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djupt rotat i oss: mat
och dryck ér forutsattningen for ett
gott liv, till och med for ett liv 6ver-
huvudtaget. Fran den forsta skvitten
modersmjolk eller ersittning till den
sista skeden soppa eller niringsdryck
ar det maten som bér oss genom véra
liv. Men hur blir det precis pé slutet,
far vi tillrdckligt med mat och néring?
Ar torsten lindrad? Har vi fatt ritt
munvard? Och om det inte lingre géar
att ata och dricka genom munnen,
fungerar det dd med dropp?

numret av Palliativ Vard
soker vi svar pa fragorna ovan,
och négra till. Vara skribenter och
intervjupersoner sitter ljuset pa allt-
ifran vilka atsvarigheter som beskrivs
i vardprogrammet till vilken mat
manniskor i livets slutskede helst vill
ata. Texterna handlar till exempel om
nérstdendes syn pa mat, virdpersona-
lens instéllning till munvérd och ett
forskningsprojekt om torst. Svenska
palliativregistret belyser i sin text hur

4 Munnen och maten

6 Atsvarigheter paverkar alla
delar av livet

-
.7 2 10 Maten ar en symbol for livet
i o4

12 Dropp i livets slutskede
— inte for patientens skull

14 Att amma sitt barn till slutet

19 Vardpersonalen om munvard:
Viktig och sjalvklar men kréaver tid

Omslagsbild: Stock.adobe.com och Derin Sunneson

det egentligen star till med rapporte-
ringen av dropp och munvérd.

Diremellan moéter vi foraldrarna till
ett svart sjukt barn. Mamman valde
att amma sin lilla flicka 4nda fram till
doden, fastidn hon redan fran bérjan
visste att deras tid tillsammans skulle
bli kort. Det har kan tyckas vara ett
perifert 4mne, som bara beror nagra
fa. Men berittelsen om Melody kan
fungera tankevickande: Bor virden
stotta eller avrada fran amning av
allvarligt sjuka spadbarn?

Patientfallet ar faktiskt tre stycken
pé samma tema: narstdende som vill
hjélpa till sa mycket att det ibland
gor mer skada 4n nytta. Tva av fallen
har ocksa koppling till numrets tema
Munnen och maten.

antligen ”Personcentrerat
och sammanhallet vardférlopp -
Palliativ vard” Tre medlemmar av den
nationella arbetsgruppen ger en 6ver-
siktlig bild av vad vardforloppet ar och
hur det kan anvéndas. For det ar just

22 Munvard och dropp i registret
— stora skillnader mellan bade
lan och vardformer

24 Pa jakt efter kunskap om torst

27 Onskemat: husmanskost, soppa
och nykokt sylt

30 Tre patientfall.
Narstaende som vill féor mycket

32 Vardférloppet — ett
verktyg for alla

det, en anvéndbar och tydlig ledstang
for det dagliga arbetet i palliativ vard.

Utéver detta far ni mota fysio-
terapeuten Ida Malmstrom i Malmo,
”Vetenskaplig kommentar” behandlar
amnet patienter som utsitts for part-
nervald. Dessutom aterpublicerar vi en
artikel fran Sahlgrenska sjukhuset om
hur svért det kan vara att ge barn med
palliativa behov mojlighet att vardas
hemma.

detta dr det bara
en dag kvar till Nationella konferen-
sen i Goteborg. Jag hoppas att ni som
var ddr hade bade roliga och ldrorika
dagar. Vi kanske till och med tréffades
ivimlet. Och ni som inte kunde vara
dér, misstrosta inte. Nasta nummer
dgnas till stora delar at en spaning fran
konferensen.

Linda Swartz
Chefredaktor

o’

Ida Malmstrom

@-

36
Intimt partnervald i palliativ vard

o

38 "Vihar stor erfarenhet
av palliativ vard men har varken
uppdrag eller resurser till det”

41 Dags for UFPO:s
digitala utbildningsdag i november
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Mother feeding child av Mary Cassatt, USA 1898. Ingar i samlingarna
pa Metropolitan Museum of Art i New York.
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Hon orkar inte vanda sig langre
inte fora handen till glaset

med lapparna spanda over kakarna
ber hon knappt horbart

om vatten

— Att man har blivit sa tafatt jag forstar inte ...

[ den rosslande tystnaden
grips jag plotsligt

av sorg och skrack

—Jag vill inte att du ska
do nu, inte har

inte 1 natt, nej..

Timmarna gar

hon rosslar inte mer

hon sover djupt

Ute ljusnar det sakta

P& vaggen hanger portratten
av min barndom

som forsvann

och blev borta

Har andas hon annu

Hon tycker det ar en skam

att inte ens kunna

halla sig ren sjalv

hon forstar inte hur ren hon ar
Hennes renhet ar ett nyfott barns
Ett barns dmtalighet

har burit henne genom livet

Ett barns styrka

har tvingat henne genom bergsmassiven
Hon har ocksa tagit sig igenom
Nar jag byter orngott

ser jag att kudden ar flackig

av tarar

fran dessa modosamma vandringar

Av Barbro Lindgren
Ur En liten cyklist, 1982
Publiceras med vinligt tillstand fran forfattaren
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Ibland tanker vi kanske inte pa att det ar det vaga illamaendet som
gjort att en person med palliativ sjukdom gatt ner kraftigt 1 vikt.
Eller s& missar vi att det ar forstoppningen som gjort att matlusten
forsvunnit. Har berattar dietisten Malin Randeniye om hur de
atproblem som finns listade 1 det nationella vardprogrammet for
palliativ vard paverkar patienterna hon moter 1 sin vardag.
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stopp’, sager

Katrin som sitter mitt emot
mig. "Jag som dlskat mat tidigare,
men nu tar det bara stopp. Jag forstar
ju att jag ska ata men det gar bara
inte” Katrin har som ett resultat av
cancersjukdom fatt det som vi brukar
kalla for tidig mattnadskénsla. Hon
kan bara fa i sig ett par matskedar av
maten. Tidig mattnadskénsla kan bero
pé manga olika saker. Hos Katrin ar
det ascites, vitska i buken, som trycker
pé magsacken och gor att det ar svart
att fa i sig tillrdckligt. Tidig méttnads-
kinsla tillsammans med nedsatt aptit,
illamaende, munproblem, sviljsvérig-
heter, mag- och tarmproblem samt
smak- och luktforandringar ér listade
som vanliga orsaker till nutritions-

problem i RCC:s Nationella vardpro-
gram for palliativ vard. Det ar problem
jag moter dagligen i mitt arbete som
dietist i det palliativa teamet. Ofta ar
det en teaminsats att hjélpa patienten
med sina dtsvérigheter eftersom dessa
béde paverkar och péaverkas av alla
delar i livet.

Atsvarigheter paverkar

de niirstiende

I Katrins fall gor den tidiga mattnads-
kénslan att hon har svart att ta
tillrackligt for att tacka sitt behov av
energi

och

signalera aptit pa ritt satt.

For Claudia, en annan av mina
patienter dr det nedstimdheten som
gjort att aptiten forsamrats. Hon saknar
sina systrar som ar kvar i hemlandet och
hennes make gick bort for tvé ar sedan.
Hon kénner sig ensam och har ménga
tankar infor doden. Hon berittar for
mig att hon ibland ténker att det kdnns
meningslost att dta ndr hon dnd4 inte
ska leva sa lange till. Vi pratar om att
kroppen visserligen behover allt mindre
néring ju langre in i sjukdomsforloppet
man kommer men att det mesta, dven

nedstdmd-
heten, blir

néring. Tidi g m attn ads_ svarare att

Under de hantera utan
kom- kansla kanbero brnsei
mande o o . kroppen.
vecona P INANga olika saker.  ciaudifir
jobbar vi ocksa komma
tillsam- till kuratorn

mans for att hon ska kunna oka sitt
intag av mat trots att hon har svart att
dta nagra storre miangder. Lakarna i
teamet planerar att hon ska fa ett drin
for sin ascites och vid flera tillfillen
varje dag tar hon smé mangder
kosttilligg som dr extra rika pa energi
och protein. Trots det ar den storsta
utmaningen for Katrin att den tidiga
mittnadskénslan paverkar hennes
familj. Det &r som om cancern och ocksa
doden gor sig paminda vid varje mal-
tid. Det har blivit en hel del brak kring
maten. Vi bestimmer oss for att ta ett
besok tillsammans med mig, kurator
och hela familjen for att stotta alla i
den situation de nu befinner sig i.

Aptiten kan forsvinna

av flera anledningar

Karl har helt tappat lusten att dta. Aven
hans nérstdende 4r oroliga. Maten sma-
kar honom inte langre. Tidigare har han
gillar raggmunk och flésk men nu 4r inte
ens det gott. Nér Karl kommer till oss i
teamet bestimmer vi oss for att se om
han kan bli hjélpt av kortisonbehandling.
Vi tycker att Karl, trots att han har gatt
ner néstan tio kilo det senaste halvéret,
verkar ganska stark i kroppen. Jag later
Karl fa prova lite juicebaserade kost-
tilldgg som ér lattdruckna. Vi pratar om
att han inte ska vénta in aptiten eftersom
kroppen just nu inte har formaga att

i teamet fOr att prata vidare om sina
tankar och kénslor infor doden.

Illaméendet kan sta i viigen

For méanga av mina patienter ar det

i stéllet illamaende som ar det stora
problemet. Gudrun har ndstan slutat
ata helt under dagarna eftersom hon
mar sé illa. Hon ér rddd for att krikas
eftersom hon hade en period precis i
borjan av sin cytostatikabehandling
nér hon kriktes nédstan hela tiden. Hon
har fatt lakemedel for sitt illamdende
men vill inte gdrna ta dem eftersom
hon tycker att hon redan ater sa myck-
et tabletter. Jag berattar for Gudrun

att illamédendet tyvirr ofta blir vérre
nér blodsockret sjunker och magen ér
tom. Nér pratat vidare en stund forstér
Gudrun ocksa sambandet mellan illa-
maendet och hennes viktnedgéng. Det
gor henne motiverad att ta lakemedel
mot illamaende. Tillsammans med rétt
medicinering och mina ordinationer
kring mat vid illaméende kan Gudrun
sd smatt borja tacka sitt behov av
energi och néring.

Magen ger viktiga ledtradar
Nér Rami kom till mig tog det ett tag
att lista ut vad det var som gjorde att
han gick ner sa snabbt i vikt. Han hade
varken nedsatt aptit eller andra tydliga
atsvarigheter. Inte forrdn vi borjade

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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prata om hur magen skotte sig stod

det klart att han hade kraftiga tarm-
floden varje dag. Rami hade for ett par
manader sedan genomgatt en storre
tjocktarmsoperation. Han upplevde att
han behovde springa pa toaletten sa fort
han at nagot och undvek dérfor att dta.
Jag forklarade att tarmarna borjar rora
pé sig ndr man éter och att det 4r dérfor
han behover ga pa toaletten kort efter
att han satt sig till bords. Eftersom Rami
har kvar sin tunntarm tas narings-
amnena upp som de ska, ddremot ar
vitskeupptaget paverkat och han far ga
pa toaletten oftare. Likaren i teamet ser
6ver om det finns nagot att gora at de
hoga flodena och Rami forstar nu att
han behover ata trots diarréerna.

For Marianne dr det tvartom, for
henne &r det forstoppning som &r det
stora problemet. Forstoppningen gor
att det kdnns fullt i magen och det gor
det svart att dta. Det dr hennes viktiga
smartlindring som gor magen sa trog
och utan laxerande medicinering
kommer hon ha svart att hilla magen
i gang och ita tillrackligt. Mag- och
tarmproblem péverkar i stort sett alltid
matintaget hos patienter i palliativ
vard. Om vi i teamet har en patient
med magbesvir ér det alltid en signal
till oss att kolla lite extra pa hur mat-
intaget ser ut och hur patientens vikt
har utvecklat sig senaste tiden.

Problem i mun och svalg

ar en varningsflagga

For vissa sjukdomar dr sviljsvéarigheter
mer regel én undantag. Marie har ALS

och redan nar hon kommer till oss finns
en PEG insatt dér hon far sondnéring
direkt i magen. Hon klarar fortfarande
av att dricka lite trivseldryck om den
fortjockas till ratt konsistens. Oscars
tumor sitter sa tokigt till att det ar svért
att svalja utan att sétta i vrangstrupen.
For Lillian som é&r alldeles i slutskedet
av sitt liv ar det istéllet svéljreflexen som
inte riktigt fungerar som den ska lingre.
Nir logoped bedémt vilken féormaga
Marie, Oscar och Lillian har att svilja
olika konsistenser anpassar jag min
nutritionsbehandling efter det, sa att
svaljsvarigheterna inte ldngre ska vara
det som begransar intaget av energi
och néring.

Nar jag tréffar Bitte har hon gatt ner
néstan 5 procent pa bara nagra veckor.
Hon har borjat med palliativ cytostatika
och har egentligen inte haft s& mycket
biverkningar férutom att all mat hon
nu dter smakar metalliskt och konstigt.
Vad hon én éter far det den dar konstiga
smaken. For en del andra av mina
patienter, som fér Olof till exempel,
har smaksinnet istéllet forsvunnit
helt. Det 4r svart att dta nir maten inte
smakar som den ska och bade Olof och
Bitte har tappat lusten att ata. Ibland
sammanfaller smakbortfall eller smak-
forandringar med svamp i munhalan.
D4 borjar vi alltid med att behandla
svampen. Ibland gor behandling med
cytostatika eller andra likemedel
munhélan torr, kénslig och 6m och det
péverkar ocksa dtupplevelsen. Besvir
i munnen paverkar alltid matintaget.
Dérfor ar det en faktor vi i teamet alltid

dr observanta pa. Sjukskoterskans
ROAG-bedomning ar till exempel ett
vérdefullt instrument for det.

Atsvarigheter ir en
angeligenhet for teamet
Atsvérigheter hos personer med palli-
ativ sjukdom kan te sig olika for olika
individer. En del har enstaka problem
medan andra har flera olika atsvérig-
heter pad samma ging. Atsvarigheterna
gor det alltid svart for patienten att fa

i sig tillrackligt med energi och naring
vilket i slutdndan ger mer skora patien-
ter. Ibland kan det vara svart att avgora
om en patient slutat dta for att det ar
dags att do eller om det ror sig om en
atsvarighet som vi kan hjalpa patienten
med. Min roll i teamet gor att jag kan
lagga extra tid pa att fordjupa mig i
vad som driver pa dtsvarigheterna och
se om vi kan jobba for att 16sa proble-
men. I de tidigare faserna av en pallia-
tiv sjukdom kan vi gd in med kraftigare
atgarder, men dven i de senare skedena
av sjukdomen finns det saker vi som
vardteam kan gora for att underlitta
for patienterna och 6ka livskvaliteten.
Ofta fér vi arbeta tillsammans i teamet
for att hitta 16sningar pa de olika
delarna i patientens atsvarigheter. For
mat dr sd mycket mer 4n bara narings-
amnen och kalorier. Maten ber6r alla
delar av livet oavsett om vi ér friska
eller sjuka.

Malin Randeniye
* Dietist i det Palliativa vardteamet pa
Nykopings lasarett

For vissa sjukdomar <l

ar svaljsvarigheter
mer regel an undantag.
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Maltider har en central roll for manniskor och det blir ofta laddat -

runt atandet nar en person ar livshotande sjuk. Mat ar forknippat
med 1dentitet och social samvaro. Darfor orsakar svarigheter

att ata ofta stress. Sjukskoterskan och forskaren Viktoria Wallin
har 1 sin avhandling undersokt maltidens roll 1 palliativ vard, ur

patienters, partners och sjukskoterskors perspektiv.

att for patienter

och deras familjer symbol-

iserar dtandet liv och att
atsvérigheter inverkade pé det sociala
livet. Mat tillskrevs en existentiell
laddning, och minskad aptit koppla-
des till den forestaende doden. Det
forekom att mangden uppiten mat i
tanken omvandlades till tid kvar i livet.
Mat var forknippat med hopp och att
gora motstand mot déden. Men det
minskade matintaget kunde dven ses
som naturligt, en del av naturens ging
nér doéden nirmade sig.

Resultaten visade ocksa att patien-
terna kimpade med mat och maltider
och upplevde stress. Mat var forknippat
med potential att bibehalla hilsa, for-
béttra vilbefinnande och forldnga livet.
Atsvérigheter medférde att samvaro
med andra blev fordndrad. De déende
personerna forsokte ofta dta for andras
skull, for att minska deras oro. Omsorg
kring maltider var uttryck for kirlek
men detta kunde dven upplevas pres-
sande. Svarigheter med matintag gjorde
ofta att man upplevde sig bortkopplad
fran det liv man tidigare levt. Andra
manniskors forsok till stéd kunde oka
stress och patienter uppskattade stod
som var foljsamt till deras sétt att hante-
ra utmaningar vid maltider.

For patienter i palliativ vird och deras
familjer symboliserar dtande liv. Partner
till en déende person beskrev hur de
forsokte stodja genom att strava efter att
uppritthalla det vardagliga och val-
bekanta kring mat och maltider, och hit-
ta nya sétt att stodja dtandet. Narstaendes
forsok att ordna méltider som fungerade
for den doende personen var ett sitt att
forsoka paverka négot i en situation dér
det mesta kidndes utom kontroll.

For sjukskoterskor symboliser-
ar maltider social tillhérighet och

livskvalitet. Sjukskoterskorna var val
forbereda for att mota fysiska besvér
och ge praktisk assistans, men mindre
forberedda for existentiella, psykolo-
giska och sociala fragor i relation till
atsvarigheter. Detta kunde beskrivas
som att “sjukskoterskor dr ofta hjalp-
nodiga” av de intervjuade sjukskéter-
skorna. Stod runt mat och maltider
nér patienten narmar sig livets slut

ar utmanande. Sjukskéterskor hade
en uppfattning om att det var deras
uppgift att fa patienter och nérstdende
att forsta att det var naturligt att sluta
dta nar déden narmade sig.

Personlig kommentar:
Jag hoppas att min forskning kan na ut
till sjukvarden. Det hér ar ett kun-
skapsbidrag som behovs. Forutom det
mer vilkdnda faktumet att maltider
har betydelse for fysiologiska behov,
ar maltider forknippade med sociala,
existentiella och psykologiska dimen-
sioner. Detta dr viktigt att beakta.
Sammanfattningsvis beh6vs insatser
for att minska den oro och stress
som patienter och familjer upplever
relaterat till méltider inom palliativ
vard. Ett omrade som skulle kunna
vidareutvecklas dr hur man kan stédja
vardpersonal inom palliativ vird i att
kommunicera om mat och méltider
for att fraimja patienters, partners och
familjers vilbefinnande i slutet av pa-
tienters liv. Kliniska riktlinjer rérande
maltider i livets slut behover utvecklas.
Min 6nskan ér att inforliva forsknings-
resultatet i utbildning, att sprida kunskap
och medvetandegora. Att fa sprida
resultatet som hir i tidskriften eller p&
konferenser ar viktigt. Resultatet kan
vara inspiration till diskussion, reflektion
och utveckling av kommunikation. Hur
pratar vi om mat och maltider, vilken
hénsyn tas till vilken relation den déende

personen haft till mat,
vilken “matpersonlig-
het” har man haft och
hur vill man ha det nu?
Vem i en familj har haft
och har nu ansvar for
maten nar en person ar
doende, och hur upplevs
det? Dessa fragor tror jag ar
bra om vi har med oss i varden.
Jag tror att vi skulle kunna reducera en
del stress genom att kommunicera mer,
eller kanske snarare pa annat sitt kring
mat och maltider. Som intervjustudien
med sjukskoterskor visade kan det vara
s att vi latt hamnar i att vi av vélvilja vill
ge patienter och ndrstaende var syn pa
maltider. D4 har vi inte patienten eller
nirstaende i fokus utan det ér sjukskd-
terskans erfarenhet. Det uttrycktes ju
som att sjukskoterskor ofta vill bidra
genom att ge sitt eget perspektiv. Det har
belyser just att man girna vill komma
med l6sningar i stéllet for att lyssna

in. Nér vi kommunicerar tror jag att vi
mer borde dgna oss 4t 6ppna fragor och
nidrma oss med genuin nyfikenhet pa
hur det hir upplevs av dem som vi ska
stodja. Vi dgnar mycket tid at mat och
maltider, sévél i livet som i sjukvarden.
Da ér det viktigt att vi som professionella
reflekterar 6ver vad vi dgnar oss at for
typ av insatser relaterat till maltider; hur
vi ger stod, kommunicerar och méter
den enskilda individens behov.

| Viktoria Wallin
=y Adjunkt och forskare, leg. sjukskoterska,
Ia Undervisar pa sjukskaterskeut-
bildningen vid Marie Cederschicld
Hogskola (Tidigare Ersta Skondal
Hoégskola), Stockholm, i bland annat
naringsfysiologi och klinisk nutrition.

Viktoria Wallins avhandling heter Mealtimes in
palliative care contexts — perspectives of patients,
partners and registered nurses. Anvénd den forkor-
tade lanken bit.ly/maltidPV for att komma direkt till
pdf-versionen.
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Dropp i livets slutskede

Patienter 1 livets slutskede behandlas ibland med dropp
for att narstaende kraver det, trots att den medicinska
beddmningen ar att det inte finns nagon indikation for

dropp. Den realiteten ar alltfor vanlig och kallas ofta

‘anhorigdropp’. Hur ska vi tanka 1 denna fraga?

nér fragan

vicks, dr att vi som personal

bor utgé ifrdn att fragan

ar ett uttryck for omtanke
frén nirstdendes sida. Kanske dven
okunskap. Det ér oftast oro for att den
sjuke ska torsta ihjél och/eller drabbas
av onddiga pldgor som ligger bakom
onskemalet. Be darfor gédrna narsta-
ende sitta ord pé sin oro och sina
funderingar och beritta vad de fatt
hora om patientens sjukdom, prognos
och kvarvarande behandlingsmojlig-
heter. Det 4r ocksa bra att be nérsta-
ende beritta hur de upplever att den
sjukes allméntillstand fordndrats den
sista tiden (veckor, manader). Den
beskrivningen ger en bild av vad de vet
och hur de nérstdende tinker i fragan.
Det ér en bra grund f6r vad som
behover kompletteras eller modifieras i
bakgrundsinformationen.

Om de nérstaende inte har haft
mojlighet att ta till sig eller uppfattat
att den sjuke bedomts vara i livets slut-
skede, dr ett akut brytpunktsamtal med
tjanstgorande lakare av storsta vikt.

Till de nérstdende ar det viktigt
att betona att all personal ocksa vill
patientens basta. Vi har som mal att
forebygga och lindra plagor sa langt
det bara gér. Sedan &r det viktigt att

forklara den naturliga minskningen av
kroppens funktioner som sker i livets
slutskede. "Nar man dr déende av en
obotlig sjukdom, sa dér man inte for
att man torstar eller svilter ihjal. Det ar
snarare tvartom: Man slutar successivt
att dta och sedan att dricka for att man
héller pa att d6 av sin sjukdom!"

Nir patienter i detta sjukdomsskede
tillfragas om de &r hungriga, férnekar
de flesta detta bestamt, det vill séga de
lider inte av att inte dta. P4 fragan om
de dr torstiga blir svaret ofta ja. Oftast
beror denna torstkinsla pd muntorrhet
sekundart till munandning (slapphet
i kikmuskulaturen) eller likemedel.
Oavsett anledning lindras denna
torstkinsla bast med god och frekvent
munvérd. (Se artiklarna pé sidorna
19-21 och 24-26.)

bara forut-
sattningar att kunna lindra torst som
orsakas av vitskebrist pa grund av
stora forluster via krakningar, diarré
eller stora urinmangder (hypergluke-
mi, hyperkalcemi) och tillstind med
hyperosmolalitet i blodet (=for lite
vitska i blodet i férhallande till 6vriga
amnen). Dessa tillstdnd 4r ovanliga i li-
vets slutskede. Skulle hyperosmolalitet
vara en del av patientens problem kan

De flesta narstaende
ser droppbehandling
som nagot sjalvklart gott.
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anda torstkdnslan
stillas effektivt med
munvard inklusi-
ve sma mangder
vitska i munnen.
Det absolut vanli-
gaste problemet dr
muntorrhet och da
har droppbehandling
inga forutséttningar att
lindra besviren!

De flesta nédrstdende ser
droppbehandling som nagot
sjalvklart gott och ér inte
medvetna om de problem och
potentiella risker som finns i
samband med sadan behand-
ling i livets slutskede. Forutom att
dropp inte hjilper mot muntorrhet,
kan dropp till en ménniska i livets slut-
skede vasentligt 6ka risken f6r andnod,
mojligen oka risken for rosslighet, men
definitivt 6ka risken for sméartsamma
stick, krdnglande infarter, trombofle-
biter (6mmande blodproppar i ytliga
blodkirl) och infektioner. Dropp for-
svarar ocksa vard utanfor sjukhus.

Parallellt med oron for plagsam torst,
dr det vanligt att ndrstdende tror att

Wo0'3qope0IS :uoesn||!

néringstillforsel via dropp kan aterge
den sjuke krafterna. I livets slutskede,
nér patienten ar doende, har detta
tyvérr visat sig vara omdjligt eftersom
det dé infinner sig en refraktir kakexi,
ett tillstand dar kroppen bryter ner
kroppens befintliga depaer av fett och
proteiner. Detta sker oavsett om och
hur mycket néring som tillfors. I sam-
band med denna process frisitts ocksa
vatten. Ndgot som gor att en person
som inte dricker en droppe i livets slut-
skede dnda kan producera urin i flera
dagar, uppemot en vecka. Det vi kan
gora fran véirdens sida i detta lage ér att
vara foljsamma, det vill séga ge den sju-
ke vad den vill 4ta och dricka i optimal
konsistens, temperatur och mangd.

En grundforutsittning for reso-
nemanget ovan, bade nar det galler
dropp och néring, dr att teamet och
ldkaren diagnosticerat livets slutskede

pa ett korrekt sétt. Det innebar att
rimligt behandlingsbara orsaker till
forsamringen uteslutits och att ytter-
ligare behandlingsinsatser mot sjdlva
grundsjukdomen saknas eller inte
gagnar patienten.

Vid osidkerhet om diagnostiken kan
ett alternativ vara ett behandlingsforsok
med dropp under en begrinsad tid, till
exempel ett eller ett par dygn. Forut-
sdttningen dr da att droppet avslutas om
patienten inte blir béttre av behandling-
en eller blir pataglig forsamrad.

séttet att slippa

denna typ av dropp ér att vardteamet pa
ett proaktivt sétt i forvdg informerar om
planen nir det géller ndring och vitska
da patientens intag av mat och dryck helt
forvantat kommer att minska.

God palliativ vérd i livets slutskede
innebr att den sjuke i normalfallet inte

har dropp sista dygnen i

livet. Vi respekterar patientens
rétt att tacka nej till insatser
men det innebdr inte att patient
eller nérstdende kan bestilla
atgdrder som saknar medicinsk
indikation.

Denna huvudsakligen erfarenhets-
baserade kunskap har bekriftats av
forskning under de senaste aren.
Studierna har inte kunnat pavisat
fordelar varken vad giller 6verlevnad
eller battre symtomlindring for de som
fatt dropp i livets slutskede. Snarare
tvartom.

Bertil Axelsson

£ Overlikare, palliativa enheten,
Ostersunds sjukhus
Y " Adjungerad professor i palliativ medicin,
Umea universitet

Detta dr en uppdaterad version av en text som
publicerades i Palliativ Vard nr 1 2015.
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LINDRING BORTOM BOTEN
en avqiftsfri webbutbildning i palliativ vard

Patientfall ‘

Ovningar ‘

Utbildningen ersatter Palliation
ABC och baseras pa nationella
riktlinjer och det uppdaterade
vardprogrammet i palliativ vard.
Lindring bortom boten hittar du
pa palliationsakademin.se
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Att amma sitt
barn till slutet

Lilla Melody blev bara elva manader. Hon dog den 15 november
2021 1 en mycket ovanlig och allvarlig form av epidermolysis
bullosa (EB). Under sitt korta liv helammades Melody av sin
mamma Vanessa Lefterl. Det gav Melody naring, narhet och trost.
— Jag ar saker pa att hennes livskvalitet blev battre, sager Vanessa.

ENLJUS OCH harmoniskt
inredd lagenhet i Taby norr om
Stockholm bor Vanessa med sin
make Erik och parets femarige
son Troy. Fram till slutet av forra aret
bodde ocksa dottern Melody hér. Hon
foddes med den drftliga sjukdomen
Junctional epidermolysis bullosa typ
Herlitz (JEB-H). Varianten av mutatio-
nen som Melody foddes med ar reces-
sesivt arftlig, vilket betyder att Vanessa
och Erik bada bar anlag till sjukdomen
men 4r sjdlva inte sjuka.
Melody féddes pa Danderyds forloss-
ningsavdelning den 19 december 2020.
- Allra forst trodde vi att allt var frid
och frojd, men sedan upptickte jag
sma sdr pa fingertopparna, som om
hennes hud skavts av.
Efter ndgra timmar misstinkte
lakarna att bebisen bar pa nagon

form av hudsjukdomen epidermolysis
bullosa (EB). Hon lades direkt in

pé intensivvardsavdelningen pa
Danderyds sjukhus och forflyttades
senare till Karolinska universitetssjuk-
huset i Solna. Diagnosen blev JEB-
Herlitz, den svaraste och mest ovanliga
varianten av EB.

SJUKDOMEN EB GOR att huden vid
friktion, tryck eller temperaturférand-
ringar skapar smértsamma vitske-
fyllda blasor. Dessa blasor maste
punkteras, annars vaxer de snabbt och
skapar djupa sér. Varje ar dor ungefér
ett spadbarn med JEB-H i Sverige.
Bada foraldrarna méste alltsa béra ge-
nen, nagot naturligtvis varken Vanessa
eller Erik visste att de gjorde. Storebror
Troy dr helt frisk.

— Nar Melody fick diagnosen sade

7}JEMS epUIT 10304

Erik och Vanessa.
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Attamma ar judetbastajag

som mamma kan ge mitt barm
att ata, och nar jag férstod att hon var
sjuk blev det annu viktigare.

de att hon férmodligen skulle leva
fyra-fem manader. Men hon blev
nastan ett dr, sdger Vanessa.

Redan fran dotterns fodsel hade
Vanessa en stark 6vertygelse om att
Melody maste dta, och att amning var
det bésta for henne. Efter diagnosen
tog fordldrarna reda pa sa mycket de
bara kunde om JEB-H. I litteraturen
avrads allmént fran att amma eftersom
barnen kan fa blasor i munnen. Men
ingen i varden kring familjen sade att
Vanessa inte borde amma.

- De sade: "Om hon kan ammas,
sé gor det". Jag ér saker pd att hennes
livskvalitet blev béttre av att hon bara
at fran mig. Jag tror ocksa att det gav
henne smartlindring. Hon kunde ha
jatteont, men ndr hon fick komma till
brostet slappnade hon av.

Niér Melody var nyfodd ammade
Vanessa henne precis som vilket annat
barn som helst. Men efter négra dagar
borjade hon fa sér och blasor 6ver hela
kroppen.

- Da fick hon forst ligga pa ett
farskinn och jag holl henne sittandes.
Fran tva veckors dlder ammade jag
henne sittande med bojd 6verkropp
medan hon lag pa sin tryckavlastande
madrass i min famn. Dag som natt.

Innan Melody fick sin fullstdndiga
diagnos var amning den enda smért-
lindring hon fick. Nér Vanessa och

16 - Palliativ Vard - nr.3- 2022

Erik fick veta att deras dotter inte
skulle leva ldnge ville de att hon skulle
fa den basta smértlindring som vérden
kan erbjuda. Melody fick alla sina
mediciner oralt eftersom hennes skora
hud gjorde det omojligt med infart
eller injektioner

- Ménga av hennes mediciner
smakade avskyvirt. Melody behévde
ta 40-50 olika sprutor om dagen oralt,
sdger Vanessa

Nir Melody fick sin fullstindiga
diagnos fick hon ocksa ritt till Avance-
rad barnsjukvard i hemmet (SABH) pa
Karolinska sjukhuset. Familjen har bara
goda erfarenheter av stodet fran SABH,
bade medicinskt och existentiellt.

Erik och Vanessa ville inte ge
dottern brostmjolksersattning sa lange
det var tydligt att hon ville ammas.
Senare forsokte de ge henne narings-
tillskott eller lite grot, framfor allt
eftersom Troy sa girna ville kunna
mata henne, men hon végrade dta det.

Andra barn med JEB-H kan mot slu-
tet fi ndringsbrist eftersom de inte kan
ha PEG eller sond. Vanessa ammade
Melody till hennes nist sista dag i livet.
Tack vare att amningen fungerade
sapass bra var familjen inte beroende
av sdrskilda rutiner kring mat.

- Vi utnyttjade de dagar da hon
madde bra till att ge oss ut pa sma ut-
flykter. Vi hade friheten att jag kunde

Melody tva manader gamme;l.

mata henne nir som helst och var som
helst, siger Vanessa.

Mitt under intervjun kommer Erik
och Troy hem fran lekparken. Troy &r
en intensiv liten linblond pojke, som
genast vill borja titta pa en barnserie
pé familjens platta. Pappa Erik slar sig
ner vid bordet och far fragan vad han
minns kring amningen av Melody.
Han ser pa Vanessa.

- Du var vildigt fokuserad pa mat
dér i borjan. Forst ville sjukvarden
att vi skulle testa koppmatning och
olika nappflaskor. Men det var tyd-
ligt att sd fort Melody fick amma blev
hon lugn. Nér hon var nyfodd var
amningen den bésta smértlindringen
nér jag bandagerade hennes sariga
sma fingrar, sdger Erik.

Erik berittar att Melody under hela
sitt liv visade att hon tyckte om att bli
ammad. Hon forsokte ta brostet till
och med nir bldsorna i munnen gjorde

1eALId 10104

att hon hade vildigt ont. Amningen
var mycket viktig dven for Vanessa.

— Att amma 4r ju det bésta jag som
mamma kan ge mitt barn att ta, och
ndr jag forstod att hon var sjuk blev det
annu viktigare. Det var den narhet hon
fick, eftersom hennes sjukdom gjorde
att vi inte kunde lyfta upp henne med
hénderna, inte krama henne, sdger hon.

Paret fick senare kontakt med en
specialist pd JEB-H i Osterrike. Forst
och framst sokte de rad kring behand-
lingen av sjukdomen, men passade
aven pa att friga om amningen.

— Specialisten sade att det fanns tva
sidor av myntet: Amning kan orsaka
skador, men ocksa ge livskvalitet. Och
livskvaliteten var absolut viktigast for
oss, sager Erik.

atta ménader fick
Melody problem med slemhinnorna i
6gonen, hennes hornhinna slédppte och
hon hade sa ont i 6gonen att hon vig-
rade 6ppna dem. Efter tva veckor likte
Ogonen sapass mycket att hon kunde
se igen. Under denna tid trostammade
hon dag som natt.

- Jag och Melody levde i ett morkt
rum i tva veckors tid eftersom allt ljus
irriterade hennes smartande 6gon.
Fastdn hon inte kunde se markte vi att
hon blev glad och skrattade nér Troy
busade med henne. Vi forstod att hon
fortfarande kampade for att leva, sager
Vanessa.

Vanessa tror att amningen bidrog
till att Melody levde mer &n dubbelt sa
lange som forvintat, dven om det inte
gar att veta.

Erik tror att deras dotter associerade
amningen till att ma bra. Han sdger att
det ar viktigt for bade barn och vuxna
att fa nagot gott ibland.

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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— Ju sjukare man &r desto viktigare,
tror jag. En del fordldrar till barn med
allvarlig cancer berattar hur barnen tyr
sig till exempelvis godis. Att dta och
dricka ger en god stund, helt enkelt.

Vanessa rekommenderar andra mam-
mor till svért sjuka barn att amma om
det dr mojligt. Sa hir efterat kinner hon
att hon gav Melody allt hon kunde ge.
Det allra viktigaste med amningen var
inte naringen.

- Jag tror att amningen betydde
mest for hennes
livslust. Hon
ammade vildigt
mycket, men det
ar nagra av de
finaste stund-
erna jag har
kvar. Det kunde
jag atminstone ge henne. Hon kunde
slappna av, och verkade faktiskt lycklig
nér hon lag vid mitt brost.

Vanessa sager att hon saknar Melody
hela tiden, men kédnner ett lugn av att
hon kunde ge sitt barn det basta som
var mojligt.

18 - Palliativ Vard - nr.3- 2022

Troy pratar
om Melody
varjedag.
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- For mig spelade dramat och all r6-
ran runtomkring ingen roll. Men dven
om jag tog reda pa allt om sjukdomen
sé ville hjarnan inte forsta att hon
skulle do.

Erik instimmer:

— Framfor allt hade du jattesvart
sista veckan. ”Varfor vill hon inte dta?”

Enligt Vanessa finns inte i en mam-
mas forestédllningsvérld att hennes
barn ska do.

- Jag tinkte: "Jag ska rddda henne,
dven om jag vet
att det inte gar”

Vid tiden for
intervjun har det
gatt sju manader
sedan Melodys
dod, och varje
dag vill storebror
Troy titta pa videoklipp med hans
alskade lillasyster.

- Troy pratar om Melody varje dag.
Han om néagon fortjanar ett syskon
som lever.

Om Erik och Vanessa skulle skaffa
fler barn pa naturlig vig skulle risken
att de far ett barn till med Melodys
diagnos vara en pa fyra. Eftersom alla
former av EB ér livshotande och ér en
obotlig genetiskt arftlig sjukdom kan
genbdrare ans6ka om preimplantato-
risk genetisk testning (PGT). Det dr en
konstgjord befruktning av samma slag
som provrorsbefruktning, dar det tas
ett cellprov fran det befruktade embry-
ot. Cellprovet skickas sedan pa analys
dér man med sikerhet kan forutsiga
om embryot bar pa den eftersokta
genavvikelsen. Vintetiden dr ungeféir
ett ar.

Linda Swartz
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Den allvarligaste och dodligaste
formen av EB. 90 procent av alla
barn som fods med denna form
av EB overlever inte sitt forsta ar.
Medianlivslangden fér barn som
fods med JEB-H &r 5,6 manader.

Per 125 000 fodslar fods ett (1) barn
med JEB-H. (I Sverige fods totalt
110 000-120 000 barn/ar)

Bebisar med JEB-H far sar dver

hela kroppen som aldrig laker,
eftersom dessa barn saknar ett
viktigt protein som bygger upp hud
och slemhinnor. Blasorna ligger

i dvergdngen mellan verhuden
och ldderhuden, den sa kallade
junktionen.

Slemhinnorna &r liksom huden
paverkade. Barnet far blasor i
munnen, nasan, luftvagarna,
matstrupen, tarmen, urinréret samt
sar pa hornhinnan.

Dodsorsaker ar bland annat
naringsbrist, infektioner,
blodférgiftning eller andningssvikt.

JEB-H nedarvs autosomalt recessivt,
vilket innebar att bada foraldrarna
ar friska barare av en muterad gen.
Att vara genbarare till JEB-H &r
vanligare i norra Sverige, dér cirka

1 person av 60 bar pa genen utan
att veta om det.

Kallor: Socialstyrelsen, Svenska EB-
foreningen, Vanessa Lefteri

W02'3qopeyI01S :UoneSN||!

Viktig och

sjalvklar

men kraver tid

Munnen och munhalsan har stor betydelse for aldre, och god
munvard kan lindra lidande 1 det palliativa skedet. Maria Snogren,
doktorand 1 omvardnad, skriver att vardpersonal i allmanhet
skulle vilja prioritera patienters eller boendes munhalsa hogre.
Men de hindras ofta av tidspress, okunskap, bristande rutiner

— och obehagskanslor. Nyckeln till forbattring ar mer kunskap.

manga andra
lander sker en demografisk
fordndring, dédr andelen personer
6ver 65 ar okar i befolkningen.
Statistiska centralbyrdn uppskattar
att 25 procent av landets befolkning
utgors av dldre &r 2060. De flesta dldre
ar vid god hilsa och kan sjilvstandigt
utfora dagliga aktiviteter (ADL), till ex-
empel munvard. En dkande andel éldre i
sambhdllet innebér utmaningar for vard-
personal inom kommunal dldreomsorg
att utféra omvardnadsatgirder sasom

munvard. Att férebygga nedsatt mun-
hélsa med sma insatser, exempelvis att
vérdpersonal stottar vid tandborstning,
ar samhéllsekonomiskt klokt och framjar
halsa och sjalvstandighet.

Munhdilsans betydelse

Munnen och munhélsan péverkar
aptit, social samvaro och den &ver-
gripande hélsan. Att inte kunna &ta
eller dricka, eller att kinna obehag i
munnen, paverkar hilsan. Studier visar
att dldre viarderar munhilsa hogt, och

uppfattar den som avgorande for den
allminna hélsan. Om man behéver
hjalp ar det avgorande att fa det.
Munvard boér prioriteras i alla skeden
av livet sa att en god hilsa uppritthalls
sé lange som majligt. Manga dldre be-
skriver dock oro eller radsla for att inte
fa hjalp med munvérd nir de behéver
det. Att inte fa stod eller hjalp med
munvard vid behov kan medfora okat
lidande och ohilsa. Tandborstning

ses av dldre som en sjélvklarhet som
de dr vana att utfora dagligen. Den

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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medicinska utvecklingen
har medfort att dagens
aldre ofta har lagt tid och
pengar pé sin munhilsa,
med kronor och bryggor
som resultat. Det leder
till nya utmaningar att
sjalvstandigt eller med
stod fran narstaende
eller vardpersonal utfora
munvard for att uppratthalla en god
munhalsa.

Nedsatt munhilsa kan &ven paverka
viljan att delta i sociala sammanhang.
Detta kan leda till isolering och paver-
ka den allménna halsan, véilbefinnan-
det och sjélvkanslan. Svarigheter att
uppratthalla intaget av naringsdmnen
kan leda till undernaring som i sin
tur fordrojer lakning av slemhinnor
och sar i munnen. Sjukdom - saisom
lunginflammation - kan uppsté och
kan hos éldre leda till doden. Att
vardpersonal eller narstdende fuktar
munslemhinnan pa nagon som &r i
ett palliativt skede kan frdmja halsa
och lindra lidande. Aldre upplever
munhélsan som komplex eftersom den
péverkar hela kroppen. Men att frimja
god munhalsa fraimjar hélsan som
helhet.

Négot som ocksa kan bli ett pro-
blem vid munvérd ér vardpersonalens
upplevelse av situationen. Att utfora
munvérd pa ndgon annan innebdr att
komma nira. Virdpersonalen ar inne
i personens kropp. Studier visar att

20 - Palliativ Vard -nr.3- 2022

det kan upplevas som en krankning
av integriteten. Vardpersonal upplever
munnen som intimare dn att hjalpa
négon pa toaletten.

Munvard i praktiken

Om en person klarat av att skota sin
munvard sjilv i manga ar kan det
vara svart att bli beroende av stéd och
hjalp att utfora den. Det kan vara en
svar balansgang mellan att virna om
den &ldres autonomi, dar personens
egna resurser tas tillvara, och att
bedoma nir hen inte langre klarar
av att utfora sin egen munvard pa ett
tillfredstallande satt.

Aldre med nedsatt aptit far ofta
néringsdryck i stallet for att det till
exempel utreds hur det d&r med mun-
hélsan. Virdpersonal kan med smé
insatser forebygga ohélsa i munnen.
Exempel pé atgarder ar att lata dldre
efter maltid sk6lja munnen med vatten
eller att stodja vid tandborstning.
Daglig tandborstning motverkar
inflammation och infektioner i mun-
hélan. Munvard kan lindra smérta och
lidande i det palliativa skedet. Ibland
ar det lattare att borsta tdinderna vid
lunch nédr medicinen mot smarta har
verkat, &n pa morgonen nar den éldre
ar stel och trott. Det ar battre att tand-
borstning genomfors 6verhuvudtaget
an att den utfors pa specifika tider.

Att fukta munnen eller lapparna vid
vandning eller annan omvardnad av en
palliativ patient dr goda rutiner/vanor

att frimja. Munvarden
bor prioriteras som

en av de viktigaste
omvardnadsatgirderna
for att lindra lidande.

Munvérdens
prioritering
Studier visar att
skalen till att
vardpersonal inte
prioriterar munvard
ar tidsbrist, okunskap,
bristande rutiner och
upplevelsen av obehag
infor att utféra den.
Det saknas kunskap
och engagemang hos

Aldre med nedsatt aptit far
ofta naringsdrycki stallet

for att det till exempel utreds hur
det ar med munhalsan.

vardpersonal att lyfta munhélsan/
munvarden pa agendan och med-
vetandegora vad en nedsatt munhilsa
har f6r konsekvenser. Dock betraktar
vardpersonal munvard som viktig och
sjalvklar.

Viérdpersonal i kommunal dldre-
omsorg upplever tidspress eftersom
omvardnadsatgirder saisom munvéard
utfors inom tidsramar pa ibland fem
minuter. Hinder da nagot oférutsett
kan munvérden latt bli bortpriorite-
rad. Sddant som tvartom gor att de
aldre kdnner fortroende, trygghet och
respekt for vardpersonalen ar person-
kénnedom, kontinuitet och gott bemo-
tande nar munvard utfors. Utférandet
av munvard underlittas av vetskap om
vanor och rutiner. Att dokumentera
strategier och rutiner och informera
kollegor ar ett sitt att mojliggora god
munvard. En vélskriven dokumenta-
tion och genomférandeplan for hur
och nir den éldre 6nskar munvérd ger
verktyg att genomfora den pa ett bra
sitt och ger dven kontinuitet. Dock
upplever vardpersonal att den inte
har tid att inhdmta information och
kunskap fran dokumentation eller
genomforandeplaner, eftersom detta
har prioriterats bort. Sjukskéterskor
upplever dven brist pa férutsittning-
ar att leda och utveckla omvardnad
sdsom munvard.

Att ha god kontakt med den éldre
personen och de nérstdende ger
mojligheter att kopa in tandborstar,

tandkram, munskolj och eventuella
eltandborstar. Pa sa sitt ges forutsatt-
ningar for att utféra god munvard.

Kunskapen om munhilsa
och munvérd
Vardpersonal som har kunskap och
tid att utfora munvard kan ge dldre ett
sjalvstandigare liv och lindra lidande
i det palliativa skedet av livet. For att
kunna ge god munvard behéver vard-
personal prioritera den och utbildas/
trdnas i att utfora den pé bésta sitt.
Studier visar att utbildning eller
kompetensutveckling i munhélsa/
munvard paverkar vardpersonals vilja
att ge munvard. Att arbetsgivaren
tillhandahéller kompetensutveck-
ling inom munhélsa/munvard for
vardpersonal kan avsevirt forbattra
munhaélsan hos de individer som
de vardar, sasom synlig plack eller
karies. Vardpersonal efterfragar dock
kunskap om munhilsa och munvérd
for att kunna utveckla munvarden.
Kompetensutveckling tar tid, men
samtidigt gar den digitala utveck-
lingen allt fortare och tillgangen till
digitala tjanster 6kar. Digital utbild-
ning ér lattillginglig och flexibel i
tid och plats. Det ger vardpersonal
mojlighet att ga utbildning i sin egen
takt samtidigt som de omgaende kan
anvanda de nya kunskaperna i prak-
tiken. Studier pekar pa att interaktivi-
tet, praktiska 6vningar, repetition och
feedback forknippas med 6kat larande

vid digital utbildning. Vardpersonals
erfarenhet av digital utbildning ar till
stor del positiv. Dock krdvs planering
och uppf6ljning av utbildnings-
insatser for att kunskaperna ska
behéllas 6ver tid, och kunna anvéndas
vid utbildning av nya medarbetare.
Sjukskéterskor och specialist-
sjukskoterskor inom kommunal
hilso- och sjukvard har en nyckel-
roll i att leda omvardnadsarbete och
forbattringsarbete inom munvérd.
De kan genom sin kunskap hand-
leda, stodja annan vardpersonal och
rekommendera atgérder. Tyvarr blir
de séllan involverade i det dagliga
omvardnadsarbetet. Oftast tillkallas
sjukskoterskor pa konsultbasis och
dérav ofta for sent och inte i fore-
byggande syfte. Munvard bor ledas
och utvecklas i samverkan mellan
underskoterskor och vardbitraden,
sjukskoterskor och tandvéarden.
Forutsittningar bor skapas i form
av kompetensutveckling, resurser,
rutiner och teamsamverkan mellan
olika vardprofessioner. D4 kan det ske
héllbara férandringar som forbéttrar
munhaélsan hos éldre eller inom den
palliativa varden.

Maria Snégren
Specialistsjukskoterska vard av dldre
Doktorand i omvardnad, Hogskolan
i Skévde och Jonkoping University

Maria Snégren arbetar pa sin avhandling "Digital
utbildning i munhélsa - En intervention pa sarskilt
boende”.

Palliativ Vard -nr.3-2022 - 21

uajell D0 Usuunj\ -ews J,



Munvard och
dropp 1 registret

besvir

dr inte ovanliga i tidiga palliativa
skeden och det ér viktigt att upp-
marksamma munhalsan i virdteamet.
Omvardnadsrutiner, bade for att
uppticka och 4tgarda problem med
munhilsa, ar av yttersta vikt for att fler
ska fd en munhilsobedémning i livets
slutskede. Trots att virdpersonal anser
att god munhilsa ér viktig, har studier
visat att munvarden ofta ér ett forbisett
omrade inom omvardnad. (Lds mer
om detta pa sidorna 19-21.)

Socialstyrelsen har faststéllt mal-
nivan f6r munhélsobedémningar
under sista levnadsveckan till > 90
procent och i "Personcentrerat och

22 - Palliativ Vard - nr. 3- 2022

Munhiilsobedémning Sverige jan-aug 2022
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Utvecklingen 6ver tid for
dropp under sista dygnet
har varit oférandrad sedan 2011.

Dropp sista dygnet sverige jan-aug 2022
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sammanhallet virdforlopp - Palliativ
vard beskrivs" det som en indikator
pa god palliativ vard.

I Svenska palliativregistrets utdata-
portal kan vi se att munhélsobedom-
ning sker i snitt i cirka 60 procent av
de registrerade vantade dodsfallen.
Datamaterialet visar stora skillnader,
dels mellan olika vardformer, dels en
geografisk skillnad mellan ldnen.

vi tyvérr inga
forbattringar pa nationell niva sedan
2018. Daremot gors det flertalet for-
battringsarbeten pa lokal niva, se goda
exempel pa registrets hemsida.

Alla verksambheter bor se 6ver sina
rutiner och kompetensutveckling for

Sébo Hemsjukvard Korttid

Nej Vet ej

omvardnadspersonal sé att fler patien-
ter far en munhélsobedémning genom-
ford. Det kan underlittas av skriftliga
rutiner och ett strukturerat arbetssatt
med bedomningsinstrumentet ROAG
(Revised Oral Assessment Guide).
Fragan om att tillfora vétska i livet
slutskede ar komplicerad, med flera
aspekter, men det finns i stort sett
konsensus kring att dropp eller sond
bor avslutas nér patienten ar déende.
Tillforsel av vitska kan uppfattas som
lindrande i livets slutskede nar det
i stallet riskerar att orsaka onodigt
lidande med andnod. (Lds mer pa
sidorna 12-13.) God munvard sorjer
for att forhindra besvarande torst nér
svéljningsfunktionen sviktar.

Registrets data visar dven har pa
stora variationer mellan olika vérd-
platser och visar tyvirr att utveckling-
en over tid for dropp under sista dyg-
net har varit oférandrad sedan 2011.

variationer
pé lansniva, mellan 50 och 23 procent.
Pa vissa sjukhus har halften av de
patienter som dor en forvintad dod ett
dropp sista dygnet! Vad beror detta pa?

2013 gjordes en studie pé data fran
Svenska palliativregistret som visade
att andnod tydligt 6kade for den
grupp patienter som fick dropp sista
dygnet i livet.

Nir vi analyserar data for 2021 visar
det fortfarande pa samma resultat.

Av de som inte erhallit dropp sista
levnadsdygnet besviras 23 procent
av andnod. Av de som har fatt dropp
besvirades 45 procent av andnod.

Det forefaller som om kunskapen om
munvard och parenteral vitska i livets
slutskede behover 6ka pa landets sjuk-
hus for att inte fler patienter ska riskera
att utséttas for undvikbart lidande.

=+ Martin Dreilich
Specialistlakare palliativ medicin
Svenska palliativregistret

Maria Andersson
Sjukskoterska, registerhallare
Svenska palliativregistret

For fordjupning: www.palliativregistret.se
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Pa jakt
efter kunskap

om torst

Kanner patienter i livets slutskede torst? Hur slacks den i sa fall
bast? Och vilken roll spelar munvarden? Det forsoker Maria
Friedrichsen och hennes forskargrupp nu ta reda pa, bland
annat genom intervjuer med olika yrkesgrupper i palliativ vard,

ANKARNA KRING TORST
vicktes da Maria Friedrich-
sen arbetade kliniskt som
sjukskoterska. Nu nar hon
ar forskare vid Palliativt kompetens-
centrum, Vrinnevisjukhuset i Norrko-
ping, Region Ostergétland, forsoker
hon fa svar pa fragor kopplade till
torst. Till sin hjélp har hon en forskar-
grupp med flera olika kompetenser.
Projektet om torst pagar just nu
och innehéller méanga delstudier. Den
forsta som ér fardig handlar om ldkare
och deras erfarenheter av térst och
etiska dilemman i samband med torst.
- Lakarna har olika tank om torst.
En del 4r 6vertygade om att patien-
terna inte alls dr torstiga. Andra att
patienterna dr bade torra i munnen
och torstiga. En tredje grupp vet inte
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om patienterna
ar torstiga, da
det inte ingér i
deras rutin att
kontrollera det.
De tittar mer
pa munstatus,
sdger Maria
Friedrichsen. '

Till delstudien Maria Friedrichsen.
har intervjuer gjorts med 16 ldkare.
De flesta anser att dropp inte beho-
ver ges for att lindra torst, utan att
kroppen reglerar térsten sjalv. En del
har uppfattningen att patienten kan
kédnna torst. Négra sager att munvard
kan hjilpa mot torst, da torst sitter i
munnen. Andra provar att ge dropp da
de anser att det finns en indikation f6r
det. Men det finns en stark tradition

av att inte ge dropp till déende i livets
slutskede.

- Ett etiskt dilemma for lakarna
dr att en av de vanligaste fragorna
frén narstdende dr: “Ska ni inte sitta
dropp?”. Lakarna dr generellt tvek-
samma till att sdtta dropp och brukar
uttrycka det till nirstdende, eftersom
dropp kan ge andra obehagliga biverk-
ningar som 6dem eller andningsbe-
svar. De menar att torst bést lindras
genom munvard. Lakare dr sd vana vid
fragan att en del har ett standardsvar,
och andra tar upp fragan innan de
nérstdende staller den.

I sitt forarbete infor forskningspro-
jektet har Maria Friedrichsen last s&
manga studier kring torst som hon har
kunnat komma 6ver.

- Jag gréver och graver, och har

tittat pa studier gjorda pé rattor, inom
odontologi, omvardnad, endokrinologi
och sa vidare.

Men nér det giller forskning om
torst i livets slutskede hittade hon fa
studier. Och de forskningsresultat
som trots allt fanns var motstridiga.
P4 samma sitt finns det olika besked
i de riktlinjer, eller guidelines, som
vardpersonal tar till hjalp. Om
man gar efter vad tandldkarsidan
(Internetodontologi) sager, anser de
att man ska fukta munnen var tionde
till tjugonde minut. Palliativregistret
sager tva ganger per timme. I Vard-
handboken star det ingenting om hur
ofta munvard ska utforas.

- Det finns ingen vetenskaplig evi-
dens bakom négot av raden, sa det blir
l4tt att man gor lite som man tycker
eller hinner med. Nir jag borjade i
varden pa 80-90-talet gillde munvard
var femtonde minut. ESPEN* siger
att torst ar resultatet av torr mun-

Torstreceptorernai munnen
reagerar bara pa vatten.

slemhinna. Dér utgar man ifran att
patienter inte dr torstiga — men studier
fran 90-talet visar att patienter i livets
slutskede dr torstiga

Underskoterskor och sjukskoterskor
som utfér munvérd mirker att patien-
ter ofta suger pa tussen eller svabben
som anvédnds - att de vill har mera.

En forklaring till detta som Maria
Friedrichsen har hort ér att det beror
pé sugreflexen. Men det avfirdar hon.
Den reflexen forsvinner nir man ar ett
litet barn.

Lékare dr enligt Maria Friedrichsen
ofta tveksamma till att “bejaka” pa-
tienternas torst. Detta bekriftas ockséa
i studien.

- De flesta av ldkarna tar upp att
dropp kan gora att patienten far pro-
blem med andningen. Men sex av atta
studier pa4 omradet visar att det inte
blir okat rassel pa lungorna. Lakarna ar
ocksa oroliga att det ska ske en ansam-
ling av vitska, men tre av fyra studier

visar att det inte blir nagon 6kning av
6dem perifert eller 6kade svérigheter
att andas.

I d4nnu inte firdiga delstudier har
forskarna ocksa intervjuat undersko-
terskor och sjukskoterskor.

- De har ett annat satt att se pa torst.
Det édr de som star ndrmast patienter
och nirstaende. Det 4r ju sa att ménga
patienter sover i stort sett hela tiden,
och nir de dr vakna kan det vara svért
att hora deras ofta svaga roster. Darfor
méste de som vardar vara uppmark-
samma pd varje patient. Det ér en fara
nér allt blir rutin och man inte ser till
individen.

Maria Friedrichsen understryker att
om en patient suger mycket pa tussen
eller uttrycker torst ska man ge mun-
vard ofta — oavsett vilket intervall som
anges i guidelines. Det dr ocksa viktigt
att inte hoppa 6ver att fukta tussen
med vatten.

— Torstreceptorerna i munnen
reagerar bara pé vatten. Forst maste
man sliacka torsten, sedan tillfora
exempelvis matolja for att mjukgora
slemhinnan.

De patienter som inte bara fuktas i

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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, Det vi forsoker tareda pa
i delstudien a&r hur manga
patienter som faktiskt ar térstiga.

munnen utan far dryck ska bara ges
lite i taget, enligt Maria Friedrichsen.
Patienterna 4r ofta s svaga att vitskan
hamnar i luftstrupen.

Forskningsprojektet kommer ocksa
att forsoka ta reda pa vilken typ av
vatten som bist sldcker torsten hos
personer i livets slutskede.

— Hos friska vet vi att det ér iskall
dryck eller isglass. Manga vill ofta ha
kolsyrad dryck. Det har man sett i tidi-

gare studier pa till exempel idrottsmén.

Men vi gor var studie pa patienter som
antas ha nagra veckor kvar i livet, och
det har aldrig gjorts tidigare.

I delstudien undersoks vad pa-
tienterna foredrar: ljummet vatten
eller kallt, kallt stilla vatten eller kallt
kolsyrat, ljummet stilla eller jummet
kolsyrat och sa vidare. Men dven
om denna studie ger ett resultat pa
overgripande niva, ar det fortfarande
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viktigast for vardpersonal att ta reda pa
vad individen foredrar.

- Jag har sjalv vardat flera av mina
nérstaende som tydligt har velat
dricka. I ett fall ville min narstaende
ha iskall Coca-Cola — nagot hen aldrig
hade druckit férut.

Annu en delstudie gar ut p3 att ta
reda pa om upplevd torst hos patienter
kan orsaka stress. Ddr anvinder fors-
karna torstskalor och blodprov tas pa
patienterna, som vardas i specialiserad
palliativ vard.

- Det vi forsoker ta reda pa i del-
studien ar hur méanga patienter som
faktiskt &r torstiga, och dven om de
som kdnner torst blir stressade av det.

En speciell situation som hér sam-
man med torst dr ndr patienter vigrar
dricka eller 4ta. Nar de vander bort
huvudet eller kniper ihop munnen.

- De som vénder sig bort gor oftast

ett medvetet val. Det kan upplevas som
svart att mota ndr nagon bestimmer sig
for att “mitt liv far sluta har”. Men den
svart sjuke kanner kanske att livet inte
dr vért att fortsdtta langre och bestdm-
mer sig for att sluta dta och dricka, sa att
d6den kan komma snabbare.

Maria Friedrichsen ér forvanad
6ver hur lite utrymme fragan om
torst far i den palliativa varden,
savil i den specialiserade som i den
allménna. Hon séger att vissa vard-
team tar upp och diskuterar torst,
medan andra inte berdr fragan alls.
Sedan ar 2000 har torst férsvunnit
ur mitinstrumenten i palliativ vard.
Skilet sags vara att munvard racker.
Men nu hoppas Maria Friedrichsen
och forskargruppen att studiernas
resultat ska visa om det racker - eller
om torst i livets slutskede bor slackas
dven pa andra sitt. m

Linda Swartz

*ESPEN &r den europeiska organisationen
for klinisk nutrition och metabolism. Den
har faststallt “Guideline on ethical aspects
of artificial nutrition and hydration”.

och nykokt sylt

Att f4 ata det man vill och langtar efter ar
ingen sjalvklarhet for patienter 1 palliativ
vard. Men det finns hospice och
vardavdelningar med egen kock. De ar
overens: for den som kan ata, ar maten
mycket viktig den sista tiden.

Kockarna fick fyra fragor om mat och 6nskemat:
1. Vad brukar du laga for mat till patienterna/gasterna?
2. Har patienterna allmanna énskemal om maten, och

hur formedlas de i sa fall?

3. Erbjuds ndgon "guldkant” hos er, som efterrétt eller fika?
4. Har du lagat ndgon minnesvard dnskemat till en enskild

person, och i s fall vad?

Ann Strandberg, kock pa
palliativ vardavdelning,
Kristianstad

Pa avdelningen finns elva platser i
sluten specialistvard. I koket finns Ann
Strandberg, som ensam lagar och for-
bereder alla maltider hela veckan. Ann
har jobbat i palliativ vard i tio 4r. Hon

ar med under morgonrapporten varje

vardag for att fa en uppfattning om hur

patienterna mar. De senaste dren har

Ann markt att méngden 6nskekost har

minskat, eftersom patienterna ér allt

samre nir de laggs in.

1. "Manga av patienterna har férand-
rade eller forsamrade smaklokar,
sa jag forsoker laga enkel och mild
husmanskost som fiskgrating, kott-
farslimpa, omelett, falukorv eller
kalops. Allting serveras pa tallrikar
i sma vackra portioner for att vicka
aptiten genom att det ser trevligt ut.
2. Oftast 4r det en underskoterska

som har fatt veta direkt fran
patienten. Det kan vara sddant
som kottbullar eller dillkétt och
dé ar det ju latt att laga till alla
samtidigt. Men om nagon 6nskar

en rejil kottbit blir det lite svarare
att servera det @ven till de andra
patienterna, eftersom ménga har
problem med att tugga.”

. Nu ndr risken for covid ar lag har

vi 6ppnat vart kafé igen. Det finns

i allrummet och ar till for bade
patienter och nérstdende. Dér finns
bara sddant som dr bakat hér i
koket. Och vi har alltid dessert efter
lunchen, som pannacotta, fruktpaj,
chokladkaka eller smoothie.

. Oftast ar det inget markviardigt,

men det dr 4nda viktigt for mig att
fanga upp. Jag siger alltid "Jag loser
det! Om inte i dag sa imorgon”. For
nagra ar sedan hade vi en man som
ville ha trertters: rakcocktail, oxfilé
med potatisgrating och rédvinssas
och till efterritt vaniljpannacotta”

FORTSATTER PA NASTA SIDA
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kock pa
Mellannorrlands hospice,
Sundsvall

Hospicet har 14 platser och har funnits

sedan 2007. Nastan hela tiden, sedan

28 - Palliativ Vard -nr.3-2022

2008, har Jaana varit kock dar. Hon har
aven en kollega. Jaanas uppgift ar att
laga lunch och middag och férbereda
frukost. Hon sdger att den mat hon lagar
for det mesta ar uppskattad, men att
majoriteten av gasterna kan ha problem
att ata och att de ater “som fagelungar”.
Vi har ett rullande matschema med
fokus pa husmanskost. En dag varje
vecka ér det drtsoppa och pannkakor.
Manga av vara ratter dr populéra, som
kéttbullar, pannbiff eller panerad fisk,
gdrna med potatismos. Jag har markt
att gésterna hellre vill ha potatis 4n ris.
Det vanligaste onskemélet hr ar palt-
brod med vitsas och flask. Det ar inte
alltid latt att fa veta vad gésterna onskar
sig. Ibland ar kan en underskoterska
eller sjukskoterska komma till mig

Vilagar all mat

fran grunden och
forsoker baka sa mycket
som mojligt har.

och séga sddant som "Hon dérinne dr
sugen pa Jansons frestelse”

Det finns alltid kram till efterritt,
men ocksé till exempel choklad-
pudding, pannacotta eller pajer. Glass
ar ocksa valdigt uppskattat. Det finns
aven fika varje dag. Vi lagar all mat
fran grunden och forsoker baka sa
mycket som mojligt hér. Ibland
kan gdsterna bli otroligt till sig for
smasaker, som nir jag hade gjort
sylt av hjortron: Men gud - har

du kokat den hér?

Det var en man som aldrig hade
atit krabba och sa géirna ville
prova det. Sé jag kopte krabba.

Det fanns en annan gist som han
ofta brukade prata med, och de
fick 4ta tillsammans.”

kock pa

Axlagarden, hospice i Umed
Kockyrket innebdr inte sillan att man
byter jobb ofta, enligt Jerker. Men sjalv
har han stannat pa Axlagarden i sju ar.
Anledningen &r inte minst kollegorna
i varden och den fina stimningen pa
arbetsplatsen. Dar finns 16 platser, och
tre personer delar pa arbetet i koket.
Niér Jerker borjade sitt jobb stannade

gisterna minst en méanad och det

gick att bygga en relation till dem. Nu

Vibakar bréd
varjedag, inte

minst fér doften.

tycker han att de kommer for
sent, dr sjukare och lever
en kortare tid.

”Vara menyer dr

redan onskemat.

Det blir till exem-

pel kycklinggryta,
pannkakor, fisk-

gryta, lattrimmad

torsk. Potatismos &r

alltid uppskattat.

Det kan vara 4nnu mer
pannkakor och vafflor. Ofta
onskade rtter dr falukorv med
stuvade gronsaker, kottbullar och
pannbiff. Ett annat onskemal 4r
kroppkakor eller palt. Antingen
brukar kollegorna bland vardperso-
nalen prata med gésterna om deras
onskemal, eller sa gor jag det sjalv.
Vi bakar brod varje dag, inte minst
for doften. Eftermiddagsfika finna
varje dag och da blir det exempelvis
nybakta kanelbullar. Varje kvall ef-
ter middagen serveras dessert, som
smulpaj, mousse och tarta. Nar det

ar barsdsong plockar jag hallon pa
min tomt. All sylt kokar vi sjélva.
Tacopaj och pizza dr tva exempel
som dyker upp allt oftare. Nar jag
borjade hiande det att géster ville ha
surstromming, men inte numera.
Det dr nog en generationsgrej.”

Berattat for Linda Swartz
R d
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TRE PATIENTFALL

Ndarstaende som
vill for mycket

TEXT: REDAKTIONEN

EN AV DEN palliativa vardens hornstenar ar de nérstaende.
Mot livets slut dr det narstdende som bevakar patientens
intressen om hen inte sjilv kan medverka i omvérdnads-
situationer eller beslut.

Inom all vard och oavsett profession ldr vi oss i storre eller
mindre utstrickning pé vara grundutbildningar att samverka
med nérstdende. Inom omvérdnadsyrkena betonas vikten av
att informera och utbilda patienter och nirstaende i diverse
omvardnadsatgérder, i vissa fall &ven medicinsktekniska
atgdrder.

Detta dr en konst som kan ldras ut, men att informera och
utbilda nirstdende i omvardnadsatgéirder 4r ingen sjalvklar-
het for alla. Samtidigt ar det nagot man maste tréna sig i.

For vad hander nér det vi lar ut tolkas, nar personal och
nérstaende inte utgar frin samma utgangspunkt, samma
information. Hur sikerstéller vi att det vi instruerar ocksa ar
det som gors?

Manga nérstdende upplever att det kinns meningsfullt att
hjalpa till, bdde for egen del och for den sjuke. Personalen
finns inte alltid tillgdnglig och att vaka eller néirvara i livets
slutskede kan 6ka oro och tira pé nérstiende, da underlattar
det for manga att fa bidra.

Nedan foljer nagra betraktelser och tankar fran om-
vardnadspersonal:

"EN AV MINA patienter var svdrt sjuk, likarna hade haft ett
brytpunktssamtal med nérstdende men det var som att dom
inte uppfattade att slutet var ndra ... Familjen mdtte med
saturationsmdtaren som fanns pa salen och larmade ndr nivin
sjonk. Patienten hade fortfarande syrgas pa reservoarmask
vilket man kan ifragasitta, men sd var det. Familjemedlem-
marna hade snappat upp att saturationen dkade om man
kldmde pa pdsen pa masken, det hjdlper ju for stunden men
saturationen sjunker ju lika snabbt. Det var oerhort stressande
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for dom. Att dom var dir var ju bra, och vi fragade hela tiden
om det gick bra. Men man sdg att dom for illa, vi pratade
mycket om det i personalen.

Pa likarens ordination sinkte vi syrgasen och da var
ndrstdende ddir och miitte och ville hoja den igen. Att dom
vakade och var hos patienten var ju bra men det pdverkade
oss. Nir syrgasen borjade hojas utan att vi hade gjort det fick
vi sdtta ett vak pd salen. Det kindes konstigt, ungefir som att
vi overvakade dom ndrstdende och inte patienten. Vi tog bort
all utrustning och fokuserade pa att stotta dom och informera.
Nir patienten dog kldmde familjemedlemmarna pa masken,
det var gripande att se. Behdllaren pd masken sjonk ju ihop
ndr syrgasen slogs av, dd kom deras reaktion. Jag tror att det
var forst da dom insag att det var over”

*JAG MINNS EN patients hustru som var vildigt aktiv och ville
hjdlpa till. Skulle patienten vindas ville hon vara med. Hon
var pensiondr sd hon var hos sin man varje dag, langa stunder.
Hon baddade ldppar och fuktade i munnen, hon larmade nir
kateterpdasen var full och behovde bytas, sana grejer liksom.
Det blir ndistan som att det dr personal dir jamt. Hon var
orolig over att maken inte fick i sig mat, det var mdnga diskus-
sioner om det.

Patienten blev samre och simre och var helt singbunden.
Da ville frun sova over. Vi hade mojligheter till det och
stillde in en sdng till henne. Frun kom ut i korridoren en
dag och ropade, hon var fortvivlad och ropade att maken
hdll pa att do. Vi sprang dit och upptickte att han héll pa
att kvivas. Vi insdg senare att hon matat honom med mat
som hon tagit upp fran cafeterian, det hade hon nog gjort
ett par dagar. Han kunde ju inte dta, det hade inte gjort pd
ldnge ndr han kom till oss.

Vi fick ut maten ddr och da men han levde inte linge efter
det, han dog av en lunginflammation.”

"EN MAKE OCH en son minns jag vildigt vil. De var helt
inriktade pa att patienten behovde upp och rora sig. Man
blir sjukare av att ligga still, sa maken. Det var som ett
hetsande, dven kring maten. Patienten hade ingen matlust,
hon var vildigt sjuk och langt in i sjukdomsforloppet. Man
sdg att det plagade henne, uppmaningar om att dta, att
kdmpa for sin och familjens skull. Nir familjen gick var hon
nedstimd och ledsen. Vi pratade pd kvillarna om det, hur
hon kinde att hon svek dom.

Vi samlade familjen och hade ett samtal, om sjukdomen
och prognosen, vad som hédnder med kroppen nir man dr
sd sjuk. Hur det inte hjdlper att dta, och hur orken for de
smd sakerna forsvinner om man mdste gora av med den pd
fysiska aktiviteter. Det blev lugnare efter det men vi skulle
ha gjort det tidigare. Efter det levde hon bara en kort tid.” m

Diskussionsfragor

e Hur hanterar ni narstaendes vilja att vara
aktiva i varden kring patienten?

o P3vilket satt informerar och instruerar ni?
Har ni rutiner for det pa er enhet?

e Kanner niigen erindgon av situationerna?
Har ni liknande erfarenheter som i personernas
berdttelser? Hur har nii sd fall hanterat det?

ew/Med

Forbattra patienters livskvalitet

Patienter med recidiverande pleuravatska och ascites vill
slippa symptom, sjukhusvistelser och upprepade ingrepp.

¢

Kvarliggande katetrar for dranage av aterkom-
mande pleuravatska och ascites

kontinuerlig symptomlindring for 6kad livskvalitet.
patientsaker anvandning i hemmet.
avlastar sjukvardens resurser.

Vill du veta mer?
Scanna QR-koden eller besok var webb-
plats pa www.ewimed.se/merinfo
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— Vardforloppet

- ett verktyg for alla

Nu finns antligen "Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp
— palliativ vard". Syftet ar en mer jamlik vard, inom saval diagnoser,
bostadsort, alder och vardform. Vardforloppet ar tankt att anvandas
av alla som arbetar med palliativ vard i motet med patient och
narstaende. Nu galler att det sprids Overallt dar det behovs.

TTLANGT OCH intensivt

arbete ligger bakom. I den

nationella arbetsgruppen

som jobbat med dokumentet
finns 28 personer fran olika yrkes-
kategorier, olika typer av verksamheter,
region- primir- och specialistvard
samt nérstdenderepresentanter. Pa
grund av pandemin har samarbetet fatt
ske ndstan enbart digitalt. Malet har
varit att fa till ett verktyg som verkli-
gen kan komma till nytta i varden.

— Nir arbets-
gruppens
uppdrag skulle -
formuleras fick o
vi mycket — och '
mycket bra - e
input fran manga i
aktorer inom den ue i“:‘&‘
palliativa varden, =~ ‘atissssiEEias stk
Jag hoppas och Henrik Angstrom.

tror att vi lyckades kanalisera sadant
som folk tycker ér viktigt inom svensk
palliativ vard, siger Henrik Angstrom.

Han ér ldkare fran Umea och dr den
enda med palliativ inriktning i det
som heter Nationellt programomrade
Aldres hilsa. Dir placerades palliativ
vard organisatoriskt inom regionernas
gemensamma kunskapsstyrning. Detta
ar inte nodvéandigt att veta, men dr den
formella bakgrunden.

- Tanken med en nationell satsning
pé kunskapsstyrning ér att 6ka jam-
likheten, effektiviteten och kvaliteten i
varden, sdger Sari Puttonen, som varit
processledare och lank mellan arbets-
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gruppen och
stodfunktionen
i SKR (Sveriges
kommuner och
regioner).

Palliativ Vard
ar inte ensam
om att utveckla
vardforlopp. Det
kommer att finnas
37 stycken inom 29 halsotillsténd.

- De flesta av dessa dr konkreta och
behandlar ett enda, eller en del av, ett
sjukdomstillstand. Den stora skillna-
den dr att vardforloppet i palliativ vard
forsoker greppa over alla diagnoser
och alla aldrar i hela Sverige, sager
Henrik Angstrom.

Sari Puttonen.

ARBETSGRUPPENS ORDFORANDE
Ursula Scheibling, likare i Vastervik,
sager att dokumentets breda fokus ar
béade en utmaning och en férutséttning.
- Om man tittar pé vilka patienter
med palliativa behov som finns, och
var de finns, sa var det inte bara alla
aldrar i alla boendeformer, pa alla
orter och i alla vardformer: hemsjuk-
vard, slutenvérd,
Oppenvard.
Dessutom har pa-
tienterna manga
olika diagnoser
och vardas bade i
tidig och i sen fas.
Hon under-
stryker att
kunskapen som

Ursula Scheibling.

samlats i vardforloppet behover komma
ut till en jéttestor grupp, ddr manga inte
ens kanske riktigt uppfattat att de vardar
patienter med palliativa behov. Déarfor
var det viktigt for styrgruppen att hela
tiden ha med sig fragan ”Vem skriver vi
detta for?”.

- Ja, och hur ska vi gora det littbegrip-
ligt? Vi skriver for en sa ofantligt stor
grupp i Sjukvardssverige, siger Ursula
Scheibling.

Viérdférloppet stodjer sig pa Nationella
vardprogrammet och betonar i linje med
det att palliativ vard inte bara ér de sista
dagarna i livet, forklarar Ursula Scheib-
ling. Vardformen kan stricka sig 6ver
en betydligt langre period, och kan géra
nytta 6verallt dar svart sjuka patienter
vardas.

- Men for att palliativ vird ska bli
verklighet 6verallt dar den behovs kréaver
det mer kunskap pa enheter som jobbar
med aktiva behandlingar.

Exempel pa sidana enheter dr dir man
behandlar hjartsvikt, KOL, lungfibros,
cancer, njur- eller demenssjukdomar.

- De som jobbar dér ska kunna tinka
tanken palliativ vird, och veta var man
kan ldsa pa information som man kan
forsta.

Ursula Scheibling 4r man om att alla
litt ska kunna hitta saval dokumentet
som det tillhérande kvalitetsunderlaget
pé nitet. Hon onskar stod av alla som
ar aktiva inom palliativ vird att ta till
sig kunskapen och sprida den vidare
till andra som kan behova veta mer om
vardformen.
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Hon fir medhall av Henrik Ang-
strom, som tillagger att vardprogram-
met och vardférloppet i sig inte l6ser
det underskott pa kunskap som finns
om, och inom, palliativ vard.

— Det behovs utbildning! Vi har otill-
ricklig utbildning inom alla professio-
ner och pa alla utbildningsnivaer, och
dessutom behovs ett kunskapslyft inom
regional och kommunal vird. Overallt
kravs stora utbildningsinsatser for att
kunna leva upp till andan i vardpro-
grammet och vardforloppet, sdger han.

Forutom utbildning lyfter Ursula
Scheibling fram att det behovs en
utbyggnad av den specialiserade
palliativa varden,
som kan konsultera
gentemot de andra
verksamheterna.
Att konsulterna kan
uppmarksamma

nu som
vi ar beroende
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« tabell 6ver de olika dtgérder som
gors i varden och patientens roll
ivarje steg

« en mer ingdende beskrivning av hur
patienter med palliativa virdbehov
kan identifieras.

o underlag for uppfoljning av hur
vardférloppet anvands

TILL VARDFORLOPPET HOR ocks3 ett
separat kvalitetsunderlag att anvénda i
palliativ vard pa olika nivaer.

Bland étgarderna under andra punk-
ten finns "Samtal vid allvarlig sjukdom”.
Ett nytt begrepp i sammanhanget, som
Henrik Angstrém girna vill uppmirk-

samma. Ett sédant

.o samtal sker mellan
Det ar lékare och patient i
ett tidigare palliativt

skede och handlar om
forvantat sjukdoms-

behovet av palliativ forlopp, prognos och
piebimen gy feedback. s
Bade hon och Hen- kommer nu succesivt

rik Angstrom for ocksa fram behovet
av att inrétta en nationell organisation
for palliativ vard.

- Dér kan vi fa draghjilp av
varandra och kan synka vara mal i
arbetet med att lyfta den palliativa
varden i Sverige. En sidan plattform
kan samla regionala kompetenscen-
tra och nationella aktérer. Den kan
ocksé verka for 6kad kunskap och
kompetens inom palliativ vird, sager
Ursula Scheibling.

Hon betonar sirskilt att det inte ar
den nationella arbetsgruppen som ska
definiera hur en sadan plattform kan
se ut. Det gruppen har gjort ar helt
enkelt att beskriva innehallet i palliativ
vard, vad det dr patienter och nérsta-
ende ska fa ta del av.

Viérdforloppets innehall dr bland
annat:

o flodesschema 6ver sjdlva forloppet

att inforas i alla regioner. Det innebér
inte att arbetet 4r avslutat for styr-
gruppen.

- Det dr nu nér det sjosdtts som vi
ar beroende av att fa feedback. Vad
far lisarna for uppfattning? Ar det
anvandbart? Vad behover dndras/lag-
gas till? Detta ar ett dokument som ska
revideras med jimna mellanrum, séger
Ursula Scheibling.

Sari Puttonen, som snart kommer att
péborja sitt tredje uppdrag som pro-
cessledare for ett vardforlopp, samman-
fattar var de &r tdnkta att anvindas:

- I motet med patienten. Och det
oavsett vilken roll man har i varden.
Syftet ar att ett vardforlopp ska vara
enkelt att ta till sig, men bygga pa basta
tillgdngliga kunskap. m

Linda Swartz
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Har hittar du vardforloppet

Bade "Personcentrerat och samman-
hallet vardforlopp - Palliativ vard” och
det tillhorande kvalitetsunderlaget
finns pa webben. Har ar direktlankar till
bada dokumenten:

B bitly/vardforloppPV
bit.ly/kvalitetPV

(Ldnkarna ar forkortade av redaktoren.
Dessa adresser leder direkt till pdf-
versionen av respektive dokument.)

Malen for vardforloppet

Overgripande mal med vérdférloppet
ar 6kad jamlikhet och kvalitet i den
palliativa varden genom att:

identifiera patienter med palliativa
vardbehov i tid och med ratt
kompetens, och att anvdnda sig
av ett palliativt forhaliningssatt till
patienter och narstaende.

sakra tillgang till specialiserad
palliativ véard i de fall behovet finns.

erbjuda berérda patienter och
narstaende (med patientens
medgivande) samtal vid allvarlig
sjukdom géllande 6nskemal,
prioriteringar, information om
forvantat sjukdomsférlopp och
syftet med behandlingen.

erbjuda beroérda patienter
regelbunden systematisk och
evidensbaserad symtomskattning

i samrad med patienten ta fram och
regelbundet uppdatera vardplan for
omvardnad, medicinska behov och
rehabilitering utifran patientens och
narstaendes aktuella behov

i samrad med patienten samla
erforderlig kompetens i ett
multiprofessionellt team runt
patienten utifran dennes behov
och verka for tydlig samverkan
i vardkedjan. Patienten och
narstdende ska alltid veta vart
de ska vanda sig.
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Profilen:

Ida Malmstrom

Att borja jobba pa palliativa vardavdelningen for
drygt fem ar sedan var som att komma hem. Mot
fysioterapeuten Ida Malmstrom, nybakad specialist
och farsk medlem 1 NRPV:s styrelse.

ARIDA MALMSTROM

pluggade till sjukgymnast

pé 1990-talet, kinde hon

sig som en udda fagel bland
alla idrottsfysiologer. Det var bara akut
inséttande av behandling som gillde
och allt kroniskt var osexigt: "Alla ville
tejpa Zlatan.".

- Det fanns ingen palliativ vard alls
i utbildningen. Jag var den enda som
pratade om det som hette lagring,
numera positionering. Men det var
spannande att hitta hur jag kunde ta
mig fram pa mer okédnda stigar som
jag tyckte var intressanta.

Under utbildningen fanns inte
mojlighet till fordjupning och exa-
mensarbete i palliativ vard. Sa det fick
bli inom onkologi Det blev dven den
inriktningen under specialistutbild-
ningen som Ida avslutade i varas.

- Jag dr sa glad att det ar individuell
studieplan nir man laser till specialist.

Trots dessa farthinder var specialist-
utbildningen en helt annan - och
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trevligare — varld dn grundutbildning-
en. Till exempel férde pandemin det
goda med sig att Teamsméten blev en
sjalvklarhet. P4 det viset kunde Ida latt
fa kontakt med specialister fran hela
landet. Och hon skulle férdjupa sig

bort i Lund ér de enda fysioterapeuter-
na i Region Skine som jobbar exklusivt
pé avdelning. I Malmo finns 16 platser
pa tva plan nara Mollevangstorget. Ida
jobbar nira en arbetsterapeut, men
samarbetar ocksé med lakare, sjuk-

inom totalt 14 skoterskor
omriden. Jaglastealla  ochunder

- Det var o skoterskor.
som en buffé Vardprogram’ ~ Arbets-
dér jag ville dta o o terapeuten och
allt, allt, allt. OCh det var l]llVllgt. jag gor ménga
Jag laste alla praktiska saker

vardprogram, och det var ljuvligt.
Idas stora mission dr att forsoka fa
alla att forstd hur trevligt palliativ vard
ar. Hon kan konstatera att det numera
gbrs manga examensarbeten med fokus
pa fysioterapi i palliativ véird. Ida har en
fot kvar i det teoretiska, blad annat via
Palliativt utvecklingscentrums forsk-
nings- utvecklings- och utbildnings-
grupp. Och sé tycker hon om att foreldsa,
nagot hon hoppas fa gora dnnu mer.
Ida och hennes kollega nigra mil

tillsammans med underskéterskorna.

Vi har jobbat stenhart pa att slippa dem
mer fria. De kan exempelvis himta rulla-
torer och skota tens-apparater.

I sitt dagliga arbete jobbar Ida med
traning — allt ifran rorelser i sdngen till
promenad i parken. Hon arbetar med
slemmobilisering for att underlétta
andning, behandlar smérta med tens-
apparat med mera. Dessutom gor hon
och rehabkollegan hemplanering med
hembesok for de patienter som skrivs ut.

Z}4BMS BpUIT 10304

— Det ddr 4r det langa svaret. Det korta
ar att vi staller fragan ”Vad ar viktigt fér
dig?” - och sa gor vi det. Jag vill bjuda pa
en hel godispase av aktiviteter.

Ett exempel &r en kvinna som ville ha
en motionscykel i korridoren. Resultatet
av onskningen blev en rorelsestig runt
avdelningen, med gummiband fista i
vaggarna och hantlar p4 olika platser.

- Dér kunde hon rulla omkring, och
personalen blev glad av att se att hon
var “ute och jobbade”

Ida gor ocksa enkla traningsprogram
till patienter, &ven nar hon vet att de
inte kommer att anvénda dem.

— Men det kan vara en copingstrategi:
“Jag har ett traningsprogram, jag kan
gora det ndr som helst” Och sa far de
ett fargglatt gummiband att hdnga pa
fotdndan av sdngen sd att det syns.

For Ida ar det dven viktigt att pa-
tienterna far chansen att tréiffa andra
i samma situation, om det dr mojligt.
Dirfor finns bland annat en sittjympa-
grupp som triffas en gang i veckan.

Tyngdpunkten ligger pa rorelsegladje
och att fa tréffas och prata lite med
andra patienter.

Aven om fokus for fysioterapeuter
ligger pa kroppslig funktion ar det rela-
tionsskapandet som Ida dgnar sig mest
4t. Ibland far hon hela livsberittelsen.

- Jag hade en dam som patient
och hon sa till mig: ”Du ér inte fran
Malmo, va? Har du koll pA Malmés
historia?” Sedan gav hon mig lektioner,
med laxor som jag fick redovisa. Och
jag fick hennes egen historia pa kopet.

Ida kallar sitt jobb for delvis egoistiskt.
Det ger henne handfasta positiva er-
farenheter, men ocksa chansen att funde-
ra 6ver vem hon dr i sitt eget liv: hur hon
bemoéter och samtalar med ménniskor.

- Det ér en sddan formén det jag
kan erbjuda: massera, gora patienterna
avslappnade och varma. Jag kan géra
gott genom att lata ndgon fa det mysigt
och skont. m

Linda Swartz

Kort om profilen

Gor: Fysioterapeut pa

vardavdelningen inom Palliativ vard
och ASIH i Malmé. Nyligen fardig
specialist inom onkologi.

Alder: 47 3r.

Bor: Malmo, pa kort cykelavstand
fran jobbet.

Familj: Man och ett barn.

Pa fritiden: "Laser mycket
skonlitteratur och traffar vanner, men
jag vet inte riktigt vad jag ska gora
med all fritid nu nar jag ar klar med
min specialistutbildning. Jag borde
skaffa mig en hobby!"

Bonus: En av Ida Malmstroms
foreldsningar publicerades i Palliativ
Vard nr 1 2021. Hitta den i arkivet pa
www.palliativvard.se
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Intimt partnervald
i palliativ vard

Culver Wygant, C. R, Bruera, E.,, & Hui, D. (2014). Intima-

te partner violence in an outpatient palliative care set-

ting. Journal of pain and symptom management, 47(4),
806-813. https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2013.05.018

Bakgrund

Intimt partnervald (IPV) beskrivs som
“ett monster av vild och beteenden:
fysiskt, psykiskt och sexuellt vald,
social isolering, ekonomisk kontroll,
stalkning, forluster, hot om vald mot
individen, deras nérstdende och éven
deras husdjur” IPV dr ett vanligt sam-
hiéllsproblem och férekommer oavsett
klass, kon och etnicitet. Bade kvinnor
(25-30 procent) och mén (8 procent)
utsatts for vild i ndra relationer.
Patienter med palliativa virdbehov
16per hog risk for IPV da de ar sérskilt
sérbara, beroende och isolerade till
f6ljd av nedsatt fysisk och funktionell
féorméga. IPV kan forvérras de sista
manaderna i patientens liv pa grund
av okad fysisk, kinslomassig, social
och ekonomisk belastning. Manga
patienter kan inte lamna sitt forhal-
lande da de 4r i behov av stéd och
hjalp dagligen samt dr kdnslomaéssigt
och ekonomiskt bundna till den
valdsamma partnern. Kdnsla av skam
och stigma tystar ofta offret. En battre
forstaelse och medvetenhet om IPV

i palliativ vard kan hjdlpa vardper-
sonalen att stodja, ge rad och lindra
lidandet orsakat av IPV.

I artikeln beskrivs ett patientfall dar
en kvinna med spridd cancer upplevt
IPV, och hur det hanteras vid en pallia-
tiv oppenvérdsenhet.

Fallbeskrivning

Fallet utgar fran kvinnans upplevelser
och hon beskrev att hon var mer bekym-
rad over relationen 4n 6ver sin cancer,
och hur hon blev behandlad av sin part-
ner. Hur han nonchalerade hennes fysis-
ka smirtor och hennes 6nskemal om att
flytta ndrmare sina nérstaende samt om
hans svarigheter att samarbeta med det
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palliativa vardteamet. Hans upptradande
var dominerande, hotfullt och krévande.
Han var lattprovocerad, verbalt kran-
kande och manipulativ och kom med
falska anklagelser. Kvinnan beréttade om
upprepat vald och hot, vilket forvérrade
hennes cancer. Nagra manader fore sin
dod, berittade kvinnan for sina nér-
staende att hon kinde sig isolerad och
manipulerad. Partnern kontrollerade
hennes beteende, cancerbehandlingar,
relationer med barnen, vanner, nérsta-
ende och den gemensamma ekonomin.
Det palliativa teamet bemétte kvinnans
relationsproblem med information och
bekriftande samtal, och med en kombi-
nation av olika radgivningsmetoder (se
tabell 1 i sjdlva artikeln).

Kvinnan blev snabbt samre och lades
in pa ett hospice, som gav en skyddad
och siker milj6 som samtidigt mojlig-
gjorde narstaendes nérvaro och delta-
gande. Hon dog kort dérefter med sin
partner och nérstdende nirvarande.

Kommentar

I artikeln beskrivs kidnsloméssiga och
verbala 6vergrepp vid palliativ vard.
IPV har en stor inverkan pé patien-
ternas fysiska och kdnslomassiga
vilbefinnande, sociala nétverk, och
formaga att soka hélso- och sjukvard.
IPV paverkar ocksa nérstdende och
vardpersonal.

Kliniska kiinnetecken

Tre riskfaktorer beskrivs i artikeln;
social isolering, forsimrad hélsa och
okat beroende av andra for vard.
Dessa ér vanligt forekommande hos
bland annat patienter med cancer

som 4r sarbara, svaga och beroende. I
fallbeskrivningen beskrivs att partnern
1) begrinsat kvinnans kontakt med
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nérstaende 2) begrinsat kvinnans till-
gang till deras gemensamma ekonomi
3) blivit hotfull nar kvinnan ville bo
ndrmare de nirstdende 3) begréinsat
kvinnans kontakter med sina barn
och hotat om ensam véardnad och 4)
asidosatt kvinnans olika 6nskemél om
stod. Partnerns dominerande beteen-
de och kontrollbehov i kombination
med att kvinnan erként overgrepp i
relationen stodjer misstanken om IPV.
Det ar vanligt med psykologiskt och
existentiellt lidande hos patienter med
palliativa vardbehov - IPV kan for-
starka detta lidande.

Identifiering och screening

IPV underrapporteras ofta, vilket gor
det svart att identifiera och behandla.
Vanligtvis identifieras IPV genom att
patienten sjilv beréttar om det men
vissa berdttar i inte om det forrdn

de har tillfrdgats vid flera tillfallen.

I palliativ vard kan IPV vara dnnu
svarare att identifiera pa grund av
nérvaro av andra sjukdomstillstand,
som delirium och depression. Att stélla
fragor rutinmaissigt utan nérvaro av

en partner kan vara ett sitt att hjélpa
patienterna att prata om IPV. Vard-
personalen kan till exempel fraga "Ar
du just nu i ett forhallande dar nagon
gor dig illa?” och "Kénner du dig trygg
dér du bor?” Dessa fragor kan ocksa
upprepas vid uppfoljande samtal. Att
ha ett icke-démande forhallningssétt
under samtalet kan gora det mojligt for
patienten att dela sina bekymmer.

Bedémning och hantering

Efter att IPV konstaterats kan vardper-
sonalen gora en sikerhetsbedomning
och stalla fragor som: "Har du en si-
ker plats att ga till forutom ditt hem?”

Patienter med palliativa vardbehov
kan dock ha fa alternativ. Radgivande
samtal bor stodja patienten i att: 1)
fatta basta mojliga beslut samtidigt
som det &r sa sikert som mojligt,
oavsett om det innebdr att patienten
stannar i eller limnar forhallandet 2)
hjalpa patienten att identifiera och
kontakta nirstaende eller vinner som
kan hjilpa till 3) bekrifta patientens
styrkor och rétten att inte bli utnyttjad
och 4) informera patienten om till-
gingliga stodresurser som till exempel
mottagningar och jourer.

Beslutet att limna ett férhallande
ar en process och i genomsnitt tar det
upp till sex forsok for den utsatta att
limna forhéllandet. Hot om separa-
tion kan ocksa gora att dominans och
vald eskalerar. Den utsatta personen
ska informeras om det och kunna
sitta sig i sakerhet nir hen &r redo att
lamna férhéllandet. Om det finns ett
6verhdngande hot om fara ska polisen
kontaktas sa snart som majligt.

Sammanfattning

IPV ir ett utbrett och omfattande pro-
blem och dven patienter med palliativa
vardbehov utsitts for partnervald.

All hdlso- och sjukvardspersonal bor
utbildas for korrekt screening, radgiv-
ning och uppf6ljning av patienter som
utsatts for IPV. Ytterligare forskning
behovs for att utveckla béttre strate-
gier for att bedoma och hantera IPV i
palliativ vard. m

L Christina
Melin-Johansson
gt Specialistsjukskaterska, PhD, professor

Lektor vid institutionen for omvardnad
pa Mittuniversitetet

Patientsaker
infusionslosning
for palliativ vard

BD BodyGuard™ T dr en liten och ldtt infusionspump
som mojliggor en enkel 6vergang fran sjukhusmiljo
till hemmet. Den dr designad for kontinuerlig eller
intermittent infusion av lakemedel ddr exakt kontroll
av hastighet kravs.
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”Vi har stor erfarenhet
av palliativ vard men

har varken uppdrag
eller resurser till det

Forra aret presenterades Nationellt vardprogram for palliativ
vard av barn, som sager att barn ska kunna fa den varden 1
sina hem. Sa ser verkligheten tyvarr inte alltid ut. Tidskriften
publicerar har en text fran sajten sahlgrenskaliv.se.
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LISE TRIEZENBERG var ett

och ett halvt ar ndr hon fick

diagnosen hjarntumér. Hon

opererades och stralbehand-
lades flera gdnger, men ndr cancern
kom tillbaka f6r femte gangen hade
den spridit sig s& mycket att det inte
fanns ndgon rdddning. Elise var tio ar
nér hon dog.

— Vi visste hela tiden att hennes
liv inte skulle bli langt. Men dven om
vi ar tacksamma for de tio r vi fick,
kommer det aldrig kdnnas okej. For
ett tag sedan blev Elises lillasyster tio
ar. Det kanns jattemarkligt att hon &ar
aldre nu, 4n vad Elise blev, siger Elises
mamma Lisanne Triezenberg.

Elise avled i sitt hem, med familjen
runt sig. For Lisanne, som kommer
fran Holland, var det helt sjalvklart att
hon skulle gora det.
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- Elise dlskade barnsjukhuset, men
mot slutet orkade hon inte vara dir. I
Holland har vi dessutom en mycket
storre tradition av att bade fodas och do
hemma, och hela familjen var 6verens
om att vi ville att Elise skulle tillbringa
sin sista tid hemma, sédger hon.

Men att fa till den palliativa varden
i hemmet var inte enkelt. Fordldrarna
skotte mycket av varden sjédlva. Lisanne
tog med sig de erfarenheter hon fick
nér hennes foraldrar dog.

- Vi hade dessutom lart oss mycket
under de nio ar som Elise varit sjuk. Vi
kunde skota

Palliativ vard r ett vidare begrepp 4n
bara “vard i livets slutskede” — det hand-
lar om att ge vard och bra livskvalitet till
manniskor som lever med obotliga och
livshotande sjukdomar. En del barn blir
diagnostiserade redan i fosterlivet med
s svédra sjukdomar att den palliativa
varden borjar planeras innan fodelsen.
For andra kan den palliativa virden
paga i flera ar. Barncancercentrum pé
Drottning Silvias barnsjukhus tar varje
ar hand om cirka 100 barn som har en
nydiagnostiserad cancersjukdom och
vardar dem under och efter cancerbe-

handlingen,
fram tills de

hennes ° 00

och vi VZ;‘E ¢ , S]alelart Ska blir vuxna.
vana vid att ge 85 procent av
barn ha

henne likeme-

dem o6verlever

del. Men hem- . .o sin sjukdom
sukirdeni  PreCIS SaImMIMaratt  -mes
var kommun . . . ° procent gor det
signalerade tl]l palllatlv var d inte.

tydligt att det - Vi har sex-
var valdigt SOOIl vuxXna har. ton vardrum
jobbigt for Oppna pa var
dem att ta slutenvards-

hand om ett barn som skulle do.

Elise var singliggande i ungefir tre
veckor. Under den tiden hade forild-
rarna tit kontakt med Barncancer-
centrum, och personal dirifran kom
hem till dem vid behov.

- Vi hade en fin relation till Barn-
cancercentrum. Det kidndes som om
de kinde av stimningen kring var
hemsjukvard och bestdmde sig for att
hjalpa oss, trots att det egentligen inte
riktigt var deras ansvar. For oss var det
valdigt virdefullt att kinna att vi inte
var ensamma, sager Lisanne.

Hennes kinsla dr att de flesta i
Sverige tinker sig att barn ska do pa
sjukhus, och att systemet &r planerat
efter det.

- Man ska fodas pa sjukhus och
do pa sjukhus, och den kulturen har
jag inte alls med mig. Nu blev Elises
sista tid i livet fin och bra, och vi har
bestdmt oss for att inte fastna i det som
fungerade daligt - men om jag fick
onska skulle jag velat ha ett profes-
sionellt, erfaret team som fokuserade
pé palliativ vard av barn. Som hade
kunskap och kunde vigleda oss bade
inf6r déden och efter den.

avdelning. I praktiken innebdr det att
vi alltid har ett eller flera barn hos oss
som vi vet inte kommer klara sig och
som kommer att behova vard i livets
slutskede, sager Karin Mellgren som ar
overlakare, professor och verksamhets-
chef for Barncancercentrum.

Linnea Larsson &r konsultsjuk-
skoterska pa Barncancercentrum,
vilket innebdr att hon foljer familjer
genom hela sjukdomstiden och haller
kontakt med andra instanser, som
skola, socialtjanst och hemsjukvard.
Hennes erfarenhet ar att bade kvali-
teten och tillgdngen pé palliativ vard
i hemmet varierar beroende pa vad
man bor - vilket ocksa konstateras i en
undersokning som gjort av Regionalt
Cancercentrum. Hemsjukvard, déar
vard i livets slutskede ingar, skots i de
allra flesta fall av kommunen.

I Vdstra Gotalandsregionen dr det
flera kommuner som inte erbjuder
barn hemsjukvérd.

- Det kan till och med se olika ut
bara beroende pa var man bor i Gote-
borg, sdger Linnea Larsson.

Hon berittar om ett barn som avdel-
ningen vardade for nagra ar sedan. Det
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barnet fick, likt Elise, ingen hemsjuk-
vard forran de allra sista veckorna i
livet - man hévdade att barnet bara
kunde fa det nir det beh6vdes intra-
venosa ladkemedel. Just det hir barnet
var inte s sjukt att det behovde ligga
pé sjukhus, men behévde dnda om-
vardnad som byte av kateter, hjalp med
att fa komma utanfor ldgenheten (som
lag pa tredje vaningen) och avlastning
for barnets mamma. Detta hjélpte
personalen pé Barncancercentrum till
med pa eget initiativ.

- Vi gjorde ett schema som byggde
pé att nagon sjukskoterska tittade till
familjen pa vig till eller fran jobbet. Vi
ar vildigt engagerade i vara patienter
och kdnde att vi gjorde vart basta for
den hér familjen, men alla forstar ju att
vi inte kan gora s hér varje géng, sdger
Linnea Larsson.

Verksamhetschef Karin Mellgren &r
ordforande i arbetsgruppen for den
nationella satsningen pa stirkt cancer-
vard till barn och unga. Arbetsgruppen
har de senaste aren arbetat med allt
fran strategier for hur cancerlikemedel
ska godkénnas for barn, till palliativ
vard som pa senare tid har seglat upp
som en stor fraga. 2009 kom den statli-
ga offentliga utredningen En nationell
cancerstrategi for framtiden, dar
palliativ vard f6r barn och unga namns
som viktiga delar. 2018 ldmnade
Socialdepartementet rapporten Lang-
siktig inriktning for det nationella
arbetet med cancervarden, som bland
annat pekade pa hur landets regionala
cancercentrum behdover rikta in sig
pé att skapa en starkt cancervard f6r
barn och unga och verka for en battre
palliativ vard.

I Nationella virdprogrammet for
palliativ vard f6r barn star det att “barn

ska erbjudas god palliativ vard néra sin
hemmilj6 och i sa stor utstrickning
som mojligt i hemmet”

- Sjdlvklart ska barn ha precis
samma ritt till palliativ vard som
vuxna har. Men fragan har alltid
hamnat i bakvattnet — antagligen for
att det dr sd fa barn som dor i Sverige.

Héromaret borjade Barncancercen-
trum att arbeta med ett eget, verksam-
hetsknutet narsjukvardsteam. Narsjuk-
vardsteamen har kunnat ge barnen all
typ av vard som kan beho6vas - savil
cytostatikabehandling som provtagning
och omvardnad. Barn som tidigare har
behovt ligga pé sjukhus har med hjélp
av Narsjukvéardsteamet kunnat vardas
hemma och ddrmed kunnat fd en mer
vanlig vardag.

- Nérsjukvardsteamet gor vard-
insatser i hemmet som inte behover
goras pa ett sjukhus. Det har varit
béde kurativa och palliativa insatser,
berittar Anna Pihlstrém, verksamhets-
utvecklare pa Barncancercentrum.

Ansvaret for vard i hemmet regleras
i ett avtal mellan regionen och kom-
munerna som har visat sig ha ett visst
tolkningsutrymme. I de kommuner och
stadsdelar dér barnen inte fatt kommu-
nal hemsjukvard i livets slutskede har
nérsjukvardsteamet varit sdrskilt virde-
fullt, enligt Anna Pihlstrom.

Men nérsjukvardsteamen &r ett
projekt som &nnu inte har finansiering.
Det ér inte heller en vardform som ar
tillgdnglig dygnet runt.

Thomas Bjork-Eriksson dr verksam-
hetschef for Regionalt Cancercentrum
vast (RCC Vast). Han vill nu att de
senaste decenniernas rapporter och
nationella direktiv ska resultera i att
RCC Vist och Barncancercentrum vast
far i uppdrag att ta fram en nuléges-

1asnyn(ssialisianiun exsuaiblyes/ f[eqss sau| :0304

Verksamhetschef Karin Mellgren.

beskrivning av palliativ vard i hemmet
f6r barn med cancer.

- Vi vill verka for ett regionalt upp-
drag fran Hilso- och sjukvardsstyrelsen
i VGR for att ta fram en nuldgesbeskriv-
ning och se hur den palliativa virden
skulle kunna komma att se ut om tva till
tre ars tid. Denna modell for palliativ
vard i hemmet vid barncancer skulle
sedan kunna tjana som en forebild for
6vrig palliativ vard i hemmet av barn
oavsett diagnos, sager han.

Karin Mellgren 4r inne pa samma
linje.

- Just nu 16ser vi fragan sa gott vi
kan, men jag hoppas det ser annor-
lunda ut i framtiden. Vi pa Barn-
cancercentrum har stor erfarenhet
av palliativ vird men har egentligen
varken uppdrag eller resurser att utfora
det i barnens hem, trots att vi véldigt
girna vill. m

Maja Larsson

Texten ar tidigare publicerad pa
webbplatsen sahlgrenskaliv.se.
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Dags for
UFPO:s digitala
utbildningsdag

BASTA MEDLEMMAR! i Boras.Vid detta tillfille
Viinbjuder till en ny tillkinnages dven "Arets
utbildningsdag onsdag underskoterska” och vi

den 9 november klockan  delar ut arets stipendium.

13.00-15.30. Aven detta
tillfalle sker digitalt via
Teams. Medlemmar i
UFPO far en lank via
mejl, bara att klicka in.
Dagen &r kotnadsfri. Vi
lyssnar till Therese Karls-
son, diakon i Svenska kyr-  pa var hemsida:
kan samt sjukhuskyrkan www.ufpo.se m

Sista dag for nomi-
nering av "Arets under-
skoterska” samt ansokan
om vart stipendium pé
5000 kronor r den 15
oktober 2022.

Mer information finns

Samtalskonst

Hur méter man de stora fragorna om
livet, sjukdom, lidande och dod?

Kursen ger dig verktyg att vaga ge dig in
i det svara samtalet
med fokus pa hur
man ger stod vid
existentiell kris.

Ansok idag!

Datum 2023
vecka 7, 11, 16 & 19

www.liljeholmen.nu

Liljeholmen
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e o . . . Arsrapport 2021 finns tillganglig!
Digitala foreldsningar

For dig som arbetar med patienter/vardtagare med palliativa behov.
Ett samarbete mellan NRPV och Betaniastiftelsen.
For mer info och anmalan se wwwi.nrpv.se eller www.palliationsakademin.se

51538 dédsfall i dodsfallsenkéaten fran
5595 rapporterande enheter sammanstallt
19 i varda 16 [alliaty vard fér att forbéttra varden i livets slut! 35
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Nationella Radet for Palliativ Vard
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FOR PEDIATRISK
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Din kalla till kunska
och inspiration
finns online

De basta artiklarna ur tidskriften och uppdaterad
information om palliativ vard i Sverige.
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ITACIH — FRAMTAGET FOR PALLIATIV VARD OCH ASIH

Alla i personalen dr positiva!
Ingen vill ha tillbaka den
gamla papperskalendern

Ann-Charlotte Myrestam,
sjukskoterska, Umeéd

Specialistsjukskoterskan Hakima pa ASIH i Lund, med pekplatta
i stéllet for 16sa papper. Allt fler véljer Itacihs |6sning - den anvénds nu i
Véstra Gétalandsregionen, Vésterbotten och Region Skdne.

Verksamhetsstod for palliativ vard och ASIH

Patienter kénner sig sékra och trygga nér varden, kommunikationen
och planeringen fungerar. Personalen kan &ntligen arbeta effektivt och
vélplanerat med vart stéd fér dagsplaneringen - bade inne pé kontoret,
pa avdelningen och ute pé spréng.

ltacih ger personalen en lattarbetad 16sning baserad pa en pekplatta
eller dator fér planering, rapportering, information och kommunikation.

DEMO

Ar du intresserad av en demo - maila till info@itacih.se

* ItACIH -

Digital I18sning fér sjukvérd i hemmet.
www.itachi.se





