksa viktigt att dessa samtal dokumenteras i
journal och gors tillgianglig for inblandad personal. Det kan exempelvis gilla synpunkter pa
framtida vardatgirder eller vem som skulle kunna foéretrida patienten nir hen inte lingre kan
uttrycka sin vilja.

15.1.8 Behandling och omvardnad

Virden ska priglas av ett personcentrerat forhallningssitt och bygea pa multiprofessionella team.
Stod till ndrstaende dr ocksé en viktig faktor [344]. Personer med demenssjukdom dor ofta pa
kommunala vird- och omsorgsboenden for aldre [345, 346]. Det ir sdrskilt viktigt att
vardpersonalen har kompetens for och erfarenhet av att varda personer med demenssjukdom
samt kdnner patienten eftersom kommunikationen ofta bygger pa att tolka ansiktsuttryck och
kroppsliga tecken pa olika symtom.

Smiirta, andnéd, oro, illaméende, forvirring och rosslig andning 4r vanliga symtom hos personer i
livets slutskede, dven vid demens [343, 347-349]. Det ir viktigt att identifiera, behandla och lindra
dessa tillstind. Behandlingen av olika symtom ér densamma som f6r andra personer i livets slut
och bor sa langt det dr mojligt vara orsaksinriktad.

Virden bor inriktas pa att ge storsta mojliga vilbefinnande och utféras av den personal som
kidnner personen bist. For att kunna trygga situationen for patienten och de nirstaende krivs
goda kunskaper bade om demens och om palliativ viard. Kommunikation med patienten och de
nirstiende stiller stora krav pa vardpersonalen eftersom de flesta patienter som lider av demens
och befinner sig i livets slutskede for linge sedan forlorade f6rmagan till verbal kommunikation
[350, 351]. Stravan ér att patienten ska vara smirt- och symtomlindrad och att
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vidbehovslikemedel ordineras i tid for att uppna god symtomlindring nir behoven uppstir (mot
smirta, illamaende, oro, andndd, rosslighet och angest).

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

15.1.9 Symtomskattning

Manga personer med demenssjukdom har svart att uttrycka sig verbalt, och f6r att bedoma
smirta dr Abbey Pain Scale ett validerat instrument som kan anvindas [351, 352]. Instrumentet
bygger pa rostuttryck (gnyr, jamrar sig, later), ansiktsuttryck (spand, rynkar nisan, jaimrar sig),
forindrat kroppssprak, forindrat beteende och fysiologiska forindringar (forindrad
kroppstemperatur, puls, blodtryck, svettningar, rodnad, blekhet i hyn) [351, 352]. SOS-stickan
kan ocksé vara ett alternativ. Doloplus-2 dr ett annat bedémningsinstrument som ar framtaget for
att mata smarta bland idldre med nedsatt kommunikationsférmaga [353, 354]. MOBID kan
anvindas for symtomskattning vid demens [355]. Personalversionen av IPOS ir en annan
mojlighet nir personen som ir sjuk inte kan beritta sjilv [356] 4ven om erfarenheten vid just
demens dnnu sa linge ar begransad.

15.1.10 European Association of Palliative Care guidelines

European Association of Palliative Care (EAPC) har baserat pa vetenskaplig evidens publicerat
internationella riktlinjer f6r god palliative vard vid demens [357]. Sammantaget innehaller
riktlinjerna 57 rekommendationer inom 11 dominer som nu ocksa finns oversatt till svenska
[358]. Rekommenderat f6rhallningssitt under olika faser av férloppet vid demens baserat pa
EAPC:s riktlinjer [357] framgar av figuren nedan.

Figur 5. Forhallningssatt under sjukdomsforloppet vid demens.
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15.1.11 Lakemedelsbehandling vid demens

Aven om forskningen gir framat, och det finns flera olika lovande behandlingsstrategier, finns
det 1 nuldget ingen botande behandling vid demens. Demens ar alltsd, oavsett bakomliggande
kognitiva sjukdom, ett obotligt fortskridande sjukdomstillstind som forr eller senare leder till

doden.

De tre likemedel — Donepezil (Aricept®), Rivastigmin (Exelon®) och Galantamin (Reminyl®) —
som idag anvinds vid mild till mattlig demens ar kolinesterashammare. Acetylkolin ar ett viktigt
signalimne 1 hjdrnan som bryts ned av ett amne som heter kolinesteras. De hir tre likemedlen
(kolinesterashimmare) himmar nedbrytningen av acetylkolinet sd att mer acetylkolin kan
anvindas i signaleringen och kontakten mellan nervceller och da fungerar nervcellerna si bra som
mojligt. Diaremot paverkar de inte sjilva sjukdomsprocessen.

Det fjirde likemedlet heter Memantin (Ebixa®). Det dr ocksa ett symtomlindrande likemedel
som anvands vid mattlig till svar demens. Likemedlet paverkar nerveellers funktion genom ett
annat amne som heter glutamat.

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

Vid lindrig kognitiv svikt och 6vriga demenssjukdomar som exempelvis vaskuldr demens eller
frontotemporal demens finns idag ingen evidens for behandling med kolinesterashimmare eller
Memantin. Vid vaskuldr demens behandlas kinda riskfaktorer for hjart-karlsjukdom samt
sekundirprevention enligt vardprogram (exempelvis diabetes, stroke).

Likemedelsbehandling mot demens kan paborjas oavsett dlder. Eftersom effekterna dr
begrinsade bor insittning ske 1 lugnt skede for att underlitta utvirdering. Aven i ett sent stadium
av sjukdomen kan patienten ha nytta av behandling. Vid bland former av Alzheimers sjukdom
och vaskulir demens kan likemedelsbehandling 6vervigas/provas.

15.1.12 Avsluta behandling

Generellt bor behandling med kolinesterashdmmare och/eller memantin fortga sa linge patienten
kan interagera med anhoériga/véardare och har kvar viss personlig ADL-funktion t.ex. att kunna
ita sjilv, skota sin personliga hygien eller forflytta sig sjilv. Den stora vinsten med
likemedelsbehandling ar alltsa forbattring pa kognitiva symtom och att 1 basta fall att kunna
skjuta upp tiden fér behov av annat boende (SABO). Ibland kan det dock utifran klinisk
erfarenhet, vid uttalade beteendemissiga och psykiska symtom, dven pa SABO vara virt att prova
exempelvis Memantin.

Vid tveksamhet kring effekten av lidkemedelsbehandlingen kan utsittningsférsok goras.
Utvirdering efter utsittning sker limpligen inom 2—4 veckor. Vid forsimring aterinsitts
forslagsvis behandlingen. Beredskap bor finnas f6r atergang till fulldos vid snabbare/tydligare
forsimring som i vissa fall kan komma redan inom nagra dagar (i form av férsimrade kognitiva
funktioner, férsimrad ADL-f6rmaga eller tilltagande BPSD).
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Utsdttning undvikes med fordel i ndra anslutning till stérre fordndringar i patientens tillvaro som
till exempel en flytt till boende eftersom det da 4r svart att virdera orsaken till forsaimringen
(eftersom flytten i sig innebér en konfusionsrisk). Dosminskning kan évervigas vid misstanke om
biverkningar. Det giller att i dialog med berérd familj kinna in ritt tidpunkt for utsittning av
symtomatisk behandling.

Vid tydlig férsimring eller icke tolererbara biverkningar bor behandling avslutas. Behandlingen
kan avslutas utan foéregiende nedtrappning.

15.2 Hjartsjukdomar

Patienter med svar hjirtsjukdom skiljer sig pa flera punkter fran andra patienter i livets
slutskede, och den palliativa cancervardens erfarenheter ricker inte helt for att narma sig dessa
patienter i svara samtal om prognos och brytpunktsbedémning. Forloppet ér ofta oberidkneligt
och priglas av ett liv i berg-och-dalbana” f6r bade patienterna och de nirstiende. Om
specialiserad palliativ hemsjukvard finns att tillga kan den ha en stabiliserande effekt med ett
jamnare forlopp, minskat behov av sjukhusvard [359-361], battre symtomkontroll och
minskad grad av dngest och depression.

Tiden for ett brytpunktssamtal kan vara svar att identifiera for patienter med svar hjirtsjukdom
och palliativ vard bor darfér erbjudas tidigt i sjukdomsprocessen [362, 363]. Det kan vara nar
patienten trots optimal behandling har svar hjartsvikt NYHA IIIb eller IV, eller refraktir angina
CCS 1V [364-3606], om patienten har upprepade behov av sjukhusvird, far dalig effekt av
behandling eller upplever successivt forsamrad livskvalitet.

Forutom de klassiska symtomen andndd, trotthet och 6dem, lider manga av smirta, angest och
llamadende [367]. Principerna f6r behandling dr desamma som 1 annan palliativ vard och berors
darfor inte.

15.2.1 Hjartsvikt

For de svarast sjuka patienterna i funktionsgrupp NYHA IIIb-IV dr 1-drsdédligheten mycket
hég, cirka 50 % [362], men variationen dr stor och forloppet dr mer oférutsigbart dn vid
cancersjukdom.

Den prognosforbittrande basbehandlingen innefattar individuellt anpassade doser av ACE-
himmare eller ARB, betablockare och aldosteronantagonister (MRA), och den 4r samtidigt
symtomlindrande. Om dessa likemedel sitts ut finns risk for att symtomen 6kar, vilket skiljer den
palliativa hjartsviktsvarden fran den vid cancer. Nir en patient med hjartsvikt narmar sig livets
slutskede dr oftast njurfunktionen dalig och hjirtats f6rmaga att uppritthalla systemblodtrycket
nedsatt, sa likemedelsbehandling far successivt mindre effekt och ddrmed blir det allt svarare att
lindra hjirtsviktssymtomen. Vid 6vergang till palliativ vard i livets slutskede bér man minska eller
sitta ut likemedel som ger o6nskade biverkningar, men alla férindringar ska géras med
forsiktighet och man ska vara beredd pa att aterinsitta likemedel efter utvardering. De flesta
likemedel som anvinds vid hjirtsvikt dr blodtryckssinkande, men ofta leder inte utsittning till
hégre blodtryck. Upprepade kontroller av njurfunktion och saltbalans kan behovas.

Flera avancerade behandlingar kan ges for att lindra symtom vid svar hjirtsvikt, till exempel
regelbunden infusion av h6ga doser diuretika, eller kombinationsbehandling med bumetanid och
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metolazon [368-370]. Att tappa bukvitska och vitska 1 lungsicken kan ocksa lindra symtomen.
Dessa behandlingar bor 6vervigas, erbjudas och utprévas individuellt. Sannolikt dr dessa
behandlingsalternativ underutnyttjade [371].

Patienter med CRT (synkroniserande pacemaker) eller vanlig pacemaker kan férsimras om
pacemakern stings av, sa detta bor inte goras i livets slutskede. Fungerande CRT eller pacemaker
orsakar inga besvir och ir inte heller livstorlingande 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 i livets slutskede, for att undvika
obehagliga elchocker. Samtal om att stinga av ICD:n bér hallas vid upprepade tillfillen, bade
med patienten och med de nirstiende. Detta ér svara samtal och beslut for alla inblandade, och
patienter och nirstaende har ofta bristande kunskaper om inaktivering av ICD [372]. Beslutet
fattas av den ansvariga likaren efter samtal med patienten, helst en likare som kint patienten en
lingre tid. Det dr angeldget att denna diskussion fors fore livets slutskede och att personal med
ICD-kompetens deltar och hjilper till att inaktivera ICD:n. Vid akut behov av inaktiverad
defibrillatorfunktion ska en magnet liggas 6ver ICD-dosan. Samtidig pacemakerfunktion
inaktiveras inte av denna atgird, vilket patienten, de nirstiende och vardgivaren bor kinna till.

Patientens egenvard i form av symtommonitorering bor fortsitta dven vid palliativ vard. Svart
sjuka och sarbara patienter kan behdva hjilp med detta av hemsjukvard eller narstiende.
Anvindning av telemedicin kan 6ka tryggheten for patient och narstdende, och kan leda till
snabbare atgird om liget f6rsamras [359].

Anslutning till palliativ hemsjukvard 6kar patientens livskvalitet, minskar lidande, minskar
aterinldggningar pa sjukhus och kan dven foérbittra hjirtsvikten [360]. Nar sadan hemsjukvird
inte finns tillganglig dr det bra om patienten kan liggas in direkt pa en slutenvardsenhet utan
kontakt med akutmottagningen. Att beh6va soka vard pa akutmottagningar ger dalig livskvalitet
for patienten samt belastar mottagningarna i onédan, eftersom de flesta patienterna dr kinda och
skulle kunna erbjudas en planerad inskrivning om plats kan ordnas inom nagot dygn.

Palliativa hemsjukvirdsenheter som saknar erfarenhet av att behandla svar hjirtsvikt kan
samverka med en specialiserad hjirtsviktmottagning.

Kommunikationen om prognos och vird i livets slutskede ér en stor utmaning i den palliativa
varden vid hjirtsvikt. For patienten har ordet hjirtsvikt inte samma laddning som ordet cancer,
och patienter med svar hjirtsvikt tenderar att Overskatta sin aterstaende livslingd och férneka att
sjukdomen dr doédlig [373, 374]. Patienter med svar hjartsvikt har i jimforande studier ofta mer
angest och nedstdmdhet dn patienter med cancer 1 palliativ fas [375].

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

Den sista fasen 1 patientens liv liknar ofta den vid cancersjukdom, och den palliativa vardens
innehall blir detsamma. Déden kan komma plétsligt, men det dr mycket vanligare med ett
langsamt forlopp med avtagande krafter.
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15.2.2 Angina pectoris (karlkramp)

Patienter med svar angina bor ges nitroglycerin och morfin. Nitroglycerin som spray eller i
lingverkande beredning kan ocksa ges vid svar andnéd och samtidig hjartsvikt for att sinka
tyllnadstrycket — om systemblodtrycket dr acceptabelt (> 95-100 mm Hg). Patienter med
svarbehandlad (refraktir) isolerad angina behover symtomlindring, men prognosen ir inte lika
dalig som for patienter med svar hjirtsvikt i NYHA IIB/IV. Dessa patienter bor erbjudas
kontakt med en specialiserad palliativ enhet. Patienter med refraktir angina kan vara aktuella for
TENS-behandling, EECP (extern pumpbehandling) eller SCS (Spinal Cord Stimulator) alternativt
ESES (Epidural Spinal Electrical Stimulation — ryggmargsstimulering) for att om méjligt lindra
symtomen. Aven dessa behandlingar giller speciella patientgrupper som linge skots i
specialistvarden. For patienter med angina pectoris édr det vardefullt med bedomning och rad frin
en fysioterapeut, till exempel om energibesparande forflyttningar och andningsinstruktioner.

Om man 1 samrad med patienten och de nirstaende beslutat att avsta fran dterupplivningsférsok i
hindelse av férsimring behover patienter med svér ischemisk hjirtsjukdom inte hjirtévervakning
eller 6vervakning pa en avdelning for hjirtintensivvard. Det symtomlindrande behovet bor da
styra valet av vardenhet.

15.2.3 Narstaende till patienter med hjartsvikt

Att vara nirstiende till patienter med svar kronisk hjartsvikt r att f6lja med i det vaxlande livshot
som dessa patienter upplever. Det dr som att vara medpassagerare i den ”berg-och-dalbana” som
ar patientens sjukdomsprocess, med belastande ansvar for att underlitta vid férsimring och
stodja vid forbittring [376]. En litteratursammanstillning visar att nirstiende som vardar den
sjuka hemma lider av angest och isolering. De beskriver det som positivt att leva nira patienten
men ocksa att de har stort behov av eget stéd fran vardpersonal [377, 378]. Det finns endast ett
fatal interventionsstudier som fokuserar pa hur man pa bista sitt stédjer ndrstdende till
hjartsviktspatienter i livets slutskede [379].

15.3 Kroniskt obstruktiv lungsjukdom, KOL

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

e Virdteamen bor gemensamt férbereda férsimringshindelser genom firdiga
likemedelsordinationer och maijlighet till direktinldggning pa vardavdelning utan att ga via
en akutmottagning

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

e FEitt specialiserat palliativt team kan i sent sjukdomsskede kopplas in i de fall symtombilden
blir mer komplex, till exempel nir patienten visar tecken som tyder pa respiratorisk svikt
och hemsyrgasbehandling behévs, eller symtomen dr svara att lindra

KOL i framskridet stadium, med eller utan respiratorisk svikt, begransar successivt det dagliga
livet genom andndd vid allt mindre anstringning [380]. Med andnéden kommer ocksa dngest
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som kan leda till isolering, inaktivitet, relationsproblem under lang tid. Svarare exacerbationer
Okar risken och ridslan for att d6 [381].

Pa individniva kan forloppet vara svart att forutse. Nagra patienter har ett lingsamt, jimnt
forsimringsférlopp medan andra pendlar och férsimras ojamnt mellan exacerbationerna.
Prognosen dr dirfor svarférutsigbar, sa samtal om vardinnehallet och patienternas 6nskan bor
toras tidigt och vid upprepade tillfillen. Vardplanen behover fortldpande omprévas och
uppdateras. For patienter med KOL i slutstadiet kan behoven av palliativa vardinsatser likna de
som férekommer vid till exempel lungcancer.

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

e en allt mer uttalad och irreversibel lungfunktionsnedsittning

e stigande koldioxidvirde (analys av blodgas tagen i vila)

o kakexi

e sckundir hjirtsvikt

e vilotakykardi

e tilltagande andfaddhet och trétthet redan vid mycket litt anstringning

e of6rmaga att ta sig utanfor bostaden

e depression

e tidig morgonangest.

Palliativ vard ger battre symtomkontroll och livskvalitet och bor initieras nir sjukdomen paverkar
vardagen patagligt, efter tita exacerbationer och vid svar andnéd och angest [382].

Inhalationsbehandling och fysioterapeutiska insatser for att f6rbittra andning och
slemmobilisering ska fortga livet ut 1 anpassade former som stabiliserande och symtomlindrande
behandling. Med férebyggande och tidig intervention vid exacerbationer gar det att minska risken
for plagsamma symtom och sjukhusvard [383]. Antibiotikabehandling i hemsjukvird kan med
fordel forberedas sa att inhalationsbehandling och antibiotika i tablettform ges sé tidigt 1
forloppet som mojligt, enligt den férberedda ordinationen. Rekommenderad standardbehandling
ar amoxicillin eller doxycyklin [384], men om det inte fungerar kan antibiotikabehandlingen i
hemmet genomfdras med likemedel f6r intravendst bruk, t.ex. ceftriaxon som ges som injektion
en gang per dygn.

Hypoxi och hoga koldioxidvirden i tidigt palliativt skede kan motivera hemsyrgasbehandling
[384], Syrgasbehandling i hemmet maste foljas upp.

Stress dr ett vanligt problem f6r patienter med KOL. Hjdlpmedel och en god andningsteknik dr
viktiga fOr att lindra besviren, vilket motiverar nira samrad med arbetsterapeut och fysioterapeut.
Informerande samtal har god effekt som stéd till KOL-patienternas psykologiska copingstrategier
[385].

Symtomlindring ges enligt generella rekommendationer f6r KOL. En fysioterapeut bér medverka
tor optimerad inhalationsteknik och omvirdnadsaspekter bor planeras med fokus pa lugnt tempo
och fortlépande dialog med patienten under alla vardagliga moment. Fokus bor vara pa att
patienten ska komma upp ur singen eller stolen flera ganger varje dygn, med eller utan hjilp.
Frisk luft och handflikt lindrar andnéd [386]. I palliativ vard har bronkdilaterande inhalationer
ibland dalig effekt pa grund av att patienten inte orkar genomféra behandlingen. Da kan
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terbutalin provas i form av subkutan injektion. Opioider sisom morfin i tablett eller
injektionsform blir i allminhet aktuella. Se dven avsnitt 16.1 Andndéd.

15.4 Neurologiska sjukdomar

Behovet av palliativ vard f6r patienter med neurologiska sjukdomar har inte uppmarksammats i
samma utstrickning som for patienter med andra sjukdomar, frimst cancer. I dag har de flesta
neurologiska patienter inte tillgang till palliativ vard som ar skraddarsydd for deras specifika
behov [387], men dessa sirskilda behov har borjat uppmirksammas. For att lyfta fram det som
sarskiljer de neurologiska sjukdomarna har de neurologiska tillstainden delats in i tvé olika
huvudtyper beroende pa sjukdomsférlopp, namligen progredierande neurologiska sjukdomar och
stroke.

Patienter med hégmaligna gliom och patienter med cerebrala metastaser har oftast snabb
sjukdomsprogtress, kort foérvintad livslingd och massiv symtombild 1 livets slutskede, och de
behover dirmed ofta hela det palliativa teamets kompetens — ibland nastan direkt efter
diagnostillfillet. Patienten kan fa fokalneurologiska bortfall och kognitiv paverkan, sekundart till
tumorens lokalisation, och i slutskedet dr det vanligt med generell hjarnpaverkan med dysfagi,
dasighet, huvudvirk, kramper, agitation, delirium och rosslingar [388]. Se vidare nationellt
vardprogram for CNS-tumorer.

15.4.1 Progredierande neurologiska sjukdomar

e Manga patienter far tidigt kommunikationssvarigheter och kognitiv paverkan. Det ér viktigt
att tidigt i forloppet ha en dialog om prognos, planering och patientens 6nskemal.

¢ Andning och nutrition paverkas ofta, och andningshjilpmedel och nutritionshjilpmedel
(PEG) bor ocksa diskuteras tidigt 1 forloppet med patienten.
e Depression ar ett vanligt symtom som ska uppmirksammas.

15.4.1.1 Specifika aspekter pa valbefinnande

Patienter med kroniska neurologiska sjukdomar drabbas av svira férluster av formagor sasom att
g4, anvinda hinder och armar, kommunicera och svilja. Ibland drabbas dven kognitionen. Detta
leder till successiva inskrinkningar av livsforingen. Forlusterna av bade férmagor och delaktighet
leder ofta till upprepade kriser. Patienterna behover professionellt stéd under hela férloppet, och
vardkedjan bor skriddarsys fran diagnostillfillet och fram tills déden intriffar. Turner-Stokes et
al [389] foreslar samarbete mellan neurologi, rehabiliteringsmedicin och palliativ vard. Det édr
viktigt att utreda kommunikation och ADL f6r att tidigt kunna sitta in stédjande insatser. Med
ritt anpassning, hjalpmedel och personligt stod kan patienten ofta kommunicera och utféra vissa
vardagliga aktiviteter trots omfattande funktionsnedsittningar.

Den tilltagande forlusten av autonomi och det 6kade behovet av hjilp med ADL kan ge
patienten en kinsla av att sakna eget virde och av att bara vara en belastning f6r de nirstdende.
Hopploshetskinslor dr vanliga, och bade suicidtankar och suicid dr Overrepresenterade bland
patienter med kroniska neurologiska sjukdomar sisom ALS, MS och Parkinsons sjukdom. Lewis
et al. [390] har identifierat tre nyckelfaktorer f6r suicidrisk: kdnsla av hopploshet, depression och
social isolering. Depression dr vanligt forekommande hos patienter med neurologisk sjukdom.
En del patienter drabbas av forvirring som kan vara mycket svarbehandlad.
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Manga far kommunikationssvarigheter, med eller utan kognitiv paverkan, sa eventuella framtida
vardbegransningar ska helst diskuteras med patienten relativt tidigt i férloppet, nir hen
fortfarande dr kapabel att ta till sig information och férmedla sina tankar och 6nskemal. Samtidigt
kan patienten vara i akut kris pa grund av diagnosbeskedet. Det édr en avvigning hur man bist
balanserar delaktighet med respekt f6r patientens kinslor och férmaga att delta.

I sjukdomens senare skede kan det vara mycket svart att bedéma patientens symtom, till exempel
smarta eller angest, och dirmed svirt att utvirdera effekten av den palliativa behandlingen [391].
Detta stiller storre krav pa vardgivarens och de nirstaendes férmaéga att tolka signaler.

Vissa patienter med till exempel Huntingtons sjukdom eller ALS med frontallobsdemens far
beteendestorningar som innebdr apati, social isolering och nedsatt exekutiv funktionsférmaga.
Dessa beteendeforindringar kan vara utomordentligt svara att hantera for bade narstiende och
vardgivare.

En del patienter med sviljningssvarigheter kan drabbas av upprepade kvivningstillbud, vanligen
efter att ha svalt fel. Ut6ver upprepade bedémningar och behandlingsrad fran en logoped kan
sleml6sande och salivminskande behandlingar ibland ge viss lindring. Aterkommande
aspirationer ar vanliga och lunginflammation ér en frekvent dodsorsak. I moéjligaste man bér man
fortsitta att ge patienterna smakportioner f6r bade lustens och munslemhinnans skull. Noggrann
munvard dr minst lika viktig for de patienter som inte lingre forsorjer sig via munnen som for
Ovriga patienter [392].

En del patienter drabbas av svar och plagsam forstoppning som ibland kan leda till att man
anldgger en stomi.

Manga patienter drabbas av svirbehandlad smirta av multifaktoriell orsak. Spasticitet kan ocksa
vara smirtsam och fOorsvara den vardagliga skotseln. Spasticitet kan behandlas med likemedel,
girna i kombination med rérelsebehandling och rad fran en fysioterapeut.

Andningssvikt med koldioxidretention i livets slutskede dr den vanligaste dodsorsaken f6r
patienter med neuromuskulir paverkan.

15.4.1.2 Indikation for PEG

Indikationen f6r PEG insittning dr att oralt intag inte fungerar pa grund av sviljningssvarigheter
av olika grad. Svaljningsvarigheter ar vanligt férekommande hos patienter med kroniska
neurologiska sjukdomar. Tidiga diskussioner ér viktiga fOr att patienten tillsammans med likaren
ska kunna ta stillning till eventuella framtida vardbegrinsningar inklusive nutritionsstéd och
perkutan gastrostomi (PEG). Adekvat nutrition bér, om patienten 6nskar det, sikras innan
patienten nar slutskedet av sjukdomen. For vissa ricker det med konsistensanpassad kost och
niringsdrycker, medan andra beh6éver PEG eller motsvarande. Eventuell PEG-insittning bor
diskuteras relativt tidigt i férloppet om patienten bedéms vara tillginglig f6r denna diskussion.
Patienten behdver vara sGvbar for att klara inliggning av PEG. Inligening av PEG pa patienter
med neurologisk sjukdom utan intubering innebir en oacceptabelt stor risk for
aspirationskomplikationer. Det dr den medicinska bedémningen som avgor indikationen. Genom
tidig insdttning kan den livskvalitetshéjande och fysiologiska nyttan maximeras, samtidigt som
riskerna med ingreppet minskar. I samband med PEG-insittning bor man ocksa diskutera hur
och nir en nutritionsbehandling ska avslutas 1 ett senare palliativt skede.
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15.4.1.3 Narstdendeperspektiv

Nirstaende till patienter med progredierande neurologisk sjukdom ar utsatta och behover stod
eftersom de tvingas bevittna svira symtom (inklusive nedstimdhet/depression eller
personlighetsforandring) hos den drabbade, utan att kunna paverka férloppet. Om patienten blir
kognitivt eller kommunikativt paverkad tvingas de ofta fora sin nirstiendes talan och kanske bli
god man eller f6rmyndare, férutom de vardande insatser som de utfor. Dessutom kan
pafrestningarna paga i flera ar eftersom manga patienter numera lever linge med sin sjukdom.

15.4.1.4 Motorneuronsjukdomar

Vid motorneuronsjukdomar drabbas framfér allt motorneuronen, vilket ger tilltagande
muskelsvaghet. Den vanligaste dr amyotrofisk lateral skleros (ALS). Medel6verlevnaden vid ALS
ar tre ar efter debut av symtom. Det finns ocksd motorneuronsjukdomar med langsammare
progress. Gemensamt for dem ar att patienten utvecklar andningssvikt pa grund av tilltagande
svaghet 1 andningsmuskulaturen. Méanga patienter far mojlighet att préva icke-invasiv ventilator
(NIV) nir andningssvikten blir symptomgivande. I Sverige dr det relativt ovanligt med invasiv
ventilator (respiratorbehandling) vid motorneuronsjukdom. Manga patienter far ocksa
svaljningssvarigheter och kan ha nytta av PEG [393]. Samtal och beslut kring PEG ir ofta
komplexa. Generellt kan man sdga att patienter med ALS med tidiga svara bulbira symtom kan
ha mycket god nytta av en PEG dir livskvaliteten patagligt forbéttras. Andra patienter har
foretradesvis mer perifera neurologiska bortfall och sviljningssvarigheterna dyker upp sent i
sjukdomsforloppet. PEG kan da vara vanskligt att sitta in och nyttan ar betydligt mer tveksam
for patienten. Patienter med motorneuronsjukdom bor skétas 1 ndra samverkan mellan neurolog
och palliativ specialistkompetens, och girna i kontakt med ett multidisciplinirt palliativt team
som har erfarenhet av denna sjukdomsgrupp. Kontakten bor etableras tidigt 1 sjukdomsférloppet,
eftersom manga patienter senare far svart att redogora for sina 6nskemal. Hur tidigt 1 forloppet
detta dr limpligt maste bedomas fran person till person Manga vill vardas i hemmet tills de dor,
och dirfor behovs tidigt en plan f6r att avveckla nutritionsstdd och andningsstéd i sen palliativ
fas. Det ar lika viktigt som att erbjuda och sitta in stod for nutrition och andning.

Manga patienter med motorneuronsjukdomar dr férlamade i bade armar och ben och har uttalade
muskelatrofier. En del patienter har problem med muskelkramper och spasticitet, vilket kan bli
mycket smartsamt och kriver behandling. Manga har vidare tal- och sviljningssvarigheter, delvis
beroende pa svaghet i mun- och svalgmuskulatur, men dven som en del av andningsproblemet.
Det kan finnas risk for aspiration av maginnehall och dirmed utveckling av lunginflammation.
Patienterna kan da fa en uttalad andningspaverkan. Annars brukar andningspaverkan 6ka
lingsamt och inte bli akut, f6rutom i samband med en slempropp. Manga patienter som sedan
tidigare har NIV vill fortsitta anvinda den. Patienter med spinal start (i extremiteter) anvander
ocksa girna NIV, men f6r bulbira patienter (svaghet runt mun och svalg) kan NIV vara sviart att
anvinda eftersom masken licker mycket runt den férsvagade munnen. Det dr heller inte ovanligt
att patienten inte vill anvanda sin NIV dven om den underlittar andningen.

Patienten kan ha problem med slemproduktion, oro och angest, och da behovs lindring med
opioider, sedativa och antikolinergika [394, 395]. Slemproblemet kan lindras effektivt med sd
kallad hostmaskin, vilket i sin tur minskar angesten av kvivningskinslan som uppstar pga.
slemsamling 1 luftréren. Det kan vara gynnsamt att anvinda den flera ginger om dagen, dven 1
férebyggande syfte. Om patienten har smirta och andnéd, men inte slemproblem, ges morfin.
Vid mer uttalad oro och dngest kan man prova bensodiazepiner eller neuroleptika. Ofta ar
patienten tydligt paverkad och trétt av koldioxidretentionen, och glider in i ett komat6st tillstand.
I de flesta fall dor patienterna lugnt och stilla [394].
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15.4.1.5 Muskelsjukdomar

Vid muskelsjukdomar dr det funktionen 1 sjilva muskeln som avtar. Det finns manga érftliga
muskelsjukdomar som gor att patienterna dor 1 barnaaren, men i och med ett bittre
ombhindertagande kan nu vissa grupper leva upp till vuxen alder. Ett exempel 4r Duchennes
muskeldystrofi som ar kénsbundet recessiv. Manga av dessa sjukdomar paverkar ocksa andra
organsystem inklusive hjartmuskulatur och hjirnan (kognition). Icke érftliga muskelsjukdomar ér
delvis behandlingsbara och en liten andel patienter utvecklar svir andningssvikt.

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

15.4.1.6 Parkinsons sjukdom och atypisk parkinsonism

Parkinsons sjukdom (PD) dr den nist vanligaste neurodegenerativa sjukdomen efter Alzheimers
sjukdom. Patienter med PD har 6kad férekomst av sjalvmordstankar medan suicidférekomsten
inte ar 0kad, mojligen pa grund av att patienterna inte formar bega sjalvmord pa grund av nedsatt
psykomotorisk funktion och/eller apati [396].

En stor andel av patienterna med PD utvecklar kognitiva nedsittningar inklusive demens [397].
Eventuella vardbegrinsningar maste diskuteras nir patienten fortfarande ar kapabel att ta till sig
information och férmedla sina tankar och 6nskemal. Avancerade behandlingar sisom duodopa
och Deep Brain Stimulation (DBS) kan sittas in vid behandlingssvikt, men bér undvikas om
patienten ér i slutfasen. Manga patienter far svart att svilja i livets slutskede, vilket paverkar bade
nutrition och medicinering. PD-patientens vanligaste dodsorsak ir aspirationspneumoni [398,

399].

Den palliativa fasen av PD kan paga i 2 dr och kdnnetecknas frimst av minskat svar pa den
dopaminerga behandlingen och av kognitiv férsimring. Patienterna drabbas ofta av visuella
hallucinationer, aterkommande fall, demens och tilltagande beroende av hjilp med ADL.
Patienterna fluktuerar i sin motorik, svarar simre pa behandlingen och ar samtidigt kansligare for
biverkningar [399]. Det dr viktigt att fOrsiktigt trappa ner den dopaminerga behandlingen utan att
tvirt avsluta den, vilket kan medféra svara utsittningssymtom. Om patienten inte kan svilja kan
man 6verviaga dopaminerga plaster eller i undantagsfall sond. Terminala pligsamma och
svarbehandlade symtom ir svar tremor, svar bradykinesi och agiterad forvirring med eller utan
hallucinationer.

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

15.4.1.7 Multipel skleros (MS)

MS i framskridet stadium medfor svara fysiska och psykiska symtom [400]. Den kognitiva
formagan forsimras i ndgon grad hos cirka halften av alla personer med MS, men en mindre
andel kan behova en foretridare. Detta behov bor tillgodoses innan patienten férlorar formagan
att sjilv fatta och kommunicera beslut [401].
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Personer med MS har i sent sjukdomsskede ofta symtom sdasom fatigue, smarta, svar spasticitet
och depression. Dysfagi och dysartri dr ocksa vanligt forekommande.

Spasticitet kan fa svira foljder sisom nersatt rorlighet, smarta, kontrakturer, blas- och
tarmdysfunktion och trycksar [401]. Flexionskramper kan vara extremt smértsamma. Det behovs
aktiv behandling med bade fysikaliska atgirder och likemedel for att forhindra fibrotiska muskler,
kontrakta leder, svar smirta och dekubitussar [401].

Manga patienter upplever en fordndrad ytlig kidnsel snarare 4n en forlorad kinsel. Andra beskriver
dysestesi (obehag vid beroring) eller restless legs [401]. I olika sammanstillningar anges ocksa att
30—-80 procent lider av smirta. Svar smirta vid MS anses vara en av de svaraste utmaningarna att
komma till ritta med. Den ir oftast lokaliserad till ftter och ben, och kriver noggrann analys
och en behandlingsplan. Utredningen maste utesluta andra orsaker till smiértan sisom
forindringar i skelettet, besvir fran buken, urinvigsinfektion, blasstenar och
baklofenpumpdysfunktion. Fysioterapi minskar risken f6r kontrakturer. Baklofen via munnen
och intratekalt reducerar spasticiteten. Injektion av botulinumtoxin i adduktorerna kan minska
ombheten i deras muskelfisten, medan injektion i iliopsoas-musklerna kan eliminera eller lindra de
smartsamma flexionskramperna. Analgetika har néstan aldrig nagon effekt pa neurogen smiirta.
Gabapentin eller amitryptilin 1 forsta hand och pregabalin 1 andra hand ger ibland viss lindring.

Diazepam till natten minskar spasticiteten samtidigt som det ger viss ro till patienten och
underlittar insomnandet.

En del patienter med progressiv MS och hjirnstamsdysfunktion har svart att svilja. Vid mer
uttalade svarigheter bor PEG 6vervigas. Nasogastrisk sond kan vara en kortsiktig 16sning i
vintan pa PEG [401].

For patienter med sviljningssvarigheter (bade vid MS och Parkinsons sjukdom) kan behov av
sond ofta ett etiskt dilemma uppsta for att administrera likemedel och niring. Manga av dessa
patienter vardas pa olika virdboenden dir primirvardens likare dr ansvariga. Hir behovs ocksa
nirvaro av neurologisk kompetens i dessa fragor.

15.4.2 Stroke och forvarvad hjarnskada

e Vid stroke och andra hjirnskador ir det ofta omdjligt att tidigt bedéma prognosen.
e Mailen for varden behover dirfoér ofta omprévas med tiden.
e En hog vardniva i akutskedet dr ofta motiverad tills en prognostisk beddmning kan géras.

Stroke dr samlingsnamnet pa cerebral infarkt (CI), som star for 85 procent av fallen, cerebrala
blédningar (intracerebral blédning, ICH) med 10 procent, och subaraknoidal blédning (SAH)
med 5 procent av fallen. Cirka 25 000 fall av stroke intriffar varje ar i Sverige. Mediandldern ar 75
ar. Enligt Riks-strokes arsrapport 2018 avled 17 procent inom 3 manader efter insjuknandet.

Virden av patienter med akuta svara hjirnskador kinnetecknas av komplexa och ibland
omfattande insatser men ocksa av att man kontinuerligt behéver omprova malen med virden och
fatta nya, ofta svara, beslut. Det dr mycket svart att tidigt uppskatta prognosen, pa bade kort och
lang sikt, f6r bade 6verlevnad och férvintat kvarstiende funktionshinder [402]. Patienterna har
ofta varierande grad av medvetandesinkning och begransad f6rmaga att kommunicera, vilket
innebdr att de sillan kan utrycka egna preferenser eller delta aktivt i beslutsfattandet. Malen f6r
varden i varje given stund maste forankras hos de nirstiende pa ett pedagogiskt och empatiskt
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sitt. Ibland kan perspektivskiftet vara mycket dramatiskt, till exempel nir man har beslutat om
vardavveckling for en patient som plotsligt vaknar till efter en vecka utan vitsketillforsel.

Det mest akuta strokeskedet gar mycket snabbt. Akut strokevard innefattar bland annat
stabilisering av cirkulation och syrgasmaittnad, och 1 vissa fall neurokirurgiska ingrepp, och syftet
ar att minimera hjirnskadan om patienten 6verlever. Hjarnvard ska ges sa linge patienten inte ir
doende, oavsett ett eventuellt beslut om ”ej HLR”. Ett for tidigt beslut om att begrinsa den
livsuppehallande behandlingen kan leda till simre prognos och 6kad dodlighet, en sa kallad
sjalvuppfyllande profetia; risken med for tidiga beslut ér sirskilt stor for patienterna med
intracerebrala blédningar [403]. Nir det finns 6verhdngande risk f6r vegetativa eller nérbeslidktade
tillstand bér man vinta med beslut om vardaveckling tills de nérstaende har hunnit fa stéd och
kunskap om situationen, och dirigenom fatt en realistisk bild av patientens framtidsutsikter.
Under denna period bor vird pa en intensivvardsenhet 6vervigas fOr att optimera
forutsittningarna for en god 6verlevnad. Det dr ocksa viktigt att behandla faktorer som kan gora
det svart att bedoma prognosen i det akuta skedet.

Detta dr exempel pa sidana faktorer:

e Hjirnskadan utvecklas och hjirnan svullnar under de forsta 4-5 dagarna efter en akut
stroke eller hjirnskada. Svullnaden édr 6vergdende.

e Komplikationer saisom infektion och feber, urinvagsinfektion och pneumoni till f6ljd av
aspiration dr vanligt.

e Bristande nutrition eller bristande hydrering dr vanligt eftersom dessa patienter ofta ar svara
att nutriera och beslut om f6rsorjning kan behéva vianta pga. oklar prognos.

e Hog dlder och samsjuklighet kan ockséd gora att det tar tid att bedéma prognosen (allt gar
lingsammare).

Patienter som Gverlever det akuta skedet gar 6ver i en kronisk aterhdmtningsfas. Manga har da en
nedsatt kognitiv f6rmdga och/eller begrinsad forméga till kommunikation. Graden av insikt i den
uppkomna situationen kan variera beroende bland annat pa hjirnskadans lokalisation. Manga har
svart att svilja, men beslutet om att sitta in PEG eller inte ir besvirligt eftersom manga samtidigt
har talsvarigheter och dirmed inte kan samtycka till virden. Aven hir ir det viktigt att ge tid till
besluten. Nasogastrisk sond ir da ett gott alternativ som tillgodoser nutrition utan att utsitta
patienterna foér ett PEG-ingrepp som i manga fall ir on6digt. Nagra fa patienter kan ha ytterst
stora nedsittningar av medvetande och/eller kroppslig funktion med till exempel vegetativa
tillstand respektive “locked in syndrome”.

For de nirstiende kan den ursprungliga kinslan av kaos 6verga i en pligsam, utmattande vintan
och ovisshet.

Patienter med en allvarlig stroke i postakut och kronisk fas vardas pa ungefir samma sitt som
patienter i slutskedet av en svar hjirnskada av annan genes, och patienter med kronisk
neurologisk sjukdom eller demens. Det dr viktigt att erbjuda patienten adekvat palliativ vard och
att ta stillning till och dokumentera eventuella vardbegrinsningar nir det giller livsuppehéllande
atgirder — inte bara HLR utan dven vitska och nutrition, samt komplikationsférebyggande
atgirder sisom trombosprofylax och behandling av livshotande komplikationer sisom
lunginflammation.

Det finns dock en visentlig skillnad mellan varden av patienter i slutskedet av en progredierande
sjukdom och varden av patienter med en allvarlig stroke eller hjarnskada, nimligen att malen med
strokepatientens vard kan behéva omprévas. For det forsta har 1 princip alla patienter med
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hjarnskador en viss forbittringspotential under ling tid, och utfallet kan i ndgra fall bli mycket
bittre 4n vad som ursprungligen prognostiserats. For det andra kan patientens vakenhet,
kognition och kommunikationsférmaga forbattras, sd att patienten sa smaningom kan vara
delaktig 1 beslut om vardniva och vardbegrinsningar.

15.4.3 D6endefasen hos patienter som avlider som direkt foljd av den
akuta hjarnskadan

Strokepatienter med sviljsvarigheter kan tidigt i déendefasen ha uttalat rosslig andning, men
munvard och likemedel kan underlitta. Hos medvetandesinkta patienter kan okat
sympatikuspaslag med starka vegetativa reaktioner vara tecken pa smarta, till exempel puls- och
blodtrycksstegring, 6kad andningsfrekvens, okat tarflode eller vidgade pupiller. I sidana fall bor
man prova analgetika for att forebygga vegetativ hyperaktivitet. Intrakraniell tryckstegring kan
ibland ge kraftig huvudvirk och epileptiska krampanfall {6ljt av en lang postiktal fas med
oregelbunden andning, djup hypoxi och sinkt medvetandegrad med oro. Tillstindet 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
sistndamnda dven ger ett krampskydd. I stillet for intermittenta injektioner bor kontinuerlig
infusion Overvigas [404, 405].

15.5 Tumorsjukdomar

e Cancersjukdomar dr en heterogen grupp av sjukdomar med stor spridning vad giller
prognos och behandling.

e Onkologiska vardgivare bor ha god kompetens i palliativ medicin.

e Patienter med cancer bor f6ljas med regelbunden symtomskattning. Det bor finnas rutiner
for att identifiera cancerpatienter som bedéms ha nytta av tidig kontakt med eller
bedémning av specialiserat palliativ team.

e Patienter med cancer bor fa méjlighet att tidigt erhélla bedémning av en enhet med
specialiserad palliativ kompetens.

e Ett 6kat samarbete mellan onkologiska behandlingsenheter och enheter med kompetens i
palliativ medicin bor utvecklas.

e Deltagande av palliativmedicinsk kompetens vid multidisciplindra onkologiska konferenser
ar onskvird

15.5.1 Aktuell utveckling inom onkologi som paverkar palliativ vard

Forskningen och utvecklingen inom onkologi har gjort stora framsteg och det finns flera nya
behandlingsmaijligheter vid olika cancersjukdomar. Som del i den nationella cancerstrategin finns
nu ocksa processer och rutiner for primérutredning av cancersjukdomar (standardiserade
vardférlopp). Behandlingsrekommendationer i bade kurativt och palliativt syfte tas numera i stor
utstrickning fram pa multidisciplinira konferenser (MDK). I dessa konferenser vill man ha
regelbunden medverkan av specialister med kompetens inom palliativ medicin [406] men f6r de
flesta cancerdiagnoser dr detta inte rutin annu.
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Antalet patienter som diagnostiseras med en ny cancer (incidens) och de som lever med en
cancersjukdom (prevalens) 6kar stadigt [407]. Cancersjukdomar dr fortfarande bland de vanligaste
dodsorsakerna 1 Sverige [177].

Utvecklingen inom en rad omraden sasom kirurgi, antitumoral behandling med likemedel och
stralning har lett till f6rldingd 6verlevnad dven for patienter med metastaserad sjukdom och delvis
mycket avancerad tum6rborda, som tidigare forvintades ha kort 6verlevnad [408]. Oftast erbjuds
patienten en kombination av olika behandlingar i en multidisciplinir approach 6ver lingre tid [409].

Cancersjukdomar dr i dag en heterogen grupp av sjukdomar med stor variation i prognos och
behandlingsalternativ. Metastaserad cancersjukdom ir heller ingen enhetlig diagnos. Onkologer
behover 1 stérre utstrickning kommunicera det férvintade vardforloppet och mojligheterna att
fortsitta en aktiv antitumoral behandling, men dven eventuella begransningar i livsuppehéllande
behandling utifrin patientens behandlingssituation Sjukvarden har ett stort ansvar for att
informera och ge stdd i valen, eftersom patienten och de nirstiende som regel inte har kunskap
nog for att bedéma vinster och eventuella problem med de féreslagna behandlingarna. Med detta
stod minskar risken for att 6verbehandla patienter, ge realistiska férvintningar pa erbjuden vard
och mojliggora att patienten kan gora aktiva val 1 behandlingsbesluten. For de flesta
cancersjukdomar kan det definieras flera skeden som inbjuder till dialog avseende den fortsatta
behandlingens mal och inriktning (i engelsksprakiga linder fortydligas samtalets intention oftast
med “’goals of care”): nir sjukdomen bed6éms vara obotlig, nir progress eller toxicitet leder till att
man omprovar valet av onkologisk behandling, nir patienten inte lingre bedéms ha nytta av aktiv
antitumoral behandling och nir patienten bedéms nirma sig livets slutskede.

Detta vardprogram fokuserar pa allmidnna principer for palliativ behandling av tumérsjukdomar.
De olika cancervardsprogrammen beskriver sjukdomsspecifika symtom som férekommer i
palliativ behandlingsfas, med forslag pa limpliga dtgirder. Ett nytt nationellt vairdprogram om
Akut onkologi beskriver orsaker och potentiella sitt att behandla komplikationer som kan drabba
patienter under onkologisk behandling. Aven nationella virdprogrammet fér Cancerrehabilitering
ger virdefull handledning i symtomlindring.

Funktionsstatus, nu ofta uttryckt i WHO PS/ECOG-skala, behandlingsrespons och begrinsande
biverkningar av antitumoral behandling har visat sig vara viktiga prognostiska faktor att ta hinsyn
till i valet av fortsatt behandlingsstrategi. Initialt dr det darfor oftast oklart om patienten kan
erbjudas potentiellt kurativa behandlingsstrategier eller inte [410]. Aven samsjuklighet, till
exempel hjirt- och lungsjukdom, begrinsar ofta méjligheterna till fortsatt intensiv onkologisk

behandling [409].

Tabell 3. ECOG, Eastern Cooperative Oncology Group Performance status/WHO Performance
status.

0 | Aktiv, klarar dagliga aktiviteter utan inskrankning

1 | Aktiv utan vilobehov men avstar fran tyngre kroppslig belastning

2 | Skoter sig sjalv utan hjalp, kan inte arbeta, uppegéende mer dn 50 % av vaken tid

3 | Begransad egenvard mojligt, vilar i séang eller stol mer 4n 50 % av vaken tid

4 | Behdver hjalp med sin ADL, bunden till séng eller vilostol

5 | Avliden
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15.5.2 Integration av onkologisk och palliativ vard

Regelbunden standardiserad symtomskattning har visat sig vara till fordel for patienter under
onkologisk behandling, bland annat férbattras livskvalitet och 6verlevnad [411, 412]. En ny studie
med data fran Svenska palliativregistret visar ocksa rent allmant att cancerpatienter som avlider
inom slutenvard behéver bittre vard [413].

Onkologiska foretridare, nationellt och internationellt, har under de senaste aren arbetat f6r en
sammanhingande, integrerad vard fran diagnos till 6verlevnad alternativt livets slutskede [4006,
414, 415]. Nya definitioner féreslas for patientgrupper med lang forvintad 6verlevnad utan
formell kurativ behandlingsintention [416]. Foretridare f6r onkologi efterlyser ocksa 6kad
palliativ kompetens hos onkologiska vardgivare samt en Gversyn av organisationen for att mota
patienternas behov.

Uppfoljning 1 allmén eller specialiserad palliativ vard évervags oftast inte forran man bedémer att
aktiv antitumoral behandling inte lingre dr mojlig. Ett antal nya studier belyser integration av
onkologiska och palliativa vardinsatser tidigare i vardforloppet. Utfall i tidigare utvirderingar har
ocksa presenterat fordelar med en integrativ klinisk approach [417-420]. Studierna beskriver att
patienterna far 6kad livskvalitet, minskad symtomborda och 6kad méjlighet for patienter att
forsta sin prognos. Den palliativa varden kan ocksa stodja patienterna i att kommunicera sina
onskemal om vard i livets slutskede. Det dr dock fortfarande osikert huruvida arbetssittet Okar
den totala 6verlevnaden, och om alla symtom kan paverkas i ett tidigt skede. Typen av
vardinrattning som erbjod palliativ vard verkade inte paverka utfallet. Studierna var dock inte helt
konklusiva och studieuppliggen heterogena [421], sa det beh6vs storre randomiserade studier f6r
att bekrifta tidiga data om framfor allt 6verlevnadsvinst.

Enstaka studier har dven visat att tidig anslutning till palliativ vard 6kar vardpersonalens [422]
och de nirstiendes vilmadende [423].

Enheter med kompetens 1 palliativ medicin och onkologiska behandlingsenheter beh6ver
samarbeta pa nya sitt, och foljande férslag kan gynna detta samarbete: Bygg infrastruktur f6r
palliativ vard (till exempel 6ppenvardsmottagning och konsultteam till slutenvard och
hemsjukvird). Kontaktsjukskoterskan dr en betydelsefull link i samarbete for patienter i tidig
sjukdomsfas.

e Ge mojlighet att tidigt erbjuda patienter kontakt med specialiserat palliativt team nar det
behovs, daven medan aktiv livsforlingande onkologisk behandling fortfarande pagar.

e Skapa system f6r kommunikation, samarbete och koordination mellan palliativ vard och
onkologi.

e Ha regelbundna multidisciplinira diskussioner om gemensamma patienter.

e Gor regelbunden symtomscreening i onkologisk verksamhet. Det bor finnas rutiner for att
identifiera cancerpatienter som bedéms ha nytta av tidig kontakt med eller bedémning av
en enhet med kompetens 1 palliativ medicin.

Detta dr exempelvis limpligt f6r patienter med
e otillricklig symtomkontroll trots insatta atgirder (VAS> 3)
e komplexa symtom eller snabb sjukdomsprogress med férvintade komplexa symtom.
e andra sirskilda omstindigheter sisom komplexa psykosociala behov.
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15.5.3 Onkogenetisk utredning

Vid spridd cancersjukdom kan fraigan komma upp fran savil patient som anhoriga om
tumorsjukdomen ifriga kan ha en arftligt bakomliggande orsak. I forsta hand rekommenderas att
patienter eller anhoriga sjalva vinder sig till den cancergenetiska mottagningen for egen
information. Om fragan lyfts och det ar en kort foérvintad tid kvar i livet kan man for att
underlitta en framtida cancergenetisk utredning banka (spara blodprov i blodbank) ett blodprov
for genetisk analys. Detta gors enklast med ett blodprov pa 5-10ml i ett EDTA-r6r med lila kork,
det behover inte centrifugeras eller frysas. Remiss stills till klinisk genetik f6r bankning av DNA.

15.6 Skora aldre

I Skora patienter med svira symtom ska identifieras inom alla vardnivaer for god palliativ vard.

Skorhet betyder en minskad anpassningsformaga vid fysiska, psykiska och sociala pafrestningar
av dldre [424]. WHO-definitionen fran 2016 lyder: en progredierande dldersrelaterad forsimring
av olika kroppsfunktioner som resulterar i minskade reserver och som leder till stor sarbarhet vid
olika pafrestningar och didrmed Gkar risken for olika typer av negativa hilsoutfall” dir dessa kan
vara exempelvis fallrisk, 6kat beroende, sjukhusvard eller behov av viardboende. Det ér
torknippat med risk for fall (muskelsvaghet), 6kat beroende av andra, vard pa sjukhus eller pa
vardboende och risk f6r snar dod [425]. Manga patienter har depression, smirta, nedsatt
kognition och lag livskvalitet [425, 426].

Detta dr en patientkategori som kan ha svara symtom och som ar en sirskild utmaning f6r god
palliativ vard eftersom den dr svarare att identifiera dn till exempel patienter med
cancersjukdomar, och inte lika vil undersokt. Svensk forskning har visat att symtombérdan i en
population med 90% skoéra eller i riskzonen for skorhet ar jamforbar med sjukhusvardade
cancerpatienter [427] och dnnu ej publicerade svenska studier visar att denna patientgrupp i ringa
omfattning far tillgang till specialiserad palliativ vard (personligt meddelande professor Peter
Strang)

Risken for skorhet 6kar med dldern, fran 4 % i gruppen 6569 ar till 26 % i aldern 85+.

15.6.1 Identifiera skora aldre

For att flera skora dldre med hég symtombérda ska fa tillgang till saval allmin som specialiserad
palliativ vard dr det viktigt att tillstaindet verifieras. Det dr ocksa viktigt att understryka att
skattning for skorhet dr en hjilp i den individuella bedémningen av vilken vardniva som ar
limplig — men kan inte std ensam.

Det finns manga olika instrument fOr att identifiera skorhet, men ingen golden standard.

Ett internationellt utbrett instrument, sarskilt inom akutvérd, 4r Clinical Frailty Scale (CFS) som
graderar skérhet och funktionsnedsittning pa skalan 1-9 [428]. CES idr enkel att anvinda, och det
ar en differentierad skala, vilket gor den limplig for syftet riskstratifiering. Vid grad 7-9 ar
inriktningen av varden frimst att forbdttra livskvalitet, det vill sdga palliativ vard.

112



REGIONALA CANCERCENTRUM

Figur 6. Skorhet enligt CFS * (Clinical Frailty Scale).

Clinical Frailty Scale* (CFS)

1. Mycket vital — individer som &r starka, aktiva, energiska
och motiverade. De brukar ofta trana regelbundet. De tillh6r
de som &r i bast skick for sin alder.

2. Vital — individer som inte har nagra sjukdomssymtom
men som ar i samre skick an individer i kategori 1. De tranar
ofta eller ar emellanat mycket aktiva, t.ex. beroende pa
arstid.

3. Klarar sig bra — individer vars medicinska problem &r val
kontrollerade, men som inte regelbundet ar aktiva utéver
vanliga promenader.

4. Sarbar — ir inte beroende av andras hjilp i vardagen, men
har ofta symtom som begransar deras aktiviteter. Ett vanligt
klagomal &r att de begransas ("saktas ned”) och/eller blir
trotta under dagen.

5. Lindrigt skor — dessa individer ar ofta uppenbart
langsammare, och behover hjilp med komplexa IADL
(Instrumental Activities of Daily Living)-aktiviteter
(ekonomi, transporter, tungt hushallsarbete, medicinering).
Lindrig skorhet forsamrar i allmanhet formagan att handla
och ga ut pa egen hand, laga mat och utféra hushallarbete.

6. Mattligt skér — individer som behover hjilp med alla
utomhusaktiviteter och hushallsarbete. Inomhus har de
ofta problem med trappor, behover hjdlp med att tvatta sig,
och kan behéva minimal hjélp (uppmaning, stéd) med att kla

pa sig.

o

7. Allvarligt skor — &r helt beroende av andra for personlig
egenvard oavsett orsak (fysisk eller kognitiv). Trots det
framstar de som stabila och utan hog risk for att dé (inom
ungefdr 6 manader).

8. Mycket allvarligt skér — helt beroende, narmar sig livets
slut. De kan i allmdnhet inte tillfriskna ens fran en lindrig
sjukdom.

9. Terminalt sjuk — narmar sig livets slut. | den har kategorin
ingar individer med en férvintad aterstaende livslingd pa
mindre 3n 6 manader utan 6vriga uppenbara tecken pa
skorhet.

Att skatta skorhet hos individer med demens
Skorhetsgraden motsvarar demensgraden.

5. Vanliga symtom vid lindrig demens &r att glomma bort detaljer om
en nyligen intréffad handelse, men minnas sjdlva handelsen, att
upprepa samma fraga/berattelse och att dra sig undan socialt.

6. Vid mattlig demens ar ndrminnet mycket férsamrat, samtidigt som
individen tycks ha god férmaga att minnas tidigare handelser i livet. De
kan utféra sin personliga egenvard pa uppmaning.

7-8. Vid svar demens kan de inte utfora personlig egenvard utan hjalp.

Skorhet enligt CES * (Clinical Frailty Scale). © 2009. Version 1.2_EN. All rights reserved.
Geriatric Medicine Research, Dalhousie University, Halifax, Canada. Permission granted to copy
for research and educational purposes only. Oversittning till svenska av Niklas Ekerstad och
medarbetare, Trollhittan 2017 [429]. Oversittningen ir auktoriserad av instrumentigaren, och
den skedde i ndra samarbete med Linkopings universitet.

Det dr inte den kronologiska aldern, antalet funktionsnedsittande diagnoser eller antalet
vardtillfillen som avgor nir vardens inriktning bor 6verga till palliativ vard. Rutan nedan kan ge
nirmare vigledning:

Tecken pa nir ett palliativt forhallningssitt bor styra vardens inrikting:

Svarigheter att klara allmin daglig livsféring, vilar allt mer.

Nekande svar pa fragan ”Tror du denna patient lever om ett ar?”

Upprepade vardtillfillen pa sjukhus pd grund av forsimring som inte dr mojlig att

behandla.

Progredierande nedsatt kognitiv f6rmaga.

Tecken pa att patienten har en kort tid kvar att leva:

Visentligen singbunden

Vilar stora delar av dygnet. Kan inte svilja mediciner

Kan endast dricka sm3i klunkar

Nekande svar pa fragan ”Tror du att denna patient lever om ett par dagar eller nagra fa

veckor?”
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15.6.2 Brytpunkt

e Brytpunkt dr en fortldpande process och kriver upprepade helhetsbedémningar.
e Patientansvarig likare dr central.

e Nir vardinriktningen styrs 6ver mot ett palliativt férhallningssitt skall detta journalforas sa
att alla vardaktorer kan ta del av denna information, oberoende av vardplats.

For skora aldre patienter forindras behandlingsmalen fortlopande; det 4r alltsa en process och
sdllan nagot som avgors vid ett enskilt samtal. Patienten och de nirstiende behover tid for att ta
in information och bearbeta insikten att livets slut narmar sig. De flesta av dessa patienter lider av
flera sjukdomar, vilka dr mer eller mindre medicinskt paverkbara. Dessutom far biverkningar av
farmaka storre betydelse i takt med att livskvalitet blir viktigare dn livsforlingning. Tungt vigande
ar ocksa patientens egna 6nskemdl, ibland férmedlade 1 samrad med nirstaende.

Det dr viktigt att patientansvarig likare, som foljt patienten under ett ofta mangarigt
sjukdomsforlopp, stiller sig fraigan om patienten utifran en helhetsbedomning kommer leva om
ett halvar eller ett ar. Ofta idr det personal i kommunens dldrevard som ser en fortskridande
forsimring och kan uppmirksamma likaren pa nir palliativt f6rhallningssitt bor Gvervigas.
Brytpunktssamtal hélls i forhillande till grundsjukdomen/sjukdomarna. En akut komplikation till
exempel i form av en Covid-19 infektion bér bedémas separat.

Om patienten befinner sig i ett palliativt skede maste det journalféras sa att alla vardaktorer kan
ta del av denna information, oberoende av vardplats. Detta dr extra viktigt vid vardovergangar.

En sirskild utmaning ar att manga multisjuka har kognitiv svikt eller demens: 50-70 % av
patienterna pa dldreboenden har nedsatt kognitiv férmaga. I det laget har de svart att ta stillning
till vardinsatser och handliggning vid livets slut i ett brytpunktssamtal, &ven om nirstiende
medverkar. Saknas nirstaende far likaren och skoterskan agera utifran ”presumtiva 6nskemal”.
Ibland finns skriftliga 6nskemal nedtecknade innan patienten blev simre eller fick kognitiva
problem. Sddana ir viktiga att beakta, sirskilt om de nirstiendes synpunkter ar klart annorlunda
an patientens ursprungliga 6nskemal.

15.6.3 Multifarmaci

Omprova lakemedelsordinationer fortlopande.

Prioritera symtomlindrande likemedel.

Sakerstill att patienten far ordinerade likemedel.

Var observant vid 6vergang till dosexpiderade likemedel, da compliance kan paverkas.

Var beredd pa férindrade behandlingsmal och minskad provtagning.

Ompréva avancerad och specifik behandling som ir insatt pa specialistmottagningar, till
exempel cytostatika.

Nir det giller multisjuka pa vig mot eller i palliativ fas maste omprévning av
likemedelsbehandling bli 4n mer omfattande. Symtomlindrande likemedel prioriteras medan
riskreducerande kan avslutas.
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I den prepalliativa eller palliativa fasen ir ocksa malsittningen med behandlingen annorlunda.
Hogre blodsockervirden kan till exempel accepteras eftersom férebyggande effekter av
diabeteskomplikationer inte har nagon relevans. D4 dr det viktigare att undvika risk for lagt
blodsocker pa grund av forsamrat nutritionsintag,

Mianga patienter har svart att hantera sina likemedel vilket riskerar férvixlingar och oplanerade
medicinavslut. Dosexpiderade likemedel kan da vara ett bra alternativ och som ofta ér ett villkor
for kommunens hemsjukvard for 6vertag av lakemedelsansvaret. Med dosexpiering blir
foljsamheten mycket hog varfér man bor uppmirksamma ovintade biverkningar eftersom
ordinerade likemedel kanske inte tagits tidigare.

De flesta skora dldre i palliativ fas far allt simre njurfunktion, sa i likemedelsbehandlingen ér det
viktigt att finna en balans mellan symtomlindring och njurtoxicitet. Kontakt med en nefrolog kan
vara vardefull. Vidare bor man tidigt 1 det palliativa forloppet ta stillning till mer avancerad
livsuppehiéllande behandling sasom dialys, HLR och respiratorvard. I regel dr dessa vardformer
till mindre nytta for patienten men avvikelser i vardrutiner maste dokumenteras och férankras
hos patient och narstaende.

15.6.4 Nar patienten behover sjukhusvard

e Nir patienten behover sjukhusvird bor hen direkt liggas in pa en avdelning.

e Efter utskrivning bor ansvarig likare snabbt f6lja upp patientens tillstand.

Nir vardbehovet hos skéra aldre inte kan tillgodoses 1 det egna hemmet eller pa ett sarskilt
boende ska det finnas mojlighet for vard pa sjukhus. Studier av skora dldre patienter som
direktinlagts pa avdelning med ett teambaserat arbetssitt, sd kallad CGA (Comprehensive
Geriatric Assessment), visar mindre risk f6r forsamring av HRQoL (livskvalitet) och ADL
(aktivitetsformaga) efter 3 manader samt signifikant firre aterinliggningar efter 30 dagar, jamfort
med skora dldre patienter som via akuten lagts in pa en konventionell vardavdelning [430, 431].
Efter utskrivning ar det viktigt att snabbt folja upp patientens tillstind. Uppfoljning bor goras 1
samverkan mellan slutenvard, primarvard och kommun. Vid behov av aterinliggning ska hen om
mojligt direkt till den avdelning dir patienten vardades tidigare.

Da forsamringar ar vanliga hos skora dldre underlittar en god planering mellan patientansvarig
likaren, patient och vardpersonal att ritt atgard vidtas nir det hinder.

15.7 Psykisk sjukdom

Prevalensen fo6r bipolir sjukdom respektive schizofreni dr runt 1 % for vartdera tillstandet och
for beroendesjukdom ca 5 % i Sverige vilket betyder att dessa patienter inte dr ovanliga i den
palliativa varden. Samverkan med den psykiatriska varden ar darfor viktig nér det giller
likemedelsbehandling samt hur patienten ska bemdotas for att optimera omvardnadssituationerna.
Psykiatrin behdver informeras om patientens diagnos och prognos, likemedelsbehandling,
sarskilt cytostatika och cortison och om psykiskt sirskilt pafrestande behandlingar kommer att
ges, till exempel stralning.
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15.7.1 Pagaende behandling, interaktioner

Langtidssjuka med psykiatrisk diagnos och uppfoljning star oftast pa psykofarmaka som kan
interagera med annan behandling och kan darfor behova justeras uppat eller nedat. Interaktioner
mellan psykofarmaka och exempelvis cancerlikemedel ar ofullstindigt kartlagda. Utséttning av
psykofarmaka, sirskilt plotslig sidan, kan leda till symtom. Den psykiatriska behandlingen bor i
allmanhet fortsittas men behéver ofta modifieras nir patienten hamnar i palliativt skede.
Samverkan med den psykiatriska vardgivaren dr da viktig men observera att allmanpsykiatern
sillan har uppdaterad och fullstindig kinnedom om interaktioner eller somatisk sjukdoms
inverkan.

Nigra av de viktigaste sakerna att kdnna till ar f6ljande: De flesta psykofarmaka metaboliseras 1
levern och ménga interagerar med annan behandling via CYP450. Stimningsstabiliseraren littum
utsondras dock via njurarna och blir fort toxiskt 6ver sitt terapeutiska intervall och kriver
noggrann monitorering. Trots detta maste riskerna for aterinsjuknande i affektiv sjukdom beaktas
noga om utsittning overvigs. Detsamma giller anti-epileptika nir de anvinds som
stimningsstabiliserare.

De flesta antidepressiva, sarskilt SSRI och SNRI, kan ge utsittningssymtom som angest, vilket
kan minskas med nedtrappning 6ver flera veckor, eventuellt under 6vergang till langverkande
SSRI (fluoxetin).

Antipsykotika interagerar ofta via CYP450 och kan ocksa forlinga QT-intervallet. Sdrskilt nir det
giller clozapin ska forandringar i dosering eller utsittning 6verlatas till psykiater.

Vid beroende av alkohol eller droger forsvaras inte sillan samarbetet med patienten kring varden.
Patienten kan upplevas manipulerande eller aggressiv och inte minst riskerar behandlingen av
smirta att bli lidande. Det dr virt att veta att hos opioidberoende individer upplevs inte opioider
lingre som euforiserande, utan normaliserande.

Substitutionsbehandling med metadon eller buprenorfin férhindrar opioidabstinens och ger
oploidtolerans, men ger bara kortvarig analgesi. Dirf6ér kan dessa patienter vid smiérta behéva
hogre doser opioid. Den kliniska erfarenheten ér att andningsdepression dar mycket sillsynt hos
dessa patienter, bl a for att smarta dr andningsprotektivt. Behandlingen vid dessa tillfdllen 4r att
ligga till kortverkande opioid till metadon/buprenorfin [432].

Patienter med langvarigt bruk av bensodiazepiner eller korstoleranta substanser far vid utsittning
eller minskning av dos s.k. reboundsymtom i lindriga fall och i svarare fall abstinenssymtom. I
palliativa situationer ar beroendefragan mindre laddad men toleransékningen kan vid lingre
sjukdomstider bli problematisk och da kan det vara bist att inleda underhallande
dngestbehandling med till exempel SSRI eller buspiron. Overging till lorazepam (stark
beroendepotential) kan overvigas vid kvarstiende angest.

15.7.2 Personlighetsstdrning och autism

Ibland uppstar problem i omvéirdnaden runt en patient med laddade kinslor och konflikter eller
med beteenden som for vardpersonalen dr svarforstaeliga. I dessa fall kan kunskap om autism
respektive personlighetsstorning vara hjilpsamt, 4ven om patienten eller den nirstiende inte har
nagon sadan diagnos.

Autismspektrumtillstind beskrivs som en medfédd livslang funktionsnedsittning och utmarks
frimst av problem med social interaktion, sirskilt 6msesidighet, och en ojimn begavningsprofil.
Ofta finns ocksa starka behov av rutin och férutsiagbarhet som kan likna tvangssymtom. Séledes
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kan en intellektuellt hgbegavad person samtidigt ha stora brister som kan ta sig uttryck i
svarigheter att forsta eller f6lja vardens ordinationer eller rutiner. Manga har ocksa en siregen
perception med att annorlunda sitt att uppfatta till exempel stérande ljud/ljus, temperatur eller
smarta. Intellektuellt begavade personer lir sig med tiden vad omgivningen forvintar sig och det
autistiska fungerandet uppenbaras forst nir personen blir sjuk, dvs ndgon diagnos har aldrig
stallts.

15.7.2.1 Personlighetsstdrning

Vid emotionellt instabil personlighetsstorning eller borderline har patienten 1 stillet ett alltfér
stort fokus pa interpersonell interaktion och relationer. Patienten grips littare av starka, ofta
negativa, affekter och kan kastas mellan idealisering eller forkastande av enskilda personer.
Omvardnadsatgirder eller medicinering kan for patienten bli laddade med emotionella budskap
om att bli avvisad eller mottagen och sjilvdestruktivt beteende ér vanligt.

15.7.2.2 Bemotande vid emotionellt instabil personlighetsstdrning

Lagaffektivt bemo6tande rekommenderas for dessa patienter. Varden underlittas av att hela
vardlaget kommunicerar inb6rdes f6r att undvika sé kallad splitting av gruppen, att viss personal
blir utvalda som goda och andra férkastas. Man bor striva efter att behandlingslinje och
ordinationer dr konsekventa och dndras forst efter noggrant éverviagande och konsultation med
behandlingsteamet. Vid behovsordination undviks helst.

15.7.2.3 Bemdtande vid autism

I motet med en autistisk person bor man tinka pa att den djupare ordforstielsen kan vara nedsatt
trots stort ordférrad, informationen ska vara mycket direkt och konkret, utan omskrivningar och
antydningar. Still en fraga i taget och vinta in, anvind girna papper och penna. Var sparsam med
kroppskontakt och ibland dven blickkontakt.

117



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL16
Symtom

16.1 Andndd (dyspné)

I forsta hand ska andnddens orsak behandlas. Om det inte 4r mojligt ska symtomlindrande
behandling 6vervigas, och den kan vara bade farmakologisk och icke-farmakologisk. Opioider
har mest vildokumenterad symtomlindrande effekt mot andnéd. For palliativ
syrgasbehandling finns en svag vetenskaplig och erfarenhetsmissig grund, och det ska endast
anvindas vid hypoxi (saturation <90 %) och dokumenterad god symtomlindrande effekt.

16.1.1 Definition

Andnéd har definierats som en subjektiv upplevelse av obehag i samband med andning, vilken
bestar av kvalitativt avgransade férnimmelser som kan variera 1 intensitet [433]. Upplevelsen
beror pi ett samspel mellan flera fysiologiska, psykologiska, sociala och omgivningsmassiga
faktorer. Det dr bara patienten som vet hur det kinns, och kidnslan av andnéd behéver inte
stimma med graden av avvikelse i mitbara parametrar (till exempel. syremattnad,
andningsfrekvens eller avvikelse pa rontgenbilder). Andnéd kan uppkomma som en foljd av
fysiska aktiviteter, men ocksa som en reaktion pa kinslomissiga upplevelser. I livets slutskede kan
andndd i vila orsaka forsimrad livskvalitet.

Andndéd ir ett vanligt forekommande symtom i livets slutskede oavsett grundsjukdom. En
systematisk Gversikt Gver forekomst av vanliga symtom i palliativ vard visade att andnod férekom
hos 10-70 procent av patienter med cancer, 60—88 procent av patienter med hjirtsjukdom och
90-95 procent av patienter med KOL [434].

16.1.2 Bedbmning av andnéod

Andndéd kan till exempel beskrivas utifran hur intensivt den upplevs, hur ofta den uppkommer
och hur obehaglig andnéden ar. Frigor om andnéd finns i flera vanligt forekommande
symtomskattningsformulir, till exempel IPOS och ESAS. Det finns dven skattningsskalor som ar
mer specifika f6r andndd, varav tvd dr Oversatta till svenska: Dyspne-12 och MDP
(multidimensional dyspnea profile) [435, 4306].

Ett validerat bedémningsinstrument for andningsbesvar ar Respiratory Distress Observation
Scale (RDOS). I denna form av skattning behover patienten sjilv inte medverka, vilket kan vara
en fordel i livets slutskede eller om patienten dr kognitivt paverkad. Tyvirr finns den endast i
engelsk version [437].

16.1.3 Behandling vid andndd

I f6rsta hand efterstrivas en orsaksinriktad behandling men om det inte 4r mojligt ska
symtomlindrande behandling ges. I livets absoluta slutskede dr det viktigast att lindra symtom, till
exempel med extradoser opioid, eftersom det sillan dr meningsfullt att utreda eventuell
bakomliggande orsak i det sena skedet [438].
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16.1.4 Icke-farmakologisk behandling

I motet med patienter som lider av andnéd ér det extra viktigt att férmedla lugn och trygghet.
Viktiga omvardnadsatgirder 4r att hjilpa patienten till en bekvim kroppsstillning, till exempel
erbjuda elektriskt ryggstod till singen, latta pa atsittande klader eller 6ppna fonster. Manga
patienter med andndd blir hjilpta av att en svag luftstrom fran en flikt blaser mot ansiktet [439,
440]. Beprovad erfarenhet visar att patienter med andndd ska fa sitta eller ligga enligt eget
onskemal, men kuddar under armar och i svanken kan underlitta andningsarbetet.
Sekretstagnation och obstruktivitet kan behandlas med inhalation och motstindsandning som
t6ljs upp med huffing (hosta med 6ppet struplock), forcerad utandning eller understédd hoststot,
efter patientens ork och férméga. Man kan ocksa préva att andas med patienten for att hitta en
optimal frekvens och teknik. Vidare kan man st6dja med sina hiander runt brostkorgen och félja
med i brostkorgens rorelser.

16.1.5 Farmakologisk behandling, orsaksinriktad behandling

Orsaksinriktad behandling kan vara antibiotikabehandling vid lunginflammation, pleuratappning
vid vitska i lungsicken, ascitestappning vid vitska i buken som trycker upp mot lungorna,
lagmolekylirt heparin vid lungemboli, vitskedrivande behandling vid hjirtsvikt eller optimerad
behandling av grundsjukdomen, exempelvis vid KOL, samt behandling av exacerbationer med
kortison och antibiotika. For patienter som har ett obstruktivt inslag i sina andningsbesvir kan
inhalation av luftrérsvidgande likemedel ibland vara limpligt. For att fa bista effekt kan
patienten anvinda en spacer med munstycke for inhalation, eller en mask. Aven psykologiska
orsaker sisom oro, angest och depression kan vara behandlingsbara.

16.1.6 Symtomlindrande behandling vid andnéd

16.1.6.1 Morfin eller annan stark opioid

Det likemedel som har mest vildokumenterad symtomlindrande effekt mot andnéd ér opioider i
peroral eller parenteral administrering, diremot finns f6r narvarande ingen evidens for att
inhalation av nebuliserad opioid lindrar [441, 442].

Det anses inte finnas nagon risk for andningssvikt om opioider anvinds for att lindra andnéd
genom forsiktig titrering for att uppnd en effektiv dos. De studier som dr gjorda ér gjorda pa
morfin. Doseringen berdknas utifran eventuell pagiende opioidbehandling (kan behéva 6kas 20—
30 %). Om patienten r opioidnaiv (inte far kontinuerlig behandling med morfin eller liknande)
titrerar man fram en lindrande dos, forslagsvis 1 sma steg fran 5 mg peroralt eller 2,5 mg
subkutant (mortfin eller oxikodon).

16.1.6.2 Bensodiazepiner

Studier har visat att bensodiazepiner lindrar kinslan av andnéd om patienten samtidigt har ett
angestpaslag, men de har ingen effekt pa andndden i sig [443]. Lampligt val dr oxazepam som har
medellang effekttid, har kort tid till insittande effekt och inte innehaller aktiva metaboliter. Hos
den svart sjuke patienten bor midazolam overvigas.
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16.1.6.3 Syrgasbehandling

Det finns svag vetenskaplig och erfarenhetsmassig grund for att ge palliativ syrgasbehandling
[444, 445] Syrgas bor férbehallas patienter som har pavisad syrebrist 1 vivnaderna (hypoxemi)
och saturation <90 % i vila, och som far en dokumenterad lindring av syrgas.

16.1.6.4 Loopdiuretika

En 6versiktsstudie beddmde den lindrande effekten av loopdiuretika sisom furosemid vid
andnod. Alla undersokta studier hade fa deltagare och resultaten blev didrmed svéra att utvardera.
Dock noterades att en del studiedeltagare upplevde en god effekt av furosemid, vid bide maligna
och icke-maligna sjukdomar [440].

16.1.7 Paverkan pa narstaende

En kvalitativ studie visar att andnéd dr ett sdrskilt utmanande symtom for nirstiende som vardar
personer med lingt framskriden sjukdom i hemmet. Studien visade dven att de nérstaende var
daligt férberedda infor akuta forsimringsperioder och saknade ofta strategier for att lindra
andnod. Professionen kan férmedla kunskaper for problemlosning utifran den narstiendes
térmagor och resurser [447].

16.2 Rosslingar

Rosslingar ir oftast ett sent symtom 1 livets slutskede, och det ir fortfarande tveksamt om det
paverkar patientens vilbefinnande eller inte. Det saknas ocksa tydlig vetenskaplig evidens for
att farmakologisk behandling har bittre effekt dn placebo. Erfarenhetsmaissigt blir dock vissa
patienter hjilpta av likemedelsbehandling sa det kan provas. Forstahandsvalet ar subkutan
injektion av glykoperronium (Robinul). Icke-farmakologisk behandling med ligesiandring i
sang eller varsam munvard ar ocksa att rekommendera.

16.2.1 Orsak och definition av rosslig andning

Mot slutet av livet avtar krafterna alltmer och patienten ir inte i stand att svilja, hosta upp slem
eller vinda sig sjilv. Da kan en rosslande andning uppsta. Ljudet beror pa att slem och partiklar
ror sig upp och ner 1 luftvigarna utan att personen pa egen hand férmar att gora sig av med dem.
Den rosslande andningen uppkommer oftast nir patienten dr vid livets slutskede, ofta kort tid
tore dodsogonblicket, och oftast dr hen inte vid medvetande. Darmed édr patienten sannolikt inte
péaverkad av symtomet, men nirstiende och vardpersonalen kan uppleva symtomet som
besvirande [255].

16.2.2 Behandling av rosslingar

Rosslande andning kan behandlas farmakologiskt, men ocksa lindras med omvardnadsatgirder
sasom ligesandring i singen och varsam munvard dir munhalan torkas ren fran slem och
munslemhinnan fuktas. God munvird dr ocksa viktigt eftersom den farmakologiska
behandlingen kan ge ytterligare muntorrhet. Enligt sammanstillningar av befintliga studier saknas
tydlig evidens som stodjer anvindningen av antikolinerga likemedel pa denna indikation. Vissa
patienter kan dnda vara hjilpta av likemedel som komplement till omvardnadsatgirder [256, 448,
449]. 1 forsta hand kan man préva den antikolinerga substansen glykoperronium (Robinul), 1 ml
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subkutant vid behov max 3 ginger dagligen, i symtomlindrande syfte. Ett alternativ till
glykoperronium kan vara hyoscinbutylbromid (Buscopan) [450]. Alternativet scopolamin
(Morfin-Skopolamin) dr simre eftersom det innebir storre risk for forvirringssymtom
(substansen passerar blod-hjarnbarriiren). Rossel kan ocksa vara ett symtom pa lungédem.
Sirskilt hos patienter med kind hjirtsvikt eller pigiende dropp/sondtillférsel. Det kan dd vara
virdefullt att ge furosemid som injektion. Lungauskultation kan oftast skilja pa basala rassel (som
vid hjirtsvikt) eller centrala slembiljud. I tveksamma situationer kan man prova och utvirdera en
dos furosemid.

16.3 Akuta forvirringstillstand — delirium

For att identifiera och hjilpa en person med delirium behovs tillricklig kunskap och insikt f6r
att

e inte betrakta psykiatriska symtom som psykisk sjukdom

e inte tro att psykiatriska symtom dr detsamma som en psykologisk reaktion

e kinna till tidiga tecken pa delirium och strukturerat leta efter dessa

e ta reda pa, behandla och minimera underliggande orsaker sa specifikt som mojligt
e skilja mellan delitium och oro/dngest.

Kognitiv svikt och forvirring (delirium) ar vanligt inom palliativ vard i livets slutskede och kan
vara tecken pa ett allvarligt medicinskt tillstind som kraver akut bedomning och behandling
[451]. Tillstind med kognitiv svikt och akut forvirring férbises dock ofta, och det finns en risk att
de missbedéms och uppfattas som depression, oro eller dngest eller ses som att patienten enbart
har ett avvikande beteende [452-454]. Delirium kan delas upp 1 olika tillstind beroende pa om
bakgrunden dr en demenssjukdom, en organisk sjukdom, biverkning av likemedel eller missbruk.
For patienter inom palliativ vard kan flera av dessa tillstand upptrida parallellt med sviktande
organsystem och med intensiv likemedelsbehandling. Behandlingen ska inriktas mot de
underliggande orsakerna nir sa ar mojligt. I ett sent palliativt skede dr malet att lindra plagsamma
symtom av konfusion.

Delirium ir det vanligaste akuta neuropsykiatriska tillstindet hos patienter i livets slutskede. Det
ger upphov till lidande f6r patienterna och de nirstaende, kan stressa den vardande personalen
och kan upplevas som mycket skrimmande. En forvirrad patient dr oférmogen att fatta beslut
om viktiga aspekter av det aterstiende livet och sin vard och behandling. Forvirringen gor det
ocksa svart att kommunicera och uppritthalla en relation. Tillstandet paverkar dven formagan att
féormedla hur man mar, hur man upplever besvirande symtom och hur man vill ha det [455, 450].
Andelen patienter som utvecklar akut delirium minskar om de nirstaende och vardpersonalen
kan uppticka tecken pa konfusion tidigt i férloppet och ddrmed intervenera tidigt [454, 457, 458].

Om vardpersonalen saknar kunskap och erfarenhet av att tidigt uppticka tecken pa kognitiv svikt
och konfusion finns risk fOr att patienten inte far tidiga icke-farmakologiska interventioner och
farmaka 1 lagdos, vilket 1 sin tur 6kar risken f6r behandlingsresistent delirium och senare behov av
sedering som behandling. Fenomenet beskrivs i litteraturen som en “destruktiv triangel” mellan
hyperaktivt delirium som leder till 6kad oro och utmattning hos patient och nirstiende, och
sedan utmattad och stressad vardpersonal som kinner sig manade att sedera patienten, vilket i sin
tur Okar patientens konfusion osv. [459].
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16.3.1 Delirium eller hjarnsvikt

Delirium ér den vanliga engelska termen for att beskriva akut férvirring. Hos en déende patient
bendmns tillstindet ibland terminal oro eller terminal agitation, men i den fortsatta texten
anvinds termen delirium som finns i ICD-10 med diagnosnummer F05.9 f6r ospecificerat
delirium. Inom det psykiatriska diagnossystemet DSM-5 finns en definition av delirium med
foljande kriterier [460]:

Figur 7. Kriterier for delirium

DSM-5. Kriterier for delirium

A. En storning i uppmaérksamhet (dvs. minskad formaga att rikta, fokusera, uppratthalla och flytta
uppmarksamhet) och medvetenhet (reducerad orientering till miljén).

B. Forlopp: Storningen utvecklas under en kort tidsperiod (vanligtvis timmar till nagra dagar),
representerar en forandring fran baslinjen uppmarksamhet och medvetenhet, och tenderar att variera i
svarighetsgrad under en dag.

C. Kognition: Till exempel minnesunderskott, desorientering, sprak, visuospatial formaga eller
uppfattning.

D. Stdrningarna i kriterierna A och C forklaras inte av en annan férekommande, etablerad eller
utvecklande neurokognitiv stérning, och de forekommer inte i samband med en kraftigt reducerad
vakenhet, till exempel. koma.

E. Anamnesen, den fysiska undersokningen eller laboratoriefynden bevisar att storningen &r en direkt
fysiologisk konsekvens av ett annat medicinskt tillstdnd, drogberusning eller abstinens (dvs. pa grund
av missbruk eller medicinering) eller exponering for ett toxin, eller har flera orsaker.

Delirium ir en storning av medvetandenivan som inte forklaras av en kind eller begynnande
demenssjukdom, men patienten kan forstas ha en demenssjukdom som gor tillstindet svarare att
hantera och behandla. Viktiga differentialdiagnoser, férutom demenssjukdom, dr urinretention,
elektrolytrubbningar, depression, maniska tillstand, psykos, abstinens (inklusive delirium tremens)
och narkotikapaverkan samt biverkningar av vanliga likemedel inom palliativ vard sasom
oploider, antikolinergika och bensodiazepiner.

16.3.2 Olika typer av delirium

Delirium kan vara hyperaktivt, hypoaktivt eller av en blandad typ. En patient med hyperaktivt
delirium dr upproérd, rastlés och motoriskt orolig och kan ge ifran sig stonande ljud, medan
patienten med hypoaktivt delirium 4r motoriskt langsam eller stilla, tillbakadragen, trétt och slo.
Det dr vanligt att patienten ar hyperaktiv pa natten och tidig morgon men hypoaktiv dagtid [452,
459),

Hyperaktivt delirium

e Motorisk oro, kan misstolkas som oro eller angest och 6ka risken for felbehandling

Sténande och ljud som saknar mening
Hallucinationer

e Vanforestillningar
Hypoaktivt delirium
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e Svart att bibehalla uppmirksamhet i kontakt med andra

e Trotthet, slohet, psykiskt ddimpad och mer singliggande. Kan misstolkas som fatigue och
depression och 6ka risken for felbehandling
e Fluktuerande delirium, exempelvis hyperaktiv nattetid och hypoaktiv dagtid

16.3.3 Orsaker till delirium i palliativ vard

Delirium kan bero pa direkt paverkan pa centrala nervsystemet (CNS), sasom hjirntumérer och
hjirnmetastaser, men delirium kan ha andra orsaker aven hos patienter med dessa
sjukdomstillstand. Stroke, hematom, hjirnskada, dehydrering och elektrolytrubbningar, i forsta
hand hyperkalcemi, ger ofta férvirringssymtom. Kiénsligheten for ett f6rhojt kalkvirde dr dock
individuell. Infektion dr en annan vanlig orsak till f6rvirring, och £6r en kinslig patient kan det
ricka med en okomplicerad urinvagsinfektion. Vidare kan forvirringen bero pa
likemedelspaverkan, till exempel av bensodiazepiner, opioider, antikolinergika eller kortison —
precis de mediciner som anvinds mycket i palliativ vérd 1 livets slutskedec [452]. Andra méjliga
orsaker som ofta gar att dtgirda dr syrebrist i vivnaderna, hogt eller lagt blodsocker,
forstoppning, leverpaverkan, svar smirta och urinretention. Exempel pa riskfaktorer for delirium
1 livets slutskede dr demenssjukdom, tidigare forvirring, hog alder, nedsatt syn eller horsel,
somnbrist, miljbyte [4506, 461] och bristande kunskap om delirium hos vardpersonalen [457,
458).

16.3.4 Forekomst av delirium

Forekomsten av delirium varierar beroende pa vilken patientgrupp som studeras och i vilken
vardform. Det dr dock ett ofta underskattat tillstind och mer dn 80 % av alla patienter med
cancer utvecklar delirium under de sista dagarna eller timmarna i livet. [452].

I en studie fran specialiserade palliativa enheter i Skottland hade cirka 30 % av alla patienter
delirium, och av dessa hade cirka 80 % ett delirium av hypoaktiv typ med en stor risk for att
patienten skulle betraktas som deprimerad eller enbart mycket trétt, det vill sdga lida av fatigue.

Delirium ir ett daligt prognostiskt tecken hos patienter i palliativ vard eftersom det 6kar risken
for fall och andra skador, férlinger behovet av vird pa institution, férsvérar vard i hemmet [462,
463] och ir den vanligaste anledningen till palliativ sedering.

16.3.5 Bedbmningsinstrument

Forvirringstillstand dr mycket vanliga inom geriatrik och dldrevard, inklusive vard av patienter
med demenssjukdom, och dirmed finns det en hel rad med bedomningsinstrument for att skatta
forvirring hos patienter. For dagligt kliniskt bruk finns bara ett fatal instrument som 4r praktiskt
anvindbara och som dessutom finns pa svenska. Ett av dem dar CAM (Confusion Assessment
Method), ursprungligen ett instrument med 9 variabler men det finns en férenklad variant med
enbart 4 variabler. Validiteten for skattningen 6kar markant om personalen fatt en kort trining 1
hur det ska anvindas. CAM har Gversatts till och validerats pa svenska inom intensivvarden.

Bedémningsformulir CAM

For att uppmirksamma tidiga tecken pa konfusion kan dven Klocktest [464] anvindas som
komplement till Mini Mental State Examination — Svensk Revidering (MMSE-SR) [465].
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16.3.6 Klinisk hantering

Vid bedémning av en patient med exempelvis forindrat mentalt tillstind kan man utga fran
foljande tre perspektiv:

e Medvetandegrad: exempelvis medvetslos, sovande men vackbar, helt klar och alert, rastlos,
upprord eller valdsam

e Kognition: exempelvis uppmirksamhet, minne, inlirning, medvetande, sprik och
beslutsfattande, problemlosning, orienterad till tid, rum och person samt férekomst av
hallucinationer

e Typ av forlopp: Hastig forsimring eller fluktuerande tillstand

Likare behover tidigt informera patienten och de nirstiende om symtom pa kognitiv svikt, och
fortlopande ha en dialog med direkta fragor om huruvida patienten ser eller hor saker som inte
finns, har svart att ’halla traiden” i samtal eller beh6ver ldsa om texten i tidningar och bocker.
Anledningen dr att manga patienter och nirstiende blir oroliga f6r psykisk sjukdom vid dessa
symtom och da ogirna tar upp detta sjilva.

16.3.7 Behandling

Tidig upptickt av tecken pa konfusion, med stérd dygnsrytm och sémn, ar avgérande for
prognosen eftersom en tidig diagnos mojliggor bittre effekt av icke-farmakologiska
interventioner och ligdos medicinering med mindre biverkningar. Av samma skl dr icke-
farmakologiska interventioner forsta steget i en behandling av delirium.

Det finns pedagogiska férdelar med att for patient, nirstiende och vardpersonal beskriva
patientens konfusion som tecken pa “hjirnsvikt” — som att hjarnan har svart att sortera och
processa alla intryck och dirfor ”sviktar” med konfusion som resultat. Det forklarar dven varfor
bade icke-farmakologiska och farmakologiska behandlingsinterventioner kan ha effekt: Man
“hjdlper hjirnan” att hantera alla intryck genom att begrinsa dem.

Behandling av delirium i palliativ vard bor utga fran de kliniska forutsittningarna. Om patienten
bed6éms vara i livets slutskede men inte déende bor en orsaksinriktad behandling syfta till att hiva
forvirringstillstandet. Om patienten bedéms vara déende bor behandlingen inriktas pa att lindra
symtomen pa delirium [466].

16.3.8 Icke-farmakologisk intervention/behandling

Icke-farmakologisk behandling gar ut pa att pa olika sitt minska 6verbelastande stimuli till
hjirnan. Den kan innebira att man férsoker uppna en lugn och tyst miljé genom att till exempel
ta bort yviga krukvixter och fladdrande gardiner, stinga av ljud fran radio och ljud och bild fran
tv samt ha nattljus for att minska skrimmande och hallucinogena skuggor. Man behover ocksa
uppdatera patienten om vad som sker genom att uttala vad som hinder i vardsituationen och
vem som ér ndrvarande i rummet. Rummet bor dven ha en tydligt synlig klocka och kalender.

Hilso- och sjukvirden och socialtjansten kan i delar av Sverige erbjuda tyngdticke som
hjilpmedel till personer med demenssjukdom, beteendemissiga och psykiska symtom och
somnstorningar. Enligt beprovad erfarenhet har atgirden en positiv effekt hos vissa individer
men det saknas dnnu vetenskaplig evidens [467, 468]. Det dr dven viktigt att kunna erbjuda
avlastning for nirstaende i form av ett kompetent och tryggt nattvak, bade i hemmiljé och i
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slutenvird. Risken ar annars att de nirstdende blir utmattade av sémnbrist, och dd kan en
”destruktiv triangel” uppsta [459].

16.3.9 Farmakologisk behandling

16.3.9.1 Haloperidol och atypiska antipsykotika

Haloperidol ar forstahandsvalet vid farmakologisk behandling av delirium. Erfarenhetbasen ar
mycket stor dven om det inte finns ndgra studier med nagon evidensgrad pa indikationen
delirium 1 livets slutskede [469]. Haloperidol kan doseras peroralt eller parenteralt 0,5-2 mg 1-2
ganger per dygn. Inom palliativ vard ges haloperidol ofta subkutant och kan blandas med flera
vanliga likemedel f6r kontinuerlig infusion via pump. Vid utebliven effekt kan haloperidol
titreras 0,5 mg parenteralt var 30:e minut tills 6nskad effekt uppnas. Vid behov av doser 6ver

10 mg finns anledning att konsultera psykiatrisk expertis [470-473]. Det finns inga evidens for att
haloperidol i laga doser skiljer sig i effekt eller har mer biverkningar dn de atypiska antipsykotiska
likemedel med olanzepin och risperidon [474].

16.3.9.2 Klometiazol

Klometiazol ir ett andrahandspreparat och komplement till haloperidol. Det har en mer
sederande effekt och anvinds foretradesvis till natten i en initial dos om tva kapslar a 300 mg och
vidare enligt Fass.

16.3.9.3 Midazolam

Trots att det inte finns tillricklig evidens anvinds midazolam inom palliativ vard som singeldrog,
eller i bista fall som komplement till behandling med neuroleptikum nir patienten antas ha en
behandlingskrivande angestkomponent eller rubbad nattsémn vid delirium. Midazolam ordineras
ofta for hyperaktivt delirium nattetid, som annars latt leder till att nirstiende blir utmattade pa
grund av stord nattsémn. Det dr viktigt att kontinuerligt utvirdera behandlingseffekten eftersom
midazolam, precis som andra bensodiazepiner, kan bidra till 6kad konfusion och bade inducera
och férvirra delirium [459, 475].

16.3.10 Sedering vid delirium

Den storsta utmaningen vid behandling av delirium édr nir patienten inte tycks svara pa
behandling med haloperidol i kombination med klometiazol, och man kan misstinka
behandlingsrefraktirt delirium. Det dr dd viktigt att kontakta en specialistkonsult i palliativ
medicin.

16.4 Angest

16.4.1 Angest som normal reaktion p& svara livshandelser

Angest ir ett obehagligt, kiinslomissigt tillstind som karakteriseras av stark ridsla eller panik och
péfrestande fysiska symtom. Angesten har en kognitiv, en somatisk, en kinslomissig och en
beteenderelaterad komponent och liknar en fysiologisk kamp-flyktreaktion. Kroppen férbereder
sig for att hantera ett hot, vilket leder till aktivering av det autonoma nervsystemet. Blodtrycket
och hjirt- och andningsfrekvensen 6kar. Andra tecken ir illamaende, frusenhet, svettning,
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darrning, blek hy och vidgade pupiller. En férvintan om fara och hot medfér ett undvikande
beteende [476].

Angestsymtom ir en naturlig del av livet och ingir normalt i kris- och sorgereaktioner, svira
diagnosbesked, kroniska sjukdomstillstind och vard i livets slutskede. Férmagan att kinna angest
ar en av manniskans viktigaste skyddsfunktioner, pa samma sitt som smirta dr organismens
reaktion pa fysisk skada. Upplevelsen behéver alltsa inte vara patologisk utan kan stimulera till
okad uppmairksamhet och konstruktiva atgirder for att bittre hantera situationen (coping). En vil
genomarbetad kris kan ge en férdjupning och en 6kad forstaelse av livets villkor. Ur ett
evolutionirt perspektiv kan férmégan att kinna angest dd ses som en livsviktig och neddrvd
skyddsfunktion [477].

Minniskan kan uttrycka angest pa manga olika sitt, beroende av sprak, kultur och sammanhang. I
mangkulturella vairdmiljéer behover man darfor ta hinsyn till den kulturella variationen 1
symtombild, kommunikation, social situation och férvintningar pa hjilp. [478, 479].

16.4.2 Angest som del i somatisk och psykisk sjukdom

Angest torekommer bade som en normalpsykologisk reaktion och som symtom vid de flesta
psykiska och vid vissa somatiska sjukdomar. Angest kan vara ett delsymtom vid depression,
missbruk, tvangssyndrom (OCD) och posttraumatiskt stressyndrom (PTSD). Dirfor dr det alltid
viktigt med en differentialdiagnostisk beddmning innan likaren stiller diagnos.

Det dr viktigt att skilja pa dngest som symtom och specifika, definierade dngestsyndrom.
Angestsyndrom innebir att flera symtom pa dngest forekommer samtidigt, pa ett specifikt sitt
och med en viss varaktighet. Angesten ar da svar och leder till inskrankningar i det dagliga livet,
och ofta till funktionsnedsittning. Angestsyndrom ir vanligt forekommande i befolkningen med
en livstidsprevalens pa 25 %. Angestsyndrom definieras enligt diagnossystemen DSM-5 eller
ICD-10 [479, 480]. Dit riknas bland annat paniksyndrom med eller utan agorafobi, specifik fobi,
social angest och generaliserat angestsyndrom (GAD). PTSD och OCD riknas enligt DSM-5 inte
som dngestsyndrom, men behandlas hir eftersom dngestsymtomen ér framtridande vid dessa
tillstand.

Vid bade depression och angestsyndrom finns 6kad risk f6r suicidtankar och suicidforsok.
Virden bor darfor utféra suicidbedémningar och vara littillganglig med hég kontinuitet.

16.4.3 Utredning och diagnostik av angestsymtom

Diagnostik av angest som symtom eller angestsyndrom bygger pa en god anamnes och en
noggrann klinisk undersékning. En god anamnes gor diagnosen sikrare och valet av behandling
littare samtidigt som foljsamheten till behandlingen 6kar [476].

Angesten kan vara ett tecken pa att personen har svirt att hantera en hotande livssituation
(coping) eller anpassa sig till en ny verklighet och nya férluster (adjustment disorder). Symtomen
kan utl6sas av insikten om att doéden dr nira, av olésta familjekonflikter, av ekonomisk kris, av
kinslan att vara en bérda fér omgivningen, av att férlora kontroll 6ver vardagen eller av
existentiella frigor och personens livssyn.

Angesten kan ha uppkommit samtidigt med en somatisk sjukdom eller efter sjukdomen. I
grundsjukdomen eller den medicinska behandlingen kan det finnas mycket som foérklarar
angesten, till exempel smirta, andndd, illamaende, delirium, hjairnmetastaser, lungemboli,
bronkospasm, hypoxi, lungédem, tyreotoxikos, hypoglykemi, hyponatremi och hjirtarytmi.
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Angest kan dven vara en biverkan av manga substanser inklusive likemedel, till exempel
centralstimulantia, kortikosteroider, metoklopramid, antikolinergika, betaadrenerga stimulerare,
tyroideahormon och nyinsatt antidepressiv medicinering. Opioider och bensodiazepiner kan
orsaka forvirring hos kinsliga personer. Vid abrupt utsittande av antidepressiva, bensodiazepiner,
opioider, alkohol eller narkotika kan ocksa abstinensen ge angest.

Angestsymtom ir vidare vanligt vid psykiatriska sjukdomar och kan vara ett delsymtom vid
depression, missbruk och angestsyndrom (generaliserat angestsyndrom, paniksyndrom,
tvangssyndrom, social fobi, specifik fobi och posttraumatiskt stressyndrom).

Nir diagnosen dngest eller angestsyndrom stillts bor skattningsskalor anvindas for att virdera
symtomens svarighetsgrad och for att gora en baslinjemitning infér uppfoljning av behandling.
Skattningsinstrument som anvands i palliativ vard ar Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) [481] och Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) [482].

16.4.4 Behandling vid angesttillstand

Angest och oro kan lindras av en god omvérdnad och ett professionellt férhallningssitt. Konsten
ar att skapa kontakt, och det gbr man genom att vara uppmarksam och nirvarande. Personalen
behover dock utbildning i samtalskonst och regelbunden handledning for att vaga ndrvara i motet
med den som lider, att se, lyssna och respektfullt dela med patienten vad som hinder med en
sjalv 1 motet [6].

Information om sjukdom och behandling, vardens inriktning och mal, brytpunktssamtal och
prognos, Okar patientens forstaelse, klarar ut missforstand och stirker patientens mojligheter att
hantera situationen. Stéd och hjilp fran det palliativa teamets olika kompetenser, for fysiska,
psykiska och sociala problem samt existentiella behov, ir viktigt for att finga upp orsakerna till
angesten och lindra lidandet [40]. Natutligtvis bor obehandlad smirta och andra fysiska symtom
omedelbart lindras.

Behandlingen vid angesttillstind bor vara bade psykologisk och farmakologisk. Tyvirr finns det 1
dag inga goda vetenskapliga studier som utvirderat effektiviteten av likemedelsbehandling hos
vuxna patienter i palliativ vard [483]. Dirfor bygger det féljande pa allminna rekommendationer
nir det giller behandlingen av dngest och angestsyndrom.

God omvirdnad bér omfatta avspanningsévningar, mjuk massage [484], mindfulness [485] eller
basal kroppskinnedom. Om oron ger somnsviarigheter och dagtrétthet bor somnstérningen
behandlas farmakologiskt med sedativa till natten, forslagsvis zopiklon eller zolpidem.

Detta dr Likemedelsverkets [486] och Socialstyrelsens [487] huvudbudskap f6r behandling av
angestsyndrom generellt, rekommendationerna giller allmint, och maste anpassas till palliativ
vard och virderas i forhallande till patientens tillstind och férvintade 6verlevnad:

e Kognitiv beteendeterapi (KBT) bor erbjudas som forstahandsalternativ vid
angestsjukdomar och tvangssyndrom.

e Det finns effektiv behandling f6r samtliga specifika angestsyndrom och tvangssyndrom.

e Hilso- och sjukvirden bor erbjuda behandling med antidepressiva likemedel till vuxna
med angestsyndrom.

e Bensodiazepiner rekommenderas zzze och bor enbart i undantagsfall Gvervigas som
korttidsbehandling f6r angestsymtom, pa grund av dessa substansers beroendeframkallande
effekt och risken for toleransutveckling. Dessutom finns annan effektiv behandling.
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e Behandlingseffekt f6ljs limpligen upp med den skattningsskala som anvindes vid
baslinjemitningen.

16.4.4.1 Lékemedelsbehandling

Flera olika grupper av likemedel, framfér allt antidepressiva likemedel, har evidens for effekt vid
behandling av dngest och tvangssyndrom. Alla generiska SSRI-preparat kan anvindas for att
behandla paniksyndrom med eller utan agorafobi, social dngest, PTSD och OCD. Vid
behandlingssvikt rekommenderas byte till SNRI-preparat. Fér behandling av GAD har
escitalopram, paroxetin och SNRI indikation [488]. I klinisk praxis inom palliativ medicin
anvinds mirtazapin vid behandling av angesttillstind, trots att det inte har denna indikation.
Preparatet kan med fordel anvindas for patienter som har insomningssvarigheter, nedsatt aptit
eller ett kraftigt angestinslag i sin depression. Vid initiering och doshéjning av SSRI eller SNRI
kan patienten uppleva kortvarig 6kning av dngest. For att kupera denna kan symtomlindrande
behandling med prometazin (Lergigan) vara motiverad, alternativt bensodiazepinen oxazepam.

Vid behandling med bensodiazepiner ir oxazepam att foredra. Preparatet har relativt kort
halveringstid och saknar aktiva metaboliter. Detta medf6ér minskad risk f6r ackumulering, sérskilt
hos aldre som annars riskerar sedering och 6kad fallrisk. Preparatet har ocksa relativt langsamt
tillslag, vilket minskar beroendepotentialen.

Pregabalin dr en GABA-liknande(gammaaminosmorsyra) substans. Preparatet ar godkint for
behandling av epilepsi, neuropatisk smarta och GAD. Pregabalin rekommenderas som ett
tredjehandspreparat till patienter som inte tolererar nagot annat alternativ eller vid uttalad
behandlingssvikt. Bensodiazepinerna alprazolam och lorazepam har dokumenterad effekt och
snabbt tillslag och dr anvandbara vid akut angest- eller panikattack. Diazepam har dokumenterad
effekt och ling halveringstid.

Atypiska neuroleptika (kvetiapin, olanzapin och risperidon) kan anvindas som singelbehandling
vid angestsyndrom. Tillgingliga data om olanzapin och risperidon ér alltfor begransade for att
man ska kunna bedoma effektiviteten. Kvetiapin ér lika effektiv for att lindra symtom vid GAD
som antidepressiva, men med mera biverkningar [489].

Inom den palliativa varden anvinds ibland likemedel enligt beprévad erfarenhet utan
vetenskaplig evidens. Till exempel anvinds midazolam som subkutan injektion, initialt 1 liga
doser, till patienter med dngestsymtom som inte lingre kan inta likemedel per oralt.

Det dr viktigt att angestdiagnosen ar korrekt eftersom midazolam, precis som andra
bensodiazepiner, kan bidra till 6kad konfusion och bade inducera och férvirra delirium. Den
storsta utmaningen vid behandling av angestsymtom dr ndr patienten inte svarar pa den
behandling som man har satt in, icke-farmakologisk och farmakologisk. Det dr da viktigt att
kontakta en specialistkonsult i palliativ medicin eller psykiatri.

16.5 Illamaende och krakningar

Illaméende och/eller krikningar dr vanligt hos patienter i palliativ vard. Orsaken ir ofta
multifaktoriell, och olika receptorer édr inblandade. Det dr viktigt med noggrann anamnes,
status och eventuellt laboratorieprover och radiologi for att faststilla orsaken. Om orsaken till
llamdendet inte kan identifieras bér behandlingen vara symtomatisk. Vid ospecifikt illamaende
av oklart ursprung kan behandlingen inledas med en dopaminreceptorantagonist dar
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haloperidol ar ett alternativ. Andra férslag dr metoklopramid. En kombination av dessa
rekommenderas som nista steg.

Ilamaende och krikningar ar vanligt hos patienter med avancerad cancersjukdom och andra svirt
sjuka patienter [490, 491]. Orsaken dr ofta multifaktoriell och f6r att utreda orsaken dr det viktigt
med en utforlig anamnes, status och oftast laboratorieprover. Malet dr att hitta behandlingsbara
orsaker och fi en bas for att vilja ritt antiemetika. Att stélla ritt fragor till patienten ar
betydelsefullt. Oavsett orsak ir det angeliget med en noggrann uppfoljning av insatt behandling
[492].

Det har gjorts fa kontrollerade studier som r6r effekten av antiemetikabehandling vid avancerad
cancersjukdom, vilket gor att evidensen for behandlingsrekommendationen ir svag.
Evidensbasen ar ocksd mycket svag for ovriga diagnoser [493]. Den kliniska erfarenheten av olika
likemedel mot illamdende ér diremot stor.

16.5.1 Orsaker till illamaende och kréakningar

16.5.1.1 Fysiologiska mekanismer

For att forsta orsakerna till illamaende och krikningar 4r det viktigt att ha kunskap om de
inblandade transmittorsubstanserna och receptorerna. De huvudsakliga neurotransmittorerna
som ir involverade 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).

Krikcentrum ar lokaliserat 1 hjarnstammen och fungerar som ett fysiologiskt kontrollcentrum vid
illamdende och krikningar. Det tar emot impulser fran kemoreceptorzonen (CTZ) i botten av 4:e
ventrikeln, utanfor blod-hjirnbarridren. CTZ reagerar pa toxiner i bade blodet och
cerebrospinalvitskan. Detta gor att cytostatika, metabola produkter vid uremi och hyperkalcemi,
opioider och bakteriella toxiner kan ge upphov till illamaende och krikningar. Krikcentrum tar
ocksa emot impulser fran gastrointestinalkanalen (GI-kanalen), vestibulira afferenter och hogre
hjirncentrum.
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Figur 8. Orsaker till och mekanismer bakom illam&ende och krakning.
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16.5.2 Specifika orsaker till illamaende och krakningar

16.5.2.1 Lakemedel

Opioider orsakar illamaende genom verkan pé vestibuldra apparaten, genom CTZ-stimulering
och genom att géra tarmrorelser lingsammare. Nonsteroidala antiinflammatoriska likemedel
(NSAID), jarn och antibiotika kan ge illamaende genom en irritation i mag-tarmkanalen.
Antibiotika kan ocksa direkt paverka kemoreceptortriggerzonen, CTZ. Andra likemedel som kan
ge upphov till illamaende ér: antidepressiva, antiepileptika och digoxin [494].

16.5.2.2 Centrala nervsystemet

Ett 6kat intrakraniellt tryck ger ett illamdende som behandlas bist med kortikosteroider eftersom
de minskar det peritumorala 6demet. Paverkan pa vestibuldra apparaten kan ocksa ge illamaende
som formedlas via acetylkolin och histamin. Vidare kan oro, depression och smirta ge illamaende
som da férmedlas frin hogre kortikala funktioner via GABA-receptorer [494].

16.5.2.3 Gastrointestinalkanalen

I munhala och svalg kan en tumér eller svampinfektion ge obehaglig lukt eller smak, vilket ocksa
kan ge upphov till illamaende, [495]. En annan orsak ér férsimrad tarmmotorik orsakad av
likemedel, tumérinvixt, autonom dysfunktion eller tryck fran férstorade organ. Aven
forstoppning kan ge illamdende. Hos patienter med buktumér dr tarmobstruktion (fértringning)
en vanlig orsak till illamaende och krikningar. Obstruktionen kan vara partiell eller komplett.
Refluxesofagit, gastrit och ulcus dr andra orsaker som ocksd bor nimnas.
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16.5.2.4 Metabola orsaker

Vid avancerad cancersjukdom, sarskilt vid kakexi, ses ofta en autonom dysfunktion, det vill siga
en foérsimring av det autonoma nervsystemet som bland annat karakteriseras av snabb puls, en
lingsam ventrikeltémning och lingsamma tarmroérelser. Detta kan ge upphov till illamdende och
dalig aptit. Protein- och fetttillforsel i denna fas kan ocksa leda till illamaende. Andra metabola
orsaker till illamaende kan vara uremi, hyperglykemi, hyponatremi och hyperkalcemi.

16.5.3 Utredning vid illamaende och krakning

Ilamaende dr multifaktoriellt och ibland svarbehandlat, men manga orsaker dr reversibla och
utredningen bor leda fram till dem [494].

Anamnesen bor innehalla frigor om utlésande faktorer, dygnsvariation, avforingsmonster,
relation till intag av mat och likemedel samt vilka likemedel patienten tar och eventuella andra
faktorer som patienten tror kan ha betydelse [490]. Fraga specifikt efter illamdende respektive
krikningar, och ta reda pa om det finns nagot som lindrar, férsimrar och utléser besviren.

Sok vid fysikalisk undersékning efter tecken pa uttorkning, infektion och CNS-paverkan. Vid
bukundersckning, leta efter tecken pa ascites, forstoppning eller organfoérstoring. Finns tarmljud?
Inspektera dven mun och svalg. Overvig provtagning for att hitta ev. infektion och metabola
orsaker. Denna kan innehilla blodstatus, elektrolytstatus, leverstatus CRP och S-glukos. Ta
urinprov vid infektionsmisstanke [492]. Rontgenundersokningar som kan vara av virde ér till
exempel DT huvud och bukéversikt. I enstaka fall kan gastroskopisk undersdkning vara av virde.

16.5.4 Behandling av illamaende

I f6rsta hand bor behandlingsbara orsaker hittas och behandlas. Omvardnadsatgirder kan ha god
effekt. En del av dessa dr enbart erfarenhetsbaserade och kan prévas och utvirderas. Besviren
kan exempelvis forebyggas om patienten serveras sma men attraktiva matportioner som hen sjilv
viljer. Vid kakexi okar illamaendet ofta med fet mat och mjolkprodukter, och det bor darfoér
undvikas. Man bor dven strava efter att minska otrevliga dofter fran t.ex. matos och sar [490]. Vid
tarmobstruktion kan nasogastrisk sond eller gastrostomi avlasta [494]. Massage, akupunktur och
akupressur [497-499] kan vara av virde for vissa patienter. Aven stent och/eller kirurgisk
avlastning kan vara aktuellt for patienter med ileus eller subileus i tidigare palliativt skede [500].

16.5.5 Lakemedel

Ilamaende vid langt framskriden sjukdom och hos patienter i livets slutskede kriver ofta
likemedelsbehandling, och ofta beh6vs en kombination av flera preparat. Har ar det viktigt att
forsoka kombinera likemedel med olika verkningsmekanismer och att férséka tinka
mekanismbaserat.

Vid ospecifikt illamdende av oklar genes kan behandlingen inledas med en
dopaminreceptorantagonist dir haloperidol eller metoklopramid ir alternativ. En kombination av
metoklopramid och haloperidol rekommenderas som nista steg [496]. Om oral administrering
inte dr mojligt bor man Gverviga injektionsbehandling av ovanstiende preparat. Vid oro och
angest kan tilligg av bensodiazepiner vara av virde, antingen peroralt eller genom kontinuerlig
infusion. Vid dalig effekt kan tilliggsbehandling med kortison vara bra, och rekommenderad
startdos av betametason ir 4-8 mg per dygn [349]. Vid fortsatt illamdende bor tillige av andra
antiemetika overvagas. SHT3-receptoantagonister kan ha god effekt vid illamaende hos svart
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sjuka patienter [501]. Antihistaminer kan ocksa ha god effekt men édr svara att administrera
eftersom de flesta likemedel endast finns i peroral form. Vid svart illamaende dér ingen annan
behandling hjilper kan ett alternativ vara att anvianda lig dos av propofol i antiemetiskt syfte.
Propofol dr dock ett specialistpreparat och bor endast anvindas om man har vana och erfarenhet
av det[502].

16.5.5.1 Prokinetiska lakemedel

Metoklopramid ¢kar motiliteten i mag-tarmkanalen och minskar illamaende genom att verka pa
dopaminreceptorn bade perifert och centralt [503], preparatet bor undvikas vid totalt tarmhinder.
En fordel med metoklopramid ir att preparatet kan ges intravendst, subkutant, oralt eller rektalt
504].

16.5.5.2 Ovriga D2-receptorantagonister

Haloperidol verkar pa dopaminreceptorn i GI-kanalen och CTZ, och kan administreras peroralt,
subkutant eller intravendst. Substansen metaboliseras huvudsakligen via levern och kan anvindas
aven vid njursvikt [493]. Haloperidol har god effekt pa diffust multifaktoriellt illamdende [494].
Proklorperazin och prometazin ir férutom dopaminreceptorantagonister dven acetylkolin- och
histaminreceptorantagonister [493], vilket ger dem ett bredare tillslag. Olanzapin (till exempel
Zyprexa) ir ett atypiskt antipsykotiskt likemedel som blockerar bland annat dopamin-, serotonin-
och histaminreceptorer. Olanzapin har visat god effekt vid svarbehandlat illamaende med manga
orsaker. Behandlingen kan startas i laga doser, till exempel 1,25-5 mg per dygn [505].

16.5.5.3 Antihistaminer

Antihistaminer verkar bra pa illamaende med vestibulira orsaker och dr dirmed forstahandsval
vid opioidutl6st illamdende. Detta illamédende avklingar ofta efter nagra veckor och antiemetika
kan da sittas ut. Forstahandspreparatet ar meklozin. Vid illamaende och samtidig
oploidadministrering kan dven opioidrotation vara av virde.

16.5.5.4 Antikolinergika

Till de antikolinerga likemedlen hér skopolamin, butylskopolamin och glykopyrron. De anvinds
for att minska tarmsekretionen, och didrmed illamaendet, vid subileus eller ileus [491].
Skopolamin har dven indikationen rérelseutlost illamaende [493]. Skopolamin passerar
blodhjirnbarridren och har dirfér en sederande effekt, vilket butylskopolamin inte har. Oktreotid
ir en somatostatinanalog som minskar gastrointestinal sekretion och dirmed kan ha en plats vid
behandling av illamédende som ir orsakat av tarmhinder.

16.5.5.5 Kortikosteroider

Kortikosteroider kan minska peritumoralt 6dem och anvinds dirfér vid intrakraniella tumérer
eller metastaser, men dven vid tarmhinder och férstorade bukorgan. De kan ocksa ges vid diffust
illamdende ndr forstahandspreparaten dr otillriackliga. Verkningsmekanismen ér inte helt klarlagd.
Vid lingre kortisonanvindning kan magsacksskyddande medicinering vara av virde.

16.5.5.6 5HT3- receptorantagonister

5HT3-receptorantagonister anvinds i forsta hand for att férebygga och behandla illaméende och
krikningar i samband med cytostatika- och stralbehandling. Vid kroniskt illamaende vid
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avancerad cancersjukdom har enstaka studier visat effekt av SHT3-receptorantagonister. En
vanlig biverkan dr forstoppning, nagot som kan vara bevirande for patienter med framskriden
cancersjukdom. Det antidepressiva preparatet mirtazapin har effekt pa flera olika
serotoninreceptorer och kan darfoér minska illamaende och krikningar. Tillsammans med sina
andra effekter kan det vara bra i den palliativa situationen till patienter som lider av illamaende,
matleda, viktnedgang, angest, depression och somnsvarigheter.

16.5.5.7 NK1-receptorantagonister

NK1-receptorantagonister inhiberar effekten av substans-P 1 CNS och har pa sa sitt effekt mot
llamdende. Aprepitant ar godként vid cytostatikautlost illamaende, men dess effekt vid avancerad
cancersjukdom ir inte faststalld.

16.6 Kirurgiska, endoskopiska och interventionella
atgarder med palliativ avsikt

Under de senaste 20 aren har framsteg gjorts inom bade diagnostik och behandling med
endoskopisk och interventionell radiologisk teknik, och i dag finns méjlighet att symtomlindra en
rad tillstind som tidigare varit svarbehandlade. For patienten innebir detta en vinst 1 livskvalitet
och moijlighet att tillbringa mer tid utanfér sjukhus.

Samtidigt har utvecklingen inom onkologin inneburit att fler patienter kan behandlas, antingen till
bot eller till forlingd 6verlevnad. I och med att 6verlevnaden kan paverkas lever ocksa fler
patienter med sin sjukdom och kan under sin sjukdomstid hinna fa symtom av lokal tumorvixt.

Det dr komplicerat att erbjuda god symtomlindring och vilja ritt dtgird eller behandling utifrin
patientens tillstind, forutsittningar, prognos och 6nskemal. Samarbete och multidisciplinira
diskussioner dr ovirderligt och nédvindigt for att ge basta mojliga lindring, minska sjukligheten
och sjukhusvistelsens lingd och hushalla med resurser.

I detta kapitel redovisas kortfattat tillstind och symtom som kan atgirdas kirurgiskt,
endoskopiskt eller med radiologisk interventionell teknik [506, 507].

16.6.1 Svaljningssvarigheter

Svirigheter att svilja kan ses vid esofagustumoér med intraluminal vixt och vid kompression
utifrin pga. lungtumor eller forstorade lymfkortlar. Vid partiellt hinder har patienten svirt att
svilja fast féda och kan besviras av reflux och smirta. Tilltar hindret blir det ocksa svart att svilja
flytande f6da och dryck, och ett komplett hinder hindrar dven att patienten sviljer saliv.

Misstanke om tillstandet bekriftas med DT-undersékning eller esofagusrontgen med
nedsviljning av kontrast alternativt gastroskopi.

Hinder pa esofagus mellersta och nedre del kan avhjilpas med sjilvexpanderande stent, dvs. ett
rérformat nit som haller lumen 6ppet. Stenten liggs med endoskopiskt teknik 1
réntgengenomlysning medan patienten ar sederad eller 1 generell anestesi.

Efter ingreppet kan patienten ha retrosternal smarta under de forsta dagarna, i upp till en vecka,
nir stenten expanderar. Under denna period kan smirtlindringen behéva anpassas med
dosjustering av opioid och eventuellt tilligg av NSAID-preparat eller spasmolytika. Direfter
brukar stenten i sig inte ge upphov till smirta. Forsta dagarna efter stentinligening ska patienten
bara inta klar dryck eller flytande foda for att férhindra att fast féda stoppar upp. Mjuk mat
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rekommenderas direfter. Om fast féda tipper igen stenten kan detta 16sas genom att rensa via
endoskop.

Fortsatta besvir med smirta eller aterkomst av sviljningssvirigheter kan bero pa stentmigration,
ocklusion av matbolus, tumorovervixt vid stentinden eller tumorgenomvixt genom stentens
nitmaskor.

Vid esofaguscancer och dysfagi dr rekommendationen att vilja stentbehandling om den
torvintade 6verlevnaden dr mindre 4n 3 manader. Vid lingre 6verlevnad bor man 6verviga
extern stralbehandling eller brakyterapi [508].

Vid hogt hinder, inom tva centimeter frin den 6vre esofagussfinktern vid struphuvudet, ér stent
kontraindicerat eftersom det dr férenat med persisterande smarta och globuskinsla. I dessa fall dr
stralning eller laserbehandling aktuellt [508].

16.6.2 Nutritionssvarigheter

Vid stord svaljningsfunktion pga. mekaniskt hinder eller stord motorik, men fungerande mag-
tarmkanal, kan enteral nutrition via gastrostomi eller jejunumkateter vara aktuellt. Generellt 4r det
att foredra framfor parenteral nutrition [509).

Gastrostomi innebir att en slang placeras genom bukhuden till ventrikeln. Det ir vanligast att
anldgga en gastrostomi med endoskopisk teknik (PEG: perkutan endoskopisk gastrostomi), men
da far det inte vara for trangt i esofagus. Vid esofagushinder eller osiker tillgang till ventrikeln
perkutant (tumoérvixt, drrbildningar etc) viljs ett operativt anldggande via laparotomi eller
laparoskopi (Witzelfistel/gastrostomi). Vissa sjukhus har kompetens for att anligga gastrostomi i
genomlysning (RIG: radiologically inserted gastrostomy).

Som regel kan en gastrostomi tas i bruk for tillférsel omgaende efter anliggningen. Sondmatning
kan ske som bolus eller kontinuerligt, med eller utan pump. Sondmatning med spruta och som
bolus ar det som mest liknar en naturlig maltidsordning och det dr ocksa teknikoberoende. Ibland
krivs en lagre och kontrollerad tillforselhastighet, till exempel pa grund av refluxrisk, och da kan
matningspump vara aktuell [507]. Om patienten inte atit under en tid trappas mangden tillférd
néaring upp successivt.

Om en nyanlagd PEG/RIG dras ut, helt eller delvis, kan maginnehall licka ut i fri bukhila med
peritonit och buksepsis som foljd. Misstanke om detta ska omgaende kontrolleras med rontgen
och atgirdas. Vid en 6ppet anlagd gastrostomi (Witzelfistel) ar ventrikelns framsida fastsydd mot
bukviggens insida vilket minimerar denna problematik.

Nir en PEG/RIG som suttit i mer 4n 6 veckor dras ut finns som regel en etablerad kanal, och
lickage ut i fri bukhala ér da sillan ett problem. Diaremot kan en befintlig kanal slutas spontant
inom loppet av nagra timmar eller ndgot dygn, sa en ny kateter bor foras pa plats skyndsamt. Om
man ir osiker pa den nya gastrostomikateterns ldge ska det kontrolleras med rontgen innan
gastrostomin ater tas i bruk.

En for 16st sittande gastrostomi ger lickage av ventrikelinnehall ut pa bukhuden, vilket ar starkt
irriterande och ger smirta och sarighet.

I vissa fall ir tillfrsel till ventrikel inte méjligt eller limpligt, och da kan tillf6rsel via
jejunumkateter vara aktuell. Sidan tillf6rsel maste ske kontrollerat med pump eftersom snabbare
tillfart dn 125 ml per timme kan resultera i buksmirta, diarré och elektrolytrubbning.
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Jejunumbkateter dr aktuell om reflux och medféljande aspiration oméjliggér sondmatning via
gastrostomi eller om det finns hinder i pylorusregionen eller duodenum. Jejunumkateter kan
liggas in via befintlig gastrostomikateter eller anlidggas kirurgiskt, dd en tunn kateter liggs in
direkt i jejunum med 6ppen eller laparaskopisk teknik.

16.6.3 Krakningar

Plotsliga krakningar med stor volym (retentionskrakning) ses vid hinder i gastrointestinalkanalens
ovre del, sa kallat hégt hinder. Den fyllda ventrikeln kan ofta palperas som en utfyllnad 1
epigastriet medan klassisk tarmdistension som vid ileus saknas. Patienten har ofta smirta och
illamdende innan krikning och upplever symtomlindring efter att fatt témma ventrikeln genom
att krikas. Orsaken till ett hdgt hinder kan vara pankreascancer, intraluminal tumorvaxt i
ventrikel eller duodenum, striktur till f6ljd av ulcus eller kompression utifran pa grund av
forstorade lymfkortlar eller pankreascancer.

Den traditionella kirurgiska atgarden, gastroenteroanastomos (GE), innebir att en ny forbindelse
skapas mellan magsick och tunntarm nedanfor hindret, antingen vid laparotomi eller med
laparoskopisk teknik. For att detta ska vara aktuellt méste patienten ha forutsittningar for att laka
ut ett kirurgiskt ingrepp och ha en férvintad 6verlevnadstid som Overstiger likningstiden.

I den palliativa situationen foredrar man numera stentning av hogt hinder 1
gastrointestinalkanalen eftersom det ger momentan symtomlindring och innebir ett betydligt
mindre kirurgiskt trauma. Stenten f6rs pa plats med hjilp av endoskop och i genomlysning, och
astadkommer ett Oppetstiende lumen genom det tranga partiet. Den avhjilper krikningar och
kan 1 basta fall ater mojliggora peroral fullnutrition. Ingreppet gérs normalt i narkos for att sakra
luftvigen.

Om problem dterkommer efter en initialt lyckad stentning kan det bero pa ocklusion av
matbolus, stentmigration eller tumordvervixt i stentens dnde. D4 kan det vara aktuellt att
kontrollera med kontrastrontgen, skopi eller DT. Matbolus kan rensas endoskopiskt. Om
stentmigration eller tumorovervixt skett kan ytterligare stent behdva liggas. Dock blir funktionen
simre ju lingre parti som behover stentas.

Om stent eller operation med GE inte dr méjligt eller limpligt ger avlastande gastrostomi en god
symtomlindring, och ur komfortsynvinkel ar det att foéredra framfor avlastande nasogastrisk sond.
Patienten kan da inta tunnflytande via munnen och ventrikeln drineras utan nasogastrisk sond.
Avlastande gastrostomi kan oftast liggas med endoskopisk teknik (PEG). Nir en PEG anliggs
tor avlastning maste man dock anvinda en Y-port-adapter som passar till uppsamlingspase med
kon 1 stillet f6r den koppling som normalt anvinds vid enteral nutrition, ENFit-adapter.

16.6.4 Subileus och ileus

Det finns en rad orsaker till en mekanisk eller funktionell obstruktion i tarmen som paverkar
passage och digestion. Ett 6vergdende tarmstopp” kallas subileus, till skillnad fran ileustillstindet
som ir varaktigt. I den palliativa situationen kan likemedel och férstoppning ge upphov till
symtomgivande obstruktion. Malign tarmobstruktion innebdr att en intra- eller extraluminal
tumorvixt skapar hinder pa en eller flera nivaer. Symtombilden beror pa om hindret ér relativt
eller totalt, och pa vilken niva det ligger pa.

Operativ dtgird av tarmhinder, med eventuell resektion och tarmanastomos eller bypass f6rbi
hindret, férutsitter att patienten ar 1 tillrackligt gott skick f6r att bade 6verleva ingreppet och lika
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den skapade anastomosen. Avlastande kirurgi med stomi kriver 1 sin tur att hindret inte sitter f6r
hégt eftersom en hogt beldgen stomi skapar stora problem med héga fléden, kort tarm med dalig
digestion och absorption, och risk f6r bandageringsproblem med lickage ut pa huden och
sekundar smartproblematik. Vid operativ atgird av utbredd tumoérvaxt i buken, eller efter tidigare
omfattande kirurgi och eventuell stralskada, finns ocksa alltid risk f6r tarmskador med
efterfoljande fistelutveckling. Vid bristande sarldkningsforutsittningar finns risk for
anastomoslickage och sarruptur.

Sammantaget dr det svart att avgora om en patient ska genomgi ett kirurgiskt ingrepp vid
mekanisk obstruktion, och det beslutet bor diskuteras mellan kirurg och palliativmedicinsk
specialist.

Om kirurgisk atgird bedoms vara tekniskt omojlig eller alltfor riskfylld utifran patientens tillstand
kan man stenta ett enstaka hinder pa hog niva, fram till 6vergangen duodenum-jejunum, eller pa
kolonniva, med en sjilvexpanderande metallstent. Stenten liggs med hjilp av endoskop och i
genomlysning, i sederat tillstand eller i generell anestesi.

Vid malign tarmobstruktion som inte limpar sig for kirurgisk atgird, eller nir patienten befinner
sig 1 sent palliativt skede, ar farmakologisk ileusbehandling indicerad. Lakemedel med
antisekretorisk, kramplosande, antiemetisk och smartstillande verkan tillf6rs da subkutant,
regelbundet intermittent eller kontinuerligt via infusionspump. I vissa fall kan kortison ocksa ha
en avsvallande verkan och forbittra passagen vid ett relativt hinder, och vid ett manifest hinder
kan kortison ge ett tilligg till den totala symtomlindringen. Behandlingen bér handlaggas av en
enhet som har kompetens 1 specialiserad palliativ vard.

Avlastande gastrostomi, anlagd via operation eller endoskopi (PEG), ger en effektiv
symtomlindring vid icke-operabelt ileus eftersom krikningarna minskar och patienten kan inta
flytande via munnen. Mojligheten till att inta f6da peroralt, delta 1 den sociala gemenskapen kring
en maltid och slippa nasogastrisk sond betyder ofta mycket for patienten och kan 6ka
livskvaliteten.

Ascites eller peritoneal tumorvixt ses ibland som ett hinder for att anligga en avlastande PEG.
Ascitesproblematiken kan dock avhjilpas med permanent ascitesdrin, och i studier har peritoneal
tumorvixt inte visats vara nagot hinder [510, 511].

16.6.5 lkterus

Stasikterus uppkommer nir gallflédet hindras genom extrahepatiska eller intrahepatiska gallvigar
och kan bero pa gallsten, tumorvixt med strikturering eller kompression utifran pa grund av
tumor eller forstorade lymfkortlar. For att kunna avhjilpa stasikterus och dess symtom med
klada, smarta och eventuell kolangit med avlastning maste gallvigarna vara dilaterade, vilket kan
bekriftas med ultraljud eller DT.

Innan man fattar beslut om att férséka uppna gallvigsavlastning ska man ta stillning till om
ingreppet dar mojligt och meningsfullt. Har patienten ett allméntillstind som successivt férsimrats
redan ett bra tag innan ikterusen debuterar, blir moéjligheten att uppna meningsfull f6rbittring av
patientens allmintillstand genom gallvigsavlastning begransad. Troligen dr da férsdamringen
framfor allt orsakad av snabb sjukdomsprogress i stillet for det f6rhéjda bilirubinet och
gallvigsavlastning gagnar da inte patienten.

Inom palliativ vard ir det séllan aktuellt med en operativ atgird med gallvigsavlastning i form av
anastomos mellan gallvdg och tunntarm, till exempel koledoko-jejunostomi, utan man avlastar i
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torsta hand med endoskopisk teknik, ERCP, dé en stent placeras f6rbi hindret. Stenten placeras
genom eller f6rbi hindret och tillater gallfléde till tarmen. Beroende pa hindrets niva och
omfattning laggs en eller flera stentar. Plaststentar har en begriansad hallbarhet och behéver bytas
med nagra manaders mellanrum. Metallstentar har lingre hallbarhet men ir inte alltid limpliga.

Om endoskopisk teknik inte dr limplig av tekniska eller anatomiska skal, dr alternativet PTC
(perkutan transhepatisk kolangiografi). Det dr en radiologisk teknik ddr man skapar tillgang till
gallvigen genom punktion via huden. En kateter placeras utifran och in i gallgangen, sa kallat
yttre dran, och vidare f6rbi hindret och till tunntarmen, sa kallat inre drin. I samma eller en
senare seans kan stent placeras 6ver hindret och tillata att inre och yttre drin senare kan
avvecklas. Ibland behéver de bada teknikerna — ERCP och PTC — kombineras for att uppna
Onskat resultat.

ERCP gors i sedering eller generell anestesi. ERCP dr inte méjligt om patienten tidigare
genomgitt vissa ventrikel-, lever- eller pankreasingrepp eller GBP (gastric bypass) mot 6vervikt.
Om ikterus aterkommer efter en till en bérjan framgangsrik stentning kan det bero pa att stenten
migrerat (dndrat lige) eller ockluderats eller pa tumoérévervaxt. Man kan beh6éva byta stenten eller
ligga en till. Vid en daligt fungerande stent kan patienten fa en infektion i gallvagarna, kolangit,
vilket kan bli livshotande.

PTC utf6rs i generell anestesi. Om man vid PTC inte kommer f6rbi hindret far patienten ett yttre
drin som ska hallas 6ppet for drinering. Om ett inre drin lagts finns det yttre drinet kvar, men
det kan hallas stingt eftersom gallan da kan draneras till tarmen via det inre drinet. Ett yttre
PTC-drin kan ge smirta pga. mekanisk irritation. Om galla licker vid sidan om drinet kan det ge
lokal hudirritation och vara svarbandagerat. Vid dterkommande problem med smirta och lickage
ska man kontrollera drinets lige med kontrastrontgen och eventuellt byta eller justera drinet. Det
giller 4ven om ikterus kommer tillbaka, med eller utan kolangit.

Personalen pd den vardande enheten ska ha kunskap om att skéta PTC-dridn och riskerna med
gallvigsstent eftersom kolangit kan tillstéta och vara livshotande om det inte handlaggs pa ritt
satt [512].

16.6.6 Fistlar

Fistlar eller ”falska gangar” kan bildas mellan olika strukturer sisom tunntarm eller tjocktarm till
hud eller till urinblasa eller vagina. Fistelbildningen kan bero pa tumorvixt men ses ibland efter
kirurgi eller stralning. Det kan ge upphov till smirta, lokal hudirritation, infektioner och dalig
lukt. Kirurgiskt kan flédet genom fisteln minskas genom avledning med stomi pa en niva ovanfor
fistelns borjan, till exempel en ileostomi om fisteln finns mellan kolon och urinblisa eller vagina.

Om kirurgisk avledning inte dr méjlig eller bedoms riskabel kan det vara aktuellt med
antisekretorisk farmakologisk behandling.

16.6.7 Hydronefros

Vid symtomgivande hydronefros, med smairta eller infektion och hotande férsimrad
njurfunktion, kan uni- eller bilateral avlastning vara aktuellt. En nefrostomi liggs perkutant med
ultraljud och genomlysning, oftast i lokalbedévning och litt sedering. Nefrostomikatetern
behover liggas om regelbundet, 1 gang per vecka, och bytas var 3—6:e manad vilket gors i
genomlysning. Om nefrostomikatetern rubbas ur sitt lige eller dras ut av misstag, eller om flodet
upphor, kan patienten drabbas av smirta och feber. Detta ska dtgirdas skyndsamt f6r att undvika
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att patienten forsimras och Oka forutsittningarna for att en ny kateter kan foras in via den gamla
kanalen.

Alternativet till nefrostomi ar uretirkateter, dubbel-J-kateter eller stent som ér anlagd fran blasan
med cystoskopi. I vissa fall kan en uretarkateter anliggas fran njurbackenet ner till blasan via
nefrostomi i genomlysning.

Den interna avlastningen kan ge lokal irritation med symtom fran njurbickenet eller blasan, och
det ar mer krivande att byta en uretirkateter 4n en nefrostomi.

16.6.8 Ascites

Symtomgivande ascites kan forekomma vid de flesta tumorsjukdomar med intraabdominal vixt,
leversjukdom och hjirtsvikt. Diuretikabehandling kan begrinsas av hypotension och
njurpaverkan. Ascites pa grund av peritoneal tumoérvixt svarar oftast simre pa
diuretikabehandling. Laparoscentes ger snabb lindring men ar resurskrivande. Tappningsvolymen
och tappningsintervallet styrs av tumorbordan och bor vigas mot albuminférlust och
efterfoljande risk for snabbare ascitespéfyllnad.

Vid dterfall av ascites kan ett permanent, tunnelerat drin vara ett alternativ till upprepade
laparocenteser. Drinet liggs in i lokalbed6vning, limpligen med ultraljudsledning. Det kan sedan
tappas vid behov utan férnyad punktion, i hemmet av en hemsjukvardsskoterska eller ibland av
patienten sjalv. Mellan tappningstillfallena ligger drinslangen stingd och bandagerad och orsakar
fa obehag. Risken for infektion dr lag tack vare tunneleringen och maijligheten att halla steril
kopplingsyta mellan drinslang och témningspase. Det permanenta drinet tillater att mindre
volymer kan tappas oftare utan stor resursatgang eller risk, och det ger en jaimnare
symtomlindring [513, 514].

16.6.9 Pleuravatska

Vid aterfall av vitska i lungsidcken (pleura) kan ett permanent, tunnelerat drin vara ett alternativ
till upprepade torakocenteser. Drinet liggs in 1 lokalbed6vning, limpligen med ultraljudsledning.
Infektionsrisken édr lag genom att drinet dr tunnelerat och kopplingsytan kan hallas steril mellan
drin och draneringspase. Tappning sker intermittent efter behov, utan férnyad punktion. Drinet
tappas antingen med pase och sjilvfall tills symtomen har lindrats, eller med en sirskild
vakuumflaska sa att pleurahalan kan témmas helt. Témning med vakuumflaska kan 1 vissa fall
leda till "torrtémning”, dvs. spontan pleurodes. Detta kan vara ett alternativ till farmakologisk,
mekanisk pleurodes [515].
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KAPITEL 17
Smartlindring

Smiirta i palliativt skede ska ses 1 ett helhetsperspektiv som inkluderar fysiska, psykiska, sociala
och existentiella dimensioner av smirtupplevelsen.

17.1 Smartlindring i palliativ vard

Smirtbehandling i palliativt skede ska alltid ses som del av en helhet, dir smirtan ar ett av flera
vanliga och oftast samtidigt férekommande symtom. Helhetsperspektivet innebir att
uppmarksamma den fysiska smartan men ocksa psykiskt lidande, social problematik och
separation samt existentiella dimensioner av lidande hos minniskan med en livshotande sjukdom.
Det dr viktigt att identifiera var i sjukdomsférloppet patienten befinner sig f6r att kunna féra en
meningsfull dialog om malet med vard och behandling och for att kunna erbjuda adekvat smirt-
och symtomlindring pa ritt vardniva.

I Sverige finns god tillgang till smirtlindrande likemedel och nistan alla patienter har tillgang till
en vidbehovsordination av opioid veckorna fére déden, enligt svenska palliativregistret. Trots
detta upplever cirka 25 % otillricklig smirtlindring under livets sista vecka. Samtidigt ser vi idag
en Okad andel patienter som lever linge med cancerrelaterad smirta dér langvarig
opioidbehandling kan bli problematisk. Detta innebér en stor utmaning; opioidbehandling
ensamt 4r inte vigen att ga for att forbittra smirtbehandlingen i palliativt skede, utan det beh6vs
mer kunskap om smirtbehandling. Opioider bor dock fortsatt anses vara basbehandling i sent
palliativt skede tillsammans med icke-farmakologiska metoder. I alla skeden bor smirtanalysen
utgora grunden for val av behandling med likemedel eller andra metoder.

17.1.1 Definition av smarta

Enligt IASP (International Association for the Study of Pain) dr smirta en obehaglig sensorisk
(fysisk) och emotionell (kdnslomissig) upplevelse till £6ljd av verklig eller hotande vivnadsskada,
eller en upplevelse som beskrivs som en siadan skada. Denna definition innebdr att smirta dr det
som personen ifraga uppger att det dr, och smirta existerar nir personen uppger att den existerar;
den ir subjektiv. Definitionen understryker ocksa att smartan tolkas kidnslomissigt i hjarnan varje
gang man har ont, utifran tidigare erfarenheter och férvintningar. Av den anledningen kan oro
och inte minst dodsangest forstirka smirtupplevelsen avsevirt, medan en vardsituation som
skapar lugn och trygghet minskar smirtan, se Hambraeus artikel i Lakartidningen fran 2020, Ny
definition av smirtal IASP formulerade for forsta gangen sin smartdefinition 1979. 2020
reviderades detta. Svensk 6versittning saknas dnnu, men den nya definitionen innebir en 6kad
tydlighet avseende smirtans subjektiva paverkan pa individens liv [516].
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17.1.1.1 Epidemiologi

e Ju nirmare livets slut patienterna befinner sig, desto mer smirta férekommer, oavsett om
orsaken dr cancersjukdom eller inte.

e Trots god tillgang till opioidbehandling i livets slutskede blir 25 % inte tillrackligt
smirtlindrade.

Smiirta dr ett vanligt symtom 1 befolkningen, cirka 20 % lider av kronisk smirta [517]. Mot livets
slut blir smirta vanligare. I en observationsstudie fran 2010 av patienter utan cancersjukdom var
smartprevalensen 24 manader fére déden 26 % och 6kade till 46 % under de sista 4 manaderna i
livet. Bland patienter med artros eller artrit hade 60 % smarta, vilket 4r jaimforbart med andra
diagnoser, dven cancer [518]. Vid langt framskriden cancersjukdom kan smirta forekomma hos
50—-100 % av patienterna.

17.1.2 Smartdiagnostik

e Bide diagnostik och behandling av smirta ska baseras pa underliggande smirtmekanism.
e Mangdimensionell smartanalys dr grunden f6r beslut om smirtbehandling.

Standardiserad utvirdering av insatt smartbehandling dr en viktig del av behandlingen.

Smiirta vid livshotande sjukdom, oavsett om det handlar om cancer eller annan kronisk sjukdom
och oavsett om det dr 1 sent eller tidigt palliativt skede, bor tolkas i ett mangdimensionellt
perspektiv, som ett resultat av komplexa interaktioner mellan fysiska, psykiska, sociokulturella
och existentiella dimensioner [519].

Relevanta fragor att besvara som underlag for smirtanalysen ar:

e Smirtans lokalisation, anvind girna smirtteckning

e Smirtintensitet med hjalp av smartskattningsformular

e Kontinuerlig smirta? Intermittent?

e Belastningsrelaterad?

e Aktivitetsrelaterad?

e Dygnsvariation, uppmarksamma sarskilt somnstorningar

¢ Andra symtom sasom angest, paverkad somn, depression med mera som paverkar
smirtupplevelsen

e Smirtlindrande faktorer, har patienten nagon vilfungerande strategi for att lindra smirta?
Kan den utvecklas vidare?

e Hur paverkar smirtan patientens dagliga liv/aktiviteter, arbete, socialt liv, somn, aptit, sex,
humor, livskvalitet?

¢ Finns kommunikationsproblem?

e Vilken sjukdom? Naturalférlopp? Beriknad livslingd? Samsjuklighet?

e Beroendeproblematik?

Smirtanalysen ligger sedan som en grund f6r bedémning av smirtmekanism, det vill sdga vilken
typ (eller vilken kombination) av smarta?
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Nociceptiv

e Somatisk
o Visceral

Neuropatisk

Smirtanalysens anamnestiska fynd samt objektiva fynd utifran klinisk undersékning kompletteras
efter behov med riktade neurofysiologiska, radiologiska och biokemiska analyser. Utifrin svaren
gors en smartbeddmning som ska dokumenteras, och som ligger till grund f6r den behandling
som sedan erbjuds.

Exempel pd smirtbedémning:

Svir cancerrelaterad smirta pa grund av prostatacancer med skelettmetastaser sakralt, vilket ger
en kombinerad nociceptiv och neuropatisk smirta. NRS 9 vid f6rsok till rorelse som lett till
immobilisering och svar somnpaverkan, trots eskalerande opioiddoser senaste dygnet. COX-
himning har inte provats.

Den smartbehandling som viljs ska vara individualiserad med realistiska mal om att lindra
symtom, forbdttra livskvalitet och funktion. Den ska innefatta utvirdering och uppfdljning av
smartbehandlingen. Eventuella biverkningar av analgetika ska bedomas i relation till effekten, och
hir dr det viktigt att patienten far sa mycket information som moijligt for att biasta méjliga
smartbehandling ska kunna erbjudas. Vid utebliven smirtlindring eller 6kande symtom gérs en ny
smartanalys inf6r valet av alternativ behandling. Patient, nirstiende och ansvarig personal bor
vara valinformerade om smartans orsak och bakgrund till valet av behandling. De ska ocksa fa
mojlighet att diskutera detta [520].

17.1.3 Smartskattning

En fortroendefull och lugn dialog med patienten ar forutsittning fér en bra smirtanamnes och
en valfungerande skattning av smirtan. Systematisk och upprepad skattning av smirta med hjalp
av ett skattningsinstrument och efterféljande dokumentation kan vara ett komplement for att
forbattra och kvalitetssikra smirtbehandlingen. Det dr viktigt att patientens subjektiva skattning
respekteras och dokumenteras eftersom det inte gar att se pa en patient hur ont hen har. Flera
studier visar att patienter skattar smirta hogre dn vardpersonal, till skillnad fran dngest dir
patienter tenderar att skatta sin angestniva ligre dn vad personalen gor. Smirtskattning mojliggor
ett gemensamt sprak for att tala om smartintensiteten och for att bedoma effekten av insatt
behandling. Pa detta sitt undviks ocksa underdiagnostik av patientens smirta. Smartlindring
baserad pa hur vardpersonalen “ldser av”’ patientens smirta dr en vanlig orsak till otillricklig
smartlindring.

Valet av skattningsinstrument kan variera beroende pa verksamhet och patienter. De idag
vanligaste skattningsinstrumenten VAS (Visuell analog skala) / NRS ( Numerical Rating Scale)
kriver aktiv medverkan av personen med smirta och kan inte anvindas vid kognitiv nedsatt
formaga eller dir annan svarighet att kommunicera finns. Abbey pain scale som ar validerat f6r
dementa i palliativt skede eller Doloplus-2 som ér framtaget att mita smirta hos dldre med
nedsatt kommunikationsférmaga ger i dessa fall personalen mojlighet att skatta smarta pa ett
strukturerat sitt. Ett anvindbart alternativ som tagits fram under senare ar dr S6S-stickan [521].

Det finns flera andra instrument som anvands i palliativ vard, exempelvis det sammansatta
instrumentet ESAS (Edmonton Symptom Assessment System) som har tio parallella NRS-skalor
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tor smirta och andra symtom. For barn anvinds exempelvis FLACC (F = Face, L = Legs, A =
Activity, C = Cry, C = Consolability) eller en ansiktsskala. Se kapitel 12.

17.1.4 Grundprinciper i beddmning och planering av smartbehandling

Den smirtbehandling som viljs ska vara individualiserad med realistiska mal om att lindra
symtom, forbattra livskvalitet och funktion. Den ska innefatta utvirdering och uppfoljning av
smartbehandlingen. Hir bor aterigen smartskattning med smirtskattningsinstrument anvandas.
Eventuella biverkningar av analgetika ska bedomas i relation till effekten, och hir ar det viktigt att
patienten far sa mycket information som méjligt for att basta méjliga smirtbehandling ska kunna
erbjudas. Vid utebliven smirtlindring eller 6kande symtom gors en ny smartanalys infor valet av
alternativ behandling. Patient, narstaende och ansvarig personal bor vara vilinformerade om
smartans orsak och bakgrund till valet av behandling. De ska ocksa fda méjlighet att diskutera
detta [520].

17.1.5 Kliniska och etiska dvervaganden

Smiirta vid obotlig sjukdom, speciellt nir livet nirmar sig slutet, dr en laddad och angelagen fraga
for alla och kanske den faktor som skapar mest angest och oro, inte minst hos patienter som
drabbats av sjukdom med kort férvintad 6verlevnad. Det ar angeliget att svart sjuka patienter vet
att smirta och andra pligsamma symtom kan lindras. Redan tidigt kan det vara bra att informera
om att det finns lindring, men att inte utlova smirtfrihet. Det dr limpligt att tidigt involvera
patienten i diskussion om smartbehandlingens uppligg, med information om foérvintade effekter
och biverkningar, for att kunna skriddarsy en behandling for just den patienten. En patient kan
till exempel tycka att biverkningar i form av sinkt vakenhet och nedsatt kognitiv f6rmaga ar ett
rimligt pris att betala for att uppna smirtlindring, medan en annan patient vill vara sa pigg som
det gar och da viljer en annan smartlindring.

Opioider har en grundliggande och sjalvklar plats i behandlingen av svira smirtor, speciellt i
livets slutskede, men rekommendationer om doser och behandlingstider skiljer sig at. Lokala
behandlingstraditioner varierar ocksa, och skillnaden mellan sjukhusvard och primirvard kan vara
mycket stor. Enligt forfattarnas kliniska erfarenhet r det fortfarande vanligast att patienten inte
far tillgang till opioider av ridsla for biverkningar, vilket skapar onédigt lidande. Samtidigt ar
okritisk langtidsbehandling med opioider i tidigt palliativt skede och opioidutlést hyperalgesi ett
Okande problem. Nir de virderingar som ligger till grund f6r hospicerdrelsen skapades, var 1-
arsoverlevnaden i cancer mycket lag; 1970 var 1-arsoverlevnaden 50 % och 2014 var 10-
arsoverlevnaden 50 %. Detta gor att patienter behandlas under mycket lingre perioder och da
finns risk for att patienter ska drabbas av skada som ir relaterad till opioidbehandling. Man bor
ifragasitta praxis att behalla opioidbehandling under linga sjukdomsférlopp, med motiveringar
sasom ’det finns inget egenvirde i att sinka dosen”, och beakta kunskaper fran lingvarig
opioidbehandling av patienter med kronisk smirta fran andra sjukdomar 4n cancer.

En grundliggande etisk princip dr att ”géra gott”. Det dr mycket angeldget att i alla ligen
identifiera smirta hos patienten, analysera, behandla och utvirdera den, bade i tidiga palliativa
skeenden och 1 livets absoluta slutskede.

En annan viktig etisk princip ir respekten for patientens ritt att vara med i beslutsprocessen,
Zautonomiprincipen”. Det innebir att dialogen om smirtanalys och behandling dr en viktig fraga
for bade patient och behandlare, och dven narstiende.
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17.2 Preparatgenomgang — opioider

Opioider har framforallt effekt pa nociceptiv smirta. Nociceptiv smarta dr vanligt
torekommande i livets slutskede, men ocksé ofta tidigare 1 sjukdomsforloppet. Svaga opioider
anvinds sillan i palliativ vard.

Opioider har framfor allt en effekt vid nociceptiv visceral smirta av molande karaktir och vid
djup somatisk noceptiv smirta. De har ocksa god effekt vid akuta nociceptiva tillstand.

Svaga opioider saisom kodein och tramadol anvinds sillan f6r cancerrelaterad smarta och i
princip aldrig i sent palliativt skede men kan finna sin plats vid icke-cancerrelaterad diagnos och
till canceréverlevare. Preparaten bor inte kombineras med varandra eller anvindas tillsammans
med starka opioider.

Starka opioider har en likvirdig smartlindrande effekt pa gruppniva, men hos enskilda patienter
kan bdde effekt och framfér allt biverkningar skilja sig at. Dirfor kan det 16na det sig att byta till
en annan opioid. Forstoppning, illamaende, trétthet och kognitiv paverkan ir de vanligaste
biverkningarna. Lt patienten vara delaktig i beslutet, med noggrann information om férvintad
effekt och biverkningar. Ofta gar det att minimera biverkningarna genom att individualisera
behandlingen och noggrant titrera opioiddosen, samtidigt som laxantia och antiemetika forskrivs
[522].
Grundprinciper f6r behandling med starka opioider kan sammanfattas enligt nedan:

e Smirtbehandling kan inledas antingen med kortverkande eller med lingverkande preparat.

e Patienten ska alltid ha tillgang till extrados.

e Fortsatt dostitrering sker med hjilp av mingden extradoser.

e Likemedel mot forstoppning och illamdende ordineras.

e Vid 6vergang fran peroral till subkutan eller intravenés behandling: titta i
konverteringsguiden. Direfter ska behandlingen utvirderas och justeras.

Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras.

17.2.1 Morfin

Morfin ar referenspreparatet for alla starka opioider, det finns tillgéngligt i alla beredningsformer
och rekommenderas av flera likemedelskommittéer som forstahandspreparat. Morfin har
varierande biotillginglighet (15—65 %) peroralt, men i parenteral form dr det ekvipotent med
oxikodon. Morfin ackumuleras vid nedsatt njurfunktion varfér dosjustering eller opioidbyte vid
GFR <60ml/min bor goras. Kortverkande opioid i livets slutskede ges oavsett njurfunktion.

17.2.2 Oxikodon

Oxikodon har hogre och jimnare biotillginglighet (60—80 %) dn morfin, vilket gjort att det
anvinds alltmer i forsta hand. Peroralt oxikodon dr 1,5-2 ganger mer potent dn morfin. Vid
levermetasterad cancer eller annan leversvikt bor kombinationspreparatet oxikodon/naloxon
undvikas pa grund av risken att naloxon hamnar systemiskt och hindrar smirtlindringen [523].
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17.2.3 Fentanyl

Fentanyl dr cirka 100 ganger mer potent dn morfin. Plasterbehandling dr limplig vid stabil
opioidkinslig smirta hos patienter som har cancerrelaterad smirta men har svart att ta tabletter
eller osikert upptag frain mag-tarmkanalen. Vid transdermal behandling ses full effekt efter cirka
24 timmar. Plastret byts normalt vart tredje dygn, och man bor dagligen kontrollera att plastret
sitter pa plats. Dosupptrappning rekommenderas enligt FASS, som snabbast vart 6:e dygn, men
vid svar opioidkinslig smarta och tit kontakt med patienten finns klinisk erfarenhet av att
upptrappning var tredje dag ocksa fungerar.

Hos kakektiska patienter dr upptaget férindrat och titare plasterbyte kan behévas, och da gar det
inte att forlita sig pa konverteringsguiden. Dessutom blir upptaget mer ojimnt férdelat 6ver tid.
Upptaget 6kar vid feber, vilket bor beaktas. Plasterbehandling dr mindre limplig till patienter
med instabil smirta eller profusa svettningar. Fentanyl finns for transmukosal, sublingual eller
intranasal tillférsel och kan anvindas vid smirtgenombrott dir snabb effekt efterstrivas. Effekt
ses inom 10—15 minuter och den kvarstar i cirka en timme. Fentanyl bor endast forskrivas av
personal med vana av preparatet.

17.2.4 Hydromorfon

Hydromorfon ir 5-7 ganger mer potent dn morfin. Preparatet anvinds vid hoga opioiddoser,
huvudsakligen inom specialiserad palliativ vard. Hydromorfon administreras framfor allt i
likemedelspumpar eller ges som subkutana injektioner. En praktisk regel att tillga dr att om
injektionsdoser av morfin Gverstiger volymen av 1,5ml per dos bor man Gverviga att ga 6ver till
hydromorfon.

17.2.5 Ketobemidon

Ketobemidon rekommenderades tidigare till patienter med njursvikt. Det dr ekvipotent med
morfin men har en mycket begrinsad klinisk dokumentation. Preparatet rekommenderas inte
lingre.

17.2.6 Buprenorfin

Buprenorfin transdermalt dr i styrka jaimférbart med svaga opioider; buprenorfinplaster pa 5 ug
per timme motsvarar en peroral dygnsdos morfin pa 5-10 mg. Vid cancerrelaterad smirta dr dess
plats i behandlingsarsenalen inte helt klarlagd men kan vara ett bra alternativ for
langtids6verlevande cancerpatienter for vilka ligsta mojliga opioiddos maste efterstrivas. Om
patienten har en fungerande smartlindring med plaster kan behandlingen fortga in i livets
slutskede. For patienter med annan diagnos dn cancer, for vilka paracetamol eller NSAID inte
ricker till, kan detta ligdosplaster vara en bra tilliggsbehandling.

17.2.7 Metadon

Vid komplexa och svarbehandlade smirttillstaind kan tilligg av lag dos metadon hjilpa, och detta
utnyttjas alltmer inom framfor allt specialiserad palliativ vard. Metadon ir ett specialpreparat som
vid ritt anvindning kan vara mycket effektivt, men det férutsitter specialkunskaper eftersom
preparatet inte dr jaimférbart med andra starka preparat inom morfingruppen. Detta beror pa en
komplicerad farmakokinetik som innebir att preparatets halveringstid r varierande. Det finns
ocksa interaktionsrisk med flera likemedel, exempelvis flukonazol som innebar kraftig 6kad

144



REGIONALA CANCERCENTRUM

koncentration av metadon med risk for 6verdosering (Itrakonazol kan da ofta anvindas). Om
kombinationen inte kan undvikas bér metadondosen reduceras. En svensk studie om metadon
som tilliggsbehandling till pagaende opioidbehandling har nyligen publicerats [524]. Startdosen ar
2,5-5 mg x 2, med langsam upptitrering. Hos inneliggande patient eller vid svar okontrollerad
smirta kan dos6kning goras efter 3 dagar men man bor helst vinta 1 vecka eftersom full effekt
da kan férmodas vara uppnadd. I 6ppenvard boér uppfoljning ske varannan- var tredje dag under
upptrappning. Vanligen hamnar slutdosen inte hogre 4n 10 mg men vissa patienter kan behéva
upp till 20 mg per dygn for att tilliggseffekten ska ske.

17.2.8 Dosforslag vid ny insattning av opioid:

¢ Inled med kortverkande morfin 5-10 mg vid behov eller var fjirde timme samt extradoser
vid behov.

e Utvirdera effekten efter ett dygn, vid opioidkanslig smirta gors en overgang till
depépreparat, och given dygnsdos delas da pa tva eller tre doser. Patienten ska ha tillgang
till extradoser som motsvarar 1/6 av dygnsdosen.

e Det gir ocksa bra att titrera upp dosen med lingverkande morfin.

e Ibland beh6vs inte langverkande opioid. Lat patienten vara med och diskutera effekt och
biverkningar for att littare kunna skriddarsy behandlingen.

o Alla patienter ska ha tillging till behovsmedicinering, och den ska utgéra 1/6-1/10 av
dygnsdosen.

17.3 Vanliga opioid biverkningar

17.3.1 Andningsdepression

Opioider kan himma andningscentrum hos en frisk, smirtfri person. Smirta stimulerar dock
andningscentrum och motverkar denna effekt. Underhallsbehandling med opioider leder relativt
snabbt till en toleransutveckling mot de andningsdeprimerande effekterna, och risken fér
andningsdepression (att andningen blir paverkad) dr liten hos patienter som statt pa opioid ett
tag, 1 jaimforelse med personer som provar opioider for forsta gangen. Vid andningsdepression
brukar man se bade sinkt vakenhet, knappnalsstora pupiller och framfor allt en andningsfrekvens
pa <8-10 andetag per minut. Om patienten snarare har en normal eller f6rh6jd andningsfrekvens
finns troligen en annan orsak till den sdnkta vakenheten. Vid opioidutlést andningsdepression
kan opioideffekten brytas genom att ge naloxon. Ténk pa att dven den smirtstillande effekten
bryts momentant, och den korta halveringstiden hos naloxon gor att naloxontillférseln ofta
behover upprepas innan opioidkoncentrationen minskat tillrickligt. Man kan ge naloxon
lingsamt eller fraktionerat genom att spida en ampull till 10ml och langsamt injicera.

17.3.2 Forstoppning

Forstoppning dr en nirmast ofrankomlig biverkan av opioider och den kvarstir under hela
behandlingstiden. Egentligen handlar det om mer dn bara férstoppning, for opioider gor att
tarmrorelser blir lingsammare, men ocksa att det blir en 6kad tonus (6kad muskelspianning) i glatt
muskulatur bade i tarmar, urinvagar och gallvigar. Pa engelska kallas detta syndrom med
forstoppning och tonusckning £6r OIBD (opioid induced bowel dysfunction), och i svara fall kan
patienten ocksa drabbas av buksmartor, gasbildning, utspind buk, aptitléshet och illamaende.
Behandlingen bestar av att forebygga besviren genom att pabérja laxantiabehandling direkt vid
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oploidinsittning. Ofta kombineras motorikstimulerande medel (till exempel pikosulfat) med
osmotiskt verkande laxantia (t.ex. makrogol). Laktulos rekommenderas inte eftersom det ger
ytterligare 6kad gasbildning. Generellt sett har preparat som himmar morfinreceptorer perifert 1
tarmen en effekt som vanliga laxermedel inte har, eftersom de minskar tonusékningen i glatt
muskulatur. Till dessa preparat hor naloxon, naloxegol och metylnaltrexonbromid. I sent palliativ
skede finns ofta manga orsaker till férstoppning sasom nedsatt peroralt intag och immobilisering.
Patienten kan beh6va informeras om det for att undvika nedsatt compliance till opioidpreparat
och laxantia.

17.3.3 lllamaende

Illamaende drabbar cirka 30 % av patienterna och risken 6kar hos uppegaende patienter.
Behandlingen ska vara férebyggande och limpliga preparat dr meklozin, metoklopramid och
haloperidol. Tolerans utvecklas oftast mot illamaendet och efter 10-12 dagar kan man hos en
besvirsfri patient 6verga till medicinering vid behov.

17.3.4 Trotthet

Trotthet och litt sedering ér vanlig 1 behandlingens inledning. Eftersom initial trétthet kan
upplevas som en mycket storande biverkan bor bade patienten och de nirstiende informeras om
att tolerans utvecklas inom 4—7 dagar och besviren brukar dd normalt minska. Kvarvarande
trotthet bor leda till en ny smirtanalys och utvirdering av behandlingen. Trotthet kan vara en
biverkan, men ocksa en effekt av behandlingen dir patienten har bittre mojligheter att slappna av
och vila.

17.3.5 Opioidinducerad hyperalgesi (OIH)

Forutom opioidernas vilkdnda biverkningar finns ett annat viktigt problem: opioidinducerad
hyperalgesi (OIH). Det innebir att opioiderna 1 sig kan ge upphov till mycket svara smarttillstind,
i stillet f6r att lindra smirtan. Ju mer opioider man ger till en patient som drabbats av OIH, desto
mer ont far hen. Till slut kan det bli sa illa att patienten skriker av smirta trots att man sprutar
morfin. De bakomliggande mekanismerna for detta tillstind ar komplicerade, och den
intresserade hinvisas till internationell litteratur. Kliniskt ska tillstindet misstinkas om patienten
utvecklar hyperalgesi (6kad smartupplevelse, sd att en smirtsam retning gér mer ont dn vad den
“borde” gora) och allodyni (en icke smirtsam berdring utloser smirta). Aven sma
muskelryckningar kan férekomma. OIH édr komplicerat och det finns ibland anledning att
konsultera andra specialister. Man bor rent konkret ta stallning till additiv farmakologisk
behandling (till exempel NSAID/COX-himmare och kortison), sinka opioiddosen och 6verviga
att byta opioid. Insittning av en ren NMDA-himmare (NMDA = N-metyl-D-aspartat) kan ocksa
ha effekt (metadonet har viss NMDA-himmande effekt medan ketamin och esketamin har en
mer renodlad NMDA-himmande effekt).

17.4 Byte av opioid

e Vilj ny opioid utifrin smartmekanism, biverkningsmonster och njurfunktion.
e Berikna den ekvianalgetiska dosen.

e Reducera dosen av den nya opioiden till 50-75 procent av ekvianalgetisk dos, var beredd
att stotta med kortverkande opioid initialt.
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e Gor bytet abrupt utan nedtrappning av den féregaende opioiden.
e Utvirdera och justera utifran effekt och biverkningar.

Byte fran en opioid till en annan kan bli aktuellt om patienten dr val smirtlindrad men har
besvirande biverkningar, visar tecken pa tolerans-utveckling eller vid behov av annan
beredningsform. Oavsett orsak ska startdosen av den nya opioiden reduceras. Detta beror pa
inkomplett korstolerans mellan de olika preparaten, vilket innebar att preparatet man byter till
kan férvintas ha nagot starkare effekt dn vad tabellen anger. En klok strategi dr darfor att inte
bérja med f6r hg dos av det nya preparatet, men ddremot vara redo att 6ka dosen successivt.
Vid otillfredsstallande smirtlindring gors istallet en ny smartanalys.

I praktiken kan ett byte mellan tva opioider hos en vil smirtlindrad patient se ut pa féljande sitt:
e Vilj ny opioid utifran smirtmekanism, biverkningsmonster och njurfunktion.
e Berikna den ekvianalgetiska dosen.
e Reducera dosen av den nya opioiden till 5075 procent av ekvianalgetisk dos.
e Gor 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.
e Fortsatt dostitrering sker med hjilp av mangden extradoser.
e Likemedel mot férstoppning och illamdende ordineras.

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

e Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen reduceras.

Nedan finns link till en guide f6r konvertering eller byte mellan opioider.

Konverteringsguide opioider 2018.pdf (rjl.se)

17.5 Preparatgenomgang — icke-opioider

Den farmakologiska arsenalen for att lindra smirta innefattar konventionella likemedel sisom
paracetamol, COX-himmare/NSAID, kortison och likemedel mot neuropatisk smitta [525]
(antidepressiva och antiepileptika). Dessa likemedel ér vil kinda inom sjukvarden, och detaljer
om farmakologi finns i nationell och internationell litteratur. Utover detta anvinds adjuvant
likemedelsbehandling. Adjuvans dr icke-opioida likemedel som har smirtlindrande effekt i sig
eller forstarker effekten av opioider. De har oftast annan primar indikation dn smirta. Nedan
beskrivs spasmolytika, alfa2-agonister. Ketamin, bisfosfonater, lokalanestetika och cannabinoider
presenteras under specialistlikemedel 17.9. Hormonbehandling och cytostatikabehandling
kommer inte berdras hir, och inte heller stralbehandling trots att det kan ge mycket god
smartlindring vid framfor allt skelettmetastaser.
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17.5.1 Paracetamol

Paracetamol har en etablerad plats i behandlingsarsenalen dven vid svar smarta. Fransett
levertoxicitet har det fa kontraindikationer och det finns dven en intravends beredning som fatt
en omfattande anvindning, exempelvis i intensivvardssituationer. Slentrianmassig forskrivning av
paracetamol bor undvikas, utan det dr da bittre att diskutera med patienten om
paracetamolbehandling tillf6r smartlindring eller inte. Manga dldre med artrossmartor upplever
till exempel att paracetamol till natten kan gora stor skillnad. Har patienten god smartlindring av
paracetamol bor tillférseln sikras 1 mojligaste man dven i livets slutskede.

17.5.2 COX-hammare/NSAID

COX-hiammare ir potenta analgetika som har en given plats vid smarttillstind, oavsett
grundsjukdom. NSAID-likemedel verkar genom att himma cyklooxygenasenzymerna och kallas
ocksa COX-himmare. De har god effekt pa akut nociceptiv, postoperativ och inflammatorisk
smarta samt pa rorelsestyrd och visceral krampsmirta. Deras anvindbarhet i den palliativa varden
begrinsas dock av vilkinda och ibland svira biverkningar sisom andfaddhet pa grund av
vitskeretention, blodningsrubbningar, gastrointestinala besvir, njursvikt och 6kad risk f6r
torvirringstillstand. For att minska risken for biverkningar kan intermittent behandling anvindas.
Biverkningarna dr ofta dosberoende och riskerna 6kar med behandlingstidens lingd. Om
patienten inte kan inta likemedel peroralt kan COX-hammare ges intravendst, bade selektiva
COX-2-himmare (parecoxib) och traditionella NSAID (ketorolak). Ketorolak kan dven ges
subkutant. COX-2-himmare innebir mindre risk f6r blodningsbiverkningar men jamférbar
kardiovaskuldr risk som NSAID. Det kan dérfér anvindas vid blodningsrisk, speciellt i slutet av
livet da lindring av symtom bor prioriteras fére ridsla for biverkningar.

17.5.3 Kortikosterioder

Vid manga tillstaind i samband med cancer kan kortikosteroider ha god effekt pa smirtan. Detta
giller bland annat vid inflammatoriska tillstaind, skelettsmirta beroende pa skelettmetastaser,
perineuralt 6dem (svullnad och inflammation runt nerver), ryggmirgskompression, subileus eller
ileus och engagemang av kapseln till solida organ. Biverkningar i form av svampinfektioner,
hyperglykemi och stérd dygnsrytm med uppvarvning kan komma snabbt, och risken for
gastrointestinala komplikationer i form av magsar ér kraftigt 6kad om det kombineras med
NSAID. Vid smartindikation finns bara evidens for kortare behandling (upp till en vecka) Vid
lingre behandlingstider finns risk for biverkningar i form av till exempel osteoporos och
muskelsvaghet i stora muskelgrupper.

Kortison som smartbehandling, forslag till dosering, startdoser.

Orsak Dygnsdos betametason
Skelettmetastaser 4-12 mg, hela dosen ges pa morgonen
Levermetastaser 6—8 mg, hela dosen ges pa morgonen
Subileus/ileus 8-16 mg, hela dosen ges pa morgonen

Pa smartindikation dr rekommenderad behandlingstid 1 vecka. Startdosen ges enligt ovan, och
sedan ska dosen trappas ner [526]. Vid god effekt rekommenderas nedtrappning till ligsta mojliga
underhillsdos goras. Vid utebliven effekt kan behandling avslutas abrupt.
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17.5.4 Lakemedel mot neuropatisk smarta

Det finns viletablerade rekommendationer f6r behandling av neuropatisk smarta i flera nationella
och internationella riktlinjer, och det finns inga skal att fringa dem f6r smirta vid cancer. Manga
patienter med cancer har dock smarttillstind dir smartlindringen dr komplex och det finns en
neuropatisk smirtkomponent trots att diagnosen kan vara svir att stélla. I denna
likemedelsgrupp finns antidepressiva likemedel saisom tricykliska antidepressiva (TCA), till
exempel amitriptylin, och serotonin-noradrenalin-aterupptagshammare (SNRI), till exempel
duloxetin, samt antiepileptika sdsom gabapentin och pregabalin. En klinisk erfarenhet dr att
antidepressiva likemedel foretridesvis har effekt vid konstant stickande och brinnande smiirta,
medan antiepileptika kan fungera bittre vid huggande, skidrande smirta med snabb acceleration.
Vid behandling i palliativt skede bor startdosen av samtliga preparat vara ligre in de som
rekommenderas 1 FASS, och dosen ska trappas upp forsiktigt. Detta giller framfor allt for dldre
patienter. Tapentadol har tillsammans med tramadol en sirstillning vid behandling av
neuropatisk smirta da bagge dessa preparat dr kombinationer av opioid och
noradrenalinaterupptagshammare.

Hur g6r man da i praktiken vid neuropatisk smirta?

Om patienten har svart att sova kan amitriptylin vara forstahandsval. Starta med 10 mg till
kvallen och trappa upp med 10 mg per vecka till 30-50 mg. Ges endast som kvillsdos. Via
paverkan pa nedatstigande bansystem uppnas smirtlindring i liga doser, utan att ge direkt
antidepressiv effekt. Biverkan dr muntorrhet och initial trotthet. Till den aldre patienten
rekommenderas forsiktighet relaterat till antikolinerga biverkningar. Tilligg av mirtazapin féreslas
istallet, och de kan ge smairtlindring.

Duloxetin ar ett andrahandsval om TCA inte tolereras eller om man ocksi vill behandla en
samtidig nedstimdhet. Vid behandling av cytostatika inducerad polyneuropathi ar det endast
duloxetin som visat evidens i studiet.

Alternativt kan man inleda behandling med gabapentin. Till den yngre patienten rekommenderas
upptrappning enligt FASS, startdos 300 mg till kvillen, med upptrappning 300 mg var tredje dag.
Forsta méaldos 600mgx3, om ingen effekt da kan preparatet trappas ut under 1 vecka. Till den
dldre patienten ir startdosen 100 mg, med upptrappning i 100 mg steg. Overvig antiepileptika vid
huggande smirta sisom ischias.

Om patienten 4r i sen palliativ fas kan det vara bittre att starta med pregabalin, dar kapseln kan
Oppnas, vilket gor att patienten littare kan svilja i slutet av livet. Pregabalin finns ocksa som
mixtur. Startdos 25-50 mg till kvillen. Bade gabapentin och pregabalin har en angestdimpande
effekt. Tyvirr kan bade tricyklika och antiepileptika ge utsittningssymtom med stegrad angest.

Det kan ge bittre effekt att kombinera laga doser tricyklika och antiepileptika dn att ga hogt i dos
av ett likemedel. Beakta ocksa att om patienten redan har en hég dos av opioider, si kanske
Ovriga likemedel inte tolereras. En samtidig dossinkning av opioiden kan da mojliggtra
insittning av neuropatiska verkande likemedel. Antiepileptika kan ocksd 6ka kiansligheten f6r
opioider.

For detaljerad farmakologi hinvisas till LMV behandlingsrekommendation 2017, Langvarig

smarta.

https://lakemedelsverket.se/upload /halso-

ochsjukvard/behandlingsrekommendationer/Information fran lakemedelsverket nr 3 2017 b
chandlingsrekommendation.pdf
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17.5.5 Adjuvanta lakemedel

17.5.5.1 Spasmolytika

Vid obstruktion av njurvigar, gallvigar eller tarmar kan en spasm eller koliksmarta uppsta som ar
mycket smirtsam. Antikolinerga likemedel sisom butylskopolamin eller glykopyrron har ofta god
effekt vid nociceptiva intermittenta viscerala smartor. Spasmolytika anvinds ocksa for att minska
sekretionen frin gastrointestinalkanalen vid ileus. Varken butylskopolamin eller glykopyrron
passerar blod-hjarnbarridren och ger dirfoér inga antikolinerga biverkningar fran CNS, till skillnad
fran skopolamin som ingar i den fasta kombinationen morfin-skopolamin. Denna passerar blod-
hjarnbartidren och kan ge kognitiv paverkan med sedation/forvirring som foljd. Glykopyrron ges
ofta i dosen 1 ml x 1-2 subkutant.

17.5.5.2 Lokalanestetika

Lidokainplaster dr ett tillskott i behandlingen av neuropatisk smarta, framfér allt vid
postherpetisk smirta. Det kan dven anvindas vid perifera neuropatier.

17.6 Behandlingsstrategier och farmakologisk behandling
av cancerrelaterad smarta i tidig palliativ fas

Nir smartbehandlingen sitts in 1 tidig palliativ fas bor man bedéma normalférloppet av
sjukdomen noga. Opioidbehandling vid lang foérvintad 6verlevnad hos patienten bor noga
Overvigas. Andra preparat och icke farmakologisk behandling bor ocksa dvervigas.

17.6.1 Cancerrelaterad smarta

Cancerrelaterad smarta sarskiljs fran akut och lingvarig smarta, da det kunnat visas att
patofysiologin vid cancersmarta skiljer sig fran annan sorts smirta [527]. Till detta kommer de
komplexa interaktioner mellan fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner som firgar
upplevelsen av lidandet vid smirta. For att gora det 4n mer komplicerat kan dven patienter med
cancer drabbas av akut och lingvarig smarta, som ska behandlas pa olika satt. Likemedlen ska
sittas in forst efter en smartanalys for att kunna skraddarsy smartbehandlingen. En stor
utmaning r diagnostiken av neuropatisk smirtkomponent, som ir vanligt férekommande vid
flera cancerformer. Vid vissa tumorlokalisationer finns neuropatiska inslag, exempelvis
pankreas, 6ra-nisa-hals-regionen, lungspetsen och bickenet, samt inte minst vid
skelettmetastaser. I dessa fall gar det sillan att stilla diaghosen neuropatisk smarta utifran de
vanliga diagnoskriterierna eftersom det inte finns nagra undersékningsmetoder som kan pavisa
nervpaverkan visceralt. Det gar inte heller att lita pa klassiska smartbeskrivningar av

nervsmarta, for en neuropatisk smirta i buken kan till exempel uttryckas som molande och inte
brinnande. Behandlare maste striva efter att 6kad kunskap om cancersmirtans patofysiologi och
behandla utifran den.

17.6.2 Opioidbehandling och dess begransningar vid langtidsbehandling

Infér en behandling med opioider dr det viktigt att beddma patientens prognos. Om man
forvintar sig lang 6verlevnad eller bot ska smirta behandlas pa samma sitt som smirta som inte
ar cancerrelaterad, vilket innebir att titrera opioider till effektiv dos och trappa ut behandlingen
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sa fort patienten mar battre. Det dr ett delikat dilemma att hitta ritt opioiddos; radsla for
beroende kan leda till att patienten far fOr liga doser, och f6r héga doser kan leda till
opioidinducerad hyperalgesi. Bigge dessa mekanismer ger patienten smirta i onédan. Var darfor
noga med att utvirdera effekt och biverkan av opioidbehandlingen. G6r en smartanalys for att
forsoka ta reda pa vad som orsakar smirtan. Vid exempelvis en visceral konstant, dov molande
grundsmirta eller djup somatisk nociceptiv smirta kan opioidbehandling ge god smairtlindring,
men vid krampsmartor fungerar spasmolytika eller COX-himmare mycket bittre.

Fortfarande saknas studier som utvirderar langtidseffekterna av opioidbehandling vid
cancerrelaterad smarta. De flesta studier har inte lingre uppfoljningstid 4n 4—12 veckor.
Rekommendationen att anvinda opioider f6r cancersmirta vilar pa argument om opioiders
verkningsmekanism och deras goda effekter vid akuta smarttillstind, inte pa evidens fran studier,
och det ar viktigt att minnas [528]. Dessutom dr det allt fler patienter som lever linge med cancer,
och det har borjat dyka upp rapporter om opioidmissbruk hos onkologpatienter [529, 530].
Langvarig opioidbehandling till patienter med kronisk smarta kan leda till toleransutveckling,
hyperalgesi och hormonella storningar (ref 29). Rekommendationer om balanserad analgesi vid
behandling av cancerrelaterad smirta innefattar numera multifarmakologisk och
multiprofessionell teambehandling. Samtidigt finns ling och stor klinisk erfarenhet av att
opioidbehandling ger god smirtlindring vid cancerrelaterad smarta [531].

Sammanfattningsvis blir radet att skriddarsy smiartbehandlingen for varje patient utifran
smartbedomningen. Tillstandet kan dndras, till exempel om patienten ér i ett lugnt skede av
cancersjukdomen, och dé far man prova att laingsamt trappa ut opioiden och ge patienten tillging
till klonidin for att minska abstinensrelaterad smirta. Det dr viktigt att involvera patienten i
beslutsprocessen. Erbjud smartrehabilitering vid langvarig smartproblematik i tidigt palliativt
skede.
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Figur 9. Farmakologisk smartbehandling.
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Farmakologisk sméartbehandling. LMV 2010 [532].

17.6.3 Behandling med icke-opioider

Grunden for all smirtbehandling ar smirtanalysen, vilket beskrivs ovan. Det finns studier om
cancerrelaterad smarta som talar for att laga doser antiepileptika i kombination med laga doser
TCA ger bittre och snabbare smirtlindring dn enbart antiepileptika, och att det ocksa ger en
effekt som ér bittre 4n eller likvirdig med opioider [533]. Hur ska man da vilja preparat att starta
med? Om patienten forutom smértan har svart att sova ar det lampligt att inleda behandlingen
med TCA till kvillen, eftersom det ocksa leder till f6rbittrad sémn. Starta med amitriptylin 10 mg
till kvillen. Vilj hellre mirtazapin till dldre patienter f6r att minimera risk for antikolinerga
biverkningar. I stillet for att invanta dosokning av TCA, kan nista steg vara att ligga till en lag
dos antiepileptika, till exempel gabapentin 100—300 mg med laingsam dosokning. Om patienten
ocksa har angest dr pregabalin att féredra eftersom det har en angestdimpande effekt. Bérja med
en forsiktig dos, 25 mg till kvillen eller 25 mg x 2 och doséka med 25-50 mg som snabbast var
tredje dag. Pregabalin finns ocksa tillgingligt som oral 16sning. Anvind icke-farmakologiska
metoder tidigt i fotloppet.
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17.7 Vanligt forekommande smarttillstand vid
cancersjukdom i korthet

17.7.1 Skelettmetastaser

Cancerrelaterad skelettsmirta har bade en nociceptiv inflammatorisk och en neuropatisk
komponent, och det bér man beakta redan fran borjan. Medikamentellt ar COX-hammare
(NSAID, COX-2-himmare och/eller kortison) férstahandspreparat. Stralbehandling
rekommenderas i tidigt skede eftersom det ofta ger en varaktig smartlindring. Effekten av
stralbehandling kan ses vanligen efter 2 — 4 veckor vilket ar viktigt att informera patienten om.

Skelettmetastaser (CIBP, “cancerinduced bone pain”) kan behandlas pa foljande sitt (utan
inbordes ordning):

Onkologer bor sarskilt 6verviga stralbehandling. hormonbehandlingar, bisfosfonater,
denosumab, kemoterapi eller isotopbehandlingar i smartstillande syfte i tidigt palliativt skede

I vissa fall kan stabiliserande kirurgi vara av virde, och far diskuteras med ortopeder.

I 6vrigt kan man Gverviga behandling med:
e Anti-inflammatoriska likemedel som COX-himmare (NSAID, COX-2-himmare)
och/eller kortison.
e Antiepileptika.
e Tricykliska antidepressiva eller selektiva noraadrenalinsaterupptagshimmare.
e Opioider.
e TENS (transkutan elektrisk nervstimulering).

17.7.2 Genombrottssmarta

Med genombrottssmarta, ’breakthrough pain”, menas oftast ett eller flera tillfilliga
smartgenombrott hos en patient som huvudsakligen har en vilkontrollerad smirta med hjilp av
opioider. Behandlingen bor riktas mot den underliggande orsaken, och det finns tre
undergrupper:

e Aktivitetsrelaterad smirta (incident pain). Eftersom smartan ofta dr forutsigbar kan
patienten rekommenderas att ta extra tabletter i férvig, innan smartan kommer.

e End-of-dose-problem dr smirta som uppstar innan nasta dos ska tas. Grunddosen behover
da justeras. Kan behandlas med titare dosintervall i stillet f6r snabbverkande opioid, till
exempel byte av fentanylplaster varannan dag eller lingverkande oxykodon var dttonde
timme. Ett annat alternativ ar att héja grunddosen eller byta opioid [534].

e Spontan smirta, utan tydlig orsak. Kan vara svérare att komma till ritta med, dd smirtan
inte gar att forutsiiga och inte heller kan behandlas i férvig. Ar smirtan opioidkinslig kan
fentanyl sublingualt (Abstral) eller intranasalt (Instanyl) som har effekt inom 15 minuter
vara ett bra alternativ till parenteral opioidbehandling, speciellt f6r patienter 1 hemmiljé.

17.7.3 Procedursmarta

Standardbehandlingen vid procedursmarta (till exempel smirtsam omlidggning, paracenteser) ir
oploidinjektioner, som kan ges intravendst i anslutning till proceduren for att nd en snabbare
effekt. Vid svara smarttillstand ar det inte alltid tillrickligt, och speciellt i livets slutskede kan det
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vara svart att fi till en god smartlindring. D4 kan tillige med midazolam vara av varde, sdrskilt
om samtidig oro foreligger. Vid allminna vardatgirder som kan upplevas smartsamma for
patienten dr det viktigt att erbjuda smartlindring i god tid fore atgarden- kanske 30—45 minuter
innan.

17.8 Farmakologisk behandling av smarta i sen palliativ
fas

e [ livets slutskede bor patientens likemedelslista ses 6ver och justeras.

Beredningsformer bor anpassas sé att likemedel ar litt att administrera till patient

Icke nédvindiga likemedel sitts ut.

e Parenterala vidbehovs ordinationer for smirta och 6vriga vanligt férekommande symtom
ska ordineras.

Vid tecken pa att doden ar nira forestaiende och patienten blir alltmer singliggande bér man se
over likemedelslistan och se till att symtomlindrande behandling kan ges dven nir patienten inte
lingre kan inta perorala likemedel. All medicinering som inte dr nédvindig sitts ut. I klinisk
praxis ses inga besvirande utsittningssymtom av likemedel som normalt sitt trappas ut, sisom
betablockare och antiepileptika. Detta beror troligtvis pa den gradvis tilltagande
multiorgansvikten, och den leder ocksa till en 6kad risk for biverkningar genom ackumulering av
aktiva metaboliter. Pa grund av immobilisering blir ofta tidigare svarbehandlad smirta nu mer
kontrollerad.

17.8.1 Opioidbehandling

Om patienten sttt pa peroral langverkande opioid bor denna i f6rsta hand konverteras till
kontinuerlig parenteral opioid-tillférsel via pump eller regelbundna subkutans injektioner 4—6
ganger per dygn I andra hand konverteras smartbehandlingen till transdermal tillf6rsel, till
exempel fentanylplaster. Denna konvertering gérs bist medan patienten fortfarande dr sa
kognitivt opaverkad att man kan utvirdera smirtan efter opioidskiftet.

Vid konvertering till transdermal opioidbehandling bor sista dosen av peroral langverkande
opioid ges nir plastret appliceras. Med hjilp av konverteringsguiden ersitts 50—75 % av
dygnsdosen lingverkande opioid med fentanylplaster. Se till att patienten har fortsatt tillgang till
vidbehovsdoser i injektionsform och informera om att det férvintas att det kan behévas fler vid
behovsdoser innan plastret har natt full effekt.

Konverteringsguide opioider 2018.pdf (rjl.se)

17.8.2 Glukokortikoider

Den mest anvinda glukokortikoiden inom palliativ vard i Sverige 4r betametason. Substansen har
en halveringstid pa 48 timmar. Nir patienten dr déende kan den sittas ut abrupt. Om patienten
har svira smirtor med god effekt av betametason kan man ga 6ver till intravendsa eller
subkutana engingsdoser pd morgonen, i ett lige nir patienten inte lingre kan svilja tabletter.
Detta giller dven vid hjairntumor eller metastas om patienten haft besvir av svart illamaende och
huvudvirk eller haft god krampprofylaktisk effekt.
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17.8.3 Paracetamol

Paracetamol kan ge fullgod smirtlindring for vissa patienter i livets slut dd smirtorna dr mer
generella och ofta orsakas av stelhet och singbundenhet. Hos patienter med svarare smartor kan
det ha sin plats vid huvudvirk eller feber. Om peroral medicinering inte kan ges bor paracetamol
ges intravenost eftersom det rektala upptaget hos den vuxen déende patient dr mycket tveksamt.
Doseringen for detta dr densamma som vid peroral behandling.

17.8.4 NSAID/COX-hammare

NSAID och COX-2 himmare ska behallas i injektionsform alternativt skiftas till betametason om
den smartlindrande effekten varit betydande. De bor annars sittas ut pa grund av den annalkande
multiorgansvikten. Planera sa att det tinkta preparatet finns tillgangligt for patienten: ketoralak
intravenost eller subkutant, eller parecoxib intravendst.

17.8.5 Antiepileptika(gabapentin/pregabalin)

Nir patienten ndrmar sig slutet och har en neuropatisk smirta som behandlats med antiepileptika
kan det ges som mixtur eller kapslar vilka kan 6ppnas och ges sa linge patienten klarar flytande
foda. Observera risken for utsittningsproblematik i form av angest ndr inte likemedel kan tas och
erbjud till exempel Midazolam subkutant.

Ketamin ir ett parenteralt alternativ fOr att behandla neuropatisk smirta nir opioider inte hjilper
och patienten inte kan ta likemedel peroralt. Konsultera specialist i palliativ medicin eller
smartlakare.

17.8.6 Antidepressiv medicinering (TCA/SNRI)

TCA till exempel amitriptylin kan lindra nattliga smirtor, vilket bor beaktas om patienten inte
lingre kan ta preparatet i sen palliativ fas. Om det anvints som enda preparat mot neuropatisk
smirta kan det ricka med metadon till natten. Ovriga antidepressiva kan seponeras.

17.8.7 Spasmolytika

Spasmolytika dr effektivt vid krampsmarta i glatt muskulatur, sisom koliksmairta, gallvigssmarta
och urintringningar, nir opioider ofta inte har nagon effekt och ibland snarast 6kar smartan.
Dirfor dr det viktigt att ombesorja fortsatt behandling 1 injektionsform med glykopyrron
alternativt hyoscinbutylbromid vid behov.

17.9 Specialistldkemedel

Om grundarsenalen inte ger adekvat smartlindring beh6ver likare med specialistkunskap i
smirta (enhet for specialiserad palliativ medicin eller smartenhet) kontaktas. Ytterligare ett
antal preparat kan da bli aktuella att anvinda, till exempel:

e NMDA —receptorblockering (ketamin)

Bisfosfonater (vid lytiska skelettmetastaser, framfor allt preventiv effekt)

e Jokalanestetika systemiskt
e cannabinoider
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17.9.1 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 anvindning som analgetikum.
Dess unika verkningsmekanism med ringa paverkan pa andning och cirkulation har gett ketamin
en plats dven inom palliativmedicinen. Ketamin kan ha en positiv effekt vid OIH, central
sensitisering och rorelsekorrelerad smirta. De kliniska erfarenheterna dr goda och det finns
enstaka rapporter om goda effekter, men 4n sa linge finns svagt vetenskapligt stod for ketamin
inom palliativ vard. Inom palliativ vard med erfaren personal anvinds ketamin eller esketamin vid
svara behandlingsrefraktira smirtor och kan administreras peroralt, nasalt, subkutant eller
intravenost. Ketamin ér inte ett rutinpreparat och bor darfor hanteras av eller i samrad med
erfaren personal, sisom en anestesiolog, smirtlikare eller palliativmedicinare.

17.9.2 Klonidin

Klonidin dr ett underutnyttjat likemedel mot smarta och redovisas dirfor mer 1 detalj nedan.
Injektionsvitska finns att tillga, tabletter ar licenspreparat. Verkningsmekanismen paverkar
noradrenerga neuron som himmar nociception via flera mekanismer. Den kliniska effekten beror
dels pa en egen analgetisk effekt, dels pa en potentiering av opioider och lokalanestesimedel. Det
har dessutom en angestdimpande, stressreducerande effekt, och ir i hdgre doser sederande vilket
anvinds inom intensivvarden [535]. Biotillgingligheten ar 95 % vid oral tillfrsel, vilket betyder
att doseringen peroralt och parenteralt dr densamma. Klonidin finns som injektionslésning och
kan ges bade subkutant och intravendst samt i licensform som tabletter och i plasterberedning.
Inom barnsmirtlindring ar det ett vanligt preparat, och da anvinds klonidinmixtur APL (Apotek
Produktion och laboratorier). Vanlig startdos dr 75 mg x 3—4. Kan dven ges vid behov. Max
dygnsdos 600 mg.

Biverkningar dr oftast lindriga sisom yrsel, trétthet och ortostatisk hypotension.
Blodtryckskontroll rekommenderas vid insittning, framfér allt till dldre patienter.

17.9.3 Bisfosfonater

Bisfosfonater och monoklonala antikroppar mot RANKI (Receptor activator of nuclear factor
kappa-B ligand) kan minska smirtan fran skelettmetastaser, framfor allt genom att forebygga
skelettrelaterade hindelser, och ingar ofta i den onkologiska behandlingen. Anvindningen inom
den palliativa virden begrinsas dock av att det tar lang tid innan full effekt uppnas, dven om
intravenos tillférsel 1 hgre doser har en snabbt insittande effekt enligt vissa fallbeskrivningar.

17.9.4 Lokalanestetika systemiskt

Systemiska lokalanestetika har linge anvants inom smartmedicinen, bade intravendst och oralt.
Det vetenskapliga stodet har dock varit svagt. Inom palliativmedicinen finns fallrapporter om
goda effekter av intravendst lidokain vid opioidrefraktir smirta. Vanligaste anvindningen ar
ensamt eller tillsammans med opioid i epidurala och spinala infusioner.

17.9.5 Cannabinoider och medicinsk cannabis

Det vetenskapliga underlaget f6r behandling med cannabisrelaterad medicin dr heterogent och
motsigelsefullt. Det europeiska smartsillskapet EFIC (European Pain Federation) gav 2018 ut en
rekommendation baserad pa tillgingliga studier och systematiska 6versikter, och den visar en
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marginell men statistiskt signifikant skillnad vid behandling av kronisk neuropatisk smirta, vilket
ledde till att behandling med cannabisbaserade likemedel endast rekommenderas mot kronisk
neuropatisk smirta som en del av multidisciplinir, multimodal smirtbehandling och forst efter
att rekommenderade forstahands- och andrahandspreparat inte gett adekvat smirtlindring eller
gett intolerabla biverkningar [536]. For alla andra indikationer (inklusive cancerrelaterad smarta)
bor behandling med cannabisbaserade likemedel betraktas som experimentell.

17.9.6 Smartlindrande blockader i palliativ vard

Spinal smirtlindring bor provas vid svar smirta da andra behandlingsmetoder inte ger tillricklig
smartkontroll eller ger oacceptabla biverkningar. Detta m6jliggor administrering av
lokalanestetika (till exempel bupivakain) ensamt eller i tilligg av opioid. Klonidin kan liggas till
tor forstirkt effekt. Spinalkatetrar liggs intratekalt av anestesiolog under sterila férhallanden och
helst med hjilp av genomlysning, och katetern tunneleras under huden och kopplas sedan till
smartpump. Med denna behandlingsmetod kan patienten vardas i hemmet med hjilp av personal
inom specialiserad palliativ hemsjukvard eller enheter med liknande kompetens.

Epiduralkateter kan vara ett alternativ ndr inga andra behandlingsmetoder fungerar och
kompetens for att ligea en intratekal kateter inte finns tillgdanglig eller vid kort férvintad
overlevnad. Bast ar dock om 4dven denna tunneleras.

Neurolytiska blockader, till exempel celiakusblockad vid pankreascancer eller sakralblockad vid
rektala/urogenitala smirtor, anvinds i begrinsad omfattning, men ir fortfarande ett alternativ nir
annat inte hjilper eller bedéms olimpligt.

17.10 Smartpumpar

De vanligaste smartpumparna ir si kallade PCA-pumpar (patient controlled analgesi).
Indikationen ir antingen akut 6kade svara opioidkinsliga smirtor (NRS> 0) eller svarighet att ta
perorala extradoser och behov som uppstir. Dessa pumpar kan ge en kontinuerlig dos och/eller
bolusdos. Om endast bolusdos anvinds ges den langverkande dosen i form av fentanylplaster.
Fordelen med detta dr att det da inte finns nagon risk for att patienten blir utan opioid vid
oforutsedda fel med PCA-pumpen.

Vanligast dr dock att man konverterar peroral langverkande opioid alternativt transdermalt
tillf6rd opioid till kontinuerlig tillférsel via pump. Dosreducera med 25-50 % enligt
konverteringsguide.

Vid berikning av bolusdos kan man utga fran adekvat extrados (1/6-1/10 av grunddosen) och
halvera denna, vilket lir patienten att vaga trycka redan vid uppseglande smirta saisom NRS 4-5
utan att de blir trétta. Dosintervallet bor da vara kort (var 15:e minut) sa att dven svarare
smartgenombrott kan hanteras. Viljer man att ordinera fullgod vidbehovs dos bor dosintervallet
Okas (var 30:e minut)

Det ir viktigt att patienten och/eller de nirstiende forstir hur pumpen fungerar om bolusdoser
ordineras. Om patienten begirt fler doser fran pumpen dn vad hen fatt ska orsaken undersokas.
Detta kan bero pa for lag bolusdos, angest och opioidinducerad hyperalgesi (OIH). Vaknar
patienten av smirta bor den kontinuerliga dosen 6kas. Rekommendationen ar att pumpen avlises
dagligen, helst vid samma tidpunkt. Syftet dr att sjukskoterskan ska se om kassetten behéver bytas
och f6r att man ska kunna justera dosen enligt ovan. Om ldget dr stabilt kan avlisningarna glesas
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ut. De flesta pumpar dr godkidnda for intravendst bruk men anvinds framfor allt subkutant inom
palliativa enheter.

12- eller 24-timmars pumpar ar enklare sprutpumpar for subkutant bruk som anvinds i livets
slutskede da flera besvarande symtom behover fortsatt behandling. Det dr viktigt att den berérda
personalen édr bekant med metoden. Tillgangen till smartpumpar varierar inom landet och mellan
olika vardenheter.

17.11 Smartbehandling vid annan diagnos an cancer

Smirta ir ett dominerande symtom f6r méanga sjukdomsgrupper, inte bara for patienter med
cancer. Om dessa patienter inte fir palliativ vard kan smirtbehandlingen bli suboptimal.

Forskningen om smirtlindring i palliativt skede har hittills framf6r allt fokuserat pa
cancerrelaterad smarta, och manga foérknippar termen palliativ vard med vard av cancerpatienter i
livets slut. Men smiirta dr ett av de vanligaste symtomen ocksd hos andra patienter i livets
slutskede. Det finns flera studier som visar att patienter med avancerad sjukdom utan cancer kan
ha lika svara symtom som patienter med cancer, och att smartbehandlingen till dessa patienter
blir suboptimal om de inte ér anslutna till palliativ vard eller vardas av personal som saknar ett
palliativt perspektiv. I en nyligen publicerad artikel anvinds data fran svenska palliativregistret for
att studera tillgangen till smirtlindring till déende patienter. Forfattarna konstaterade att 97 % av
patienterna hade en ordination av vidbehovsopioid, men trots det uppfattades 25 % ha
otillrackligt lindrad smarta under livets sista vecka. Obehandlad smirta var vanlig bland bade
cancerpatienter och patienter med annan kronisk sjukdom. Okad risk for smirta var forknippad
med att d6 pa sjukhus, att inte ha haft tillgang till brytpunktssamtal och att ha cancer i skelett eller
lunga [537].

17.11.1 Behandlingsstrategi for patienter med annan diagnos an cancer

De flesta patienter i palliativt skede tillhor den dldre generationen, och alder i sig 4r en utmaning
nir det galler smartbehandling. Aldre personer har en minskad smirtkinslighet, framfor allt nar
det giller mild till mattlig smarta, men 4r 1 stillet mer sarbara for svar smirta. Kroppens
endorfinsystem forsimras med stigande alder. Studier tyder ocksa pa en forsimrad plasticitet av
det nociceptiv systemet hos aldre, vilket kan leda till f6rlingda och 6kade besvir vid
vivnadsskada, inflammation och nervskada. Till detta kommer den minskade njurfunktion som
foljer med stigande alder, forekomst av multifarmaci och tilltagande kognitiv nedsittning. Ett
speciellt problem ar patienter med demens och kommunikationssvarigheter, eftersom det kan
vara mycket svart att fa en bra uppfattning om hur ont patienten har [538].

Behandling med kortverkande opioider 4r det sidkraste sittet att behandla ildre patienter som inte
har cancer samt patienter med njursvikt. Vid nattliga smartor kan depotberedning ges till kvillen.
Grunden édr smirtanalys, och riktad behandling ska ges utifran det. Det vanligaste scenariot f6r
denna patientgrupp ir att de inte fér tillgang till smértlindrande medicinering och att smirta inte
beaktas. Overdriven ridsla for opioiders andningspaverkan gér att patienter med KOL, hjirtsvikt
och demens inte far tillgang till opioider, trots att det skulle kunna ge god symtomlindring.
Forhoppningen ar att alla patienter ska omfattas av ett palliativt tankesitt, oavsett grundsjukdom,
och darfor bor varden ha ett 6kat fokus pa smirtbehandling till alla patienter oavsett diagnos.
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17.11.2 Hijart- och karlsjukdom

Smiirta vid svar hjirtsvikt dr ett dominerande symtom som leder till férsamrad livskvalitet. Totalt
67 % av patienter med hjirtsvikt uppger att smarta ar ett problem. Ofta rapporterar dessa
patienter en generell smirta 1 kroppen dir liga doser opioider kan ge god effekt.

For patienter med svar hjirt- och lungsjukdom kan palliativa team kopplas in tillfalligt under ett
lingt sjukdomsforlopp, for att ge kortare palliativa insatser tillsammans med ordinarie behandlare
[539].

17.11.3 KOL

Patienter med KOL har minst chans att uppna god smirtlindring, och i en studie uppnadde
mindre an halften av patienterna adekvat smartlindring [540]. Hos patienter som skrivs in pa
sjukhus pa smirtindikation dr inskrivningsdiagnosen det som foérutsdger hur god smartlindring
patienten far, det vill sdga om smirta uppfattas som ett framtridande symtom hos patienten.
Patienter med KOL smartskattas signifikant farre ganger dn cancerpatienter och de far farre
samtal om prognosen [541]. Patienterna lider ofta av en generell smirta i muskler och skelett, dar
liga doser opioider och eller paracetamol ofta har god effekt.

17.11.4 Demenssjukdom

Sjukskoterskan och underskoterskan har en nyckelroll f6r effektiv smirtlindring, genom att
anvinda skattningsformulir, studera beteenden och vilja analgetika. Att skatta smirta hos
dementa ir en utmaning pga. komplexiteten och den individuella variationen i beteende. For att
lyckas med smirtlindringen behovs adekvat trining, en stabil personalstyrka och ett
standardiserat arbetssitt med smirtskattning [542].

17.11.5 Neurologiska sjukdomar

Att uppmirksamma smirta och anldgga ett palliativ férhallningssitt till patienter med MS, ALS
och Parkinsons sjukdom leder till minskad smirta och andnéd, bittre somn, mindre
tarmproblem och 6kad livskvalitet hos patienter med MS, ALS och Parkinsons sjukdom [543].
Hos patienter med stroke har andnéd och smiirta identifierats som de frimsta palliativa
vardbehoven att lindra [544].

17.12 Icke farmakologisk behandling

e Icke-farmakologiska smartbehandlingsmetoder inom palliativ vérd ir till exempel TENS,
akupunktur, virme/kyla, massage och avspinning.

e Tysisk aktivitet kan upplevas smartlindrande.

e Dessa behandlingsmetoder har sillan biverkningar och flera av dem kan patienten skdta
sjalv eller med hjilp av nirstaende.

e Det finns fa studier som undersokt effekterna av dessa behandlingar inom palliativ vard

Kommunikation ar ett grundlaggande redskap for att skapa bittre vard, och en foérutsittning for
smartbehandling. Om patienten inte férstar givna rad, eller kinner tillit eller engagemang,
minskar sannolikheten att hen f6ljer riden och den aktuella behandlingsregimen [545]. Det goda
samtalet kan dock lindra och hjilpa en person till omorientering. Samtalet ger mojligheter och
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forutsittningar f6r hopp och kan vara en lindrande, tréstande och meningsskapande handling i
sig sjalvt [540].

Icke-farmakologiska smirtbehandlingsmetoder kompletterar de farmakologiska for att optimera
smartlindringen for patienten 1 sjukdomens olika stadier [547]. De dr ett komplement for att
balansera biverkningar av farmakologisk behandling, till exempel trotthet och nedsatta kognitiva
funktioner. Vid icke-farmakologiska behandlingar ses inte denna typ av biverkningar, vilket
innebir att patienten kan ha bittre kontakt med sina narstaende i slutet av livet [302]. Icke-
farmakologiska smartbehandlingsmetoder kan dven minska andra symtom sdsom stress, oro och
fatigue.

Nedan f6ljer en 6versikt 6ver de vanligast forekommande icke-farmakologiska
smartbehandlingsmetoderna inom palliativ vard som kliniskt visat goda effekter. Olika
yrkeskategorier kan involveras i detta utifrin kompetens. En del kan patienten och/eller de
nirstiende skota sjilva. Metoderna kan anvindas 1 alla faser av sjukdomsprogressionen och far
modifieras efter smirtans ursprung och karaktir. Det finns dock fa studier och 6versiktsartiklar
som undersokt effekter av dessa smartlindringsmetoder och det finns déirfér ingen vetenskaplig
evidens.

Fysisk aktivitet

kan upplevas smartlindrande i sjukdomens olika faser och behéver individanpassas. Fysisk
aktivitet och trining aktiverar kroppens eget smirthimmande system framfor allt i ett tidigare
skede dir patienten mer aktivt kan konditionstrana regelbundet. I ett senare skede kan den fysiska
aktiviteten anvindas férebyggande for att minska risken f6r stelhet, smirta och rorelserddsla och
for att patienten ska fortsitta kanna hopp [302].

Virme och kyla

kan provas som komplement till annan smartlindrande behandling, till exempel tillsammans med
TENS-behandling.

TENS

kan prévas som smirtlindring vid bade nociceptiv och neuropatisk smirta, till exempel vid
skelettmetastaser eller smértsamma saromlagegningar (procedursmarta). Det kan ocksé vara en
limplig metod for att ge patienten bittre smartlindring i aktivitet [548]. TENS dr dock
kontraindicerat vid sinkt medvetandegrad, ICD och pacemaker samt nira arteria carotis (halsens
framsida). Vid nedsatt sensibilitet behéver man vara aktsam.

Utifran patientens behov kan patienten och dven de nirstaende fa information och instruktioner
om sitt att lindra smirta, till exempel f6rflyttningsteknik, ligesandringar och vilostallningar for att
férebygea och lindra smirta. Olika hjilpmedel kan ocksa underlitta sisom ortoser,
positioneringskuddar och glidlakan [547].

Akupunktur och 6ronakupunktur kan anvindas som tilligg till likemedelsbehandling vid olika
smirttillstind, och de ger bittre effekt om de kombineras [547]. Oronakupunktur har visat
mattlig till stor effekt vid neuropatiska smartor [549].

Massage kan lindra smairta, oro och illaméaende [550]. Den fysiska kontakten kan ocksi minska
stress. Inom detta omrade finns olika tekniker och metoder sisom mjuk massage, taktil
stimulering, akupressur och aromaterapi [284]. Hir kan dven nirstaende goras delaktiga och
instrueras om de och patienten vill det [551].
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Interventioner som till exempel avspinningstekniker, KBT (kognitiv beteendeterapi), musikterapi
med mera kan anvindas for att minska och/ eller lira sig hantera sin smarta [552].

Tejpning med kinesiologitejp kan anvindas vid bade ledsmirta och muskelsmarta.

Bildterapi anvinds i bade tidig och sen fas och kan minska smarta, oro och sjukdomskansla

[553].
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KAPITEL 18
Nar doden ar nara

e Varje viardenhet som virdar déende patienter bor ha vl utarbetade rutiner f6r
symtomlindring i livets slutskede. Rutinerna bor dven omfatta existentiella och religisa
aspekter och omhindertagande av nirstdende.

e Alla vardenheter som vardar ddende patienter bor vara registrerade i Svenska
palliativregistret, och varje dodsfall bor rapporteras i dodsfallsenkiten for I6pande
kvalitetsutveckling.

I detta kapitel presenteras en kort sammanfattning av viktiga vardatgirder i livets slut

Flera olika kriterier kan vara relevanta for att identifiera att en person ér vid brytpunkten till
palliativ vard i livets slutskede. Med denna brytpunkt menas att patienten bedéms ha kort tid kvar
1 livet, kanske bara nigon vecka. Det ar viktigt att den medicinska bedémningen av patienten
virderas utifran ett férlopp, dér sjukdomsutvecklingen dr progressiv och férvintad, eftersom
brytpunkter och diskussioner om mélen f6r virden kan se olika ut f6r olika sjukdomsdiagnoser.
De kriterier man brukar framhiva nir doden ar nira forestiende ar att patienten ar singbunden,
har svaljningssvarigheter, endast kan dricka sma méngder vitska, har férsimrad cirkulation och
andning och dr semikomatds, dvs. medvetandesinkt och oklar i perioder [554].

Informerande samtal av likare med patient och nirstiende ar centralt for att beskriva att déden
ar nira. Detta bor ha foregatts av tidigare nodvindiga samtal kring sjukdomen. Aven vardteamet
runt patienten maste vara informerat om att patienten dr déende. Patientens sarskilda 6nskemal
om varden i livets slut ska tas i betraktning, och man behéver respektera andliga och existentiella
behov hos patienten och de nirstaende [555].

Ofta kan den doende vara orolig och plockig. Denna oro ir inte alltid litt att tolka och kan vara
uttryck for till exempel smirta, angest, urinretention eller tarmtomningskinsla. Om patienten inte
kan komma upp pé toaletten bér man Gverviga tappning eller kvarliggande urinkateter. Mansklig
kontakt ar viktig, och ofta dr kinda roster fran nirstaende lugnande eftersom de ger trygghet.
Sma studier har visat att ljud kan ge utslag pa matningar av hjirnaktivitet, aven hos patienter som
ar okontaktbara [550].

18.1 Behandling av symtom i livets slutskede

Symtombilden 1 livets slutskede ér ofta relativt lika och stereotyp oavsett vilken eller vilka
sjukdomar som dr bakomliggande. Smirta, dyspné, illamaende angest och konfusion dominerar.
Som tidigare beskrivits blir smarta ett allt vanligare symtom ju senare i livet patienten befinner sig.
Angest och konfusion ir viktigt att uppmirksamma och sirskilja di behandlingen skiljer sig at.

Manga patienter beskriver en radsla for livets slut och de hotfulla symtom man forestiller sig. Det
ar viktigt att beskriva for patient och nirstaende att det finns god och etablerad symtomlindring
att fa, men ocksa biverkningar i form av trétthet, kanske kognitiv paverkan och sedering.
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For att pa bista sitt folja symtombilden hos en patient som kanske inte lingre ar helt vaken ar
standardiserad symtomskattning avgoérande.

Innan de nar livets slutskede har manga patienter fitt likemedel som ett led i behandlingen mot
olika symtom sdsom smirta, andndd, illamaende, oro och angest. Symtomens intensitet varierar
betydligt mellan individer, fran litta till outhirdliga. Patienterna har ofta fatt behandling peroralt
och i varierande doser. Manga fruktar en smirtsam déd och smirta ér ett vanligt symtom i livets
slut. Prevalensen varierar mycket, men enligt en publikation 4r det 66 % av cancerpatienterna i
sen palliativ fas som upplever smirta [557], medan andelen dr 52 % i en annan studie som ror alla
diagnoser 1 genomsnitt [558]. Patienter som redan innan déendet far behandling med opioider
behover en oforindrad eller 6kad dos under de sista 2 dygnen 1 livet. Somnolens ir en del av
doendet i sig, men det finns risk att vardpersonalen tolkar det som 6verdosering och minskar
opioiddoserna, och dirigenom orsakar stort lidande for patienten. Skattning av smirta ar viktig
dven om patienten inte kan uttrycka sig 1 ord. Instrument for detta finns tillgangliga och
validerade inom demensvirden, och de anvinds dven inom palliativ vard [559]. Vid bedé6mning
av smirta 4r det ocksa svart att differentiera mellan smirta och oro, och detta kriver stor
erfarenhet och kompetens hos den personal som virdar ddende patienter.

Peroral medicinering ar oftast inte limpligt pga. sviljningsproblem, illamaende, nedsatt
absorption och eventuell obstruktion i mag-tarmkanalen. Alternativa administrationsformer ar att
ge likemedel transdermalt, subkutant eller intravendst. Rektal administration rekommenderas inte
pga. obehag for den déende patienten, och likaledes avrads fran intramuskulira injektioner som
kan vara smirtsamma. Subkutant kan man anligga en kvarliggande kanyl saisom en neoflon eller
venflon. Den behover bytas efter 5-7 dagar eller vid hudirritation, viktigt med daglig kontroll av
insticksstille. Dessa kanyler dr inte svara att lagga [560] och absorptionen har visat sig fungera vid
centralt anlagda kanyler, till exempel pa torax eller nira axeln pa 6verarmen, dven nar kroppens
cirkulation avtar perifert.

Det bor finnas en individuell ordination av likemedel som vid behov kan ges i injektionsform fo6r
att lindra smirta, illamaende, dngest och rosslighet. Dessa likemedel finns inom vissa vardenheter
som ett “palliativt kit” eller ”Trygghetsordinationer vid livets slut”, och de kan anvindas oavsett
diagnos till den déende [561, 562]. Morfin ir férstahandsvalet bland opioider och absorberas vil
subkutant. Till opioidnaiva patienter, dvs. patienter som inte tidigare fatt opioider, startar man
med 2,5-5 mg morfin subkutant. Om patienten redan har regelbunden opioidbehandling maste
injektionsdosen hojas vid behov. Den basala dygnsdosen opioider peroralt kan ges som
fentanylplaster enligt en omrikningguide (Konverteringsguide opioider 2018.pdf (rjl.se).
Alternativt omriknas den perorala dygnsdosen opioider till morfinekvivalenter och halva denna
dos ges di som motfin subkutant/dygn. Motfin ges dd som kontinuetlig infusion, om det finns
tillgang till en sprutpump eller liknande, eller sa ges dygnsdosen 1 uppdelade doser var 4—6:e
timme. Bolusdoser bor alltid finnas tillhands vid genombrottssmirta och kan behovas ges 1-2
ganger per timme.
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Figur 10. Ett av flera exempel pa ”Palliativt kit”, trygghetsordinationer [563].

Mar den brytpunkt passerats da det ar uppenbart att patienten endast har
enstaka dagar kvar aft leva, ska patienten vid behov kunna fa lakemedel
snabbt. Det maste finnas sakra rutiner, tydliga ordinationer och
lakemedel nara patienten. Injeklioner ges helst subkutant. For aff minska
obehaget av upprepade stick bor en subkutan nal (t ex Meoflon) sattas.
helst pa brostkorgens framsida eller pa overarmen. Intravenios
adminisiration kan i enstaka fall vara bra. men infravendsa infarter ska
om majligh undvikas, eftersom de kan fororsaka obehag och infekiion.
Subkutan administration ar saker. val dokumenterad — aven i manga fall
dar fabrikanten inte registreral lakemedlet for denna adminisirationsvag.
Samrad garna med palliativ specialistenhat!

Exempel pa trygghetslada

+ Glykopyrron &2 mgiml (1-)2 ml subkutant vio

* Midazolam 5 mgdml 0,5 mil subkutant v

{Individuell dosaring! )

Mot oro, dngest och dven vid andnéd ges midazolam 5 mg/ml subkutant. Detta ir ett sederande
likemedel, ett s.k. bensodiazepinderivat, som upptas bra subkutant och dven buckalt. Startdosen
vid subkutan administration kan vara ldg, ibland bara 1 mg, dosen upprepas var 15:e minut tills
effekt uppnatts. Den dos som gett 6nskad effekt bor vara vigledande nista gang patienten
behover midazolam. Preparatets verkningstid ar kort, och om patienten behéver tita doser kan
aven midazolam ges 1 kontinuerlig infusion, subkutant eller intravendst, och dven blandas med
morfin. Midazolam har dven effekt mot kramper och har numera ersatt diazepam vid krampanfall
1 livets slutskede. For snabb effekt ges da midazolam buckalt i munnen i doser pa 5-10 mg i
forutfylld spruta eller 2,5-5 mg av injektionslosning under tungan.

Mot andnéd kan icke-farmakologiska atgirder vara lindrande, sisom héjd huvudinda,
ligesindring eller flikt som dr riktad mot ansiktet. Syrgas kan vara indicerat vid hypoxi om det
finns tillgingligt. Rosslig andning ér ett vanligt symtom hos déende och vidbehovslikemedel som
glykopyrron, hyoscinbutylbromid eller skopolamin kan ha viss effekt. Noteras att skopolamin
innebdr risk for forvirring och muntorrhet. [448].

Mot illamdende anvinds haloperidol subkutant i sma doser, 0,5-1 mg. I detta lige bortses frin
interaktioner och langtidsbiverkningar av neuroleptika eftersom det r6r sig om fa doser och
korttidsbehandling. Vid uttalad f6rvirring och delirium behover patienten hégre doser
haloperidol, och det bor da ordineras sirskilt av den ansvariga likaren. Narvaro och trygghet ir
extra viktigt f6r déende och forvirrade patienter.

Om vardteamet inte har tillricklig kompetens for att uppna god symtomlindring bor annan
expertis konsulteras, sisom ett specialiserat palliativt team, ett smirtteam, en andlig foretridare,
paramedicinsk expertis eller en annan sjukhusenhet. I vissa fall kan palliativ sedering vara
nédvandigt i livets slutskede om symtomlindring inte ger adekvat effekt, se avsnitt 18.2 Palliativ

sedering.
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Omvardnad av den déende patienten innefattar regelbunden observation av symtomlindring
enligt ovanstdende men dven god munvard, bedomning av hud och eventuella trycksar [564].

Torst och muntorrhet bor inte behandlas med intravends vitska i detta skede pa grund av risk for
lungodem, se kapitel 14.2.7. Urinkatetrisering, alternativt tappning, kan goras vid misstanke eller
tecken pa urinretention da detta kan skapa obehag som gor det svart for patienten att komma till
ro. Minsklig ndrvaro dr en viktig del i varden, liksom att ta hand om de nirstiende. Kvaliteten av
varden bor regelbundet utvirderas och forbittras [565].

18.2 Palliativ sedering

Om symtomlindring inte ger adekvat effekt i livets absoluta slutskede bor patienten erbjudas
palliativ sedering. Denna behandling forutsitter hég kompetens 1 vardteamet och ingar
organisatoriskt 1 specialiserad palliativ vard. Palliativ sedering syftar varken till att forlinga eller
torkorta patientens liv.

Palliativ sedering innebir att patienten far sederande behandling for att lindra symtom nir andra
palliativa dtgirder har visat sig ineffektiva [566]. Palliativ sedering ges intermittent eller
kontinuerligt fram till patientens dod.

Det dr viktigt att svart sjuka patienter tidigt informeras om att smirta och andra plagsamma
symtom kan lindras, men att det kan vara till priset av biverkningar, till exempel sinkt vakenhet
eller nedsatt kognitiv formaga. Tillfallig behandling (exempelvis nattetid) med sedativa eller
hypnotika kan med fordel anvindas vid pligsamma symtom redan i det skede som foregar livets
slutskede. Férdelen med detta dr att patienten vet att lindring finns tillganglig, samtidigt som
likaren far veta vilka likemedel och doser som kan vara aktuella. Nir livets slut nirmar sig
medfor sjukdomens generella toxiska paverkan ofta att vakenhet och kognition forsimras,
oavsett vilken behandling som ges. Om plagsamma symtom inte gar att lindra pa annat sitt kan
behandlingen mot smarta, dyspné, illamaende, dngest, existentiellt lidande m.m. kompletteras
med likemedel som ger vakenhetssinkning eller sémn [567].

Symtomlindrande likemedel sisom opioider eller neuroleptika ska inte medvetet Overdoseras for
att sinka vakenheten eftersom det innebir risk f6r oonskade biverkningar, till exempel
konfusion, hallucinos eller illamaende. Avvigningen mellan smirta och andra pligsamma symtom
och biverkningar ér svar, och patientens synpunkter har alltid storst betydelse. Men det dr likaren
som fattar beslut om behandling. Patienten har ritt att avsta fran symtomlindrande behandling,
men kan inte kriva att fa bli sévd, var god se Patientlagen.

Kontinuerlig djup palliativ sedering kan enbart bli aktuell om patienten bedéms ha kort tid kvar
att leva — oftast timmar, ndgra dagar eller ndgon vecka [568]. Behandlingen planeras dé for att
andra moijligheter till symtomlindring dr uttémda. Minst tva specialistkompetenta likare med god
insikt 1 patientens sjukhistoria bor tillsammans bedéma indikationen f6r och planera
uppliggningen av den palliativa sederande behandlingen. Annan expert sisom palliativmedicinsk
specialist, smirtspecialist eller anestesiolog miste alltid involveras, liksom psykosocial/existentiell
kompetens (till exempel kurator, prist eller diakon). Det dr ocksa viktigt att alla i det team som
vardar patienten dr delaktiga). I journalen klargors bakgrunden till behandlingsplanen, vilka
experter som varit inblandade och hur man har samratt med patienten eller med de nirstiende,
om patienten inte dr beslutskompetent. Bade intermittent och kontinuerlig sedering kan vanligen
genomforas med midazolam. Preparatet dr vil beprévat, men den vetenskapliga evidensen for
sedering inom palliativ vard dr bristfillig [569]. Det sedationsdjup som efterstrivas ger god
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symtomlindring samtidigt som man undviker en onédigt djup medvetandesinkning. All annan
pagaende symtomlindrande behandling bibehalls. Vid kontinuerlig sedering krivs god tillsyn av
den symtomlindrande effekten och tecken till biverkningar. Behandlingen utvirderas av lakare
varje dygn. Utvirderingen maste inte nodvandigtvis innebara att patienten dr helt vaken, eftersom
ett sadant forfarande kan vara plagsamt for patienten [570]. I normalfallet anses inte vare sig
HLR eller fortsatt artificiell tillférsel av vitska eller niring gagna patienten i detta skede. Det édr
bra att samrida med en specialist i palliativ medicin och/eller en anestesiolog, se figur 11 nedan.

Figur 11. Algoritm for palliativ sedering.

éAnaIysen visgr
exempelvis angest, illamaende, dyspné
eller agiterad konfusion

v
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God symtomkontroll Otillracklig effekt
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KAPITEL 20
Vardprogramgruppen

19.1 Vardprogramgruppens sammansattning

Virdprogramgruppen ar multiprofessionell, vilket innebar att den omfattar de flesta av de olika
yrkesgrupper som kan finnas runt patienten vid vard och omsorg under det palliativa
sjukdomsskedet, till exempel arbetsterapeuter, dietister, fysioterapeuter, likare, sjukskéterskor,
socionomet, teologer, underskéterskor och patientrepresentanter. Gruppen ir dven
multidisciplindr pa sa sitt att medlemmarna ar verksamma inom flera olika specialiteter och inom
olika vardformer. Det finns ocksa en geografisk spridning och alla sex regioner i Sverige ar
representerade.

Virdprogrammets styrgrupp ar sammansatt av representanter fran samtliga RCC 1 Sverige.
Styrgruppen har dirtill adjungerat ordféranden for svensk férening i palliativ medicin (SFPM)
samt representant fran styrelsen for Sjukskoterskor for palliativ omvardnad (SFPO). Stédteamet
utgar fran RCC norr och bestar av vardprogramhandlaggare och statistiker. FOr att stirka
patientperspektivet dr patient- och nirstaenderepresentanter inkluderade i arbetet med
vardprogrammet.

19.2 Styrgrupp

Elisabet Lofdahl, 6verlikare, palliativa sektionen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Ordfoérande

Bertil Axelsson, éverlikare, palliativa enheten Storsjoglintan, Ostersunds sjukhus. Adjungerad
professor i palliativ medicin, Institutionen for stralningsvetenskaper, Umed universitet.
Representant for region Nort.

Malin Hedlundh, specialistsjukskoterska palliativ vard, processigare Regionalt cancercentrum
Mittsverige. Representant for region Mittsverige.

Titti Melin Johansson, specialistsjukskoterska, professor palliativ vard vid Mittuniversitetet
Ostersund. Representant for sjukskéterskor for palliativ omvardnad, SFPO.

Maria E Johansson, specialistlikare i allmidnmedicin. Representant f6r region vist.
Jessica Eriksson, sjukskoterska, representant for region Sydost.

Carina Modeus, overlikare, palliativa teamet Vaxjo. Regional patientprocessledare RCC Syd.
Representant for region syd.

Ursula Scheibling, 6verlikare. Specialistlikare palliativ medicin. Representant f6r Svensk
férening for palliativ medicin, SFPM.

Alexandra Andersson, patientrepresentant, patient- och nirstaenderadet RCC Norr.
Owe Persson, patientrepresentant, patient- och nirstienderadet RCC Norr.

Fredrik Wallin, specialistsjukskoterska. Virdprogramhandliggare RCC Notr.
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19.3 Stodteam fran RCC
Ann-Sofi Oddestad, virdprogramsekreterare, RCC Stockholm Gotland.

Anna S Jonasson, kommunikatér RCC Norr

19.4 Adjungerade forfattare
Sofia Morberg Jamterud. Teol. dr.

Anna Olsén Nyberg. Specialistsjukskoterska palliativ vard, palliativa teamet
Ludvika/Smedjebacken.

Anna Meling. Specialistsjukskoterska palliativ vard.

Carl-Johan Fiirst. Senior professor palliativ medicin, Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds universitet och Region Skane.

Fredrik Sandlund. Leg. sjukskoterska. Verksamhetschef palliativt kunskapscentrum Stockholm.

Helene Reimertz. Overlikare palliativa teamet Vixjo. Utvecklingsledare Palliativt centrum for
samskapad vard.

Anna Sandgren. Leg. sjukskoterska. Docent i vardvetenskap vid Linnéuniversitetet.
Vetenskaplig ledare for Palliativt centrum f6r samskapad vard, Vixjo.

Camilla Udo. Docent, klinisk lektor socialt arbete Hogskolan Dalarna. Socionom, leg. hilso- och
sjukvardskurator

Inger Benkel. Docent, socionom, leg. hilso- och sjukvirdkurator.
Universitetssjukhuséverkurator. Sahlgrenska universitetssjukhuset. Goteborg. Palliativa
sektionen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Liselott Persson. Kurator, steg 1 terapeut KBT, journalist

Rune Aberg. Socionom, kurator. Palliativ medicin, Norrlands universitetssjukhus. Umea
Matthias Brian. Specialistlikare palliativ medicin. Mellannorrlands hospice, Sundsvall.
Jane Osterlind. Docent i virdvetenskap, leg. sjukskéterska. Ersta Skondal Bricke hogskola.

Ingela Henoch. Docent i omvirdnad, leg. sjuksk&terska. Institutionen f6r Vardvetenskap och
Hilsa. Sahlgrenska Akademin vid G6teborgs Universitet

Ingela Beck. Bitridande professor i omvardnad, docent. Leg. sjukskoterska. Fakulteten for
hilsovetenskap, Hogskolan Kristianstad

Johan Philipsson. Specialistsjukskoterska palliativ vard. Palliativa konsultteamet. Palliativ
medicin, Norrlands universitetssjukhus, Umea.

Helle Wijk. Professor i omvirdnad, leg. sjukskoterska. Institutionen fér Vardvetenskap och
Hilsa. Sahlgrenska Akademin vid Géteborgs Universitet

Gail Dunberger. Med dr, specialistsjukskoterska inom onkologisk vard. Ersta Skondal Bricke
hogskola

Susanne Dufva. Specialistsjukskoterska inom onkologisk vard. Onkologiska
kliniken Karolinska Universitetssjukhuset.
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Liselott Sahlberg. Specialistsjukskoterska inom onkologisk vard. Karolinska
Universitetssjukhuset

Tove Stenman. Masterexamen i vardvetenskap, leg. barnmorska. Palliativa enheten
Storsjéglintan. Ostersunds sjukhus.

Carina Lundh Hagelin. Docent i vardvetenskap, specialistsjukskoterska. Ersta Skondal Bricke
hégskola.

Ingrid Gulde. MSc, specialistfysioterapeut. VO Paramedicin/Fysioterapi Sodertilje Sjukhus AB.

Ulrika Olsson Mdéller. Dr Med Vet. Universitetslektor, fysioterapeut. Fakulteten
hilsovetenskap, Hogskolan Kristianstad.

Maria Nilsson. Leg. arbetsterapeut. Palliativ Vard och ASIH — Angelholm Region Skine,
Primdrvarden.

Eva Mossberg. Leg. barnmorska med masterexamen 1 sexologi.
Cancerrehabiliteringsmottagningen i Helsingborg

Charlotta Svalander. Leg. dietist. Palliativ vard och ASIH Kiristianstad, Trelleborg, Ystad,
Hissleholm.

Karin Engle. Leg. dietist. Palliativ vard och ASIH Kristianstad, Trelleborg, Ystad, Hissleholm.

Staffan Lundstrém. Docent, 6vetlikare. Palliativt centrum, FoUU-enheten Stockholms
sjukhem.

Carolina Magnusson. Ovetlikare. LAH Norrkoping.

Anna Klarare. Med dr, lektor. Leg. sjukskéterska. Ersta-Skondal-Bricke hogskola.

Maria E Johansson. Specialistlikare allmidnmedicin. Hembestksenheten, Nirhilsan Frolunda.
Bengt Jarhult. Specialistlikare allmdnmedicin. Distriktslikare, Vardcentralen Ryd.

Anne Ekdahl, 6verlikare, docent, universitetslektor geriatrik.

Anders Brunegard, Specialistlikare allminmedicin. Distriktslidkare, diplomerad i palliativ
medicin.

Maria Johansson, Specialistlikare allmanmedicin. Distriktslakare, Nérhilsan Frolunda

Ulla Molander. Universitetssjukhusoverlikare, Palliativt centrum, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Géteborg. Docent Sahlgrenska Akademin, G6teborgs universitet.

Lars Wahlstrém. Overlikare. Med Dr, konsultenheten, Psykiatri SV. Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge.

Anders Birr. Leg. likare, specialistlikare i onkologi och palliativ medicin
Carl-Magnus Edenbrandt. Docent, specialistlikare i palliativ medicin.
Gunnar Eckerdal. Overlikare, diplomerad i palliativ medicin.

Ursula Scheibling. Specialistlikare palliativ medicin.

Tora Campbell Chiru. Overlikare, specialist i allmin kirurgi, diplomerad i palliativ medicin.
Smirtmottagningen Sédersjukhuset.

Sylvia Augustini. Specialist i smirtlindring och allminmedicin. Overlikare Smirtcentrum
Uppsala och Goteborg
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Anke Wenkhausen
Linda Eriksson. Specialistlikare palliativ medicin Mellannorrlands hospice Sundsvall.
Anna Ekelund

Lena Lundorff. Medicinskt ansvarig 6verlikare. Palliativa enheten, NU-sjukvarden. Uddevalla
sjukhus.

19.5 Jav och andra bindningar

Ingen medlem i den nationella vardprogramgruppen har pagaende uppdrag som skulle kunna
innebdra jav. Kopior av gruppens javsdeklarationer gar att fa fran Regionalt cancercentrum Norr.

19.6 Vardprogrammets forankring

Remissversionen av vardprogrammet har publicerats Oppet pa cancercentrum.se.
Remissversionen skickats till regionernas linjeorganisationer for kommentarer om organisatoriska
och ekonomiska konsekvenser av vardprogrammet samt till specialist-, professions- och
patientféreningar f6r 6vriga synpunkter pa innehallet. Foljande organisationer har sirskilt
uppmarksammats pa remissversionen:

Sjukskoterskor

e Distriktsskoterskeforeningen

e [oreningen hematologisjukskoterskor 1 Sverige

e Foreningen for telefonradgivning inom hilso- och sjukvard

e Nationella féreningen for specialistsjukskoterskor 1 kirurgisk vard
e Nationellt nitverk for demenssjukskoterskor

e Nutritionsnitet for sjukskoterskor

e Nitverket for forskande sjukskoterskor inom palliativ vard

e Nitverket for vardutveckling

e DPsykiatrisks riksforeningen for sjukskoterskor

e Riksforeningen for akutsjukskoterskor

e Riksféreningen f6r ambulanssjukskéterskor

e Riksféreningen for anestesi och intensivvard

e Riksféreningen f6r medicinskt ansvariga sjukskoterskor

e Riksforeningen for sjukskoterskan inom ildre- och demensvard
e Riksféreningen for sjukskéterskor 1 urologi

e Sjukskoéterskeforbundet f6r antroposofisk likemedelskonst

e Sjukskoéterskor for palliativ omvardnad

e Sjukskoéterskor i cancervard

e Specialistforeningen for ONH—sjukskéterskor

e Svensk forening for sjukskoterskor inom diabetesvard

e Svensk forening for sjukskoterskor inom karlkirurgisk omvardnad
e Sveriges immunbristsjukskoterskors intresseforening

e Svensk njurmedicinsk sjukskéterskeférening

e Svensk sjukskoterskeforening
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e Svenska lungsjukskéterskors intresseforening

e Svensk forening for psykosocial onkologi och rehabilitering (Swedpos)
e Sveriges MS-sjukskoterskeforening

e Sveriges sjukskoterskor inom omradet smarta

e Sarsjukskoterskor i Sverige

Likare

e Svensk forening f6r anestesi och intensivvard
e Svensk forening f6r allmidnmedicin

e Svensk forening f6r hematologi

e Svensk foérening for palliativ medicin
e Svensk geriatrisk forening

e Svensk internmedicinsk forening

e Svensk kirurgisk forening

e Svensk lungmedicinsk férening

e Svensk onkologisk férening

e Svensk urologisk forening

e Svenska kardiologféreningen

e Svenska likaresillskapet

e Svenska neurologforeningen

Ovriga
e Dietister inom onkologi
e Foreningen socionomer i palliativ vard
e [ysioterapeuterna
e Nationella radet for palliativ vard
e Svenska palliativregistret
e Nitverk for sjukhuskyrka och teologer inom palliativ vird
e Underskoéterskor for palliativ omvardnad
e Svensk kuratorsférening
e Sveriges Arbetsterapeuter
e Dietisternas riksférbund

Nationella patientféreningar

e Cancerfonden

e Blodcancerférbundet

e Brostcancerféreningarnas riksorganisation (BRO)

e Carpa NET — Patientférening hormonproducerande tumérer

e Gynsam — Gyncancerforeningarnas nationella samarbetsorganisation
e [LCO Tarm- uro- och stomiférbundet

e Lungcancerforeningen Stodet
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Mag- och tarmfoérbundet

Melanomféreningen

Mun- och halscancerforbundet
e Njurcancerféreningen

Natverket mot cancer

Nitverket mot gynekologisk cancer
Palema

Prostatacancerforbundet

Sarkomféreningen

Svenska hjirntumoérféreningen

Svenska odemforbundet

Ung cancer

RCC-natverk

e RCC:s processgrupper i palliativ vard
e RCC nationell arbetsgrupp cancerrehabilitering
e RCC nationell arbetsgrupp kontaktsjukskoterskor

Ut6ver ovan nimnda nitverk och féreningar skickas vardprogrammet dven till nitverket for
nationella palliativa kompetens- och utvecklingscentra.
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