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Forord

GOD VARD | LIVETS SLUTSKEDE ir en rittighet som alla mianniskor har
oavsett sjukdom, bostadsort eller dlder. Enligt Socialstyrelsens rikt-
linjer ska detta vara den hégst prioriterade varden, men, 4n 4r vi lingt
ifrin malet.

Flera viktiga satsningar har dock gjorts de senaste aren. Det svenska
nationella kvalitetsregistret for palliativ vird, Svenska palliativregistret,
startades 2005 och har nu information om cirka 60 0oo av de drygt
90 000 dédsfall som arligen intriffar i Sverige. Socialstyrelsen presen-
terade 2013 ett Nationellt kunskapsstod f6r god palliativ vird i livets
slutskede. Samma ar publicerades ett Nationellt vardprogram i palliativ
vard, framtaget av professionen sjilv, och 2015 blev palliativ medicin
en tilliggsspecialitet for likare. Numera ska samtliga likare under
specialistutbildning (ST-likare) kunna visa att de tillgodogjort
sig grundlidggande kunskaper i palliativ vird for att bli godkinda
specialister. Utbildningsbehoven ir stora for alla professioner och
fortbildning inom palliativ vird 4r en av de rekommendationer som
Socialstyrelsen bedémer vara sirskilt viktigt ur ett styr- och lednings-
perspektiv.

Utifran Socialstyrelsens rikdinjer har Betaniastiftelsen nu tagit fram
denna "Palliationspraktika”. Den bestar av tre delar.

Del 1 innehiller praktisk fackkunskap, indelat i tydliga kapitel.
Praktikan utgar frin teamet och innehéller allt det man behéver veta
for att kunna utfora god vard i livets slutskede. I ett appendix finns
kunskap som mer specifike riktar sig till sjukskoterskor och likare om
exempelvis utredning och specifik farmakologisk behandling. I appen-



dix finns ocksd annan information som ir praktisk att ha tillginglig
i trycke form.

Del 2 ir en f6rdjupande reflektions-och diskussionsdel med texter
av Karin Thunberg, forfattare och journalist, patientfall och reflektions-
frigor.

Del 3 ir et litet informationshifte till nirstdende om vilka rittig-
heter man har som nirstdende och om vad som hinder i livets slut-
skede. Samtliga delar i detta nya, samlade informationsmaterial ir
baserat pé bland annat Socialstyrelsens nationella kunskapsstod,
Nationella Virdprogrammet samt gillande foreskrifter har skrivits av
Johan Sundeldf, specialist i geriatrik, diplomerad i palliativ medicin,

overlikare och Programchef i Betanisatiftelsen.

Det ir Betaniastiftelsens forhoppning att denna "Palliationsprak-
tika” ska vara till hjilp for alla medarbetare inom vérd och omsorg.
Kanske kan den ocksd fungera som en folkbildande skrift for allmin-
heten. Under hésten 2017 kommer stiftelsen dessutom att lansera en
oppen, kostnadsfri webbutbilding i Palliativ vard, Palliation ABC.

Ulla Burman, Betaniastiftelsens tidigare direktor, har starke bidragit
till ace Palliationspraktikan tagits fram. Till henne och alla andra som
pd olika sitt bidragit i framtagandet av Palliationspraktikan vill stiftelsen
rikta ett varm och uppriktigt tack!

Anders Andersson

Direktor, Betaniastiftelsen



NAR DET FUNGERAR SOM BAST

tc lotsa en familj, den som ar

sjuk och nirstiende, genom

vérd i livets slutskede dr alltid
en meningsfull uppgift.

P4 bordet i ett lunchrum fick
jag for nagra ar sedan syn pd ett vykort, skrivet
av en underskoterska som limnat den palliativa
avdelningen for att borja arbeta pd BB.

Dir stod Jag slutade for ast arbeta nirmare
livet, nu inser jag att man inte kan arbeta
ndrmare livet éin jag gjorde pa Hospice”.

Jag erinrar mig en familj som jag hjilpte pa
samma avdelning. Kommunikationen hade
fungerat. Den déende och hans nirstdende var
inférstidda. Det fanns inga oklarheter kring
vad som gjordes eller varfor. Familjen kunde
4dgna sin kraft &t att vara, finnas, kinna samvaro,

nirhet. Allt var sagt. Situationen var trygg och
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de kinde dillit. Vi fanns i bakgrunden men
de kunde, sa gott det nu gick, vara sig sjilva.

S4 kom déden. Mannen som var make,
pappa, morfar, farbror och vin drog sitt sista
andetag. Det var sorg. De var dir. Man sorjde
tillsammans. Familjen tog det i sin takt, inne
i rummet ibland, utanfér rummet ibland. Barn
sprang omkring, ledsna en stund, lekande en
annan.

Ett enda andetag skiljer liv frin dod. Inte vet
vi vuxna egentligen s mycket mer dn barn om
det som kommer efterdt. Och inte fingar vi
som arbetar inom den palliativa virden varje
dag och sekund trots insikten om livets skora
trad. Tur 4r vil det. Minniskor, dven vi, maste
fa slosa bort tid! Det dr sunt! Det ar friskt!
Egentligen 4r det et fint sdtt att finga hela

livet. Kanske 4r vi dock aningen varsammare



med att skjuta upp sidant vi verkligen vill
hinna med att géra under vir stund pa jorden.
For familjen pa den palliativa avdelningen

hade avskedets tid kommit. Det var dags att
limna rummet och den ilskade, avlidne,
mannen. Ett sista farvil. En dorr som stingdes.
Langsamt vandrade familjen mot utgingen.
De var ledsna men lugna och tillitsfulla.

Jag stod pa hall och sag dem limna avdel-
ningen. Visste att de var néjda med den vard
de fact. Vi hade kiimpat ett tag tillsammans.
Det blev "bra” mitt i sorgen.

Borde jag siga hejdd som jag brukade? Dels
for att avsluta kontakten men ocksa for att
kinna in om ndgot dnnu var oklart? Just denna
ging kinde jag tydligt: Nej, det ar bra si hir.
Vi kommer att hora av oss senare. Idag klarar
sig familjen pa egen hand.

Jag tinkte att det hir dr palliativ vird nir den
fungerar som bist:

Vi behovdes inte lingre och det var precis
som det skulle vara.

Johan Sundelof mp, prp,

Programchef, Betaniastiftelsen
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VAD AR PALLIATIV VARD?

alla tider har minniskan, efter bista
formaga, forsokt ta hand om de ménni-
skor som dr pa vig att do. Alla kan vi
nog kinna igen oss i en dnskan att
slippa ha ont eller lida av andra
symtom den sista tiden i livet. Vi delar vil
ocksa forhoppningen om att motas med
respeke, forstielse och engagemang; att vi far

den hjilp vi behéver.

GOD VARD I LIVETS slutskede 4r enligt Social-
styrelsens rikdlinjer en rittighet som alla
minniskor har oavsett sjukdom, alder eller
bostadsort. Det skall ocksa vara den hogst prio-
riterade virden nir behovet uppstar. Intuitive
ir detta ett sjlvklarc mal. Den enklaste fragan
ir hur skulle vi sjilva vilja ha det?

Kunskapen om hur vard i livets slutskede
bedrivs méste finnas hos alla inom vard och
omsorg. Hilso- och sjukvirden maste vara
beredd att prioritera den uppgiften nir behovet
uppstir dven péd enheter dér det normalt inte ar
var huvuduppgift.

Palliativ vard 4r den vird vi ger en minniska,
och det stdd vi ger nirstdende, nir det inte

lingre dr mojligt att bota en sjukdom och sjuk-
domstillstdndet f6r eller senare kommer leda till
doden.

Ordet palliativ dversitts ofta med ordet lind-
rande pa svenska och kommer av det latinska
ordet fér mantel: pallium. Vad har ordet
mantel med palliativ vird act gora? Liknelsen
kan tolkas pé tvé sitt: Vid obotlig sjukdom
kan man inte lingre undanréja orsaken till
sjukdomen men man kan lindra problem,
”skyla 6ver dem”, som om man lade en mantel
eller kappa 6ver dem. En annan association ar
bilden av en virmande kappa att svepa in den
sjuke i. Bada liknelserna stimmer vl in pa
arbetet och malsittningen med palliativ vird.

TROTSATT BOT inte ir mojlig finns det mycket
man kan gora for att uppné hogsta méjliga
livskvalitet. Palliativ vard ir inte vintan pé acc
nigon ska do. I stillet 4r den aktiv. Genom ett
strukturerat arbetssitt och en helhetssyn pé
minniskans behov skapar vi det rum i vilket
man kan leva med livskvalitet och virdighet
fram till slutet. "En dag ska vi d6 men alla
andra dagar ska vi leva”.
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Definitioner av palliativ vard

SOCIALSTYRELSEN:

"Hiilso- och sjukvird
i syfte att lindra lidande och
[frimja livskvaliteten for
patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada.
Palliativ vird innebir ocksa
ett beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existen-
tiella behov samt ett organi-

serat stod till néirstdende”,
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VARLDSHALSOORGANISATIONEN (WHO):
"Palliativ vird bygger pa ett forhaill-

ningssdtt som syftar till att forbittra livs-
kvaliteten for patienter och de nérstiende,
genom att forebygga och lindra lidander genom
tidig uppticks, bedomning och behandling av
smérta och andra fysiska, psykosociala och
andliga problem som kan uppkomma

i samband med livshotande sjukdom.”

Palliativ vdrd innebdr att: = Lindra smérta och andra plagsamma
symtom. = Bekrafta livet och betrakta déden som en normal process.
* Inte paskynda eller fordroja déden. = Integrera de psykosociala och

andliga aspekterna av patientvarden. = Stodja patienten i att leva sa
aktivt som mojligt fram till déden. » Stédja de narstaende under
patientens sjukdom och i deras sorgearbete. * Genom ett tvarprofes-
sionellt férhallningssatt inrikta sig pa patientens och de narstaendes
behov. * Framja livskvalitet som kan paverka sjukdomsférloppet
positivt. = Ar tillamplig i ett tidigt sjukdomsskede, tillsammans med
andra terapier som syftar till att férlanga livet, sdésom kemoterapi och
stralning, samt dven de undersdkningar som behoévs fér att battre
forsta och ta hand om plagsamma kliniska komplikationer.

(Virldshdlsoorganisationen,
World Health Organisation, 2002)



Né&r borjar den palliativa fasen?

DET AR SALLAN overgangen i den palliativa fasen
ar distinket. Snarare uppstar insikten gradvis att
det inte lingre dr mojlige ace ha malet bot eller
livsforlingande behandling med bibehallen
rimlig nivéd pa livskvalitet eller virdighet.

Det giller som vérdgivare att vara observant
pa tecken som talar for act milen med virden
behover skifta.

Man brukar skilja pa tidig och sen palliativ
fas. Tidig palliativ fas ir den del av forloppet
nir det fortfarande dr mojligt att arbeta aktivt
for att fordroja sjukdomen och férlinga livet

Tidigt pallativ fas

parallellt med optimering av symtomlindring
och livskvalitet.

Den sena palliativa fasen intrider nir sjuk-
domen fortskrider och det inte lingre 4r etc
rimligt mél att begrinsa eller fordrdja sjuk-
domen, eller att initiera livsfrlingande
behandling. I den sena palliativa fasen dr malet
istillet symtomlindring och bista majliga livs-
kvalitet. Den sena palliativa fasen kan vara
olika lang beroende pa hastigheten i forloppet.
Overgingen fran tidig till sen palliativ fas sker
i praktiken ofta gradvis.

Sen pallativ fas

Brytpunkt

Brytpunkt
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Olika sjukdomsférlopp féregar palliativ vard

FORLOPPEN kan vara s3 olika. Ibland
kommer livets slutskede som en forvin-
tad f6ljd av normalt dldrande. Andra
ganger drabbas vi av obotliga sjukdomar.
Gradvis kan vi tvingas ta till oss insikten
act ett tillstdnd inte gér att bota. Eller
ocksa hinner vi inte vinja oss vid tanken.
Tillstindet forsimras si snabbt att tiden
blir f6r knapp f6r att vi ska hinna forstd
med bide fornuft och kinsla vad som
hint: Att malet med varden 6vergatt frin
bot till lindring och storsta méjliga livs-
kvalitet.
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Hog funktion

Cancer

Hjartsvikt/KOL,
"multisvikt”

Lag funktion Tid Livets slut

(KALLA: Nationellt vardprogram i palliativ vard 2012-14)



Vad &r viktigt i livets slutskede?

BRITISH GERIATRIC SOCIETY riknar upp ett antal punkter som anses centrala och till gagn f6r
den som befinner sig i livets slutskede ...

. att veta ndr doden dr nira och forstd vad som dr att vinta.

. att behdlla kontrollen 6ver vad som hinder.

. att fi behilla virdighet och integritet.

. att ha kontroll dver lindring av smdirta och andra symtom.

. att ha valmajligheter och kunna bestimma var man ska do, det vill
sdga i det egna hemmet, pa boende eller pa sjukhus.

. att fi existentiella, andliga och religidsa behov tillgodosedda.

. att ha rétt till palliativ vird, inte bara pad sjukbus.

. att ha kontroll dver vem eller vilka som dr nirvarande pa slutet.

. att ha majlighet att siitta upp direktiv som garanterar att onskningar
respekteras.

. att ha tid att ta farvil och fi bestimma andra viktiga tidpunkter.

. att fi do ndr det dr dags och inte fd livet forlingt nér det inte lingre

finns nagon mening.

(British Geriatric's Society)
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Vilka & malen med palliativ vard?

MAL
* Brytpunktssamtal.

* Lépande dialog med den sjuke om prioriteringar och preferenser.

= Patienten sakerstalls god omvardnad.

* Patienten &r smartskattad med validerat smértskattnings-
instrument och smértlindrad. Bedém fysiska tecken pa smérta.

* Patienten ar symtomskattad med validerade symtomskattnings-
instrument och lindrad fran olika symtom.

* Det finns ordination pa lakemedel i injektionsform att ge vid
behov mot smérta, angest, illamaende, andndd och rosslighet.

* Ta in extravak sa att patienten inte behéver dé ensam.

= Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats hon sjalv 6nskar.

* Erbjudande om intyg fér narstaendepenning.

* |[dentifiera och dokumentera nérstdendes (inklusive barns)
behov av information, rad och stéd.

« Att i tid klargéra om livssyn paverkar varden i livets slutskede/
i samband med eller efter dodsfallet.

* Fast vardkontakt utses vid behov.
= N&rstaende erbjuds uppfdljande samtal efter dodsfallet.

* Registrering i Svenska palliativregistret.
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ANSVARSFORDELNING | TEAMET
Lakare. Teamet har ansvar att formedla
behov av brytpunktsamtal i tid.

Lakare.

Sjukskoterska ansvarig. Omvardnads-
atgarder utfors i praktiken av eller till-
sammans med omvardnadspersonal.

Sjukskoterska, lakare.

Sjukskoterska, lakare.

Lakare.

Sjukskoterska i dialog med ansvarig
enhetschef.

Lakare och sjukskoterska behover kénna
huvudansvar for att fragan vacks i tid.

Sjukskoterska/teamet informerar om
mojlighet. Lakare utfardar intyg.

Sjukskoterska, teamet.

Lakare, sjukskoterska, teamet.

Verksamhetschef.
Sjukskoterska.

Teamet, sjukskoterska eller |&kare, rutiner
varierar.



Vad behover férbattras i palliativ vard?

Utifrin statistik frin Svenska palliativregistret behiover
Jfoljande omriden forbittras:

* Maluppfyllelse for palliativ vard behéver bli hogre. * Dropp sista dygnet i livet bor undvikas. Aven
Endast i cirka sex av tio fall nar vi malen med med sma mangder korrelerar till 6kad andfaddhet.
palliativ vard (mé&tt med 4 av 6 kvalitetsindikatorer * Andelen som dér ensamma behdver minskas.
for palliativ vard). For ménniskor med andra sjuk- Att avdela personal i tid ar viktigt.
domar an cancer sjunker maluppfyllelsen ytter- * Vi behover efterhéra och/eller dokumentera oftare
ligare. var den sjuke vill vardas den sista tiden.

* Brytpunktsamtal behover genomféras och/eller * Vardgivare behover regelbundet ta del av statistik
dokumenteras oftare. dver palliativ vard pa den egna enheten i betydligt

* Smérta och andra symtom behdver skattas oftare hogre utstrackning an det goérs idag.
med validerade skattningsinstrument. Bedém och (Svenska palliativregistret)

dokumentera fysiska tecken pa smarta.
= Viktigt att dokumentera symtom och effekt av
given behandling pa ett strukturerat satt fér opti-

mering av validitet.
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Hur nér vi mélet god palliativ vard?

ARINTE ALLVARD i livets slutskede med automatik

att betrakta som palliativ vird? Nej, for att den
som dr sjuk och nirstiende ska uppleva livskva-
litet och god symtomkontroll krivs i praktiken
en helhetssyn pa behov och att man arbetar
utifran palliativ virds sa kallade fyra hornstenar:
symtomlindring, kommunikation, teamarbete
och nirstendestdd. Det behdvs ocksa tydliga
mél och en tydlig ansvarsférdelning.

Men det ricker inte med att pricka av malen
pa en checklista och méta fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov. Det behovs
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ocksa ect forhallningssitt som innebir acc
inte behandla till varje pris, att inte bara se till
livslangd utan ocksa till livskvalitet, och i tid
omdirigera hoppet frin bot till lindring och
andra mél som kan vara nog sa virdefulla och
meningsfulla. Vart f6rhillningssite tidigare
under sjukdomsfdrloppet avgor allesd hur den
sista tiden blir.

Samarbete mellan berdrda enheter och
huvudmin for att uppné bista mojliga situa-
tion for den som ir sjuk, och for nirstdende,

ir ocksi centralt.



Palliativ vards fyra hornstenar

SOCIALSTYRELSENS BEDOMNING:

Det &r viktigt att halso- och sjukvarden

och socialtjansten utformar sin palliativa
vard och omsorg utifran Socialstyrelsens definition
och "de fyra hérnstenarna” i palliativ vard: symtom-
lindring, multiprofessionellt samarbete (teamar-
bete), kommunikation och stod till narstaende.

1) Symtomlindring. Bristande symtomlindring
riskerar att blockera mojligheterna att ta del av
livet och uppleva livskvalitet och/eller sinnesro.
Symtomkontroll innebir lindring av befintliga
symtom, genom tidig upptickt och dtgird, men
ocksé forebyggande insatser for att férhindra
uppkomst av olika symtom. P4 samma sitt dr
det viktigt att ligga steget fore med information.
Det giller att fundera pa vad som “vintar runt
hérnet” och ha en planering for hur dessa behov
kan motas.

2) Teamarbete. Ingen profession kan ensam
mota alla behov vid vard i livets slutskede.
Samarbete i multiprofessionella team med
tydliga mal och en tydlig ansvarsfordelning ir
noédvindigt for att uppna god symtomlindring

och god livskvalitet under livets sista tid f6r den
som ir sjuk och for nirstdende.

3) Kommunikation. Fungerande kommunika-
tion 4r central bade inom teamet och med sjuka
och nirstiende. Man kan siga att det palliativa
forloppet borjar med insikten och samtalet om
overgang i palliativ fas. Nir kommunikationen
fungerar uppstar en god relation mellan vard-
givare och virdtagare. D4 kiinner den som ér
sjuk och nirstiende sig trygga, forstidda, sedda.
D4 uppstar tillit och vilbefinnande. Den som
kinner tillit ar ocksé beredd att lyssna pa vérd-
givaren.

4) Nirstaendestdd. Inte bara den som ir sjuk
utan dven nirstdende drabbas vid obotlig sjuk-
dom. Nirstiende ska bade orka vara ett stod
for den som ir sjuk, klara av vardagen och
samtidigt hinna med sig sjilva och hantera
sorgen Gver och tankarna pé det stundande
avskedet. Nirstiende ska ocksi orka leva vidare.
Ett gott stod under vardtiden gor att nirstaende
har en bittre chans att orka under sjukdoms-

tiden och tiden efter dodsfallet.
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Palliativ vards vérdegrund

DEN PALLIATIVA VARDENS virdegrund kan beskrivas
med fyra ledord: nirhet, helhet, kunskap och

empati.

Nirhet

I livets slutskede, oavsett hur lang tid som ater-
star, tydliggors vad som 4r och vad som har
varit viktigt i livet. Den minniska som ska do
vill oftast inte vara ensam. Familj, nirstiende,
personal och andra personer ir viktiga for att
skapa nirhet och trygghet. Genom denna
nirhet finns ocksd méjlighet att uppfatta behov
och 6nskemal hos den som ir sjuk. Aven nir-
stdende behdver minniskor omkring sig.

Helhet

Kropp och sjil hinger ihop. Hur man mar sjils-
ligt paverkar hur man mér fysiske - och tvirtom.
For att skapa vilbefinnande hos en déende
minniska den sista tiden i livet dr det nédvindigt
att identifiera och mota behov inom fyra olika
aspekeer, fyra olika “dimensioner”™:

= Fysiska behov; smarta, illamaende, andnéd.

* Psykiska behov; oro, angest, nedstamdhet,

somnproblem.
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= Sociala behov; relationer, boende, ekonomi,
vardmiljo.

» Existentiella/andliga behov; fragor om liv och
doéd, mening, hopp, skuld.

Behoven kan forvisso vara olika och tillhora
olika aspekter, olika dimensioner, men minni-
skan som berdrs ir en odelbar individ.

Kunskap
For att mota savil sjukas som nirstdendes

behov dr det helt nodvindigt med kunskap.

Empati
Maten i palliativ vird berdr. Férmégan att
kunna kinna och sitta sig in i hur det kinns
for en annan minniska kallas for empati.
Empati dr den palliativa virdens kirna.
Det ir vir uppgift att genom palliativ vard
mota varje minniskas unika behov.
Personalen behover vara den fasta punkten,
pa en gang engagerad, inkidnnande och med-
kinnande men samtidigt ocksé disciplinerad
och professionell sa att inte kinslorna tar 6ver.



Allméan palliativ vard

AV DE MANNISKOR som dor i Sverige bedoms
cirka 80 procent ha behov som kan tillgodoses
av personal med grundliggande kunskap och
kompetens i palliativ vard, sa kallad allmin
palliativ vérd.

Allmin palliativ vird ska kunna ges av perso-
nal som inte bara har som uppgift att arbeta
med palliativ vird utan som ocksa har andra
arbetsuppgifter, exempelvis pé ett boende,

i hemmet eller pé en slutenvardsavdelning.
I de vardmiljoer dir vard i livets slutskede inte
dr den huvudsakliga uppgiften behéver palliativ

vérd prioriteras inom arbetsuppgifterna nir
behovet uppstar.

UNGEFAR 20 PROCENT av de minniskor som dor
har komplexa symtom eller behov som kriver
sarskild kunskap och kompetens i palliativ
vard, sa kallad specialiserad palliativ vard.
Behovet uppskattas av Europaradet till cirka
5-8 specialiserade palliativa slutenvardsplatser/
100 000 invénare. Det ir inte sjukdom utan
symtom/behovsbild som avgdr behovet av
specialiserad palliativ vard.
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Specialiserad palliativ vard

Den specialiserade palliativa

varden behévs exempelvis vid:

» Komplexa vardbehov dér basal symtomlindring
ar otillracklig.

» Komplex psykosocial situation/svar existentiell
kris.

* Snabb sjukdomsprogress dar komplexa behov

forvantas inom kort.

Det specialiserade palliativa teamets
uppgifter ir att erbjuda:
» Specialiserad palliativ vard pa slutenvards-
avdelning.
* Specialiserad palliativ vard i den sjukes hem
i samverkan med kommunal hélso- och sjukvard.
= Konsulthjalp och fortbildning till vriga kliniker

pa sjukhuset och i primarvarden.

Specialiserat palliativt radgivningsstsd
Inom specialiserad palliativ vird r det en viktig
uppgift att ge rdd, stod och utbildning till dem
som arbetar i den allminna palliativa varden.
Genom telefonkontakt, deltagande i ronder i
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slutenvard eller ridgivningsteam kan man klara
mycket. Utvecklat palliativt konsultstdd
kommer sannolike vara viktigt i framtidens
palliativa vard.

Specialiserad
palliativ enhet

<
N)
(: Specialiserad
N) palliativt
01’5' konsultteam
&
£
N Allman
QQ palliativ vérd
2
2
‘0

Férdelningen av palliativa behov utifran
komplexitetsgrad. Det dr inte alltid det finns
specifika specialiserade palliativa sluten-
vardsplatser. Ibland arbetar specialiserad
radgivningskompetens da med stéd pd de
slutenvardsplatser som finns. Sammantaget
motsvarar specialiserat palliativt vdrdbehov
cirka 20 procent av vardbehovet i palliativ vard.



Doden i siffror

Vad dér vuxna av i Sverige?

I Sverige avlider varje dr drygt 90 ooo
personer. For 2014 var siffran 89 062
personer, av vilka 45 622 var kvinnor
och 43 440 min.

Nistan tre fjirdedelar (71 procent) av
alla dédsfall intriffade vid 75 4rs dlder
eller dirover. De fem vanligaste déds-
orsakerna ir:

1. CIRKULATIONSORGANENS SJUKDOMAR:
32548 (37%)
2. TUMORER:
23337 (26%)
3. PSYKISKA SJUKDOMAR OCH SYNDROM
SAMT BETEENDESTORNINGAR:
5986 (7%)
4. ANDNINGSORGANENS SJUKDOMAR:
5552 (6%)
5. YTTRE ORSAKER TILL SJUKDOM OCH DOD
(skador och forgiftningar):
4 841 (5%)
(KALLA: Socialstyrelsen, 2014)

MAN:

1. Prostatacancer

2. Lungcancer

3. Tjocktarmscancer

4. Bukspottkortelcancer
5. Urinblasecancer

6. Lymfom

7. Andtarmscancer

8. Magséckscancer

9. Levercancer

10. Njurcancer

KVINNOR:

1. Lungcancer

2. Brostcancer

3. Tjocktarmscancer

4. Bukspottkortelcancer
5. Aggstockscancer

6. Livmoderhalscancer
7. Magsackscancer

8. Urinblasecancer

9. Andtarmscancer

10. Hjarntumaor
(KALLA: Cancerfonden)
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Demens
Demensdédligheten okade kraftigt under
perioden 1997—2011. Till viss del kan denna
okning forklaras med att likare blir alltmer
benigna att sitta demens som dddsorsak. Sedan
2011 har dodstalen legat pa en relativt stabil
niva pa cirka 11 0oo dodsfall per ar f6r personer
som har en journalférd demensdiagnos.
(Kalla: Palliativregistret)

Hjartsvikt och KOL
Uppskattningsvis 200 ooo ménniskor lever
med hjirtsvikt som ger symtom och av dem
vardades 22 000 i slutenviard 2007. 3 8oo
personer dog av hjirtsvike.

Cirka 10 000 personer behandlades inne-
liggande for KOL och 2 274 personer avled
av KOL 2007.

(Kalla: Nationellt vardprogram
for palliativ vard 2012-14)
Barn som avlider
Det {6ds ungefir 120 000 barn i Sverige varje
ar. Av dessa avlider lite drygt soo varje ar.
2014 fordelades antalet avlidna barn i Sverige
pa foljande sitt mellan foljande aldersgrupper:
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0-4 ar: 302 barn
5-9 ar: 41 barn

10-14 &r 37 barn
15-19 ar: 131 barn

Bland spadbarnen ir perinatal dédlighet
(dodlighet i samband med forlossningen péd
grund av forlossningskomplikationer eller sjuk-
domstillstind som ir specifika for foster eller
nyfodda) och svira medfodda skador vanligast.
Plotslig spidbarnsdod ir en relativt ovanlig
orsak. 2012 var det fem flickor och 18 pojkar
som avled i plotslig spddbarnsdod.

De vanligaste dédsorsakerna i aldersgruppen
1-14 4r dr hjdrt-/kirlsjukdomar, fosterskador,
vriga olyckor och fordonsolyckor.

I aldersgruppen 15-24 ar r det mer 4n
dubbelt sa vanligt att pojkar dér jimfort med
flickor.

Fordonsolyckor, hjirt-/kirlsjukdomar, suicid,
cancer och andra olyckor 4r de vanligaste dods-

orsakerna i denna aldersgrupp.

(Kélla: Socialstyrelsen, Dédsorsaksregistret,
Statistiska Centralbyran)



Var dér ménniskor i Sverige?

DET ARINTE helt enkelt att besvara denna friga
pa grund av att dodsplatsen inte alltid noteras
vid registrering av dodsfall. Av Svenska palliativ-
registret framgar att i genomsnitt 40-50 procent
avlidit i kommunala boendeformer, 35-40
procent pa sjukhus och mindre 4n 10 procent

i det egna hemmet dr 2013.

(Kalla: Palliativ vard, Nr 3, 2014)

Val av dédsplats
Enligt Svenska palliativregistrets siffror frin 2014
overensstimde dodsplats med den som personen
sjilv onskat i 46 procent av fallen medan den
inte stimde i 3,85 procent av fallen. ”Vet ¢j”
angavs i genomsnitt i 50 procent av fallen.
Forskningen visar att manga minniskor
skulle vilja vardas hemma, ”i den egna singen”,
—om de far frigan nir de ir friska, mitt i livet.

Synen pé var man vill vara i livets slutskede
kan dock forindras genom en rad olika orsaker
ndr man vil 4r i den situationen. Det kan visa
sig att det man trodde att man ville inte alls
kinns aktuellt lingre. Det gir inte att
bestimma p3 forhand.

MAJORITETEN AV DODSFALL dr i ndgon mening
forvintade. Det dr viktigt att, om mojligt, i tid,
men med varsamhet och tajming, stimma av
och klargora den sjukes 6nskemél om plats for
vérd i livets slutskede, sd att man, s langt det
ir mojligt, kan planera varden utifran dessa
onskemal. Faktorer som tillgingen till funge-
rande st6d, kvalificerad och trygg personal,
sjukdomsforloppet och nirstiendes situation
spelar stor roll f6r om det skall vara méjligt i
praktiken.
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Kliniska reflektioner

Chans att prioritera sin tid

FORDEN SOM AR SJUK ir det viktigt att 3 en
chans att fundera pé vad han eller hon vill
hinna med. Det kan finnas personer som den
som dr sjuk vill hinna samtala med, praktiska
fragor som behéver diskuteras och losas.

En annan viktig fraga handlar om var den
som dr sjuk 6nskar vardas den sista tiden. Vill
den sjuke vara dir hon ir just nu, vill hon vara
i hemmet, eller vill hon vardas pa nagot annat
stille?

MAN MASTE FA information for att kunna
paverka sin situation. Det viktiga 4r att i tid
hinna skapa en insike hos dem det berér ate
ddden idr en mojlig och inte ologisk utveckling
(att sjukdomstillstindet kommer leda till
déden) och att tillsammans fundera igenom —
utifrédn patientens prioriteringar — vad som 4r
den klokaste planeringen. Informationen ir
ocksa viktig for nirstdende sd att de kan for-
bereda sig pé vad det dr som vintar.
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Att lyfta blicken i tid

NARMONSTRET AR upprepade remitteringar till

sjukhus frin hemmet eller ett boende, eller nir

priset for forsok till bot eller sjukdomsbegrin-

sande behandling borjar kinnas for hogt i form

av lidande, da finns det skal att lyfta blicken

och fundera pa:

* Vad ska malen med varden vara?

* Vad é&r viktigast for den som ar sjuk?

» Vilka prioriteringar vill han eller hon gora?

* Finns det skél att planera pa ett annat satt &n
att remittera till sjukhus eller genomféra arbet-
samma undersokningar eller behandlingar?

* Vad sager den som &r sjuk?

* Vad s&dger narstaende?

» Kan narstaende hjélpa oss att forsta hur den sjuke
skulle ha velat ha det om han eller hon hade
kunnat férmedla sig?



Vilket och vems hopp bevaras
och med vems tid?

DET AR HALSO- OCH SJUKVARDENS ansvar och en
rittighet f6r den som ir sjuk att livsférlingande
behandling ges s linge det 4r méjligt och
forsvarbart medicinske, med hinsyn tagen till
rimlig nivé pa livskvalitet.

En central svérighet r att avgora om ett
behandlingsforsok, som pé kort sikt kan inne-
bira en pétaglig férsimring av livskvalitet, pa
lingre sikt kommer att kunna leda till 6kad
livskvalitet. Om inte, 4r det vikeige ace i tid
hinna skifta fokus till vard i livets slutskede s&
att den sista tiden kan bli virdig och planeras
utifran den sjukes prioriteringar.

Virdgivaren har ett betydande ansvar art
Sfundera pa vilket hopp, vems hopp och med
vems tid det hoppet bevaras? Om “hoppet att
det ska vinda” bevaras for linge finns det en
risk att sjuka och néirstdende stir ofrivilligt
oforberedda infor diden och att den sista tiden
inte hinner bli vérdig med mdajligher till det
avslut som den sjuke sjilv hade onskat.

EN OPPEN DIALOG i tid, med den det berér och
vederborandes nirstiende, kan hir vara till stor
hjilp - och en majlighet vi bade skulle kunna
och borde anvinda oss av oftare. Det dr nagot
som sjuka och nirstiende inte bara uppskattar
utan ocksé har rice till. Vird ska vara person-
centrerad, inte virdgivarcentrerad. I de samtalen
framkommer inte sillan andra prioriteringar dn
"behandling till varje pris”. Vi borde inte bara
fraga oss ”Vad har du f6r du for problem eller
vad kan vi hjilpa dig med?” utan ocksi ”Vad ir
viktigt och angeliget for dig i den situation du
befinner dig i?”

VAD AR PALLIATIV VARD? | 25

>>




VIHARALLA oavsett profession ett gemensamt
ansvar som vardgivare att bidra till att skapa en
planering som ir tydlig i dokumentation,
vilkind f6r virdteamet och som optimerar livs-
kvalitet och virdighet den sista tiden i minni-
skors liv. Nir planeringen blir tydlig och
kommunikationen med sjuka och nirstdende
fungerar blir den sjukes prioriteringar tydliga
och da idr det ofta mojligt att skapa en vard-
situation som fokuserar pa livskvalitet och inte

undersokningar och intervention till varje pris.
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Kunskapen - inte patienterna
far réra pa sig

BEHOVET AV GOD palliativ vird ir stort och alla
kan inte — och behéver inte heller — vardas pa
specialiserade palliativa avdelningar. Det ar
viktigt att den specialiserade kunskapen i forsta
hand tas i ansprik f6r dem med komplexa
behov sd att vi anvinder den resursen pa ritt
sitt. Iscillet for ate flytea pa patienter behdver
kunskap spridas om palliativ vird till alla inom
vérd och omsorg.



Palliativ kunskap adderas

PERSONALGRUPPEN inom varje verksamhet, i
slutenvard, pa boende eller i det egna hemmet,
har tillsammans en unik och viktig kunskap om
just sin patientgrupps specifika behov, symtom-
bild och sjukdomsforlopp som inte specialiserad
palliativ kompetens kan eller bor ersitta. Dir-
emot kan man genom att addera principerna
for palliativ vard, enkla grundliggande dcgirder
(se malbeskrivning for palliativ vard och prak-
tiska rad utifrin WHO:s definition tidigare i
detta kapitel), och ibland specialiserat palliative
konsultstdd, né mycket langt i arbetet for god
vird i livets slutskede.

Palliativ avdelning
- inte bara for den sista tiden

MAN MASTE INTE vara déende for att liggas in pa
en specialiserad palliativ avdelning. Man kan
vid behov ocksi liggas in tillfilligt for stabilise-
ring av symtom, till exempel komplex smirt-
problematik, for att sedan skrivas ut till
hemmet igen. Den moderna palliativa avdel-
ningen ir alltsé inte lingre bara en vardmiljo
for den allra sista tiden. Ddremot bor patienter
pd en palliativ avdelning alltid vara i palliativ fas.
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NAR DODEN NARMAR SIG

de flesta fall ir d6den lugn och odrama-

tisk. Det ir inte si som man kanske

kan tro att den som ir sjuk lyckas hélla

symtomen i schack fram till en viss

punke dé allt brister. Istéllet dr det van-
ligast att den som ir sjuk gradvis blir trottare,
sover mer och mer, forlorar medvetandet och
till sist dor.

Ibland kan symtom vara besvirliga och utma-
ningen stor att nd symtomkontroll. Beskedet
om att det, om symtomen skulle vara outhird-
liga, finns méjlighet med farmakologisk hjilp
atc f& "slumra”, lindrar i de flesta fall oron for
hur slutet skall bli, sa kallad palliativ sedering.
Det ir dock en mycket ovanlig situation och
inte en uppgift for allmin palliativ vird utan
en specialistangeligenhet. Forskningen visar att
existentiella behov dr minst lika viktiga som
smirt- eller symtomlindring i livets slutskede
(Monforte-Royo ez al., 2001, review).

TIDIGA TECKEN PA FORESTAENDE DOD:

* Avtagande intresse for omgivningen eller handel-
ser runt omkring, man gar alltmer in i sig sjalv.

= En trétthet som inte gar att vila bort.

* Avsaknad av hunger och torst.

SENA TECKEN PA NARA FORESTAENDE DOD:

= Urinproduktionen avtar eller upphor.

* Patienten blir medvetandeséankt eller medvetslos.

* Ytlig, oregelbunden andning, eventuellt andnings-
uppehall.

* Rosslig andning.

= Kalla, bldamarmorerade, hdnder och fétter.

= Eventuell motorisk oro och plockighet.
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Trottheten tilltar

Trotthet

Nir déden nirmar sig blir den som ir sjuk pa
grund av minskad ork allt mindre intresserad av
sin omgivning. Man sover mer och mer och gir
mer och mer in i sig sjilv. Inte sillan uppstar
inslag av forvirring som kan vara olika uttalad
och komma och gi. Den som ir forvirrad blir
inte alltid mer orolig utan kan ocksa bara bli
trétare och lugnare.

IBLAND KAN Vi inom vérden behova hjilpa till
med att begrinsa besoken, till exempel genom
act hinga en skylt pd dorren: ”Var vinlig kon-
takta personalen”. Sa blir man "en virdefull
farstu” eftersom det kan vara svart att sitta
granser nir besokande vil har kommit in pd

rummen.
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VID ETT FORVANTAT dodsfall ska ingen ofrivillige
behéva do ensam. En viktigt uppgift vid vard
i livets slutskede dr att i takt med forsimring
anpassa vardmiljon si att den blir sa lugn och
virdig som mojlige och att finnas hos den
déende om personen nskar sillskap. Att inte
ta dver, att minimera intervention och istillet
fokusera pa lugn och ro, symtomfrihet och att
stodja nirstdende med information i den takt
och omfattning det behdvs blir var uppgift.
Bemanningen och personaltithet behover
ocksd anpassas till behov.



Hunger och térst avtar naturligt

DET AR VIKTIGT att {orstd skillnaden mellan
underniring (svilt) och kakexi. Med under-
niring menas ett reversibelt tillstaind av hunger
till £6ljd av atc man inte far i sig tillrickligt med
mat eller niring. Med kakexi menas ett irrever-
sibelt (odterkalleligt) tillstind, som alla minni-
skor hamnar i forr eller senare vid obotlig
progredierande sjukdom, dir kroppen inte
lingre kan anvinda den niring som tillférs och
inte heller kan “konsumera” energin eftersom
man inte gor av med s& mycket niring. Man
dor inte for att man inte dter, man slutar ita
for att man ir pa vig att do.

ISTALLET SKAPAR eventuellt niringsoverskott
illamdende och krikningar, och den vitska som
tillfSrs riskerar att leda till vitskeansamling i
bland annat lungorna med andnéd som £8ljd.
Det ar alltsa ingen hjilp for den som dr doende
att ge niringsdropp eller vitskedropp, tvirtom
riskerar man att forvirra situationen. Forloppet
gér inte att vinda oavsett hur mycket niring
eller vitska som tillfors. Forsimringen beror

inte pé nirings- eller vitskebrist utan pd att

sjukdomstillstdndet och/eller alderdom haller
pa att leda till att en ménniska dor.

Det finns firska studier frin Svenska palliativ-
registret som visar en tydlig korrelation mellan
mingden vitska i livets slutskede och storleken
pa upplevd andnéd (Fritzson ez al., BMJ Supp.
Pall. 2013;0:1-9). Till och med mindre ming-
der dropp korrelerade till hogre grad av andnéd
vilket i likhet med tidigare forskning och klinisk
erfarenhet talar f6r ate det 4r klokast att avstd
helt fran dropp.

MAN BOR SLUTLIGEN ocksi skilja pA muntorrhet
och térst. Muntorrhet ir vanligt och lindras
snabbast med fuktning av munslemhinnan.
Att lindra torst genom dropp lindrar inte tdrst-
upplevelsen forrin efter 30-45 minuter efter-
som receptorer i blodkirlsviggarna forst ska
uppfatta och signalera dndrad vitske- och salt-
balans (inklusive risk fér ovan nimnda biverk-
ningar). Det ir inte heller sikert att det 4r torst
som ddende minniskor besviras av. Det mesta
talar tvirtom for att det ir muntorrheten
snarare 4n torsten som besvirar mest.
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Né&r patientens kroppsfunktioner

avtar och upphér att fungera

Urinproduktion och tarmfunktion
Nir patientens kroppsfunktioner avtar och
upphor att fungera inkluderar det dven njur-
funktion och urinproduktion. Nir déden
nirmar sig blir urinen mérk (koncentrerad).
S& smaningom upphor produktionen helt. Men
inte hos alla. Personer med 6dem, svullnad eller
som har fact/fir dropp kan till exempel ha éver-
skott pa vitska som leder till fortsatt urinpro-
duktion. Aven om patienten inte verkar ha
nagon urinproduktion kan urin samlas i urin-
bldsan utan att patienten kan kissa ut det, sa
kallad urinretention. D4 kan patienten bli
orolig och ”plockig” trots att han eller hon ir
medvetslos. Med en ”bladder-scan” pa avdel-
ningen kan detta ldct konstateras. KAD, eller
tappningsforsok, ar andra sitt att klargéra om
urinretention féreligger. Att ha koll pa om
patienten kissar och utesluta urinretention vid
behov dr allesd en viktig uppgift. Vid oklar oro
bér man alltid tinka pa urinretention.
Betriffande avforing avtar mingden mot
slutet och upphor ofta helt. Dock 4r det inte
alltid fallet, det giller att ha koll pé avforingar
och om det finns skil att misstdnka att for-
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stoppning stor patienten. Ibland kan inkonti-
nens uppstd mot slutet. I vanliga fall brukar
man siga att man tidigare i forloppet ska skota
magen minst var tredje dag. I livets slutskede
far allmintillstind och hur nira férestiende
déden dr givetvis styra om man aktivt ska
stimulera till tarmtdmning. Nir patienten ir
déende dr det vid lugn situation givetvis inte
aktuellt.

Oro och foérvirring i dsendefasen

Det ir inte ovanligt att ménniskor blir frvirrade

i ddendefasen. Om man inte hittar nigon orsak

som kan eller bor atgirdas kan man:

* Tydligt beratta vem man &r och vad som ska géras
omvardnadsmadssigt.

* Ha nattlampa, tydlig klocka pa vaggen.

* Vara fysiskt narvarande, sitta vid séngen, halla
handen, ge taktil massage.

* Lugnande musik eller favoritmusik kan ocksa vara
uppskattad och effektiv.
Om inte icke-farmakologiska dtgirder har

effekt kan lag dos Haldol vid forvirring och

Midazolam vid oro ha god effekt.



Minskad medvetenhet men

hérsel och kidnsel kvar

Det normala forloppet nir en minniska haller
pa att do dr att personen blir mer och mer
medvetandesinkt och till sist medvetslds. Trots
det fungerar troligen ofta horsel, kinsel och
kanske till och med lukt ganska linge. Nar-
stdende kan behdva tinka pa att det 4r viktigt
att tala med och inte om den som ir déende.
Manga lugnas av berdring eller takeil massage
trots att de inte 4r vakna.

Andning

Mot slutet blir andningen svagare och ytligare
och eventuellt ocksa oregelbunden. Den gor
pauser for att sedan komma iging igen. Minga
ganger beskriver nirstaende hur de suttit och
vintat pa om det ska komma ett andetag till
eller inte. Ett annat tecken ér att patienten
vidgar nisborrarna, nisvingeandning, som
ocksa kan upplevas som att nisan blir spetsig,
smalare, ibland vitare.

Rossel

I vissa fall uppstér en rosslighet som beror pd
att slem dker upp och ner i luftroren vilket inte
paverkar patientens forméga ace fi luft. Oftast
besviras nirstiende mer in den som ir dende.
Den som inte ir vid medvetande besviras med
storsta sannolikhet inte av denna rosslighet.
Slemmet/rossligheten behdver alltsa inte till
varje pris tas bort, vilket nirstdende kan behéva
veta for att lugnas. Hojd huvudinde och liges-
dndringar ir icke-farmakologiska atgirder som
kan hjilpa. Undvik att suga.

Evidensen for farmakologisk behandling av
rosslighet med antikolinergikum ar mycket
svag. Likemedel kan inte ta bort befintligt
sekret men motverka uppkomsten av nytt
sekret. Utifran klinisk erfarenhet kan Robinul/
Buscopan ha god effeke i synnerhet om man
behandlar si snart man mirker av denna ross-
lighet, vilket sannolikt beror pa att yteerligare
sekretbildning motverkas. Vid misstanke att
den déende upplever andnéd kan en liten dos
morfin/opioid prévas.
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Hud

Blodcirkulationen paverkas nir doden ir fore-
stdende. Ett tecken 4r att kinna pd hinder och
fotter som brukar bli kalla eller mérkna. Ett
annat tecken ir blek eller nistan gulaktig hud
eftersom blodet inte orkar ut i vivnaden lingre
nir kroppen maste prioritera de vitala organens
blodférsorjning. Ben och flanker kan bli lite
blalila och flackiga.

Att smorja in huden eller gora sma ligesind-
ringar upplevs ofta som vilgorande. Det ricker
med att ligga personen lite pd sidan med cirka
30 graders ligesindring och att byta sida regel-
bundet for att reducera risken for trycksar pa
hofterna.

Nir déden ir omedelbart férestiende kan
lagesindringar bli en alltfor stor kraftanstring-
ning eller leda till obehag f6r den déende.
Dirfor giller det att kiinna in och avgora hur
linge man ska fortsitta gora ligesindringar.
For vems skull gors de, vilken vinst har patien-
ten av utférda vindningar? I praktiken under
livets sista timmar, om personen ligger lugnt
och behagligt, undviker man ofta att vinda
regelbundet pa honom eller henne.
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Feberreaktion

Ibland far vissa patienter en feberreaktion si
att de blir svettiga, varma, lite rosiga medan
fotterna fortfarande 4r kalla. Det giller dven
hir att fundera i vilken omfattning personen
besviras. Torra singklider och nattlinne samt
eventuellt febernedsittande dr mojliga dcgdrder
i den situationen. Det ir dock inte alltid man
behover sitta in febernedsittande. Generellt ska
vi givetvis vara generdsa med att ge feberned-
sittande men om personen inte egentligen
verkar besviras av feber ir det inte alltid
nddvindigt. Det giller alltsa att forst fundera
pa for vems skull atgirden gors och till vilket
pris? Hjilper atgirden den som ir sjuk och pa
vilket sitt?



Kliniska reflektioner

Tre olika radslor fér déden

Ibland kan det 16na sig att tala om ridslan for
déden som tre olika slags ridslor: Oron for den
sista tiden, for dédsogonblicket och fér tiden
efter doden.

Det kan dé vara lugnande att beritta att det
utifrin de erfarenheter som den palliativa
varden har finns goda méjligheter att lindra
symtom si att varken den sista tiden eller sjilva
doédsogonblicket blir ett lidande. Vad som
hinder efter déden kan ingen svara pa. Dir
kan givetvis var livssyn firga en eventuell oro.
Samtidigt finns det inget entydigt ménster.
Det ir inte s att den som har en tro inte blir
dngestfylld medan den som har en linjir livssyn
(livet har en bérjan och ett slut) utan en tro pa
ett liv efter detta blir betydligt mer dngestfylld.
Oron for slutet 4r individuell.

Trots det allvarliga amnet kan det vara
mycket skont nir tillfillet dr det ritta ate fa
tala om just dessa fragor. Ett lugn uppstar inte
sillan efter dessa samtal. En av Socialstyrelsens
specifika rekommendationer 4r samtal om
livsfragor.

Tidigare forluster fargar

bilden av livets slutskede

Manga minniskor bir pa forestillningar om
hur den sista tiden kommer att vara. Ibland bir
man p& minnen fran tidigare forluster vilka kan
firga bilden och paverka beteenden, tankar,
fragor och prioriteringar. Till exempel fick en
dotterdotters intensiva 6nskan om att till varje
pris finnas vid sin mormors sida vid dodségon-
blicket sin forklaring nir det visade sig att
hennes mor férolyckats i en trafikolycka.

Det skulle inte fa ske igen att hon "missade”
att finnas dir, trots att hon inte radde for att
hon inte fanns vid sin moders sida i d6dségon-
blicket.

Som personal har vi lirt oss att sliketradet
kan beritta hur familjen och relationer ser ut.
Det kan vara bra att ocksi fundera pa
"luckorna” — att vaga friga om dem som inte
finns med dar lingre, vad hinde med de perso-
nerna? Finns det nigon upplevelse associerad
med tidigare forluster som kan péverka f6r-
vantningar och hur vart méte blir?
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Féljande ordinationer bor férslagsvis vara

pa plats (trygghetsordinationer):

* Injektion av opioid sc/iv vid behov mot smarta
och/eller andnéd. Opioidnaiv patient; Morfin 10
mg/ml, 0,25-0,5 ml (2,5-5 mg) sc vb. Alternativt
vid behovsdos relaterad till dygnsdos av opioid
(1/6 av dygnsdos). Vid nedsatt njurfunktion
Oxynorm 10mg/ml, 0,25-0,5 ml sc vb (opioidnaiv
patient).

Injektion Haldol 5 mg/ml, 0,1-2 ml sc vb (illa-

maende, forvirring).

Injektion Midazolam 5 mg/ml 0,1-0,5 ml sc vb
(angest, oro). Ev dosjustering beroende pa
tidigare dosering av bensodiazepiner. Forsiktighet

hos aldre.

Injektion Buscopan (20 mg/ml), 1 ml sc vb eller
Robinul (0,2 mg/ml) 1 ml sc vb (rosslighet,
sekretionshdmmande, klinisk erfarenhet, lag
evidens, inte en rekommendation enligt kunskaps-

stéd/vardprogram, kan upprepas).
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Vilka andra atgirder bor vara gjorda:

* Brytpunktssamtal som dokumenterats i journalen,
(vad som sagts och till vilka).

* Nérstaende informerade.

* Lakemedelslista sanerad.

* Optimering av madrass.

* Vandschema, 30 graders ldgesdndringar vid
behov, ej till varje pris.

* Munvard.

* Smart-/Symtomskattning.

* Planering klar for vad som ska ske i samband med
och efter dodsfallet.

« Klara rutiner for undersékning vid och konstate-

rande av dodsfall (dven pa jourtid).



"Ibland kan det lona sig att tala om ridslan for doden
som tre olika slags vidslor: Oron for den sista tiden,

for dodsogonblicket och for tiden efter doden.”
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KOMMUNIKATION

or att lyckas mota en annan
minniska krivs god kommunika-
tionsférmdaga. Nir en minniska
kinner sig mott, sedd och upplever
ett uppriktigt intresse fér vem hon
dr och vad som har betydelse i hennes liv, uppstar
vilbefinnande, mening, hopp, trygghet och tillit.

DET GALLER i kommunikationen att fi en
uppfattning om vem det 4r man har framfor
sig; Vad dr viktigast for henne? Vilka resurser
finns i henne och runt omkring henne som kan
vara en hjilp i den situation som r? Det giller
ocksa i kommunikationen att kunna méta de
kinsloyttringar som uppstar bade hos den vi
moter och hos oss sjilva.

Nir vi inte lyckas méta varandra kan vi
nistan alltid finna orsaken i att kommunika-
tionen inte har fungerat. Man har talat f6rbi”
varandra. Man har inte motts.

I DET HARAVSNITTET, som till vissa delar bygger
pa Anthony Backs tinkvirda bok: "Mastering
communication with seriously ill cancer patients”
men ocksa pd min egen kliniska erfarenhet

behandlas bland annat hur man far en bra start,
strukturer for att identifiera och beméta kinslor
samt "svira besked". I slutet av kapitlet finns
forslag pé en checklista for kommunikation
med den som ir sjuk och nirstiende.

|

= Vad ar viktigt for dig nu?

= Har du nagra sarskilda énskemal?

* Har du nagot du garna vill géra?

* VVad behéver vi veta om dig for att kunna
ge dig en bra vard?

= Vem eller vilka ar sarskilt viktiga for dig?

* Hur och nar och till vem skall informa-
tion ges?

« Ar det nagot du oroar dig for?

* Har du en tro som &r viktig for dig som
vi behover kénna till och som paverkar
varden vi vill ge?

* Var vill du vara och vardas?

* Finns det annat av betydelse vi inte
talat om?

(Kélla: IPOS, Integrated Palliative
care Outcome Scale)
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Vad vill den vi méter tala om?

En bra start - ta férst reda pa vad den du
méter hoppas fa ut av métet
Hur bra ett samtal eller méte utfaller beror pa
hur vil vi lyckas finga vad patienter och nir-
stiende undrar 6ver eller behéver f3 tala om.
Om man inte ens i borjan av ett mote har klart
for sig vad respektive person hoppas fa ut av
samtalet ir risken stor att man kommer att
tala f6rbi varandra och det goda métet uteblir
(giller alla méten).

Ett vanligt misstag ir att vi ses med helt olika
agendor. Det giller alltsa att redan i borjan
£ kontakt med patientens huvudfrigor. Vad
undrar patienten over, vad bekymrar? Vad
hoppas hon pa? Hur star patienten ut? Hur
hanterar han eller hon situationen? Vad hoppas
vi sjilva fa ut av motet?

Vi kanske skulle kunna byta ut ordet agenda
mot angeligenhet.

Vad ir angeldget att fa tala om for den vi
moter? Samtidigt giller det att formedla vad
som dr viktigast for en sjilv att fa tala om.

Losningen handlar om att komma dverens om
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”en gemensam agenda”. Aven i samtal och méten
som inte ir uppgjorda kan man tinka pa samma
sitt, forsok forst ta reda pa vad som ir viktigt.

Vi behéver bli lika bra pa att ta emot
som att sinda information
All kommunikation bygger pa att vi bade skic-
kar och tar emot meddelanden. Vi maste bli
lika duktiga pa bada delarna. I kommunikation
dir vi enbart sinder men inte tar emot kinner
patienten sig utanfér och inte sedd. Och om vi
enbart tar emot kan vi uppfattas som noncha-
lanta eller likgiltiga; patienten kan ocksé undra
om vi férstatt vad han/hon just berittade.

God kommunikation bygger pa att vi ar
intresserade av hur mottagaren reagerar. Nir
vi inte uppfattat, eller &tminstone inte lyckas
formedla att vi uppfattat, vad som har sints
i form av fakta eller kinslor, talar vi forbi
varandra och di uppstar litt besvikelser i motet.
Man kinner sig inte sedd.



Medicinska fakta men ocksa kanslor

Tala om medicinska fakta

men mét ocksa kinslor

For att uppnd god kommunikation ir den
kinslomissiga informationen lika viktig som
medicinska fakta. Vi maste kunna tala bide om
den medicinska verkligheten och samtidigt ta
in och ta hinsyn till den personliga berittelsen,
den psykosociala verkligheten och patientens
kinslor. Det giller att kunna tala bdda spriken.
Att bortse frin kinslomissiga signaler som
sinds sparar inte tid utan forsimrar upplevelsen
av motet och paverkar tillit och relation. Ofta
l6nar det sig act mota kinslorna forst, bekrifta
dem, identifiera vad som ir viktigt och sedan
tala om medicinska fakta.

KROPPSSPRAKET signalerar kinslor. Utan att vi
tinker pd det berittar kroppssprik, tonfall,
gester, andning, andningsfrekvens, lippar,
ogon, ansikesfirg mycket om hur vi kinner oss.
Ju bittre vi blir pa att lisa och tolka kropps-
spraket desto mer information far vi om hur en
annan minniska kinner sig. Informationen kan
vi sedan anvinda i dialogen med sjuka och
nirstiende.

Négra saker kan vara bra att tinka pa som
vardgivare: Sitt ner, virna om 6gonkontakt,
anvind ett oppet kroppssprak. Att sitta ner och
vara avslappnad péverkar stimningen i samtalet,
det lugnar. Omviint skapas ldtt en kinsla av
stress, att man ir pa vig nagonstans eller under-
ldge for den som ir sjuk eller nirstiende, om
man stir upp under samtalet.
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Brytpunktsamtal vid évergang

till palliativ vard i livets slutskede

MED BRYTPUNKTSAMTAL menas ett samtal mellan
ansvarig likare/tjanstgorande likare och patient
om stillningstagandet att dverga till palliativ
vard i livets slutskede, dir innehallet i den fort-
satta varden diskuteras utifrin patientens till-
stand, behov och 6nskemal.

Ansvarig likare bor, sa langt det 4r mojligt ha
en dialog med och, personligen informera den
som dr sjuk och nirstiende om att virden dver-
gate i palliativ fas och varfor. Det leder till ett
mycket bittre avslut pa en kontakt och blir
lattare act g vidare till ndsta fas.

BRYTPUNKTSAMTALET ska enligt Socialstyrelsens
riktlinjer dokumenteras av ansvarig likare i
journalen. Av anteckningen bor framga:

= att och nér brytpunktssamtal genomforts,

* att den medicinska bedémningen &r att det inte
langre ar mojligt att forlanga livet med rimlig niva
pa livskvalitet och att varden darfor 6vergatt
i palliativ vard i livets slutskede, samt

= vilka som informerats.
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Innan ansvarig likare factar beslutet 4r det
givetvis viktigt att information frdn ovriga
berdrda, sasom sjuka och nirstdende och per-
sonal, samlas in. Patientens och nirstiendes
delaktighet i beslut om behandlingsinriktning
dr alltid sa langt det dr mojligt efterstravansvird.

DET ARINGEN litt men viktig uppgift att som
véardgivare “gora allt” som ir till gagn och medi-
cinskt forsvarbart men ocksa hinna skifta fokus
i tid s att den som ir sjuk fir en virdig situa-
tion i livets slutskede. Aven om tidpunkten for
brytpunkesameal inte alltid r sjdlvklar finns

i manga fall tecken som sammantaget talar

for att det dr dags att dvergd till palliativ vard

i livets slutskede.



Ar patienten i palliativ fas? Behévs brytpunktssamtal?

Var observant pa féljande tecken (exempel)
pa att patienten kan vara i livets slutskede:

= Patient dar du inte skulle bli férvanad eller anse att
det var nagot 6verraskande om han eller hon avlidit
i sin sjukdom inom dagar/veckor/ manader.
Kliniska tecken pa att déden &r nara férestaende?

= Patient som sjalv upplever/signalerar eller dar
vardgivaren upplever att livskvalitetsvinsten &r av
mycket begransat varde subjektivt och att behand-
lingen tar mer &n den ger.

« Patient med cancer, eller annan sjukdom, som
vilar/&ar sdngbunden mer &n halva dagen (=WHO
performance status/ECOG >3).

* Patient med grav njursvikt i hemodialys som har
svart att tala/orka dialysen tryckméssigt eller som

har fa timmar med livskvalitet mellan dialystillfallen.

* Patient med demens som férlorat talférmaga och
gangformaga, séngbunden, har svéljningssvarig-
heter och upprepade infektioner.

* Multipla sjukdomar och tata vard tillféllen pa
sjukhus for till exempel fall eller infektioner.

= KOL grad IV, eller hjartsvikt grad IV med svar
andndd i vila trots maximal medicinering samt
tillkomst av andra symtom som trotthet, aptit-
|6shet, viktnedgang.

* Patient med status post stroketillstand, PEG,
sondnaring, helt hjalpberoende med gradvis
foérsamrat AT, 6kad problematik med
sekretion/slembildning, upprepade aspirations-

pneumonier.
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"NURSE" - verktyget fér att mota kanslor

HUR SKA VI UNDVIKA att missa den kinslomissiga
informationen i det som sinds? Jo, genom att
soka av, iaktta och benimna kinslorna vi ser
hos patienter och nirstdende — och uttryckligen
bekrifta dem. Men vi behover konkreta verk-
tyg. Det finns en enkel struktur i verktyget
NURSE (Fisher, Tulsky, Arnold, Portenoy,
Bruera ez al., 2000). En beskrivning av det

foljer nedan:

* NAMNGE kanslan ("Jag ser att du...”)

* UTTRYCK forstaelse ("Det maste vara svart att ...")

* RESPEKTERA, berom patienten ("Det dr impone-
rande att du...")

* STOTTA patienten ("Jag, teamet finns har for att
hjalpa dig...")

* EXPLORERA, undersok kanslan ("Vill du beratta

mer om hur det kanns...")

Det finns en risk att det upplevs ”framfusigt”
att benimna andras kinslor. En framkomlig
vig kan vara att fora in ett inslag av nyfikenhet
sd att man inte alltfor tydligt pastar vad nagon
annan kinner. I stil med: ” Jag far en kinsla av
att du dr fundersam pa nagot?” eller "Jag far
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intrycket av atc du dr ... stimmer det?”

Man kan trina sig pa att identifiera kinslor
och kinslouttryck. Trining skapar successivt en
storre lyhordhet for de kinslosignaler som
sinds. Ova i motet med nagon eller nagra av de

personer du méter under en dag:

1. BESTAM dig for att observera kénslor och att
anvanda informationen i ditt samtal.

2. TRANA PA att identifiera och bendmn tyst for dig
sjalv de kanslor som du ser hos patienten eller
narstaende. Namnge dven dina egna kanslor tyst
for dig sjalv.

3. FORSOK BROMSA den omedelbara impulsen att
kommentera, tysta och trésta. Benamn istallet
kanslorna tyst for dig sjélv, det ar ingen bradska
att omedelbart svara med ord.

4. BEKRAFTA uttryckligen kanslan.



Att tala om ny allvarlig information

DET SVARA BESKEDET innebir intriddet i en helt
ny tillvaro med oviss utgang och delvis bortom
egen kontroll. Vad hinder nu? Hur kommer
det att bli? Hur kommer det inte att bli? Beske-
det kan innebira forlust av den vanliga varda-
gen, av arbete. Man kan kinna sig utlimnad at
beslut som man inte sjilv rir over. Terapiforsok,
vintan och effeke? Vare sitt att presentera infor-
mationen styr upplevelsen av métet och forut-
satter god kommunikationsférméga.

Rubriken i detta avsnitt beskriver uppgiften
att tala om ny allvarlig information. Uttrycket
ar tilltalande eftersom det sdger ndgonting om
vad det ar vi ska lyckas med, nimligen att fa «ill
ett bra samtal. Uppgiften ir inte bara att limna
ett svart besked, som om vi bar fram en tung
last till patienten och sedan kunde ga darifran.

Den "kidnsloméssiga tempen”

styr &mnesval och tempo

I samtalet om ny allvarlig information finns
skal att erinra sig hur vi minniskor 4r konstrue-
rade pd ett psykologiskt plan. Vid fara och
ridsla aktiveras gamla djupa fysiologiska
system, det sd kallade "fly-eller-fikta-beteen-

det”. Det reflexmissiga tar dver samtidigt som
vart rationella tinkande tonas ner, vilket i
forlingningen innebdr att vi far svirt ate ta in
information. Fortsatt planering kan bara disku-
teras efter det att kiinslostormen lagt sig. Reak-
tionen varierar frin chock till ilska, till sorg, till
acceptans eller tystnad. Det betyder att nir ny
allvarlig information presenteras behéver man
kunna ta den “kinslomissiga tempen” for att
avgora nir det ar mojligt att g vidare i samta-
let. Varje individ 4r unik och det giller att
observera hur just den eller de du har framfér
dig reagerar. Om samtalet fortsiteer for tidigt ar
risken att patienten missar information och att
vardrelationen férsimras. Samklang och
samsyn uteblir. Fragor frin patienten som till
exempel ”Vad hinder nu?” kan betyda att han
eller hon ir redo att gd vidare i samtalet. Det
giller alla moten att det [onar sig att ta hinsyn
till "kidnslomissig temp” och borja med att tala
om det.

Det svara beskedet handlar inte bara om lika-
rens besked om obotlig sjukdom. Det kan lika
girna handla om beskedet till nirstaende att en
patient hastigt och ovintat avlidit.
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Struktur fér samtal om

ny allvarlig information - SPIKES

DET FINNS en struktur for samtalet om ny allvar-
lig information. Strukturen heter SPIKES
(Baile et al., 2000) och beskrivs nedan:

* SETUP - forberedelser, miljo

* PERCEPTION - hur uppfattar patienten situationen

* INVITATION - be om lov att tala om det allvarliga

* KNOWLEDGE - var tydlig nér du informerar, ]
omskrivningar

* EMOTION - kénslor, identifiera och bekrafta vad
du ser

* SUMMARY - summera vad som sagts och beskriv

konkret nésta steg
Ny allvarlig information 4r inget man talar

om i farten. Man behover ha tdnke igenom

sammanhanget och miljon som informationen
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lamnas i och vad som hinder efter genomfort
samtal. Det ir viktigt att vara forberedd och
palist. Man behéver ocksi tinka igenom vilka
som ska vara med. Finns det behov av att ndgon
sarskild person ir nirvarande. Finns barn?
Behover de sirskilt stod? Var ska samtalet dga
rum? Vad hinder sedan? Finns det ndgon som
kan vara kvar hos familjen?

Det idr bra att borja med att tala med den
som dr sjuk om hur man sjilv uppfattar situa-
tionen. I beskrivningen finns ledtradar om hur
langt personen har kommit i sin insike eller om
det finns andra skal till atc personen inte be-
skriver hela sanningen. Ibland skyddar man
varandra i familjen trots att alla vet vad som ir

pa vig att hinda.



Férvarna och gor en paus
Det ir bra att sinda en varningssignal om att
man ir pa vig att g in pa det som ér allvarligt.
Borja med att be om lov att fa g in pa det
allvarliga: Gér det bra att vi talar om provresul-
taten? Nista detalj som ér bra att tinka pa 4r att
forbereda patienten och nirstiende pé att man
tyvirr har trakiga besked och sedan gora en en
paus ("Jag har tyvirr trakiga besked ... paus...”).
P34 sd st dr risken mindre act patienten blir helt
blockerad i det fortsatta samtalet.

Nir man limnar sjilva beskedet ska man vara
s tydlig det bara gir och anvinda ett sprik som
den man talar med f6rstar. Undvik facksprak.

Tala kort och koncist
G4 inte vidare utan att férst mota kinslor:

Man behéver vinta in den som fatt ett allvar-
ligt besked. Arbeta utifrin strukturen NURSE
(se ovan). G4 inte vidare i samtalet forrin patient
och nirstaende signalerar att de ir redo.

Sammanfatta vad samtalet handlat om
Summera slutligen vad som sagts s att det
finns ytterligare en chans att justera uppfatt-
ningen hos sjuka och nirstiende om vad som
sagts.
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Kliniska reflektioner

Att omdirigera hopp

GENERELLT SETT kan man siga att den palliativa
vardens uppgift dr att omdirigera hoppet frin
bot till en bra sista tid och att identifiera nya
mal utifrin patientens prioriteringar givet den
nya situationen.

For att skapa trygghet behéver vi viga tala
om ridslor. Vad oroar dig? Vad ir viktigt for
dig nu? Vilka har du runt omkring dig som kan
ge dig stdd? Det giller ocksa att formedla att vi
finns kvar. Patienten 4r inte Gvergiven.

Nir vi omdirigerar hoppet och omformulerar
malen kan det vara anvindbart att tinka i tre
olika nivaer; rimliga, méjliga och eventuella
mal. En bra vardplan innehaller samdiga. Da
har vi dels mal som vi 4r helt sikra pa att vi kan
uppnd, dels mél som vi sannolikt kan uppna
och slutligen mal som kinns skdnt ate f3 hoppas
pa, som kanske kan vara méjliga dven om de
inte ir omedelbart forestiende.

Generellt kan det vara virdefullt att uppmana
sjuka och nirstiende att inte vinta for linge

med att genomfora saker som ir viktiga.
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Orsaken behéver inte vara att det dr uppenbart
kort tid kvar, mer att man bor passa pd f6r man
vet inte hur det kommer att se ut lingre fram.

Att tala om prognos

NARDET GALLER att tala om prognos finns det en
ambivalens hos bide vardgivare och hos sjuka
och nirstdende. Utifrdn vardens perspektiv kan
det kiinnas svart eftersom risken ir stor att ett
hopp reduceras och det gor ont att se minni-
skor besvikna. Samtidigt ar det vér skyldighet
att ge kunskap om ldget s ace patienter kan
skapa realistiska planer och forsté skilen till
medicinska beslut.

Aven sjuka och nirstiende ir ofta kluvna,
ambivalenta. Man vill bevara hoppet samtidigt
som man vill ha information och chans att
prioritera sin tid ritt. En dyster prognos kan
rasera mojligheterna att halla hoppet uppe.

Enda sittet att fa veta 4r att fraga hur just
den som ir sjuk vill tala om sin prognos.



Hur lang tid har jag kvar att leva?

MAN BOR UNDVIKA att ange en tid som minni-
skor har kvar att leva f6r risken ar stor att sjuka
och nirstaende laser sig vid tidsuppgiften som
sedan inte visar sig stimma. Det dr béttre att
forklara att det inte gar att siga for sanningen
dr att man inte vet. Den som i regel har bist
koll pé det hir dr den det giller. Man kinner
ofta sjilv hur sjuk man dr. Om man fir den
oppna frigan "Kommer jag att d6 av det hir?”
kan man alltid bolla tillbaka fragan:

= Vilken information har du fatt?

* Hur uppfattar du situationen?

* Vad tror du sjélv?

Nir nirstaende stiller frigan kan man istillet
for tidsangivelser beritta att man ska forsska
vara tydlig med forindringar, tydlig med nir
man tycker nirstiende ska komma eller inte
limna den sjuke om de vill vara dir vid sjilva
dédsogonblicket. Samtidigt ar det vikeigt att
formedla att det inte dr ndgot misslyckande att
inte lyckas vara dir precis nir det hinder efter-
som mdinga minniskor “passar pd” att do just
ndr deras nirmaste himrtar kaffe eller ligger i
pengar i parkeringsautomaten. Det faller sig
ofta naturligt nir denna friga vickes att ocksa
tala med nirstdende om att hitta en nivé pa
anstringning som gor att man kan orka pa
“obestimd” tid eftersom man inte kan veta pd
forhand hur langt ett sjukdomsférlopp kommer
bli, och hur linge man ska orka.
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Vad kan vi férvanta oss?

FRAGAN AR CENTRAL och vicktes tidigt i min
egen yrkesbana nir jag skulle ta hand om en
man med ALS-sjukdom. Jag hade inte triffat si
manga personer med ALS. Han var forsimrad
och nir jag skulle ta stillning till fortsatt hand-
laggning hade jag svart att avgora om det var en
tillfillig svike — som jag med rite acgirder skulle
kunna hiva — eller om det var jag som inte for-
stod att patienten var déende.

P4 samma sitt som vi som vardgivare behover
“hitta i ett forlopp” for att kunna avgéra vad
som dr rimliga atgirder behdver nirstiende och
sjuka ocksa gora det.

At tidigt vga ta samtalen om etiska frigor
som hjirt- och lungriddning, antibiotika-
behandling, nutritionsstdd, vitska och nirings-
dropp samt remittering till sjukhus, 4r viktigt.
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Vilka farhagor har familjen? Vilka prioriteringar
har man? I slutet av det hir kapitlet finns en
mental "checklista” som jag sjilv anvinder for
kommunikation med nirstiende.

Listan har tillkommit nir jag funderat dver
vilka fragor jag brukar frsoka hinna med att
tala om for att minimera risken for oklarheter
eller missforstand och frimja kinslan av del-
aktighet. Checklistan gir givetvis att applicera
oavsett var i virden man arbetar. Hela tiden ir
det en friga om tajming och anpassning utifrin
sjukas och nirstdendes behov och preferenser.
Kommunikationen och tajming avgdr utfallet.
Nir laget dr skort, informera patienten och/eller
nirstiende om det sd att de hinner forbereda sig
pa eventuell yteerligare forsimring,.



Samtal om doéden

IVARTID har manga begrinsad erfarenhet av
doden. Kanske har vi ocksa i take med okad
sekularisering fatt ett stdrre, ovant, ansvar att
sjilva formulera en forklaringsmodell till virlden.
Vissa kiinner en vilsenhet och en kinsla av
litenhet ndr de stora frigorna “hukar sig over
en”. Kanske finns dédsingesten inte bara hos
dem vi méter utan ocksa hos oss som vardper-
sonal. Ibland undviker vi kanske samtalsimnet
dirfor att vi kinner act vi sjilva blir oroliga eller
for att vi inte riktigt vet vad vi ska siga. Sam-
tidigt vet vi att samtal om existentiella behov ar
viktiga i livets slutskede och ingdr i Socialstyrel-
sens rekommendationer. Stod vid existentiell
kris behandlas mer utforligt i ett eget kapitel.

DET KAN VARA en hjilp att fundera igenom sin
egen syn pa doden, pa dodsingest och arbeta
med hur den tar sig uttryck. Det gor en tryggare
nir man ska méta andra minniskors kinslor
och tankar.

Inte sillan kommer déden som en {6ljd av
naturligt dldrande, vilket betyder att déden
varken kidnns ovintad eller blir det stora
samtalsimnet. Virden av “drsrika” handlar

dirfor ofta mer om “livet livet”, genom att
forsoka gora dagarna si bra som maijligt, in om
samtal om “doden déden”. Det dr vikeigt ate
alltid ha en 8ppenhet f6r existentiella samtal

oavsett vem man moter eller nir behovet uppstér.

RIKTIGT GODAMOTEN kan bara uppstd om vi gir
in i samtalet med en uppriktig intention att
mdta och vara uppmirksam pa den andra
personen. Om vi 4r fysiskt men inte mentalt
nirvarande kommer motet inte att uppsta.

Med andra ord: vi ska mota patienterna dir
de befinner sig, inte dir vi sjilva befinner oss.

Ett bra méote forutsitter ate vi behller var
personlighet. Det mirks direkt om vi inte r dkta
i motet med patienter och nirstdende. Sjilvklart
behover vi ocksd vara vl forberedda och insatta i
det medicinska. Som patient eller nirstiende ska
vi kunna kidnna att den man méter kan sice
dmne. Erfarenhet och kunskap skapar lugn.

Till och med de sviraste samtal gar att
hantera f6r den som ir drabbad bara den som
dr sjuk har mojlighet att styra och ha inflytande
over samtalet och ocksa kan avbryta nir det blir

for smirtsamt.
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Fragor om énskemal och prioriteringar

DELAKTIGHET ir en viktig del i varje virdkontake.
Att skapa en relation och finga upp sjuka och
nirstdendes agenda, det som ir viktigt for dem,
ir en forutsitening for act kinslan av delakrig-
het ska kunna infinna sig.

I mingt och mycket handlar det vid vérd i
livets slutskede for oss inom sjukvarden om att
lotsa en familj genom ett sjukdomsforlopp med
patientens och familjens bista for 6gonen — och
act s langt det dr mojligt och forsvarbart, bade
etiskt och medicinskt, gora det pa det sitt som
familjen dnskar. Det 4r deras sitt, inte vért till
varje pris, som dr utgdngspunkeen.

Enligt hilso- och sjukvardslagen ir det en
lagstadgad skyldighet att beslut som rér den
enskilde virdtagaren factas i samrad med och
utifrdn den enskilde patientens 6nskemal
(HSL, $2).

En rapport frain Myndigheten for vardanalys
visar att Sverige har stora brister nir det giller
sjuka och nirstiendes upplevelse av delaktighet
i hilso- och sjukvarden. Rapporten ar lisvird
da den kan ge viktiga rad for utvecklingsarbete
med mal att forbittra minniskors upplevelse av
delaktighet i virden (Patientcentrering i svensk
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hilso- och sjukvard, En extern utredning och
sex rekommendationer for férbittring, Rapport
2012:5).

BEHOVET AV att stirka patientens delaktighet,
sjalvbestimmande och integritet, att i tid ge
den som ir sjuk och nirstiende mojlighet att
paverka beslut och prioriteringar, betonas dven
i Forum for Health Policys rapport fran 2015
(Patientcentrerade méten, forutsittningar och

begrinsningar i svensk hilso- och sjukvird,

2015).

700 SOCIALSTYRELSENS BEDOMNING:

" Detar viktigt att halso- och sjukvarden

' och socialtjansten ger svart sjuka perso-
ner en individuellt anpassad palliativ vard och
omsorg. Symtomlindring, sjalvbestammande,
delaktighet och det sociala natverket &r vasentliga
delar for livskvaliteten och for en god och vérdig
dod.



Checklista for kommunikation

med narstaende

= Narstaendes forvantningar? Farhagor? Forhopp-
ningar?

* Beskriv sjukdomsfoérloppet. "Vad kan vi férvénta
0ss?”

= Vilka &r malen med varden?

* Vad har gjorts, vad gors och varfor?

* Vad kommer inte att gbras och varfor inte?

* Naringsdropp och vatska i livets slutskede tala om
skillnad pa malnutrition och kakexi, varfor svalter
man inte ihjal? Vaga uttala fragan tillsammans
med nérstaende, tala om konsekvens - illamaende
och vatskeretention.

= Sarskilda aspekter pa omhandertagande i
samband med eller efter dédsfallet?

= Nérstaendestdd? Vad behdvs?

* Nérstaendepenning?

= Stéd fran socialtjansten aktuellt for narstaende?

* Barn med i bilden? Vilket stod beh6ver de?

= Kontakt med bistandsbedémare?

= Vardplanering?

"Inte litt att lyckas vara dir nir

det hinder - information i forviag”

* Hur lang tid &r det kvar? Undvik tidsangivelser
om tid kvar. Var istéllet tydlig med foréndringar,
"komma eller inte aka dérifran?” Vill de bli kon-
taktade vid forséamring?

Férekom vanliga etiska fragestillningar
* Sondmatning.

* Hjart-/lungraddning.

* Inremittering till sjukhus.

* Antibiotikabehandling.
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MULTIPROFESSIONELLT

TEAMARBETE

avsett var varden bedrivs gar

det inte att bedriva god

palliativ vird om inte olika

professioner ir delaktiga och

samarbetar. Alla professioner
behéver inte vara aktiva hela tiden men teamets
medlemmar behdver gemensamt ta ansvar for
att identifiera, mota eller férmedla behov den
som dr sjuk eller nirstdende har.

Vilka ingar i teamet?
I ALLMAN PALLIATIV VARD kan det multiprofessio-
nella teamet se olika ut beroende pé forucsitt-
ningar och behov. Det ska dock alltid innehalla
minst ldkare, sjukskoterska och omvérdnads-
personal/underskoterska.

Utéver detta engageras fysioterapeut, arbets-
terapeut, kurator och eventuellt sjilavardare
vid behov.

Likaren som ir ansvarig for patienten pa den

enhet dir virden bedrivs har det yttersta ansva-
ret aven for den palliativa virden. Det kan vara
likaren pa slutenvardsavdelningen, boendet
eller ddr patienten ir listad i primirvarden som
dr ansvarig. Likarens delaktighet i processen dr
central, utifrdn sin roll som medicinskt ansva-
rig, bide i planering av vardens inriktning och
i kommunikation med sjuka och nirstiende.

SPECIALISERAD PALLIATIV VARD ges av ett multi-
professionellt team under en likares ledning.
Teamet bor kontinuerligt eller regelbundet
omfatta ett antal olika kompetenser; sjuk-
skoterska, likare, underskdterska, kurator,
sjukgymnast, arbetsterapeut, eventuellt dietist,
vid behov sjukhusprist eller féretridare for ett
annat trossamfund. Ibland ingar ocksa en
psykolog i teamet. Minimum f6r det specialise-
rade teamet dock ir att det innehéiller likare,
sjukskoterska och kurator.

"Ett palliativt team Gr en grupp manniskor med olika fardigheter som

under en utsedd ledare arbetar tillsammans mot ett gemensamt ml.
Malet dr identifierat, accepterat och omfattat av alla.”
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Att ténka pd i teamarbetet

* Ingen profession kan ensam mota behov i palliativ vird,
olika professioner behiover samarbeta och samverka.
* Tydlig roll och ansvarsfordelning behovs.
Man midste veta vad som skall goras och vem som gor vad.
* God kommunikation inom teamet och med sjuka och nérstdende.
Behov miste patalas och formedlas till dem det beror.
* Kunskap.
* lydlig ledning.
* Avstimning med hela teamet nirvarande, helst en ging i veckan.
* Ge varandra stod i teamet. Delaktighet, samborighet, glidje och trivsel dr viktig.
 Man maste kunna ge varandra feedback.
* Respekt for varandyas dsikter.
* Piminna sig om det gemensamma mélet som forenar, Gven nér dsikterna gar isir.
* Fortroende for varandra behover finns, man mdste kunna lita pa varandra.
o Oppenbet for att samtal om livsfragor och existentiella behov.
* Angeliiget att fi fortbilda sig.
 Handledning viktig debriefing och killa till kunskap om sig sjilv och virdarbeter.
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. SOCIALSTYRELSENS
BEDOMNING:

"Det dir viktigt att hilso- och
sjukvdrden och socialtjinsten
arbetar for att samarbete i
multiprofessionella team ingir
i den palliativa virden.”

. SOCIALSTYRELSENS
REKOMMENDATION:

"Hiilso- och sjukvdrden och socialtjinsten
bor erbjuda fortbildning i palliativ
vird av personal inom vird och omsorg
i syfte att lindra symtom och frimja
livskvalitet hos patienter i livets slut-

skede (prioritet 3).”
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Kliniska reflektioner

Att ha ritt fokus i motet

DET GALLERATT teamets alla medlemmar fokuse-
rar pa att forst av allt méta den som ir sjuk och
nirstiende, med blickar och i kommunikation
for att finga funderingar och preferenser. Dir-
efter kan man fokusera pa labblistor, dropp
eller undersokningar.

Genomtinkt dialog med nirstiende

DET ARVIKTIGT att alla atgirder, inklusive
dialogen med nirstaende, ir genomtinkta och
forankrade i teamet och sker med respekt och

varsamhet si att inte relationen stors.
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Tydlig planering skapar lugn och virdighet

FORATT DET SKA fungera pa jourtid dr det viktigt
att teamet tanke dill och i f6rvig funderat pa
och dokumenterat hur man ska handligga olika
vanliga situationer som kan uppkomma; Ar
intravends antibiotika aktuell? Ska hjirc-/lung-
riddning (HLR) péibérjas? Ska patienten remit-
teras till sjukhus? Ska niringsdropp ges osv?

Ju fler fragor som dr besvarade i f6rvig och
forankrade hos nirstdende desto storre r chan-
sen att man kan skapa en lugn och virdig vird
i livets slutskede.

Nir planeringen ir tydlig pa alla de enheter
som 4r berdrda av virden blir det mycket
enklare act tydliggéra malen med varden bade
inom teamet och i dialog med sjuka och nir-
stdende. Da kan man enklare forklara hur ir
det tinke och varfor?

Det dr ocksi viktigt med tydlig och siker
informationsoverforing i samband med byte

av ansvarig vardenhet.



Att ta hand om sig sjilv som vardgivare Generellt ir det virdefullt att samla dem det

For att vi ska kunna ta hand om andra maste giller och borja med att identifiera vad som ar
vi som vardgivare ocksd ta hand om oss sjilva. vikeigt f6r de inblandade, vad som kinns oklart

Vi maéste vara i form. Somn, kost, motion har och l4ta alla komma till tals. Bekrifta kinslorna.

betydelse. Vi méste ocksé ha koll pa vira egna
kinslor, forsta vilka krafter som paverkar oss
sjilva. Handledning, reflektion och arbetssite
som hiller 6ver tid dr andra viktiga delar. En
gnutta sjilvmedkinsla (sjilvacceptans) dr nog

ocksa virdefullt.

Konflikter

Ibland uppstar konflikter i varden. Ofta finns
tidiga tecken i kroppssprik och kommunikation
pa att nagot inte stdr rdte dll. Ju tidigare vi
kinns vid dessa signaler och méter kinslan

av meningsskiljaktigheter desto battre 4r det.

Di okar chansen att sjuka och nirstiende
kinner sig sedda i sin frustration. Utifrin vad
som sigs kan man sedan anpassa information
och samtal.

Det ir alltid viktigt, i synnerhet i konflikter
eller nir nirstdende har olika uppfattning, att
sd lingt det dr mojligt utgd frin patientens
onskan. Man kan inte alltid tycka lika men
det dr var uppgift som vardgivare att utforma
véirden i samradd med den som ir sjuk, atc
forklara vad vi gor och varfor vi upplever det

som en klok vig att gd. Ofta kan maélet forena

ndr asikeerna gir isir; basta mojliga situation
och livskvalitet for den som ir sjuk.
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Vem gor vad i allman palliativ vard?

LAKARENS ANSVAR:

Likaren har som medicinskt ansvarig ett
centralt ansvar att, genom reflektion och
dialog, lyfta blicken och skifta milen med
vérden i tid, sd att att den som ir sjuk och
nirstiende inte stir oforberedda infér doden
pd grund av bristande kommunikation och/
eller behandling/intervention till varje pris.
Ovriga teammedlemmar har delansvar i det
arbetet i form av att formedla kunskap i tid
till likare om behov av brytpunktsamtal eller
information till sjuka och nirstdende.
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Roll/ansvar i teamet

* Ytterst medicinskt ansvarig fér planering och
genomférande av varden.

* Ta stéllning till om och varfér malet med varden
behdover skifta fran bot till sjukdomsbegransande
behandling och/eller vard i livets slutskede.

* Ta stéllning till behandlingsstrategi och behand-

lingsbegransningar.

Symtomlindring och symtomskattning

= Sanera lakemedelslista och 6verfora lakemedel
som patienten fortfarande har nytta av till
subkutan administrering.

* Ordinera subkutana vid behovsinjektioner mot
vanliga symtom som andndd, rosslighet, for-
virring, illamaende, smérta och angest.

= Sékerstélla att skattning av symtom sker med
validerade skattningsinstrument.

= Sakerstalla att 6vriga teamet kan vidta allménna
atgarder och férmedlar eventuella symtom/behov
till sjukskoterska eller 1akare sa att atgarder kan
vidtas eller utvérderas.



Kommunikation
* Ha en dialog med den som &r sjuk och nérstaende
om vad som &r viktigt fér den som ar sjuk och for

narstaende, -behov, preferenser och prioriteringar.

* Genomféra brytpunktsamtal vid évergang till vard
i livets slutskede.
* Dokumentera brytpunktsamtal i journalen.

Nairstaendestod

* Tillsammans med 6vriga teammedlemmar identi-
fiera, dokumentera och mota narstdendes behov
av information rad och stéd.

= Utfarda narstaendepenningsintyg.

Efter dodsfallet

» Utférda dédsbevis och dédsorsaksintyg sa snart
det ar praktiskt majligt.

* Informera berérda enheter och myndigheter om
dodsfall.

* Vid behov kontakt med narstaende for att fa en
naturligt avslutning pa kontakten. Det &r vardefullt
bade for vardgivare och for narstaende och brukar

ge sig naturligt nar det ar motiverat och inte.

KOMMENTAR: Endast lékare kan faststalla dodsfall.
Vid férvantat dodsfall kan lakare konstatera dodfall
i efterhand. Sjukskaoterska kan av praktiska skal fa

i uppdrag att géra en undersékning av den som
avlidit som dokumenteras och dérefter meddela
ansvarig ldkare som faststaller dodsfallet.
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Vem gor vad i allman palliativ vard?

SJUKSKOTERSKANS ANSVAR:

Roll/ansvar i teamet

* Central for arbetet i allman palliativ vard.

* "Spindeln i natet” i alla vardformer.

» Upprétta individuell vardplan (IVP).

* Samordna och planera de insatser som behovs
kring den som &r sjuk.

* Informera 6vrig vardpersonal om vardens
inriktning.

* Leda och samordna det patientnéra arbetet utifran
en helhetssyn pa sjuka och narstaendes behov.

= Halla ihop teamarbetet och samordna insatser.

* Leda omvardnadsarbetet. Sjukskoterskan har
ansvar fér omvardnadsarbetet som i praktiken till
stor del utférs av omvardnadspersonal/under-
skoterskor.

* Vérdera patientens omvardnadsbehov och avsluta
de omvardnadsmaéssiga atgdrder som i detta
skede av livet inte gagnar patienten.

* Initiera vardplanering och samverka med
bistandshandlaggare och kommunens sjuk-
skoterska vid behov.

* Avdela personal for mojlighet till intensifierad

omvardnad.
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Symtomlindring och symtomskattning

* Vidta allmé&nna atgarder och ge specifik behandling
enligt rutiner eller instruktion fran ansvarig lakare.

* Planera och utféra provtagning, undersokningar
och andra insatser.

* Instruera omvardnadspersonal om allmanna
atgarder vid olika symtom, att kontakta ansvarig
sjukskoterska om de noterar olika symtom och att
vid behov skatta symtom innan kontakt med sjuk-
skoterska/lakare.

Genomféra/delegera skattning av symtom med

validerade skattningsverktyg enligt lokala rutiner

exempelvis: VAS/NRS, Abbey Pain Scale, ESAS,

IPOS, ROAG, Modifierad nortonskala, FLACC, och

vid behov vidta atgarder utifran rutiner/instruk-

tioner eller samrad med ansvarig lakare.

* Gora en riskbedémning av och férebygga tryck-
sarsutveckling.

* | samarbete med underskéterska (och vid behov
arbetsterapeut) optimering av madrass.

* Inspektera munhalan och initiera lokal rutin for
munvard i livets slutskede.

» Overviag KAD. Beddmning fér géras i varje enskilt fall.

* Samarbeta med arbetsterapeut och fysioterapeut

for att mota behov.



Kommunikation

* Ge narstaende praktisk information om enheten.

* L6pande ha en dialog med den som &r sjuk och
narstaende om vad som &r viktigt och vad de vill
prioritera samt ge information om aktuell situation
och planering (géller dven lakare).

* Ha beredskap och kunskap att méta kéanslor,
samtala om livsfragor och ge existentiellt stéd.

« Efterhor i tid var patienten vill vardas i livets slut-
skede (Teamet har gemensamt ansvar att tala om
och planera varden utifran denna information).

* Ta reda pa om det finns kulturella eller religitsa
aspekter som paverkar den vard som ska ges eller
omhéndertagandet av den som avlidne.

* Erbjud kurator, prast, diakon eller kontakt med
foretradare for annan trossamfund vid behov.

Né&r déden &r nara forestaende:

* Informera ansvarig ldkare om patientens tillstand.

* Reflektera en sista gang 6ver om nérstaende ar
inférstadda med situationen/om nagot behover
forklaras.

* Klarg6ra inom teamet hur transport av den avlidne
skall ske.

Nirstaendestsd

* |[dentifiera, dokumentera och mdta narstaendes,
inklusive barns som narstaende, behov av infor-
mation rad och stéd.

* Informera om majlighet till ndrstaendepenning.

* Ldmna informationshafte om vard i livets slut-
skede. Det géller att ge information i tid men sam-
tidigt inte for tidigt. Har kravs fingertoppskéansla.
Samarbeta inom teamet.

* Ta reda pa hur narstaende vill bli kontaktade vid

forsamring eller dodsfall.

EFTER DODSFALLET:

* Om l&kare €] ar ndrvarande, gor en undersokning
av den som avlidit enligt géllande rutiner och
informera ansvarig lakare. Lakaren faststaller
sedan dodsfallet.

* Omhéndertagande av den avlidne enligt géllande
rutiner.

* Information till nérstaende om rutiner vid dédsfall.

* Informationsbroschyr om sorg/sorgearbete.

* Registrering i Svenska palliativregistret. Teamet
har gemensamt ansvar.

* Erbjuda efterlevandesamtal inom 4-6 veckor.
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Vem gor vad i allman palliativ vard?

UNDERSKOTERSKANS ANSVAR:

Roll/ansvar i teamet

= Central roll i praktiken fér god omvardnad medan
ansvaret ytterst ligger hos sjukskoterska.

* Arbetar ndrmast vardtagaren och dess nérstaende.

« Ser och upptéacker ofta forandringar forst.

= Samarbeta med 6vriga teammedlemmar till exem-
pel ldkare, sjukskoterska, fysioterapeut, kurator,
sjalavardare.

* Férmedla behov och iakttagelser av férandringar i

tid till ansvarig sjukskoterska eller lakare.

Symtomlindring och symtomskattning

» Vidta allmanna atgarder vid olika symtom.

* Férmedla kunskap om situationen och iakttagelser
av olika symtom/behov till ansvarig sjukskoterska.

* Om mojligt skatta symtomen enligt lokala rutiner
innan sjukskoterska eller Idkare kontaktas.

= Personlig hygien - hjélp med det som den som &r
sjuk vill ha hjalp med.

* Munvard - fukta munslemhinnor 2 ggr/timme.

*» Hudvard, trycksarsprofylax - ldgesandringar vid

behov.
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= Katetervard, sarvard, ventrikelsondsvard, prov-
tagningar utifran behov och kompetens.

» Optimera miljé och bevara vardtagarens integritet

= Anpassa aktivitetsniva till patientens ork, behov,

preferenser.

Kommunikation

* Lopande dialog med sjuka och nérstaende.

* Informera sjuka och ndrstaende om enheten
vid behov.

* Ha beredskap och kunskap att méta kénslor.

Nirstidendestod
* |[dentifiera, dokumentera och om mojligt méta
narstaendes (inklusive barns) behov av informa-

tion rad och stod.

Efter dodsfallet

* Omhéndertagande tillsammans med sjuksko-
terska av den avlidne enligt gallande rutiner.

* Information till narstadende om rutiner vid dodsfall.

* Informationsbroschyr om sorg/sorgearbete.

* Delta i registrering i Svenska palliativregistret.



FYSIOTERAPEUTENS ROLL:

FYSIOTERAPEUTEN har fokus pa rorelse och

funktion. Fysioterapeuten kan bistd med:

* Forflyttningstekniker.

* Traning for bevarande av funktioner.

* Kroppspositioner for optimering av andningsarbete.

* Prova ut och forskriva olika hjélpmedel som
majliggor for den som &r sjuk att klara sa mycket
som mojligt sjalv. Hjalpmedel kan ocksa vara till
stor hjalp fér narstaende och vardare.

= Préva ut kapp, rollator, gabord, ganghjalpmedel ar
i huvudsak fysioterapeutens uppgift.

FYSIOTERAPI kan ocksa bidra

med symtomlindrande insatser:

* TENS

* Varmebehandling och avspénning vid smaérta.

* Andningsteknik och hjalp att hitta kroppspositio-
ner som fungerar vid andningsbesvar (vid exem-
pelvis KOL och hjartsvikt eller ALS).

* Andra insatser kan vara akupunktur, stabilitets-
traning, forflyttningstekniker, profylaktiska insatser
for att minska risken fér blodproppar eller kontrak-
turer, tréning for att motverka svaghet och stelhet.

ARBETSTERAPEUTENS ROLL:

ARBETSTERAPEUTENS insatser handlar om att
stddja den som ir sjuk, nirstdende och vard-
personal sd att olika vardagliga aktiviteter kan
utforas utifrin de behov och 6nskemal som
finns. Arbetsterapeuten bistir med:

* Ordnar med bostadsanpassning: handtag, ramp,
anpassningar for séker situation i duschutrymmen,
troskelborttagning osv.

* Arbetsterapeut kan ocksa bista med funktions-
nedsattningsbedémningar eller kognitiv testning.

* Rullstol, séngar, bostadsanpassning, trosklar,
toalettférhojning ar i huvudsak arbetsterapeutens
uppgift.

* Arbetsterapeuten kan i likhet med fysioterapeut
préva ut ganghjalpmedel eller rullstolar.

* En del av uppgifterna kan delegeras till annan
personal inom kommunal hilso- och sjukvard.
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Vem gor vad i allman palliativ vard?

KURATORS ROLL
OCH PSYKOSOCIALT STOD:

1BADE SLUTENVARD och i 6ppenvard kan den

som nidrmar sig livets slut behéva tala om

existentiella/andliga fragor. Ouppklarade eller
obearbetade erfarenheter kan leda till misstro,
dngest, skam och skuld. Inte sillan har man
livserfarenheter som kan behéva bearbetas.

Man kan behéva métas och bli sedd i detta.
Alla teamets medlemmar behover kunna ge

ett visst psykosocialt och emotionellt stod.

Utdver det grundliggande stédet kan kura-

torn ge ytterligare viktigt psykosocialt stod i

form av:

* Samtalsstod.

* Praktiskt vardefullt stod som exempelvis kontakt
med forsakringskassan, samordning av intyg till
forsakringsbolag, anséka om bidrag av olika slag.

* Bade i allman och specialiserad palliativ vard
behovs fungerande rutiner/resurser for erbju-
dande om kuratorkontakt vid behov.

* Ibland har en del patienter kvar en kuratorskontakt

fran sjukhuset.
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SJALAVARDENS ROLL:

UTOVER PERSONALGRUPPEN cller en kurator kan
sjilavirden vara en viktig resurs for existentiella
samtal eller samtal relaterade till personlig tro.
Sjukhuskyrkan 4r en sdan resurs i slutenvard
som ocksa formedlar kontakt med andra tros-
samfund vid behov.

Ett fungerande sjalavirdsstod i oppenvard
med kontaktférmedling till aktuellt trossam-
fund nir behov uppstir ir pa samma sitt
virdefullt och angeldget.



"For att vi ska kunna ta hand om andra
mdste vi som vdrdgivare ocksd ta hand om oss sjilva.”
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STOD TILL NARSTAENDE

drstdende berors givetvis

i hogsta grad vid obotliga

sjukdomstillstand. Ett gott

nirstdendestod ir en hjilp

och lugnande dven for den
som dr sjuk och 6kar férutsittningarna for
nirstdende att orka bdde under och efter sjuk-
domstiden. Socialstyrelsen betonar hilso- och
sjukvérdens och socialtjinstens ansvar att iden-
tifiera nirstiendes behov och utforma stédet till
dem pa bista mojliga sdce vid vard i livets slut-

skede.

NARSTAENDE BEHOVER kinna att den som sjuk
har det bra och far hjilp nir det behovs. Nir-
stdende kinner trygghet och dillit nér vird och
omsorg, inte bara i ord utan ocksa i handling,
moter de behov som den sjuke har.
Nirstdende vill bli lyssnade p4, vill fa infor-
mation om hur de kan hantera olika tinkbara
situationer, vart de ska vinda sig — och en

forsikran ate hjilpen verkligen kommer nir de
kallar p& den. Sa skapas tillit. Nir man som
nirstende vet att och hur man kan fa hjilp
kinner man sig trygg. D kan man slappna av
och ocksd unna sig att tinka pd sig sjilv.

Trygghet for nirstdende skapas ocksd genom
att ge information om vardens innehdll och
planering. En forutsittning for information till
nirstaende dr givetvis ocksd att den som ir sjuk
samtycker till att informationen delges nirsti-
ende.

Som nirstdende vill man i regel girna finnas
ndra och hjilpa den som ir sjuk. At delta i
véirden kan f6r vissa vara en naturlig del och for
andra helt frimmande. Hir finns inget ritt eller
fel. Det viktiga r att man som nirstdende
erbjuds att vara delaktig i omvardnad och om
man si énskar fr instruktioner hur man gor
rent praktiskt. Men att det inte dr nagot krav.
Deltagande i omvardnad maste givetvis forst
forankras hos den som ir sjuk.
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DET AR VIKTIGT att utifrdn den sjukes 6nskemal
och pa den sjukes villkor ha en dialog med
familjen om innehall i och var virden helst ska
bedrivas.

En viktig del i kommunikationen handlar
om att formedla en vilja att se och lyssna pa
nirstdende. Efterfraga aktive hur nirstdende har
det. Ett enkelt sitt ar att fraga: Hur har du det
i den hir situationen? Vilka har du att luta dig
mot? Vilket stod har du frin din omgivning?
Vad kan vi gora for dig? Ar det nigot du funde-
rar 6ver? Sig till om vi kan vara till hjilp pa
ndgot sitt.

ERBJUDANDE om vird i hemmet eller permissio-
ner, dir familjen kan vara sig sjilv och ta del av
det vardagliga livet kan vara ett virdefulle sice
att stddja familjen. Dir kinner de sig bekvima.
Dir vet de hur saker fungerar. Dir kan familjen
kinna sig fri frin vardens fortecken vilket
skapar livskvalitet forutsatt att de kinner sig

trygga.
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Nirstdende behover kinna tillic och trygghet.
Att som vérdgivare vara pélitlig och genomféra
det som lovats — och att forsoka 16sa behov rela-
tivt skyndsamt eftersom tiden dr begrinsad — ar
ocksa en viktig del av stodet till nirstaende.

Det ar viktigt att sdkerstilla att informations-
overforing fungerar i samband med skifte av
vérdgivare. Vardplanering och samverkan
mellan olika aktorer dr en viktig del i fungerande
stod for ndrstdende.

i 29 SOCIALSTYRELSENS BEDOMNING:
b " Det &r viktigt att halso- och sjukvérden
’(%’ /" och socialtjansten tar stéllning till hur ett

stéd till ndrstdende bor utformas.



Né&rstdendes réttigheter

Laglig ratt till stéd

ENLIGT SOCIALTJANSTLAGEN ir Socialnimnden
enligt lag skyldig att ta reda pé vilket st6d som
nirstdende behdver och sedan erbjuda det

(5 kap. 10 § SoL). I Socialstyrelsens riktlinjer
betonas ocksd att det ir en viktig uppgift for
vird och omsorg att i samverkan med social-
tjnsten skapa ritt stod till nirstdende.

Fast vardkontakt
AV SOCIALSTYRELSENS riktlinjer framgar att
hilso- och sjukvérden har en lagstadgad skyldig-
het vid livshotande tillstind att vid behov utse
en fast vardkontakt och som ansvarar for
samordning och planering av patientens vard
(29 a § hilso- och sjukvirdslagen, Socialstyrel-
sens kunskapsstdd, 2013). Kunskapen om
denna lag behover spridas och implementeras.

Den fasta vardkontakten ska vara en sirskild
utsedd person, inte bara en funktion. P4 varje
berdrd verksamhet ska verksamhetschefen utse
en fast vardkontake for patienten.

Med stod av vardgivarens rutiner ska den
fasta vardkontakten planera virden och
behandlingen av den enskilda patienten. Plane-

ringen ska utformas si att det ar licc for alla
som deltar i varden att veta hur den ska genom-
foras dven nir den fasta virdkontakten inte ir
pa plats. Planeringen ska inte bara innefatta
patientens medicinska vard- och behandlings-
behov utan dven beskriva hur virden ska till-
godose sociala, psykiska och existentiella behov.

Nirstaendepenning

For act kunna finns vid den sjukes sida i livets
slutskede utan att ta ut semester har nirstdende
ritt till ersittning frén Forsikringskassan, nérs-
tiendepenning. For att fi nirstiendepenning
behovs ett likarintyg som limnas till Forsik-
ringskassan. Intyget utfirdas pa den som ir
sjuk och skickas in till Forsikringskassan.
Direfter beviljar Forsikringskassan nirstaende-
penning. Nirstdende hinvisar sedan till ett och
samma intyg. For att fa ersdttningen behover
nirstiende sjilva anmala till férsikringskassan
att man onskar fa ersiteningen 6r hel eller del
av dag. Maximalt har den som ar sjuk rie dill
100 dagar. Ersittningen kan tas ut av olika
nirstiende, en at gingen och vid olika tillfillen.
Nirstiendepenning motsvarar sjukpenning i
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ersittningsnivd (ersiteningstak finns) och
brukar beviljas regelmissigt vid palliativ vérd.
Som férilder/forildrar till barn med livs-
hotande sjukdom har man ritt till obegrinsat

antal nirstaendedagar.

Barn som nirstaende

Hilso- och sjukvarden ska i palliativ vard enligt
Socialstyrelsens riktlinjer sirskilt beakta varje
barns behov av information, rad och st6d
utifrdn varje barns unika situation (2 § g HSL
och 6 kap. 5 § PSL). Stéd till barn behandlas

i sin helhet i kapitlet om barn.

72 | STOD TILLNARSTAENDE

Nirstiendes behov i korthet

» Kénna att den som &r sjuk har det bra och far hjalp
nar det behovs.

= Blir lyssnad pa.

* Information om hur de kan hantera olika tankbara
situationer, vart de skall véanda sig och en forsak-
ran om att hjdlpen verkligen kommer nar de kallar
pa den.

* Information om vardens innehall och planering
om den som ar sjuk samtycker till det.

* Finnas néra den som ar sjuk och hjalpa den som
ar sjuk.

* Erbjudande om narstaendepenning i tid for att
kunna finnas vid den sjukes sida inte bara i livets
absoluta slutskede utan ocksa tidigare.

= Fa erbjudande om delaktighet i omvardnad och
instruktioner om hur man gor rent praktiskt. En
forutsattning ar givetvis att den sjuke samtycker.
Att delta i omvardnad kan for vissa vara en natur-
lig del och for andra helt frammande. Har finns
inget ratt eller fel.

= Utifran den sjukes 6nskemal ha en dialog med
ansvariga om planering av varden och var varden

helst ska bedrivas.



= Fa fragan om hur de sjalva har det och mar.

* Erbjudande om vard i hemmet eller permissioner.

= Saker informationsoverféring vid skifte av vard-
givare och vardenhet.

= Stdd fran socialtjansten vid behov fér avlastning.

* Kuratorsstod vid behov.

Nirstiendestéd i kortform

* Mot den sjukes behov férst sa att narstaende
kanner att den sjuke far hjalp.

* Ge information I6pande om medicinsk planering
och hér aktivt med nédrstaende om det &r nagot de
undrar 6ver.

= For dialog i tid om var varden skall bedrivas.

* Fraga vilket stod nérstaende sjélva har; vilka de
har att luta sig mot i den situation som ar?

* Dokumentera och mét narstaendes, inklusive
barns, behov av information, rad och stdd.

* Erbjud nérstaendepenning.

= Utfarda narstaendepenningsintyg vid behov.

= Utse fast vardkontakt.

* Emotionellt och psykosocialt stod.

* Erbjudande om kuratorsstéd vid behov.

* Erbjud avlastning och praktiskt stod och kontakt
med socialtjanst vid behov.

* Erbjud vard i hemmet eller permissioner om
rimligt mal.

* Skapa majlighet for narstaende att vila och/eller ta
hand om sig sjélv exempelvis genom att sitta hos
den som ar sjuk.

* Genomfor vad du lovat och agera skyndsamt
eftersom tiden &r begransad.

* Skapa utrymme for ostérd tid dar familjen kan fa
vara i fred och vara just famil].

» Lat barnen vara just barn, och géra sa som de
sjalva dnskar, men ge dem ocksa chans att vara
med och hinna férsta, och fa information, rad och
stéd utifran behov.
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Kliniska reflektioner

”_ .

Konsten att ligga i "ritt vixel”

Det giller som nirstaende att “ldgga i en vixel”
s3 att man orkar inte en vecka utan kanske flera
veckor eller manader. Vi vet inte exakt hur ett
sjukdomsforlopp kommer att vara, dirfor kan
det vara férodande att frin borjan ligga i en
allefor hog vixel. Nivan méste vara rimlig och
realistisk.

For oss inom véirden giller det att vara
tydliga. Nirstdende ska veta act vi hor av oss
om det intriffar forindringar sa att de snabbt
behover komma — eller om vi inte tycker att de
ska limna den som ir sjuk.

Samtidigt 4r det viktigt att formedla att det
kan hinda oférberedda saker, det gar aldrig att
garantera att narstdende dr narvarande vid
sjilva dodsdgonblicket. Ofta kan det vara sd att
den som ir sjuk “passar pd” den stund ingen
finns i rummet. Om man har hunnit tala om
dessa saker innan dodsfallet kinner nirstiende

sig ofta lugnare.
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Facit finns inne p& rummen

Patienter och deras nirstiende ir sma skatter.
De finns dir, redo att upptickas om vi bara ir
beredda att ga in pa rummen.

Vi behéver sld vakt om tiden med patienter
och nirstdende. Vi som likare borde inte ronda
utifrin andrahandsuppgifter som sa ofta sker
idag utan pa basen av egna kliniska bedom-
ningar. Det tar inte lingre tid, snarare under-
ldttas besluten. Dessutom 6kar dialog och
kinsla av delaktighet. Det dr ocksa angeliget att
fortsitta virna om den fysiska undersokningen
av den som ir sjuk. Det underlitcar diagnostik,
kliniska beddmningar och beslut. Nir vard-
givaren inklusive likare har en nira dialog med
den berdrda familjen skapas trygghet, tillit och
lugn och chansen att finga upp behov och
funderingar optimeras.

Det finns ny forskning som visar att ofta
forblir patienters preferenser och vad som ir
viktigt f6r dem okint f6r dem som utfér varden.

Hur 4r det for dig?

Kinner du till vad som ir vikeigast for de

personer som du vérdar?



Nirstaende star for kontinuiteten
Bristande kontinuitet i virden gor att de nir-
stdende, under ett lingt och komplicerat véard-
forlopp, ofta dr de enda som egentligen har en
riktigt bra uppfattning om hur hela férloppet
varit. Sjukskéterskor och underskdterskor
kommer och gir eftersom deras tjdnster inne-
bir olika pass. Likare skiftas frin vecka till
vecka, ibland frin dag till dag. Det gor att den
personliga berittelsen om hur det egentligen dr
jimfort med tidigare, vilka problem som
uppstatt eller dr pa vig att uppstd, vad som
brukar och inte brukar fungera, ofta bist kan
beskrivas av nirstdende. Det ir vetenskapligt
bevisat sedan linge att bristande kontinuitet i
véirden 4r en medicinsk risk. Dialog med nir-
stiende kan reducera den risken.

Alla relationer &r inte och

kan inte bli harmoniska

Alla familjer dr inte harmoniska. En psykiskt
misshandlad hustru kan for forsta gingen fa
vara ifred f6r maken som blivit inlagd pa en
palliativ avdelning och motsitter sig dirfor
permissioner, eftersom hon dd vet vad som
vantar.

Vi har sillan hela bilden klar for oss och kan
inte heller dndra pa allt som skett tidigare i
minniskors liv. Det ir inte heller virdens
uppgift. Vi kan diremot f6rsoka forsta hur
relationerna ser ut och hur stodet kan utformas
pa bista tinkbara sitt.

Att behélla fokus pé det allra mest centrala,
vért uppdrag och den sjukes hogsta mojliga
livskvalitet kan och far bli det gemensamma
mélet. Meningsskiljaktigheter fir, om de blir
allefor besvirliga, hillas utanfér den sjukes
nirhet for att skapa lugn. >>
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Vid besvikelser éver handliggning
Ibland finns frigetecken eller besvikelser kring
hur sjukvirden handlagt ett fall. I de fallen kan
man rekommendera nirstdende att direkt eller
senare kontakta berérda och beritta hur de
upplevt vad som intriffat. Inte sdllan har det
uppstitt missuppfattningar, men oavsett for-
klaring 4r det virdefullt att fa uttrycka sina
fragor eller besvikelser. Det kommer vara en
hjlp f6r ate kunna ga vidare. Risken 4r annars
stor att det blir en friga som man iltar under
langt tid och aldrig far ndgot svar pa.
Inspektionen f6r vard och omsorg (IVO)
utreder anmilningar och brister och fel som
begitts i hilso- och sjukvirden de senaste tva
aren. Personal kan sjilva skriva en avvikelse-
rapport for att samla viktig information om
brister som behdover rittas till. Patientnimnden
ir en instans man kan vinda sig till som sjuk
eller nirstdende. Sludigen kan varden sjilv
utreda handliggning och forlopp enligt Lex
Maria eller Lex Sarah.
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"Nér man som nérstaende vet att och hur
man kan fi hjilp kinner man sig trygg.
Da kan man slappna av
och ocksd unna sig att tinka pa sig sjilv.”

STOD TILL NARSTAENDE | 77







SYMTOMLINDRING

et finns s minga aspekeer av
minskligt lidande. Fysiska,
psykiska, existentiella och
sociala faktorer paverkar
varandra. Begreppet "total
pain” (total smirta) myntades av den moderna
palliativa vardens grundare; Dame Cicely Saun-
ders. Med det menar man att man kan betrakta
dessa fyra aspekter som olika typer av smiirta,
behov som gor ont pé olika sitt. Det gar inte
att effektivt lindra smirta eller andra symtom
om man inte tar hinsyn till alla dessa aspekter

av smarta.

Fysisk smirta Social smirta
* Fysisk smérta * Relationer

* lllamaende * Roll i familjen
* Minskad fysisk ork * Arbetsliv

* Trotthet * Ekonomi

I det hir kapitet redogors till act bérja med
oversiktligt for analys och lindring av nigra av
de vanligaste fysiska symtomen; smirta, for-
virring, dngest och oro, andndd, illamdende
men dven fér god munvérd och hudvérd.

Hir beskrivs ocksa hur till exempel ensamhet
och otrygghet kan paverka fysiska symtom.
Stod vid existentiell kris dr ocksd centralt och
har fatt ett eget kapitel.

Men férst ndgra ord om skattning av symtom
och varfér det 4r s viktigt att, s lingt det 4r
mojligt, inte basera symtomlindringsbehov
enbart pd observation utan ocksd pé subjektiv

skattning.
Psykisk smirta Existentiell smirta
* Oro * Mening/hopp
* lIska * Existentiella fragor

* Nedstamdhet
= Anpassningsférmaga

* Religion /Andlighet
* Méanniskovérde

« Livslankar
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Smértskattning och symtomskattning

Det ricker inte med
att observera
Smirtskactning bor enligt Socialstyrelsens

rikdinjer ske med validerat skateningsinstrument.

Det finns flera viktiga skal till det:

= Vid langvarig smérta avtar kroppsliga tecken pa
smarta vilket gbr att man inte kan se pa en person
som haft langvarig smarta hur ont han eller hon
har. Man riskerar alltsa att underskatta sméartan
hos den personen.

* Det &r ocksa vanligt att den som &r sjuk inte
ber&ttar om alla sina symtom.

* Forskningen visar att vardgivare tenderar att
underskatta den sjukes smérta vid enbart
observation.

» Omvant dverskattar vardgivare den sjukes

upplevelse av angest vid enbart observation.
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Virna om fysisk undersékning

av den som r sjuk

Det giller att virna om den fysiska undersok-
ningen av den som ir sjuk. Det finns en trend
inom vird och omsorg att diskutera problem
och fatta medicinska beslut péa ronder utan att
forst gora en ordentlig undersokning av den
som 4r sjuk. Det 4r en vansklig vig att ga. Facit
finns inne pa rummen inte i journalen! Det 4r
inne hos patienten vi kan undersoka den som
ir sjuk och forsta vad som ir klokast att gora.
Vi fir di ocksé chansen att stimma av tinkt
strategi med patientens prioriteringar och
preferenser. Besluten blir littare, chansen dkar
att facta rite beslut, den sjuke kinner sig sedd
och den medicinska sikerheten okar. I synner-
het nir kontinuiteten brister 4r detta en viktig
insikt. Lt oss ddrfér som vardgivare virna om

den fysiska undersékningen.



Skattningsinstrument fér smarta

och andra symtom

Smirta
= Visual analog scale (VAS) / Norton rating pain
scale (NRS).

Smairta vid demens/
nedsatt verbal kapacitet:
* Abbey pain scale

* Doloplus-2

* Faces pain scale

= Avlas kroppsliga symtom.

Smiirtskattning hos barn:

* INRS (Individual Numeric Rating Scale)

* FLACC (Face, Leg, Activity, Cry, Consolability)

* NCCPC-R (Non-Communicating Childrens Pain
Checklist - Revised).

Ytterligare info: www.svenskbarnsmartforening.se

Symtomskattning av andra symtom/
huvudsakliga problem

* IPOS (Integrated Palliative Care Outcome Scale).

* ESAS (Edmonton Symptom Assessment Scale).

Munhilsa
* ROAG (Revised Oral Assessment Guide).

Trycksarsrisk

* Modifierad nortonskala for bedémning av risk
for trycksar.
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Smartans dimensioner

Definition av smirta
|

"Smaérta ar en obehaglig sensorisk (fysisk) men ocksa kénslomassig upplevelse

férenad med vavnadsskada eller beskriven i termer av sadan skada.”

(International Association for the Study of Pain)

SMARTA AR en personlig upplevelse, subjektiv.
Ingen annan kan veta hur ont just du har.
Ofta tinker man pd smirtan som nigot enbart
fysiskt. Smirtan dr dock alltid bade fysisk
(sensorisk) och kinslomissig. Kinslomissiga
faktorer som till exempel oro och ensamhet
paverkar intensiteten i smirtupplevelsen. For
att effektivt lindra smirta behéver man méta
bade den fysiska och kinslomissiga delen av

smartan.

Olika smirttyper

Olika typer av smirta behandlas pa olika sitt.
For effektiv smirtlindring giller det darfor act
identifiera ritt mekanism/mekanismer bakom
smirtan och dirigenom vilja ritt behandling.
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Smirttyper i korthet:

* Vavnadsskada (nociceptiv smarta).

= Skada pa nerv perifert eller i hjarna/ryggmaérg
(neuropatisk smarta).

* Inflammation.

» Kédnslomassig smarta.

* En blandning av orsakerna, sa kallad blandsmérta.

Likemedelsbehandling i korthet:

* Nociceptiv smarta: Paracetamol + vid behov
morfin/opioid.

* Neuropatisk smarta: Neuroleptika och/eller
antidepressiva ldkemedel.

* Inflammation: NSAID/Cox-hammare eller
kortison.



Den fysiska smartan

DET FINNS PRINCIPIELLT tv olika typer av fysisk
smirta; nociceptiv smirta som beror pd en
vivnadsskada och neuropatisk smirta som
beror pé skada pd nerv i periferin eller i hjirnan
Iryggmirgen. Vid bida typerna av smirta kan
inflammation forekomma. Ibland férekommer
en eller flera typer av smirta samtidig, s& kallad
blandsmirta.

Nociceptiv smirta
Nir en vivnadsskada uppstar aktiveras sirskilda

smirtreceptorer, nociceptorer, i vivnaden
genom mekanisk, kemisk eller termisk (virme
eller kyla) stimulering. Nociceptorerna signa-
lerar sedan via nerver in till ryggmirgen vidare
upp till hjarnbarken. Hjirnbarken dr den del av
hjdrnan som ger oss en objektiv upplevelse och
medvetenhet om smirtan. Genom hjirnans
tolkning i hjirnbarken (gyrus postcentralis) far
vi information om hur ont vi har, hur stor del
av kroppen som ir skadad (intensitet, lokalisa-
tion). Tolkningen leder sedan till en reaktion,
exempelvis att dra undan handen frin den
varma plattan.

Neuropatisk smirta

Den neuropatiska smirtan uppstér vid skada i
en nerv perifert och/eller i ryggmirgen/hjirnan
(CNS). Fér diagnos krivs utstralning och
neuroanatomiskt korrelerad distribution av
smirtan samt kinselforandringar. Typiskt for
neuropatisk smirta dr att den kinns som
brinnande eller skirande. Klassiskt dr att man
far en forindrad kinselupplevelse i den drabbade
nervens utbredningsomride jimf6rt med den
friska sidan

Inflammation
Inflammation ir kroppens forsvarsreaktion mot

en skada eller ett angrepp, till exempel en infek-
tion. Blodflédet 6kar till den drabbade kropps-
delen som blir r6d, varm och svullen. Ett klassiskt
tecken pd inflammation dr smirta vid rorelse
eller anvindning av kroppsdelen.

Smirtan beror pé att det drabbade omradet
drar till sig immunférsvarsceller, vita blod-
kroppar, fran blodet. Dessa sldpper ut olika
”forsvarsimnen” for att rensa bort orsaken till
skadan och fér att reparera eventuella skador pa
kroppens celler. Férsvarsimnena som frisitts,
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bland annat prostaglandiner, aktiverar smirt-
receptorerna och vi upplever smirta.

Infektion 4r den vanligaste orsaken till
inflammation men all skadlig inverkan pa
kroppen, till exempel trauma, virme, kyla och
allergier och olika typer av sjukdom kan utlésa
vivnadsdestruktion och inflammation.

Non-Steroidal Anti-Inflammatory Drugs
(NSAID), cyclooxygenashimmare och kortison
blockerar ett imne som heter cyclooxygenas
och dirigenom bildandet av prostaglandiner.
P34 sd sidtt minskar symtomen pé inflammation
och smirta. Daremot tar dessa typer av like-
medel inte bort orsaken till inflammationen
vilket 4r viktigt att komma ihag. Beror inflam-

mationen pé infektion maste infektionen ocksd

behandlas.
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Refererad smarta

Refererad smérta
(referred pain) dr ett
vilként fenomen vid
smdrta nar smdrt-
stillet inte overens-
stiammer med var
sjukdomen eller
skadan sitter.
Orsaken dr att
aktivitet i nerver

i ryggraden “spiller
over” i intilliggande
nerver som egentligen
inte dr aktiva.

Njurar . Urinblsa

Var kinns det?

Lungor.diafr:
Mislte & 9 W Thymus

Mjilte @ Hjirta
Magsiick '
ver, gallblasa
Lever, gallblisa
Rggstockar - y @D Pankreas
Kolon Njurar

. Urinblasa

=

Urinrdr

Framifrin Bakifrin
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Den kanslomassiga smartan

VID ALL SMARTA finns en kinslomissig kompo-
nent. Den kinslomissiga delen kan forklaras av
en mer psykisk smirtbana dir signaler fortleds
till olika delar av hjirnan:

1. Hypothalamus som gér att vi far olika typer av
fysiska symtom pa att vi har nytillkommen smaérta;
exempelvis att man ar blek, kallsvettig eller far
stigande puls och blodtryck.

2. Limbiska systemet: Det ar den delen av hjarnan
som styr vart kansloliv (till exempel angest, radsla,
stress). Det innebér att varje gdng man har ont
kommer smartan att tolkas kdnsloméssigt bero-
ende pa vem man &r, vilka erfarenheter man har
men ocksa pa orsaken till smartan.

3. Dessutom gar smartsignaler till hjarnbarkens
frontala delar (pannloben) dar smartsignalerna
utvérderas utifrdn dimensioner som orsak och

betydelse for personen det ror.
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Tecken pa smirta klingar av

Tecknen som syns vid nytillkommen smirta
klingar av successivt. Man kan alltsd ha uttalad
smirta utan att det syns utanpa. Detta ir skilet
till atc man aktive maste friga om smirta och be
den som ir sjuk att skatta smirtans intensitet
med skactningsinstrument. Risken dr annars
stor for underskattning/missbedémning av
smirttillstindets intensitet vid beddmning
baserad pa enbart observation.

Ofrivillig ensamhet 6kar smiirta

Nya forskningsron visar att ofrivillig ensamhet
kan leda till att man kidnner starkare smirta.
Om man inte har ndgon att prata med, inte har
nagra vinner, ingen att umgés med, om ens
partner har détt, om man kinner sig utanfor,
blir smirtan mer uttalad.

Det finns numera ett flertal studier som visar
att gemenskap kan minska upplevelsen av smirta,
till exempel att gemenskap med nirstdende kan
ricka till f6r att minska aktiviteten i smirtcent-
rum. Andra studier har visat att fysisk kontakt,
att halla ndgon i handen, dimpar smirta.



Oro dkar smarta

Smairta

Smairta

Smairta

Néir man kinner oro eller dodsingest
borjar man kinna efter och néir man
kéinner efter kinner man att man har
ont. Det uppstdr en “uppdtgdende
spiral” dér smdrtan forstirker oro och
oro forstirker smdrta:

Oro

Oro

Oro

N

Smairta

Detta ir skilet till att det r viktigt med en
helhetssyn pd smirtan. Det innebir att det ir
viktigt att analysera den fysiska delen men
ocksa att om man kan minska oro och déds-
dngest minskar smirtan i kroppen. Det handlar
om att se sambandet mellan kropp och sjil.

Liknande effekeer ses vid andra symtom som
till exempel andnéd, illaméende eller trotthet.
Om man kinner oro kinns ocksi den typen av
symtom starkare.
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Smértskattning vid nedsatt verbal kapacitet

och vid demens

DET ARVIKTIGT att tinka tanken att det kan réra

sig om smirta ndr den som ir sjuk inte kan

formedla sig. Det dndrade beteendet kan indi-

kera smirta. Vid nedsatt verbal kapacitet som

hos exempelvis medvetsldsa personer eller

personer med demens behéver man bedéma

kroppsliga/fysiska tecken pa smirta:

ANDNING

* Snabb andning.

* Haller andan.

* Olika typer av
avvikande andning.

NEGATIV
VERBALISERING

= Skrik, gnyende, ojande.

* Svordomar.

* Olika uttryck av
negativ kansla.

ANSIKTSUTTRYCK

* Grimaserar.

* Rynkar pannan.

* Kniper ihop munnen.

* Féréndringar

i ansiktsuttryck.

* Kroppsliga tecken pa
att nagot inte ar bra.

« Titta i 6gonen!

* Arg?

* Radd?

* Allt som inte stammer
med att den sjuke har
det bra.

KROPPSSPRAK

* Spand.

* Skakar.

* [hopkrupen.

* Tittar bort .

AVLEDBARHET
* Mojligt att avleda?
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PERSONER MED DEMENS kan inte alltid ta till sig
instruktioner eller férmedla smirtintensitet
genom VAS-skattning. Da blir istillet bedom-
ning av beteende och kroppssprik avgorande.
Abbey Pain Scale ir ett exempel pé validerat
skattningsverktyg for personer med demens.
Niégra allminna rdd vid smirt- eller symtom-
skattning vid demens:

* Det dndrade beteendet bor vara en varningssignal
om bristande smartkontroll eller symtomkontroll.
En person som inte vill réra sig, sténar, tystnar,
inte vill &ta, grinar illa eller stankar kan ha ont.

Undersok frikostigt!

Tala med dem som kanner personen bast, narsta-
ende och vardpersonal. Hur brukar personen vara?
Ar personen sig lik? Vad har férandrats? Har det

hant nagot? Nar borjade besvaren?

Undersdk mun, hander, fotter, leder, mage. Ga in
till patienten! “Lyft pa tacket!"

Tidigare medicinska problem? En person som till
exempel besvarats hela sitt liv av artrossmartor blir
inte av med dem bara for att de inte kan férmedla
sig. Titta i journalen, dar finns viktig information

som Okar forstaelsen fér symtombilden!



Utvérdering och icke-farmakologisk

behandling av smérta

Skattningssintrument
= VAS.

* NRS.

* Abbey Pain Scale.

= FLACC m fl fér barn.

* |[POS.

Allménna atgérder

* Lugnt férhallningssatt - om mojligt, lamna inte
familjen.

= Varme/kyla - lagg i en vetekudde eller varma
handdukar.

* Hjalp med ldgesandring- &ndra eller 1agg i extra
kuddar.

Icke-farmakologisk behandling
* Avslappning:
- taktil massage.
- musik.
- fysisk kontakt (om patienten uppskattar det)

» Ganghjalpmedel kan lindra smaérta vid forflyttning.

= Sjukgymnastik kan férebygga och lindra:
- Aktivering.
- Fysisk tréning.
- Bassdngtrdning.
- Tdnjningsévningar.
- Kontrakturprofylax.
- Vidrmebehandling.
- Vidrme/kylbehandling.
- TENS.
- Akupunktur.
* Avledning - musik, hoglasning, samtal.
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Overdosering av opioider

DET AR VIKTIGT att vara observant pd eventuella
tecken pa Gverdosering av opioider. Ligger man
ritt i opioiddos dr man inte vakenhetssinke.
Om patienten inte gr att & smirtfri med
opioid utan att patienten ocksa blir vakenhets-
paverkad ska man tinka att det kan vara andra
smirtmekanismer dn nociceptiv smirta och
siledes andra likemedelsgrupper som ska
ordineras (istillet for act 6ka opioiddosen).
Vid vakenhetspéverkan reducera dosen och

sok alternativa strategier.

VIKTIGT ATT TANKA pd vid tveksam effekt av
opioid 4r ocksa att kan réra sig om sa kallad
“opioidinducerad hyperalgesi”, dvs att opioid-
behandlingen skapar en 6kad smirtkinslighet
(se nista sida). Ritt atgird da ir ate sinka, inte
héja opioiddosen. Férvirrad smirta av opioid-
behandling samt hyperkinslighet i huden 4r
tecken som kan inge misstanke om detta till-
stand.
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Tecken pa éverdosering av opioider &r:
* Nedsatt vakenhet, dasighet, somnolens.

* Andningspaverkan.

* Sma muskelryckningar, myoklonier.

Alla symtom behéver inte finnas samtidigt.
Med nytilltridda symtom enligt ovan och tids-
samband med insittning av eller dosjustering/
okning av opioid ska opioidéverdosering
uteslutas. Reducera dos eller sitt ut opioid. Vid
behov reverseras opioideffekten enligt nedan.

Reversering av opioideffekt

Reversering av opioid gors med Naloxon i dose-
ring och férfarande enligt FASS. Om man vill
ha en langsammare reversering for att minska
risken for smirtgenombrott kan man spida
Naloxon till en tiondel av ursprungskoncentra-

tionen (klinisk erfarenhet).

Byt opioid vid férvirring

av opioidbehandling

Vid biverkan i form av forvirring pd grund
av opioidbehandlingen (som alltsa inte 4r
detsamma som dverdosering) 16nar det sig
ofta att prdva att byta typ av opioid.



Myter om opioidbehandling:

= "Patienten blir narkoman”. Nej, vid nociceptiv
smaérta och ratt anvént blir patienten inte narko-
man och man kan trappa ut ldkemedlet nar behov
inte langre foreligger.

* "Morfin anvénds bara i livets slutskede eftersom
det forkortar livet”. Nej, toxiciteten &r lag vid lang-
varig opioidbehandling medan akut toxicitet vid
6verdosering ar hog. Man bor darfor vara forsiktig,
men avsta inte fran initiering av behandling med
opioider. Anpassa doser och intervall liksom tillsyn

for saker initiering.

Opioidinducerad hyperalgesi (OIH)

Med opioidinducerad hyperalgesi (OIH)
menas en paradoxal effekt som leder till en
okad smirtkinslighet (av opioiden) som kan
forvirra en redan befintlig smirta. OIH dr mest
uttalad hos patienter som behandlats med hoga
doser opioider under ling tid. Mekanismen ar
oklar. Vid otillfredsstillande smirtlindring och
paverkan av opioidbehandling bér man fraga
sig om OIH kan vara en méjlig forklaring. Den
kliniska bilden #r att patienten inte 4r hjilpt
eller narmast fir mer ont trots hojningar av

opioiden. Upprepade smirtanalyser kan ge stod
for att i dessa ldgen forindra behandlingen for
att uppnd adekvat smirtlindring utan oaccep-
tabla biverkningar (till exempel kognitiv paver-
kan och nedsatt vakenhet).

Nir smiartlindringen inte fungerar?

Inte sillan rér det sig om flera olika typer av
smirta samtidigt (blandsmirta) och att man
behéver kombinera olika preparat for att fa god
smirtlindring. Skiftande lokalisation, diffus
utbredning och oro stirker misstanke om att
det ocksa kan finnas psykologiska faktorer som

paverkar situationen.

Om en patient inte &r smértfri

reflektera kring féljande aspekter:

* Fundera pa mekanism, dosjustering?

* Blandsmarta?

* For lag vid behovsdos i férhallande till dygnsdos
(den ska vara 1/6 av dygnsdosen)?

* Oro?

* Kénslomassig komponent (kédnslomassig

ensambhet, existentiell smarta)?
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lllamaende

ILLAMAENDE AR VANLIGT i palliativ vard. Precis
som vid smirta r det viktigt att analysera illa-
mdendet for att identifiera och anpassa atgird
efter mest sannolika bakomliggande orsak.

HUR UPPSTAR ILLAMAENDE? | hjirnan finns det
tvd omraden som har betydelse vid illamaende
och krikningar. Det férsta viktiga omradet ar
Krikcentrum (KC) som ligger i forlingda
mirgen och kan aktiveras av olika signaler utifrin
och da uppstér illamdende och kviljningar.

Det finns ocksa en annan zon som kallas for
kemotriggerzonen (KTZ). KTZ ligger i grins-
landet mellan blodbanan och hjirnan och har
till uppgift att uppticka om det finns farliga
substanser i blodbanan eller i den vitska som
omger hjirnan, likvor. Nir KTZ kinner av
frimmande substanser (toxiska imnen eller
metabola orsaker) i blodet eller likvor gar
signaler till krikcentrum som aktiveras och
illamdende och eventuellt ocksé krikningar
uppstar.

Nir man haft en upplevelse av krikning
skapas ett minne vilket innebir att nista ging

man moter samma situation minns man att
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man maidde illa och att man kriktes. Minnen
kan allesd utlgsa illamaende genom att aktivera

krikcentrum.

EN ANNAN FORM av illamdende initieras av
balanssinnet i innerdrat som utldser ett rorelse-
utlost illaméende genom aktivering av krik-
centrum. Den typen av illamaende uppstir
bland annat vid morfinbehandling pa grund
av att balanssinnet blir kidnsligare och ldttare
signalerar till krikcentrum. Morfinorsakat
rorelseutldst illamaende gar 6ver efter ett par
veckor.

Stegrat intrakraniellt tryck/svullnad i hjirnan,
till £6ljd av metastasering i hjirnan eller stral-
behandling, kan utlésa illamaende genom
aktivering av krikcentrum. Aven oro/angest
eller smirta kan leda till illamaende.

MAG-/TARMSLEMHINNAN producerar vidare ett
dmne som heter 5-HT, s-hydroptytyramin,
som kan utlosa illamdende genom att aktivera
krikcentrum via 5-HT receptorer i krikcentrum.
Det finns ocksa si kallade mekanoreceptorer i

tarmen som aktiveras vid uttdnjning eller svull-



Likemedel

Blod, likvor, .

toxiner, metabola
rubbningar

Kemotriggerzon
* 5HT3 (Ondansetron)
= D2 (Primperan, Haldol)

O

Mag-, tarmkanalen

nad som da signalerar via vagusnerven till bade
KTZ och KC. Vanliga orsaker till illamaende
som uppstar via signaler frin mag-/tarmkanalen
dr vid tarmvred (ileus), partiellt tarmhinder
(subileus), ascites, svullen lever, reflux/gastrit
eller metastasering i buken.

CYTOSTATIKA kan leda till illamdende genom
de toxiska imnen som bildas eller till f5ljd av
frisattning av 5-HT frén tarmen. Stralbehand-
ling kan orsaka svullnad i hjarnan eller tarmen

Hjarnan

Minnen

S\

Balanssinnet

Krikcentrum
« H1 (Postafen)

Smairta

lllam3ende,
krikningar

och dirigenom illamdende.

Overskott av energi hos en magerlagd/kakek-
tisk person kan ocksa utlésa illaméende genom
att fettet och proteinerna inte kan anvindas
vilket leder till metabola rubbningar och even-
tuellt 6dem som utloser illamaende.

I livets slutskede 4r orsaken till illamaende
ofta multifakeoriell och det 4r inte alltid mojlige
att klargora exakt mekanism eller undersska
den som ir sjuk.
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Utvérdering och icke-farmakologisk
behandling av illamdende

Skattningsinstrument
* IPOS.
* ESAS.

Allménna atgérder
* God omvardnad.
« Skapa lugn.
= Lagesandring - testa olika positioner, andra lage.
* H6jd huvudéanda.
* Frisk luft - 6ppna fonstret.
* Undvik skarpa/ besvarande dofter.
* Lugnt férhallningssatt.
* Avslappning/avledning:
- taktil massage, musik.
= Akupunktur, Akupressur, TENS.
* Lakemedelsgenomgang.
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"Att lindra symtom dr att skapa glintor
i vilka den som Gr sjuk kan leva med virdighet och sinnesro.”
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Andnod

ANDNOD ARRELATIVT vanligt i livets slutskede
— och nagot som patienten kinner, det vill siga
en subjektiv kinsla. Nar man kinner andnéd,
da har man andnéd. Det ir mojligt att mita
syrgasmittnad men eftersom en patient kan
kinna andnod ocksa nir man har relativt
normala virden ir virdet pd syrgasmittnads-
mitningen inte helt avgérande. Det ir en
generellt viktig princip att undvika undersok-
ningar, mitningar och kontroller som inte
leder till 6kad livskvalitet eller andra fordelar
for den som ir sjuk.

ORSAKENTILL att den sjuke kan kinna andnsd
trots normala virden pa syrgasmittnad ir
sannolike att oro och dngest spelar stor roll for
kinslan av andnéd. Det finns i sjilva verket ett
tydligt och viktigt samband mellan oro, dngest
och andnéd.
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Vid pavisad syrgassaturation under 90 %
finns det stod for att syrgas kan ha bittre effeke
n luft f6r lindring av andnéd. Syrgasbehand-
ling kan alltsd vara motiverat vid andnéd men
dd hos de patienter som utdver pavisad hypoxi
ocksé har en dokumenterad lindring av atgirden.

DET FINNS MANGA orsaker till oro; oro for sjuk-
domen i sig, till exempel existentiella/andliga
fragor, hur sista tiden ska bli eller dédsdngest.
Symtom pa oro eller dngest kan vara andnings-
svérigheter, tryck i bréstet, kvivningskinslor
eller yrsel. Behandling av dngest kan alltsi vara
en viktig del i behandlingen av andnéd.
Forstahandsval vid farmakologisk behandling
av andndd dr opioider (oftast parenteralt livets

slutskede).



Utvérdering och icke-farmakologisk

behandling av andnad

Skattningsinstrument/bedémning

* ESAS.

* |[POS.

= Subjektiv beskrivning/upplevelse av andndd.

= Tecken pa nedsatt saturation; bla lappar, perifert
kall/nedsatt cirkulation, kalla blamarmorerade
hander och fotter.

* Andningsfrekvens.

= Saturationskontroll, pO2 lagre &n 90%7?

Allminna atgirder
* Méansklig nérvaro, skapa lugn.
* Svalka i rummet.
- Oppna ett fonster, flikt emot ansiktet, bordsfléikt.
- Tag av dtsittande kldder.
* Hitta ratt kroppsposition.
- Hjdrtsdngsldge.
- Ldgg kuddar under armarna och i svanken.
- Eldrivet ryggstéd under madrassen.
= Sjukgymnastik.
- Andningsgymnastik.
- Andningsteknik - sdnkta axlar, bukandning,
utandning mot halvslutna ldppar.
- PEP-fljt, ganghjdlpmedel, fysisk trdning.
* Kroppskontakt i avslappnande syfte givet att
patienten tycker om kroppskontakt.
- Hdlla handen.
- Taktil massage.
- Musik.
- Avledning.
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Oro och dngest

DET FINNS OLIKA orsaker till oro/angest och de
behandlas pa olika sitt. Vid analys av oro giller
det ddrfor att klargra vilken typ av oro/angest
det r6r sig om. Principiellt kan det rora sig om
nagon eller flera av féljande typer:

= "Vanlig" oro eller angest.

* Oro och angest pa grund av forvirring.

» Dédsangest.

* Ldkemedelsorsakad oro.

Skillnaden mellan oro och angest

Det finns en viktig skillnad mellan oro och
dngest. Nar man kidnner oro vet man vad man
ar orolig for. Oron har ett fokus. Vid angest
kinner man ocksd oro men den ir diffus och
saknar tydligt fokus. Darfor dr dngesten ofta
svérare att bira. Vid farmakologisk behandling
av oro och dngest dr bensodiazepiner forsta-
handsval.

Oro/angest pa grund av forvirring

Vid oro pa grund av forvirringstillscand finns
ofta en bakomliggande orsak som gér att
behandla. Exempelvis kan smirta, infektion,
feber, hjirtsvike eller likemedel utlésa eller gora
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oro virre. Om ingen behandlingsbar bakom-
liggande orsak kan identifieras och behandlas
anvinds istéllet andra typer av likemedel
(neuroleptika), i forsta hand Haldol.

Dédsangest
Manga kinner dodsingest i livets slutskede. For
nigra kan den ligga dold och bara bryta igenom
ibland, medan andra har stindig, 6ppen angest
infor vad som vintar. Kinslan ir pligsam, gor
att allting kinns vildigt stort och skrimmande.
Bist behandling 4r samtal och/eller nirvaro.
Ofta har personen ridslor infér saker som vi
av erfarenhet vet inte kommer sla in. Det kan
vara en hjilp att fi prata om hur det vanligtvis
ir i livets slutskede, att fa lugnande besked.
Man kan friga om vad patienten tinker pa och
vilka farhagor patienten har. Upprepade samtal
okar lugnet och minskar dédséngest.
Likemedel kan ha en viss betydelse. Da ir
forstahandsvalet bensodiazepiner. Samtidigt kan
inte likemedel 16sa dddséngest. Diremot kan de
hjilpa till atc "kapa” dngesttopparna sa att den
som dr sjuk kan ha det som ér allra viktigast,

och mest lugnande: existentiella samtal.



Utvérdering och icke-farmakologisk

behandling av oro/angest

Skattningsinstrument
* [POS.
* ESAS.

”Vanlig” oro och angest
* Allmanna atgarder:
- Skapa lugn, mansklig néarvaro.
- Samtal - skapa struktur, struktur minskar kaos, da
minskar oron.
- Kroppskontakt: Halla handen, taktil massage.
- Atgérda fysiska orsaker till angest, till exempel

smarta eller andfaddhet.

Oro och dngest pga forvirring:
* Allmanna atgéarder:
- Uteslut bakomliggande behandlingsbar orsak.

Dédsangest
*» Allménna atgéarder:
- Lugn.
- Ménsklig narvaro.
- Samtal (ofta flera samtal).

ATT TANKA PA

* Det finns mojlighet att behandla angest effek-
tivt med 6kad livskvalitet som foéljd.

= Samtal ar bra men tidvis behovs farmakologisk
behandling for att kapa angesttopparna sa att
man éver huvud taget kan féra samtal.

* Om man valt ratt dos ar lakemedelsbehand-
ling en hjalp att bearbeta dédsangest. For
svar angest hindrar méjligheten till samtal.

* | sjélva verket kan SSRI-preparat ha god och
relativt snabb effekt pa angest (inom 1/2-1

vecka).
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Forvirring

FORVIRRING AR VANLIGT i livets slutskede och
nagonting som ofta missas. Ofta misstolkas
ocksa forvirring som vanlig oro. Enligt defini-
tionen i DSM-5 (Diagnostik and statistical
manual of mental disorders, sth edition)
kinnetecknas ett forvirringstillstand av:

* Medvetandestoérning. Svart att halla tanken klar.

* Desorientering - man &r inte orienterad i tid, rum
och till plats.

* Minnessvarigheter och att man “tappar traden”.

* Perceptionsrubbningar och vanférestaliningar.

* Fluktuation 6ver dygnet - det ar typiskt att for-
virringen kommer och gar plétsligt och véxlar 6ver
dygnet. Ofta & man som klarast pa férmiddagen
nar man har vaknat men blir mer forvirrad framat
kvallen.

* Bakomliggande somatisk sjukdom &r trolig orsak.
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Tva typer av férvirring

Generellt sitt brukar man prata om tvd typer av
forvirringstillstdnd:

Den vanligaste formen ir den stillsamma,
hypoaktiva, formen som drabbar ungefir tva
tredjedelar av alla patienter i livets slutskede.
Det ir ofta en patient som ir ganska svért sjuk,
singliggande, och som mest verkar glomsk. Det
ar lace ace tro ate det handlar om vanlig glomska
men ofta dr det egentligen friga om ett forvir-
ringstillstand.

Den andra formen ir den hyperaktiva
formen som drabbar ungefir en tredjedel av
patienterna. Den formen kidnnetecknas av att
man blir rastlés, vinder pé dygnet, dr uppe
nattetid, man blir orolig och ridd vilket givetvis
ir jobbigt for patienten.

Forstahandsval vid farmakologisk behandling
av forvirring ar Haldol (o0,5-1 mg x 1-2, dos

kan o6kas).



Hitta den bakomliggande
orsaken till forvirringen

Vid férvirring finns nistan alltid en bakom-
liggande fysisk orsak. Nir man ir frisk, da har
hjidrnan marginal att hélla ihop tillvaron.

I livets slutskede 4r dock péfrestningen sa stor
och reservkraften i hjirnan sa liten att fysiska
saker eller hindelser som i vanliga fall inte
skulle vara ett problem gor att man inte klarar
av att vara klar i tanken. Hjirnans kapacitet
ricker inte till, det blir en slags "hjirnsvikt”
och man blir férvirrad.

Fundera dérfor forst av allt pa om det finns
en bakomliggande orsak som man kan gora
nagonting at. Hittas ingen tydlig bakomlig-
gande orsak fir man virdera méjligheterna att
hantera situationen med allminna dtgirder
och/eller om man dessutom behover behandla
forvirringen farmakologiske.

Aterigen, det ir viktigt att komma ihdg att
forvirring dr vanligt i livets absoluta slutskede
och dd i forsta hand bor behandlas symtoma-
tiskt.

Majliga orsaker (exempel):

= Infektioner, till exempel urinvagsinfektion eller
lunginflammation.

* Forstoppning.

= Urinretention.

* Suboptimalt behandlad hjartsvikt hos en aldre
person.

* Feber.

* Smarta kan skapa bade oro och férvirring.

* Lakemedel (till exempel NSAID-preparat,
opioider).

* Metabola rubbningar (t ex hyperglykemi,
hypercalcemi, intorkning).

* Flytt fran en avdelning till en annan.
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Utvérdering och atgarder vid forvirring

Skattning
* Bedomning av kognitivt status, orienterad till tid,
rum och person? Hallucinationer? Vanférestall-

ningar?

Allménna atgarder

« Skapa lugn.

* Minimera stérande stimuli.

* Méansklig nérvaro och social samvaro kan lugna.

* Begransa antalet personer som vardar patienten sa
att det ar latt att kanna igen vem som kommer in.

* Arbeta pa ett lugnt och systematiskt satt.

* Vara tydlig ndr man hélsar.

» Nadrma sig patienten med blickkontakt sa att

patienten ser en.
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= Sdga vem man &r och vad man ténker gora.

* Ligga steget fore med information (men bara ett),
sa att patienten hinner férsta vad som haller pa att
hdnda.

» Undvika att flytta patienten.

* Svag belysning i rummet nattetid sa att den sjuke
kan se var man ar skapar lugn.

» Utesluta behandlingsbara utlésande orsaker:
férstoppning, urinretention, intorkning eller dalig
symtomkontroll.

= Vid forvirring och feber och om patienten verkar
besvirad kan man ge nagot febernedsattande

lakemedel.



Huden

PATIENTER SOM LIGGER har stor risk for trycksar.
Det ir viktigt vid vard i livets slutskede att
dagligen inspektera huden.

Rent allmint skapar det livskvalitet om man
far kinna sig ren, doftar som vanligt och
kinner sig frisch. Man kan anvinda personens
egen tvil/schampo, parfym eller rakkrim. Lugn
och varsam beréring i vardkontakt skapar ro
och trygghet. Mjukmassage kan skapa vilbefin-
nande och lugn.

Lagesindringar ir viktigt. Ofta ricker det med
att ldgga personen pé sidan (cirka 30 graders
vinkel) och regelbundet skifta sida for att fore-
bygga trycksdr pa hofter. I livets sista timmar fir
man gora en beddmning om risken for trycksar
véger tyngte dn obehaget att bli vind ofta. Givet-
vis undviker man att vinda regelbundet pa den
som ir déende (livets absoluta slutskede) om
personen ligger lugnt och behagligt. Sma posi-
tionsforindringar ricker ofta langt.

Skattningsinstrument:
* Modifierad nortonskala.
* Sarbedémning.

= Trycksarskort.

Allminna/férebyggande atgirder:

* Undersok huden dagligen och titta efter rodnad
och/eller begynnande sar i ryggslut, hofter, knén,
halar, fotknélarna, axlar, armbagar och éron.

* Noggrann hygien.

* Mjukgoérande kram/salva vid torr hud eller
kénsliga/skéra/rodnade omraden.

* Hall hud ren och torr.

» Sangen ska ocksa vara ren och torr.

* Vand ofta pa kuddar.

* Sma forflyttningar och lagesandringar ofta.

* Tryckavlasta om patienten ar séngliggande:
- Bolstra/sittdyna om rullstol.
- Undvik veck pa lakan eller i rullstol.
- Ldgg kuddar mellan knéna sa att hud inte
skaver mot hud.
- Optimera madrass/tryckavlastande madrass.
- Tryckavlastande hjdlpmedel.

* Vandschema/sittschema.

Vid begynnande trycksar:
* Skydda huden med Duoderm eller Tegaderm.
* Avlastning.

* Smartlindring innan saromlaggning.
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Munvard

MUNVARD PAVERKAR i hogsta grad bade fysiske
och psykiskt vilbefinnande. Munvard ir dirfor
en viktig uppgift f6r personal om den som ar
sjuk pd grund av nedsatt ork inte kan skota sin
munvird sjilv. Munviérd sista veckan i livet dr

en av Socialstyrelsens sex kvalitetsindikatorer.

Riskfaktorer vid problem med munhilsa:
* Sjukdomsprocesser i munhala.
* Forséamrad nutritionsstatus.
= Uttorkning.
* Lakemedelsorsakad muntorrhet.
* Délig passform av tandprotes.
* Skadade tander.

Skattningsinstrument:
* ROAG (Revised Oral Assessment Guide).
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Allméinna atgérder:

* Inspektion av munhala dagligen.

* Ta reda pa om personen anvander tandprotes.

* Tandborstning med mjuk tandborste morgon och
kvall.

* Rad fran tandhygienist.

* Zendium tandkram for férebyggande av munblasor.

* Muntork fér rengéring av tdnder och munhala.

* Fuktbevarande gel (Oral Balance), receptfritt,
for bevarande av fukt i munhala.

* Munvardspinnar fér smérjning och rengéring
av munslemhinna. Vid segt slem kan torra
munvardspinnar vara en hjalp att "rulla upp"
slem med.

* Om den som &r sjuk inte kan medverka kan en
spruta med 1 ml vatten forsiktigt sprutas in via ena
mungipan, det kan racka for att fukta slemhinnor.

* Slem som samlas i munhalan tas bort.

* Ldppar och munvinklar smorjes med cerat.

» Lakemedelsgenomgang - Skifta administrations-

form? Utsattning?



SVAMPINFEKTIONER * Sugtabletter som Xerodent, Salivin.

* Klassiska symtom: muntorrhet, dalig smak * Munspray eller gel (Oral Balance).

i munnen, sveda, vit-gul grynig beldggning pa * Lappar kan smorjas med cerat, glycerin

tungan, rodnade slemhinnor, illamaende.
Icke-farmakologisk behandling av svamp:

* Rengoring av munhalan och tandprotes

regelbundet.

= Borsta tungan med mjuk tandborste.

* Bordsvatten med natriumbikarbonat.
Farmakologisk behandling

» Kapsel Flukonazol® 1ggr dagligen.

* Mixtur Mycostatin® 4 ggr dagligen.

HERPESBLASOR
* Behandla med Aciklovir® i 5-10 dagar.

SMARTSAMMA BLASOR

* Gurgla med Xylocain visks® (recept).

MUNTORRHET
ar besvarande, ger svaljningssvarigheter, dndrad
smak och svarigheter att tala.
Atgéirder:
* Dricka sma mangder vatten regelbundet.
= Suga pa iskuber.

eller matolja.

SVALJNINGSSVARIGHTER:
Observans pa:

* Hosta.

* Harklingar.

= Réstpaverkan.

= Svart att svalja/oral apraxi.

* Upprepade svaljningar.

* Rester av mat i munnen.

* Kraftig hosta eller andnod.

* Tyst aspiration vid ALS.
Allmdnna datgdrder:

» Sitta uppratt vid maltid.

« Ata langsamt.

* Tugga maten val.
Specifika atgdrder:

* Dietistrad.

* Konsistensanpassning.

* Finférdelning /passering av kost.

* Fortjockningsmedel av dryck.
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Checklista vardatgarder i livets absoluta slutskede

Bedémes minst var 4:e timme
(titare vid behov)

VALBEFINNANDE:
* Trygg och behaglig vardmiljé.

» Lagg energi pa det som ar viktigt fér den som &r sjuk.

* Mat och dryck efter 6nskemal.
SMARTA

* Forsiktiga lagesandringar.

* Avlastande kuddar.

* Behandling med véarme/kyla.

* Farmakologisk behandling enligt ordination.
ORO/ANGEST

* Ménsklig nérvaro.

* VVak vid behov/6ka bemanning.

* Optimera kontinuitet i varden.

* Fysisk kontakt/beroring/taktil massage.

* Farmakologisk behandling enligt ordination.
FORVIRRING

= Uteslut behandlingsbar orsak.

* Ménsklig narvaro.

* Vak vid behov/6ka bemanning.

* Optimera kontinuitet i varden.

* Fysisk kontakt/ber&ring/taktil massage.

* Farmakologisk behandling enligt ordination.
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ANDN(":)D/ROSSLIG ANDNING/SLEM

* Ho6jd huvudanda/hjértsangslage.

* Lagesandring.

« Oppna fonster/Flakt.

= Torkar/rulla upp segt slem.

* Undvik parenteralt dropp.

* Farmakologisk behandling enligt ordination.
ILLAMAENDE

* Hitta optimal kroppsposition.

* Undvik snabba vdndningar.

* Undvik skarpa dofter.

* Vadra vid behov.

* Farmakologisk behandling enligt ordination.
MUNHALSA

* Fuktning av munslemhinna.

= Suga pa isbitar.

= Saliversattningsmedel.

* Lokal smértstillning.
URINFUNKTION

+ Overvaka miktion.

* Kontrollera eventuella inkontinensskydd.

* KAD enligt ordination.



ODEM
* Hoglage i sang.
» Kompressionsbehandling (sa lange det ar
motiverat).
» Undvik parenteralt dropp.

Bedomes minst var 12:e timme
(titare vid behov)

HUD
= Torr och ren hud.
* Forsiktiga vandningar i sang.
= Tryckavlastande madrass.
« Ogonvard.
TARMFUNKTION
* Intkontinensskydd.

* Laxantia/laxering vid behov enligt ordination.

RORLIGHET/ADL
= Hjalp med behaglig kroppsstallning.
= Hjalp med personlig hygien.
* Hjalp med av-/pakladning.
= Hjalp med mat och dryck efter dnskemal.
* Hjalp med toalettbesok.

KOMMUNIKATION
= Varden férankrad/forklarad.
* Tolksamtal.
* Hjalpmedel.
EXISTENTIELLT/ANDLIGT/RELIGIOST BEHOV
* Samtal om livsfragor utifran behov.
* Kontakt med andlig/religios foretradare
vid behov.
NARSTAENDESSTOD
* Behov av (&ven barns) information, rad och stod
bedémt och dokumenterat.
* Stédsamtal.
= Narstaendepenning.
* Avlastning.
» Kontakt med Socialtjansten och bistands-
bedomare vid behov.
= Vak.
NXRHET/INTIMITET
= Skapa forutsattningar for narhet.
= Skapa forutsattningar for avskildhet.
SAKERHET
* Fallrisk.
= Larm/rorelselarm vid behov.
« Tillsyn.
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EXISTENTIELLT STOD

et dr arbetsplatstriff och
samtalet kommer in pd
existentiella frigor: "Vad ir
att ge existentiellt stod egent-
ligen? Vi kanske borde viga
tala om de hir frigorna oftare men det ir svart
att veta vad man skall siga. Alla vill inte samtala
heller. Ménniskor ir ju si olika. Samtidigt visar
forskningen att existentiellt stod dr minst lika
viktigt som lindring av fysiska symtom i livets
slutskede. Det ir s3 olika situationer ocksa, pd
omvardnadsboendet kan déden manga ganger
vara vintad och forindringen kommit gradvis.
P4 akutsjukhuset dr det hégt tempo, manga
behover hjilp och sjukdom och livets slutskede
kan ha kommit snabbt. Hur kan man som
personal skapa hopp och ge existentiellt stod
pa bista sdte?”

Varfér uppstar en existentiell kris?

Vid besked om en obotlig, progressiv, sjukdom
eller i take med att livet 4r pa vig att ta slut av
ilderdom, blir vi mer patagligt medvetna om
att sjilva existensen dr hotad; Vi kommer inte
lingre att finnas dll. Vi stdr infor ett avsked

fran den hir tillvaron. Aven nirstdende stir
infor en forindring, en forlust som givetvis kan
innebira en existentiell kris.

Insikten om ate livet dr pé vig att ta slut ar
en grinssituation som vicker medvetenhet om
livets dndlighet, tankar pd meningen med ens
liv och vad som hinder 7sen”. Det giller bade
den som ir sjuk och de nirstaende.

Forskningen visar att manniskor vill fa sina
existentiella behov métta i varden.

Nir sa sker okar livskvaliteten samtidigt som
vardkostnaderna minskar. Tyvirr dr verklig-
heten ofta en annan; dvs just de existentiella
behoven blir litt forbisedda. Bara en si enkel
sak som att ta reda pa hur sjukdomen paverkar
minniskors liv, att be dem beritta vad de
hoppas p4, vad som ir viktigt for dem samt vad
eller vilka de kan luta sig mot i den svra situa-
tionen, innebir ett viktigt existentiellt stdd.

SOCIALSTYRELSENS REKOMMENDA-

TION OM SAMTAL OM LIVSFRAGOR:

Hélso- och sjukvarden och socialtjansten
bor erbjuda samtal om livsfragor till patienter i
livets slutskede.
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Religiost, andligt eller existentiellt?

DET KAN INLEDNINGSVIS vara bra att fundera pa
skillnader och likheter mellan religisa, andliga
och existentiella frigor.

RELIGIOSA FRAGOR ir relaterade till en tro som
grundar sig pa forestillningen om en eller flera

gudar, andar eller andra dvernaturliga fenomen.

Till religionens kinnemirken hor symbolik,
myter, riter och traditioner. Ofta forsoker reli-
gioner, var och en pd sitt sitt, ge svar pa frigor
om livets mening, mal, moraliska krav och

plikter gentemot medminniskor.

ANDLIGA FRAGOR handlar om nagot som ger mal
och mening, ett stérre sammanhang. Manni-
skor kan vara andliga utan att vara religiosa.
Andliga personer tror pi ett stérre samman-
hang, det kan vara en Gud, naturen, kretsloppet,
en obestdmd kinsla av en storre kraft, nagot
storre, nagot bortom vér egen existens. Manga
dr andliga i en sekulariserad virld; de tror i
nagon mening pd en hogre kraft, ett "nagon-
ting”. Vad skulle annars vara meningen med
alle? Andliga personer kan tinka sig sjilen som
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oférstorbar, att den finns kvar i ndgon form
efter att en minniska har détt. Man kan med
andra ord vara religiés och andlig, men ocksé
andlig utan att vara religios i en tro att minni-

skan idr en del av ett stérre sammanhang.

EXISTENTIELLA FRAGOR: de existenticlla frigorna
handlar om det som ror var existens, om sméa

och stora sammanhang:

= Varfér finns vi hér pa jorden?

* Varfér maste vi d6?

* Vad &r meningen med allt?

* Vad ar meningen med mitt liv?

* Varfor finns lidande, smarta och dod?

* Varifran kommer lidande, smérta och d6d?

* Varifran kommer gladje, hopp, lycka och karlek?
* Finns det nagon hagre god gestalt?

* Finns det verkligen en personlig Gud som ser

och bryr sig om oss?



Vad &r en existentiell kris?

"Niir krisen blir si kraftig att vi inte lLingre formar
skydda oss frin tankar pa doden, meningslosheten,
skulden och den existentiella ensambeten — dd
handlar det primért om en existentiell kris”.

- James Bugental

Hur hanterar minniskor situationen?
Minniskors strategier for att klara av en situa-
tion brukar kallas f6r copingstrategier. Alla
minniskor ir unika och alla har sitt sitt att
hantera situationen. Det finns inget ritt eller
fel, det kan finnas for- och nackdelar med olika
strategier men grundinstillningen bér vara atc
vi inte kan veta vad som ir bist or just de
minniskor vi méter. Det giller att arbeta f6r
att identifiera varje individs resurser. Exempel
pd copingstrategier:

* S6ka mer information.

* Prata med andra.

» Goéra nagot distraherande.

* Planera malmedvetet.

* Acceptera och hitta positiva méjligheter.
* Ta till alkohol, droger.

= Anklaga ndgon annan.

* lIska.

* Passivitet.

* Sjélvanklagelse.
* Fornekelse.

KASAM - kinsla av sammanhang

Nir man talar om copingstrategier brukar man
tala om begreppet "kinsla av sammanhang”
(KASAM). Hur stark kinsla av sammanhang
en minniska har paverkar pa ett avgorande sitt
hennes frméga att hantera pressande situatio-
ner (coping).

De minniskor som upplever tillvaron som
begriplig, hanterbar och meningsfull skyddas
av detta och klarar péfrestningar littare. En
kinsla av sammanhang hjilper oss allesd att std
stadigt och vara i balans trots kinslomassigt
pafrestande situationer:

BEGRIPLIGHET - det som sker ar forutsagbart,
begripligt och strukturerat.

HANTERBARHET - de resurser som dessa skeenden
kraver finns tillgéngliga.

MENINGSFULLHET - livets utmaningar &r varda att
investera sitt engagemang i.
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Vissa faktorer forstarker kinslan
av liv, andra kinslan av dod

Man brukar tala om livslinkar nir det giller "Det vi ger”, att dela med sig av sig sjilv,
att skapa hopp: tankar, handlingar, féremal kommer att leva
DELTAGANDE i livet: gemenskap, familj, vanner, vidare i framtida generationer och kan skinka
relationer. hopp och mening.
POSITIVA signaler fran kroppen, symtomfrihet.
Vardag: att f delta i det vardagliga, vard i "Der vi far” i vardagen i upplevelser, méten
hemmet, en aktivitet. med andra, samtal, att vara behovd, skapar
GEMENSKAP: att vara néra de sina, vanner, familj. upplevelser som vi kan bira med oss och som
DELAKTIGHET: att fortfarande vara en del av skapar hopp, tillfredsstillelse och livskvalitet.
familjens liv. Aven minnena av dessa upplevelser skapar
FORTSATTNING: att se att det finns en fortsattning livskvalitet efterit.
i barn, barnbarn, syskonbarn, féretag. (Kalla: Lisa Sand och Peter Strang,

N&r déden utmanar livet, Om existentiell kris
och coping i palliativ vard).
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Livslankar skapar hopp

NAR DEN INTENSIVA dddsingesten kommer dr
det en intensiv panikingest dir allt handlar
om doden och dir grinsen och skyddet mot
tankarna pa sin egen forintelse upphivs. Vid
akut dédsdngest dr det enda som hjilper "livs-
linkar”; allt som symboliserar liv, en levande
minniska, tinda lampor, beroring.

Hur skapar vi som personal hopp

och existentiellt st6d?

Vid besked om obotlig sjukdom 4r det vir
uppgift att inte dverge méinniskor utan om-
dirigera deras hopp till nigot annat: en bra tid,
en bra dag, en resa, ett mote, samvaro, nirhet,
te pé altanen. Ingen orkar leva fullstindigt
nirvarande i tanken pa sin existens upp-
hérande, vi skyddar oss genom att ta vara pa
livet och inte hela tiden tinka pa det virsta
och mest hotfulla.

Fér att skapa hopp kan man
utga fran fyra dimensioner:

1) SYMTOMLINDRING: nar de fysiska symtomen av
sjukdom lindras kommer tankar pa sjukdom och
livets slut langre bort och den sjuke kan fokusera
pa livet istallet.

2) TRYGGHET: om man kanner sig trygg och vet att
man kan fa hjalp kanns det |attare att vila i det
som &r och att ta del av livet utifran ork och lust.

3) ARLIGHET: ndr manniskor kanner att de kan lita pa
oss och kénner att vi &r &rliga skapar det trygghet
och en mer hoppfull situation.

4) NARVARO: att inte vara ensam i sin situation, att
vara delaktig i livet, att kdnna samvaro fysiskt och
i tanke och samtal skapar narhet och hopp.

(Kalla: Lisa Sand och Peter Strang,
Nar déden utmanar livet, Om existentiell kris

och coping i palliativ vard).
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Var uppgift &r att hitta den sjukes hopp

VIKAN SOM personal vara uppmirksamma Det ir slutligen viktigt att pdminna om att

pa vilka livslinkar en minniska har. Nagra var uppgift inte ar att definiera andras hopp

konkreta exempel: utan att hitta det som ir hoppfullt f6r dem vi
moter. Det dr deras resa, inte var. Ecc viktigt

* Symtomlindring. existentiellt stdd 4r just att ta sig tid for samtal

* Hjslpmedel. pa patientens villkor och i patientens take. Dd

* Bostadsanpassning. kan varje enskild minniskas hopp och vad som

* Beréring vid omvérdnad. skinker mening och livskvalitet i deras liv bli

» Taktil massage. tydligt.

* Hopp, vad hoppas patienten pa?

* Realistiska/genomférbara planer. I

* Delta i vardagen. Existentiella samtal

* Vardas i hemmet. - att inte formulera svar

* Underlatta gemenskap. I vanliga fall 4r vi i vird och omsorg sd inrik-

« Familj, vénner, djur. tade pd att analysera, gora en beddmning och

* Samvaro. planera, foresla en dtgird. I de existentiella

* Komma ut i naturen. samtalen dr vir uppgift den omvinda. Att

* Skapa natur, innevaxter. lyssna, att inte formulera svaren men stanna

* Deltai delar av aktivitet. kvar i det smirtsamma och att hjilpa minni-

« Livsberattelsen. skor att hitta sin berittelse, sitt hopp.

* Annat kan leva vidare.

* Saker man lart ut, "del av kretslopp”.
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Livsaskadning kan paverka
vardens utformning

Livsberittelsen fungerar

som existentiellt stod

Négonting som kan vara fint i palliativ vird
dr att fa lyssna till livsberittelsen. Det idr ofta
mycket uppskattat hos den sjuke att fa for-
medla sin berittelse om det liv hon/han levt
och hur det varit.

Att fa beritta om sitt liv skapar en kinsla av
att vara sedd och om man som minniska blir
sedd da har ens liv ett virde, di har man inte
levt och lever inte forgives. Dirfor ir livs-
berittelsen virdefull och ndgonting vi kan
uppmuntra till acc f3 ta del av. Livsberittelsen
skapar forutsittningar for en relation som i sig
ger hopp i livets slutskede.

Livssyn kan paverka

vardens utformning

IBLAND KAN minniskors site att se pa livet, till
exempel utifrdn ett religiost perspektiv, paverka
véirdens utformning. Man kanske inte vill ta
emot blodtransfusioner, andra ginger handlar
det om ceremonier under déendefasen eller
efter dodsfallet i samband med begravningen
(sista smorjelsen eller snabb kremering). Det

kan ocksa handla om att den sjuke inte vill ha
sinnen grumlade i livets slutskede och dirfor
tveksam till likemedelsbehandling. En 6versikt
over livaskidningars betydelse f6r vardens
utformning finns i appendix.

I dialog med sjuka och nirstdende 4r det
vikeigt ate ligga steget fore i tanken och stimma
av vilka behov som finns ocksd nir det giller
existentiella behov och om tro/livssyn eller
andra kulturellt betingade 6nskemal innebir
konsekvenser for den vard vi vill ge.

1EN ARTIKEL i Palliativ vird om kulturell hinsyn
(Nr 3, 2015) beskriver DeMarinis hur "Det
kan tyckas att tanken pa ritualisering och att
tilldca eller ens skapa utrymme for ritualisering
inom palliativ vard kan verka mycket komplice-
rat. I sjilva verket behéver det inte vara si. Vare
sig det dr i ett hem, pa ett boende, eller pa ett
sjukhus i en palliativ virdkontext dr det viktigt
att forstd behovet av en ritualisering och att
skapa en 7siker plats” for dessa att dga rum.
Det kommer att kraftigt bidra till livskvaliteten
for alla patienter och inte minst for minniskor
fran en annan kulturell kontext”.
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Kliniska reflektioner

Lugn behéver inte

bero pa bristande insikt

Minniskor, sjuka och/eller nirstiende, kan
ibland vara overraskande lugna trots situatio-
nens allvar. Det kan vara virdefullt att piminna
sig om KASAM. Det ir dé inte alls sikert att
lugnet beror pa bristande insike eller fornekelse,
utan pa den personens egen kinsla av samman-
hang.

Det kan i sidana situationer vara bra att friga
”Vilka har du runt omkring dig som kan ge dig
stdd?” eller "Finns det nigot vi kan gora for
dig?” som en hjilp att f6rstd i vilken omfattning
insikten finns och om det finns behov av stod.

Man behéver

inte sluta hoppas

Det finns minniskor som aldrig slutar hoppas —
och det ir inte vir uppgift som vérdgivare att
till varje pris berova dem detta hopp. God
palliativ vard kan utf6ras vid sidan om hoppet
om mirakulds vindning. I grunden handlar det

ofta inte om férnekelse, snarare om 6nskan att
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fa slippa dé, skiljas frdn livet. S& blir hoppet
en kirleksforklaring till livet; mer en grund-
laggande instinkt 4n en bristande insikt om att
livet haller pd att ta slut. Det behover man inte

dndra pa.

"Déden dr som solen, man orkar
inte titta pa den hela tiden”
Jag motte en ging en person som sade:

"Det finns rum av grét och rum av fortvivian.
Men det iir inte dags att g in i dem in”. En
annan gang sade samma person: “Inne i snérer
dir borta finns krokodiler. Men man kan titta
pd svalorna ocksd.”

Négon har sagt (Irving Yalom) att det dr med
déden som med solen, man orkar inte titta pa
den hela tiden. Det 4r helt normalt. Istillet har
manga patienter en slags "dubbel bokféring”
som innebir att de vet att de ska do, forstar
konsekvenserna, men viljer samtidigt att foku-
sera pa andra tankar som har mer med livet dn

déden att gora. — Det blir for arbetsamt annars.



Att dela och bekrifta
smirtan i det outhirdliga
Det klassiska sittet att se pa utveckling och

bearbetning av en kris ar att dela in den i fyra

faser (Cullberg):

1. Chockfas.

2. Reaktionsfas.

3. Bearbetningsfas.
4. Nyorienteringsfas.

I praktiken fungerar det inte alltid sd i pallia-
tiv vard, vilket det inte heller behdver gora, att
bara man forst far full insike och sedan reagerar,
grater, skriker, kan man nd acceptans, anpassa
sig och ga vidare. Ibland maste det fa vara ”okej
att inte tycka att det 4r okej” att man 4r obot-
ligt sjuk och ska dé. Olika ménniskor har olika
satt att hantera kriser pa. Alla vill inte ga vidare,
alla kan inte slippa taget. Som smébarnsmam-
man som inte vill limna sina barn, som inte
“kan d&”. Det “méste ibland fa vara okej att do
under protest”.

Samtalet om det "oacceptabla’, att dela det
outhirdliga och bekriftelsen av smirtan i ett

allefor idige avsked kan skapa en omsesidig
respeket trots situationen. Genom att bli sedd
och bekriftad i sin fortvivlan kan den som dr
sjuk med teamets stdd gora det bista mojliga av
situationen dven om hon eller han i grunden inte
vill acceptera liget. Det ena utesluter inte det
andra.

De stora livsfragorna
ar religionsoberoende
De stora fragorna i livet ir religionsoberoende.
Upplevelsen fran moten i palliativ vird ir ate vi,
oavsett om vi dr troende eller ¢j, trots vara
unika behov, 4r mer lika 4n olika. De stora
fragorna férenar mer 4n vad de skiljer oss at.
Behoven oavsett livsaskddning handlar i stor
utstrickning om samvaro och nirhet till familj
och vinner. Behoven liksom fragorna: hur vart
liv blev, meningen, det vi inte hann med, vad
som hinder efter doden, nirhet och gemen-
skap, forenar oss mer in skiljer oss &t och dr
ganska lika oavsett om vi dr buddhister, sekula-
riserade, muslimer eller kristna. Vi ir alla
minniskor som undrar utan att veta. Samtal
och sillskap utan svar kan vara ett viktige stod.
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VARDMILJO

ur vardmiljon utformas
paverkar livskvalitet och
vilbefinnande bide for den
som dr sjuk och f6r nirsté-
ende. I en bullrig akutvards-
miljo 4r det inte alltid ldte ate kiinna den ro och
virdighet som behovs infor ett sista avsked. Det
giller att, trots det, skapa bista méjliga forut-
sattningar for en virdig vird oavsett situation.
En stodjande virdmiljé siccer den som ir sjuk
och nirstdende i centrum, dir kiinner de sig
vilkomna, sedda och delaktiga. I en stédjande
vardmiljo prioriteras lugn och rofylld miljo dar
familjen i enskildhet kan vara just familj.

VARDMILJO HANDLAR bdde om den fysiska och
den psykosociala miljon. Den fysiska vard-
miljon handlar om hur det ser ut rent konkret,
rummets storlek, avstand, temperatur, fargsice-
ning, ljus, mobler, textilier. Den psykosociala
miljon handlar om hur man upplever att vara i
en miljo, vilka kinslor det vicker. Det 4r hilso-
och sjukvardens ansvar att se till att virdmiljon

stodjer den sjukes integritet, individuella resur-

ser och behov. Vissa aspekeer idr generella
medan andra ir individuella.

Det ir viktigt att anpassa virdmiljon till den
enskilda patientens forutsitening, till exempel
att ta hinsyn till nedsatt syn, horselnedsittning,
kinslighet pd grund av nedsatt kognitiv for-
mdga. Det dr ocksd viktigt att efterfriga den
enskilda personens eventuella 6nskemal om
delaktighet i varden och skapa en mojlighet att

paverka planeringen av virdens utformning,.

DELAKTIGHET AR ett viktigt mél for att en miljo
ska kidnnas vilkomnande. Att som patient, men
ocksa nirstdende, bli mottagen av nigon som
vénligt hilsar pd en och kan forklara till exempel
varfor man méste vinta gor att man kinner storre
hopp och dillit. Socialstyrelsen har tagit fram en
vigledning for 6kad delaktighet (Om vérd och
omsorgstagares delaktighet, Socialstyrelsen, 2014).

L SOCIALSTYRELSENS
BEDOMNING
' Det &r viktigt att halso- och sjukvérden

och socialtjansten skapar en stédjande vardmiljo.
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BARNET

arn har givetvis, pd samma sitt

som vuxna, behov av och ritt till

god vérd och individanpassat

stod i livets slutskede. Det giller

bade barn som ir sjuka och barn
som ir nirstdende. Eftersom barnen, beroende
pa mognadsniva, kan ha svdrare dn en vuxen
att fora sin egen talan ar det sarskilt viktigt att
vara uppmirksam pa deras behov. Det dr ocksa
viktigt att f6rsoka hjilpa dem att leva ett sd
normalt liv som mdjligt. Det kan handla om
att pa olika sitt bevara leken, triffa vinner eller
gé i skolan. Exakt hur stodet till varje barn ska
se ut far anpassas individuellt.

Jag minns ett barn som sa:

I SAMTAL MED BARN gilller det att mota dem pé
deras egen niva. Ofta dr det férvanansvirt litt.
Barn ir enligt min erfarenhet bide "smirtsamt
och befriande raka”. De hittar direke den
"6mma’ punkten och de centrala frigorna,

de tar inga omvigar.

Dialogen med férildrarna, som kinner
barnet bist, ar viktig. Utover att tala med
barnet, friga hur forildrarna upplever situatio-
nen, hur de upplever att barnet mar, vad de
funderar pé och vad de upplever att barnet

behover hjilp med.

"Pappa, jag vill vara med dig alltid, som vinden.”
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Barn har samma behov och ratt till

god vard och stéd i livets slutskede

Samarbete och samverkan
skapar I8sningar f6r barn
Palliativ vird av barn anses vara en specialist-
angelidgenhet. Det dr viktigt ate skapa frucsitt-
ningar och en organisation for att klara av
palliativ vard av barn i hemmiljon eftersom den
ir den absolut tryggaste och vilsammaste {6r
barnet och hela familjen. Det kan vara oerhort
virdefullt for alla att den sista tiden fi limna en
miljo fylld av "vardens fortecken” dill forman
for hemmet.

Oavsett hur l6sningen ser ut kan man ofta
genom samarbete och dialog med den enhet
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som skott barnen tidigare under sjukdomstiden
samla nédvindig kunskap om vilka likemedel,
och i vilka doser, som fungerat bra till exempel
nir det giller smirtindring eller dngestlindring,.

Palliativ vird av barn i hemmet forutsitter en
stabil organisation. Eftersom palliativ vird ir en
rittighet oavsett dlder dr det en viktig organisa-
torisk friga att prioritera ocksé barnets rite till
god palliativ vird bade pa sjukhus och i det
egna hemmet. Specialiserade palliativa team
kan vid behov samarbeta med barnsjukvérdens
specialister och 6vrig vardpersonal och vard-
organisationen utformas efter varje barns behov
och forutsiteningar.



Vad séger lagen om barnens réttigheter?

Barns rittigheter till stod
vid vard i livets slutskede
Barn har en lagstadgad rite till individanpassat
stod vid vard i livets slutskede (2 g § HSL,
6 kap. 5 § i patientsikerhetslagen, PSL,
2010:659). Hilso- och sjukvardens personal
har alltsd en skyldighet att uppmirksamma och
sikerstilla att alla barn i livets slutskede och barn
som nirstiende fir den information, de rdd och
det stod de behover utifrin deras unika behov.
Det saknas stod i forskningen for exake vilket
stdd som ska ges. Stodet fir anpassas till varje
enskilt barn. Barnet ska dock sa langt det 4r
mojligt vara delaktigt i det som hinder och fa
information enligt behov och mognadsniva.
Vardmiljon och bemétande som anpassas till
barnens behov ir viktiga delar for att skapa en
trygg och vilkomnande miljo.

VARDNADSHAVAREN har ritt och skyldighet att
bestimma i frigor som ror barnets personliga
angeldgenheter (6 kap. 11 § FB). Om barn
riskerar att inte fi den hilso- och sjukvird eller
de sociala insatser de behéver, pa grund av att
virdnadshavare inte r Gverens, har socialnimn-
den rite att besluta att atgirden dnda far vidras,
om det krivs med hinsyn till barnets bista

(1o kap. 5 § SoL, 6 kap. 13 a§ FB).

.

DEFINITION AV BARN

Enligt svensk lagstiftning &r man barn fram till
den dag man fyller 18 ar (9 kap. 1§ FB). Samma
definition aterfinns i FN:s barnkonvention
(artikel 1) som sager att varje manniska under
18 ar ett barn.

BARNET | 123




WHO:s definition av palliativ for vard av barn

* En total omvirdnad av barnets kropp och sjil samt ett stod
ar barnets familj.

* En vdrd som borjar nir sjukdomen dr diagnostiserad och
fortséitter oavsett om barnet fir behandling mot sjukdomen
eller inte.

* Att vdrdpersonalen utvérderar och lindrar barnets fysiska och
psykiska smdrta samt sociala konsekvenser.

* Breda tvirvetenskapliga strategier som inkluderar familjen
i syfte att fd en sd effektiv vird som majligt, men som kan
genomforas framgdngsrikt dven om resurserna dr begrinsade.

* En vdrd som kan ske bide pa sjukbus och i barnets hem.

(Nationellt kunskapsstéd for palliativ vard)
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Sardrag for palliativ vard av barn

SOCIALSTYRELSEN BETONAR i sitt Nationella
kunskapsstdd vissa specifika sirdrag for palliativ
vard av barn:

* Hur den unga patientens tillstand och palliativa
status uppfattas och tolkas kan skilja sig stort
mellan foraldrar, multiprofessionella team och
barnen sjalva. Den unga patienten kan uppfatta
sin situation annorlunda an de vuxna som omger
personen.

* Det finns skillnader i etiska och rattsliga fragor,
exempelvis sjalvbestdmmande.

* Barn som befinner sig i livets slutskede kan ha ett
annat satt att kommunicera sina behov pa an
vuxna. Hur de kommunicerar beror bland annat
pa mognadsniva. Vardande personal maste darfor
ha kunskap om och kompetens att kommunicera
med barn.

= Foréldrar till unga patienter ar ofta mycket mer
direkt och aktivt involverade i genomférandet av
varden dn ndrmaste anhorig till en vuxen i palliativ
vard.

* Processen nér ett barn dor har inverkan pa manga
manniskor och sorgen Gver ett forlorat barn ar ofta
mer intensiv, varar langre och ar mer komplicerad
an sorgen 6ver en vuxen person. Det &r ocksa av
vikt att uppmérksamma syskon och deras behov.

* Processen nér ett barn avlider har en sarskild
paverkan pa vardpersonalen.

SOCIALSTYRELSENS

BEDOMNING:

Det &r viktigt att barn som far palliativ
vard vardas utifran den person de ar och de behov
de har. Det &r angelaget att vardpersonal som ger
palliativ vard till barn har kunskap om och kompe-
tens i att kommunicera med barn.

BARNET | 125




Barnens varldsbild

DET KAN VARA BRA i kommunikation med barn
att ha en viss uppfattning om barnens virlds-
bild i olika &ldrar. Uppgifterna dr himtade
fran ”Childrens understanding of death”
(hospicenet.org) samt "Nir déden utmanar
livet” av Lisa Sand och Peter Strang.

Spiadbarn

Spidbarn och mycket sma barn kinner av
dndrade rutiner, uppfattar stress och sorg hos
andra familjemedlemmar. Genom att halla om,
vagga, krama barnen, syskon eller den som ir
sjuk, skapas trygghet. Virna rutiner s gott det
gar. Det dr helt normalt och okej att vara ledsen

tillsammans med sitt barn.
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3-5ar

Till dessa barn giller det att férsoka ge svar
utifrin deras virldsbild. Vissa barn forstir
vildigt mycket dven i denna dlder. Andra for-
star kanske inte vidden av déden och kan tro
att déden ar reversibel eller tillfillig. Barn kan
ocksa f3 for sig att doden dr ett straff for nagot
de gjort. Till barn i den hir dldern kan man
anvinda ett konkret sprak utan omskrivningar,
kroppen slutade fungera, slutade andas och si

vidare.

6-9 ar

I den hir aldern har ett barn borjat forstd att
manniskor kan dé men associerar det framfor
alle till dlderdom. De ir inte beredda pd att ett
syskon eller en forilder kan dé. De vet mer

om hur kroppen fungerar och man kan tala
konkret om vad som hint, vilket organ som
inte fungerade och sa vidare. Bilder kan vara en
hjilp act forklara. Anpassa spraket till barnens
eget sprak — och lugna dem att sjukdomen inte
smittar. Samma sak kommer inte att hinda
dem.



10-12 &r
Barn i 10-12 drsildern vet att doden ir definitiv
och kan drabba vem som helst, inklusive dem
sjilva. De forstar att deras eller nigon annans
déd leder till sorg — dven om dven mindre barn
kan bli ledsna och sérja pd samma sitt som
ildre.
De stérre barnen kan reagera mer likt vuxna
med ilska, grat, ridsla. De kan ocksa ta reda
pa mer information sjilva. Man kan ha
konstruktiva samtal om hur det kinns men
ocksd erbjuda syskongrupper eller bildterapi.

Tondringar

Tonéringar forstir doden p ett personligt

och mer langsiktigt sitt. De forstar vidden av
den obotliga sjukdomens konsekvenser, man
kommer inte att bli vuxen. Tonarsbarnen be-
héver sina forildrar och behover fa vara barn
och samtidigt maste de fi vara helt vanliga
tondringar. De vill ha kontrollen 6ver sina egna
liv, sin egen situation. De kan ta reda pé infor-
mation sjilva. De engagerar vinner. Besok ir
viktigt. Man ska inte ta det personligt om de
ber vinner att vara stdd fore forildrarna.
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Reflektioner kring kommunikation med barn

Att nirma sig allvarlig

information stegvis

Ett sidtt att berdtta for ett barn att nigon som
stir dem nira inte kommer att 6verleva som
varit anvindbart ibland 4r att gradvis nirma sig
den allra allvarligaste informationen. Négot i
stil med: ... kommer du ihag att vi pratade om
att vi hoppas att medicinen skulle kunna ta
bort X:s sjukdom ... tyvirr kommer det inte
act g act fa bort den farliga sjukdomen ... Om
man inte fir bort sjukdomen kan man inte bli
bittre utan da blir man simre ... och om man
blir simre kommer man fortsitta bli simre ...
och da blir man trottare och tréttare och
sjukare ... och sjukare ... och till sist blir man
sd sjuk att man inte kan leva ... och om man
inte kan leva si kommer man att d6 ... och det

ir det som kommer hinda med X ...

Lyft bort skulden fér det intriffade
Medelstora barn kan skapa egna forklarings-
modeller, de tror att de sjilva har del i varfor
nagon blivit sjuk eller ska d6. Att orsaken 4r
nagot de gjorde eller sa och dirfor tar de pa sig
skulden. Vetskapen om att det kan vara s&
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betyder att vi inom sjukvérden kan bérja med
att betona att det som hint inte beror pd nigot
som nagon har gjort, det dr ingens fel att det
blev sa hir, det 4r den dumma och farliga sjuk-
domens fel.

Ibland kan syskon som reagerar med ilska
eller blir allmént "besvirliga” tyngas av just
skuldkinslor. Om nigon vuxen i familjens
nirhet dér kan de ocksa tro att det kommer att
hinda deras forildrar. De miste inte bara ett
syskon, nu kommer deras mamma eller pappa
att do ocksa.

Att vaga tala om deras tankar nir det 4r lige
ir viktigt och virdefulle och kan skingra mycket

oro.

Stéd till férildrar innebir stéd till barnen
Vid ett barns sjukdom 4r det manga ganger
mycket arbetsamt under sjukdomstiden for

de friska forildrarna att ocksi orka med det
vardagliga livet och eventuella syskons behov.
Man kan kinna sig otillricklig och mycket hart
belastad. Atc dessa forildrar far psykosocialt
stdd och praktisk avlastning blir indireke ett
stdd till barnen. Man kan ocksé behéva infor-



mera nirstdende om hur det r att vara forilder
i en sidan situation. I skriften ”"Vad siger jag till
barnen?” finns mer information om hur man
kan tala om sjukdom, prognos, sin egen oro,
ridsla med mera (Cancerfonden). Nir forildrar
dr som mest pressade kan de vara ridda for

att sldppa fram for mycket av sina kinslor eller
kinna efter hur trotta de ir. Trots det ir det
viktigt att signalera att man ser dem och erbjuda
stod.

Syskon till obotligt sjuka barn

P4 samma sitt som obotligt sjuka barn behover
individuellt stod behover syskon, och har rite
till, individanpassat stod. Exake hur stédet ska
se ut far avgoras fran fall dll fall.

Lekterapi och sjukhusclowner

- lek och hopp utan grins

Med aren ir det en etablerad kunskap att
barnen under sjukdom behéver fa ta till vara
det friska, fanga lek och liv. Barn soker ocksd
spontant lek nir orken finns. Lekterapin, med
van personal, dr en ovirderlig resurs som stod

bade dill sjuka barn, till syskon och till forildrar

eller andra nirstdende. Hir kan barnen f3 vara
just barn av sin lder, oavsett alder. Sjukhus-
clowner (det finns en forening for sjukhus-
clowner och till och med en organisation som
heter ”Clowner utan grinser”) sprider ocks3,
med lyhérdhet for stunden, glidje och hopp till
barn pd manga hall. Tidigare har nimns bild-

och musikterapi som resurser dven for barn.

Att forlora ett barn

Att vara forilder till barn som befinner sig i
livets slutskede sedan deras sjukdom inte gétt
att bota, forstar vi intuitive, dr ndgot oerhort
svart och smirtsamt. Nir barn dor 4dr det som
att saker sker i fel ordning. Manga skulle siga
att forlora ett barn, oavsett &lder, dr nagot av
det allra sviraste man kan vara med om. Det ir
nog sa.

Det psykosociala stddet under sjukdomstiden
och det uppféljande stodet till foraldrar och
syskon efterat ar vikeigt. Det giller att skapa en
planering som gor att forildern kommer att
orka pa lang sikt. Gradvis anpassning till
arbetsliv, forstiende arbetsgivare och samtals-
stdd ir virdefulla delar av det stodet.
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Checklista, stod till barn som narstdende

Ta reda pa om patienten har barn eller om det

finns barn som ir nirstiende, exempelvis barn-

barn.

* Dokumentera vilka barn som narstaende som
finns i patientens journal.

* Ta vid behov hjélp av annan anhérig eller folk-

bokforingen.

Ge patienten eller vuxen

anhérig lspande information

* Informera om det stéd som kan erbjudas familjen
och barnet, till exempel genom socialtjanst, MVC,
BVC, forskola och skola.

* Erbjud hjalp att férmedla eventuell kontakt.

* Erbjud patienten stod att forsta hur sjukdomen
kan paverka barnet och barnets utveckling samt
relationen till berérda narstaende. Galler dven vid

graviditet.
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* |dentifiera risk- och skyddsfaktorer i barnets
vardagsmiljo som ar betydelsefulla fér barnets
utveckling.

* Om det finns behov eller dnskemal om psykolo-
giskt stod, remittera till/ boka tid med ansvarig
behandlare, kurator eller psykolog.

* Det &r vardefullt att informera bade larare och skol-
skoterska som kan spela en viktig roll vid behov.

* Lamna gérna skriftligt informationsmaterial.

Gor en bedémning

av barnets situation

= Ar barnets fysiska, psykiska och sociala behov
tillgodosedda?

» Ta reda pa vad barnet vet.

* Finns nagon annan viktig person for barnet?

* Finns farhagor for att barnet riskerar att fara illa?

* Anmal till socialtjansten vid behov.



Ge barnet information

vid 3terkommande tillfillen

* Planera om mgjligt samtalet med barnet tillsam-
mans med patienten.

* Anpassa samtalet efter barnets alder, mognad
och situation.

= Vid behov, erbjud barnet eget samtal.

= Anvand auktoriserad tolk/telefontolk om det
behovs.

Barnet behéver fa veta.

* Patientens sjukdom och tillstand samt vanliga
symptom.

* Vad som hander just nu och vad hander den
narmaste tiden.

* Att inte barnet har orsakat situationen eller bar
ansvar for patientens behandling.

= Hur barnet kan vara delaktigt och vara till hjalp
utan att fa vuxenansvar.

Ge barnet rad och stéd

* Ge barnet kontaktuppgifter for ytterligare fragor
och vem barnet kan vénda sig till.

* |dentifiera risk- och skyddsfaktorer fér barnets
fortsatta utveckling. Tank pa det langsiktiga
behovet. Ta kontakt med andra aktérer som finns
i barnets vardag vid behov.

* Ge barnet egen tid att uttrycka sina tankar, kénslor
och behov av hjalp fér att bearbeta och férhalla sig
till situationen.

* Om det finns behov eller 6nskemal om psykolo-
giskt stdd, formedla till/ boka tid med ansvarig
behandlare, kurator eller psykolog.

(Kalla: Barn som nérstaende, Checklista, Stockholms Lans

Landsting, www.narstaendebarn.se)
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ETIK

tik handlar om tankar och princi-
per om vad vi anser 4r “rdtt” sitt
att handla pa och hur vi forhéller
oss till de minniskor som behéver
var hjilp i vard och omsorg.
Tankarna (etiken) maste omsittas i handling
(moral) for att fa nagon konsekvens i verkliga
livet.
Etik ar helt central i praktisk vird och
omsorg samt for organisation av varden efter-
som den styr hur vi forhiller oss till varandra,
befister individens okrinkbara virde, ritten att
bli respekterad f6r den han eller hon idr och
rtten till virdig vard dven i livets slutskede.

Etik styr vad vi tycker dr rédce i kliniskt arbete.

SOCIALSTYRELSENS

BEDOMNING

Varden i livets slutskede kraver ofta
etiska 6vervaganden, varfor kunskap om etiska
principer, férhallningssatt och bemotande ar av

stor betydelse i fortbildningen pa alla vardnivaer.

Det &r viktigt att personal inom vard och omsorg
far mojlighet till handledning i form av reflekterande
samtal om etiska fragor.

ETIK | 133



Etisk plattform styr prioriteringar

Det finns en etisk plattform i Sverige som ska styra alla prioriteringar i hélso-
och sjukvdrden. Den etiska plattformen utgar frin tre grundliggande principer:

MANNISKOVARDESPRINCIPEN
Manniskovardesprincipen innebér att
alla ménniskor har lika varde och samma
ratt oberoende av personliga egenskaper
och funktioner i samhaéllet som begav-
ning, social stéllning, inkomst, halsotill-
stand och alder. Utifran manniskovardes-
principen &r palliativ vard en rattighet
som alla ménniskor har ratt att forvanta
sig att fa i livets slutskede. Denna rattig-
het har vi oavsett var vi bor, hur gamla vi
ar, vilken sjukdom vi lider av eller var den

som &r sjuk far vard.

BEHOVS- OCH SOLIDARITETSPRINCIPEN
Behovs- och solidaritetsprincipen inne-
bér att resurserna i férsta hand bor
fordelas till de omraden dar behoven

ar storst.
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KOSTNADSEFFEKTIVITETSPRINCIPEN
Kostnadseffektivitetsprincipen innebar att man
bor efterstrava en rimlig relation mellan kostnader
och effekt da man véljer mellan verksamhetsom-

raden eller atgérder, matta i halsa och livskvalitet.

RANGORDNING AV ETISKA PRINCIPER

De etiska principerna ovan &r rangordnade och
har pa sa sétt olika tyngd. Méanniskovardesprinci-
pen gar fére behovs- och solidaritetsprincipen,
som i sin tur gar fére kostnads- effektivitetsprinci-
pen. Behov hos manniskor med svara sjukdomar
och vésentliga livskvalitetsforsamringar ska alltsa
ga fore behov hos méanniskor med lindrigare
sjukdomar om insatserna ar férsvarbara utifran
vetenskap och beprévad erfarenhet.

De etiska principerna frantar givetvis inte vard-
personal det egna ansvaret att se varje manniska
som unik och bedéma varje patient utifran de
specifika omstandigheter som galler i den aktuella
situationen i varje enskilt fall.



Fyra etiska vardegrunder

Yiterligare fyra etiska principer kan utgora en vigledning

[for vdrdpersonal vid svdra vigval:

SJALVBESTAMMANDE-PRINCIPEN

handlar om att respektera varje manniskas ratt till
integritet och ratt att vara delaktig i alla de beslut
som rér hennes egen situation. Varden maste alltsa
vara flexibel och anpassa sig, inom rimliga granser,
till de 6nskemal som den som &r sjuk har. En méanni-
ska kan dock inte krava en viss behandling om det
gar emot all vetenskap och beprévad erfarenhet.
Dé&remot har man ratt att vélja att avsta fran
behandling férutsatt att man fatt full information
om och férstar konsekvenserna av sitt stallnings-
tagande. Ratten till delaktighet och sjalvbestam-
mande finns inskriven i Halso- och sjukvardslagens
paragraf 2a.

GORA GOTT-PRINCIPEN

innebar att man ska géra det som ar gott och till
gagn for varje individ. Men vad &r att géra gott - och
for vem? Hur vet vi det? Vet vi att patienten tycker
det? Har var egen vardering om vad som &r gott fatt

styra besluten? Viktiga fragor som kan hjalpa oss

att avgéra om vi féljer principen ar alltsa: Fér vem ar
atgarden god: For patienten? For narstaende? For
personalen? For att avgtra vad som &r ratt behdver
vi som personal tala med den som &r sjuk och med

narstaende om deras prioriteringar.

ICKE SKADA-PRINCIPEN

handlar om att oavsett hur gott man kan géra sa
ska man i alla fall inte vidta atgéarder som riskerar
att skada eller férvarra en situation. Att avsta fran
krdvande behandling som saknar utsikter att véanda
ett forlopp eller leder till mer lidande an vara till
gagn fér den som ar sjuk ar konsekvent med icke-
skada principen.

RATTVISEPRINCIPEN

handlar om alla manniskors rétt till vard och lika
varde. Det &r ndgot annat an att alla manniskor har
ratt till precis samma vard. Det som avses &r att alla
manniskor har ratt till basta mojliga vard utifran sin

unika situation.
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Var roll som livslankar

VIKTEN AV RESPEKT for patientens sjilvbestim-
mande och integritet 4r inskriven i hilso- och
sjukvardslagen och ska vara ledstjirnor fran
livets borjan till livets slut. Formégan att vara
sjalvbestimmande kan skifta under en ménni-
skas liv men ocksé mellan olika individer.

Om f6rmégan tll sjilvbestimmande sviktar
dr det nodvindigt att andra minniskor blir
det stdd och skydd som bevarar och forsvarar,
upprittar och aterupprittar integriteten. Barn,

medvetslosa personer och personer med demens

ir exempel pa sirskilt utsatta grupper.

OM DET INTE finns information om vad den
sjuke tycke, far man efterhora hos nirstdende

om de kan férmedla hur de tror att den som ir

sjuk skulle vilja att virden agerade om de hade
kunnat formedla sig. De kan ocksa beritta sin
egen instllning dll vért forslag till planering.
Diremot kan man aldrig fran vardens sida
lagga 6ver de medicinska besluten pa nirsta-
ende. Detta bor framg3 av sdctet ate tala med

nirstiende genom att undvika frigor som “hur

tycker ni att vi skall géra?” om man inte ocksd
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forst beriteat att de inte skall kinna act de
bestimmer men att det ir viktigt f6r oss som
vérdgivare att fi hora hur de uppfattar situa-
tionen.

SOCIALSTYRELSENS

BEDOMNING

Det &r viktigt att halso- och sjukvarden
och socialtjansten ger svart sjuka personer en
individuellt anpassad palliativ vard och omsorg.
Symtomlindring, sjalvbestammande, delaktighet
och det sociala natverket ar vasentliga delar for
livskvaliteten och fér en god och vardig dod.

EN MANNISKA har samma rittigheter och fort-
sitter att vara minniska dven om hon pa grund
av sjukdom slutat att vara, eller har begrinsade
mojligheter att vara, akedr i sitt liv.

For att hon ska kunna kinna och bejaka sice
minniskovirde krivs att det bekriftas av andra
i handling nir sjukdom begrinsar handlings-
frihet. Ju svarare sjuk, desto viktigare att se och
bejaka den minniskans behov och ritt att bli

sedd.



Empati och forhaliningssatt

VART FORHALLNINGSSATt gentemot patienter i

livets slutskede och deras nirstdende utgar inte

bara frin vad vi enligt hilso- och sjukvérdslagen

ar skyldiga att gora utifrin normerande tanke-
regler (normetik) eller tankar om ritt hand-
lande utifran olika handlingars konsekvenser
(konsekvensetik). Det finns ocksa etiska dimen-
sioner som handlar om hur vi ska vara mot
varandra (dygdetik), inte for att reglerna sdger
s utan for att vi anser att de ir ritt.

EMPATI, FORMAGAN att leva sig in i en annan
minniskas behov utan att vi 4r skyldiga till det,
dr en sddan dygd. Empatin, inlevelseférmagan
och engagemanget i en annan minniskas situa-
tion nir hon 4r utsatt och svag r centralt for
god vérd i livets slutskede.

Olika typer av etiska principer, bide norma-
tiv-, konsekvens- och dygdetik, har alltsé stor
vigledande betydelse f6r hur varden utformas.

INSIKTEN OM VAR roll som ”livslinkar” — som
kan hjilpa dven de svarast sjuka att fortsitta
vara aktorer i sina liv och hitta hopp — ir viktig
och nagot vi behover vara medvetna om.

Vi som vardgivare kan, tillsammans med
nirstaende, vara fonstret, dérren, stigen, in till
livet i livets slutskede. Det ska vi vara biade
odmjuka infor och stolta Gver.
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Kliniska reflektioner

DET KRAVS ofta bide mod och mognad for att
ta ansvar for virden vid etiska dilemman. Inte
sillan uppstdr konflikter mellan olika etiska
principer. Vi bér alltid agera med patientens
bista for 6gonen och i dialog med sjuka och
nirstaende. Etiska ronder 4r en viktig del av
utvecklings- och fortbildningsarbetet.
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EN AV SOCIALSTYRELSENS rekommendationer for
palliativ vard 4r att skapa méjlighet till och fora
dterkommande etiska diskussioner pa arbets-
platsen. P4 vilker sitt dr etiska diskussioner
angeliget for den obotligt sjuke? Genom att
reflektera pa arbetsplatsen éver konkreta situa-
tioner/problem utifran etiska principer utveck-
las med tiden en insikt, medvetenhet och
tydlighet i personalgruppen om hur och varfér
man bor agera pa ett visst sitt i olika situationer.
For den som ir sjuk innebir ett levande etiskt
samtal i personalgruppen att det inte dr slumpen
eller individuella asikter som avgor hur man
agerar utan rutiner baserade pé de etiska princi-
per som skall gilla. Etiska reflektioner skapar pa
s ste viktig trygghet och tydlighet for sjuka,

nirstdende och personal.



Struktur vid etiska frégestéliningar

e Vilka besvir har patienten?

o Vad vill patienten?

* Vad dr madlet med intervention/
drgird/behandling?

e Vilka besvir och komplikationer
riskerar patienten att fi?

e Forstar patienten vad han eller
hon kommer att vara med om,
varfor och konsekvenserna?

o For vems skull gors interventionen?

* Gora gott? Inte skada?

* Pi vilket sitt innebir dtgirden
att gora gott?

* Riskerar dtgirder att skada/leda
till lidande mer in det tillfor ndgor
i den sjukes liv? Enligt vem?

e Vad siger sjuka och ndérstiende?
Har vi talat med dem?
Varfor/varfor inte?

e Sjilvbestimmande?

* Rittviseperspektiv?

e Vad kan och bor vi gora?
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KUNSKAPSSTOD,
VARDPROGRAM

OCH KVALITETSREGISTER

d avdelningen pa sjukhuset samlas

man och ldser upp namnen pa

dem som avlidit senaste manaden.

Personalen registrerar rutinmissigt

i Svenska palliativregistret. Avdel-
ningschefen frigar pd arbetsplatstriffen perso-
nalen hur vil man upplever att man lyckas med
den palliativa varden? Grundkinslan ér att for
det mesta blir det nog ganska bra. Nagon fore-
slar att man skall titta pa den senaste statistiken.
Hur ser statistiken i Svenska palliativregistret ut
pa den enhet dir Du arbetar?

Nationellt kunskapsstad i palliativ vard
Socialstyrelsen publicerade 2013 ett Nationellt
kunskapsstdd for god palliativ vird i livets
slutskede. Kunskapsstodet ger vigledning och
rekommendationer om vad som ska goras och
vilka insatser och dtgirder som ska prioriteras
for att uppné god vird i livets slutskede oavsett
bostadsort, sjukdom eller dlder.
Kunskapsstodet berittar vad som ska goras
medan det nationella vardprogrammet for
palliativ vard, som tagits fram av professionen
sjilv, kompletterar kunskapsstodet, och berittar
hur och vem som ska gora vad i palliativ vard.
Kunskapsstodet i sin helhet finns att ladda
ner eller bestilla pd Socialstyrelsens hemsida

(www.socialstyrelsen.se).
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Bedémingar

Arbeta utifran definitionen av

palliativ vard och de fyra hérnstenarna

Det ar vikeigt att hilso- och sjukvirden och
socialtjansten utformar sin palliativa vird och
omsorg utifrin Socialstyrelsens definition och
de fyra hornstenarna: symtomlindring, multi-
professionellt samarbete, kommunikation och
relation samt stéd till nirstiende.

- Socialstyrelsens bedémning baseras pa inter-
nationella 6verenskommelser och definitioner av
god palliativ vdrd.

Arbeta multiprofessionellt

Det dr viktigt att hilso- och sjukvirden och

socialtjansten arbetar for att samarbete i multi-

professionella team ingar i den palliativa virden.
- Socialstyrelsens bedémning baseras pa internatio-

nella 6verenskommelser och definitioner av god
palliativ vard.

Samarbeta mellan olika aktérer

Det ar viktigt att hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten har en gemensam syn pa processen
for en god palliativ vard och omsorg da detta
underlittar planering, ansvarsfordelning och
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samverkan mellan olika aktdrer.

- Socialstyrelsens bedémning baseras pa resultat
fran en verksamhetsanalys av den palliativa vardens
process.

Termer och definitioner

Det ar viktigt att hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten anvinder termer och definitioner
om palliativ vird i livets slutskede konsekvent
och pa ett systematiske sdtt. Det dr en {6rutsite-
ning for férbittrad informationséverforing och
dokumentation, och dirmed fér en siker vard
for patienten.

God palliativ vard oavsett

diagnos ar ett viktigt mal

For att mota idldres behov dr det viktige att den
palliativa varden och omsorgen omfattar alla
sjukdomar i livets slutskede och integreras

i vard av kroniska sjukdomar.

- Socialstyrelsens bedémning baseras pa inter-
nationella 6verenskommelser och definitioner av
god palliativ vard samt redovisade resultat i tidigare
publikationer.



Arbeta for 6kad delaktighet

och sjilvbestimmande (autonomi)

Det 4r viktigt att hilso- och sjukvarden och
socialtjnsten ger svrt sjuka personer en indi-
viduellt anpassad palliativ vird och omsorg.
Symtomlindring, sjilvbestimmande, delaktig-
het och det sociala nitverket dr visentliga delar
for livskvaliteten och f6r en god och virdig dod.

- Socialstyrelsens bedémning baseras pa bdsta till-
gdngliga kunskap redovisade i tidigare publikationer.

Barn har ritt till individanpassat stéd

Det ar viktigt att barn som far palliaciv vard
vardas utifrin den person de 4r och de behov de
har. Det 4r angeldget att vardpersonal som ger
palliativ vard till barn har kunskap om och
kompetens i att kommunicera med barn.

- Socialstyrelsens bedémning baseras pa inter-
nationella éverenskommelser och definitioner av
god palliativ vard.

Nirstaende har ritt till individanpassat stéd
Det ir viktigt att hilso- och sjukvarden och
socialtjansten tar stillning till hur ett stod till
nirstdende bor utformas.
- Socialstyrelsens bedémning baseras pa inter-
nationella 6verenskommelser och definitioner av
god palliativ vard.
Kunskap om etik och tillimpning
av etiska principer viktigt st6d
Virden i livets slutskede kriver ofta etiska &ver-
viganden, varfér kunskap om etiska principer,
forhallningssitt och bemdtande ir av stor bety-
delse i fortbildningen pa alla virdnivier. Det dr
viktigt att personal inom vérd och omsorg far
mojlighet till handledning i form av reflekte-
rande samtal om etiska fragor.
- Socialstyrelsens bedémning baseras pa en

beskrivning av etiska fragor i den palliativa varden
och den etiska plattformen.

Vardmiljéns betydelse ir stor
Det ar viktigt att hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten skapar en stédjande vardmiljé.

- Socialstyrelsens bedémning baseras pa en syste-
matisk genomgang av bésta tillgéngliga kunskap.
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Specifika rekommendationer

Brytpunktssamtal

Hélso- och sjukvarden bér:

* Kontinuerligt genomféra samtal med patienten
om vardens innehall och riktning i livets slutskede
(prioritet 1).

Samtal om livsfragor
Hdlso- och sjukvdrden och socialtjénsten bér:
* Erbjuda samtal om livsfragor till patienter i livets

slutskede (prioritet 3).

Fortbildning och handledning

Hédlso- och sjukvadrden och socialtjdnsten bér:

* Erbjuda fortbildning i palliativ vard av personal
inom vard och omsorg i syfte att lindra symtom
och framja livskvalitet hos patienter i livets slut-
skede (prioritet 3).

* Erbjuda handledning i palliativ vard till personal
inom vard och omsorg i syfte att lindra symtom
och framja livskvalitet hos patienter i livets slut-
skede (prioritet 3).

144 | KUNSKAPSSTOD

Strukturerad bedémning av symtom

Hélso- och sjukvarden och socialtjénsten bér:

* Regelbundet analysera och skatta smarta hos pati-
enter i livets slutskede med smarta (prioritet 2).

* Regelbundet skatta symtom med skattningsinstru-

ment hos patienter i livets slutskede (prioritet 3).

Férstoppning

Héilso- och sjukvarden bér:

* Erbjuda lakemedelsbehandling med metylnal-
trexon (Relistor®) till personer i livets slutskede
med forstoppning orsakad av opioider, och dar
priméarprevention och behandling med konven-

tionell laxering inte har fungerat (prioritet 3).

Férvirringstillstand

Hélso- och sjukvarden bér:

* Erbjuda haloperidol (Haldol) till patienter i livets
slutskede som har forvirringstillstand dar orsaks-
inriktad behandling inte gagnar patienten (priori-
tet 3).

Hdlso- och sjukvarden bér inte

* Erbjuda lorazepam (Temesta) till patienter i livets
slutskede som har forvirringstillstand dar orsaksin-
riktad behandling inte gagnar patienten (icke-géra).



Tryckavlastande madrass
Hélso- och sjukvarden och socialtjdnsten bér:

* Erbjuda tryckavlastande madrass till patienter i

livets slutskede med nedsatt rorlighet (prioritet 3).

Bild och musikterapi

Héilso- och sjukvdrden och socialtjdnsten kan

* Erbjuda musikterapi av utbildad musikterapeut
till patienter i livets slutskede i syfte att lindra
symtom och frémja livskvalitet (prioritet 6).

* Erbjuda bildterapi av utbildad bildterapeut till
patienter i livets slutskede i syfte att lindra
symtom och frdmija livskvalitet (prioritet 6).

Akupunktur, akupressur och massage

Héilso- och sjukvarden kan

* Erbjuda 6ronakupunktur som tillagg till smart-
stillande lakemedelsbehandling till patienter i
livets slutskede med nervsmarta (prioritet 4),

* Erbjuda akupunktur eller akupressur som tillagg
till lakemedelsbehandling till patienter i livets
slutskede med illamaende (prioritet 9).

* Erbjuda mjuk hudmassage eller aromterapi som
tillagg till smartstillande lakemedelsbehandling till
patienter i livets slutskede med smarta (prioritet 9).

Hélso- och sjukvdarden och socialtjdnsten

kan i undantagsfall

* Erbjuda mjuk hudmassage eller aromterapi som
tillagg till specialiserad palliativ vard till patienter

i livets slutskede med angest (prioritet 10).

Likemedelsbehandling av trétthetssyndrom

Hélso- och sjukvarden kan:

* Erbjuda ldkemedelsbehandling med metylfenidat
till personer i livets slutskede med trotthets-

syndrom (prioritet 8).
Hédlso- och sjukvarden kan i undantagsfall

* Erbjuda modafinil till patienter i livets slutskede
med trotthetssyndrom (prioritet 10).
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Socialstyrelsen betonar vissa rekommendationer

Nigra rekommendationer har Socialstyrelsen bedimt som
sdrskilt centrala ur ett styr- och ledningsperspektiv.
Hiilso- och sjukvdrden och Socialtjinsten bor erbjuda:

Samtal med patienter
om vérdens innehall och rikening i livets slutskede, i syfte att forebygga oro
och missforstind samt forbitera livskvaliteten hos personer i livets slutskede

(prioritet 1).

Fortbildning och handledning
i palliativ vard till personal inom vard och omsorg, i syfte att lindra symtom
och frimja livskvalitet hos patienter i livets slutskede (prioritet 3).

Regelbunden analys och skattning av smiirta

hos patienter som har smirta i livets slutskede samt strukeurerade bedém-
ningar av patientens symtom, i syfte att ge patienten en sd adekvat symtom-
lindring som majligt (prioritet 2 respektive prioritet 3).
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Nationella kvalitetsindikatorer

SOCIALSTYRELSEN har tagit fram nio nationella

indikatorer for utvirdering av palliativ vard i

livets slutskede:

1. Munhalsobedémning under sista levnads veckan.

2. Smértskattning under sista levnadsveckan.

3. Symtomskattning under sista levnadsveckan.

4. Vidbehovsordination av opioid mot smarta.

5. Vidbehovsordination av angestdéampande
ldkemedel.

6. Utan férekomst av trycksar.

7. Brytpunktssamtal.

8. Tva eller flera inskrivningar i slutenvard de sista
30 dagarnai livet.

9. Rapportering till svenska palliativregistret.
Hir 4r linken till detta dokument:

http://www.socialstyrelsen.se/SiteCollection-

Documents/2016-12-12-Indikatorbilaga.pdf
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Termer och definitioner

FORATT HALSO- OCH SJUKVARDEN och socialtjins-
ten ska anvinda termer och definitioner om
palliativ vard pa ett konsekvent och systematiske
sdtt har Socialstyrelsen tagit fram ett antal termer
och definitioner om palliativ vérd i livets slut-

skede.

1. Palliativ vard

Hélso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och
framja livskvaliteten for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada och som innebér beak-
tande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella

behov samt organiserat stdd till narstaende.

2. Palliativ vard i livets slutskede
Palliativ vard som ges under patientens sista tid i
livet ndr malet med varden &r att lindra lidande och

framja livskvalitet.

3. Palliativt férhallningssitt
Forhallningssatt som kdnnetecknas av helhetssyn
pa manniskan genom att stddja individen att leva
med véardighet och med storsta mojliga vélbefin-

nande till livets slut.
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4. Palliativ sedering

Sedering som astadkoms genom att en patient i
livets slutskede far intermittent (upprepad, ater-
kommande tillforsel) eller kontinuerlig tillférsel av
lugnande och angestddmpande lakemedel i den dos
som d&r tillracklig for att framkalla sadan sénkning av
medvetandegraden att patienten inte langre upp-

fattar svara symtom.

5. Multiprofessionellt team
Grupp av vard- och omsorgspersonal med olika
professioner och/eller kompetenser som samarbe-

tar kring den enskilde som &r sjuk och narstaende.

6. Palliativt konsultteam

Multiprofessionellt konsultteam som utgar fran

en specialiserad palliativ verksamhet och som till-
handahaller radgivning, handledning och utbildning
till vard- och omsorgspersonal.

7. Allmén palliativ vard
Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan
tillgodoses av personal med grundléggande

kunskap och kompetens i palliativ vard.



8. Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa
symtom eller vars livssituation medfér sarskilda
behov, och som utférs av ett multiprofessionellt team

med sé&rskild kunskap och kompetens i palliativ vard.

9. Brytpunkt till palliativ

vard i livets slutskede

Overgang till palliativ vard i livets slutskede nar det
huvudsakliga malet med varden andras fran att vara

livsférlangande till att vara lindrande.

10. Brytpunktssamtal vid vergang

till palliativ vard i livets slutskede

Samtal mellan ansvarig ldkare eller tjanstgérande
|dkare och patient om stéllningstagandet att 6verga
till palliativ vard i livets slutskede, dar innehallet i
den fortsatta varden diskuteras utifran patientens
tillstand, behov och 6nskemal.

Kommentar: Om det ar i enlighet med patientens
6nskemal erbjuds narstaende att delta i brytpunkts-
samtal. Det ar vanligt att lakaren och personal i
teamet har flera samtal med patienten och dennas

narstaende i samband med 6vergangen till palliativ

vard i livets slutskede. Brytpunktssamtal dokumen-
teras i patientjournalen. Brytpunktssamtal ar ett
administrativt uttryck som framfor allt anvénds
inom och mellan professioner.

11. Efterlevandesamtal
Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den
avlidnas nérstaende en tid efter dodsfallet
Kommentar: Palliativ vard slutar inte i och med
dodsfallet, utan inbegriper visst organiserat stod till
narstaende for att hantera sin situation dven efter
dodsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa
syfte.

12. Livshotande tillstand
Tillstand som pa grund av sjukdom eller skada

innebar fara for en méanniskas liv.

13. Déende
Det skede nér individens livsviktiga funktioner

sviktar och symtom visar att déden ar néra.

KUNSKAPSSTOD | 149




Nationellt vardprogram i palliativ vard

SVERIGES REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)
publicerade 2012 ett forsta nationellt virdpro-
gram for palliativ vird oberoende av diagnos
(Nationellt virdprogram for palliativ vard
2012—2014). En uppdaterad version av det
nationella virdprogrammert i palliativ vard
beriknas presenteras under 2017 i digital form
och kommer sedan att uppdateras lopande
online.

Viardprogrammet omfattar all palliativ vard,
oberoende av diagnos, lder eller andra faktorer,
och fokuserar pa vardbehov i livets slutskede.
Vardprogrammet tar bland annat upp dtgirder
vid vanliga symtom i livets slutskede sasom till
exempel andnéd, angest, depression, forvirring

och illam3iende.
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Nationell vardplan fér pallativ vard

HOSTEN 2016 presenterades en nationell vardplan

for palliativ vird (NVP) av Palliativt utvecklings-

centrum i Skdne (www.palluc.se). NVD ir tinke
som ett konkret stéd inom vird och omsorg

for att:

= Kvalitetssakra varden vid svar eller kronisk sjuk-
dom, nar tiden kvar i livet &r begransad (oavsett
om det ar kort eller lang tid kvar).

« Oka kunskapen om palliativ vard hos vardpersonal
oavsett var varden sker.

* Ge 6kad trygghet och livskvalitet fér den som ar
sjuk och for nérstaende genom att behov identifie-
ras, atgardas, foljs upp och dokumenteras pa ett
strukturerat satt.

= Oka den sjukes och narstdendes delaktighet i
planeringen av vardens mal och genomférande.

« Oka tryggheten och sakerheten for vardpersonal
genom ett strukturerat arbetssatt.



Svenska palliativregistret

SVENSKA PALLIATIVREGISTRET startades 2005 och
ar ett nationellt kvalitetsregister dir vardgivare
registrerar hur virden av en person i livets sluts-
kede varit. Syftet ir att forbittra virden obero-
ende av diagnos och vem som utf6r varden.
Visionen for palliativregistret dr att “alla
minniskor boende i Sverige, med sina unika
behov, tillforsikras en virdig och vilfungerande
vérd vid livets slutskede och att palliativ vird i
livets slutskede av god kvalitet ska kunna be-
drivas sdvil vid palliativa verksamheter som
brett inom hela sjukvardssystemet och den
kommunala omsorgen”. I nuldget registreras
cirka 60 000 av 90 000 dodsfall arligen i Sverige
eller cirka 66 procent av dédsfallen.

Registreringen gar i praktiken till sa acc vard-
personal besvarar en enkit med cirka 30 fragor
som handlar om hur vérden varit sista veckan i
den sjukes liv. Registrering i Svenska palliativ-
registret ar viktigt for att kunna utvirdera
och férbittra denna vard. Pd www.palliativ.se
kan man lisa mer om resultat och innehill
i Svenska palliativregistrets fraigeformulir.

I korthet ger enkiten information om
foljande aspekter:

Lindrad frin:

* Andnéd/rosslig andning.
. Angest.

* lllamaende.

* Smarta.

Genomforda dtgiirder:

» Lakarinformation till patient om vard i livets
slutskede.

» Likarinformation till n&rstdende om vard i livets
slutskede.

» Utford validerad smartskattning.

* Mansklig narvaro i dodségonblicket.

* Avliden utan trycksar.

* Munhélsa bedémd.

* Noterad 6nskan om dédsplats for den avlidne.

En viktig del i varje enhets utvecklingsarbete av
palliativ vard ar att utvirdera sin egen verksam-
het utifrdn ovanstende parametrar i registret.
Hur ser din enhets spindeldiagram” ut? P4
vilket sict kan dessa parametrar forbattras?
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Betaniastiftelsen

Betaniastiftelsen samlar utbildningsinsatser inom
palliativ vird pad egen kampanjsida, Palliationsakademin
(www.palliationsakademin.se), med foljande innehall:

* PALLIATIONSPRAKTIKAN — det teamet behover kunna om allmin palliativ vard.
3 delar: en faktatextdel, en reflektionsdel och ett informationshifte till nirstdende.
* PALLIATIONPLAY.SE — digitalt producerat utbildningsmaterial inom palliativ vérd.
* PALLIATIONSPODDEN — korta podcasts (audio) pd tema palliativ vard..
* PALLIATION ABC — nationell, kostnadsfri webbutbildning i palliativ vird, lanseras
hésten 2017.

Kontaktuppgifter
Betaniastiftelsen
Hemsida: www.betaniastiftelsen.nu
Kontakt: info@betaniastiftelsen.nu
Adpress: Hogbergsgatan 13, 116 20 Stockholm
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Tidskriften Palliativ Vird

TIDSKRIFTEN PALLIATIV VARD distribueras till medlemmar i Nationella Radet for Palliativ Vards, NRPV:s,
yrkesforeningar men man kan dven prenumerera pé tidningen. I tidskriften behandlas olika teman
relaterade till palliativ vard pa ett 6verskddligt och informativt sitt. Tidningen utkommer med

4 nummer/ar. Vill du prenumerera pa tidskriften kostar det i nuldget 200 kr/ar. Skriv till info@nrpv.se
och uppge f6r och efternamn, adress samt postnummer och postadress dit tidningen ska skickas.

Du far en faktura pa prenumerationsavgiften. Aldre artiklar finner du pa nrpv.se.

Peter Strangs palliativa nyhetsbrev

PETER STRANG, PROFESSOR i palliativ medicin, kommer cirka en ging i minaden ut med ett informativt
nyhetsbrev och ger, ofta utifrin ett tema praktiska tips, om nyheter och forskningsrén i kort och
lactfacdig form. Peter Strangs palliativa nyhetsbrev hittas pé adressen: peterstrang.dinstudio.se
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Akuta tillstdnd i palliativ vard

VISSA SITUATIONER KRAVER AKUT

OMHANDERTAGANDE | FORM AV:

* Medicinsk bedémning av lékare.

* Dialog med den som é&r sjuk och narstaende om
basta tdnkbara handlaggning.

* Ibland &r den mest optimala handlaggningen
att lindra symtomen pa plats, i andra fall kan till
exempel akut réntgen och stralbehandling vara

indicerat. Varje situation &r unik.

OPTIMERA MOJLIGHETER TILL GOD HANDLAGGNING
AV AKUTA SITUATIONER GENOM:
= Att tanka i forvag pa mojliga scenarion och ha

fardig planering sa langt det ar majligt.

* Planering klargjord fér team, sjuka och narstaende.

* Information till ndrstdende om vart de vander sig
om akuta situationer uppstar.

* Tydlig planering i journal och arbetshandlingar.

= Vardens planering férankrad och férklarad.
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BLODNING

patient) Kvinna, 46 dr, har en tung-
bascancer som inte gitt att operera
radikalt och den vixer nu invasivt
i tunga, kind, kike och engagerar
de stora halskirlen pa vinster sida.
Blodningsrisken dr betydande.

DET AR OVANLIGT med stora blodningar vid vard
i livets slutskede men ibland intriffar det. Det
ar viktigt att vara medveten om risken for att
det kan intriffa och att beredskapen och plane-
ringen for hur situationen skall hanteras 4r klar.
Raden nedan giller blodningsrisk generellt.
Nagra exempel pa forebyggande atgirder:

» Kan stralning reducera tumdrborda och invasivitet
och dérigenom blédningsrisk och symtom?

* Ompréva indikationen for lakemedel som 6kar
blodningsrisken: Trombyl, Waran, NSAID; Fragmin.
Propprisk far vagas mot blédningsrisk.

* Vid blédningsproblematik, till exempel fran
tarmen dar intervention inte ar aktuell kan tran-

examsyra (Cyklokapron) 0,5-1g x 3 per os eller iv



dvervagas. Det ar viktigt att komma ihag att vid
blédning fran urinvégar avrads fran cyklokapron-
behandling eftersom risken &r stor fér koagelbild-
ning och stopp i urinvdgarna med urinretention
och smérta som féljd. | dessa fall &r spoldropp att
foredra.

Skapa en tydlig planering fér hur en medelstor
eller stor blédning skall hanteras. Sma/medelstora
blédningar: Cyklokapron kan ha effekt. Stora blod-
ningar dar behandlingsmojligheter &r sma: ev
mekanisk kompression, démpa belysningen, gréna
dukar/morka dukar som minskar intrycket av blod,
Midazolam 2,5-5 mg (man ger lakemedel sa att
patienten slipper vara vaken vid den angestlad-
dande situationen men slutar administrera lake-
medel nar patienten somnar, fér att undvika
6verdosering).

Det ar viktigt att ha haft dialogen i tid med den
som &r sjuk och med narstaende om planeringen,
sa att alla har insikt om hur situationen kan/
kommer att hanteras och varfér. Da kan ocksa
plats for vard optimeras.

HJARNODEM

patient) Man med metastaserad lung-
cancer med spridning till CNS. Man
har sett ndgra mindre metastaser i
bakre skallgropen i samband med att
CT thorax gjordes da négra bilder
visade nedre delen av hjdrnan. Efter-
som mannen inte har haft ndgra
CNS-symtom har man avvaktat med
CT hjirna. Mannen har fitt cytosta-
tikabehandling, varit hemma mellan
behandlingarna, vilket fungerat vil.
En morgon dr mannen forvirrad.
Han har huvudvirk och illamdende
och dr ocksd ostadigare pa benen.
Han har ingen feber eller andra
tecken pd infektion. Han gir bara
om kring och skrattar och dr person-

lighetsforindrad.
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IFALLET OVAN var forklaringen hjirnodem pé

grund av metastaser i hjdrnan.

Vid hjirnédem ir kortisonbehandling ett
alternativ. Hur effektivt kortison kommer att
vara beror pa vilken kortisondos patienten haft
tidigare. Om man bedémer att det 4r motiverat
kan hégdos kortison provas.

Det ir viktigt att virdera malet med det man
gor och/eller vad den som ir sjuk har for instill-
ning till intervention. Den dialogen méste sa
langt det 4r mojligt ske i forvig.

* Maxdos kortison &r 16 mg dagligen (8 mg x 2, men
ge inte kortison efter ki 14 for risken for stérd natt-
sémn ar stor). Gradvis nedtrappning pa férsok
efter ett par dygn (eftersom effekten utarmas vid
langvarig hégdosbehandling och biverkningarna

da kan minimeras).

Ar patienten i livets slutskede bor givetvis
inriktningen vara en annan 4n intervention
till varje pris.

Om perspektivet ir lite lingre kan stral-
behandling vara ett alternativ.
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HYPERKALCEM]

patienT) Kvinna med metastaserad
brostcancer dr helt plotsligr trote,
disig, somnolent och klagar pa illa-
mdende. Hon har varit uppegdende
och gitt med rollator men haft
relativt bra dagar. Vid plotsligt
insdttande forvirring, trotthet, ddsig-
het, illamadende, torst och eventuellt
forstoppning skall man tinka pa
hypercalcemi.

VID MISSTANKE:

= Kontrollera om mojligt korrigerat calcium i blod.
Om vérden 3,0 mmol/I stor risk fér forvirring och
andra symtom.

* Behandla dehydrering; 2-3 L NaCl dropp/dygn
i ett par dygn.

« Efter ett par dygn behandla med infusion 4mg
zoledronsyra (Zometa) eller pamidronat (30-
90mg).

* Ev. komplettera med kortison om tveksam effekt.



RYGGMARGSPAVERKAN

patient) Man med prostatacancer med
spridning till kotpelaren. Han larmar
hemtjinsten/ASIH-teamet och beriittar
att han vaknat och inte kan ga.
Sedan ett par dagar har han kint
pirrningar i tarna men inte tinkt
mer pd det. Han tycker ocksd att
kisseriet fungerar samre.

VID PLOTSLIGT insittande gdngsvérigheter,
miktionssvarigheter eller analsphincterin-
sufficiens (avféringsinkontinens) och spridd
malignitet till kotpelaren skall man tinka
pd/utesluta akut spinalpaverkan.

Det giller att agera skyndsamt for att ha en
mojlighet att behandla innan skadan ir irrever-
sibel. Skyndsamt handlagt kan ofta gangfor-
mégan riddas eller inkontinens undvikas, om
den varit intakt innan det akuta tillst6tt.

VAKSAMHET PA SYMTOM SOM:
= Nytillkommen svaghet eller kinselpaverkan i benen.

= Tdmningssvarigheter.

= Nytillkommen inkontinens.

» Observera att sphincterinsufficiens, oférmaga
att knipa med sphinctermuskeln, kan vara enda
tecken pa spinalpaverkan varfér undersékning
per rectum (PR) &r viktig del av undersékning
vid misstanke.

ATGARDER:

* Kortison i hogdos vid misstanke.

* Remiss akut magnetkamera helrygg. Réntgen och
handlaggning skall ske akut, det &r inget som kan
vanta.

* Kontakta jourhavande ryggkirurg for stélinings-
tagande till eventuell kirurgisk intervention
(laminektomi och/eller stabilisering). Sjukdoms-
bild och forvantad 6verlevnadstid har betydelse
for beslutet. Vid kirurgi kan stralning vara aktuellt
3-4 veckor efter operation. Man vill inte strala fore
operation pa grund av samre sarlakning. Darfor
viktigt vid misstanke att forst av allt diskutera
med ryggkirurg.

* Mattliga symtom kan tala for stralning enbart,
diskutera utover ryggkirurgisk kompetens med
aktuell onkologklinik/stralningsenhet.
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INFEKTION

pATIENT) /3-drig man med prostata-
cancer, som vdrdas i hemmet, dr
plotsligt forvirrad, vet inte var han
ar, kdanner inte igen hustrun. Ostadig
pad benen. Temp 39. Tita tring-

ningar.

INFEKTIONER KAN i vissa situationer behova
hanteras skyndsamt. Det giller som vanligt

act virdera malet med eventuell behandling i
forhillande till allmintillstind och livskvalitet.
Vid pléuslig forvirring och/eller svirbehandlad
smirta bor man dverviga infektion som mojlig

forklaring. Overvig kontroll CRP.
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KRAMP

patient) Man med glioblastom grad 4.
Opererat men ej radikalt. Progress.
Gadr med rollator. Virdas pa vird-
avdelning. Faller ihop medvetslos i
generell kramp. Krampen héves med
klysma Stesolid. Efterit trott och inte
helt orienterad men klarnar till.
Insdttes pd Tegretol som profylax.

FRAMFORALLT vid intrakraniella processer bor
man vara medveten om kramprisk.

Det kan vara av stort virde att i forvig
ordinera vid behovslikemedel (Stesolid) mot
kramp bade som suppositorium/klysma och
som injektion. Ofta finns generella ordina-
tioner for detta.

Stralbehandling kan dvervigas i tidig palliativ
fas.

Nir patienten forsimras och inte lingre kan
ta krampprofylax fir man gora en bedémning
om man enbart skall ordinera vid behovslike-



medel mot kramp eller 4ven administrera
krampprofylax parenteralt.

Kortison kan ibland vara ett alternativ
som forebyggande antiepileptisk behandling.

VENA CAVA
SUPERIOR SYNDROM

UPPSTAR VID kompression av vena cava superior

pd grund av tumér eller metastaser.

* Ovanligt tillstand.

= Vanliga orsaker lungcancer, bréstcancer, lymfom.

= Svullnad i ansikte och halsvensstas utgor tidiga
kliniska symtom.

* Risk for hjarnédem/inklamning &r dverhdngande.

DET ARBRA att kiinna till att vena cava superior-
syndrom sillan blir akut utan ir nagot som
utvecklas gradvis.

Oftast hinner man bade notera och behandla
pa olika sitt for att lindra symtom och begrinsa
konsekvenserna.

Att viga samtala om den oro for kvidvning
som ofta finns 4r en viktig del i behandlingen.

Oftast blir det aldrig ett problem utan man blir
istillet gradvis trottare och sover alltmer. Oron
dr i prakeiken storre dn det praktiska problemet.
Informationen att man vid risk for olidliga
symtom kan fa slumra lugnar de flesta och
denna vetskap skapar ett lugn i situationen.

ATGARDER OM INTERVENTION AR AKTUELL:

* Akut behandling med hogdos steroider.

= Akut stralning.

= Ev. akut cytostatika.

* Stéllningstagande till stentinldggning i vena cava
superior.
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Utredning av smérta

Vad far smirtan for konsekvenser?

Vad kan man gora, vad kan man inte gora?
Svart att sova eller att rora sig? — dd minskar
ork, handlings- och rorelsefrihet patagligt.
Kinslomissigt; Hur tolkas smirtan? Vad vicker
det for tankar och kinslor? Oro for att sjukdo-
men kommer nirmare, frustration fér det man
inte kan gora? Dessa frigor 6ppnar upp samta-
let och gor att den som ir sjuk kinner sig sedd.

Smiirtanalys
Foljande namnestiska parametrar och under-
sokningsfynd bor bedomas i en analys av smirt-

situationen hos en patient i livets slutskede:

TIDSPERSPEKTIV

* Nar och hur bérjade smaértan?

* Variation 6ver dygnet, akut, nytillkommen, kronisk,
smartgenombrott och genombrottssmarta.

INTENSITET

* Vila, rérelse, sméartgenombrott. Smartskattning.

UTLOSANDE FAKTORER

» Kénda, okénda, paverkbara.

* Lokalisation.
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ORSAK
* Relation till aktuell sjukdom, annan orsak.
SMARTMEKANISM
* Nociceptiv, neuropatisk, blandad. Inflammation.
PSYKOLOGISK PAVERKAN
* Oro, angest, stress, missbruk.
Paverkan pa livskvalitet och vardagligt liv:
* Funktion, ADL, vardagliga aktiviteter.
BEHANDLING
* Grundbehandling, behandling vid behov,
hjalper/hjélper inte.
BIVERKNINGAR
= Obstipation, illamaende, trétthet, annan kognitiv

paverkan?

Strategi i korthet

* Forsok forsta smartmekanismen innan du véljer
behandling

* Anamnes

* Anvand ett smartskattningsinstrument

* Klinisk undersokning, ev. rontgen, andra tester

= Vilj en behandlingsstrategi utifran misstankt
mekanism/er

* Informera, utvérdera och justeral!

= Vid svar smarta - radfraga en smartspecialist!



Hur identifierar man ratt smartmekanism?

Olika typer av sméirta har olika kinnetecken i beskrivning och vid
undersokning. Kunskap om hur olika typer av smdrta yttrar sig, den
sjukes beskrivning av sméirtan, fysisk undersokning och ibland rontgen
och blodprover (exempelvis CRP eller SR) ger tillsammans ett underlag
[for att bedoma mest sannolik orsak till smértan.

Nociceptiv smirta
Nociceptiv smarta beskrivs olika beroende pa

om den beror pa skada i hud/muskler/skelett

(somatisk smérta) eller om smartan beror pa skada

i inre organ (visceral sméarta):

* Somatisk smaérta (fran hud, muskler, skelett):
molande, stickande, skarande, tryckande,
bultande, pulserande.

* Visceral smérta (fran inre organ): djup, molande,
svarlokaliserad. Ofta férekommer ocksa auto-
noma reaktioner som illamaende eller svettningar.

* Kontinuerlig eller intermittent?

For behandlingens skull dven viktigt att klargéra
om den nociceptiva smértan ar konstant (kontinu-
erlig) eller kommer och gar i intervaller (inter-

mittent).

Neuropatisk smirta
= Brannande, skarande.

* Neuroanatomiskt korrelerbar distribution av smér-
tan samt kanselférandring i aktuellt hudomrade.

* For diagnos kravs undersokning av hudsensibilitet
(vasst/trubbigt samt varmt/kallt) och konstaterad
forandring av kanselupplevelsen.

Inflammation
* Rodnad, svullnad och varmedkning.

* Rorelseutldst smarta ar ett klassiskt tecken pa

inflammation.

Kinslomissig komponent av smirta
* Beskrivning av eller kliniska tecken pa

oro/angest/ensamhet.
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Farmakologisk behandling av nociceptiv smérta

Kontinuer/z'g nociceptiv smarta Intermittent nociceptiv smdrta
Visceral Somatisk Visceral Somatisk
Inre organ Hud, muskler, skelett Inre organ Hud, muskler, skelett

Svartlokaliserad Villokaliserad Intervaller
Djup, referred pain, Konstant Hog intensitet,
peritoneal carcinos referred pain,

ileus/subileus

Djup Ytlig

Opioider vivnad vavnad . .
Skelett- Cancersar Antikolinergika
metastaser Kortison

Cox-himmare
Opioider (-)
Opioider  Lokal
morfin-

behandling
NSAID,
paracetamol

Schemat visar vilka likemedelgrupper som dr effektivast pa respektive och typ av smdrta.
Visceral = inre organ.

Somatisk = hud, muskler, leder och skelett.

(-) = begrdnsad effekt.

(KALLA: Figur fritt modifierad utifran Staffan Lundstréms schema fér nociceptiv smarta)
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Aktivitets-

lokaliserad
Muskelspasm

Benzodiazepiner

Opioider (-)



Guide fér farmakologisk

behandling av nociceptiv smarta

Smiirttyp Njurfunktion Biverkningar
Visceral kontinuerlig smirta
Molande buksmarta t ex Normal
vid peritoreal carcinos
Narmal |llam&ende/
krakningar
Nedsatt

Smarta fran leverkapseln

Visceral intermittent smirta
Krampsmérta i buken Normal

Nedsatt

Djup somatisk kontinuerlig sméarta

Molande vérk i skelett,
mjukdelar

Normalt

Normalt  lllamaende/
krakningar

Nedsatt

Ytlig somatisk kontinuerlig smirta
Molande vark i cancersar Normal

Somatisk intermittent smirta

Kramper i perifer muskulatur Normal
Aktivitetsutlost Normal
skelettsmarta

(Kallor: Lékemedelverkets
informationsblad, 2010, Nationellt
vardprogram for palliativ vard)

Preparatval

Morfin, ev NSAID och paracetamol.

Parenteralt morfin, senare eventuell dvergang till transdermalt
fentanyl. Overgang till hydromorfon vid héga doser morfin
parenteralt.

Oxikodon, vid héga doser parenteralt gérs 6vergang till hydro-
morfon.

Betametason, sedan NSAID, ev morfin.

Buscopan subkutant, NSAID - om molande grundsmarta finns
ges morfin. Vid utbredda metastaser ges betametason mot
visceralt 6dem med sekundér smarta.

Som ovan men uteslut NSAID och byt morfin mot oxikodon.

NSAID, paracetamol, morfin, ev betametason, bisfosfonat.

NSAID, paracetamol. Parenteralt morfin, senare dvergéng till
transdermalt fentanyl. Overgang till hyrdomorfon vid héga
doser morfin perenteralt. Ev betametason.

Paracetamol, oxikodon, vid hoga doser parenteralt gors 6ver-
gang till hydromorfon. Ev betametason.

Paracetamol, NSAID. Lokal morfinbehandling om inflamma-
tion. Ofta dalig effekt av systemisk opioid.

Lag dos bensodiazepin.

Paracetamol, NSAID, ev betametason. Morfin om molande
grundsmarta. Transmukosalt/sublingualt/intranasalt fentanyl
vid sméartgenombrott. Stralbehandling. Ev bisfosfonat.

PALLIATIONSPRAKTIKAN APPENDIX | 165




Farmakologisk behandling av

neuropatisk smarta och inflammation

Neuropatisk smdrta

CANCERRELATERAD NEUROPATISK SMARTA:

= Gabapentin, Amitriptylin (Saroten), Duloxetin
(Cymbalta), Opioider, Steroider.

FOKAL PERIFER NEUROPATISK SMARTA:

* Lidokainplaster (Versatis).

SAMTIDIG DEPRESSION:

* Amitriptylin (Saroten) eller Duloxetin (Cymbalta).

SAMTIDIG ANGEST:
* Pregabalin (Lyrica).
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Neuropatisk smdrta hos dldre

CANCERRELATERAD NEUROPATISK SMARTA:

* Gabapentin. .

= Amitriptylin (Saroten). Risklakemedel for aldre.

* Duloxetin (Cymbalta). Andrahandsval hos dldre.

* Opioider. Tredjehandsval hos aldre.

= Steroider. Forsiktighet hos dldre, nedsatt
njurfunktion, ulcus osv.

FOKAL PERIFER NEUROPATISK SMARTA:

* Lidokainplaster (Versatis).

SAMTIDIG DEPRESSION:

= Amitriptylin (Saroten). Risklakemedel for dldre.

* Duloxetin (Cymbalta). Andrahandsval hos dldre
vid depression mgjligt alternativ.

SAMTIDIG ANGEST:

* Pregabalin (Lyrica). Tredjehandsval hos dldre,
vag nytta mot risk, hur stort angestinslag/férdel

jamfort med Gabapentin?



Farmatkologisk behandling

av inflammation

AKUT INFLAMMATORISK SMARTA

HOS | OVRIGT FRISK:

* Naproxen/Ibuprofen.

HJART-/KARLSJUKA:

* Naproxen, undvik Ibuprofen om samtidig
behandling med lagdos ASA.

TIDIGARE ULCUSPROBLEMATIK:

* |buprofen+Omeprazol.

* Cox-2 hammare + Omeprazol.

BLODNINGSRISK:

* Cox-2 hammare + Omeprazol.

Stor forsiktighet med cox-hdmmare hos &ldre.

Kiinslomdissig sméirta

ATGARDER FOR ATT REDUCERA

ANGEST, ORO, DODSANGEST:

* Gemenskap och samvaro.

* Psykosocialt stod.

* Fysisk kontakt (om den som &r sjuk uppskattar det).

FARMAKOLOGISK BEHANDLING AV ANGEST/ORO:

1. Férstahandsval bensodiazepiner.

2. 0Om oro ger sémnsvarigheter: Ge sedativa till
natten, exempelvis zopiklon eller zolpidem.

3. Om oro 6vergar i stegrad angest och icke-farma-
kologiska atgarder otillrackliga: Ordinera bensodia-
zepiner peroralt eller parenteralt, exempelvis
oxazepam peroralt eller Midazolam parenteralt.

4. Om oro blir alltfor plagsam fér den déende bor
man 6vervaga att ordinera kontinuerlig behandling,
helst med pump, exempelvis Midazolam 0,4mg/h
subkutant ger oftast lugn utan att sedera (viktigt
med saker Gvervakning, regelbunden tillsyn och
sarskild forsiktighet vid &ldre patient). Om sémn
till natten 6nskas dubblas denna dos under

nattens timmar for att sedan justeras dagtid.
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Inséttning och justering av opioider

1. SATT IN TABLETT Morfin 10 mg 1/2-1 tablett x 2-4
beroende pa situation eller enbart tablett vid
behov. Viss forsiktighet att satta in for hoga regel-
bundna doser innan man sett hur patienten reage-
rar. Forsiktighet sarskilt hos &ldre viktig eftersom
lakemedel har forlangd effekt pga langsammare
elimination.

2.GA OVERTILL langverkande opioid (till exempel
Dolcontin) i 2-dos nar behovet/dygn klargjorts.
| praktiken summera dygnsbehovet av opioid. Ett
tips ar att rékna om hela opioidbehovet senaste
dygnet till motsvarande perorala dos av morfin.
Dela sedan upp dygnsdosen i 2 doser och anpassa
tablettstyrka till vad som finns i form av langver-
kande opioid. Dygnsdos kan 6kas med 30-50 %.

3. ORDINERA vid behovsdos som ska vara 1/6 av
dygnsdosen.

4.VID NEDSATT njur- eller leverfunktion, 6vervag
Oxikodon som finns bade som kortverkande och
langverkande.

5.VID OTILLRACKLIG smaértlindring kontrollera vid
behovsdosen, ar den 1/6? Finns det skal att miss-
tédnka annan smartkomponent som inte &r kénslig

for opioid?
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6. DOSREDUKTION sker med 10-15 % av dygnsdos
pga risk for abstinens.

7. OBSTIPATIONSPROFYLAX insattes alltid i samband
med insattning av opioider, till exempel Droppar
Laxoberal 5-10 dr x 1-2. Individuell anpassning.

8. ILLAMAENDEPROFYLAX; T. Postafen 25mg x 2:
Insattes rutinmaéssigt. Utsattningsférsok inom
1-2 veckor. Krékcentrum adapterar sig.

9. OM TVEKSAM EFFEKT av opioider och osakerhet
om fortsatt strategi - ta hjalp - fraga!

10. VID KONVERTERING av opioider kan exempelvis

Hoglandssjukhusets Konverteringsguide anvandas.

EXEMPEL: Patienten har ingen staende dos Morfin
men far insatt T. Morfin 5 mg vid behov. Dagen efter
konstateras pa ronden att patienten behovt T.
Morfin 5 mg vid 6 tillféllen. God effekt och ingen
paverkan pa vakenhet vid intag av morfin. Da
insattes motsvarande T. Dolcontin 15 mg x 2 och

T Morfin 5 mg vid behov. Samtidigt insattes Lax-
oberal droppar 5 dr x 2 samt T. Postafen 25mg x 2.



Byte av opioid och grundprinciper

for behandling med starka opioider

BYTE FRANEN OPIOID till en annan kan vara
aktuellt till exempel om patienten 4r vil smirt-
lindrad men har besvirande biverkningar.

Om bytet gors hos en vil smirtlindrad patient
ska startdosen av den nya opioiden reduceras.
Detta beror pa inkomplett korstolerans mellan
de olika preparaten. Vid otillfredsstillande
smirtlindring gors ny smartanalys.

BYTE MELLAN TVA OPIOIDER HOS EN VAL

SMARTLINDRAD PATIENT | PRAKTIKEN:

* Vélj ny opioid utifran sméartmekanism, biverk-
ningsmaonster och njurfunktion.

= Berakna den ekvianalgetiska dosen.

* Reducera dosen av den nya opioiden till 50-75 %
av ekvianalgetisk dos.

= Gor bytet abrupt utan nedtrappning av den
féregaende opioiden.

= Utvérdera och justera utifran effekt och

biverkningar.

.

GRUNDPRINCIPER FOR BEHANDLING

MED STARKA OPIOIDER:

* Smartbehandling kan inledas antingen med
kortverkande eller langverkande preparat.

* Patienten ska alltid ha tillgang till extrados.

* Fortsatt dostitrering sker utifran mangden
extradoser.

* Laxantia och antiemetika ordineras.

* Vid 6vergang fran peroral till subkutan eller
intravenos behandling ges hélften till en tredje-
del av den perorala dosen. Déarefter utvérde-
ring och justering.

* Vid opioidbyte ska den nya opioiddosen
reduceras till 50-75 % av ekvianalgetisk dos.

(Kalla: Lakemedelsverkets
informationsblad, 2010)
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Byte av administrationssétt av opioid

A.KONVERTERING FRAN PERORAL
TILL PARENTERAL (IV/SC) OPIOID:
Folj konverteringsguiden (exempelvis
Hoglandssjukhusets konverteringsguide) for
berikning av ny dos. Ett férfarande ir att ge
sista langverkande perorala opioid (som har
effekt 8-12 timmar) pi morgonen och paborja
pumpinfusionen klockan 18.00. Om pumpen
av olika skil behover sittas direkt (andra
symtomlindringsbehov, logistiska eller ibland
psykologiska skil) reducera dos och ordinera
endast ¥ forvintad dos/h. Justera direfter dos
till ordinarie dos klockan 18.00.

Kontrollera att peroral opioid satts ut.
Vb dosering justeras.

Fortsatt justering av den nya parenterala
opioidens dygnsdos gors efter kliniskt svar.
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B. KONVERTERING FRAN PARENTERAL

TILL PERORAL OPIOID:

Folj konverteringsguiden f6r beridkning av ny

dos. Ett limpligt forfarande dr ace sdcea ut

smirtpumpen klockan 18.00 och ge forsta

langverkande per oral opioid klockan 20.00.
Kontrollera att parenteral opioid satts ut.

Vid behovs dosering justeras. Kom ihdg att

ordinera peroral vid behovsdos av opiod.
Fortsatt justering av den nya perorala

opioidens dygnsdos gors efter kliniskt svar.



C. KONVERTERING MELLAN TRANSDERMALT
FENTANYLPLASTER OCH ANNAN OPIOID

Det ar bra att kdnna till att ndr ett Durogesic-
plaster tas bort dr koncentrationen 50 % forst
17 timmar (13-22 timmar) efter att plastret
avldgsnats.

Fentanylplister till peroral opioid
(tablett/kapsel):

DAG1
» Klockan 20.00 avlagsnas Fentanylplastret.
Kontrollera att vid behovs opioid &r ordinerad .

DAG2

* Klockan 08.00 ges 33 % av berdknad dygnsdos
av ny peroral opioid.

* Klockan 20.00 6kning till 50 % av beraknad
dygnsdos av ny peroral opioid.

Fentanylplister till parenteral opioid
(fran pléster till pump med opioid):

DAG1
* Klockan 20 avlagsnas Fentanylplastret.

DAG2

* Klockan 08.00 séatts 24 h infusion av opioid
i pump med 50 % av berdknad dygnsdos av nya
opioiden.

* Klockan 20.00 byte till 24 h inf. med 75 % av
berdknad dygnsdos av ny opioid.

Fortsatt justering av den parenterala opioidens

dygnsdos gors efter kliniskt svar.

Konvertering frin lingverkande
peroral opioid till Fentanylplister:

* Ge sista langverkande perorala opioid samtidigt
som férsta Fentanylplastret appliceras.
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Utredning av illamaende

FOREFFEKTIV behandling behdver man identd-

fiera mest sannolika orsak/orsaker till illamaen-
det. Sjukhistoria/anamnes, fysisk undersokning
och eventuellt laboratorieprover och/ eller ront-
gen ger viktig information som styr bedémning

och behandlingsval.

Anamnes (exempel pa frigor)
UTLOSANDE FAKTORER/TIDSFORLOPP:

* N&r borjade illamaendet?

* | vilka situationer kommer illamaendet?
* Konstant?

* | perioder (intervaller)?

* Hur ofta?

* Rorelseutlost?

* L&dgesberoende?

* Relaterat till viss situation?

* Vid maltid?

* Luktutlost?

* Vad lindrar?

* Vad forvarrar?

* [llamaende fore/efter krakning?

* Naringsintag i relation till kroppskonstitution?
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GASTRIT/REFLUXBESVAR?
* Smértor vid svéljning?

* Halsbrénna?

* Smartor i epigastriet?

* Matlindring/vérre av fédointag?

ILLAMAENDE OCH/ELLER KRAKNINGAR?
* Volymer pa krakningar?

= Utseende?

* Blodtillblandat?

* Matinnehall?

* Fekalt?

= Slem?

* Blodtillblandat?

* AVFORINGSMONSTER

* Forstoppning eller diarre?

* Nar skottes magen senast?
* Star patienten pa opioider?

* Har laxantia ordinerats?

* LEVERMETASTASER/LEVERSVIKT ?
* Nyinsatta lakemedel?
= Tecken pa stegrat intrakraniellt tryck?

» Cytostatika eller stralbehandling senaste tiden?



Fysisk undersékning

* Tecken pa avmagring/kakexi?

* Munhala (svampinfektion)?

= Neurologisk paverkan?

= Uttorkning?

= Tecken pa infektion?

= Tecken pa hypercalcemi?

* Bukstatus

= Okat bukomfang?

* Tarmljud?

= Om i epigastriet?

* Ascites?

= Forstoppning (utesluts med undersoékning
per rectum)?

Laboratorieprover
= Urea, elektrolyter, calcium.

* Leverstatus.
* Blodsocker.
* Urinsticka, CRP vid misstanke om infektion.

Réntgenundersékningar
» Ultraljud (ascites).

= Slatrontgen (skelettmetastasering, bukoversikt).
* Datortomografi (hjarnmetasering).

PALLIATIONSPRAKTIKAN APPENDIX | 173

>>




Behandling av illamaende

Specifika icke farmakologiska atgirder
* Buktappning.

* Tarmvila.

= Sond.

« Vatskelista/vatskebalanskontroll.

Farmakologisk behandling av illamaende
* Toxiska substanser/Metabola orsaker:

Haldol, Primperan, Ondansetron,
justera metabol rubbning.

» Cytostatika, stralningsutlost illamaende:

Haldol, Primperan, Ondansetron, Kortison, NSAID.

* Rorelseutlost/morfinutl6st illamaende:
Postafen.

» Tarmobstruktion:
Kortison, Buscopan, Robinul, Hyoscine, NSAID,
Octreotide/Sandostatin.

* Foérstoppning:
Laxoberaldroppar, Movichol, Forlax, lavemang.
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* Minnen:

Profylaktisk behandling exempelvis Ondansetron eller

kortison infér cytostatikabehandling.

* Oro/angest:

Ddmpa oro dngest - skapa lugn, eventuellt

bensodiazepiner.

* Smarta/infektion/svampinfektion:

Kausal behandling.

= Ascites:

Spironolakton.

» Centralt utlést illamaende (CNS, 6dem):

Kortison.

* Refluxbesvar/gastrit:

Antacida. PPI.

* Multifaktoriellt:

Haldol, 0,5-1mg p.o/s.c./i.v eventuellt + Betametason
4-8 mg p.o/i.v. Aven Ondansetron i tilldgg kan prévas
(dos som ovan) och/eller Primperan.



Typ av illamaende, behandlingsstrategi

och lzkemedelsval

TOXISKA SUBSTANSER

* D2-receptorblockad (Haldol, Primperan).
5HT3-receptorblockad (Ondansetron).

METABOLA RUBBNINGAR

* Eventuellt justera metabol rubbning: till exempel
blodsocker, calcium, elektrolytrubbning.

* D2-receptorblockad (Haldol, Primperan).

* 5SHT3-receptorblockad (Ondansetron).

CYTOSTATIKA

* D2-receptorblockad (Haldol, Primperan).
5HT3-receptorblockad (Ondansetron).

* Kortison (Betapred, Prednisolon).

STRALNING/INFLAMMATION

= Kortison (Betapred, Prednisolon), NSAID.

* RORELSEUTLOST ILLAMAENDE

* Blockad H1 medierat illaméaende i KC (Postafen).

FORSTOPPNING

* Laxantia (Laxoberal, Movichol, Forlax).

* Lavemang.

* Kontrastmedel.

TARMOBSTRUKTION/ILEUS

* Avsviéllande behandling (Kortison, NSAID).

* Antisekretorisk behandling (Robinul, Buscopan,
Sandostatin, Octreotide, PPD).

MAGSAR/GASTRIT/REFLUX

* Antacida eller protonpumpshamning/
magsarsbehandling.

* Reducera dos/utsattning NSAID/Kortison.

MINNEN - PROFYLAKTISK BEHANDLING

* D2-receptorblockad (Haldol, Primperan).

* 5HT3-receptorblockad (Ondansetron).

ORO/ANGEST

» Dampa oro angest - skapa lugn.

* Smérta, smartlindring.

MORFINUTLOST ILLAMAENDE

* Blockad H1 medierat illamaende i KC (Postafen).

SVAMPINFEKTION/INFEKTION

* Kausal behandling.

ASCITES

* Buktappning.

= Spironolakton.

KAKEXI

* Reducera fett/protein.

MULTIFAKTORIELLT

* D2-receptorblockad (Haldol, Primperan).

* 5HT3-receptorblockad (Ondansetron).

= Kortison (Betametason, Prednisolon)
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Bedémning av funktionsniva

SKATTNING AV FUNKTIONSNIVA (performance status) med hjilp av Karnofsky index eller WHO
performance status r en hjilp att fa objektiva métt pd funktionsniva som sedan kan ligga till grund
for medicinska beslut gillande planering och vardens inrikening.

Karnofsky index

Funktionsniva Poing Funktionsstatus

A) Klarar normal aktivitet och arbete. 100  Normalt. Inga symtom, ingen sjukdomspaverkan.
Kraver ingen sarskild omvardnad. 90 Klarar normal aktivitet. Mildare sjukdomssymtom.

80 Klarar med svarighet normal aktivitet. Mattliga symtom
eller paverkan av sjukdomen.

B) Klarar ej arbete. Kan vistas hemma. 70 Klarar all egenvard, men ej normal aktivitet eller arbete.
Klarar det mesta av egenvard, med 60 Klarar det mesta av egenvard, men behoéver viss hjélp.
varierande grad av hjalp. 50 Behdver betydande hjélp och omvardnad.

C) Klarar ej egenvard. Kraver sjukhus- 40 Uttalad funktionsinskrankning, kraver sarskild omvardnad.
vard eller motsvarande. Sjukdomen 30 Kraver sjukhusvard, men ar ej kritiskt sjuk.
forsamras fortlépande. 20 Sjukhusvardad. Mycket dalig, kraver aktiv support.

10 Moribund.
0 Dad.

WHO performance status/ECOG

0 | Klarar normal aktivitet utan restriktioner.

1 Klarar e] fysiskt anstréngande arbete, men ar helt uppegaende.

2 Klarar egenvard men ej arbete, uppegaende mer an halva dagen.

3 Klarar begransad egenvard, séngliggande eller rullstolsbunden mer an halva dagen.
4 Gravt funktionsinskrankt, klarar ej egenvard, séngbunden.
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Kort om symtomlindring av barn,

klinisk erfarenhet

PALLIATIV VARD AV BARN kriver i regel sirskild
kompetens och beskrivs dirfor endast kortfattat
i denna guide (som har fokus allmin palliativ
vérd). For fordjupad kunskap rekommenderas
vidare lisning i exempelvis "The Rainbow
Children’s Hospice” guidelines, Eighth edition
2011; "Basic Symptom Control in Paediatric
Palliative Care”.
(www.rainbows.co.uk/the-hospice/
care-at-rainbows/symptom-control/).
Andnéd:
* Sma barn med andnéd kan man ge opioid iv
(intravendst) eller per os samt eventuellt ocksa
Midazolam eller Diazepam som angestlindring.
* Vid rosslighet kan man vid behov kan ge
Robinul iv eller i PEG (perkutan endoskopisk
gastrostomi/gastrostomiport/gastrostomiknapp).
¢ Sjukgymnastik f6r barn med andnéd, posi-
tionering och slemmobilisering ar virdefullt
liksom kontrakturprofylax och aktivering
utifrdn ork.
e Luftbefuktare eller befuktad syrgas kan ibland
vara en hjilp for att 16sa slem.
* Segt slem kan torkas bort eller rullas upp med
torra torkar.

Smirta:

* Grundbehandling vid smirta bygger pa
samma principer som fér vuxna; identifiera
mekanism och vilj preparat utifrin det. Para-
cetamol och opioider ingér i grundbehandling
av nociceptiv smairta.

* Catapresan kan vara ett alternativ bide som
smirtlindring som ocksd har en viss dngest-
lindrande effekt. Catapresan kan ges iv, som
injektion eller per os.

* I svéra fall dir smirta inte kan lindras helc kan
palliativ sedering vervigas men det dr mycket
ovanligt. D4 kan antingen Midazolam eller, om
det finns tillgang till anestesildkare, Propofol
vara ett alternativ. (Specialistangeligenhet.)

lllamaende:

¢ Lindring av illaméaende hos barn foljer samma
principer som f6r vuxna, tink mekanistiskt.

* Minga barn har sond eller PEG som kan reta
magslemhinnan varfér manga barn star pa

protonpumpshimmare.
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Dosering/startdoser:

* Det 4r svart att ange generella startdoser for
barn eftersom manga av barnen har haft bade
opiodier och/eller bensodiazepiner sedan en tid
och startdosen behover dirfor anpassas till
aktuella dygnsdoser. Rekommenderade start-
doser per/kg/dygn stimmer alltsa sillan nir
palliativ vird ér aktuell. D finns dock ofta kun-
skap om vilka doser som fungerat i praktiken.

* For en uppfattning om startdoser i palliativ
vird rekommenderas att titta i “The Rainbow
Children’s Hospice” guidelines, Eighth edition
2011; ~Basic Symptom Control in Paediatric
Palliative Care”.

(www.rainbows.co.uk/the-hospice/care-at-

rainbows/symptom-control/).
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Smirtskattning av barn
For barn anvinds exempelvis FLACC (F =
Face, L = Legs, A = Activity, C = Cry, C =
Consolability) eller ansikesskalor (se dven
avsnittet om Symtomskattning).

Virdefull information om smirtskattning
av barn kan man hitta till exempel pa Svensk
Barnsmirtférenings hemsida:

www.svenskbarnsmartforening.se



Att tala med barn:
Lyssna pa barnen.

Var uppmdrksam pa vad de frigar om.
Barn vill veta vad de har att forhilla sig till.
Var uppriktig — beriitta sanningen!
Syskon vill ocksd veta och ha information.

"Barn behover bli motta och bemitta,
samtidigt som vi mdste respektera deras behov av integritet.”

"Mt barnen dir de dr.”
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Religioners betydelse fér vardens utformning

RELIGIONSGUIDEN. Den anger inte att sa hir ar
det eller sa hir ska det vara, utan hur det kan ga
till eller vara. I prakeiken ir det alltid genom
dialog med den enskilde minniskan/familjen
som virden fir utformas. Reservation for varia-
tioner inom respektive livsaskddning liksom for
individuella variationer. I det enskilda métet
forutsitts dialog om vad som 4r viktigt i virdens

utformning,.

EVANGELISK-LUTHERSKA KYRKAN

» Sjukrummet Ev kors och/eller ljus utifran 6nskemal.
Prast tillkallas vid behov.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

» Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Inget sarskilt.

* Kroppen Inget sarskilt.

* Obduktion Ja.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning Inga sarskilda regler.

EQUMENIAKYRKAN

» Sjukrummet Ev kors och/eller ljus utifran 6nskemal.
Pastor tillkallas vid behov.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

» Personal, patient Inget sarskilt.
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* Matregler Inget sarskilt.

* Kroppen Inget sarskilt.

* Obduktion Ja.

» Transplantation Inget principiellt motstand.
* Begravning Inga sarskilda regler.

PINGSTKYRKAN

» Sjukrummet Ev. kors och/eller ljus utifran 6nskemal.
Prést tillkallas vid behov.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Inget sarskilt.

* Kroppen Inget sarskilt.

* Obduktion Ja.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning Inga sarskilda regler.

JUDENDOM

» Sjukrummet Fritt fran religiosa symboler.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

» Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Ej kott/mijolk blandning, ej flask, ej skaldjur.

* Kroppen Tvagar sjalva. Samma kon.

* Obduktion | princip nej, men vissa undantag.

» Transplantation Tillaten.

* Begravning Sa snart som mojligt men ej pa sabbaten
eller helgdagarna.



ROMERSK-KATOLSKA KYRKAN

* Sjukrummet Bord med ljus.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Fasta inf6r nattvard. Fasta askonsdag,
langfredag.

* Kroppen Foster raknas som fullvardig individ.

* Obduktion Ja.

* Transplantation Ja.

* Begravning Jordbegravning dven kremering.

GREKISK ORTODOXA KYRKAN

* Sjukrummet Bord med kors och ljus vid huvudénda.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Viss fasta. Galler ej svart sjuka.

* Kroppen Ej tvagning. Sveps i lakan, sedan fina klader
plus smycken.

* Obduktion Ja, vid brott och séllsynt sjukdom.

* Transplantation Starka skal: Ja.

* Begravning Endast jordbegravning sa snart som majligt.

SYRISK-ORTODOXA KYRKAN

* Sjukrummet Bord med kors och ljus.

* Medicinsk behandling Inga forbud.

* Personal, patient Fordel med kristen personal.

* Matregler Fasteperioder. Fisk och grénsaker.

* Kroppen Tvagning av kristen. Egna béasta klader plus
vit linnekladnad.

* Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning Endast jordbegravning sa snart som
mojligt.

OSTERNS ASSYRISKA KYRKA

* Sjukrummet Ljus pa bordet. Kors vid huvudéndan.
* Medicinsk behandling Inga forbud.
» Personal, patient Samma kon.
* Matregler Inget sarskilt.
* Kroppen Tvagar sjalva. Huvudet mot dster.
Vita klader.
* Obduktion | princip nej.
» Transplantation | princip nej.
* Begravning Endast jordbegravning.

SJUNDEDAGSADVENTISTER

* Sjukrummet Garna ett kors i rummet.

* Medicinsk behandling L6rdag vilodag.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Ej flask, kott, kaffe, te. Vegetarianer.
* Kroppen Inget sarskilt.

* Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning Inga speciella regler.

PALLIATIONSPRAKTIKAN APPENDIX |

181




KVAKARNA

* Sjukrummet Levande ljus och blomma pa bordet.

* Medicinsk behandling Inga foérbud men restriktiv
hallning till medicinsk behandling.

» Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler (\Vegetarianer.)

* Kroppen Foster samma respekt som vuxna.

* Obduktion Ja.

» Transplantation Ja.

* Begravning Inga speciella regler.

ISLAM

* Sjukrummet Fritt fran religiosa symboler, rent, tyst.

* Medicinsk behandling Ej pa fredagar, ej medicin med
alkohol.

* Personal, patient Samma kon.

* Matregler Ej flask och blodmat.

* Kroppen Tvagning, olja, vitt tyg utan sémmar.

= Obduktion | princip nej, men kan géra undantag.

» Transplantation Nej.

» Begravning Endast jordbegravning sa snart som
mojligt.

HINDUISM

* Sjukrummet Rokelse, blommor, bild av Shiva.

* Medicinsk behandling Klar i tanken infér doden.

» Personal, patient Kvinna - Kvinna.

* Matregler Ej n6tkott, fisk, agg, svamp, vegetarianer.
* Kroppen Tvagning av personal. Anhériga klar.
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* Obduktion Nej, utom vid suicid.
* Transplantation Nej, utom vid suicid.
* Begravning Alltid kremering inom 24 timmar.

HARE KRISHNA

» Sjukrummet Rokelse, blommor, Hare Krishna musik.
* Medicinsk behandling Kroppen helig. Noggrann hygien.
* Personal, patient Man - Man.

* Matregler Ej kaffe, te. Vegetarianer.

* Kroppen Rena bomullsklader, stillhet efter doden.

» Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning Alltid kremering.

BUDDISM

* Sjukrummet Blommor, buddhabild. Ej mediciner pa
bordet.

* Medicinsk behandling Tankens klarhet viktig.

* Personal, patient Samma kon.

* Matregler \VVegetarianer.

* Kroppen Buddhistisk drakt eller vid svepning.

» Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning | regel kremering.

JEHOVAS VITTNEN

» Sjukrummet Fritt fran symboler.
* Medicinsk behandling Ej beroendeframkallande
ldkemedel, ej blodtransfusion.



* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Ej blodmat.

* Kroppen Kroppen - gava fran gud.

* Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.
* Begravning Kremering eller jordbegravning.

CHRISTIAN SCIENCE

* Sjukrummet "Varm miljo.”

* Medicinsk behandling Undviker helst sémnmedel och
smartstillande om inte absolut n6dvandigt.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Inget sarskilt.

* Kroppen Kvinna sveps av kvinna.

* Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.

* Begravning Inga regler.

SCIENTOLOGIKYRKAN

* Sjukrummet Blommor, kyrkans kors eller triangel-
symbol.

* Medicinsk behandling Ej elchock- eller drogbehandling.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Vegetarianer.

* Kroppen Inget sarskilt.

* Obduktion Inget principiellt motstand.

» Transplantation Inget principiellt motstand.
* Begravning Inga regler.

KALLOR: Religionsguiden, Underskog Ingrid, Likartidningen nr 26-27,
1998 volym 95, Vardetik och frammande kulturer, Vardetiska arbets-
gruppen, Vasa centralsjukhus.

ROMER

* Sjukrummet Ej blommor fére dodsfall. Bild av Kristus
eller Maria.

* Medicinsk behandling Inget sérskilt.

* Personal, patient Inget sarskilt.

* Matregler Inget sarskilt.

* Kroppen Likvaka 1-3 dygn. Tvagar och sveper sjélva.

* Obduktion Helst inte.

» Transplantation Helst inte.

* Begravning Endast jordbegravning.

KONFUCIANISM

* Sjukrummet Inget sarskilt.

* Medicinsk behandling Inget sérskilt.

» Personal, patient Samma kon.

* Matregler Inget sarskilt.

* Kroppen Symbolisk tvagning, egna klader.

* Obduktion Ja, om nodvandigt.

» Transplantation Nej.

* Begravning Jordbegravning eller kremering inom en
vecka.

SAMISK KULTUR OCH RELIGION

* Info om samisk kultur och religion finns pa
www.samer.se (Sapmi).
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Helhetssyn i praktiken — "De 6 S:en”

DET FINNS EN MODELL som heter "De 6 S:en”
(Ternestedt et al., Studentlitteratur, 2012) vars
struktur man kan arbeta utifrdn for att nd malet
god vérd utifran en helhetssyn. Syftet med
strukturen ir att arbeta personcentrerat utifrin
patientens bild av sig sjilv, virderingar och livs-
stil for planering, genomforande och utvirde-
ring av varden. De 6 S:en stdr for:

1) SJALVBILD

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

= Hur kan personen sttdjas i att bevara en sa positiv
bild av sig sjélv som mojligt?

* \Vem ar personen och vad &r viktigt for
henne/honom? (Familj, arbete, fritidsintressen,
livsaskadning och annat).

MAL: Att utifran den enskilda personens behov och

vilja, framja personens mgjligheter att kunna bevara

en sa positiv sjdlvbild som mojligt och att kunna
delta i vardagslivet pa ett sa optimalt satt som
mojligt.
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2) SJALVBESTAMMANDE

= Vad ar viktigt for personen att sjalv bestamma
om nar det ror innehallet i vardagen?

= Hur vill personen vara delaktig i vardens
planering?

* Hur kan personens sjalvbestdmmande och
sjalvstandighet framjas?

* VVem fattar besluten nar personen sjélv inte
orkar eller kan?

MAL: Att utifran den enskildes behov och vilja

framja personens sjalvbestammande och sjalv-

standighet i vardagen.

3) SOCIALA RELATIONER

* Vilket natverk finns runt personen? Vilka personer
ar sarskilt viktiga?

* Hur kan personens sociala relationer bevaras
i enlighet med personens 6nskemal?

= Hur 6nskar personen umgas med sina ndrstaende?
Vemy/Vvilka vill personen ska finnas vid hennes sida
nar hon ska do?

MAL: Att utifran den enskilda personens behov

och vilja framja dennes mojligheter att bevara for

henne/honom viktiga relationer livet ut. (I detta S

ingar ocksa stod till narstaende).



4) SYMTOM

* Vilka symtom har personen?

* Vad orsakar symtomen?

* Hur hanterar personen sjalv sina symtom?

= Hur lindras personens symtom?

* Kan komplementéra behandlingsmetoder som
till exempel mjukmassage frémja personens
valbefinnande?

= Vad &r en god kroppslig omvardnad fér personen?

MAL: Att utifran den enskilda personens behov

och vilja framja mojligheter till en sa god symtom-

lindring som mgjligt.

5) SAMMANHANG

* Hur ser personen pa sin aktuella livssituation och
sitt levda liv?

= Vill personen samtala om sitt levda liv med nagon
ur personalen?

= Vill personen férmedla sin berattelse om sitt levda
liv (eller delar av detta) till nagon narstaende?
(Till exempel via inspelningar av olika slag, dag-
bocker eller foton.) Hur kan tid for detta frigéras?

MAL: Att utifran den enskilda personen behov och

vilja framja en kénsla av sammanhang (tillbakablick

i tiden).

6) STRATEGIER

* Hur ténker personen infor sin begransade framtid?
* Kommer déden ur personens perspektiv for tidigt,
for sent eller vid ratt tid? Ar det ndgot personen

onskar samtala om?

« Onskar personen férbereda sig eller andra pa
nagot sarskilt satt?

* Vill personen till exempel planera infor sin begrav-
ning eller narstaendes framtid? Eller [dmna spar
efter sig (till exempel nadgon personlig gava)?

MAL: Att utifran personens behov och vilja framja

personens mojligheter att forhalla sig till den annal-

kande doden pa sitt eget satt (framatblick).
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Sakregister

Abbey Pain Scale 62, 81, 88, 89

Agenda 40, 52

Akuta tillstaind Appendix (Akuta tillstdnd)

Allmin palliativ vard 19, 55, 60, 148,

Andersson, Anders 5

Andliga fragor 18, 66, 110

Andligt 107, 110

Andnéd 14, 18, 31, 33, 36, 43, 60, 79, 87, 96

Andnéd, allminna atgirder 97

Andnéd, behandling 97

Andnéd, farmakologisk behandling 96, 36

Andnéd, skattning 97

Ansvarsfordelning i teamet 14, 56, 60-66

Arbetsterapeut 55, 62, 65

Att tala med barn 121-131, Palliations-
praktikan Del 2 (Att tala med barn) 64

Autonomi 143

Barn 22, 53, 63, 64, 72, 81, 107, 112, 117,
I21-131

Barn som nirstdende 131

Barn, att tala med barn 121-131, Palliations-
praktikan Del 2 (Att tala med barn) 64

Barn, dédsorsaker 22

Barn, kommunikation med barn 121-131,
Palliationspraktikan Del 2 (Att tala med
barn) 64

Barn, rittigheter 121-123
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Barn, symtomlindring Appendix

Barnens virldsbild 126-127

Behovs- och solidaritetsprincipen 134

Besvikelser i varden 76

Betaniastiftelsen 2, s, 6, 152

Blédning Appendix (Akuta tillstind)

Brister i handldggning 76

British Geriatric Society 13

Brytpunke till palliativ vard i livets slutskede
42, 60, 61, 149

Brytpunktsamtal 14-15, 42, 60-61

Brytpunktsamtal vid 6verging till palliativ vard
i livets slutskede 42, 60-61

Buddhism Appendix (Religionsguiden)

Bugental, James 111

Burman, Ulla s

Christian Science Appendix (Religionsguiden)
Copingstrategier 111
Cox-himmare 82

De 6 S:en Appendix

Demens 12, 22, 43, 81, 88, 136
Doloplus-2 81

Dropp 31, 32, 50, 53, 58, 106-107
Dygdetik 137

Déden 10, 13, 21, 29-36, 51, 109, 116
Dodsfall 21



Dédsorsak 21

Dadsplats 23

Dodsangest 51, 86, 96, 98
Déende 30-31

ECOG 43, Appendix (Funktionsstatus)

Efterlevandesamtal 149

Empati 18, 137

Etik 133-139

Etisk plactform 134

Etiska frigestillningar 139

Etiska principer 134-135

Evangelisk-Lutherska kyrkan (Svenska kyrkan)
Appendix (Religionsguiden)

Existentiell kris 20, 51, 79, 109, 111, 117

Existentiell kris, definition 111

Existentiell smirta 79, 91, 117

Existentiella behov 13, 16, 18, 29, 51, 56, 71,
79, 109

Existentiella frigor 18, 110

Existentiellt stdd 109-117, Palliationspraktikan
Del 2 (Kirnan férblir intakt); 48-53

Faces pain scale 81

Fast vardkontakt 14, 71, 73

Feber 34

Funktionsstatus Appendix (Karnofsky, ECOG)
Fysioterapeut 55, 62, 65

Fysisk smirta 79, 83

Forhéllningssite 16, 117, 117, 148
Forvirring 30, 32, 21, 90, 98, 99, 100-101
Forvirring, allmidnna atgirder 102
Forvirring, behandling 98, 101
Forvirring, definition 100

Forvirring, skattning 101

Goda moten 40

Grekisk-Ortodoxa kyrkan Appendix
(Religionsguiden)

Gora gott-principen 13§

Hanterbarhet 111

Hare Krishna Appendix (Religionsguiden)

Helhet 16, 18, 79, 87

Herpesblasor 105

Hinduism Appendix (Religionsguiden)

Hjirnodem

Hjiresvike 12, 22, 43, 65,

Hopp 16, 25, 39, 48, 79, 109, 110, 113, 114,
115,116

Hud 34, 64, 79, 103, 107,

Hud, allminna atgirder 103, 107

Hud, bedémningsinstrument (Modifierad
nortonskala) 62, 81, 103

Hunger 29, 31

Hypercalcemi Appendix (Akuta tillstand)
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Hornstenar 17, 142

IASP (International Association for the Study
of Pain) 82

Icke-skada-principen 13

[llam&ende 31, 92-94

[llamaende, allminna atgirder 94

Illamaende, behandling 94, 106, Appendix

[llaméende, farmakologisk behandling 36,
Appendix

Illamaende, skattningsinstrument 94

lllaméende, utredning Appendix

Infektion Appendix, 43, 84, 98, 101, 105

Inflammation 82, 83-84

Inflammation, farmakologisk behandling 82,
Appendix

Inkontinens 106

International Association for the Study of Pain
(IASP), 82

IPOS 39, 62, 81, 47, 94, 97, 99

Islam Appendix (Religionsguiden)

IVO 76

Jehovas vittnen Appendix (Religionsguiden)
Judendom Appendix (Religionsguiden)

Karnofsky index Appendix
KASAM 111
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Katolska kyrkan Appendix (Religionsguiden)

Kliniska reflektioner 24, 35, 48, 58, 74, 116, 138

KOL 12, 23, 43

Kommunikation 39-53

Kommunikation med barn 121, 125-131
Palliationspraktikan Del 2 (Att tala med
barn); 64

Kommunikation med nirstiende, checklista 53

Konflikter 59

Konfucianism Appendix (Religionsguiden)

Konsekvensetik 137

Konsultstod (Specialiserat palliative konsults-
téd) 20, 27, 148

Kostnadseffektivitetsprincipen 134

Kramp Appendix (Akuta tillstind)

Kiris, existentiell kris 111

Kristen vetenskap (Christian Science)
Appendix (Religionsguiden)

Kroppsliga f6rindringar 29-34

Kroppsliga tecken pd smirta 88

Kroppssprik 41

Kulturell hidnsyn 115

Kunskap 18, 26, 27, 51, 56, 141

Kunskapsstod 141

Kurator 55, 63, 64, 66, 73

Kvalitetsindikatorer 15, 104, 147

Kinsla av sammanhang (KASAM) 111

Kinslomaissig smirta 82, 86, 87



Kinslor 41, 44, 46, 51, 59, 63, 64, 119, 131

Lex Maria 76

Lex Sarah 76

Livsberittelsen 115

Livsfragor 35, 56, 63, 107, 109

Livshotande tillstind 71, 149

Livslinkar 79, 112-114, 136, 37

Livssyn 14, 35, 11§

Livsiskadning 115, Appendix
(Religionsguiden)

Likare 14, 42, 55, 60, 149

Meningsfullhet 111

Modifierad nortonskala 62, 81, 103
Multiprofessionellt team §5-67
Munbhilsa 81, 104, 106, 15T
Muntorrhet 31

Munvérd 81, 104, 106, 151

Mil med palliativ vird 14
Minniskovirdesprincipen 134

Nationell vardplan for palliativ vard 150

Nationella kvalitetsindikatorer for palliativ
vird 147

Nationellt vardprogram i palliativ vird 4, 150

Nedsatt verbal férmaga 81, 88

Neuropatisk smirta 82-83, Appendix

Neuropatisk smirta, behandling 82, Appendix

Nociceptiv smirta 82-83, Appendix

Normetik 137

NRS, Norton rating scale 81

NSAID 82, 84, 101

NURSE, verktyg for bemétande av kinslor 44

NVP, Nationell vardplan f6r palliativ vard
(NVP) 150

Nir doden nirmar sig 29-37

Nirhet 18

Niring 31

Niringsoverskott 31

Nirstdende 69-77

Nirstdende, rittigheter 71, 123

Nirstdendepenning 14, 53, 61, 63, 71, 72, 107

Nirstaendes behov 14, 17, 69, 72-73

Nirstdendes behov i korthet 72-73

Nirstiendestdd 71-73

Nirstaendestod i korthet 73

Ohlsson Stridbeck, Kerstin 2

OIH 91

Opioider 82, 90-91, Appendix

Opioider, byte av administrationssitt Appendix
Opioider, byte av opioid Appendix

Opioider, insittning, lathund Appendix
Opioidinducerad hyperalgesi (OIH) 91

Oro 32, 35, 36, 48, 51, 79, 86, 87, 96, 98-99
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Oro, allminna atgirder 99

Oro, behandling 99, Appendix

Oro, farmakologisk behandling Appendix
Oro, skattning 99

Palliation ABC 5, 153

Palliationplay.se 153
Palliationsakademin 153
Palliationspodden 153

Palliativ avdelning 19, 20, 27

Palliativ fas 11

Palliativ sedering 29, 148

Palliativ vird 9-27

Palliativ vard i livets slutskede 148
Palliativ vérd, definition 10

Palliativ vird, hur nir vi mélet? 16
Palliativ vard, mal 14

Palliativ vird, termer och definitioner 148
Palliativ vird, vad behover forbirttras? 15
Palliativ vird, virdegrund 18

Palliativ vards fyra hornstenar 17
Palliativt konsultteam 20, 148
Personalvird 59

Pesikan, Evelyn 2

Peter Strangs palliativa nyhetsbrev 152
Pingstkyrkan Appendix (Religionsguide)
Prognos 48

Psykisk smirta 79

190 | SAKREGISTER

Refererad smirta 85

Religion 79, 110, 117, Appendix (Religionsguide)
Religiosa frigor 110

Reversering av opioideffekt 9o

Revised oral assessment guide (ROAG) 81
Ritualisering 115

ROAG 81

Romer Appendix (Religionsguide)

Rossel 33, 36

Ryggmirgspaverkan Appendix (Akuta tillstand)
Rittviseprincipen 135

Samisk kultur och religion Appendix
(Religionsguiden)

Samtal om livsfrigor 56, 63, 107, 109

Sand, Lisa 112, 113, 126

Saunders, Cicely 79

Scientologikyrkan Appendix (Religionsguide)

Sen palliativ fas 11

Sjukdomstérlopp vid obotlig sjukdom 12

Sjukgymnast (Fysioterapeut) 55, 62, 65

Sjukskoterska 14, 55, 62-63

Sjundedagsadventisterna Appendix
(Religionsguiden)

Sjalavird 66

Sjilvbestimmandeprincipen 135

Skattning av illamédende 94

Skattning av munhilsa 81, 104, 107



Skattning av oro/angest 99

Skattningsinstrument 81

Smiirta 82-91, Appendix (Utredning och
behandling)

Smiirta, allminna dtgirder 89, 106, Appendix

Smiirta, behandling 89, 106, Appendix

Smiirta, definition, International Association
for the Study of Pain (IASP), 82

Smiirta, farmakologisk behandling Appendix

Smirtans dimensioner 82

Smirtmekanism 83-87

Smirtsamma blasor 105

Smirtskattning 80-81

Smiirtskattning av barn 81

Smirtskattning vid demens 88

Smiirtskattning vid nedsatt verbal kapacitet 88

Smiirtskateningsinstrument 81

Social smirta 79

Socialstyrelsens beddmningar 142-143

Socialstyrelsens definition av palliativ vird 10

Socialstyrelsens definition av palliativ vird av
barn 125

Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer 147

Socialstyrelsens nationella kunskapsstod s, 141

Socialstyrelsens rekommendationer 144

Specialiserad palliativ vird 20, 55

Specialiserad palliativ vird, behov 19

Specialiserat palliativt konsultstéd 20, 27

SPIKES 46

Strang, Peter 112, 113, 126, 152

Stridbeck, Jéran 2
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