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e MOVENTIG® [naloxegol) ar en p-opioid-

receptor-antagonist som verkar perifert
| magtarmkanalen utan att paverka

smartlindringen.”

MOVENTIG® tas som en daglig tablett
under hela opioidbehandlingen!

MOVENTIG® kan anvandas tillsammans
med alla opioider oavsett dos och

administrationsform.’

REFERENSER:

1. MOVENTIG Summary of Product Characteristics,
BELIEIWANER

* Se avsnitt 4.4 Varningar och férsiktighet angdende
patienter med skador pa blod-hjarn-barriaren.
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V Detta likemedel &r foremal for utokad
overvakning.

MOVENTIG® (naloxegol) 12,5 mg och 25 mg film-
dragerade tabletter, Rx, (F). Naloxegol fungerar
som en perifert verkande my-opioidreceptoranta-
gonist i magtarmkanalen och minskar darmed de
forstoppande effekterna av opioider utan att pa-
verka den opioidmedierade analgetiska effekten
pa centrala nervsystemet. Rekommenderad dos
av Moventig &r 25 mg en gang dagligen (12,5 mg
for specialpopulationer). For patienter som inte

kan svalja tabletten hel kan Moventigtabletten
krossas till ett pulver och blandas i vatten. Bland-
ningen kan ocksa administreras genom en naso-
gastrisk sond. Indikation: Behandling av opioid-
orsakad forstoppning (OIC, opioid-induced consti-
pation) hos vuxna patienter med otillrackligt be-
handlingssvar pa laxermedel. For definition pa
“otillrackligt behandlingssvar pa laxermedel”, se
nedan.# For information om kontraindikation, for-
siktighet, biverkningar, pris och doseringar, se
www.fass.se. Moventig har subvention med be-
gransning: Subventioneras endast for patienter

77 moventig

naloxegol

med opioidorsakad forstoppning med otillrackligt
behandlingssvar pa laxermedel. www.tlv.se.

# For att kategoriseras som otillrackligt behand-
lingssvar pa laxermedel méste patienten under
de senaste tvd veckorna haft OIC-symtom av
minst mattlig allvarlighetsgrad samt behandlats
med laxermedel av minst en laxermedelsklass
under minst fyra dagar. SPC Jan 2018.

Brytpunkt...eller?

”Min syster och jag hade kunnat ta tjanstle-

digt fran jobbet och vara tillsammans med var
mamma den sista tiden. Och hon hade kunnat
ma battre da. Jag dr 6vertygad om att hon - och vi
- hade valt det om vi hade fatt chansen att avsta
fran behandling” s& sager dottern till en patient
som aldrig fick nagot brytpunktssamtal.

Brytpunktssamtalet 4r bland annat till for att
patienten ska fa tid att kunna planera den tid som
ar kvar och for att kunna delta i sin vard eller att
vilja att avsté vard och behandling. Det ar ocksa
en av Socialstyrelsens kvalitetsindikatorer for
den palliativa varden. Malvirdet ar satt mycket
hogt och betyder att alla som dr doende ska fa
brytpunktssamtal.

Eftersom det finns en definition i Socialstyrel-
sens termbank av bade brytpunkt till vard i livets
slutskede och brytpunktsamtal si det borde inte
varanagot problem. Men riktigt s enkelt ar det
inte. Likaresillskapets sprakkommitté tittade
pa termerna och nér de laste dessa s& uppfatta-
des begreppen som vil beskrivna, sdrskilt om
man ocksa liste anmérkningarna. Begreppen ér
visserligen insnédvade till just palliativ vard men
i6vrigt ansag Sprakkommittén att de ar bra. D&
borde vél allt vara som det ska och inga problem.
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Men innehéllet &r svarare dn begreppet — det

ar sjalva tolkningen och genomférandet som
stéller till det. I verkligheten méste nagon —
likare —ta beslutet och informera patient och

nérstaende om att patienten befinner sig i

livets slutskede, pa ett empatiskt sétt, vilket dr

en forutsattning for att patienten och nirsta-
ende ska kunna ta det till sig. Och sa det finns
ingen exakt definition av livets slutskede.....

Det beslutet dr mycket ansvarsfullt och svart
att ta och pa sid 9 finns artikeln om Att vaga.
Tankar om hur mamma hade det — att det inte

fanns majlighet att avsta vard finns att ldsa om
pé sid 20.

I Stockholm maste man ha genomfort ett
dokumenterat brytpunktsamtal for att fa
ersattning for varden. Vad brytpunktssamtalet

ska innehalla, hur det ska genomforas eller om

patienten forstatt informationen — ar inte fore-

skrivet. Alltsa dr det delvis en kunskapsfraga

om att kunna hélla svara samtal med patient

och narstdende och att kunna gora en korrekt
medicinsk bedémning innan det medicinska
beslutet tas. Det dr ett svart beslut och kanske
dnnu svarare med bedémning nér det giller
patienter med andra diagnoser én cancer. Pa
sid 10 finns reflektioner kring begreppet.
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Delivsviktiga samtalen

Monsteras en
moénsterkommun

Palliativ vard som ar
jamlik i helalandet

Om att fa valja
Brytpunkt -ett underligt ord

Stort fortroende for
vardpersonal

Legitimation for kuratorer
i halso- och sjukvard

Patientfall

Mot en specialist

Artikeln som tar upp kompetens och kunskap
for att kunna genomfora dessa samtal finns
att lasa om pa sid 12. Vid dessa samtalskur-
ser finns det vilutbildade skadespelare som
agerar patienter och nirstaende. Det borde
vara helt drinerande att i s manga samtal ta
péa sig den doendes roll eller vara en sorjande
narstaende. Men — med gedigen utbildning i
att gestalta allt fran sympatiska vardagsman-
niskor till grymma tyranner klarar man det
med den egna hélsan i behall. Dock krévs det
professionalitet och en inlevelseformaga och
en sarskild konstnarlig kompetens. Las mer pa
sid 28.

Sjélva tycker vi att det &r manga spinnande
artiklar i detta nummer och hoppas att det
kan vara en bade engagerande och tankevick-
ande lasning i detta svara &mnesomrade.
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Vig vid La Caveé, Pourville, Claude Monet 1882, Museum of Fine Arts, Boston

4 - Palliativ Vard - nr.3-2018

Jag har mod...

Jag har mod att mota manskor,
stilla, sorgsna, veka manskor,
de, som tysta bara boérdor,
tunga, hemliga och heta.
Jag har mod att se med karlek
in 1 deras skramda ogon,
jag har mod att trosta dem, fast
sjalv jag utan trost och vila

slapar steg for steg mot morkret

Dan Andersson (1919)
Samlade dikter
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Brytpunktssamtal och kommunikation

Oberoende av nér, var, hur och hur ofta vi moter ddden, vacker den fragor och tankar. Hos
mig leder tankarna till funderingar om hur jag sjalv vill ha det nar jag eller mina narstéa-
ende nalkas den sista tiden i livet. Vad ar viktigt for mig eller oss? Vad vill vi veta, nar vill
vi veta och hur mycket vill vi veta? Har vi alla samma onskan? Varfor vill vi veta eller inte

veta? Vad vill vi gora med tiden som ar kvar?

TEXT // GUNILLA LUNDQUIST

“DODEN ANGAR 0SS ALLA” ar titeln pa en viktig publikation
fran Socialstyrelsen i borjan av 2000-talet och redan dar nimn-
des begreppet brytpunkt. Dar stod dven att patienten har rétt att
fa veta om besluten om behandlingen 6vergar till att bli palliativ

samt vikten av émsesidig kommunikation.

I The New Yorker skrev Atul Gawande 2010: “Letting Go
- What should medicine do when it can’t save your life?” om
ett samtal med Susan Block, professor i palliativ medicin vid Har-
vard Medical School. Block beskrev sin fars sista &r med malign
sjukdom och betonar vikten av samtal med den sjuke och att

verkningslos behandling avslutas i tid.

Block refererar hdir till Sverige:

”['ve heard Swedish doctors call it ‘breakpoint discussion’ a
systematic series of conversations to sort out when they need
to switch from fighting for time to fighting for the other things
that people value — being with family or traveling or eating
chocolate ice cream”.

Under det senaste decenniet har begreppen "brytpunkt till
palliativ vard i livets slutskede - BP” och "brytpunktssamtal vid
overgang till palliativ vard i livets slutskede - BPS” blivit alltmer
anvianda inom varden. Redan innan det fanns en enhetlig natio-
nell definition av begreppen - som kom forst 2012 i Socialstyrel-
sens termbank - anvindes begreppen bland annat i nationella
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riktlinjer for cancersjukvard. Att ett icke definierat begrepp
anviandes i riktlinjer och utviarderingar av varden upplevde jag
som mycket frustrerande. Nir jag fragade kollegor om hur de
definierade begreppen, och fick ménga olika svar, ledde det till
att jag paborjade ett forskningsprojekt kring BPS.

DEN FORSTA DELSTUDIEN studerades data fran Palli-

ativregistret med tva matchade grupper av patienter som

avlidit med en cancerdiagnos. Ena gruppen hade fatt ett
BPS, den andra inte.

Sammanfattningsvis visade studien att for patienter som
fatt BPS gdllde signifikant oftare dn for oinformerade
patienter att:

e Parenterala vid behovslikemedel hade ordinerats.

o Virdpersonalen hade kinnedom om var patienten
ville vardas den sista tiden.

e Ndrstaende hade informerats om att patienten var i
livets slutskede.

e Ndarstaende hade erbjudits efterlevandesamtal.

For symtomkontrollen fann man inga skillnader mel-
lan grupperna, det vill sdga att vara informerad om att
man var i livets slutskede innebar inga 6kade symtom i
form av okad smérta, oro eller forvirring.

DEN ANDRA DELSTUDIEN granskades 116

journaler for patienter som avlidit i en can-
cersjukdom. Studien gjordes pa tre specialiserade
palliativa enheter som hade infort en speciell mall for
brytpunktsbedémning i sin datajournal.

Resultatet fran studien visade att BPS skedde sent
i sjukdomen - i median fyra dagar fore dodsfallet -
och detta var oberoende av hur lange patienten varit
inskriven pa vid den palliativa enheten. Initiativtagare
till samtalet kunde identifieras i endast drygt hélften
av fallen och var oftast en sjukskoterska. Majoriteten,
72 procent, av patienterna hade bibehallen formaga till
sjalvbestammande vid samtalen.

Trots att samtalen genomfordes sent i sjuk-
domsforloppet vidtogs manga viktiga atgdrder
gdllande varden den sista tiden i livet:

e nformation gavs till patient och ndrstaende om
vardens dndrade inriktning och mal.

o Genomgdang av medicinlista, e¢j nodvindig
medicinering sattes ut.

e Parenterala vid behovsldke medel ordinerades .

o Man tog stéllning till fortsatt provtagning och
parenteral vitske-/mdaringstiliforsel.

e Patientens onskemdl klargjordes angdende
vardplats den sista tiden i livet.

SAMMANFATTNINGSVIS indikerar bada studierna
att BPS for patienter med avancerad cancersjuk-

dom medfor forbattrad vard i livets slutskede. Men
eftersom samtalen skedde sent i sjukdomsprocessen
gav de inte mycket tid for patient och nérstaende att
forbereda sig och planera for den sista tiden i livet. En
anledning till att samtalen genomfordes sent kan vara
att det finns en viss oklarhet i definitionen av livets
slutskede, och den osidkerheten giller savil nationellt
som internationellt.

Fortsdtter pa
ndasta sida

Utbildningar
2018/19

Hosten

Introduktion till palliativ vard - Utbildningen
vander sig till alla yrkeskategorier.

Palliativ medicin - Kursen vinder sig framfor allt till ST-
likare med palliativ medicin som B-mal eller C-mal.

Forum om Svenska Palliativregistret for forskare,
kliniker eller kliniskt verksam chef eller ledare med
intresse for registret.

C-kurs i palliativ medicin, delkurs 3 - Férdjupande
kommunikationskurs for likare.

Rehabilitering och stdd i allmin palliativ vard -
Utbildningen véinder sig till alla som arbetar i kommun,
priméarvard, palliativ vard och akutsjukvard.

De nédvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for lakare.

De nédvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for sjukskéterskor och paramedicinare.
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Palliativ medicin - Kursen vinder sig framfor allt till ST-
lakare med palliativ medicin som B-mal eller C-mal.

C-kurs i palliativ medicin, delkurs 3 - Fordjupande
kommunikationskurs for likare.

De nédvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for lakare.

De nédvindiga samtalen - Kurs i samtal och
kommunikation for sjukskoterskor och paramedicinare.

Anmal intresse

Nationella vardplanen for palliativ vard - NVP
- Utbildningsdag for enheter som tagit beslut om att
infora NVP eller som vill veta mera infor ett beslut.

For fullstandig information om och anmdlan till vira
utbildningar, besok vir hemsida: www.palluc.se

C PALLIATIVT UTVECKLINGSCENTRUM
LUNDS UNIVERSITET|REGION SKANE

THE INSTITUTE FOR PALLIATIVE CARE

Palliativt Utvecklingscentrum 4r en del av Lunds Universitet och
Region Skane. Vart uppdrag ir forskning, utveckling och utbild-
ning av bdde den allménna och specialiserade palliativa varden.
www.palluc.se
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I Socialstyrelsens termbank star det
om palliativ vard i livets slutskede, att det
4r den vard "som ges under patientens
sista tid i livet nar mélet med varden ar
att lindra lidande och framja livskva-
litet”. Socialstyrelsen har valt att inte
definiera nagot tidsspann for begreppet
"livets slutskede” utan att "1amna 6ppet
for professionen” att narmare definiera
tidsspannet. Det &r ofta svart att exakt
forutsédga hur lang tid en minniska har
kvar att leva.

I nationella virdprogrammets kortver-
sion, 2012 — 2014, star foljande: "Istéllet
for en precis definition far vi istillet ofta
tanka i termer av ’att doden 4r oundviklig
inom en 6verskadlig framtid’ vilket inne-
bér att det bara finns en kort tid kvar i
livet, kanske nagra timmar, dagar, veckor
eller manader”. Denna beskrivning stam-
mer vil 6verens med EAPC:s definition
av End-of-Life Care -EoLC. I deras White
Paper fran 2009 beskrivs svarigheterna
med, och tvetydigheten i betydelsen av
EoLC, da det kan omfatta allt fran varden
de sista timmarna i livet - vard av den
doende, till varden de sista manaderna
eller &nnu langre.

Att livets slutskede &r ett sd vittomfat-
tande begrepp dr nagot vi maste forhalla
oss till i den dagliga verksamheten lik-
som i motet med den enskilde patienten
och dennes narstaende. I litteraturen
finns manga studier som visar betydelsen
av att identifiera nar en patient narmar
sig eller gar over till eller befinner sig i
livets slutskede. Det dr viktigt for saval
patient som for de narstaende, liksom
for vardpersonalen. Genom att identi-
fiera tidpunkt, alternativt tidsperiod,
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och erbjuda patient och nédrstaende
informerande samtal far patienten och
narstdende mojlighet att forbereda

sig for att livet gar mot sitt slut. Ofta
handlar det om flera samtal. Patienter
och niarstdende som har insikt i sin
situation har mycket stérre mojligheter
att planera for och ta vara pa den sista
tiden i livet, och det kan dven underlét-
ta nirstaendes sorgearbete.

Utover de resultat som framkom i del-
studierna var mina slutsatser att:

e  BPS-begreppet behover utvidgas till
att omfatta inte bara ett samtal,
utan en serie av samital for att tdcka
behoven av fortlopande information
till patient och ndrstaende under
sjukdomforloppet.

® Patienter med avancerad cancer-
sjukdom far ofta onkolgisk
behandling langt efter det att
sjukdomen dvergdlt i ett palliativt
skede. Detta innebdr ett behov av
samverkan mellan olika professio-
ner och vardgivare, inte bara vad
galler sjdlva varden utan dven i
kommunikationen med patient och
ndarstaende.

e Vidare krdvs samsyn och
gemensam forstaelse av be grepp
som "livets slutskede” och BPS.

e Dessutom fordras bra system for
dokumentation och dverforing av
mformation mellan patientens
olika vardgivare.

Avslutningsvis

Hur vill jag sjalv mota den sista tiden i
livet? Ja, det vet jag inte forréin jag eller
mina nirstdende dr diar, men idag tanker
jag sahar. Jag vill ha samtal utifran Susan
Blocks definition av svenska likares BPS,
det vill séga en serie samtal som ger mig
mojlighet att tillsammans med nira och
kéra gora avslut och prioritera vad som éar
viktigt for oss nar livet gar mot sitt slut.

Jag vill ocksé att mina vardgivare ska
kommunicera med varandra och att inte
jag ska vara budbirare mellan vardgivare
eller vardinrattningar.

Detta ar vad jag tror idag men hur det
ar ndr tiden val ar inne, ar holjt i dunkel.

Vad jag helt sakert vill 4r att mina l4-
kare ska ha last tva av Nina Cavalli-Bjork-
mans kronikor i Likartidningen {5,6}. For
vem vet, kanske jag vill fa raka puckar
och exakt tid, eller kanske behover jag
istéllet stod i mitt satt att gora min verk-
lighet uthérdlig.

Vad som ar helt sdkert dr att jag vill
ha lakare som “har hallit ett stort antal

ledsna manniskors hiander”.

Artikeln med referenser finns pd

WWW.Nrpv.se

Gunilla Lundquist
Leg. lakare, Fil. lic, Vadstenal

Att vaga

ta det professionella ansvaret
- hela vigen

TEXT // PER-ANDERS HEEDMAN

Den statliga utredningen "Doden angar oss alla - Vardig vard i livets slut” (SOU 2001:6) blev
en 6gondppnare for alla oss som dé var en del av den svenska palliativa rérelsen. Huvud-
budskapet i slutbetankandet var att "alla patienter oavsett diagnos i livets slutskede ska
tillforsakras en palliativ vard pa lika villkor, 6ver hela landet”. Fokus flyttade darmed fran
min patient i var verksamhet till alla patienter i livets slutskede inom ett visst geografiskt
omrade. Resan mot en populationsbaserad palliativ vard hade bdrjat.

EN AV RUBRIKERNA i borjan av betankandet 16d "Svart att
faststilla brytpunkten”. Det var forsta gangen jag sag begrep-
pet. I kapitlets inledning stod det att det inte ar ett 1att beslut
for likaren att faststilla tidpunkten nar varden ska 6verga fran
botande till lindrande vard med malet att varken forkorta eller
forlanga livet. En av orsakerna kan vara att vardpersonal &dr sa
inskolade i att radda liv att insikten om att s& inte kan ske kinns
som ett misslyckande. Vikten av att det fanns en adekvat medi-
cinsk bedomning bakom varje beslut, att avsta eller sétta in olika
behandlingar, framkom ocksé tydligt. Det dr ocksa angeliaget att
alla personalgrupper talar med varandra om det man iakttar och
vet. Dessutom kan personal och néirstaende ha olika uppfatt-
ningar om nér slutet for patienten narmar sig.

ENPROJEKTGRUPP i Ostergotland borjade reflektera kring

de teman som beskrevs i kapitlet: "Lakarens ansvar — Teamets
roll - Olika uppfattningar - Vara olika radslor”. Var slutsats blev
att det dr ju precis detta som vi har gjort och gor varje dag i olika
kliniska verksamheter. Till exempel bedomer likare varje dag en
patients medicinska tillstdnd och rekommenderar darefter adek-
vata atgirder. Om vi dessutom vinnlagger oss om att patienten
gagnas av atgarden hamnar vi mer rétt i beslutet att avsta eller
sdtta in olika behandlingar.

ATT NAGOT AR SVART behover inte innebéra att det 4r omdoj-
ligt och det &r trots allt i likarens egna professionella vardering-
ar som allt har sin borjan. Det forviantar sig de patienter som vi
dr till for, att vi hjdlper de som dr i behov av vard med medicinska
bedémningar genom hela livet. Vid nagot tillfille kommer sedan
denna bedémning att vara en brytpunktsbedémning som vi i
dialog, med full transparens, kommunicerar med patienten,
narstdende och teamet.

DETTA ARETT SATT att forsoka gora det svara lite enklare -
men det finns sakert flera satt.

J)

Attnagot ar svartbehdver inte innebara att
det ar omojligt och det ar trots alltilaka-
rens professionella varderingar som allt
har sinbdérjan.

Per-Anders Heedman,
i . Leg. ldkare och specialist i onkologi och geriatrik,
Linkoping.
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Reflektioner kring
begreppet brytpunkt

TEXT // RICHARD SKINNER

Det finns fa begrepp inom svensk sjukvard som har givit upphov till sa myck-

et missféorstand och delade meningar som brytpunkt och brytpunktssamtal,

trots bra definitioner i Socialstyrelsens termbank. Nar jag traffade en gastan-

de professor i palliativ medicin fran USA forsdkte jag darfér reda ut om de

hade samma begrepp. Trots att engelska ar mitt modersmal hade jag ingen

aning om hur brytpunktssamtal skulle dversattas. Efter en lang beskrivning

av det svenska begreppet sken han upp och sa: "Aha, you mean talking about

the goals of care!” Kan det vara sé enkelt? Inga break-points, inga cut-off

points, bara transitioner eller dvergangar dar malsattningen med varden sa

smaningom kan andras eller bli mer detaljerad.

Fokus pa brytpunkt

Vid talrika forelasningar om brytpunktssamtal som jag har héllit
har fokus varit mycket pa begreppet brytpunkt. Om man inte
identifierar brytpunkten blir det rent logiskt inget brytpunkts-
samtal. Jag ritade till och med diagram med en horisontell for-
loppslinje med diagnostillfille till vinster och déden till hoger.
Diaremellan fanns nagra tvira streck som skulle vara brytpunk-
ter. Modellen passade ett fatal patienter vildigt vil.

EXEMPELVIS KVINNAN med brostcancer som fick sin diagnos
en viss dag och flera ar senare fick besked om att hon fatt ske-
lettmetastaser. Den dagen passerar hon brytpunkten mellan den
kurativa fasen och den tidiga palliativa fasen eller den kroniska
sjukdomsfasen. Efter ytterligare nagra ar far hon besked om
avancerad spridning i andra organ, trots sista linjens cytostati-
ka. Den dagen passerar hon brytpunkten till den sena palliativa
fasen eller palliativ vard i livets slutskede. Efter ytterligare
nagra fa veckor ar hon sangliggande, sover en stor del av dagen,
dricker déligt och dor inom nagra dagar.

Gradvis brytpunkt?

Att fa alla patienter att passa in i denna modell ar ett 16nl6st och
ytterst frustrerande foretag. De flesta forsok att battra pd modellen
innebér olika diagonala streck for att illustrera att en fas gradvis
overgar i en annan. De mera tekniskt begadvade anvinder ljusa
farger som sakta overgar i morkare. Men da kan man undra om
begreppet brytpunkt fortfarande har nagot existensberittigande.
Tankarna kan ledas &t fel hall. Min svenska sprakkansla ér visserli-
gen begransad men en gradvis brytpunkt dr lite svar att smélta. Pa
engelska dr en "gradual transition” daremot helt problemfritt.

SA SMANINGOM INSAG jag att det inte spelade nagon roll hur
jag ritade mina diagram eller vad jag sa under mina
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foreldasningar eftersom jag hela tiden ville ha en allméngiltig
forklaringsmodell medan dhorarna ville ha verksamhetsspecifika
losningar.

For en onkolog var den riktiga brytpunkten nir cytostatikabe-
handling avslutandes. For en kirurg betydde brytpunkten att pa-
tienten inte langre kunde opereras och dirmed helst inte heller
vara pa kirurgkliniken. For en invartesmedicinare betydde det
att patienten inte skulle utredas mer. Resultatet i samtliga fall ar
att brytpunkten kommer ganska sent i patientens sjukdomsfor-
lopp och har foregatts av en period av osidkerhet och otrygghet,
ofta med flera pafrestande inlidggningar och med eskalerande
oro for familjen.

Olika brytpunkter?

Pratar vi dé i sjalva verket om helt olika brytpunkter? Social-
styrelsens definition av brytpunktssamtal dr specifikt riktad
mot brytpunkten till palliativ vard i livets slutskede. "Ett
samtal mellan ansvarig ldkare eller tjainstgorande likare och
patienten om stillningstagande att 6vergé till palliativ vard i
livets slutskede dar innehallet i den fortsatta varden diskute-
ras utifran patientens tillstdnd, behov och énskemél.” Hinsyn
tas till sjukvardens strivan efter rationella och andamélsen-
liga insatser samt till patientens egna preferenser, virde-
ringar och prioriteringar. Men detta underforstadda fokus pa
vardens innehall och malsittning ar inget unikt for 6vergang-
en till vard i livets slutskede. Snarast skapas nista proble-
matiska fraga: vad menas med livets slutskede? Det finns

en tendens hos sjukhusliakare att jaimstélla livets slutskede
med doendefasen som oftast dr en period pa nédgra dagar upp
till en vecka. Det kan sjalvklart aldrig kan vara meningen

att ha brytpunktssamtalet s sent di patienten oftast ar for
kognitivt paverkad for ett mera nyanserat samtal och tiden for
meningsfull planering &ar for kort.

ENLIGT SOCIALSTYRELSENS nationella riktlinjer sker 6ver-
gangen till palliativ vard i livets slutskede da all savil botande
som bromsande behandling inte lingre ar verksam. Begreppet
bromsande behandling &r létt att tillampa pa cytostatikabehandla-
de patienter med cancer men for de flesta andra patienter leder det
till harklyverier om vad som dr bromsande och vad som dr symtom-
lindrande behandling med risk for att ndgot samtal aldrig blir av.

Inom den specialiserade palliativa varden, dar 6ver 90 procent
av patienterna har cancer, far nistan 100 procent brytpunkts-
samtal - om det var ett bra samtal eller inte gar naturligtvis inte
att utldsa fran statistiken. Men bland 6vriga forviantade dodsfall
far halften av patienterna inget samtal. Foljaktligen borde re-
kommendationer och definitioner formuleras utifran den allmén-
na palliativa vardens verklighet med mindre fokus pa brytpunkt
och mera pa "goals of care” eller malsattning med varden.

Brytpunkt ur anhorigperspektiv

Nar jag kom i kontakt med palliativ vard som anhérig och inte
som lakare ség jag lite annorlunda pa brytpunkter. Under sitt
sista levnadsar blev min mamma inlagd fem ganger pa sjukhuset
i Nottingham, pa grund av hjirtsvikt. Den forsta gangen blev
hon mycket béttre efter sjukhusvistelsen men varje inliggning
gav mindre utdelning och sista gdngen blev hon inte béttre alls.
Liakaren inledde da ett samtal, om vad man rimligen kunde
forvianta sig av varden framéver, och min mamma valde att avsta
fran ytterligare sjukhusvard. Hon fick hjalp av hemtjanst och
hemsjukvard och levde hemma ytterligare nagra veckor.

Sedan dess har jag alltid haft som standardfraga: Var du i
béttre skick ndr du kom hem fran sjukhuset an nér du akte dit?
Om svaret ar nej blir det direkt en diskussion om hur varden ska
ldggas upp den sista tiden i livet. Det finns flera andra fragor som
alltid ingar, till exempel: Vad kianns viktigast for dig just nu? Ar
det nagot du ar sirskilt orolig for? Min mamma hade métt bra av

ett liknande samtal mycket tidigare under aret for att undvika
all osdkerhet, otrygghet och panikartade losningar samt den
standigt aterkommande fragan: Nér blir jag battre?

Den Nationella Vardplanen - NVP del 1 gar ut pa att identi-
fiera och bedoma ett palliativt virdbehov utan att fokusera pa
brytpunktsbegreppet.

Faktorer som kan tala for ett palliativt vardbehov dr:
®  Progredierande sjukdomsutveckling.

®  Progredierande funktionsnedsdttning.

e Pdtaglig oro, angest, stress hos patienten eller ndrstaende.

® Progredierande viktminskning.

e Upprepade oplanerade akutbesok.

Min mamma uppfyllde samtliga kriterier med rage, redan
sex ménader innan hon dog, men vardens fokus var diuretika,
ACE-hdmmare och beta-blockerare.

Nér under min mammas sjukdomsforlopp intraffade bryt-
punkten till palliativ vard i livets slutskede? Min poing ar att
fragan inte dr sarskilt relevant.

Ett palliativt vardbehov uppstod sé snart sjukdomens obon-
horliga utforsbacke stod klar. Samtal om vardens inriktning
och mél behovdes redan da samt ytterligare atminstone ett par
ganger under resans gang. Den allra sista gangen for att bekréifta
for patienten och framforallt de narstaende att doden var néira
forestaende.

Richard Skinner

Leg. lékare, specialist i allmanmedicin,
diplomerad i palliativmedicin
Hassleholm
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God information om daliga nyheter
- konsten att genomfora
brytpunktssamtal

TEXT // CARL JOHAN FURST, MATTIAS TRANBERG, ANDERS DANIELSSON

“Undersdkningarna visar att behandlingarna inte hjalper langre. Vi kan tyvarr inte gora
mer.” Nisse stirrar pa lakaren med oférstdende 6gon, och trevar efter hustruns hand.
“Som jag just sa, behandlingarna hjalper inte langre. Vi maste avbryta dem, men det

finns mycket annat vi kan gora for att hjalpa dig.”

atientens reaktion tyder pa att

han inte ar sarskilt mottaglig

for doktorns ord. Han har inte

tagit till sig inneborden av be-
skedet om undersokningarna, &n mindre
forstatt det.

For en likare som kdnner sig osdker eller
saknar verktyg for emotionellt bemotande
ligger det néra till hands att gripa efter den
trygghet som ligger i expertrollen och den
medicinska informationen. Risken &r att
patientens emotionella behov forbigas och
att informationen inte gar fram. Empatiskt
bemdotande ar ett av ldkarens viktigaste
verktyg for att lyckas med sin informa-
tionsuppgift.

Manga patienter och anhoriga ger
uttryck for frustration och besvikelse éver
det bemotande de far i varden. Samtidigt
vittnar manga likare om utmaningen
med brytpunktssamtal och andra svara
samtal. I dag finns mycket kunskap om hur
samtal kan genomforas och vil dokumen-
terade metoder for att trana upp samtals-
fardigheter.

Samtal och bemétande

Det kravs ett insiktsfullt forhallnings-
sétt, goda kunskaper och praktiska
fardigheter for att utveckla en dnda-
malsenlig och professionell kompetens
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och kunna genomfora ett samtal. Det ar
alltfor vanligt att kompetensen bygger pa
personliga egenskaper och "trial and er-
ror”, nagot som skulle vara helt otankbart
inom diagnostik eller sjukdomsbehandling,.

De flesta patienter uppger att de vill ha
information om sin sjukdom oavsett om
det géiller goda eller daliga nyheter och
vardesitter att lakaren dr uppriktig och
har gott om tid.

En omtanksam och empatisk lakare,
som bryr sig personligen och har formagan
att formedla information och att lyssna, ar
viktig for patienterna. Ocksa niarstaende
har ett stort behov av information, inte
enbart den som drabbats av sjukdom.

Brytpunktssamtal

Det finns flera konkreta samtalssitu-
ationer inom varden som inkluderar
allvarligt sjuka patienter. Att ge svara
besked, oavsett om det dr diagnosbesked,
besked om forsamring, att sjukdomsbe-
handlingen inte hjilper, 6vergangen till
livets slutskede eller konversationer om
doden ar exempel pa sddana samtal. I
Sverige ar brytpunktssamtal ett begrepp
som anvinds allt oftare vid vard i livets
slutskede. Socialstyrelsen har definierat
genomforande av brytpunktssamtal som
en nationell kvalitetsindikator med en

mycket ambitios mélniva, ndmligen att
ett brytpunktssamtal ska ha erbjudits i
98 procent fore samtliga dodsfall.

Struktur for ett samtal

Att skapa kontakt dr en grund for att
bygga den relation mellan ldkare och
patient som behd6vs for att kunna fora
ett samtal och for att formedla svara be-
sked. Utifran det kan lakaren ta reda pa
patientens bekymmer och problem och
samla in information genom 6ppna och
slutna fragor och aktivt lyssnande. Det
dr viktigt att forsoka forsta patientens
sammanhang, perspektiv och kanslor for
att kunna férmedla relevant information
med ett sprak som patienten kan forsta

- och att sedan kontrollera vad patienten
uppfattat och forstatt.

Erfarenheten siager att samtalen ofta
boljar fram och tillbaka, det &r olika hur
varje patient vill ha det, vilken informa-
tion som 6nskas och inte 6nskas och var
intensiteten tilltar och var den ebbar
ut. Att "rullgardinen gar ner” framfor
patientens 6gon, eller att patienten sam-
manbitet ifrdgasitter provets riktighet
eller ldkarens kompetens, ar reaktioner
som manga lidkare kanner igen i samband
med diagnosbesked eller brytpunkts-
samtal. Patientens rationella forméga
satts ur spel och kraften riktas mot att

bekdmpa eller fly fran det som upplevs
som skrammande.

Forst nar kanslorna har mildrats och
patienten aterfatt sin kognitiva forméga,
gar det att ga vidare till nista steg i sam-
talet. I motet med den enskilde patienten
maéste likaren alltid forhalla sig till pa-
tientens individuella behov av informa-
tion och bemotande. Viktiga fragor i sam-
band med brytpunktssamtal kan handla
om hur detaljerad information patienten
vill ha kring forvantad sjukdomsutveck-
ling och prognos och vad som ar viktigt i
livet nér tiden ar begransad.

Empati och emotionellt bemotande I
den kliniska vardagen ar lakaren del av
ett team, dir sjukskoterskans viktiga
uppgift ar att ta initiativ till och medver-

ka vid svara samtal. Lakaren har det for-
mella huvudansvaret for att genomfora
samtal som ror diagnos, samt inledande
och avlutande samtal om sjukdomsin-
riktad behandling. I detta ingar att ge-
nomféra brytpunktsamtal men alla som

deltar i virden av en patient har ansvar
for att kommunicera pé ett empatiskt
satt. Sjukskoterskan, och aven undersko-
terskan och andra yrkesgrupper, far ofta
uppfoljningsfragor fran patient eller nar-
staende efter att samtalet har 4gt rum.
Fragor som ibland inte besvaras bast med
fakta utan behover bemétas emotionellt
och med fordjupande fragor kring hur
patienten tanker och kianner.

For att skapa en relation till sin patient
4r den empatiska formagan avgorande:
”... att fanga upp och forstd en annan

Struktur for brytpunktssamtal, utformad med forslag pa utforskande fragor till patienten

ATT VIDGA PERSPEKTIVET

Hur uppfattar du din sjukdomssituation?

Hur mycket information om framtiden och din sjukdom vill du ha fran mig?

Prognos/besked/brytpunkt: Ge besked med patientens énskemal i beaktande

Om du skulle bli sdmre, vad &r viktigast for dig?

Ar det ndgot som du sarskilt oroar dig fér?

Vilka formagor &r sa viktiga for dig att du har svart tanka dig att leva utan dem?

Vad och hur mycket vet din familj om dina énskemal och prioriteringar?

manniskas kanslor och att vigledas av
den forstaelsen i kontakten med den
andre.” U Holm 2009. Ménga ldikare och
aven sjukskoterskor beskriver osdkerhet
och oro infor vilka reaktioner som kan
komma vid viss given information och
just formagan att lasa av och bemota
patientens kanslor ar viktigt att lara sig,
for de som arbetar med patienter med
livshotande sjukdom.

Valet av bemdétande sker utifran
patientens behov i stunden. En sddan
fardighet handlar om att empatin beho-
ver komma till utryck s att patienten
uppfattar lakarens forstaelse och stod.
En nyckel i samtalen ér att vara tyst sa
att det blir plats for patientens reaktion
och mota den. Det forsta steget kan vara
att reglera det fysiska avstandet och med
sitt kroppssprék, blick och ansiktsut-
tryck visa narvaro, uppmarksamhet och
foljsamhet till patientens reaktion. Nista
steg kan vara att sitta ord pa kinslor och
bekrafta kanslor. Patienten kan behova
stod och fa hora att deras reaktion ar
begriplig och normal i denna situation.
Andra vill ha hjilp med fragor for att
kunna sétta ord pa sina kénslor, och det
finns de som foredrar att ta hand om sina
reaktioner privat och snarare behover
stod for att halla ihop sig i métet med

lakaren. Fortsdtter pd
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For en del kommer fysisk beroring tidigt i ett sadant
samspel medan det kommer langt senare for andra, eller ar
helt utanfor deras bekvamlighetszon. Hir finns en viktig
och stodjande roll for sjukskoterskan. Ibland dr narstdende
patientens viktigaste stod, vid andra tillfallen behover ocksa
de nirstaende stottas.

Hur kan kompetensen utvecklas?

Nagra vanliga utmaningar handlar om att trina pa att ge
tydlig information och ett emotionellt bemétande. I sam-
talstraning gar det att fa detaljerad feedback pa hur olika
beteenden och formuleringar uppfattas av andra. Uttrycker
man sig som likaren i borjan av den har artikeln far man
sannolikt aterkopplingen att det ar béttre att borja med det
man kan gora for patienten. "Vi kommer att fortsétta hjalpa
dig sa mycket vi kan, och vi ska prata mer om det. Men den
bromsande behandlingen beddémer vi nu gér mer skada 4n
nytta for dig.”

Inom ramen for kurser i samtal sker tréaning i form av roll-
spel, video, och handledda samtal med simulerade patienter
dir man kan be skaddespelaren gestalta de beteenden som
behover tranas som att till exempel méta ilska, slutenhet eller
ifragasattande. Det gar att prova sddant man inte kanner sig
helt bekvam med och inte vill experimentera med i sam-
tal med riktiga patienter. Men &ven traning i den kliniska
vardagen med en kollega som observator kan vara vardefullt.
Feedback fran skaddespelare, kurskamrater och kursledare
ar viktiga pedagogiska redskap tillsammans med enskild och
gemensam reflektion.

Det gér att utveckla sitt forhallningssétt och lira sig nya
beteenden och handlingar

Tidigare forskning har visat att personal med simre kom-
munikationsférméga uppnar béttre resultat med kommunika-
tionstraning dn de som redan har god kommunikationsteknik.
Det tyder pé att alla kan lara sig kommunikationsfardigheter.

Det saknas en etablerad definition vad samtalstraning for
lakare &r eller hur den ska utformas och det finns inte heller
nagon konsensus om vilka utfall som ska mitas vilket gor
det svart att vardera effekter fran olika studier. Det behovs
fler randomiserade kontrollerade studier inom omradet, och
ambitiosa satsningar for att visa om effekten har uppnatts.
Samtidigt menar manga verksamma kliniker att den kliniska
erfarenheten redan har gett 6vertygande bevis for sam-
talstraningens viarde och att randomiserade studier dr ett
uttryck for ett naturvetenskapligt synsattet och inte riktigt
relevant for denna typ av fardighet. Som en likare uttryckte
det: "Det handlar om kéinslor, som ju har den ligsta graden av
evidens.”

Artikeln inklusive referenser finns pd www.nrpv.se
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"Dethandlarom
kanslor,somjuhar den
lagsta gradenav
evidens'

Carl Johan Fiirst

Professor i palliativ medicin vid Lunds universitet och
verksamhetschef vid Palliativt Utvecklingscentrum vid
Lunds universitet och Region Skane. Specialist i onkologi
och diplomerad i palliativ medicin.

Mattias Tranberg

Leg. psykolog, doktorand vid Lunds universitet, Palliativt
Utvecklingscentrum vid Lunds universitet och Region
Skane

Anders Danielsson

Konsult, kursansvarig for "De nédvéndiga Samtalen”,
Palliativt utvecklingscentrum vid Lunds universitet och
Region Skane

Svarare sitta gransen mellan
kurativ och palliativ vard

TEXT//KJELL BERGFELDT, STINA LINDBLAD

Har begreppen kurativ och palliativ vard spelat ut sin roll for patienter med cancersjuk-
dom? Bakom rubriken gobmmer sig en fragestallning baserad pa det faktum att man nu-
mera allt oftare ser langa remissioner hos patienter med avancerad cancersjukdom och
att man borjat anvanda begreppet kronisk cancer med hanvisning till denna utveckling

MEDVERKANDE VID DISKUSSIONEN pa Onkologidagarna
som holls i mars 2018 var Gustav Ullenhag, docent och onkolog i
Uppsala, Maria Helde Franklin, onkolog och 6verldkare i palliativ
vard i Stockholm samt Andreas Hvarfner, IVA-lakare vid Karo-
linska universitetssjukhuset i Stockholm. De presenterade olika
vinklar av palliativ vard av cancerpatienter

Hur hanterar vi exempelvis information till och kring patienter
som vi igar sdg narma sig vard i livets slutskede men dar vi idag
med modern terapi, frimst de immunmodulerande lakemedlen,
kan uppna komplett respons som kan vara i flera ar hos en del
patienter. Nar kan man da sdga att patientens sjukdom ar palliativ
och ar palliativ ratt ord for det viidag tror 4r en obotbar sjukdom?

ANDRA FRAGOR SOM belystes var vilka patienter som idag
vardas i den avancerade hemsjukvarden. Idag ar tendensen att
manga patienter skrivs in i hemsjukvarden i ett palliativt sjuk-
domsskede men med de behandlingar som finns blir manga pig-
gare och inte lingre i behov av avancerad hemsjukvard. En tanke
som vicktes var att framéver kan manga cancerpatienter peri-
odvis i sitt sjukdomsforlopp bli aktuella for den avancerade hem-
sjukvarden for att diaremellan inte alls behova den specialiserade
palliativa varden i hemmet. Idag ar vissa patienter inskrivna i den
avancerade hemsjukvarden med 6vergaende behov efter erhallen
onkologisk behandling men de ar d4nda inskrivna da sjukdomen
fortsatt ar palliativ.

Ur ett intensivvardsperspektiv stalldes fragan hur vi cancerlé-
kare informerar vara patienter kring beslut om behandlingsbe-

gransningar, framst intensivvard och HLR. Forslag fran IVA-l4-
karen Andreas Hvarfner var att den patientansvarige lakaren
som del i sin rutinméssiga uppfoljning bor ta upp fragan om be-
handlingsbegriansningar naturligt under sina mottagningsbesok
och att man alltid ska informera patienterna om besluten. Den
fragan diskuterades i efterfoljande paneldiskussion med ahorar-
na dar olika vinklar speglades. Vill alla patienter ha information
om exempelvis ett beslut om 0-HLR och kan man pé ett bra och
naturligt satt informera om detta vid rutinméssiga uppfoljningar
pa mottagningen? Ett sjalvklart svar finns sannolikt inte.

Maria Helde Frankling, Gustav Ullenhag och Andreas Hvarfrner

Texten har tidigare varit inford ¢ Cancerlikaren 2 2018.
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De livsviktiga samtalen

TEXT // JOHANNES STENBERG

Alla brottas vi pa olika satt kring motet med de stora fragorna om livet, sjukdom, lidande och
dod. Det ar latt att bli passiv och fastna i radslan: Tank om jag inte sager ratt saker eller staller fel
fragor? Var osakerhet kan goéra att vi borjar prata om nagot annat eller helt enkelt flyr undan.

Kurs i samtalskonst

T 6ver 20 ars tid har Liljeholmens folkhog-
skola i Rimforsa i sodra Ostergétland hallit
kursen - Samtalskonst for vardpersonal. Till
kurserna kommer deltagare fran vardtea-
mets olika professioner -sjukskaterskor,
underskoterskor, lakare, kuratorer, fysiote-
rapeuter och arbetsterapeuter.

Fran borjan gjordes utbildningarna pa
uppdrag av olika vardgivare. De tidigaste
uppdragsgivarna var i huvudsak specialise-
rade palliativa verksamheter. Idag kommer
deltagarna fran olika arbetsplatser fran Skel-
lefted inorr till Malmé i soder och ocksa fran
onkolog-, kirurg- och hematologkliniker samt
fran kommunernas hemsjukvard.

Da alla i personalgruppen moter svart
sjuka patienter, och har behov av att kun-
na samtala om svara fragor, har manga
arbetsgivare, till exempel Monsteras
kommun, skickat alla sina medarbetare pa
samtalskurs. Hos ndgra uppdragsgivare ar
kursen obligatorisk utbildning och vidare-
utbildning for alla i personalen.

Bibbi Sjogren dr ansvarig for Lilje-
holmens samtalskurser sedan ar 2000
och arbetar tillsammans med Birgitta
Lundborg med kursen - Samtalskonst for
vardpersonal.

Konsten att samtala

"Vivill ge konkreta redskap som kan
anvindas i samtal med patienter och nér-
staende. Var forhoppning &r att det ska bli
en hjalp for att undvika vanliga fallgropar.
Att skapa goda samtal kommer inte av sig
sjalvt, och ar inte en metod man bara kan
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ovain, det ar en konst man far upptiacka
och standigt 6va sig i. Kursen innehall-
er flera olika moment som till exempel
verktyg for samtalet, vilka de vanligaste
fallgroparna ar, bemotande i kris och det
existentiella samtalet”, berittar Bibbi.

Kursansvarig Bibbi Sjogren

Den teoretiska undervisningen varvar
vimed analys av filmade samtal och
gruppovningar dar deltagarna far olika
roller samt 6va pa samtal. "Det dr ju 6v-
ning som ger fardighet” forklarar Bibbi.

Det mirks pé Bibbis tal och kropps-
sprak att detta med samtal verkligen ar
nagot hon brinner for. Hon fortsatter:

"Det rdacker inte med att kunna sina
redskap vél, man behover dven jobba med
sig sjalv sa att man blir sjilvmedveten och
kan sétta granser for att orkailiangden.”

Hjdilper det att prata?

"Det har betydelse for patienten eller
den narstaende att berédtta om det allra
svaraste, d&ven om det inte finns nagot
konkret man som lyssnare kan gora”,
fortsatter Bibbi.

"Ibland kan personalens nirvaro vara
det enda som finns att erbjuda - att vara
den som orkar ta emot och dela bordan
en stund. Samtidigt kan inte allt handla
om det morka. Néar livet ndrmar sig slutet
och allt 4r som svarast kan patienten dven
behova hjdlp med att hitta vagar for att
behalla livsglddje och mening. Att fa dela
med sig av sin livsberattelse och samman-
fatta livet kan ha ett terapeutiskt virde.”

Stort behov inom vardsektorn
Behovet av utbildning i samtalskonst ar
stort inom hela vardsektorn. Man kan
tycka att det borde vara sjilvklart att all
vardpersonal far utbildning i hur man
talar med och stodjer patienter i svara si-
tuationer, men sa ar inte fallet, och darfor
har Liljeholmen breddat kursen. Nu ar
kursen anpassad sa att all vardpersonal,
samt dven andra personer som pa olika
sitt arbetar med de svara fragorna om
livet, sjukdom, lidande och dod, kan delta
iutbildningen. Det gar dven att ta fram
specifika utbildningsplaner for utbildning
av hela vardlag,.

Kursen har fungerat val for manga
deltagare — vilket har framgatt av kursut-
varderingarna. Manga har fatt konkreta
verktyg som de tycker fungerar brai
vardagen. Manga aker ocksd hem med
nytt mod och en kinsla av att samtalen
verkligen gor skillnad i manniskors liv.

Johannes Stenberg
Kommunikator.
Lilieholmens Folkhégskola

Mﬁnsteréis
en monsterkommun

TEXT//JOHANNES STENBERG

Lisa Stark arbetar som sjukskoterska inom hemsjukvarden i Ménsteras kom-
mun. Lisa ar aven palliativt ombud och har gatt bade Samtalskonst 1 och 2 pa

Vad innebdr det att arbeta som
palliativt ombud?

Vi ar nagra kollegor som har ett sarskilt
intresse for arbete med palliativa fragor.
Vi far darfor mojlighet av arbetsgivaren
att aka pa konferenser och halla oss upp-
daterade i dessa fragor. Var uppgift ar
sedan att fora kunskap och erfarenheter
vidare till 6vriga kollegor.

Vi har dven fatt i uppdrag att utbilda
alla underskoterskor inom hemtjansten
sd att de har kunskap om vérd i livets
slutskede. De ar ofta med hemma hos den
sjuke och darfor ar det viktigt att de ar
trygga, har kunskap om livets slutskede
och kan se symptom sd att de forstar nir
de bor ringa oss.

I Monsteras har samtliga sjukskoter-
skor gatt kursen i Samtalskonst.
Varfor dr det sa?

Vér arbetsgivare bestdmde att det var
obligatoriskt for alla sjukskoterskor att
ga kursen. Efter kursen har vi blivit tryg-
gare men vi har fatt brottas och sjalva
fundera 6ver dessa svara fragor. Vi har
vagat stanna kvar och vagat lyssna mer
an tidigare.

Liljeholmens folkhdgskola.

Kommunsjukskoterska Lisa Stark

Jag onskar att fler f4 ga kursen och dé
inte bara sjukskoterskor utan dven likare
och underskoterskor.

Hur arbetar ni i Monsteras efter att
det varit ett brytpunktssamtal?
Oftast sker brytpunktssamtalet pa
lasarettet innan patienten far komma
hem. Men nir samtalet hallits planerar vi
in ett nytt brytpunktsamtal diar bade en
husliakare och vi kommunsjukskoterskor

4r med. Vi gor da en gemensam vardpla-
nering och vi sjukskéterskor far efter
detta ta 6ver ansvaret for varden.

I dessa brytpunktsamtal har det varit
vardefullt att vi har fatt vara med och
stotta eftersom dessa fragor ar svara for
alla, &ven likare och annan vardperso-
nal. Nar vi har arbetat med dessa fragor
dr det virdefullt att vi och lakaren far
gora det tillsammans.

Vad tar du konkret med dig fran kur-
sen "Samtalskonst for vardpersonal"?
Modet att sitta ord pa det svara. P4 nagot
lustigt satt har jag blivit starkt. Jag har
lart mig konsten att kunna aterspegla det
som sdgs och lata saker fa ta tid. Numera
4r jag inte sé nervos om det blir tyst. Jag
kan rekommendera fler att ga kurs och
ldara sig mer om svara samtal.

Johannes Stenberg
Kommunikator.
Lilieholmens Folkhégskola
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Palliativ vard som ar
jamlik i hela landet

TEXT//CHRISTINA BROMAN

Socialstyrelsens utvardering av den palliativa varden i livets slutskede fran
2016 visade att det finns ett antal forbattringsomraden inom saval lands-
tingen och regionerna som kommunerna, dar varden och omsorgen
behodver lagga ytterligare kraft pa att i annu hégre grad folja det nationella
kunskapsstodet kompletterat med det nationella vardprogrammet som
ska utgdra en gemensam grund for en god och jamlik palliativ vard i livets

slutskede.

UTVARDERINGEN VISADE att den palliativa varden skiljer sig at
beroende pa var i landet man bor. Det finns till exempel stora skill-
nader nir det giller brytpunktsamtal, smirtskattning, munhélso-

beddémning, och personalens fortbildning och handledning.

Under arbetet med utvarderingen framkom att det finns otyd-
ligheter avseende vissa begrepp och behov av en mer konkret
och verksamhetsnéra beskrivning av vad begreppen innebér.

FOR ATT GESTOD till landstingen, regionerna och kommu-
nerna i den fortsatta utvecklingen av den palliativa varden har
Socialstyrelsen tagit fram nationella malnivaer och fortydligat
och konkretiserat ett antal begrepp i den palliativa varden.

Malnivaer for palliativ vard i livets slutskede
Socialstyrelsen har under 2017 faststéllt sex nationella malniva-
er for den palliativa varden i livets slutskede. Utgangspunkten
for malnivaarbetet ar de indikatorer som har tagits fram inom
ramen for det nationella kunskapsstodet. Syftet med mélnivaer
ar att ge hilso- och sjukvarden tydliga kvalitetsmal att arbeta
mot. Malnivaderna anger hur stor andel av patientgruppen som
bor fa en viss behandling eller atgérd.

Brytpunktssamtal

En av malnivaerna som Socialstyrelsen faststillt 4r brytpunkts-
samtal, det vill sdga individuellt anpassade likarledda samtal om
vardens inriktning och méal. God palliativ vard i livets slutskede
innebér bland annat att patienten och de narstaende informeras
om att patientens sjukdom och tillstand har natt en punkt dar all
savil botande som bromsande behandling oftast inte langre ar
verksam och varden ¢vergar till palliativ vard i livets slutskede.

Att vara informerad har ett varde i sig och ger patienten
mojlighet att fatta beslut om hur han eller hon vill ha det under
den sista tiden.

DEN NU SATTA MALNIVAN anger att minst 98 procent av pa-

tienterna bor fa mojlighet till brytpunktssamtal. Uppgifter fran
Svenska palliativregistret visar att bara 58 procent av patienter-
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na fick mgjlighet till brytpunktssamtal 2016 .

DET AR AV STORSTA VIKT att patienter i livets slutskede och

Socialstyrelsen hoppas att utvarderingen, malnivaerna och
fortydligandet av begreppen kan bidra till att ytterligare utveck-
la och forbattra den palliativa varden.

Artikeln med referenser finns pd www.nrpv.se

SOCIALSTYRELSENS NATIONELLA MALNIVAER FOR
PALLIATIV VARD I LIVETS SLUTSKEDE AR

munhalsobed®mning under sista
levnadsveckan

smartskattning under sista levnadsveckan

vidbehovsordination av opioid mot smaérta
under sista levnadsveckan

vidbehovsordination av dngestddmpande
dkemedel under sista levnadsveckan

utan forekomst av trycksar under sista
levnadsveckan

brytpunktssamtal

Christina Broman
Utredare/projektledare, Socialstyrelsen

BEGREPP | PALLIATIV VARD

Enhetliga begrepp och termer utgdr en viktig del
i styrning och ledning av hdlso- och sjukvarden.
Socialstyrelsen har under dret fértydligat och
konkretiserat vissa begrepp i den palliativa var-
den som uppfattades som otydliga.
Dessa begrepp dir:

- palliativt férhallningssatt

- palliativ vard

« palliativ vard i livets slutskede

- brytpunkt till palliativ vard i livets
slutskede

- brytpunktssamtal vid évergdng
till palliativ vard i livets slutskede

- efterlevandesamtal

+ allman palliativ vard

- specialiserad palliativ vard

- specialiserad palliativ verksamhet

- palliativt konsultteam

enik

PleurX® ar den effektiva
|6sningen for
aterkommande ascites
och pleuravatska

Patienter med aterkommande ascites och
pleuravatska vill slippa symptom och
upprepade ingrepp.

PleurX® produkter erbjuder en siker,

enkel och kostnadseffektiv tappning av
recidiverande ascites och pleuravatska i
hemmet. Livskvaliteten for patienterna 6kar.

Kontakta oss garna for mer information.

\YETIE info@fenik.se
Telefon: 08-25 11 69

www.fenik.se



cererpundifig euny, @

Om att fa vilja

TEXT//SOLVEIG HULTKVIST

Aysegul Enstrom forlorade sin mamma i lungcancer efter att hon hade varit sjuk cirka
ett halvar. Jag traffar Aysegul nar fyra ar har gatt efter mammans déd. Hon och hen-
nes syster har starka minnen av sjukdomen och sjukdomstiden och forutom sorgen
och saknaden efter Gulenay, deras mor, finns aven tankar om den vard hon fick och

hur kommunikationen om vard och behandling gick till.

VITALAR OMATT behovet av information, till patienter och
nirstdende om en sjukdom som har drabbat patienten, varierar.
Det kan handla om olika sitt att hantera saker men det kan
ocksa vara en generationsfraga tror Aysegiil, detta att inte prata
om det svara utan hellre fortrianga och hoppas pa att allt ska
vara som vanligt.

Hon betonar det viktiga i att lakare, som ju
maste limna svara besked, da och da forsoker
vara empatiska utan att tappa sin professio-
nalitet. Hon anviander en bild: "De ska aldrig
ta av sig lakarrocken — men knéppa upp négra
knappar for att visa att harinne finns en
manniska.”

Aysegiils erfarenhet av sin mammas sjuk-
domstid &r inte sa positiv. Till att borja med
gavs hoppfulla besked som inte var realistis-
ka. ”Vi har pratat med kirurgen. Du ska bli
opererad och sedan fa cellgifter. Tumoren ar
storre 4n fyra cm, vi ser ingen spridning och
chansen ar 80 procent att du kommer att bli
helt frisk.”

DET DROJDE FYRA VECKOR, och inte tva som utlovats, innan
kallelsen till operation kom, efter dottrarnas tjat. Da sdg man ett
20-tal metastaser pa den andra lungan, varfor operationen stall-
des in. Sen borjade det som kallades "bromsande” behandling,.

Lakaren var inte tydlig med att "detta &r en bromsande be-
handling. Du kommer inte att bli frisk, och du kommer troligen
att kdnna biverkningar”. Tydlighet hade Aysegiil och hennes
syster onskat. Istillet uttryckte likaren det som att "det fanns
ett helt cocktailbord av behandlingar”. Deras mamma fick nu
behandlingar i tre steg. Forst tva sorters cytostatika som inte
hjédlpte, sedan sa kallade "target-tabletter”. Aysegiils mamma
fick manga biverkningar. Hon madde illa, tappade haret, fick
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kramper och feber med mera. Inte forran Giilenay kom till den

palliativa varden blev hon hjdlpt med adekvat symtomlindring sa
att hon madde battre.

Den sista tiden madde hon béttre, at battre och hade ett bétt-
re liv, trots att hon var sjukare.

)

"Lakaren var inte tydlig med att "detta ar en brom-

DET TALAS OM LAKARE som vill skapa
hopp. Att sdga att man har "ett cocktailbord
av mediciner”, att "det finns patienter som
har levt i sju ar tack vare” target-mediciner”
och sé& vidare. Vad ar poangen med att beratta
saddant? undrar Aysegiil. Hon dr mer drastisk
an sé. "Nér det inte finns nagot hopp sa ar det
fel att skapa ett hopp - med hjalp av mediciner
som troligen inte fungerar”. Hon fortsétter.
”Om mamma och vi istallet hade fatt hora: Du
ska se till att leva nu, gora saker som du tycker
om, lyssna inte pa ndgon annan. Vill du ha
mediciner mot dina symtom sa kan vi hjilpa
dig med det. Anvind dina pengar till sddant
som du tycker om och att ha det bra med dina
nirstaende.”

sande behandling. Du kommer inte att bli frisk,
och du kommaer troligen att kanna biverkningar.

Brytpunkt -
ett underligt ord

TEXT // GREGER FRANSSON

Det gar oftast lattare att tanka framat om man forenklar snarare an att forséka géra komplicera-
de forklaringar. Ordet palliativ har, i Sverige saval som i dvriga varlden, fatt en stark koppling till
snar dod och alldeles for ofta bara for patienter med cancersjukdom. Men vi som arbetar med

palliativ vard vet att det star for en helhetssyn pa den svart sjuke och déende patienten och
dennes narstdende. Malet ar att stotta och lindra, oavsett om det handlar om kroppsliga sym-
tom som smarta eller existentiella tankar om varfor just jag och vad hander sedan.

FORSTA HAND pratar vi om de, tvé av
tre manniskor, som drabbas av icke botbar
kronisk sjukdom. I de allra flesta fall, niar
diagnosen stélls pa en kronisk sjukdom
som hjartsvikt, KOL, diabetes, kronisk
cancer, MS etcetera sa kommer patienten
att leva med sin sjukdom, allt frdn mana-
der till 10-tals ar.

NATURLIGTVIS AR DET viktigt att
redan fran borjan forsta vikten av att
kunna prata om hur man mar och vilka
tankar man har, bade med néirstaende
och med representanter for varden. Det
ar somialla andra sammanhang mycket
svarare att riatta det som blev fel, eller att
forsoka komma ifatt nagot obehagligt som
har pagatt for lange, 4n att gora ritt fran
borjan. Det géller alltsa att 16sa problem i
tid och att arbeta forebyggande.

Forebyggande arbete

For att kunna arbeta forebyggande &r det
viktigt att det finns tydliga avstamnings-
punkter for att folja upp och utviardera
resultatet av insatta behandlingar och
atgarder. Dessa avstamningspunkter kan
anvandas for att, i forsta hand redan inn-
an ett problem dyker upp, planera for vart
den sjuke ska vianda sig med nya

problem, planera vid-behovs-ordinationer

av likemedel med mera. Vissa hjalpmedel
insatta i tid gor att den sjuke kan anvinda
den dagliga orken till viktiga saker. Detta
kraver att vardgivaren har erfarenhet av
patientens sjukdomsforlopp. Akut pa-
komna problem maste ocksa kunna losas.
Patienten ska inte behova vanta en eller
tva veckor pa nista planerade
avstamningspunkt.

Liten brytpunkt

Varje avstimningspunkt blir dirmed

en liten brytpunkt dér antingen nagot
paborjas eller nagot avslutas. Den allra
viktigaste avstdmningspunkten delar in
den aterstaende livstiden i tva perioder.
Under den forsta perioden av den ater-
stadende tiden dr malet med insatserna
fran vardens sida att forlanga livet vilket
gors genom att erbjuda behandlingar
som bromsar sjukdomsutvecklingen.
Darmed ar det ockséa sjalvklart att vid
nya akuta sjukdomstillstand erbjuda
avancerad livsuppehallande vard sa
lange mojligheterna att hiava de nytill-
komna problemen bedéms som rimliga.
Sjalvklart ska uppkomna symtom alltid
lindras, savil i den hir perioden som i
den andra perioden, &ven om metoderna
for att astadkomma symtomlindring kan
variera.

DEN ANDRA PERIODEN kinnetecknas
av att de livsforlangande atgarderna inte
langre har nagon effekt. I varsta fall ska-
dar de den sjuke. Den perioden bendmns
palliativ vard i livets slut. Det svara ar
att forsta nar det dr dags. Da insatserna
inte langre hjilper maste malet med den
fortsatta varden andras till det som da ar
det viktigaste for vilbefinnandet — vilket
brukar kallas patientens livskvalitet.

DET FINNS EN ENIGHET i de flesta lan-
der om att det ar viktigt med information
om denna éndrade inriktning av vardens
malsittning, d&ven om det kulturellt kan
finnas olika uppfattningar om vem som
ska informeras. Det finns idag vissa hjalp-
medel for att hitta denna viktiga bryt-
punkt till vard i livets slutskede. Men A
och O ar att tidigt skapa en bra dialog med
patient och narstaende om hur livet och
sjukdomen ter sig. Darmed kan den sjuke fa
ett sa bra liv som majligt till livets slut.

Greger Fransson
Overlakare, Registerhdllare,
. Svenska palliativregistret
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for ett vil fungerande hilso- och sjuk-
vardssystem ar att befolkningen har ett stort fortroende for
varden. I en rapport fran Vardanalys framgar att det generella
fortroendet for sjukvarden ar stort och péa nationell nivéa finns
det ingen langsiktig trend mot vare sig okat eller minskat fortro-
ende under de senaste 20 aren. Daremot ar det stora skillnader
mellan landstingen. I rapporten syns ett samband mellan graden
av fortroende och olika sitt att agera i hdlso- och sjukvarden.
Personer med litet fortroende for varden ér till exempel mer
benidgna att undvika vard och avsté fran behandling.
Sjukhusen har storre fortroende én vardcentralerna. Det finns
ocksa i befolkningen ett mycket stort fortroende for vardper-
sonal medan fortroendet for hialso- och sjukvardssystemet och

beslutsfattare 4r mindre.

och erfarenhet personen har av persona-
lens bemé&tande och kompetens, tillgingligheten till varden,
kontinuiteten samt vardens styrning, ledning och resurser ar
sarskilt viktiga for att bestimma fortroendet. Fortroendet pa-
verkas ocksé av faktorer utom vardens kontroll, som till exempel
samhaillsutvecklingen och individuella attityder och egenskaper.

VILL DU LASA MER?

Vill du &sa hur stort fértroendet &r fér personal och
politiker i ditt landsting sa finns rapporten
"Férnuft och kdnsla” att ladda ner fran:

https://www.vardanalys.se/rapporter/fornuft-och-kansla/

22 - Palliativ Vard - nr.3-2018

Rapport 2018:4

Fornuft och kénsla
Befolkningens fortroende
for halso- och sjukvarden

P> vardanalys

Med legitimering av kuratorer inom halso- och sjukvarden 6ppnas helt nya
mojligheter for att utveckla och befasta de specialistkunskaper som finns hos
kuratorer som arbetar inom den palliativa varden. Legitimationen starker inte bara
kuratorns yrkesidentitet utan medfor ocksé ett ansvar att kliva fram och ta den
plats som kravs fér att synliggdra yrkeskompetens och specialistkunskap.

som kuratorer inom
varden vet att hilso- och sjukvardskura-
torns kompetens ar unik och nu far den
antligen ett efterlingtat erkdnnande.
For kuratorns yrkesidentitet inom den
palliativa varden ar den har utveckling-
en extra viktig, eftersom den palliativa
varden ér ett yrkesfilt dar behovet av
kuratorer med specialistkompetens ar
mycket stort.

Kompetensen for hilso- och sjuk-
vardskuratorer, verksamma inom
palliativ vard, omfattar manniskans
psykosociala helhet. Dar socionomens kun-
skap om manniskan i samhallet, hennes
omstiandigheter och sociala sammanhang
samsas med det bearbetande, behandlan-
de, fordandrande och stodjande samtalet.

ipalliativ vard handlar
det om att stodja manniskor i motet
med livet och doden. Den psykosociala
helheten omfattar allt fran lidandet,

kriserna, de existentiella fragorna till

hoppet och livsglddjen i samspel med
livets alla praktiska omstiandigheter. Den
kompetensen skiljer sig fran andra legiti-
merade yrkesgrupper inom sjukvarden, da
kuratorn arbetar badde med manniskans
inre och yttre omstéindigheter, och bade
med det som &r friskt och det som ar sjukt
eller skadat.

av kuratorsyrket
inom hélso- och sjukvard 6ppnas helt nya
mojligheter for att kunna utveckla och
befédsta de specialistkunskaper som finns
hos kuratorer som arbetar med patienter
och narstaende i palliativ vard. Legiti-
mationen stiarker inte bara kuratorns
yrkesidentitet utan medfor ocksa ett
ansvar att kliva fram och ta plats for att
synliggora bade yrkeskompetens och
specialistkunskap.

att var yrkeskar
ser till att finnas med vid varje diskus-
sion om utveckling och férdndring av den
palliativa varden for att sikerstélla att
det psykosociala perspektivet tillgodoses

och beaktas. Det behovs fler kuratorer
som bedriver forskning inom det pallia-
tiva omradet. Pa sa satt kommer det att
ga att befasta de verktyg, modeller och
metoder som mejslats fram genom kura-
torernas arbete i den palliativa varden
men som dnnu inte blivit vetenskapligt
undersokta.

med legiti-
mationen ett tydligt verktyg for att
kunna rekrytera ratt kompetens till den
palliativa varden. Foreningen, Sociono-
mer i Palliativ Vard - SIP vilkomnar att
det med tiden ska bli ett krav att kuratorn
inom palliativ vard ar legitimerad, det vill
sidga har vidareutbildning utoéver grund-
utbildning till socionom. Sjalvklart behovs
det en 6vergangsperiod sa att redan verk-
samma kuratorer i palliativ vard ska kunna
fa legitimation dven utan vidareutbildning.
Men pa sikt dr det vilkommet att vidareut-
bildningen blir obligatorisk. Vi som redan
ar verksamma bor dven axla ansvaret for
att verka for att vidareutbildningen far det
innehall som behovs.

Ordférande,
Socionomer i Palliativ Vard - SIP

¥ Liselott Persson
= Sekreterare,
Socionomer i Palliaitv Vard - SIP
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OSKAR

TEXT:REDAKTIONEN

OSKAR AR82AR och gift med Ebba. De bor i ett hus som ligger
lite isolerat en bit utanfér staden, och de har levt mycket lange
tillsammans. Oskar arbetade som polis och Ebba arbetade i
skolbespisningen tills skolan lades ner. Darefter har hon inte
haft ndgot arbete utanfor hemmet. Oskar dr den praktiska och
aktiva parten, medan Ebba mest pysslar inomhus, blir 14tt orolig
och de senaste aren har hon haft svart att félja med i den snabba
samhallsutvecklingen. Att bestélla matleverans och betala rak-
ningar via dator, som grannarna gor nufértiden, kinns inte som
ett alternativ for Ebba. Paret fick aldrig nagra egna barn men
har god kontakt med brorsbarn och deras familjer men samtliga
bor langt bort, s& det blir mest telefonkontakt.

FOR12 AR SEDAN, efter en tids problem med vattenkastning,
diagnosticerades Oskar med prostatacancer. Den har nu spridit
sig till skelettet och orsakar sméirtor, stelhet och svarigheter
att rora sig. Distriktslikaren har satt in behandling med en lag
dos morfin och det har fungerat bra. Smartorna dimpades utan
alltfor svara biverkningar. Forstoppningen hanteras med laxer-
medel och ingen forvirring har tillstott. Oskar har ocksa dragits
med ett formaksflimmer sedan manga ar. Selokén, i ganska hog
dos, ar det som bast fatt ner hjartfrekvensen.

FOR TVA MANADER SEDAN foll Oskar ihop nér han var ute
itradgarden. Ebba som initialt blev helt chockad, samlade sig
efter en stund och ringde efter ambulans. Oskar hade drabbats
av en storre hjarninfarkt-stroke. Skadan orsakade en komplett
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hogersidig hemipares, forlamning och dysfasi, svalgfunktionen
hade ocksa slagits ut. De forsta dagarna var det osidkert om
Oskar skulle 6verleva. Ebba fick hjalp att ta sig till sjukhuset fér
att vaka hos sin make.

SAKTA FORBATTRADES OSKAR, men han var sig inte lik.
Hoger kroppshalva var helt forlamad och talet var borta. Det

var svart att veta om Oskar forstod vad som sades. Sméartorna i
kroppen 6kade men Oskar kunde inte uttrycka sig. Personalen
tolkade den oro och konfusion som tillstott som ett tecken pa
sméarta. Morfinet blev bortglomt mitt i det akuta insjuknandet
men ett smartplaster ilag dos visade sig ha god effekt. Formagan
att svilja aterkom inte. En cleeni-feeding sond sétts, och i den
gavs krossade lakemedel och sondvilling, bland annat selokén.

EFTER TRE VECKORS VARDTID bedémer avdelningslakaren
att Oskar inte langre behover sjukhusvard, utan kan vardas

i hemmet. Ebba vrider sina hander och har svart att forsta
beslutet for sa har sjuk har ju Oskar aldrig tidigare varit. Av och
till &r han fortfarande lite forvirrad, sonden aker ut titt som tétt.
Han behéver hjialp med allting och dessutom forstar inte Ebba
de grymtanden Oskar nufortiden utstoter niar han vill nagot.
Samtidigt anar Ebba att Oskar nog langtar hem. Darfor beslutar
hon sig for att bita ihop och medverka till att Oskar kommer
hem. Hon undrar i sitt stilla sinne hur hon ska orka ta hand om

alltsammans. Det har ju varit Oskars roll tidigare i livet.

SKA EBBA KUNNA ga hemifran till kyrkans samkvim som hon
brukar? Hur ska hon fa upp maken i rullstolen? Och hur ska hon
hantera slangar och pasar som har med sondniringen att gora?
Ebba och syskonbarnen har svart att riktigt forsta allvaret och
prognosen for Oskar. Kontakterna med personalen handlar nu
mest om den praktiska planeringen infor hemgéangen: rullstol
provas ut, 6vriga hjalpmedel planeras och kommer att skickas
hem. Dietisten planerar for nutrition med sondvalling hemma.
Vardplanering halls med sjukskoterska fran hemsjukvarden och
bistandsbedomare som deltar via Skype. Det tycker Ebba kdnns
konstigt. Hon hor inte riktigt vad som ségs.

OSKAR KOMMER HEM. Forsta veckan hemma kanns vildigt
rorig och osiker tycker Ebba. Vad Oskar sjalv tycker ar svart att
veta men han sover oroligt pa niatterna. Ebba funderar en hel del
over hur sjuk maken ar. Det kommer ett brev fran urologen som
berittar att PSA-virdet stigit kraftigt senaste halvaret, vilket
oroar Ebba. Nagot aterbesok till urologen hanns inte med under
sjukhustiden, men det togs ett blodprov.

HEMTJANSTEN KAMPAR PA s4 gott det gir, och distriktssko-
terskorna kommer regelbundet. Extra morfin ges da och da, men
sjukskdterskorna hinner séllan stanna och utvardera effekten,
sd ingen vet riktigt om Oskar verkligen blir hjilpt. Sonden aker
ut flera gdnger och vid ett par tillfallen kan en av sjukskoterskor-
na, som tidigare arbetat pd oronkliniken, sitta in en ny sond som
papassligt skickats med fran sjukhuset. Men sé en dag finns det

ingen som kan sitta en ny sond niar Oskar aterigen drar ut den.
Ingen valling eller krossade ldkemedel kan ges och Oskar blir
snabbt svagare och hjdrtat rusar igen. Som tur dr ges smartbe-
handlingen i plaster och injektionsform. Oskar blir nu ocksa mer
forvirrad och orolig.

IDETHARLAGET LARMAR Ebba pi hemsjukvarden. Nar
sjukskoterskan kommer grater Ebba uppgivet.

|
Nagra fragor att diskutera:

Ténk dig att du dr distriktsskdterskan som
adker pd larmet.

Hur bedémer du Oskars medicinska situation?
Hur uppfattar du den psykosociala situationen?

Vad kan du gora och vad bor du gora for att
hjélpa Oskar och Ebba?

Reflektera ocksa dver begreppet palliativt

forhaliningssatt angaende hur varden forhallit
sig till paret.
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M6t en
Specialist!

Mar

verksamhetschef

Medicin, Geriatrik
och Akutmottagning,

Ostra Sahlgrenska
Universitetssjukhuset
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Som verksamhetschef finns det
mojlighet att paverka utvecklingen

TEXT // EVELYN PESIKAN

Det var helhetssynen pa de langtidssjuka hematologiska patienterna som
vackte hennes intresse for palliativ vard. Idag leder Maria Taranger en unik
verksamhet som integrerar akutvard, geriatrik och internmedicin. Sedan
snart ett &r ingar dven mobila 6ppenvardsteam vars mal ar att multisjuka
aldre ska fa adekvat enklare vard i hemmet, slippa &ka till akuten och slippa
byta avdelning efter inlaggning.

MARIA TARANGER ir specialist inom he-
matologi och internmedicin. Hon &r alltsa
varken geriatriker eller palliator men det ar
anda till stor del inom dessa omraden hon
Ar verksam sedan manga ar.

-NAR JAG GJORDE min ST-tjanstgoring
pa klinikens hematologiska avdelning
imponerades jag av deras satt att ta hand
om sina patienter som ju var stamkunder.
Det radde ett starkt palliativt tank i det
omhéndertagande de fick och det ar ett
synsétt som jag har tagit med mig sedan
dess, siger Maria Taranger som i sitt
nuvarande arbete som verksamhetschef
for MGAO - Medicin Geriatrik Akut Ostra
ar noga med att alla ska anvianda sig av
Palliativregistret.

DET ARETT UTMARKT verktyg for
reflexion och lirande. Hur blev det pa
slutet, vad kan vi ldra oss av detta?

Pa hennes enhet arbetar 750 personer,
man tar emot ca 50 000 akuta besok per
ar och det finns ca 170 vardplatser.

-Manga av vara patienter ar i behov
av palliativ vard och ménga dor hos oss.
Senaste aret har vi haft cirka 400 dods-
fall viket innebéar att vart tionde dodsfall
i Goteborg sker pd MGAO. De flesta ar
dldre personer med flera kroniska sjuk-
domar och 85 procent av dodsfallen ar
forviantade.

Bakgrunden till
var integrerade
vardform ar att de
patienter vi tar hand
om inte bara dr gam-
la utan att de ofta
samtidigt &r mul-
tisjuka och i behov av
saval akut vard som
omvardnad, vilket ju
ar ett faktum pé alla
internmedicinska
verksamheter. Men

vara patienter behéver inte flytta vidare
till en ny enhet for att fa geriatrisk vard.

HONANSER att personalen pA MGAO nu
har forbattrad kompetens inom palliativ vard.

—Vianviander oss sedan linge av det
sa kallade palliativa kittet. Det var till
exempel inte alls sjalvklart forr att ge
morfin vid andnod. Och vi tillhandahal-
ler regelbundet webutbildningar och
heldagarskurser som bland annat "De
nodviandiga samtalen” for det behovs ju
ofta flera brytpunktssamtal under en
langre sjukdomsprocess. Vi vet att det
finns en hog mortalitet hos personer
som kommer in till oss akut for tredje
gangen pa ett ar, da dr det hog tid att ta
ett brytpunktsamtal. Det dr en utmaning
och en svar konst att foga samman alla
delar av en patient till en helhetsbild men
det ar den typen av personcentrerad vard
vi stravar efter att ge.

Hon fornekar inte att det finns mycket

kvar att gora pd kompetensomradet.

— Palliativ vard vicker viktiga fragor
och vi tar dem pa allvar, sdger Maria som
sjalv har ett osentimentalt forhallande
till doden.

— Béada mina foraldrar har gatt bort i
cancer. Min mamma som avled forra va-
ren fick fin vard av ASIH och ett mycket

For Kerstin Richardson, 82 dar var det videopremidr. Eva Dawieli,
vdrd- och omsorgskoordinator har ddremot varit med om manga
vdrdplaneringar via video.

B[R 1PO1SOLIOT ULIRY] (070,

bra slut pa ett hospice, men det var inte
riktigt lika bra nar min pappa dog for
elva ar sedan. Da fick jag ga in och hjélpa
till mycket innan han till slut fick komma
till ett hospice.

Man kan inte bli verksamhetschef utan
att vara en bra organisator. Men det bety-
der inte att man méaste vara en snustorr
administrator, ndgot som passar daligt in
péa Marias engagerade personlighet.

NAGON HAR BESKRIVIT mig som
organisationsempatisk, sédger hon med
ett skratt. Jag brinner ju for patienterna
och tycker det ar jatteroligt med mycket
patientkontakt, men arbetet som verk-
samhetschef dr minst lika roligt och jag
inser att jag kan gora mer nytta for fler i
min nuvarande roll. Det dr vi verksam-

-

Avgiftsfri webbutbildning

hetschefer som har storst maojlighet att
paverka utvecklingen. Det dr en ultimat
position for forbéattringsarbete.

JAGHARDOCKINTE sldppt
patientkontakterna helt utan gar sjalv
fortfarande jour nagon gang i manaden.
Det ger mig energi och 6kar min trovar-
dighet som chef.

ETT ANNAT VIKTIGT incitament for
MGAO:s unika verksamhet &r att cka
medellivslangden bland patienterna i
upptagningsomradet.

En man fran Bergsjon, en sé kallat
utsatt stadsdel, lever i snitt till 74 ar
medan en man fran Alvsborg lever nio &r
lingre, till 83. Det finns manga bakom-
liggande faktorer dar andra instanser 4n
sjukvarden kan gora mer men vi har ett

ABC

Mer information hittar du pa www.betaniastiftelsen.nu

PALLIATION

i allman palliativ vard

ansvar att forsoka paverka manniskors
levnadsvanor nir vi méter dem i varden.
Vi ar ocksé 6vertygade om att ett forbétt-
rat och genomtankt omhéndertagande av
multisjuka dldre kan hjilpa till att mins-
ka glappet i medellivslangd, sidger Maria
som kan rapportera att de som vardas pa
MGAO bland annat har ligre frekvens av
trycksér och lagre dterinlaggningsfrek-
vens jamfort med motsvarande patient-
grupper pa SU och 6vriga landet.

DET AR VIKTIGA kvalitetsparametrar
som visar att vi dr pa ratt vig. Den ab-
solut viktigaste fragan for palliativ vard
framover ar att lakare i de allra flesta
verksamheter maste vaga halla brytpunkt-
samtal. Forst nar patienten blir involverad
och man tillsammans gor en plan kan man fa
till Atgarder som ger bra livskvalitet.

oMY

Betaniastiftelsen
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DE HAR VARIT DOENDE PATIENTER oftare #in de kan minnas och ibland #ven "besvirliga” anhériga. De
hjalper sedan manga ar vardgivare att bli battre pa att prata med och framforallt att lyssna pa svart sjuka

patienter och deras narstaende. For alla som har gatt kursen "De nodvandiga samtalen” ar skadespelarna och

gestaltterapeuterna Jan Halling och Jarinja Thelestam Mark védlbekanta personer. Jan Halling, 64 ar, skadespe-

lare, gestaltterapeut, bosatt i Stockholm.

JARINJA
THELESTAM MARK

50 ar, skadespelare &
gestaltterapeut, bosatt i Stockholm

TEXT // EVELYN PESIKAN

Jag har vuxit upp i Stockholm, i ett kollektiv i Djursholm,

och var lite vilsen efter gymnasiet. Jag reste runt i viarlden
ett tag, arbetade bland annat pa kibbutz. Nir jag kom hem
borjade jag pa Calle Flygares teaterskola och kinde direkt att
jag hade "hittat hem” som det heter. Jag visste da att jag ville
bli skadespelerska men vigen dit var valdigt 1ang. Efter att ha
arbetat i kulisserna som pakliderska pa Dramaten i flera ar,
last teatervetenskap och arbetat i fria teatergrupper kom jag
till sist in pa scenskolan- pa TIONDE forsoket. Da var jag 26
ar och tyckte det var underbart att dntligen fa vara del av en
gemenskap, i en fyra ar 1ang larorik process. Precis som Jan
halkade jag senare in pa gestaltterapin i samband med en kurs
ledd av Marcus Groth.

DET KANNS SOM EN ynnest att i arbetet med "De nodvindiga
samtalen” fa maojlighet att kombinera kompetens och erfarenheter
fran mina bada yrken. Varje samtal ar unikt, och det ar fascine-
rande att uppleva hur motet och kontakten mellan tvd manniskor
kan vara avgorande i en utmanande livssituation. Varje lakare
som deltagit i kurserna sprider sina erfarenheter vidare som ring-
ar pa vattnet. Det kinns mycket meningsfullt att f4 befinna sig i
det har landskapet, att fa levandegora och formedla hur patienter
och anhoriga kan kidnna sig i svara situationer. Min livskvalitet
forstarks nir jag arbetar med doden och dess problematik, det
gar inte att bara ta livet for givet lingre. Efter kurserna ar jag ofta
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trott och rodgraten, men jag brukar ocksa kidnna stor tacksam-
het, inte minst for att bade jag, min man och véara tva barn lever.

Vi brukar ha nagra kurser, vanligen tvadagarskurser, i
manaden och vi reser mycket. Det kdnns bra att vara med fran
start och tillsammans med deltagarna utforma kursen, det
skapar trygghet bade for oss och dem. De far fundera ut svara
situationer och jobbiga samtal i férvag och sedan improviserar
vi fram saddant som ar relevant for deras arbetsplatser. Jag
behover veta vilken typ av patient jag ska vara, vilka symptom
som ir tidnkbara, hur svart sjuk jag ar. Det ska till att borja
med vara lagom svart och hanterbart. Sedan fordjupar vi och
okar svarighetsgraden. Jan och jag brukar vara i varsin grupp.
Viar antingen patienter, anhoriga eller handledare.

ETT SYFTE MED TRANINGEN ir att lyfta deltagarnas styrkor
och ge dem omedelbar feedback. Det kan ocksé vara vardefullt
for den som tranar att fa pausa, backa tillbaka och prova pa ett
nytt sitt, for att kunna upptiacka vad som hinder i samtalet da.

GENOM AREN HAR VI mirkt att det som de flesta tycker r
mest utmanande med den hir sortens samtal ar det emotio-
nella bemétandet. Troligen skulle samtalen inte alls vara lika
svara om det inte var for alla kdnslor som uppstar, savil hos
patienter och anhoriga som hos likare eller annan sjukvards-
personal. Att kunna stanna kvar en stund och ge plats for,
lyssna eller utforska en kdnsla kan vara till stor hjalp.

Roligt ar det ockséa att fa triana med kandidater. De 4r unga,

Jag foddes i en liten bruksort i Dalsland och kom till Stockholm
nir jag var 14 ar. Fran skogen till asfalten, det blev omvilvande
for mig, sarskilt i den aldern. Efter gymnasiet flyttade jag till
Bryssel dar jag jobbade pa hotell och resebyra. En spannande tid
for frigorelse och majligheter att vaga prova nya saker. Jag kom

i kontakt med en teatergrupp som spelade amatorteater. Nagon-
ting vacktes i mig och jag bestamde mig for att soka scenskolar-
nai Sverige. Efter NIO, ja nio (!) férsok kom jag d& dntligen in pa
scenskolan i Stockholm. Jarinja rékar ha precis samma erfaren-

het, vi ar nog lika envisa bada tva.

PARALLELLT MED ETT frilansande skadespelarliv skaffade
jag mig ett cateringforetag i Stockholm som jag drev tillsam-
mans med en skadespelarkollega under 23 ar. Skadespeleriets
utsatthet och bristen pa jobb fick mig att utbilda mig vidare.
Jag kiande att jag ville géra ndgot meningsfullt, ga djupare och
utvecklas bade som ménniska och i min yrkesroll. Sa jag utbil-
dade mig till gestaltterapeut. Jarinja och jag blev kurskamrater
och examinerades ungefiar samtidigt. Idag ar jag verksam som
terapeut och existentiell coach. Med min livserfarenhet och

pé troskeln till den tredje aldern har jag mojligheter att stodja
méanniskor som dr i behov av samtal kring livet och tillvaron med

alla dess existentiella fragor och dilemman.

NAR CARL JOHAN FURST for cirka atta ar sedan fragade
Jarinja och mig om vi ville medverka som rollspelare och hand-

oppna och prestigelosa och suger i sig ny kunskap som svampar.
For de som ér valdigt erfarna kan det ibland vara lite svarare
att ta till sig ett nytt sétt att kommunicera, men jag har fatt allt
storre forstaelse och respekt for det tuffa jobb lakare har nar de
ska ldmna svara besked till patienter och narstdende.

FOR MIG PERSONLIGEN har det hir arbetet gjort att jag
vagar prata mer om déden med ménniskor i min nérhet, och
det tror jag dr viktigt. Doden angar oss alla.”

JAN HALLING

64 ar, skadespelare,
gestaltterapeut, bosatt i Stockholm

TEXT // EVELYN PESIKAN

ledare i "De nodviandiga samtalen”, en kommunikationskurs for
likare, nappade jag direkt - ett s& meningsfullt och viktigt upp-
drag att fa stodja doktorer i konsten att samtala med patienter
dér tonvikten liggs pa det emotionella bemdétandet.

PA DET PRIVATA PLANET blev dessa erfarenheter &nnu
viktigare nar min hustru dog i leukemi for ett antal ar sedan.
Tacksamt tog hon och jag emot en mycket bra vard och fint
bemdtande av all vardpersonal. Darfor vet jag idag hur viktigt
det ar att bli bemott med respekt och omsorg i varden. Att da ga
inirollen som patient och néirstaende &r det béasta jag kan gora
for de modiga ldkare och sjukskoterskor som vill utveckla sina

fardigheter i det viktiga och nodviandiga samtalet.

Att i mitt arbete regelbundet vara upptagen kring livets
skorhet, sjukdom och dod, skapar paradoxalt nog en forhojd
livskansla. Dessutom har det for min privata del medfort att jag
har jag kunnat bearbeta min sorg och forlust efter min fru.

DET ENDA VIKAN VARA RIKTIGT SAKRA PA medan livet
pagar ar att det obonhorligen leder fram till var dod. Jag ar
sallan radd for att prata om den och jag menar att det ar viktigt
att gora det. Men det kan ta hart p& krafterna att ga in i rollen
som svart sjuk eller nara anhérig dar kanske ett brytpunktsam-
tal leder till att doktorn informerar om att nu ar det inte mycket
mer vi kan gora dn att ge en god palliativ vard, att livet gar mot
sitt slut. Efter en arbetsdag med manga samtal kan jag kanna
mig nog sé urlakad och trott och vildigt ndra mina kéanslor.

Det ar stimulerande och roligt att ha Jarinja som van och
kollega i utbildningen och vi kinner bégge att vara insatser
ger en stor behallning for kursdeltagarna. Manga bekraftar
for oss att samtalen ar "som pa riktigt” och att traningen dr
mycket meningsfull fér deras manga och skiftande samtal med
patienter och anhoriga.”
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Ascitestappning - engangstappning
eller kvarliggande kateter?

TEXT// PETER STRANG

Korpi, S. et al.: Therapeutic procedures for malignant ascites
in a palliative care outpatient clinic. Journal of Palliative Medicine 2018; 21: 836 - 841.

scites - viatska i buken, ar ett relativt vanligt
problem vid vissa cancerformer som ovarialcancer,
pankreascancer, ovriga gastro-intestinala cancrar
och brostcancer. Sma méngder vitska i buken ar
inte storande, men i livets slutskede kan det uppsta
en rejil ansamling som ger trycksymtom, obehag, smérta men
ocksa ibland aptitloshet, illamaende och andfaddhet.
Pa en del palliativa enheter gor man engangstappningar niar
trycksymtomen gor sig pAminda, andra viljer att sitta en kvar-
staende kateter, men det finns inga klara rekommendationer om
det ena eller det andra.

Fragestdllning

Ar metoderna likvirdiga? Kan man skriddarsy behandling utga-
ende fran patientens sjukdomsbild?

Metod: Vid den palliativa enheten i Tammerfors, Finland,
gjordes en retrospektiv journalstudie av 104 cancerpatienter
som hade buktappats. Behandlingarna var inte randomiserade -
lottade, utan en del av rutinsjukvarden.

Totalt utvirderades 118 engéangstappningar och 48 in-
laggningar av kvarvarande kateter, dir man valt att anvianda
PleurX-katetersystemet. De som fick kvarliggande kateter fick
ocksa profylaktisk antibiotika (cephalexin p.o.i5 - 7 dagar).
PleurX-katetersystemet bestar av en tunnelerad kateter, samt
vakuumflaskor for drianering. Det ger personal eller patienter
mojlighet att drianera dterkommande pleurautgjutningar eller
malign ascites i det egna hemmet.

Resultat.

Bade engangstappning — EnT, och kvarliggande kateter- KvK,
fungerade och i snitt tappade man ut 3,7 liter (medianvirde,
spridning 300 ml till 13,2 liter). I 25 procent av fallen tomdes mer
an b liter vid samma tillfdlle. Endast i tva fall gavs albumin efter
ingreppet. I de fall man gjort EnT, behovde man gora fornyade
tappningar i 64 procent av fallen, medan bara tio procent av de
som fatt KvK behovde tappas pa nytt eller fa en ny kateter.

Komplikationerna (7 procent for EnT och 25 procent for KvK)
som stickblodningar, kvarvarande lackage, smarta eller lokala
infektioner var fa och ganska obetydliga. Tva patienter fick blod-
trycksfall som réattade till sig efter att man givit viatska. De hade
tappats pa 3,5 resp. 9,4 liter ascites. Tva personer fick peritonit
(bada hade fatt KvK), som gick att behandla med antibiotika.
Medianéverlevnaden var 40 dagar, dven om det fanns enstaka
patienter som 6verlevde till och med ett ar. Personer med pan-
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kreascancer hade samst prognos med en medianoverlevnad pa
19 dagar, medan motsvarande siffror var 43 dagar vid brostcan-
cer och 51 dagar vid kolorektalcancer. Nar patienter med och
utan pagaende palliativ cytostatikabehandling jaimfordes, var
skillnaden pataglig. De med pagaende behandling 6verlevde 112
dagar (medianvirde), medan 6vriga bara klarade sig 25 dagar.

Diskussion:

Retrospektiva journalstudier har alltid svagheter, eftersom
journaluppgifter har brister. Det ar till exempel vanligt att sym-
tom underrapporteras. Jimforande resultat blir inte heller lika
palitliga eftersom patienterna inte var randomiserades till de tva
behandlingsalternativen.

Studien ger 4nda viktig klinisk vardagskunskap om progno-
sen och atgarden. Det finns grupper med mycket kort forviantad
overlevnad, till exempel patienter med pankreascancer eller
patienter som avslutat sin palliativa cytostatikabehandling. Da
handlar det vanligen om nadgon enstaka vecka, vilket gor EnT till
ett attraktivt alternativ.

I andra fall 4r 6verlevnaden betydligt lingre och da kan man
overvaga inlaggning av en KvK. Om man valjer PleurX systemet,
kan patienten eller narstaende sjilva lira sig att gora tappning-
arna, vilket okar deras upplevelse av autonomi. Sa var fallet i
denna studie: den forsta tappningen gjordes av personal, sedan
fick patienter och nirstaende ta ¢éver tappningarna, om de sa
onskade.

Studien verifierar ocksé att tappning av ganska stora volymer
gar bra utan att ersitta med albumin, om det ror sig om malign
ascites. Har patienten daremot ascites pa grund av levercirros,
bor albumin tillféras enligt sedvanliga rutiner.

Avslutningsvis paminner studien om att ascites ar ett tecken
pé att doden ar nira forestdende, sarskilt for patienter med
pankreascancer eller patienter som avslutat sin palliativa
cytostatikabehandling. Det finns med andra ord skil att paborja
planering for vard i livets absoluta slutskede.

Peter Strang

Professor i palliativ medicin, dverldkare,
Karolinska Institutet och Stockholms
Sjukhem, Stockholm

Jamstilld vard behandlar kvinnor
och min bade lika och olika

N UTGANGSPUNKT FOR jimstilldhetsarbetet &r

skillnaden mellan ménniskors biologiska kén och ge-

nus, det vill séga de forestallningar om kvinnligt och

manligt som vi tillskriver personer for att de har ett
visst biologiskt kon. Man ska var starka, kvinnor far var svaga, man
ar rationella, kvinnor ar emotionella, méan satsar pa prestationer,
kvinnor pa relationer.

DET HAR SKILLNADSSKAPANDET forsoker jamstilldhetsarbe-
tet motverka. I kommuner och landsting handlar det om att inte
gora skillnad p& invanarna bara for att de har olika kon. Flickor och
pojkar i skolan ska ha samma majligheter till larande och utveck-
ling. Kvinnor och mén pa sarskilda boenden ska vara lika nojda och
trygga. Alla invanare ska ha samma majligheter till en aktiv fritid,
oavsett kon. Kvinnor och mén ska fa lika stor del av den kommu-
nala kakan.

MEN INOM HALSO- OCH SJUKVARDEN géller en delvis annan
logik, helt enkelt for att det finns biologiska och fysiologiska skill-
nader mellan kvinnor och mén: ibland ska det vara lika, men ibland
maéste det vara olika for att bli jamstallt.

Ldigre éverlevnad vid hjdrtinfarkt for kvinnor

Ta till exempel hjartinfarkt. En studie vid Sahlgrenska sjukhuset i
Goteborg visade att kvinnors 6verlevnad vid hjartinfarkt var lagre
an for mén. Kartlaggningen visade att kvinnorna vintade langre
dn man med att ringa 112, vilket i sin tur hanger ihop med att kvin-
nors symtom vid hjartinfarkt ofta ar mer diffusa 4n hos méan.
Eftersom kvinnor uppvisar andra symtom 4n mén, missade perso-
nalen i ambulansen och pa akutmottagningen ofta att kvinnorna

fatt en hjartinfarkt. Det ledde till att firre kvinnor med infarkt fick
specialistvard och att de fick den senare 4n ménnen.

DET HAR AR ETT EXEMPEL pi hur mannen ofta varit norm i
medicinsk forskning, inte minst nir det giller utveckling av nya
lakemedel.

Svarare att upptdicka depression hos mdn

Men det finns ocksa exempel pa nar kvinnor utgor norm: Flera stu-
dier tyder till exempel pa att varden missar méan med depression.
Det kan bero pé att mannen sjialva inte sétter ord pa sin depression,
att de rapporterar symtom som inte kdnns igen som depression en-
ligt konventionella diagnosinstrument, som ar utformade utifran
hur kvinnor vanligtvis ger uttryck for depression — eller att med-
arbetare i varden inte forvantar sig att man ska vara deprimerade.

UNDER 2018-2020 gor SKL en sarskild satsning pa stod till
jamstalld hilsa, genom en éverenskommelse med regeringen. En
viktig del ar att sakerstalla att SKL:s pagaende satsningar for att
utveckla hélso- och sjukvarden tar hansyn till skillnader mellan
kvinnors och mans kroppar som ar medicinskt relevanta — men
ocksa motverkar skillnader i behandling och bemétande som dr en
foljd av vara forestédllningar om olikheter, det vill sdga det socialt
konstruerade konet.

Kon spelar alltid roll alltsa, men inte alltid p4 samma sétt.

Tidigare publicerad som SKL-Blogg, 11 juni 2018

Hans Karlsson

Chef for avdelningen vard och omsorg
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Brytpunkt...eller?

TEXT // SYLVIA SAUTER

[ detta nummer tar vi upp begreppen "Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede”
och "Brytpunktssamtal’. Dessa begrepp hittas inte vid sokning pa terminologicentrum
och orden finns heller inte upptagna i listan &ver vardsprak.

m man soker efter brytpunkt pa nitet sd avser bryt-

punkt "oftast den inkomst man kan ha utan att betala

statlig inkomstskatt. Brytpunkten riknas fram utifran

skiktgransen med tillagg for avdraget for allmin
pensionsavgift och for grundavdrag. Pa den del avinkomsten som
overstiger brytpunkten ar det statlig skatt.”

Det forsta brytpunkt som finns i Socialstyrelsens termdatabank
definieras som geografisk plats dit raddningsenhet dirigeras i
avvaktan pé insats (inom katastrofmedicinsk beredskap).

Vad dr det som avses med brytpunktssamtal i varden?
Ivarden finns det manga brytpunkter och varje gang en ny
behandling ska inledas kan vil sigas vara en brytpunkt. Ar det
egentligen ett omstillningssamtal som ska genomforas? Begrep-
pet omstillning brukar inte anvandas men ger kanske en indika-
tion om vad som ska ske i samtalet. Brytpunkt till palliativ vard i
livets slutskede beskrivs som en process. Men brytpunktssamtal,
ordet kidnns hart och ar pa nagot séitt definitivt och ger inte nagot
hopp. Synpunkterna pa begreppet ir ménga.

Administrativt uttryck

Ordet brytpunkt ar enligt Socialstyrelsen tankt att vara ett
administrativt uttryck att anvindas inom professionen, aven

om det inom professionen inte ar helt klart vad som avses. Men i
praktiken anviands det i varden, bade till patienter och narstaen-
de. Aven Svenska Palliativregistret anvinder uttrycket i skriftligt
material riktat till narstaende. Begreppet anvinds pa manga sitt
och i Goteborg far patienten inte komma till den specialiserade
palliativa varden om inte ett brytpunktssamtal genomforts. Det
har dven blivit ett verb. Ska gé in och brytpunkta, sigs det mellan
kollegor, och det dr da en information om att ett brytpunktssamtal
ska genomforas.

SOMSOCIALSTYRELSEN papekar innefattar kommunikation
med patienten mycket mer édn bara brytpunktssamtal och att
endast méta dokumenterade brytpunktssamtal dr inte optimalt
och ger inte hela bilden av patientens situation. Men det finns
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studier som visar att genomfért brytpunktssamtal ar férenat

med en forbattrad vard for patienter i livets slutskede enligt en
artikel fran 2011. Tyvarr far patienten samtalet i snitt 4 dagar fore
dodsfallet enligt Gunillas Lundquists avhandling, vilket ar for
kort tid for att kunna ta informerade vardval och planera for den
sista tiden i livet.

VIHAR VALT ATT SKRIVA och beskriva dessa begrepp for att de
ar sd avgorande for svart sjuka och doende patienter sé att de ska
kunna fa en sa bra sista tid i livets som majligt. Férhoppningsvis
har vi satt igdng era tankar kring begreppen och hur innehallet i
samtalen kan fordbttras.

Fran Socialstyrelsen termbank

overgang till palliativ vard i livets
brytpunkt till rekommenderad slutskede ndir det huvudsakliga malet
palliativvard i med vdrden dndras fran att vara livsfor-
livets slutskede ldngande till att vara lindrande *

évergang till palliativ vard i livets slut-
brytpunkt till rekommenderad skede ndir det huvudsakliga malet med
palliativ vard i vdrden dndras fran att vara livsférldng-
livets slutskede andetill att vara lindrande *

Anmarkning * Brytpunkten palliativ vard i livets slutskede foregas av

en helhetsbedémning av patientens tillstand, som leder fram till ett
stdllningstagande om att dndra vardens mal och innehall. | samband med
brytpunkten genomfors brytpunktssamtal med patienten och dennas
narstaende. Brytpunkt ar ett administrativt uttryck som framfor allt
anvands inom och mellan professioner.

A Om det dr i enlighet med patientens 6nskemdl erbjuds ndrstdende
attdelta i brytpunktssamtal. Det cir vanligt att Idkaren och personal i
teamet har flera samtal med patienten och dennas ndrstdende i samband
med dvergdngen till palliativ vard i livets slutskede. Brytpunktssamtal
dokumenteras i patientjournalen. Brytpunktssamtal dr ett administrativt
uttryck som framfor allt anvédnds inom och mellan professioner.

Livshjalp och dodshjilp -
ett diskussionsunderlag

SJUKSKOTERSKOR, I LIKHET med annan hilso- och sjuk-
vardspersonal, far fragor och delges tankar om dodshjalp fran
livstrotta, svart sjuka eller doende personer. Publikationen
"Livshjalp och dodshjalp” syftar till att framja diskussion

och reflektion kring fragor om dodshjalp. Ambitionen ar att
bidra till problematisering av centrala begrepp som eutanasi,
dodshjalp, assisterat suicid och sjdlvvalt livsslut och den tar
inte stallning i fragan om dodshjilp,

Vardens priméra uppgift dr att lindra patientens lidande.
Alla har ratt till basta mojliga omvardnad, sméartlindring och
ddmpning av angest och oro i livets slutskede samt pa det
satt som bist hjalper den enskilda patienten. En ndra och
tillitsfull relation mellan sjukskoterskan, vardteamet och
patienten dr en forutsittning for att kunna bedoma lidandets
orsaker och vilka atgarder som lindrar lidandet och framjar
vélbefinnande.

DOCKFINNS DET EXEMPEL pa situationer dir personer,
oavsett om varden fungerar optimalt eller inte, inte ser nagon
annan utvig dn att fa sitt liv forkortat. Istallet for att kunna
och vilja leva fram till livets slut upplevs livet som meningslost
och plagsamt. Samtidigt kan det finnas andra skil som gor att
personen vill avsluta sitt liv eller &tminstone ha den mojlighe-
ten. Dessa skél ar viktiga att diskutera och bekrafta.
Sjukskoterskornas etiska rads forhoppning ar att diskussions-
underlaget ska bidra till att dessa svéara och viktiga fragor
diskuteras samt blir en del av den offentliga debatten. Dess-
utom ar forhoppningen att underlaget anviands i lirositenas
utbildning av sjukskoterskor och specialistsjukskoterskor
med flera.

PUBLIKATIONEN AR FRAMTAGEN av tva omvardnadsfors-
kare inom palliativ vard, Joakim Ohlén och Birgit Rasmussen,
béada vetenskapliga rad for Svensk sjukskoterskeforening

Livshjalp och dodshjalp
- ett diskussionsunderlag

LADDA NER SOM PDF

https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-sjuk-
skoterskeforening/publikationer-svensk-sjukskoterskefo-
rening/etik-publikationer/livshjalp_och_dodshjalp_ett_
diskussionsunderlag.pdf
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Debatt-svar
Vardvalen

ELLA BOLINS SVARPA Jonas Lindbergs inlidgg i forra
numret av Palliativ Vard nr 2, 2018 om utvecklingen i
den palliativa varden forskracker. Efter att arbetat som
bestéllare av bland annat palliativ vard - ASIH och slu-
tenvard - och sedan tio &r arbetat som sjukskoterska i
ASIH kan jag konstatera att det ansvariga landstings-
radet har mycket bristfillig kunskap om den praktiska
verksamheten i den specialiserade palliativa varden i
Stockholms ldn.

UNDERTECKNAD VILL i denna debatt inte ta stillning
for ndgot parti men vill med inligget ge min bild av
verksamheten.

e Ytterst fa patienter gor ett aktivt val av ASIH-vardgivare.
Min erfarenhet ar att 1 — 2 procent av inskrivna i ASIH har valt.
En fraga som kan stéllas ar pa vilka grunder patienterna ska
gora sina val, da majoriteten aldrig har hort talas om denna
vardform innan de skrivs in. Det ar pa gransen till oférskamt
att for sa svart sjuka patienter anvanda patientens behov av
delaktighet i sin vard som ett skal for att infora etableringsfri-
het - valfrihet for olika vardféretag inom vardgrenen.

* Patientens val sags bli lattare av att samma kvalitetskrav
stélls pa alla vardgivare. Vad betyder det? Skulle alternativet
vara olika kvalitetskrav pa olika vardgivare? Svart att forsta
resonemanget.

« Véntetider till specialistvard i Stockholm &r kortast i landet
och har, som jag forstatt det, inget med den specialiserade
palliativa varden att gora. Vantetiderna till specialiserad pal-

liativ vard ser olika ut i landet. Jamforelser &r inte &r menings-
fulla da det rader helt olika forutsattningar for att bedriva
och organisera halso-och sjukvard i Stockholm jamfort med
Dorotea eller andra orter i landet. For vilka patientgrupper ar
vantetiderna kortast? | vardval tenderar de patientgrupper
med svarast sjukdomar att bli undantrangda av grupper med
lattare akommor.

e Attvardval skulle ha fordelen i férhallande till LOU -
Lagen Om Upphandling, genom att varden utvdrderas och
revideras kontinuerligt, stammer inte. Undertecknad har i tio
ar kontinuerligt foljt upp och utvarderat vardforetag som haft
langsiktiga avtal som grund for sin verksamhet. Men i vard-
valet kan forutsattningarna andras av politikerna, genom ett
enkelt beslut, utan foregaende diskussion med avtalspartner
om konsekvenserna.

e Alliansen har i Stockholm byggt ut ASIH med 200 platser
vilket @r bra. Men ersattningen till ASIH sanktes med minst 15

procent 6ver en natt. Ett av problemen med vardval ar att det

saknas reglering av antalet vardplatser i ASIH vilket innebéar
tillgang till landstingets kassakista, utan nagon begransning.
For ASIH Stockholm Sodra har nedskdrningarna bland annat
inneburit indragning av nattpersonal. Nar angesten satter in
pa natten far de svérast sjuka farre trygghetsbesok, jamfort
med tidigare.

e Efteratt etableringsfrihet inforts har volymen “svart sjuka
patienter i behov av palliativ vard” 6kat okontrollerat. Att 6ka

antalet inskrivna i ASIH &r det enda sattet for de olika vardfo-
retagen att kompensera for neddragningen av ersdttningen.

Om inte volymen med patienter enligt uppdraget racker till far
man alltsa skriva in “grazonspatienter” eller behalla patien-
terna extra lange for att fa intakter till verksamheten. Det &r
etableringsfriheten i hela regionen som bidragit till detta fokus
pa ekonomin.

Den som vill Idsa mer om konsekvenser av etableringsfrihet
rekommenderas att ta del av Riksrevisionens rapport om
"Primdrvardens styrning-efter behov eller efterfragan?” RIR
2014:22.

e Detverkar oklartinom landstinget att de etiska riktlinjer
som riksdagen stéllt sig bakom, innebar att patienter med
de storsta behoven ska prioriteras forst. Detta star ocksa i
Hélso- och sjukvardslagen. Inférande av etableringsfrihet for
foretagen — ocksa kallad valfrihet - har endast ideologiska
fortecken och genomsyras inte av omsorg om sjuka invanare

i Stockholm lén. | detta maste man ge Jonas Linberg (v) rétt
och da har jag inte talat om den miljébelastning som alla f6-
retagsbilar skapar nér flera vardgivare dker omkring i samma
omrade vilket dr hojden av ineffektivitet och helt onddigt.

Detta ar speciellt trakigt da det &@r oklart for alla inblandade
varfor forutsattningarna forsamrats for en tidigare vl funge-
rande och effektiv vardgren.

Lasse Tocklin
Specialistsjukskoterska, ASIH
Stockholm Sodra

Verktyg som kan forbattra palliativ
vard, finns det?
Vi har dem...
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Debatt

Den 6kande ensamheten dr en myt

[ vara stora dagstidningar diskuteras ensamheten flitigt. Efter SVT:s Korrespon-
denternas "Ensamhetens epidemi” tyckte Johan Croneman (21/5-2018) att en-
samhet borde vara en valfraga, och saval Liberaler (SvD 23/2-2018, DN 18/7-2018)
som Kristdemokrater (Jacob Forssmed, DN 9/7-2018) sager att de med politiska
beslut vill minska ensamheten. DN:s ledarsida (11/7-2018) skriver, i reaktion pa
Forssmeds artikel, att politiken har ett ansvar “fér att skapa den sociala infra-
struktur dar starka relationer kan frodas”.

ETT TYDLIGT BUDSKAP i debatten ar att det var battre forr.
P4 DN:s ledarsida siger man att "Allt fler svenskar kanner

sig ensamma”, och att "ensamheten breder ut sig”. Enligt en
likare i "Ensamhetens epidemi” har vi de senaste femtio aren
gatt vilse i materialism, och vi behover nu hitta tillbaka till
gemenskap och sociala relationer. Forssmeds bild av proble-
met ar snarlik: [ virt moderna samhille "tunnas gemenskaper
och relationer ut och i dess franvaro éter sig den ofrivilliga
ensamheten in i vart samhalle”. I SvD (12/7 - 2018) foreslar
John Sjogren rentav att vi borde bli mindre moderna och mer
medeltida for att rada bot pa4 ensamheten.

Stdmmer det att ensamheten breder ut sig i Sverige?

For att svara pa den fragan méste man rikna ensamheten péa
nagot sitt. Enligt Jakob Forssmed har antalet besokare pa
begravningar minskat, och andelen begravningar som sker
utan ceremoni 6kat. Detta kan nog siga nagot om sociala
natverk, men ocksd om foriandrade traditioner och demo-
grafiska forhallanden, och det ér inte ett troviardigt matt pa
ensamhet. For att fa en bild av ensamhetens utveckling kan
man konsultera den svenska samhéllsforskningen. Ensamhet
brukar definieras som en kiansla baserad péa skillnaden mellan
onskade och faktiska sociala kontakter, och kan métas genom
att fraga manniskor hur ofta de kinner sig ensamma. Andra,
mer objektiva, matt fangar hur ofta man traffar vinner eller
slakt, om man har nira vianner, och om man har nagon att
prata med om problem.

I Sverige har Levnadsnivaundersokningen (LNU) stallt
fragor av denna typ mellan 1968 och 2010, och sedan 1992 har
SWEOLD, som bygger pa LNU, studerat de allra dldsta. SCB:s
Undersokningar av levnadsforhallanden (ULF) ger sedan 1975
uppgifter om sociala relationer.
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DN:s ledarsida linkar till en rapport baserad pa ULF (SCB
2015). Eftersom denna rapport bara visar siffror for ett givet ar
ger den ingen grund for att, som DN:s ledarsida gor, séiga att en-

samheten breder ut sig och att de ensamma i Sverige blir allt fler.

Niva och forandring ar olika saker. Man borde istillet ha lankat
till SCB:s rapport om levnadsforhéllanden 1980 - 2016. Hér ser vi
att antalet som bor ensamma har 6kat ndgot 6ver perioden, men
intressant nog ser vi ocksé att det trots detta inte ar fler som ar
ensamma i bemirkelsen att de inte har ndgon néra vin. Andelen
ibefolkningen 16 - 84 ar som saknar en néra vian har istéllet
minskat stadigt och kraftigt, och detta géller bade for mén och
kvinnor samt i alla aldersgrupper.

()

Med LNU kan vifolja befolkningen 19 - 75 ar mellan 1968 och 2010
Figur 1. visar andelen som svarat att de traffar slakt eller vinner
(a) ofta respektive (b) ibland, och (c¢) andelen som varken brukar
traffa vinner eller sldkt. Andelen i den sistndmnda kategorin
var knappt 2 procent ar 1968 och har sedan legat stadigt runt 1
procent av befolkningen.

Den stora forandringen ar att andelen som traffar slakt eller
vanner ofta snarare dn ibland har ckat kraftigt — 1968 var fordel-
ningen 50/50, men 2010 var det langt fler - 6ver 70 procent - som
traffade vanner eller slakt ofta, medan andelen som

80%

70%

60%

traffade vanner eller slikt bara ibland hade minskat till under
30 procent.

SEDAN 1981 HAR Levnadsnivaundersokningen ocksé fragat
huruvida man har ndgon nira vin eller anhorig som stéller upp
(D) vid sjukdom, (2) om man vill ha sédllskap, och (3) om man
behoéver ndgon att prata med om bekymmer, ndgot som man kan
se som yttringar av ensamhet. I Figur 2. kan vi se att andelen
som svarar nej pa var och en av dessa fragor minskat markant
over perioden och till mer 4n runt 3 procent 2010. Andelen som
svarar nej pa alla tre fragorna har ocksa minskat, fran knappt 2
procent 1968 till knappt 1 procent 2010.
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Figur 1:

Andel av befolkningen 19 - 75 ar som svarat
att de tréffar slakt och vanner (a) ofta, (b)

ibland, eller (c) inte brukar tréffa vanner

eller sldkt, 1968 - 2010. Kalla: LNU
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Figur 2:
Andel av befolkningen 19 - 75 ar

\/ /\ som svarat att de saknar van eller
slakting (a) som kan stalla upp
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Resultaten ovan giller inte de allra dldsta, men analyser av
SWEOLD (&lder 77+) visar att andelen som rapporterar att de
ofta kinner sig ensamma inte har 6kat, och man konstaterar att
detta resultat gar pa tvars med den vanliga forestallningen att

ensamhet blivit vanligare bland dldre.

Perspektiv pa ensamheten

Ett satt att fA perspektiv pd ensamheten i Sverige ar att jaimfora
den med andra lander, och resultat fran olika undersokningar
ger en positiv bild: Trots att andelen ensamboende &r bland de
hogsta i Europa, sa dr det i Sverige jaimfort med andra europeiska
linder en 1ag andel som kanner sig ensamma, som saknar niara
vanner eller tillgang till socialt stod, och som triffar slakt och
vanner sillan. Svenskar dr dessutom i hog grad tillfredsstallda

med sina personliga relationer.

Den evidens som finns visar alltsa att den 6kande ensamheten
i Sverige, som den beskrivs i dagens debatt, 4r en myt: Ensamhe-
ten har minskat patagligt under de senaste decennierna och den
4r dessutom bland de ldgsta i Europa. Dessa positiva fakta star
inte i konflikt med att se ensamhet som ett problem fér dem som
4r utsatta, men med en korrekt verklighetsbeskrivning framstar

farhagorna i debatten som bade 6verdrivna och ogrundade.

Artikeln med referenser finns pa www.nrpv.se

Artikeln dr publicerad pd hemsidan for Institutet for Social
Forskning, Stockholms Universitet content_id:210151486
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vid sjukdom, (b) som sallskap, (c)
som man kan prata med om per-
sonliga bekymmer, 1968 - 2010.
Kalla: LNU.

Saknar ndgon som kan
- stélla upp vid sjukdom

Saknar ndgon som séllskap

2010 [ Saknar ndgon att prata
med om bekymmer

Carina Mood
Professor i sociologi.
Institutet for Social Forskning,

Jan O Jonsson

Professor i sociologi.

Institutet for Social Forskning, Stockholms universitet
samt Nuffield College, Oxfords universitet.

Stockholms universitet samt Institutet for Framtidsstudier.

Profilen

Fredrik Wallin - Ny redaktionsmedlem

TEXT // FREDRIK WALLIN

Sjukskoterskeyrket var aldrig nagon sjalvklarhet for
mig. Yrkesofficer alternativt larare kandes mer som
givna framtida yrken. Ett par ars arbete som vard-
bitrade i hemstaden Harndsand lade dock grun-
den for en annan karriar. Det var larorika ar inom
hemtjanst, psykiatri, geriatrik och demensvard.

Ambitionen att bli larare forde mig till Umea men det blev ett
kortlivat utbildningsfoérsok. Min far drabbades av en cancersjuk-
dom och paborjade behandling vid onkologiska kliniken i Umea.
Sjukdomen ledde dnda till bra saker. Jag fanns diar och kunde
stotta min far och mina egna upplevelser fran sjukhusbeséken
gjorde att jag bytte yrkesval.

JAG ANGRARINTE ATT jag liiste till sjukskoterska, det har gett
mig otroligt mycket som ménniska. Fantastiska manniskométen,
sjalvinsikt, tacksamhet. Listan kan goras lang. Det var ocksa
under studietiden som min kurskamrat blev min livskamrat, idag
har tva blivit fyra.

Aren pa onkologiska kliniken i Umed lirde mig mycket, fram-
forallt bér jag med mig patienterna som fick palliativ vard och de
situationer vi mottes i. En blandning av gladje och sorg. Omvard-
naden av dessa svart sjuka patienter fick ta tid trots hog beldgg-
ning och pressade behandlingsscheman - tack vare fantastiska
kollegor och chefer.

Aren gick och allt gott har ett slut, nagot nytt och positivt tar
oftast vid. Fér oss som familj innebar det en flytt till Ostersund,
fjallen, friheten och familjen.

Jag jobbar idag som processledare for den palliativa processen
vid Regionalt Cancercentrum Norr. Det dr via det uppdraget som
jag har fatt forfragan om att delta i det redaktionella arbetet i den
tidning du just nu laser. Fragan kom och svaret var sjalvklart - jag
tackade ja pa staende fot. Till redaktionsarbetet tar jag med mig
mitt glesbygdsperspektiv och intresset for folkbildning inom vart
amnesomrade.

JAG TROR OCH HOPPAS att vi alla ska bli bittre pa att prata om
dodenivardagen. Vi behover aktivt stilla oss sjilva och varandra fra-
gan, i parrelationer och familjekonstellationer, hur och var vi vill do.

3

"Doden och doendet ar svart nog for patient
och narstaende, och svarigheten ¢kar nar viar
oinformerade och eller felinformerade”

Uppdraget och majligheterna inom allmén och specialiserad
palliativvardmaste ocksa goras tydligare for fler. Vilka resurser
finns tillgangliga, nar och hur? Varfor finns inte det ena eller det
andra och vad innebér det for mig och oss?

Doden och doendet ar svart nog for patient och nérstédende, och
svarigheten okar nar vi ar oinformerade och eller felinformerade.

JAG VILL BIDRA TILL att kvalitén pa den allmanna palliativa
varden okar och jag hoppas att vi en dag har tillgang till speci-
aliserad palliativ vard vid behov - oavsett alder, kon, etnicitet,
bostadsort och diagnos. Vi har en bit kvar for att na det malet i
Sverige trots att det finns en lag som séger att alla ska ha tillgdng
till vard pa lika villkor. Detta bor omgaende ses 6ver och rittas till
av kommande regering, oavsett vem som vann valet.

Fredrik Wallin

Specialistsjukskoterska onkologi, Processledare palliativ vard Regionalt cancer-
centrum norr Koordinator Palliativt kompetenscentrum norr (PKC), Ostersund
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och ny professor vid Ersta Skdndal Brécke hégskola sedan bérjan av januari. Christi-
nas fokus &r de existentiella frdgorna och nu skapas ett nytt forskningsprogram med D
inriktning mot existentiella aspekter inom narstdende och det palliativa vardteamet. SVERIGES
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Fysioterapeuterna - Sektionen f6r onkolo-
gisk och palliativ fysioterapi
Hemsida: www.fysioterapeuterna.se

Forbundet Sveriges Arbetsterapeuter
Hemsida: www.arbetsterapeuterna.se

o @ Natverk for sjukhuskyrka och teologer inom Natverk for chefer och ledarei palliativ
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Nationella Radet for Palliativ Vard

Nationella Radet for Palliativ vard - NRPV ar en ideell forening
med uppgift att verka fér en samordnad palliativ véard i hela landet
och bestdr av féreningar och natverk inom palliativ vard. NRPV ar ett
forum for utbyte av idéer och information som ror palliativ vard och

ska identifiera omraden dar palliativ vard behdvs, uppmérksamma itACiH visar personalens, patientens och teamets planering, delar
dessa samt initiera forbattring. information mellan vardgivare, minimerar tiden for rapportering,
NRPV ska dven sprida information om palliativ vard till professionella majliggdr fotografering och symtomskattning online i hemmet
och allmanheten samt delta i samhallsdebatten inom det palliativa

omradet. Las mer pd www.nrpv.se Med itACiH Verksamhetsstdd far alla i teamet en tydlig bild av

arbetet pa ett strukturerat och 6verskadligt satt.
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Overlakare, Goteborg ” Med hjilp av verksamhetsstodet har vi lyckats skapa en effektiv

o verksamhet med hiog vardkvalitet och bra arbetsmiljo.”

Karin Radberg

Enhetschef ASIH, Palliativ vird och ASIH - Lund

Palliativ Vard - Tidskriften for palliativ vdrd i Sverige ges ut med stod av Stiftelsen
Stockholms Sjukhem och Palliativt centrum vid Lunds Universitet och Region Skane.

Citera garna ur tidskriften men ange alltid kéllan och respektera upphovsratten.
Redaktionen delar inte nddvandigtvis de dsikter som framfors i artiklarna.

Inférandet av itACiH Verksamhetsstod pa ASIH i Lund blev en fulltraff. Q}\@amhetssfd
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Nu anvands det av samtliga palliativa verksamheter i Skane. . o n
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Posttidning B

Avs Palliativ vard
c/o Adviser AB
Asgatan 2, 153 30 Jarna
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