Gloms niirstaende bort vid palliativ sedering?

Vad vet vi om hur narstdende upplever palliativ se-
dering i Sverige idag? Forskning i andra lander visar
att narstaende har manga negativa erfarenheter nar
patienten erhadller palliativ sedering vilket leder till
lidande, sorg och mycket oro.

DET RADER STORA juridiska skillnader om dodsbegrepp och
doende i olika lander och det paverkar attityder hos patienter,
narstdende, vardpersonal, i samhillet och i medicinsk praxis.
Under arbetet med litteraturoversikten Narstdendes erfarenheter
av palliativ sedering inom palliativ vard fann jag att den oro nir-
staende upplever bland annat dr kopplad till syftet med sedering-
en, patientens vilbefinnande, symtomlindring och otillracklig
information. En sammanfattning av de néirstaendes erfarenheter
vid palliativ sedering ar frustration, utmattning och hjalploshet.

Den begrinsade forskningen om néarstdendes erfarenheter vid
palliativ sedering som finns idag kommer frimst fran Centraleuro-
pa, Nordamerika och fran delar av Asien.

EAPC - European Association for Palliative Care - definierar
palliativ sedering som ett kontrollerat och 6évervakat anvindande
av lakemedel for att inducera ett siankt eller franvarande medve-
tande i syfte att lindra pa annat sétt svarbehandlade symtom pa
ett for patient, narstdende och vardpersonal etiskt accepterat vis.

Vad vet vi om hur nirstaende i Sverige upplever palliativ sede-
ringa idag? Sker det pa ett for narstdende etiskt accepterat satt?
Och far de det stod de behover?

I de tre aktuella nationella dokument som beror palliativ sede-
ring i Sverige ar de niarstaendes plats forsvinnande liten trots den
aktiva roll de har inom den palliativa varden.

Socialstyrelsens meddelandeblad Tydliggorande om palliativ
sedering beror inte nirstaende. Svenska Lakareséllskapets Etiska
riktlinjer for palliativ sedering i livets slut och Ldkemedelsverkets
Rekommendation om smartlindring i livets slut ndmner endast att
nérstdende ska vara en del av beslutsprocessen, framforallt om
patienten inte lingre ar kapabel att fatta egna beslut. Nationellt
vardprogram for palliativ vard 2012-2014 ndmner niarstaende
i samma kontext som ovan men beskriver ocksa deras ratt till
stod under patientens sjukdomstid. Det innefattar dven tiden da
patienten erhaller palliativ sedering och da behévs kunskap, erfa-
renhet och riktlinjer fér hur detta stod bast ska ges.

DET AR BEKANT att patientens sista dagar i livet kan ge upphov
till mycket stress hos niarstaende och paverka dem under lang tid
efter att patienten avlidit. Narstaende befinner sig i en situation
med manga riskfaktorer for sarbarhet och 6kad ohélsa. Pa sikt kan
deras negativa erfarenheter fran den palliativa sederingen leda till
okade samhéllskostnader men framforallt 1angvarigt ménskligt
lidande. Det gér att forebygga med erfarenhet, kunskap och for-
staelse vilket kréiver forskning inom omradet.

NAGON SVENSK EMPIRISK forskning om nirstaendes erfaren-
heter vid palliativ sedering finns inte. For att den palliativa varden
ska kunna tillgodose nirstaendes behov vid palliativ sedering
krivs okad forstaelse och fordjupade kunskaper om deras situa-
tion. Vard ska bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet och
dérfor behovs empirisk forskning utifran vara nationella forutsatt-
ningar. Da den kliniska erfarenheten av detta problem i Sverige ar
mycket begrinsad behover vetenskapen visa vigen.
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