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Patientfall for
reflektion och diskussion

En beskrivning av en manniskas sjukdomssitu-
ation, symptom, oro och lidande, utredningar
och behandling, de sociala férhallandena med
familjen och andra nérstaende brukar vi kalla for
ett patientfall.

Ett patientfall dér vi far fundera, reflektera och
diskutera tillsammans - utifran patientens och
de narstaendes perspektiv - pa vad som saknas,
vilka atgarder som kan vara aktuella, hur vi skulle
ha gjort, det &r ett av vara basta pedagogiska
redskap.

Sedan tidskriften Palliativ Vard startade har
varje nummer innehallit ett patientfall med
reflektions- och diskussionsfragor. Vi hoppas att
de har varit till nytta i utbildningar och fungerat
som ingang for diskussioner pa arbetsplatser och
med studenter.

Sammanstéllningen av patientfallen pa
www.nrpv.se - hemsidan for Nationella Radet
for Palliativ Vard - hoppas vi gor att de blir 1at-
tillgdngliga och kommer till anvindning i olika
sammanhang.

Det gér bra att skriva ut fall for fall om inte alla
ska skrivas ut pa en gang. Markera de sidor som
du vill skriva ut.

For att inte det ska ga att kidnna igen patienter,
orter och sammanhang har detaljerna dndrats.
Vi har ocksa valt att skriva redaktionen som for-
fattare till patientfallen men vi vill gdrna visa var
uppskattning till de som skrivit och som bidragit
med sina erfarenheter. Stort tack!
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Anna H

TEXT:REDAKTIONEN

DET AR FREDAG eftermiddag. Eva-Lena arbetar som sjuksko-
terska pa ASIH och har nyligen gétt pa eftermiddagspasset. Hon
kommer in och avbryter lakarnas jourrapport och undrar om det
ar OK att vi lagger in Anna H som besoktes av likare och sjuk-
skoterska fran ASIH pa morgonen. Patientens sarbo har ringt
och sagt att det helt enkelt inte gar att Anna ar kvar hemma. Det
finns plats pa den palliativa avdelningen. Lakaren som var med
hemma hos patienten svarar direkt ja — forstod direkt att det
inte var nagot att diskutera.

Anna H &r 73 ar, pensionerad revisor och dnka sedan 10 ar.
Hon ar en sjalvstdndig person och har trivts med att bo sjilv i
radhuset. En son, Axel, bor tva kilometers viag bort men hinner
inte hilsa pa sa ofta. Axel ar trevlig och intresserad men har
trots avtalad tid inte hunnit komma for att triaffa ASIH- teamet.
Bade han och hans sambo jobbar heltid och de har fyra smé
barn. Annas siarbo forsoker hjilpa till med s mycket han kan
och orkar. Han har oftast mycket att gora pa annat hall dagtid
och kontakten med teamet dr ganska gles.

FORRA HOSTEN HADE Anna en del magproblem och efter en
utredning som paboérjades pa vardcentralen fick hon diagnosen
inoperabel pankreascancer. Anna har behandlats med cy-
tostatika i olika omgangar och har matt riktigt bra under hela
varen. Hon har kiant av lite illamaende i samband med kurerna.
Tumoren verkar ha statt stilla. Bekymret har varit en langsam
viktnedgéng och allt simre aptit. Den senaste manaden har
Anna ocksa kant sig trottare och fatt naringsdropp nattetid som
ASIH kopplades in for att hjalpa till med. Distriktskoterskan har
akt forbi p4 morgonen och kopplat bort droppet. Patienten som
ar sjalvstandig och vill klara sig sjalv har tackat nej till hjalp fran
hemtjanst.

Infor hembesoket denna morgon har Anna ringt och klagat
over smartor i buken och undrat om det kan vara vitska. Det ar
lite oklart hur den fragestéllningen kommit upp, i journalen star
det att en av sjukskoterskorna funderat 6ver detta for ett par
dagar sedan men det har inte kommit fram vid rapporter med
teamet. Patienten star bland annat pa Dolcontin 120 mg x 2 och
tar morfintabletter pa 20 mg vid behov. Det hjalper oftast. Hon
ar ganska trog i magen men har niastan aldrig kriakts. Nar teamet
kommer pa morgonen ligger Anna i singen och séiger att hon inte
#tit frukost eller klatt pa sig Annu. Hon ar rejalt avmagrad och
svag. Helt klar och redig. Klagar 6ver sméartor i buken -VAS 5/10 -
som vid palpation dr rejalt utspand och ganska hard. Den 6mmar
lite diffust och ar lite "skvalpig”. Peritonealvétska kan inte ute-
slutas kliniskt. Det framkommer att i realiteten sa dter Anna inte
frukost och inget annat heller men hon dricker ndgon halv liter
saft eller vatten varje dag. Sirbon Gunnar verkar ganska hand-
fallen néir han letar efter pArmen med information om ASIH,
aktuella mediciner, telefonnummer och annan information.
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LAKARE OCH SJUKSKOTERSKA resonerar lite fram och till-
baka och kommer fram till att det vore bra med en ultraljudsun-
dersokning av buken men skjuter det till efter helgen. Instruerar
patienten att ta morfin vid behov och att utvardera ordentligt.
Nytt sjukskoterskebesok framat kvillen.

Men ASIH- sjukskoterskan hinner alltsa inte hem till patienten
igen utan hon liggs in sent pa eftermiddagen. Ar trétt och
torstig och verkar uttorkad. Anhériga ar mycket ldttade men
har inte riktigt forstatt allvaret i situationen och inte heller att
mojligheten till inldaggning fanns. Patienten ordineras vitske-
dropp under natten i stallet for nutrition. Under natten utvecklar
hon ett lungdodem som havs med furosemid. Pa morgonen ar
Anna lite plockig och kdnner inte igen sina anhoriga. Ordineras
Haldol 1 mg sc och efter nagon timma utan effekt ges Haldol 2
mg sc. Anna blir lugnare och verkar mindre forvirrad. Har dock
svart att slappna av och far Haldol 3 mg och Midazolam 5mg i
pump/24 timmar. Anhériga undrar om de ska stanna kvar éver
natten. Samtal om situationen och de véljer att aka hem. Efter
ytterligare 3 dygn dor patienten. Hon har fatt morfin respektive
morfin inj extra 1-2 ganger per dygn. Avlider med sina narstaen-
de i rummet. De 4r n6jda men trotta.

Nagra fragor att diskutera:

e Patientens son och sdrbo var inte helt inforstddda med situatio-
nen. Vilket ansvar har ldkaren som ordinerat cytostatika och haft
sjukhuskontakt med patienten, ASIH-teamet eller distriktskoter-
skan, att fora en dialog med de narstaende?

e Fanns det alternativ till akut inldaggning? Vad hade i sa fall kravts
for insatser? Hade inldaggning kunnat férebyggas?

e De narstaende verkar inte ha sa stora mojligheter att hjalpa
till i varden hemma. Hur mycket kan man pressa anhériga att

medverka?

e Patienten ordinerades vatskedropp. Var det "ratt eller fel”?
Var det orsak till lungodemet?

e Patienten blev orolig och férvirrad. Vad kan det bero pa?
o Vad var det for tillstdnd? Hur ska det behandlas?

e Finns det acceptabla alternativ till injektionspump for att ge
lakemedel?

® Patienten levde fyra dagar efter besdket pa fredagsmorgonen.
Hur kan man beddma om patienten dr déende?

® Under vardtiden hade teamet en kontinuerlig dialog med de
narstaende. Vad &r viktigt att stimma av?
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ofia

TEXT:REDAKTIONEN

SOFIA AR 39 AR och har vuxit upp vaxelvis i Stockholm och
Chile. Forildrarna lamnade Chile pa 1970-talet, men starka band
finns kvar. Sofias fordldrar dr skilda sedan manga ar. Tonarsti-
den upplevde Sofia som orolig, en kidnsla av rotloshet som var
stark. Ett intensivt umginge och en del droger dimpade kanslan
av oro. Redan i grundskolan var Sofia duktig i teckning men gil-
lade musiklektionerna bast. Efter gymnasiet bérjade hon arbeta,
mestadels pa restauranger och caféer. Under en period bodde
hon i Spanien.

I tjugoarsaldern levde Sofia i ett fast forhallande och sonen
Paul foddes. Kort déarefter separerade paret. Sonen uppfostra-
des hos Sofia, pappan och mormor. 6 ar senare fodde Sofia en
dotter-Belinda.

For fyra ar sedan borjade Sofia kinna sig onormalt trott och
magen kiandes orolig och svullen. Lakaren pa vardcentralen
pratade om irriterad tjocktarm och gav rad. Tiden gick och Sofia
madde inte béttre. Det blev svarare att orka arbeta. Det var sa
mycket hon ville gora- utbilda sig, arbeta med musik, se viarlden
tillsammans med sina barn. All ork gick at till att klara vardagen.
Sofias mamma var orolig, och till slut akte de tillsammans till
sjukhuset.

En utredning paborjades, och s smaningom fick Sofia di-
agnosen rektalcancer med spridning till lever och lymfkortlar.
Ascites utvecklades ocksa.

Nir Sofia informeradess av en lakare pa kirurgmottagningen
kom hon ensam till likarbesoket. Likaren och skéterskan upp-
fattade att hon var helt ofrbredd pa det svara beskedet och inte
hade nagra mojligheter att ta till sig informationen eller forsta
vad sjukdomen betydde for hennes liv och familj.

Efter besoket limnar Sofia snabbt mottagningen. Vid den
har tiden bor Sofia ensam med sin dotter , medan mamman och
den nu snart vuxne sonen bor i en stad langre soderut. Sofia
berittar inte for ndgon vad som hént. Hon har trots allt uppfattat
att palliativ cytostatikabehandling ska ges, och dyker upp pa
mottagningen som planerat. Dar &r hon samtidigt glattig och
kraftigt angestfylld. Hon erbjuds kuratorskontakt. Efter ett mote
avbryter hon den kontakten.

ASIH KOPPLASIN for provtagning, hjalp med biverkningar
och stod. De har ganska svart att etablera kontakt med sin nya
patient. Sofia ar sdllan hemma trots sin trotthet. Det ar svart att
bestdmma tider for besok. Ibland dr Sofia borta ett par veckor
mellan behandlingarna. Det visar sig att hon skaffat sig en 27-
arig pojkvan i Spanien. Hon beréttar inte for honom om sin sjuk-
dom. Dottern ér ofta ensam hemma, aker periodvis till mormor
eller bor hos en kompis. ASIH- skéterskan far inte tréffa dottern.

Personalen pa onkologen och inom ASIH kianner en stigande
oro for Sofia och kanske framforallt for barnen. Vid ett samtal
tar man upp med Sofia om socialtjinsten borde kontaktas som
ett stod.

Tre veckor efter det samtalet meddelar Sofia att hon nu flyttar
till sin mamma séderut, och ber att nagon ordnar sé att sjukhu-
set dar tar over fortsatt behandling.

En kortfattad remiss skickas till onkologen samt till den nya
stadens ASIH. De sociala férhallandena nimns mycket kort.
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Efter ett besok pa onkologen i den nya staden aterupptas
cytostatikabehandling, men Sofia far allt svarare att orka med
behandlingarna och uteblir da och da. ASIH kommer hem till
lagenheten for provtagning och samtal. Sofia bor nu i en tvarum-
mare med sin mamma, son och dotter. Modern arbetar mycket,
och har svart att tala och forsta svenska. Belinda borjar i skolan
i stadsdelen, men berittar att hon inte trivs och far da flytta till
den engelska skolan i staden. Sonen ar arbetslos .

TEAMET FRAN ASIH forsoker allt mer intensivt att £ en béttre
kontakt med Sofia och den ¢vriga familjen. Sofia gar inte med

pé regelbundna besok. Vid ett tillfille talar hon med kuratorn i
telefon kring praktiska fragor, men avbojer sedan vidare kontakt.
Vid skoterskans nédsta kontakt framgar det att Sofia inte riktigt
forstatt de rad kuratorn gav. Inte heller vill Sofia att ASIH bestél-
ler tolk och pratar med hela familjen . Ibland pa kvillarna traffar
ASIH mamman och Belinda. Men efter ndgra korta ord gar de
tva ut och lamnar personalen med Sofia. ASIH fragar vad barnen
vet om Sofias sjukdom, och om Belindas nya skola ar informerad.
Sofia meddelar att barnen vet vad de behdver veta, och skolan
likasa. Belinda ar en glad flicka och Sofia vill inte belasta henne
med prat om sjukdom.

Tiden gar, Sofia blir allt trottare, ligger mycket och vilar pa da-
garna, men ar ibland ute med vanner pa kvallarna. Behandlingen
ar oregelbunden. Rontgen visar att sjukdomen trots det ar stabil.
I samband med ett hembesok kommer det fram att dottern borjat
skolka och sonen har haffats for snatteri.

Personalen pa onkologen och ASIH kianner dven i den nya
staden en oro for patienten och familjen.

Nagra fragor att diskutera:

e Harduidin/erverksamhet liknande erfarenheter av yngre
vuxna med barn som hanterar sin situation pd samma satt
som Sofia gor?

® Varfor tror du att hon gér som hon gor?

e Hur tror du att de behandlande enheterna skulle kunna na
Sofia och hennes familj och erbjuda ett stod? Och hur skulle
ett fungerande stod kunna se ut?

e Vad vacker det for tankar nar en yngre patient som har effekt
av sin behandling, pa sé satt att tumaorsjukdomen halls tillbaka,

inte fullfoljer sin behandling?

e Kan sjukvdrden kontakta dotterns skola dven om mamman
egentligen inte vill det?

e Kanner du dig som personal avfardad? Hur kanns det?

e Vilka tankar och kanslor kan Sofias satt att hantera sin situation
vacka i teamet? Och hur hanteras dessa tankar och kanslor?
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Loy

Petra

TEXT:REDAKTIONEN

PETRA OCHNIKLAS ér i 60-arsaldern. De har bdda akademiska
arbeten. Niklas ar professor inom ett medicinskt omrade och
Petra har ett konstnérligt arbete. De har tva vuxna barn med
familjer.

Under hésten har Petra kédnt sig mycket trott och ibland upp-
levt ett molande obehag i magen, men arbetet har varit intensivt,
och paret har ocksé paborjat en separation som inneburit mycket
smérta och stor pafrestning.

En kvall i borjan pa aret far Petra mycket ont i magen med in-
tervallsmartor och illaméende. Paret uppsoker akutmottagning-
en ddr symtomen dock avklingar. De skickas hem med lugnande
besked och laxermedel. Men smirtan aterkommer. Maken ser
till att en kollega skyndsamt gor en malignitetsutredning med
réontgenundersokningar och provtagningar.

ETT PAR VECKOR senare kallas paret till ett forsta ordinarie
besok pa sjukhuset. De traffar en kirurg som berattar att Petra
drabbats av cancer i tjocktarmen med omfattande spridning.
Det finns metastaser i bade levern och lymfkortlar och kirurgi ar
inte mojligt. Ett stent i tumoéromradet satts in for att forhindra
ileus (tarmvred). Darefter méar Petra en aning battre, kan éta lite
mer och smirtan minskar nagot.

Efter lakarbesoket och den polikliniska stentinldggningen ar
paret i ett chocktillstdnd. P4 en manad har hela livet vints 6ver
dnda. Maken som varit pa vég att flytta hemifran bar tillbaka
sina kartonger.

En kvall samlas barnen och Petra berattar vad som har hant.
Hela familjen kanner att situationen ar overklig och ofattbar.
Kan detta verkligen stimma? Kan inte nagon typ av operation
goras? Vem ar ansvarig egentligen? Kan yngste sonen aka till
Australien som planerats?
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Petra kdnner att hon hénger i luften bade medicinskt och exis-
tentiellt. Vem ar ansvarig?

HON FICKINGET aterbesok till kirurgen. Kontaktskoterskan
var inte i tjanst, och eftersom hon 4nda remitterats till den
onkologiska kliniken avvaktar man med att utse nadgon vikarie.
Maken ringer en tidigare kollega pa onkologen som kan bekréfta
att en remiss inkommit men att vintetiderna nu ar langa till ett
lakarbesok, sdrskilt inom den gastroonkologiska sektionen. Men
eftersom Petra fortfarande har sa ont i magen och dr sa ledsen
kan kollegan skriva en remiss till det palliativa teamet i omradet.

Nagra fragor att diskutera:

e Duéarmedarbetare i det palliativa teamet och kommer pa
nybesdk hem till familjen.

e Hurforbereder du dig?

e \Vad spelar det for roll att maken i familjen har omfattande
medicinska kunskaper och ett stort kontaktnat?

e Vad tror du vantar dig och teamet nar ni kommer?

e Tror du att teamet kan ndrma sig ndgon typ av bryt-
punktssamtal med patienten och maken?

® Patientens smarta visar sig vara mycket svar att lindra.
Vad har du for funderingar kring det?

Nationella Radet for Palliativ Vard



Brita

TEXT: REDAKTIONEN

BRITA AR 82 AR och lever i en mindre mellansvensk stad.
Maken Bertil, ett par ar dldre, bor pa ett demensboende sedan
ett par ar. Paret har tva barn, en dotter boende i narheten med
familj och en son pé lingre avstand.

Brita har sedan ett antal ar en méttlig hjartsvikt och medi-
cinerar for detta via vardcentralen. Sista halvaret har Brita vid
upprepade tillfallen fatt mycket ont i magen och sokt akut pa
lasarettet. S& smaningom gjordes en datortomografi 6ver buken
efter pastotningar fran dottern. Den visade flera gallstenar,
en fortjockad gallblasa och en lite skugga at bukspottkortel
till. Kunde det vara malignitet? Kirurgen tyckte inte heller att
gallstenarna behovde opereras ut just nu. Detta med hansyn till
Britas hjartsvikt och ansenliga 6vervikt.

En dag pa varvintern bar det sig inte béttre dn att Brita snubb-
lar hemma i villan, ramlar och adrar sig ett brott pa larbenshal-
sen. Grannen som ocksé dr en god van hittar Brita liggande i
kallartrappan efter ett par timmar. Brita dr da mycket medtagen.
Vil inkommen till sjukhuset opereras Brita pa sedvanligt vis och
det forsta dygnet efter operationen mér hon bra. Son och dotter
besoker mamma, ortopeden pratar om en snabb mobilisering och
sedan hemgang. Brita kanner sig dock inte sa bra. Andningen
blir tyngre, det gor ont i hoften och vad som ar det mest besvar-
liga ar att det borjar gora rejilt ont i magen. Feber tillstoter och
Brita borjar bli lite gul. Barnen patalar for personalen att mam-
ma inte alls mar bra. Det dr helg, men s smaningom kommer
ortopedjouren forbi. Han tycker inte att Brita ser sa paverkad
ut, men ringer pa kirurgjouren som kommer efter ytterligare
ett halvt dygn. Kirurgen, liksom patienten sjalv misstanker
cholecystit (inflammerad gallbldsa), men vill inte borja nagon
behandling utan mer utredning. Prover tas, en MRT (magnet-
kameraundersokning) gors éver magen. Under tiden forsam-
ras Brita kraftigt. Hon ar stundtals oklar, orolig, andas tungt.
Smértan ar svar. Brita lider, men personalen har ingen riktigt
tydlig ordination for smértlindring eller annan symtomlindring.
Personalen ar vanlig, men lite osidker infér den forsamring de
ser. Ortopedlikare ser till patienten igen. DA pratar man mest
om att Brita snart ska vara pa benen, och att det ar dags att borja
forsoka dricka och dta. Brita kidnner sig uppmuntrad av samtalet
men orkar inte upp och orkar inte dricka. Barnen som kommer
pé tata besok blir lite forvirrade. Mamma ser ju jattesjuk ut, men
ldkaren pratade mest om "upp pa benen”. Barnen fragar forsik-
tigt personalen som inte riktigt vet vad de ska svara.

DAGEN DARPA PABORJAS antibiotikabehandling mot chole-
cystiten. Febern gar ner lite, men Brita blir inte piggare. Nétter-
na ir svara med mycket ont och forvirring. Barnen vill inte stora
personalen i onodan, utan vantar att ndgon ska komma in pa
rummet for att fa fraga om det verkligen brukar vara sdhir efter
en operation. Personalen meddelar att det inte brukar vara sa-
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hiar, men att det nog blir battre. Ortopeden hoppar éver rummet
péa ronden da det ar mer kirurgiskt dirinne 4n ortopediskt.

Mot smértan ges inj. morfin 2,5mg max fyra ganger per dygn.
Det hjédlper en stund, men timmarna fére nista injektion ar Brita
orolig. Vid ett tillfille en natt fick nattskoterskan en engangsor-
dination pa inj. Stesolid 5mg im. Det hjdlpte en stund. Brita ar
torstig och ett dropp sétts. Personalen dr mycket vianlig och ma-
nar om Brita, men vet inte riktigt hur de ska bemota barnen som
borjar bli rejalt oroliga och fragar mycket-"kommer mamma att
overleva detta?”. Maste hon ha sa ont och vara sa orolig? Mamma
4r torstig trots dropp, och andfaddheten ar virre. Dottern
uppskattar att mamma stundtals 4r mindre oklar, och da kan de
prata lite om gamla minnen.

EN EFTERMIDDAG EFTER ungefar en vecka kommer en kirurg
och skoterska in. Dottern 4r hemma en stund men sonen ar dar.
De pratar om att Brita ar mycket svag, att hon inte kommer att
overleva sa liange till. Man har bestamt att avsluta antibiotika och
droppbehandling. Eftersom kirurgen fatt hora att Brita dr vil-
digt orolig vill man starta ett lugnande dropp. Sonen accepterar
situationen, Brita kan inte medverka i samtalet. Ett midazolam
dropp(lugnande dropp) kopplas péa och efter en halvtimma sover
Brita. Dottern kommer tillbaka och undrar vad som hant.

Natten blir lugn och tidigt p4 morgonen doér Brita. Dottern
sitter vid sangkanten.

Efter dodsfallet funderar dottern mycket pa vad som hande
egentligen. Att mamma var gammal och hade en del olika
sjukdomar ar en sak, men det var mycket smarta och oro-var det
nodvindig? Och varfor sov hon sa djupt sista halva dygnet?

Nagra fragor att diskutera:

e Hurtror du att personalen tolkade Britas situation?
e Vilken bild hade de inblandade ldkarna?

e Hurgor niinom er verksamhet for att identifiera palliativa
vardbehov hos en patient?

e Var palliativ sedering en adekvat vardatgard?
e Hur uppmadrksammades anhdriga?

e Fannsdet ndgon som hade eller kunde tagit ett helhetsansvar
for Britas sista tid?

e Hurskulle du ha gjort for att Brita skulle f& ett annat slut?
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Olle

TEXT:REDAKTIONEN

OLLE AR 82 AR. Han #r éinkeman sedan atta ar och bor kvar

i tvarumslidgenheten pa Malmen. Den édr trang men Olle har
bott dir lange och tanken pa att flytta kinns svar. Han har en
dotter som bor i Malmo, men kontakten dem emellan dr svag
efter en konflikt for ménga ar sedan. Olle har sedan en tid larm
och hemtjanst en gang per dag. Hemtjansten hjalper till med
stodstrumporna.

De sista tre manaderna har Olle tacklat av alltmer. Han kédnner
sig trottare, har ramlat i badrummet, men inte larmat och dess-
utom borjat ma illa. Maten smakar inte och det ar allt svarare att
fa ned den. En del brostsmértor har det ocksa varit.

D4 Olle for tredje gdngen ramlar i hemmet skickar hemtjins-
ten in honom till sjukhuset. Olle hamnar pa medicinkliniken
men utlokaliseras till en hudavdelning. Illaméendet blir sakta
battre men brostsmértorna kvarstar. Rollator och rullstol provas
ut. En hjartlakare konstaterar att Olle har karlkramp. Man skulle
kunna utreda det vidare men det vill inte Olle. Lite spray under
tungan racker bra tycker han. Olle ligger allt storre del av dagen.
Natterna ar lite oroliga. Stundtals dr han oklar och tror att han
4r pa sin gamla arbetsplats, och stundtals dr han ledsen och ang-
estfylld. Han saknar hustrun och dottern. Nir personalen fragar
om dottern blir Olle orolig.

Efter en vecka flyttas Olle tillbaka sin ordinarie medici-
navdelning och ldkaren och sjukskoterskorna boérjar prata om
vardplanering och utskrivning. Karlkrampen har inte forvérrats,
och trotthet, oklarhet och oro dr ungefiar ofériandrade. Likaren
menar att det kan foljas upp pa vardcentralen.

DAGARNA GAR OCH Olle blir inte piggare. Trotthet och
illaméende tilltar. Rehabiliteringspersonalen konstaterar vid
teamronden att ytterligare traning inte kan motiveras. Kuratorn
samtalar med Olle om hans situation. Hur tanker han sig livet
framover? Aka hem? Hur 4r det med kontakten med dottern?
Tanken att dka hem till den ensamma ligenheten skrammer
Olle. Det har blivit som en trygghet att ha personal i narheten.

Det kallas till vardplanering. Dottern ringer till avdelningen
och meddelar att hon inte kan vara med, men hennes uppfatt-
ning ar att pappa inte kan bo hemma langre.
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Vid vardplaneringen meddelar bistindshandlaggaren att SABO/
vard och omsorgsboende eller en korttidsplats inte ar aktuell
for Olle. Behovet av omvardnad kan tillgodoses i hemmet med
utokade insatser fran hemtjansten. Kanske kan hemsjukvarden
ocksé kopplas in?

Olle blir fortvivlad. Han far &ngest av blotta tanken pa att
lamnas ensam och utelamnad i hemmet. Larmet kinns som en
klen trost.

Vardpersonalen som vardat Olle en period ar fragande och
dottern i Malmo som informeras via telefon ar upprord.

Olle skickas hem. Hemtjansten kommer ett par timmar senare.
Da ar Olle trott och lite forvirrad. De hjdlper honom i sang.

Under natten gar Olle ont i brostet, smartan tilltar. Han har
glomt var han lade larmet men hittar s smaningom en telefon
och larmar ambulans. En timme senare dr han pa akutintaget.

Nagra fragor att diskutera:

e Kanner niigen den hdr situationen?

e Vilket medbestéammande och inflytande har den enskilda
personen/patienten/narstdende?

e P3vilket sdtt finns det mojlighet att tillvarata patientens
valfrihet?

® Hurvdger den sociala prévningen som gors vid en bistands-
beddmning de medicinska behoven?

e Hurhanterar ni de olika intressenterna/viljorna/direktiven
som beskrivs i fallet?

e Hur hanterar ni som personal och medmanniskor den
samvetsstress som problem av detta slag innebar?

® Beskriver patientfallet palliativ vard?

Nationella Radet for Palliativ Vard



Sonja

TEXT:REDAKTIONEN

SONJA, 45 AR, inkommer pé palliativ virdavdelning med
diagnosen alkoholrelaterad levercirrhos och hepatit. Ar nykter
sedan en tid tillbaka. Hon har under senaste halvaret vardats pa
sjukhus av och till for forsdmrat allméantillstand.

Barnens pappa avled for fem ar sedan i en cancersjukdom pa
samma vardavdelning som Sonja nu kommit till. Dodsfallet gick
snabbt och var traumatiskt framfor allt for dottern Sara som
sedan flera ar tillbaka var familjehemsplacerad hos sin faster och
farbror. Sara har haft en del psykiatriska symtom efter faderns
dod och har fatt hjdlp genom BUP.

Vardteamets strategi dr att | forutom symtomlindring for
Sonja, kommunicera med och stodja barnen, direkt eller genom
deras faster och farbror. I samtal med dem kommer man 6verens
om att lata Sara och Johan vara inkluderade i det som sker med
Sonja, sa mycket de vill och orkar, och att ge dem utrymme for
stod och svar pé sina fragor nir de besoker avdelningen.

Under vardtiden repar sig Sonja fran sin leversvikt till en bor-
jan och man borjar fundera 6ver om hemgéng med hemtjinst och
ASIH skulle vara majlig. Hon gar uppe och har borjat dta béttre.
Hemgang till den missbrukande sambon framstar dock inte som
nagot bra alternativ, och det vill inte heller Sonja.

Efter en tid syns en 6kande trétthet med lite oklar bakgrund
hos Sonja. Hon blir sangliggande, ar nedstamd, tinker mycket pa
sina barn och pratar ibland om dem med nattpersonal. Hon har
da och da stark angest. S& smaningom tolkas hennes tillstand
som psykosomatiskt; hon "sorjer sitt liv” och de forsummelser
och svek som missbruket inneburit, inte minst mot barnen. Nu
nér hon dr nykter och trygg i vardpersonalens omsorg, kan hon
sldppa fram de kianslor som hon sa linge fortrangt och druckit
sig ifran.

UNDER HELA VARDTIDEN har hon besok av barnen, Sara till-
sammans med sin faster, Johan kommer oftast ensam efter sitt
arbete. Flera informerande samtal halls, kuratorn har stodsam-
tal med dem.

Efter flera veckor borjar Sonjas tillstand att sakta forbattras;
hon kommer upp i rullstol och vill bland annat delta i skapande
aktiviteter pd arbetsterapin tillsammans med Sara. En ganska
lugn och positiv tid borjar, och efter ytterligare nagra veckor dir
Sonja blir allt stabilare, beslutas att inleda en vardplanering for
ett annat boende. Detta tas upp i ett nytt méte med Johan och
fastern. De betonar vikten av att detta inte bor ligga for langt
bort sa att barnen kan fortsatta att halla den kontakt de nu byggt
upp med sin mamma och prata med henne sa lange hon lever.
Sonja dker hem med arbetsterapeuten for att ordna med praktis-
ka saker. Hon tycker det ar jobbigt att méta sin sambo som ibland
4r alkoholpéverkad.
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ETT VARDPLANERINGSMOTE AGER rum p4 avdelningen

dar Sonja, sjukskoterska, kurator, Johan och fastern deltar.
Bistdndshandldggaren ér helt inne pé en utskrivning till hemmet
med hemtjanst. BistAndshandliggaren har invindningar mot att
vardteamet och de narstaende tidigare samtalat om vilket alter-
nativ som ar det basta. Diskussion uppstar om Sonjas sjukdom
och behov, och om hur lang aterstaende tid Sonja har att leva.
Sonja orkar inte lyssna mer, utan aker in pa sitt rum. Bistands-
handldggaren begar ADL-status och likarintyg och vill ha ett
enskilt samtal med Sonja innan beslut tas.

Dagarna efter motet forsamras Sonja. Andningen ar rosslig,
hon 4r ledsen och siger till sjukskoterskan att ” det ar nog dags
att do”. De narmaste dagarna blir hon orolig och ibland forvir-
rad. Andningsproblemen kvarstar, hon blir allt trottare och
sover mer.

Vardplaneringen avstyrs, de narstdende besoker henne och
vardplan enligt LCP inleds. Ett nytt brytpunktssamtal halls med
Johan och fastern, och en lakare har ett enskilt samtal med Sara.

Efter ytterligare ndgon dag dor Sonja pa natten i narvaro av en
sjukskoterska. Barnen och fastern kommer och tar avsked, Sara
gar in i rummet bredvid (for tillfallet tomt) dar hennes pappa
dog och sitter dir ensam en lang stund tills lakaren gar in till
henne. Senare pa dagen kommer ocksa sambon och tar adjo.

Kuratorn ringer upp fastern ndgon vecka senare. De dr ledsna,
men det gar trots allt ganska bra. Sara och Johan borjar sakta
orientera sig mot sin vardag igen.

Nagra fragor att diskutera:

e Kan vardpersonalen stddja patienters behov av att fa slutfora,
sorja det som gatt fel och kunna férsonas med livet som det
blev, innan det tar slut? Om ja pa vilket satt.

e Barnen behdver mota och ldra kdnna sin fordlder for att kunna
uppna nagon form av férsoning, innan de maste skiljas och det
ar forsent. Atti ndgon man kunna hela det som varit trasigt och
kanske battre forsta och acceptera sig sjalv och sin bakgrund,
for att kunna ga vidare i livet. Hur kan barnens behov uppmark-
sammas och stddjas?

e P3vilket satt kan patientens symtombild paverkas av vardtea-
mets lyhdrdhet eller bristande lyhordhet? Beskriv ett annat an
det beskrivna forhallningssattet frdn personalen som eventuellt
kunnat paverka patienten i en mer positiv riktning.
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Loy

Carl

TEXT:REDAKTIONEN

dldrar var oeniga om hur man skulle gé vidare. Fordaldrarna ville
tillbringa all tid tillsammans med sitt barn, men var slutkorda

CARLFODDES EFTER en normal graviditet i vecka 38+4, av en
fullt friskt moder och han var familjens forsta barn. De forsta
manaderna i livet fungerade bra, Carl utvecklades normalt och och trotta. Carl skrevs hem fran virdinrattningen, vistades en
gick upp i vikt.

Vid fyra manaders alder upplevde fordldrarna att Carl blev
mer orolig och skrikig, och de noterade att hans utveckling stan-
nade av och snarare gick tillbaka. Familjen sokte likare vid flera
tillfallen och efter ett par besok pa barnakuten blev de inlagda
pé akutsjukhuset och en utredning startade.

tid i hemmet och foraldrarna skotte da all medicinering sjélva.

TIDEN GICK OCH Carl blev allt simre och familjen skrevs ater
in pa vardinrattningen. Foraldrarna onskade nu att Carl skulle
medicineras sé att han inte hade det sa besvirligt och de ville
inte fortsdtta sondmatningen. De énskade avldgsna sonden helt,
Diagnosen kom efter ett par veckor. Carl hade en metabol for att barnet skulle se friskare ut under sin sista tid i livet.
inlagringssjukdom som successivt forstorde hans hjarna och
som skulle komma att leda till en tidig dod. Informationen fick
foraldrarna av en erfaren barnneurolog. Familjen fick stod och
hjdlp av olika instanser och Carl hade perioder av lugn men den Né’lgra fl'égOl' att diskutera:
mesta tiden var han orolig, spand och missnojd. Han skrek myck-

et vilket gjorde foraldrarna vildigt frustrerade och uttrottade. s Diskutera hurfragan ska hanteras om personalen uppfatear

att barnet lider och foréldrarna inte vill ge medicin?

FORALDRARNA OCH VARDPERSONAL hade svart att tyda

. PP . - e Hur kan man sammanvdga féréldrarnas och vardpersonalens
vad det var som gjorde Carl s missnojd och skrikig. Fordldrarna 9 P

olika synpunkter nar det géller att lindra barnets symtom - utan

ville helst inte att Carl skulle f4 mediciner sa att han blev trott
att sedera barnet?

och medvetandesankt. Vardpersonalen ansag att han behovde

medicinerna. e Hur aktiv behandling ska barnet f&? Exempelvis antibiotika och

Carl hade inte kvar formagan att svilja, utan forsorjdes helt hur langt fram i sjlukdomsférloppet?

med hjalp av nasogastrisk magsond. Han hade mycket slem och

sekret och svart att hosta upp. Foraldrarna hjalpte till att suga e I samband med behandling. Hur ska bedémning ske om det

bort slemmet men trots det fick han l4tt lunginflammationer.
Infor en antibiotikabehandling énskade fordldrarna - men inte
lakaren - att behandlingen inte skulle ske intravenost.

Sjukdomen progredierade snabbt. Carl hade besvir fran mag-
tarmkanalen i form av uppblast buk och forstoppning, orsakat av
nedsatt tarmperistaltik.

Carl kom in pa en vardinrittning igen. Pojken hade sedan
tidigare statt pa likemedel for smarta och fordldrarna ville inte
att han skulle f& starka mediciner sa att han blev helt sovande.
Likarna och omvardnadspersonalen var eniga om att han nu
behovde fa adekvat smértlindring. Men personal, lakare och for-
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obehag som Carl far utsattas for, exempelvis intravenodsa stick
for att ge antibiotika vid lunginflammationer?

® Skaforéldrar bli barnets vardgivare och géra medicinska
insatser for sitt barn?
Vika for- och nackdelar innebar det?

e Kan foraldrar bestamma att en sond hos ett svart sjukt barn
ska tas bort?
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Kristina

TEXT:REDAKTIONEN

KRISTINA AR 64 AR, gift, har tva séner och ér utbildad lirare.
Hon har de sista 8 aren arbetat med skolutveckling. Maken, som
har en medfodd horselskada, arbetar med skogsprojekt. Av och
till drabbas han av depressioner. De tva sonerna ar utflyttade, en
till Norge och en till Stockholmstrakten.

Kristina dlskar sitt arbete och har med hela sin sjil forsokt
utveckla skol- och kulturverksamheten i kommunen. Det gar bra
och manga idéer och planer har genomforts under aren.

Redan 2008 opererades Kristina for en coloncancer med
spridning till lymfkortlar nara primartumoren. Kristina far en
stomi och far cytostatikabehandling en tid efter operationen.
Hon arbetar halvtid under behandlingstiden. 2011, efter en
infektion, fortsatter Kristina att hosta och en utredning visar tva
lungmetastaser. Resektion av hogerlunga gors. Operationen ar
radikal och aterigen ges cytostatika under tre manader. Kristina
kanner sig frisk, och beskriver ocksé sin situation sa for familj
och vanner. Inom henne gror dock en oro. En kontakt etableras
med en kurator vid lasarettet dar primaroperationen gjordes.
Manga samtal halls, och de tva kvinnorna utvecklar en vanskap.
Kuratorn ér ett stort stod for Kristina, och hjalper henne att
orientera sig och sta ut med tanken att leva med en kronisk can-
cersjukdom. "Hur kan man vara sjuk men kidnna sig sa frisk och
stark?” Kristina och maken pratar inte om sjukdomen, men den
finns som en "tyngd” mellan dem.

SJUKDOMEN FORTSKRIDER. 2013 utvecklas skelettmetast-
aser som smértar och levermetastaser konstateras. Ytterligare
onkologisk behandling med cytostatika och stralbehandling.
Hon blir trottare och borjar efter en tids 6verviagande att arbeta
halvtid, men trots detta startar hon flera projekt pa jobbet som
stracker sig over flera ar framat i tiden.

Kontakterna med onkologmottagningen - likare och kontakt-
skoterska dr nu ganska tiata. Cytostatika- skéterskorna ser att
Kristina blir trottare, verkar mer forcerad och dngestfylld. Vid
likarbesoken ar stimningen an annan, da pratas det mest om
kommande och mgjliga behandlingar och hur bra effekt Kristina
verkar ha av behandling. Maken dr med vid nagra tillfallen.

Sommaren 2014 drabbas Kristina av en svar och langdragen
lunginflammation samtidigt som ryggsmartan ckar. Krafterna
avtar snabbt. En lungrontgen visar att lungmetastaserna ater-
kommit. Kristina tar sig med viss svarighet till sitt aterbesok pa
onkologen och traffar da inte sin vanliga likare utan en kollega.
Det dr semestertider.

Onkologen gor bedomningen att ytterligare onkologisk
behandling inte d&r meningsfull, och att patienten har ganska
stora palliativa vardbehov. De pratar om detta en stund, men
Kristina och maken har svart att egentligen forsté vad som sags.
Det finns ju s manga olika behandlingar och en infektion géar ju
alltid over.... Onkologen avslutar med att rekommendera paret
att besoka det hospice som finns i staden.

Ett par dagar efter besoket forsamras Kristina och soker
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akut pa kirurgkliniken. Hon 14ggs in, men utlokaliseras pa en
medicinavdelning. Olika kirurger kommer forbi och "rondar”
patienten. Men inga egentliga beslut fattas. Vardpersonal pa
avdelningen kianner sig allt mer frustrerade ¢ver sin utlokalise-
rade patient som verkar bli allt sjukare, men ingen pratar om det.
Tank om hon dor? Vad ska personalen gora da? En vecka senare
da en ny lidkare ar i tjinst beslutas det snabbt om en remiss till
det palliativa teamet. Lakaren hinner inte samtala s& mycket
med henne om det. Dagen dirpa flyttas hon over till kirurgen
da en sidngplats har dykt upp. Ett nytt vardteam tar hand om
Kristina. Dagen darpa ar det kallat till en samordnad vardpla-
nering. Kirurgklinikens vardplaneringsskoterska dyker upp och
presenterar sig for Kristina och maken som hastat till sjukhuset
itaxi da man glémt informera honom om det stundande motet.
Bistandsbedomare och palliativt team kommer och planeringen
tar sin borjan.

Efter en stund utbryter stor oro vid motet. Kristina forstar
inte alls vad som pagéar och ifragasatter det hela med kraft. Hon
har ockséa sa ont att hon far lamna planeringen och ga och lagga
sig. Hon véntar pa att de ordinarie behandlingarna ska komma
igdng. — Varfor ar inte hennes ordinarie onkolog med pa motet?
Maken ar fortvivlad och chockad. Vardplaneringsskoterskan har
fullt upp med att avsluta motet. Inga beslut fattas.

Den ordinarie onkologen tillkallas for att samtala med Kris-
tina. Han beréttar att just nu kan inte mer cytostatika ges, hon
maéste himta sig lite forst, trana upp sig och édta bittre. Istillet
planeras under tiden for stralbehandling mot skelettet. Kristina
kéanner sig nojd och far ocksé stanna kvar pa kirurgavdelningen
tillsvidare.

Under den fortsatta vardtiden forsdmras hon snabbt. Vard i
hemmet blir inte aktuellt. En hospiceplats ordnas dar Kristina
och familjen hinner vara tva dagar innan hon somnar in.

Nagra fragor att diskutera:

e Vadardetsom hander kring den héar patienten? Vem har
huvudansvar for omhandertagandet?

o Vilka reflexioner gor du om onkologernas samarbete och
kommunikation med patient och make?

e Hur skulle du planera for brytpunktsbedémning och samtal?
e Vilka tankar har du kring makens situation?
e Kan detfinnas vagar att géra maken mer delaktig i forloppet?

e Hurkan en kuratorskontakt spela roll for att forbereda patienten
pa det kommande sjukdomsforloppet?
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LUy

Ingrid

TEXT:REDAKTIONEN

INGRID FLYTTADE FOR ett drygt ar sedan fran Lulea till
Landskrona med sin man Rolf som hade drabbats av en lindrig
stroke for nadgra ar sedan. Rolf hade en viss aterstdende svaghet
ivanster sida och paverkan pa talet. De tva barnen Sofia och
Henrik &r tio och tolv ar gamla. For sex ar sedan opererades Ing-
rid for vanstersidig brostcancer, hon var da 38 ar gammal. Efter
operationen foljde stral- och cytostatikabehandling eftersom
tumoren bedomdes vara stor och av en aggressiv sort. Behand-
lingen gick hyggligt trots en hel del illamaende och trotthet.

Flytten till Landskrona berodde pé att Rolf rekryterats till ett
intressant ingenjorsjobb. Han och familjen var mycket glada for
att han fatt ett jobb som passade honom och Ingrid fick snabbt
arbete inom hemtjinsten. Dottern Sofia har haft lite svart att
komma in i sin nya klass och inte hittat s ménga nya kompisar
medan sonen Henrik haft det enklare. Han dr en duktig fotbolls-
spelare och tranar flera ganger i veckan med fotbollsklubben.

Rolf har inte gett Ingrid mycket stéd under hennes sjukdoms-
tid. Istallet har Ingrid de senaste &ren behovt hjalpa Rolf en hel
del pa grund av stroken. Han hade sett fram mycket emot det
nya arbetet dir hans handikapp inte skulle ha ndgon negativ
inverkan. Tyvérr har det inte blivit sd bra som han forvantat sig
och han har tidvis varit ganska deppig. Periodvis har det varit
pafrestande da Rolf borjat dricka for mycket alkohol och niar han
4r berusad blir han ibland aggressiv och hotfull mot savil Ingrid
som mot barnen.

VID EN RUTINKONTROLL pa grund av bréstcancern beréttar

Ingrid att hon de senaste manaderna kant sig stel i ryggen och
haft en del virk i ena benet. I 6vrigt mar hon bra och arbetar hel-
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tid. Onkologen genomfér en utredning som visar att Ingrid har
metastaser i skelettet, i ryggslutet och i bada larbenen. Hon har
ocksa nagot forhojda calciumvirden i blodet. Onkologen planerar
for fortsatt onkologisk behandling och Ingrid far omgaende
behandling av de forhojda kalkviardena, initialt via onkologens
dagvardsavdelning. Ingrid far stralbehandling mot den metastas
ivanster larben som smartar mest och far smartstillande like-
medel. Man paborjar ocksa cytostatikabehandling med tyvirr
blir hon inom nagra manader férsimrad med 6kande smartor,
trotthet och oro.

Nagra fragor att diskutera:

e Vilka behov har Ingrid av hjalp och stod i den aktuella
situationen?

o Vilken symptomlindrande ldkemedelsbehandling skulle du
inleda med och hur skulle du planera om den inte hjélper?

e Vilka symptom och problem kan uppsta i framtiden? Hur kan
du forbereda dig och teamet infér en férsamring?

e Omochisafall pa vilka sdtt behover de bada barnen stod?

e Anvanda de fyra dimensionerna av en helhetssyn pa lidande
och problem nar du tanker igenom Ingrids situation just nu och
for framtiden. Fysiska, psykologiska, sociala och existentiella
aspekter.
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Leyla

TEXT:REDAKTIONEN

LEYLA AR43AR gammal och kommer fran Irak. Hon har tre
barn, tva pojkar, Khalil och Hassan som ar 12 respektive 14 ar
gamla och en dotter, Nour pa 17 ar. Familjen kom till Sverige som
flyktingar for nu ritt manga ar sedan men Leyla talar bara nagra
fa ord svenska. Hon har tagit hand om barnen och aldrig varit
ute i arbetslivet. Hennes man Salim och hans bror talar hyggligt
bra svenska. Leylas mamma finns ocksa i Sverige och bor med
familjen men talar inte heller svenska. Pappan dog under kriget
innan familjen flydde till Sverige.

Leyla sokte likare efter langvarig och tilltagande trotthet for
tre ar sedan. Man fann 1dga blodviarden och i anamnesen fram-
kom langvariga blodningar fran underlivet. Vidare utredning
och undersokningar ledde fram till diagnosen dggstockscancer.
Hon behandlades med operation och darefter cellgifter. Leyla
svarade ovantat bra pa behandlingarna och var helt tumorfri
utan symptom.

FOR NAGOT AR sedan fick Leyla aterigen smartor i underlivet
och man fann recidiv av tumoren med spridning till bukhinnan.
Trots behandling med cellgifter har smartorna inte helt givit
med sig. Onkologerna har gjort bedomningen att effekten av
cellgiftsbehandlingen 4r oklar. En MR-undersokning visar att
tumorerna minskat i storlek men samtidigt har det tillkommit
ganska stora miangder ascitesvitska. Man har bestamt sig for att
byta till en ny cytostatikakombination. Leyla har absolut inte
velat ta morfin och helst inga andra smértstillande lakemedel
heller. Hon har haft tillgang till Citodontabletter hemma, efter
en tidigare tandoperation, som hon har tagit ibland, utan att det
hjalpt sérskilt bra.

Leyla har remitterats till palliativ vard fran en gynekolo-
gisk klinik. Hon kom in pa sjukhuset via akuten pa grund av
tilltagande svaghet och smirtor. P4 grund av daliga blodvarden
och svaghet har man tvingats skjuta pa de planerade cytostati-
kakurerna. Hon har fatt intravenos antibiotika pa grund av en
misstiankt infektion med frossa. Blododlingar har inte pavisat
nagon bakterievixt.

Vid inskrivningssamtal och undersékning 4r mannen med och
talar for patienten. Han understryker flera ganger hur viktigt
det édr att Leyla far ndring sa att hon snabbt kan forbattras for
att kunna fortsatta med cytostatika. Hon forefaller ha en hel del
smartor vid rorelse och rejialt med ascites. Hon har dérfor svart
att ligga plant och tar korta andetag. Ar fran kvinnokliniken
ordinerad T Dolcontin 30 mgx2, T Citodon 1x3, T Primperan 10
mg x 2 och T. Oxascand vb.
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Bedémningen ér att patienten sannolikt har kort tid kvar, hogst
nagra veckor, och att ytterligare behandlingar med cytostatika
skulle gora mer skada dn nytta.

Det finns manga losa tradar och oklarheter kring Leyla.

Nagra fragor att diskutera:

e Prognos - pa vilka fakta eller iakttagelser kan man uttala sig
om prognosen?

e Hurbdr man uttrycka en férvantad 6verlevnad eller prognos,
hurnogaitid?

e |lagen stdr det att patienten ska erbjudas information.
Infektion - hur bor vi folja infektionens utveckling? Vilken
beredskap ska finnas om infektionen forvérras trots behand-
ling? Hur bor vi stélla oss till intravends antibiotika?

e Smarta - hur skaffar vi oss en uppfattning om smartsitua-
tionen? Varfor vill hon inte ta smartstillande? Strategier for
fortsatt behandling av smérta?

e Andra symptom - vad har patienten for symptom i évrigt?
Hur hanterar vi dessa?

e Cytostatika kraver nya labprover - hur ska vi stélla oss till detta?
Hur ska vi hantera problemet med att patienten inte talar
svenska?

e Hur ska viforhalla oss till att det ar patientens make som
agerar tolk? Ar det acceptabelt?

e Hur ska vi ta reda pa familjens instélining till kursiv respektive
palliativ vard, syn pa dod etc for att kunna bast kunna stotta
familjen?

e Pavilket sétt ska vi bemdta barnen och tondringen i familjen?

e Hurkan olika teammedlemmar bidra till patientens valbefin-
nande?

e Fundera kring begreppet total smérta, det vill sdga olika
dimensioner av patientens upplevelser. Satt det i relation
till vad vi i teamet behover ta stéllning till och eventuellt
gora eller avsta ifran att gora.
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Marie

TEXT:REDAKTIONEN

MARIE AR EN kvinna i 30-arsaldern med man och tva sma barn,
tva och fyra ar gamla. Hon har en spridd gynekologisk cancer-
sjukdom och remitteras till en palliativ vardavdelning pa grund
av en infektion som kréver intravenos antibiotika. Hon har dven
buksmartor och aterkommande ascites.

Marie fick sin diagnos for ett ar sedan och genomgick tva
linjers cellgiftsbehandlingar i Sverige. Nar hennes sjukdom
progredierade tappade hon fortroendet for svensk sjukvard och
sokte sig till Tyskland for komplementar behandling. Hon hade
tidigare bott flera ar i Tyskland och arbetade da pa en ridskola.
Hon kunde spréaket nadgorlunda vil och hoppades fa ytterligare
hjalp dar.

Sex veckor tillbringade Marie i Tyskland, forst pa en klinik for
onkologisk komplementarmedicin dir hon fick virmebehandling,
sa kallad hypertermi. Nar hon akut insjuknade i en infektion re-
mitterades hon till ett akutsjukhus i ndrheten. Tillbaka i Sverige
fortsatte hon med mistelterapi och hade for avsikt att dtervinda
till Tyskland efter ndgra veckor for att fortsatta med hyperter-
mibehandlingen. Under tiden hon tillbringade i Tyskland var
hennes man och barn i Sverige och finansieringen av behand-
lingen tog familjens besparingar.

NAGRA VECKOR EFTER hemkomsten svullnade hennes buk
dér hon ocksa hade tilltagande smértor. Hon fick feber och
upplevde andfaddhet och akte till akuten. Dar visade utredning-
en lunginflammation och ascites. Marie vardades nagra dagar
pé onkologisk vardavdelning dar hon tappades pa ascites och
fick intravenos antibiotika. Man diskuterade hennes fall pa en
gynekologisk onkologikonferens och bedémde att ytterligare
skolmedicinsk behandling inte skulle gagna patienten. Hon
informerades och fick ett brytpunktsamtal samt remitterades till
en palliativ vardavdelning.

Nar personalen tréiffade Marie for forsta gangen hade hon flera
fysiska symptom, hon var trétt och orkeslds. I samma takt som
hon médde fysiskt bittre borjade hon visa en stark och kimpan-
de personlighet. Hon var inte beredd att dé 4n. Hon fick mycket
stod av ett stort socialt natverk, bade fran slikt och vanner. Hon
hade bara ett hopp och ett mal: att komma tillbaka till Tyskland
och fortsétta sin behandling dar. "Jag maste 6verleva for mina
barn”.

Hennes barn kom varje dag, lekte i den lilla lekstugan pa av-
delningen, sprang in och ut och kénde sig ganska hemma. Marie
anvande all sin kraft under de timmarna - for att orka med.

Samtidigt var hennes fokus helt inne pa att skaffa pengar for
behandling i Tyskland. En vaninna hjélpte till med en blogg.
Marie beridttade om sin sjukdom och bad om pengar for att klara
den ekonomiska belastningen.

Marie bad oss om hjdlp med mistelinjektioner. Hon hade fatt
recept och paborjat behandlingen i Tyskland, men kunde inte ge
sig sjalv subcutana injektioner. Efter diskussioner inom teamet
beslutade man att hjélpa till.

SJUKDOMEN SATTE SPAR och Marie fick alltmer ont. Smért-
pumpen hade god effekt men hon tacklade av successivt. Att aka
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till Tyskland var det enda hon tankte pa. Maken och resten av
familjen borjade fa det besvarligt, da de insag att Maries 6nske-
maél var orealistiska och orimliga. Pengarna rackte inte till, vem
skulle folja med och hur skulle hon 6éverhuvudtaget komma dit?
Ingen i familjen vagade ta upp fragorna med henne, for att inte
"forstora hennes hopp”.

Samtidigt lingtade de efter att kunna prata om sanningen.
Kuratorn blev inkopplad och efter tva samtal ville Marie inte
traffa kuratorn mer. En likare och en sjukskéterska, som hon
hade fatt fortroende for, forsokte varsamt formedla att resan
inte skulle bli aktuell. Det verkade inte som hon tog in den
informationen.

Den yngsta dotterns fodelsedag ndrmade sig. Marie planerade
en stor fest, séllskapsrummet pé avdelningen bokades for familj
och vanner.

Marie fick extra kortison for att bli piggare och maken hade
fatt i uppdrag att képa presenter som hon hade valt. Fodelse-
dagskalaset blev mycket lyckat men kianslosamt for alla. Dottern
firades och hela dagen dgnades &t henne.

Marie forsdamrades ytterligare och med sina sista krafter
inbjod hon ater till fest. Aterigen bokades sillskapsrummet och
alla traffades. Marie kom i rullstol och véande sig till var och en
och tackade for vanskap och for deras betydelse for henne. Hon
dog natten darpa.

Nagra fragor att diskutera:

e Patientens son och sérbo var inte helt inférstadda med situatio-
nen. Vilket ansvar har lakaren som ordinerat cytostatika och haft
sjukhuskontakt med patienten, ASIH-teamet eller distriktskoter-
skan, att fora en dialog med de nérstaende?

e Patienter anvéander sig alltmer av komplementdra behandlings-
metoder. Har vi ett ansvar att ta upp fragor om komplementar
behandling? Om ja, pa vilket satt kan man i sa fall géra det?

e Oftafinns det inom teamet olika synsatt om komplementara
behandlingsmetoder speciellt nér patienter ber om hjalp med
exempelvis injektioner. Hur hanterar ni det?

e Komplementara behandlingsmetoder &r ofta dyra. Gar det att
ta upp den ekonomiska fradgan fran vardpersonalens sida?

e Vad kan man vinna och vilka ar riskerna?
e Nar det galler fortsatt dyrbar behandling, hur kan vardpersonal
vara till hjalp om patientens och familjens behov kolliderar i

detta avseende?

e Hurkan man inom ramen for teamarbetet hantera vardpersona-
lens olika tankar och reaktioner kring komplementar behandling?
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Loy

Peter

TEXT: REDAKTIONEN

PETER FIRADE SIN 60-arsdag for ett par ar sedan. Hela famil-
jen samlades-hustrun Lena och de tre barnen med familjer —i det
vackra huset vid sjon for ett trevligt kalas. Barnen utgors av tva
dottrar -Marika och Anna som ar i trettiodrsaldern och sonen
Johan som ar nagot yngre.

Peter hade sedan en tid kdnt obehag i magen, tidvis riktiga
smértor. Hustrun Lena som arbetar som kurator inom psykia-
trin tolkar symtomen som stress. Peter dr stressad. Han har en
teknisk utbildning men arbetar sedan manga ar som egenforeta-
gare i en konkurrensutsatt bransch. Barnen édr framgangsrika.
Dottern Anna arbetar som forskare vid universitet.

Symtomen fran magen gar inte 6ver. Si smaningom gors en
omfattande och nadgot utdragen utredning vid kirurgkliniken i
den lilla staden. Utredningen visar en coloncancer med en soli-
tar levermetastas. Stor bukkirurgi utfors vid universitetssjuk-
huset, och darefter vidtar cytostatikabehandling vid hemorts-
sjukhuset . Peter och hustrun dr hoppfulla infér framtiden, men
inser at behandlingen ar omfattande. Hela familjen &r instélld pa
att kidmpa.

Under behandlingstiden mar Peter ofta daligt. Han ar trott,
illamaende och har tappat en del av den kontroll han tidigare
alltid haft 6ver sin och familjens tillvaro. Det dr svart att orka
driva foretaget. Hustrun far en storre roll i familjen. Hon ar ett
stort stod for sin make, inger hopp och ar en positiv kraft. Hon
dgnar mycket tid at att laga den specialmat som Peter nu kan
dta. Dottern Anna gor regelbundna sokningar pa internet om
coloncancer och behandling av denna, och kan pé sa vis bekrifta
att den onkologiska behandling som ges till pappan ér tillfyllest.

Denna situation pagéar under flera ar. Peter behandlas med
kortare avbrott med palliativ cytostatika. Ytterligare en metas-
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tasoperation gors i levern, och ytterligare en laparatomi gors pa
grund av ileus. En mindre del av tumorrecidivet i bukhala kan da
ocksa tas bort.

Peter far trots all behandling tilltagande smérta i magen
strackande sig ner i ljumskarna. Kirurgen som ansvarar for
Peters behandling prévar flera olika morfinpreparat men med
foga framgang. Efter ytterligare en datortomografikontroll av
buken avslutas cytostikabehandlingen péa grund av progress.
Remiss skrivs till den palliativa enheten, framfor allt for hjalp
med smartbehandling.

FORSTA KONTAKTEN MED det palliativa teamet sker i hem-
met. Hustrun ar med vid besoket dar lakare och sjukskoterska
kommer. Patienten beskriver med stor detaljrikedom sin bild av
sjukdomen, behandlingen och aktuella symtom. Framfor allt

4r det smartan i magen som dr svar. Hustrun bekraftar bilden.
Hustrun beskriver att flera olika morfinpreparat har provats,
men inget ger god effekt. Dadremot har man mérkt psykiska
biverkningar med minskad kognitiv skidrpa och stundtals har
Peter till och med tett sig drogad. Det har hustrun upplevt som
mycket skraimmande. I samband med besoket paborjas en forsik-
tig behandling med metadon och familjen erbjuds kontakt med
kurator. Man ar tveksam till medicineringen och avbojer sam-
talskontakt. Hustrun har funderat mycket pa om inte ytterligare
en operation skulle avhjilpa alla symtomen.

BARA NAGON VECKA efter hembesdket kommer Peter in akut
pé den palliativa vardavdelningen pa grund av 6kade smartor
och forsamrat allmantillstand.

Fortsdttning
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TEAMETS SAMLADE BEDOMNING iir att Peter ir kraftigt
forsamrad, daligt symtomlindrad och att familjen ar i kris.

Aterigen erbjuder teamet samtalsstod med sjukskoterskorna pa
avdelningen och kurator. Hustrun och déttrarna avbgjer detta.
Teamet funderar pa om erbjudande om kontakt med prast vore
av viarde, men det framgar att familjen tidigare tagit avstand fran
kyrkan. Patienten samtalar ganska mycket med underskoter-
skorna péa kvillarna i samband med olika omvardnadsatgarder.
Behandlingen med metadon fortsatter men kompletteras med en
smartpump med palladon och midazolaminjektioner kvélls-och
nattetid. Smérta och oro forbéttras ndgot. Patienten accepterar
behandlingen men hustrun blir allt mer kritisk mot varden och
ifragasatter behandlingen. De tva dottrarna ar mycket pa avdel-
ningen. Den forskande dottern Anna gor ytterligare en sékning
pé internet angaende psykiska biverkningar av metadon. Anna
pendlar mellan sjukhuset, arbetet pa universitet och sin egen
familj. Hon blir allt tréttare. Mamman tar ut nérstdendepenning-
en. Den andra dottern dr hoggravid med sitt forsta barn och
sjukskriven. Hon beskriver de tvira kianslokasten mellan den
egna lyckan kring graviditeten och pappans svara sjukdom. Hon
funderar mycket pa om pappa Peter hinner fi se sitt barnbarn.
Sonen som ar ensamstaende kommer upp pa avdelningen pa
besok en sondag eftermiddag, men stannar inte sa lange. Perso-
nalen ser att han grater under besoket. Den ordinarie personalen
var inte i tjanst den eftermiddagen dé sonen var pa besok och
ingen kontakt etablerades.

UPPREPADE SAMTAL SKER mellan likare, sjukskoterska och
familjen dir behandlingen diskuteras. Samtal kring sjukdomens
allvar, prognos och den niarstaende doden avvisas bestamt av
hustrun. Hon betonar att hoppet dr mycket viktigt. Hon tycker
att personalen pa palliativa enheten tar ifran patienten allt hopp.
Da patienten ar ensam fragar han personalen om hur det brukar
vara i livets slut. Sonen kommer inte pa besok och pé direkt
fraga berittar syskonen att sonen ér mycket upptagen men ocksa
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kraftigt Angestfylld 6ver pappans situation.

Patienten forsiamras ytterligare. Da &ngesten ar alltmer svar-
bemastrad startas en kontinuerlig tillforsel av midazolam.

Hustrun ar fortvivlad 6ver makens tillstadnd och &r av upp-
fattningen att mycket av symtomen ar likemedelsorsakade. Hon
anklagar personalen som ger lakemedel for mordférsok, och
grater mycket.

Nar Peter gar bort rusar hustrun ut fran avdelningen. Hon
svarar inte pa de kontaktforsok som gors fran teamet som del i
efterlevandeuppfoljningen.

Nagra fragor att diskutera:

o Fallet vécker starka kénslor hos all vardpersonal. Hur kan vi
hantera det?

e Hurkan man ageraiett team kring en familj dar det inte
rader en samsyn kring sjukdomens allvar och behandling-

ens uppldgg?

e Hurkan vina nérstdende som avvisar samtalskontakter
upprepade ganger?

e Patienten och familjen har levt med kronisk cancersjuk-
dom under lang tid. Hur informerar vi kring detta tillstand
och prognos?

e Symtomlindrande ldkemedel véckte starka kanslor i famil-
jen. Hur kan vi arbeta med dessa kanslor pa ett battre satt?

e Kunde vi natt fram till hustru och barn pa ett battre satt?
Kunde vi ndtt sonen?

e Fundera 6ver dessa fragor, sarskilt med fokus pa nérstaen-
des situation vid svar sjukdom.
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Marit

TEXT:REDAKTIONEN

MARIT AR 48 AR och gift med Anders sedan manga r. Paret
har tva pojkar som dr atta och tolv ar gamla. Marit har en lang-
samvixande hjarntumor sedan drygt fyra ar som paverkar henne
allt mer. Hon har varit sjukskriven under nédstan hela sjukdomsti-
den men berattar for ASTH att hon har kunnat skoéta familjen och
hemmet fram tills for ett halvar sedan. Under varen har hon fatt
bromsande stralbehandling (560Gy) med mycket biverkningar.
Marit beskriver att tumoren gor henne "dum”. Hon kan inte sam-
la sina tankar, kan inte utfora arbetsuppgifter pa ett strukture-
rat sitt, och minnet sviker. Anda sedan hon fick diagnosen har
angesten varit svar. Stralbehandlingen lindrade angesten lite
-aktiv behandling kinns bra - men den 6kade tréttheten och det
forsamrade minnet efter behandlingen ar ett problem. Tanken
pé att doden finns inom rackhéall 4r mycket skraimmande for hon
vill ju se sina pojkar vixa upp. Marit och hennes make kan inte
na varandra i den har krissituationen. Maken arbetar mycket och
ar sallan hemma.

SEDAN EN TID ir Marit ansluten till stadens ASIH-team. De
beskriver att Marit dr angestfylld, stundtals nistan forvirrad,
balansen ar paverkad och férmégan att ta hand om sig sjalv
och barnen ar begriansad. Singarna ar utan lakan och det finns
knappt ndgon mat hemma. Pojkarna vill inte ga till skolan utan
dr kvar i hemmet. Tv-spelen ér pa hela dagarna. Vid samtal har
Marit svart att se de problem som teamet noterat. Kuratorn kom-
mer pa hembesok. Hon forsoker fokusera pa och prata med Marit
om barnens situation. Marit vill inte prata om det, och kuratorn
ar inte valkommen tillbaka. Maken var inbjuden till samtalet
men kom inte hem som avtalat. Han har ocksé avbojt ytterligare
samtal med sjukskoterska eller kurator. Teamets sjukskoterskor
och lakare gor regelbundna besck i hemmet. Symtombilden ar
stabil, men barnens situation i hemmet uppfattas som alltmer
ohallbar. Marit erbjuds en plats pa det narbeldgna hospicet som
avlastning. Maken har ansvaret hemma fér barnen.

Forsta tiden pa hospice uppvisar Marit de tidigare beskriv-
na symtomen. Hon ar ocksa arg p& personalen som overtalade
henne till hospiceplatsen. Men allteftersom tiden gar uppfattar
personalen att hon blir lugnare, kan resonera mer balanserat om
sin och familjens situation och sin egen kraftiga dodsangest. Hon
beskriver ocksd den smértsamma kinslan av att hennes intellekt
och personlighet smulas sonder. En eftermiddag kommer si ma-
ken pa besok, och deltar i ett informellt samtal. Sonerna kommer
forbi vid nagra tillfallen i samband med inkop av 16rdagsgodis.
Efter tre manader bedomer Marit tillsammans med personalen
pé hospice att hennes tillstand faktiskt forbattrats, och att hon
ar psykiskt mer stabil.

EFTER VARDPLANERING MED bistdndsbedémare och ASIH
aker Marit hem med lite boendestod och ASIH-kontakt. Marit
har som ambition och 6énskan att skota hemmet och ta ansvar

for barnen. Hon upptrader mycket karleksfullt och betydligt mer
kontrollerat i forhallande till barnen an tidigare. Regelbund-

na men glesa hembesok gors av ASIH-teamet. Vid ett tillfdlle
tillater Marit att kuratorn foljer med. Vid dterbesok pa onkologen
framkommer det att tumoren inte har vuxit, men att tecken till

Patientfall ur tidskriften Palliativ Vard - 16

atrofi (skumpning) kan ses. Ytterligare onkologisk terapi ar inte
mojlig. Marit dr forst uppgiven efter beskedet, men kan efter

en vecka berétta att hon forlikat sig med att det inte blir mer
behandling. Kanske kan hon leva manga ar anda...

ETTHALVAR FORFLYTER och teamets bedomning ar att
barnen nu har det battre. Maken ér fortsatt mycket franvarande.
Marits mamma kommer pa besok, men reser efter en kortare tid
hem efter en konflikt. Kuratorn fragar flera ganger om barnens
skola dr informerad om mammans sjukdom, men far inget tydligt
svar.

S& for tva veckor sedan larmar Marit teamet, berittar att hon
inte mér bra, inte orkar ta hand om allt i hemmet. Hon har ocksa
fatt nedslaende besked fran onkologen att tumoren har vuxit
nagot. Vid teamets besok i hemmet édr det aterigen vildigt rorigt,
patagligt ostddat. Den ene sonen dr hemma fran skolan. Han
berittar att brodern ar pad BUP - barnpsykiatrin. Sjalv meddelar
han att han ar mycket nojd med att slippa en sddan kontakt.
Under besoket méirker sjukskoterskan att han oroligt foljer sin
mamma med blicken. Sjukskoterskan far reda pa att ene sonen
utreds pa BUP for ett utagerande beteende i skolan.

Pa teamrond dagen efter besoket hemma hos Marit uttrycker
alla stor oro och frustration 6ver Marits och familjens situation.
Kuratorn och ldkaren gor ett skyndsamt besok och en orosanma-
lan skickas till socialtjinsten. Marit erbjuds aterigen en plats pa
det narliggande hospicet som hon accepterar. Maken informeras
per telefon. Han blir férst ganska upprérd, men instimmer efter
en stund i att Marit har svart att klara sig hemma. Han tycker det
ar konstigt att hon inte klarar vardagssysslorna och barnen. Han
har inte mérkt att barnen har nagra svarigheter.

Marit stannar kvar pa hospice, men hilsar genom personalen
dar att hon aldrig vill traffa ASIH-teamet igen. Personalen péa
hospice forsoker att bibehélla kontakten med familjen.

Nagra fragor att diskutera:

e \/ilka redskap har viiden specialiserade palliativa varden att
beddma och tolka hjarnskador som progredierar?

o Hurkan ett samarbete se ut mellan onkologi, neurologi och
palliativ vard kring patienter med hjarntumérer och komplexa
symtom?

e Vad tanker du om makens agerande?

e Hur skulle teamet bem&ta honom for att uppna kontakt och
ett samarbete?

e Kunde teamet uppratthalla barnperspektivet?
Om inte - pa vilket sétt brast det?

® Vadinnebdrdet att ldmna in en orosanmadlan till socialtjdnsten ?

e Vad vécker det for tankar hos personalen och hos familjen?

® Ardetndgot viivarden borde vervéga oftare?
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Hans

TEXT: REDAKTIONEN

HOSTEN 2014 INSJUKNADE Hans med hosta, konditionsned-
sattning och huvudvirk. Han sokte vard forst i maj 2015 nér
han kande sig hangig och hostade gulaktigt slem. Utredningen
visade lungcancer stadium I'V. Redan vid diagnosen var hani ett
palliativt skede eftersom tumoren viaxt in i mediastinum med
patologiska lymfkortlar. Hans paborjade cytostatikabehandling
sommaren 2015 och i bérjan av oktober madde han bra och cyk-
lade nistan obehindrat. En dag nir han korde bil blev han plots-
ligt andfadd och svimfirdig. Han stannade och larmade 112.
Ambulansen fann honom i bilen blek med hjartklappning och
lagt blodtryck. Pa akuten diagnosticerades vitska i hjartsiacken
och han tappades akut pd 650 ml vitska. Han fick ett dranage
och tappades pa sammanlagt 1500 ml under tre dagar. Patienten
var fortsatt andningspéaverkad. Rontgen visade éven vitska i
lungsécken, lunginflammation och progress av sjukdomen.

NARHANS HADE aterhimtat sig blev han insatt pa Xalkori.
Xalkori dr ett av de nya lakemedlen mot cancer, som tillhoér grup-
pen ALK-hdmmare och anvinds for att behandla vuxna med
lungcancer som har en specifik forandring eller defekt i en gen.
Ett diagnostiskt test gors for att se om patienten har nytta av
en sddan behandling. Xalkori hade utmarkt effekt pa Hans med
normala provsvar och fa biverkningar, sa han tilloringade nyaret
med hela familjen i London. Han promenerade fem-sex kilometer
dagligen, deltog aktivt i olika motionsaktiviteter och vikten var
stabil. Anda visade kontrollréntgen progress av sjukdomen med
aterkommande pleuravitska och lungmetastaser bilateralt.

Pa lungkonferens i mars 2016 beslét man att byta till Zykadia,
nista generations ALK-hammare. Innan patienten paborjade den
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nya behandlingen reste han utomlands tva veckor och méadde
bra. Efter insédttande av den nya behandlingen fick Hans biverk-
ningar i form av diarréer och buksmaértor, men genomforde trots
detta ytterligare tvé lyckade resor utomlands. Efter midsommar
fick han lunginflammation och tappade vikt. Kontrollrontgen
visade ater progress. Hans var mycket angelégen om att fa
behandling och man diskuterade byte till olika nya preparat.
Flera av dessa preparat var dock inte aktiva mot Hans typ av
genmutation och andra preparat fanns heller inte kommersiellt
tillgangliga. Det fanns ingen pagaende studie i Sverige som Hans
hade kunnat medverka i.

LUNGKLINIKEN TOG KONTAKT med ett likemedelsforetag
for att se om han kunde fa tillgang till ett icke godként preparat.
For flera ar sedan introducerade lakemedelsverket ett sa kallat
“compassionate use programme” — CUP — dar likemedel som
inte ar registrerade far anvindas av humanitira skil. Syftet med
CUP ar att oka patienters tillginglighet till lakemedel som &r
under utveckling inom EU och att majliggora ett EU-gemensamt
forfarande. Programmet riktar sig till patienter med en kronisk
eller allvarligt forsvagande sjukdom eller patienter vars sjukdom
anses vara livshotande och som inte kan behandlas med ett
godkéant lakemedel. Forutsattningen ar att det finns tillfred-
stallande dokumentation om likemedlets effekt och sdkerhet
dér nyttan i forhallande till riskerna bedoms som 6vervigande
positiv for patientgruppen. Det finns ett ansokningsforfarande
som tar flera veckor och i mitten av augusti initierades CUP for
patienten. Fortsdtining
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KLINISKT FORSAMRADES HANS snabbt med illamaende och
krakningar och det gjordes en MR-undersokning som visade
hjirnmetastaser. Han sattes in pa hogdos kortison och genom-

gick behandling mot hjdrnmetastaserna med stralkniven i borjan
av september. Under tiden blev han inskriven i ASTH.

Hans bodde hemma med sin hustru och yngsta dottern och
han hade ytterligare fyra barn fran tva dktenskap. Han hade
varit hog chef inom naringslivet och var van att fatta beslut. Det
fanns en 6ppen kommunikation i familjen och syskonen hade en
god relation och utgjorde ett gott stod for varandra.

Hans tacklade av, behévde TPN pé grund av fortsatt illa-
méende, syrgas kontinuerligt, blev tréttare och mer orkeslos.
Han hade svira somnsvarigheter pa grund av den hoga dosen
kortison och fick en nattpump med Midazolam. Hans var vil
inforstadd med sin sjukdom och forstod allvaret i situationen.
Brytpunktsamtal genomfordes och patienten 6nskade fa komma
till en palliativ vardenhet.

VID INSKRIVNING PA avdelningen var patienten konstant illa-
méende, trott och orkeslos, hade somnsvarigheter och andnod.
Han hade en uttalad samtalsdyspné men verkade anda lugn.
Léikaren ville minska pa TPN pa grund av illamaendet och sitta
in morfin mot andfaddheten. Patienten var inférstddd men hus-
trun kiimpade emot. De enades om att minska TPN men morfin
mot andfaddhet togs ej emot. Dessutom ville hustrun att vikten
skulle kontrollera dagligen. Utredningen av Hans andfaddhet
och nytillkomna hjiartarytmier foranledde ett ultraljud pa hjéartat
med tanke péa tidigare vatska i hjartsicken som nu var normal.
Rontgen visade vitska i lungsiacken pa hoger sida. P4 grund av
laga trombocyter fick han trombocytkoncentrat fére tappningen
av vitskan i lungsacken.

YTTERLIGARE BRYTPUNKTSAMTAL holls och patienten

var lugn och samlad. Nédrstdende insag att han var dalig, men
drev pa for att allt skulle goras for att Hans skulle 6verleva, i
forhoppningen om ett positivt besked fran likemedelsforetag/
Lakemedelsverket angdende CUP. Tva veckor efter inliggning
pé vardavdelningen kom beskedet fran Likemedelsverket att

de inte godkande licensen. Foretaget hade daremot skickat en
"agreement letter” till Lakemedelsverket. Inblandade lunglakare
tog ater kontakt med Likemedelsverket och 6nskade skyndsam
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handldggning av drendet, Lakemedelsverket 6nskade komplet-
tering.

Under tiden férsdmrades patienten successivt, blev allt trot-
tare, slemmig, rosslig och kunde ej medverka i beslut de sista
dagarna. Nirstaende, fortsatt drivande, vintade fortvivlat pa be-
sked fran Likemedelsverket. Patient fick naringsdropp till sista
dagen och blodtransfusion tva dagar innan han avled. Beskedet
fran Lakemedelsverket hann inte komma innan han avled.

Han dog lugnt och stilla i ndrvaro av sina néarstdende. Det
finns en stor sorg i familjen, men de ar glada 6ver att ha forsokt
allt de kunde for att rddda sin make och far.

Nagra fragor att diskutera:

e Ardetvanligt att patienter sd dramatiskt férsdmras frén
ena dagen till den andra - som denna patient med vatska i
hjértsacken? Vilka kan de bakomliggande orsakerna vara?

o Det pdgar en stor férandring i behandlingen av lungcancer
och av andra cancersjukdomar som exempelvis njurcancer.
Hur tar ni reda pa biverkningarna for de nya behandling-
arna?

e Hurkommer de nya behandlingsméjligheterna att paverka
den palliativa varden?

o Nar patienter vantar pa icke-godkanda preparat sa blir det
svart att avsluta behandling som dropp och transfusion.
Hur forbereder ni er for for sddana situationer?

o Vilken roll spelar narstdende i detta fall? Diskuterar ni
frdgan i era team? Ar det bara déligt att de narstdende &r
padrivande och var gar gransen?

e Kandet finnas en vinst med att narstaende kdnner sig
tillfreds efter patientens déd dven om vi tycker att vi blev
styrda?

® Vilka behandlingsmetoder anvander ni till patienter med
uttalade sémnsvarigheter?
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