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MAS Riktlinje

Riktlinje for palliativ vard i livets slutskede

Till grund for denna riktlinje ligger ett forarbete som genomfoérts i den palliativa
gruppen inom egenregiverksamheterna for sarskilt boende inom Varmdé kommun.
Deltagare i palliativa gruppen ar: sjukskoterska med ledningsuppdrag pa
Gustavsgdrden Helena Sassi, nattsjukskéterska Catharina Burman Gustavsgdrden,
sjukskoterska pd Djurohemmet Catarina Johansson, demenssjukskoterska Inger
Ekroth och MAS Ann-Christin Nordstrom.

Bakgrund

Regeringsuppdraget

Regeringen gav 2006 Socialstyrelsen ett uppdrag att framja utvecklingen i
landsting och kommuner av varden i livets slutskede och att redovisa en
beddmning av denna utveckling till regeringen. I Socialstyrelsens uppdrag

ingick att inventera och sammanstélla den kunskap om palliativ vérd som

finns i landet. Socialstyrelsen skulle folja utvecklingen av huvudmannens skapande
av palliativa team samt huvudmaénnens utveckling av lokala vardprogram for

vard i livets slutskede.

Inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag att i samrdd med Sveriges

Kommuner och Landsting utarbeta nationella kvalitetsindikatorer inom halso-

och sjukvarden skulle man &ven ta fram kvalitetsindikatorer for den palliativa
varden. Sarskilt viktiga i detta sammanhang &r indikatorer som speglar

den patientupplevda kvaliteten och omvardnadskvaliteten. WHO:s definition

av palliativ vard, de grundlaggande principerna for hélso- och sjukvarden

samt livsuppehdllande atgarder i livets slutskede skulle ligga till grund for
utarbetandet av de nationella kvalitetsindikatorerna. Arbetet har pagétt i samverkan
med kommuner och landsting men dven patient och brukarorganisationerna har
givits tillfalle att delta i detta arbete.

2013 gav Socialstyrelsen ut Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede.

Arbetsgrupp lokalt

Inledning

Den sista tiden i livet kan, trots manga svarigheter bli en vardefull tid for den
enskilde och dennes familj. I en "god déd “ bevaras den enskildes sjalvbild och
integritet, sjalvbestémmande, att kunna bevara sociala relationer, att f& mojlighet att
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skapa mening och se sammanhang samt att erhdlla en fullgod symtomlindring.
En god palliativ vard svarar upp mot den enskildes specifika behov.

Aldre personer strivar efter att bevara sin vérdighet i betydelsen sjélvbild och
identitet. Aven om det kan ske varderingsférskjutningar beh8ller manga éldre sina
intressen in i det sista. Omgivningen behover darfor halla i minnet vad den enskilde
tidigare varderat sd att vdrden och omsorgen kan utformas efter vad den enskilde

varderar.
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Etisk plattform

De etiska begreppen integritet och sjalvbestammande (autonomi) har skrivits in i
Halso- och Sjukvérdslagens § 2a. Lagen lagger fast att vdrden ska bygga pd respekt
for den enskildes sjalvbestammande och integritet. Integriteten ar bestandig frén
livets borjan till livets slut. Daremot kan férmégan att vara sjalvbestammande skifta
under en manniskas liv.

Vid demenssjukdom ar det sarskilt viktigt att beakta detta, dd den enskilde succesivt
tappar sin forméga att uttrycka sina 6nskemal och behov. Darfor &r det speciellt
viktigt att i tidigt skede, redan i samband med inflyttning, starta ett samtal om
tankar och 6nskemal om varden vid livets slutskede.

For att den enskilde ska kunna utdva sitt sjdlvbestdmmande kravs att det medicinska
underlaget forklaras for denne. Det &r viktigt att kontrollera att den enskilde forstatt
sin situation innan han/hon fattar beslut om vilka insatser han/hon vill ta emot och
vilka han/hon vill avstd fran.

Om férmagan att vara sjalvbestammande sviktar, ar det nddvandigt att andra
manniskor blir det stdéd och skydd som bevarar och férsvarar, upprattar och
dterupprattar det hotade manniskovéardet — integriteten. Omsorgen om individens
basta maste alltid vara véagledande.

Nar personal inom hélso- och sjukvarden tar 6ver och stodjer den enskildes
sjdlvbestémmande bor det ske for att uppratthalla dennes integritet. For personer
med nedsatt forméga till sjdlvbestdmmande maste vardpersonalens, narstdendes
och samhéllets omsorg om den svart sjuka manniskan vara vagledande. For
personer som inte har nedsatt forméaga till sjdlvbestammande ar det den enskilde
sjalv, efter att ha tagit del av informationen som bestammer om den diagnostiska
insatsen, behandlingen eller varden som ska genomféras. Daremot kan den enskilde
inte krava insatser som ar medicinskt omotiverade eller alltfor riskabla.

Den traditionella etiska plattformen for prioriteringar inom hélso- och sjukvarden
bestdr av tre principer

e Manniskovardesprincipen
e Behovs- och solidaritetsprincipen
o Kostnadseffektivitetsprincipen

Ytterligare fyra etiska principer kan utgéra en vagledning for vardpersonal i
kontakten med patienten vid dessa svdra vagval.

e Godhetsprincipen
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e Icke skada-principen
e Rattviseprincipen
e Autonomiprincipen

En etisk konflikt féreligger nar olika principer stalls mot varandra, exempelvis
vardarens vilja att behandla (godhetsprincipen) och individen ratt att avsta
(autonomiprincipen). Ytterligare exempel pd en etisk konflikt ar méjligheten for den
sjuke till kortare livsforlangning med till exempel cytostatika-behandling av I&dngt
framskriden lungcancer (godhetsprincipen), men detta till priset av eventuellt
kraftfulla biverkningar och bundenhet till sjukhusvard (icke skada-principen). Till
hjalp i det konkreta vardarbetet kan en etisk beslutsmodell behdvas som lyfter fram
de olika aspekter som bor genomlysas for att ett beslut ska kunna anses vara etiskt
valgrundat.

Det ar viktigt att personal inom vard och omsorg fa&r méjlighet till handledning i form
av reflekterande samtal om etiska frédgor i samband med palliativ vard i livets
slutskede.

Den palliativa vardens process

Det ar viktigt att socialtjansten och hélso- och sjukvarden har

en gemensam syn, pa processen for en god palliativ vdrd och omsorg. Detta
underlattar planering, ansvarsférdelning och samverkan mellan olika aktorer.

Den palliativa vdrden kan beskrivas som en process. Det ska skapas en gemensam
uppfattning om processen i det tvarprofessionella teamet vilket ger forutsattningar
for god samverkan mellan olika aktorer.

Den palliativa processen kan ses i tva faser - en inledande tidig fas och en senare
avslutande fas.

Tidig palliativ fas

Den tidiga palliativa fasen kan vara 1&ng och i vissa fall starta i och med att den
enskilde konstaterats ha en framatskridande obotlig sjukdom eller skada. Under
denna fas ges ofta en livsforlangande behandling som ar Iamplig ur den enskildes
perspektiv samt att genomfdra insatser som framjar en hog livskvalitet for den
enskilde och dennes narstdende.

Overgdngen mellan den tidiga och sena fasen kan vara flytande.

Sen palliativ fas
Den sena fasen kan vara kort och har ar malet att lindra lidande samt att framja en
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livskvalitet for den enskilde. Nar den enskilde befinner sig i den sena fasen ar déden
oundviklig inom en dverskadlig framtid.

De fyra hornstenarna i palliativ vard

Symtomlindring

Symtomlindringen ska innefatta fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.
Smarta lindras samtidigt som den enskildes sjalvbestéammande och integritet
beaktas. Symtomskattning inklusive smartskattning ska utféras och dokumenteras i
journalhandling.

Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag

Olika professioner samverkar utifrdn den enskildes behov av vérd och omsorg

Det ar av stor vikt att teamets sammansattning och arbetsférdelning utgér fran den
enskildes och narstdendes behov och att den personal som ingdr i teamet har
tillrécklig kompetens i palliativ vard.

Kommunikation och relation

I syfte att framja den enskildes livskvalitet ar det viktigt med en god inbdrdes
kommunikation och relation inom och mellan arbetslag och i forhallande till den
enskilde och dennes narstdende.

Stod till narstdende under boendetiden och sjukdomstiden samt efter
dodsfallet

Det innebér ett erbjudande till narstdende att vara delaktiga i varden och att fa stod
och information saval under den enskildes sjukdomstid som efter dédsfallet.

Narstdendes behov kan se olika ut. Behov av stéd kan ocksd variera under boende
och sjukdomstiden. Det ar viktigt att boende och narstdende far kontinuerlig
information och att de erbjuds att delta i vardplaneringar under boendetiden om den
enskilde samtycker till narstdendes deltagande.

En vélinformerad boende och narstdende kanner oftast trygghet, de vet vad som
hander i varden och omsorgen i de olika skeenden. De kénner sig valinformerade
och far ett fértroende for personalen. D& personalen redan har arbetat med att
skapat goda informationsvagar med boende och nérstdende under boendetiden kan
det bli en naturlig 6vergdng i kommunikationen fér samtliga parter nar déendet
narmar sig for den enskilde.

Narstdende kan ocksd erbjudas att delta i omvardnaden. Narstdende ska ocksa
erbjudas ett efterlevandesamtal efter dddsfallet.

Vardmiljo
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Att skapa en estetisk, trygg och behaglig miljo for den déende och de narstdende ar
ocksa viktiga vardaktiviteter i livets slut. Det ar viktigt att alla sdval den enskilde,
dennes nérstdende och vardpersonal blir delaktiga och sedda och kan delta i vérden
och omsorgen utifrdn de basta forutsattningar. Detta galler bade i hemmet och pd
institution, och ska ta sin utgdngspunkt

i den déendes och de narstdendes individuella 6nskemal och vanor. Forskning har
visat att miljon har en direkt inverkan pa sdval manniskans valbefinnande och
upplevelsen av vardens kvalitet, som p& de minnen familjen bar med sig efter
dddsfallet

Genom en medvetenhet om sinnesintryckens betydelse fér upplevelse av
valbefinnande &r det viktigt att en trygg och behaglig miljo skapas. Det ar dock
skillnader mellan vad som &r mojligt att géra beroende p& om vérden sker i den
enskildes hem eller i institutionella miljéer. Det kan gélla entrén pa ett boende,
vagen till och rummet dér den enskilde bor sdvéal som vagen till och rummet dit
personen fors efter déden.

Var uppmarksam pa att rummet dar den déende vardas, sé langt detta ar mojligt,
har en inbjudande atmosfar och ger utrymme for narstdende genom att:

e det ar rent och bekvamt i séngen

e de narstdende kan sitta eller ligga bekvamt (till exempel att sjukvardsmaterial
och disk ar bortplockat)

e ljud, ljus och doft upplevs behagligt (till exempel om radio/TV &r pé eller inte,
om dorr eller fonster ska vara 6ppna eller stangda, om det finns ndgot
vackert att vila gonen pa

e och att papperskorgar ar témda)

Vardaktiviteterna ska riktas mot sdval fysiska och sensoriska som personliga
aspekter i miljon och ska bygga pa kunskap om hur den déende och de narstdende
Onskar ha det.

Fysiska och psykiska symtom i livets absoluta slutskede

Att vara doende innebar att kroppens livsfunktioner sakta avstannar.
Ofta &r det den déende som forst forstdr och kanner att doden &r néra

Allmant
e Kan/Vvill inte ata eller dricka

e Svadljreflexen upphor
e Sover mest

e Orkar inte ga till toaletten langre
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e Orkar inte sitta uppe

e Behdver hjalp med forflyttning i sang

e Orkar inte alltid prata, hummar i stallet
e Oro, plockighet, agitation, depression

Hjarta
e Svag och oregelbunden puls

e Hjartverksamheten forsvagas och darigenom cirkulationen
e Blodtrycket sjunker

Lungorna
e Det sker ett uttrade av vatska nar det férsvagade hjartat inte orkar pumpa ut
blod i kroppen

e Hostreflexen avtar och andningen kan bli rosslig
e Ldngsamma andetag
¢ Cheyne-Stokes andning (oregelbunden)

Huden
e Hander och fotter ar kalla och ofta bldfargade (ddlig syresattning av huden).
Trots att huden ar kall upplever sig den déende sig varm och éverhettad
(temperaturcentrum i forlangda margen fungerar inte, det mesta av blodet
finns i vitala organ.

e Lagg inte pa filtar, personen blir ofta orolig av detta. Informera narstdende
varfor detta inte gors. Missforstand kan annars uppsta.
Hjarnan
e Vissa personer blir lugna, andra oroliga

e Vissa personer kan "piggna” till som om de uppbadar sina sista krafter. Kan
bero pé att endorfinerna, kroppens smartstillande hormon aktiveras
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e Hjarncellerna med hdég @mnesomsattning ar kansliga for syrebrist nar
blodcirkulationen férandras. Syrebrist gor ibland att den déende blir
medvetslds

e Centra for horsel och kansel klarar sig oftast langst.
e Horseln kan aven skarpas

Oro/angest

Angest beskrivs som en diffus oro med en kénsla av osdkerhet och hjélpléshet infor
ett hot som man inte kan hantera och darfor stdr vanmaktig infor. Nar man ar svart
sjuk eller narmar sig doden ar det naturligt att kdnna oro och dngest. For den
enskilde i livets slutskede och dennes narstdende kan oro och dngest handla om
sorg, om att man ska skiljas fr&n personer och ting som &r viktiga for en. Oro och
dngest ar en subjektiv upplevelse och bara den enskilde och narstdende vet hur
stark den ar. Den kan variera i styrka, vara konstant eller komma i attacker.
Orsakerna kan vara flera, bland annat sjukdomen och vetskapen om att man snart
ska do, dalig symtomlindring av till exempel smarta,
sociala/existentiella/psykologiska faktorer och medicinbiverkningar.

Viktigt for personalen att tanka pa:

e Vard och omsorgspersonalen 6ron &r ofta det basta hjalpmedlet

e V&ga vara narvarande dven om det blir tysta perioder

e Var narvarande och lyhord for den enskildes och nérstdendes behov

o Visa forstdelse och respekt fér den enskildes och narstaendes oro

e Visa att samtalet prioriteras och avsatt tid

e Ta reda pa vilka funderingar den enskilde och/eller dennes narstdende bar p
i stallet for att trosta och tona ner

e Kroppskontakt och berdring kan verka lugnande

e Kanner man som medarbetare att det &r svart, var inte radd att be om hjalp
av ex. kurator, prast eller diakonissa

e mediciner kan vara viktiga hjalpmedel, r&dg6r med ldkaren.

Munhélsa och munvérd

Att vara frasch i munnen ar mycket betydelsefullt for livskvalitet och valbefinnande.
Munhélsan har ocksd en social och psykologisk betydelse eftersom den paverkar
sdval formdgan att tugga och svélja som smakupplevelsen och dessutom férmdgan
att tala och kommunicera.

Om den svart sjuke luktar illa ur munnen kan det vara svart for de narstdende att
rent faktiskt vara nara. Munvérd nar den svért sjuke inte langre orkar borsta
tanderna eller har sankt medvetande kan goéras pa foljande satt.
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e Beratta for personen vad du kommer att gbra, aven om han/hon ar
medvetslos.

o Inspektera munhdlan, med ficklampa och spatel. Titta efter om det finns
skador pé tander eller protes, om det finns sdr, rodnader och belaggningar
pd slemhinnor eller tunga.

e Borsta eventuellt tanderna 1-2 ggr/dygn med mjuk tandborste. Tag ut och
rengOr proteser om den svart sjuke har sddana. Tank péd att protesen kan
behdva tas ut om den sitter daligt i munhalan.

e Munskdljning ar olampligt om personens medvetande ar sankt.

e Torka ur hela munhdlan (inklusive tander, tunga, gom, munbotten och
kindernas insida) med plastpinnar med fastsatt skumgummitork. Ibland biter
dock personen ihop munnen och da far man forsiktigt rengéra det som ar
mojligt (det viktigaste ar att fukta slemhinnorna).

e Smorj munhdlan med saliversattning, fuktbevarande gel eller spraya med
vatten och matolja blandat i en pumpflaska. Munhdlan bor fuktas minst tva
ganger i timmen.

e Smorj lappar med vaselin, cerat eller liknande.

e Droppa lite vatten i mungipan med hjalp av ett sugrér eller en spruta. Ge det
den enskilde foredrar, till exempel vatten, krossad is eller, om han/hon
fortfarande kan svalja, sma bitar av mjuk frukt.

e Vid tecken p&d munsmarta kan lokalt smartstillande medel provas, till exempel
Xylocain viskos.

I livets slutskede ar det ocksa vanligt med munsvamp, en vitaktig beldggning
eller starkt rodnad slemhinna som ofta med sveda och/eller férandrad smak.
Nar den 3terstdende livslangden &r ndgra dygn &r det knappast aktuellt med
annan behandling d@n en god munvard.

Hud och trycksar
Det ar ofta betydelsefullt for den enskilde att han/hon ar ren, doftar som vanligt och
kanner sig sd frasch som majligt. Anvand garna personens egen tval, parfym och
rakkram. Malsattningen &r att den enskilde ska ligga bekvamt i en ren séng.

e Vand ofta pd kuddar, badda pannan
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e Beror lugnt och stilla genom att ldgga handen pa den déendes axel, arm eller
hand.

e Att smorja hander och fotter, ge lugn och mjuk massage, kan ocksd minska
oro och 6ka valbefinnandet.

e Lagesandringar i relation till symtom och for att forebygga trycksar &r viktiga,
men under livets sista timmar och om personen ligger lugnt och behagligt
undviker man ofta att regelbundet vénda p& honom/henne. Hos déende
personer uppstar trycksdr mycket snabbt, men har méste vardpersonalen
6vervaga om risken for att utvecklatrycksar eller om smartan fran ett trycksar
ar storre for den svart sjuke an obehaget av att bli vand ofta. Att lagga
personen lite pd sidan (cirka 30° vinkel) har visat sig forebygga trycksar pa
hoéfterna. Det finns olika sorters madrasser som kan anvandas i
tryckforebyggande syfte. Observera att den vardagliga omvardnaden inte kan
ersattas med mekaniska hjalpmedel.

Elimination

Urinproduktion

Problem med inkontinens och/eller svarigheter att témma bldsan ar vanligt de sista
dagarna i livet d& njurfunktionen forsvagas. Det &r viktigt att vardpersonalen

har uppsikt 6ver den sjukes urinproduktion for att kunna dtgarda eventuella
problem.

e Urinretention, (svarigheter att tomma bldsan) kan orsakas av forstoppning,
som bor dtgardas forst. Vid oro och rastloshet maste urinretention uteslutas
som orsak. Om urinretention misstanks kan urinbldsan palperas eller om det
finns tillgang till en s& kallad bladderscanner (ultraljudsapparat for att mata
urinmangd i bldsan) kan den anvéndas.

e Om det &r svart att avgora om bldsan &r fylld kan det bli nédvandigt att
kateterisera personen. Det ar inte alltid nddvandigt att I3ta katetern sitta
kvar, detta maste bedémas i varje enskilt fall. Hos svart sjuka kan en
kvarliggande kateter vara en l6sning. I annat fall handlar det om att hélla
personen ren, torr och luktfri. Aterigen géller regeln om den sjukes vérdighet
och hdgsta méjliga valbefinnande.

Forstoppning
Forstoppning och diarré &r vanligt forekommande problem vid livets slut.

e Omvardnad i relation till tarmfunktionen de sista dagarna i livet handlar om
att dtgarda nytillkomna problem.
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e Vardpersonalen bor alltid vara observant pd tarmfunktionen for att férebygga
att problem uppstar. Vid oro och rastloshet kan forstoppning vara orsaken.

e Detsamma galler vid faecesinkontinens, som kan vara ett symtom orsakat av
fekalom (harda avforingsklumpar). Mjuk rektal och abdominalundersékning
ar ofta tillracklig for att bedoma om den svart sjuke &r férstoppad. Om
personen &r forstoppad kan det vara nodvandigt att dtgarda detta.

e De sista dagarna i livet ar det oftast bast att ge rektal (via andtarm) tillforsel
av laxermedel som stolpiller, klysma eller lavemang. Vid diarré &r syftet med
omvardnaden att hélla den sjuke ren och torr och att vadra bort dalig lukt s3
att de narstdende kan vara kvar i rummet. Under de sista dagarna kan det
vara bra att badda sangen med engéngs draglakan och bléjor som samlar
upp eventuell urin och avféring och som latt kan tas bort utan att besvara
den ddende.

Vatska och naring i livets slutskede

Det naturliga déendet innebar ofta att den enskildes intag av mat och dryck
successivt minskar och till slut upphdr helt. Det behdver inte vara férenat med att
den enskilde upplever obehag i form av hunger och torst.

e Det ar darfor viktigt att personal informerar bdde den enskilde och dennes
narstdende att kroppen i livets slutskede har en begransad formdaga att
omsétta naring samt att intag av fett och proteiner kan leda till illam&ende
eller andra obehag.

e Det kan ocksa finnas en risk att for mycket tillford vatska kan leda till
Overvatskning, 6dem och andndd.

e Sjukskoterskan ansvarar for omvardnadsinsatser kring varden i livets
slutskede och ska ta hansyn till den enskildes individuella Gnskemal om mat
och dryck for ett optimalt valbefinnande for den enskilde utifrdn den
enskildes halsosituation.

e Dobende manniskor slutar ofta att dta och dricka, vilket ar ett naturligt steg i
ddendeprocessen. Kroppens organsystem sviktar successivt, behovet av
naring och vatska avtar och hungerkanslan férsvagas. Att sluta ata och dricka
kan ibland aven vara ett aktivt val som den déende har gjort, vilket givetvis
maste respekteras. For de flesta personer med kort férvantad Gverlevnad &r
nutritionsbehandling med parenteral nutrition(via dropp) eller enteral
nutrition(via mun) sallan aktuellt. Frdgan om att ge eller avsta vatska och
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naring i livets slut vacker ofta frdgor och kanslor bland nérstdende, ibland
ocksa inom olika personalgrupper.

e Det ar en medicinsk och etisk frdga som behdver diskuteras utifrdn den
dbendes behov och situation. Som underlag vid diskussioner kan
Socialstyrelsens vagledning, kapitlet “Mat och naring i livets slutskede”
anvandas.

e F6r ménga narstdende kan det vara svart att forsta situationen, eftersom mat
och dryck &r en forutsattning for livet och en naturlig del av vért sociala
sammanhang. Nar den déende inte langre kan ata eller dricka sjalv kan de
narstdende uppleva hjalploshet och maktishet. Det finns ocksd stora
kulturella skillnader och i vissa lander forutsatter man att dropp ska ges in i
det sista. Nar narstdende ges information om déendeprocessen &r det viktigt
att de dven far kunskap om hur kroppens behov av néring och véatska
successivt avtar.

¢ Informationen som ges ska alltid vara baserad pé& fakta och utgd fran den
enskildes behov. Ibland kan det vara svart for de narstdende att acceptera
att den doende inte fér dropp och da &r det viktigt att visa stor kanslighet
och 6dmjukhet fran vardpersonalens sida och att de far tid och méjlighet att
beratta om sina tankar, funderingar och forestallningar om behovet av
vatska.

e Vad galler intag via munnen fér den enskilde sjélv vélja den mat som
han/hon tycker om och kan svélja. Tank pa att fet och proteinrik mat kan 6ka
illam3dendet. Servera klara drycker. Till slut vill patienten inte &ta alls utan
bara dricka och ibland racker det med endast god munvérd. Nar teamet
beddmer att ett optimalt energi- och naringsintag kan ge den enskilde ett
bibehallet eller dkat vélbefinnande ar det ménga gdnger vart att prova ge
parenteral nutrition. Det ar dock viktigt att nutritionsbehandlingen har ett
klart syfte och ar tidsbegransad. En kontinuerlig utvardering efter exempelvis
1-2 dygn och darefter nytt stallningstagande rekommenderas.

e Det &r ocksa viktigt att den enskilde och néarstdende far klar och tydlig
information om behandlingen och att behandlingen avslutas om den inte
gynnar individen. Stallningstagandet handlar om den grundldaggande etiska
principen att géra gott och att inte skada. Risker med till exempel vatska
och/eller naring parenteralt (via dropp) eller enteralt (via mun) via sond bér
diskuteras. For stora mangder vatska och naring i livets slutskede kan ge
besvarande symtom for den enskilde.
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Empati — Den palliativa vardens karna

Manniskans fysiska och existentiella utsatthet i livets slutskede fordrar stort
personligt engagemang av personalen. Den standiga kontakten med déende
manniskor gor att arbetet kan vara mycket kravande men samtidigt ocksa givande.
Den tacksamhet, 6ppenhet infor livets stora frdgor och dven gladje som mdnga visar
ar i hégsta grad berikande.

Forutsattningen for detta dmsesidiga givande och tagande, som ar till allas fordel, ar
formagan fran personalens sida att visa empati, det vill sdga formaga att kénna in
personens situation och att visa omtanke i kombination med ett professionellt
forhaliningssatt.

Denna empati ar den palliativa vardens karna.

Smarta — Total smarta

International Association for the Study of Pain definierar smartan enligt féljande;

" Smaérta dr en obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse férenad med verklig
elller mdjlig vavnadsskada, eller beskriven som sddan skada. Smértan ar alltid
subjektiv”.

Enligt det palliativa synsattet har varje smarta och varje lidande fyra dimensioner:

1. Den fysiska

2. Den psykiska

3. Den sociala

4. Den existentiella

Det ar viktigt att ha ett helhetsperspektiv pa smartan. Svar fysisk smarta kan leda till
Okad existentiell och psykisk smarta. Existentiell och social smarta kan férvarra den
fysiska smartan. Det &r viktigt att se manniskan i ett sammanhang da samtliga
dimensioner kan paverka varandra.

Den fysiska smartan

Smarta ar ett av det vanligaste symtomen i vard i livets slutskede. Den fysiska
smartan har en mer pétaglig effekt pd livskvalitet och ar darfor viktig att
uppmarksamma och behandla.

Ibland kan det vara svart att uppnd total smartlindring for den aldre forréan denne
har fatt ordna upp sitt sociala liv eller kunnat forsonats med skuldkéanslor och
oforatter.

Tidig och forebyggande smaértlindring ar en av grundprinciperna inom palliativ vard.
Till grund for den farmakologiska behandlingen ligger en analys huruvida smartan ar
nociceptiv vavnadssmarta(vavnadsskadesmarta) eller neuropatisk smarta (skador i

13



Detta styrdokument beslutades av den medicinskt ansvariga sjukskéterskan

Uppfdljning och uppdatering: Medicinskt ansvarig sjukskoterska ansvarar for uppféljning och uppdatering av detta styrdokument.

nervsystemet).

Det ar viktigt att utféra smartanalyser dar smartskattning utfors utifrdn den enskildes
beréttelse eller med Abbey Pain Scale d3 den enskilde verbalt inte kan férmedla
information.

Psykisk smarta

Symtomen pd psykisk smarta ar oro, &ngest och depression. Dessa symtom kan
framkallas och forstarkas av fysisk smarta. Det finns alltid en eller flera orsaker till
denna typ av smarta dar symtomet men inte orsaken behandlas med
dngestdampande preparat.

Ett fordjupat samtal med den enskilde och ev. med narstdende kan behdva
genomforas for att forstd orsaken till den psykiska smartan.

Social smarta

T dédens narhet ar det hog tid att forsonas”

For déende personer kan det handla om ndgot i deras egen historia t.ex. gamla
konflikter inom familjen som legat under ytan kanske flera dr. Det kan handla om
missade mojligheter, barn eller foralder som férsvunnit, misshandel, valdtakt, flykten
till Sverige etc. Skuldkanslor kan finnas kvar som behdver bearbetas fram till dess att
forsoning uppnas.

Existentiell smarta

En existentiell kris kan uppstd i och med att den enskilde eller dennes nérstdende
star ensam och maktlos infor doden.

Det &r viktigt att behandla den fysiska smartan men ocksd att véga lyssna och prata
med den enskilde och dennes narstdende om den existentiella smartan. Genom att
vara lyhord och narvarande i méten med den enskilde och dennes narstdende i
sjélva vard och omsorgsrelationen vavs en hoppets trdd som kan kan gora det
|attare att bearbeta den existentiella smartan.

Det handlar inte om att ge den enskilde ndgot falskt hopp utan att kunna reflektera
Over situationen tillsammans.

Doéden och den déda kroppen

Vid livets slut — liksom vid livets borjan — ar manniskan som mest sdrbar och
beroende av andras omsorg. Oavsett om ddendet sker akut och ovantat, progressivt
och foérvantat eller mer ldngsamt med avtagande formagor och funktioner och
oavsett om doden accepteras, fortréangs eller fornekas ska all omvardnad préglas av
respekt for individens manniskovarde och integritet. Det betyder att manniskan har
ett specifikt egenvarde med ratten att bli behandlad med respekt for sin identitet och
sin kropp men ocksa respekterad for sina varderingar, uppfattningar, livsdskddning
och religidsa tro.
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Aven den som inte har férmaga till sjdlvbestdmmande, autonomi, har ritt att f& sin
integritet respekterad, oavsett intellektuell kapacitet och fysiskt tillstand. I samband
med sjukdom och fysiskt beroende &r det ibland oundvikligt att inte géra intrdng pa
individens integritet, ndgot som kraver stor varsamhet frén vardpersonalens sida sa
att individen inte utsatts for krankning.

Forutsattningen for en god palliativ vard ar att den sjuke och de narstdende far
behdlla sin vardighet, kdnna meningsfullhet och att fa leva livet ut. Respekten for
manniskan far aldrig ga forlorad, och den ska kvarstd dven efter déden. Att visa
vordnad och hansyn infér doden och infér den déda kroppen, ar en férlangning av
respekten for manniskans integritet. Det r ocksa ett satt att visa omtanke for de
efterlevande och deras kanslor.

Termer och definitioner i den palliativa varden

En stor del av kommunikationen inom halso- och sjukvarden sker via spraket och
dess ord, termer och begrepp — bdde muntligen och skriftligen. Det &r av avgorande
betydelse att informationen forstds pad samma satt av alla berérda. Véldefinierade
begrepp underlattar kommunikation och samverkan mellan vardgivare och
huvudman.

En tydlig terminologi &r nédvandig vid jamférelser och uppféljning av vardens
resultat. Enhetliga och entydiga begrepp och termer ar darfér en grundlaggande
forutsattning for hog patientsdkerhet och god kvalitet i vérden. I arbetet med
Nationellt vardprogram for palliativ vard har ett antal 6vergripande begrepp
identifierats dar gemensamma och enhetliga definitioner ar av storsta vikt. Malet ar
att nd konsensus kring definitioner av centrala begrepp och termer som anvands
inom palliativ vard. Det ar ett gemensamt ansvar att anvanda de 6verenskomna
begreppen.

Socialstyrelsens bedémning

” Det ar viktigt att halso- och sjukvarden och socialtjansten anvander

termer och definitioner om palliativ vard i livets slutskede konsekvent och pa ett
systematiskt satt. Det ar en forutsattning for forbattrad informationsdverféring och
dokumentation, och darmed for en séker vard for patienten”.

Inom Varmdoé kommuns egenregiverksamheter ska nedanstdende termer anvandas i
kommunikation och i journalféring.
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Palliativ vard

Halso- och sjukvard i syfte att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter
med progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov samt organiserat stdd till narstdende.

Kommentar: Palliativ vard bygger pa ett palliativt forhaliningssatt som
kannetecknas av helhetssyn p& méanniskan genom att stodja individen att leva med
vardighet och med st6rsta majliga valbefinnande till livets slut, oavsett dlder och
diagnos.

Palliativ vérd syftar till att férebygga och lindra lidande genom tidig upptackt,
noggrann analys och behandling av fysiska, psykiska, sociala och existentiella
problem, genom arbete i multiprofessionella team. Palliativ vérd kan dven ges tidigt i
sjukdomsskeden tillsammans med livsférlangande behandling.

Vid palliativ vérd kan patienten och dennes néarstdende behdva bistédnd enligt
Socialtjanstlagen, SoL (2001:453), eller insatser enligt Lagen (1993:387) om stdd
och service till vissa funktionshindrade, LSS.

Palliativ vard &r ett specifikt kunskapsomrdde och ska vara en del av all vard,
oberoende av var och av vem varden erbjuds.

Palliativ vard i livets slutskede
Palliativ vérd som ges under den enskildes sista tid i livet nar malet med vérden ar
att lindra lidande och framja livskvalitet.

Kommentar: Livets slutskede innebar att déden &r oundviklig inom en éverskadlig
framtid. Vid 6vergdngen till palliativ vard i livets slutskede genomftrs
brytpunktssamtal.

Avrddd term for detta begrepp ar terminalvard.

Palliativ insats
Insats med syftet att lindra symtom och framja livskvalitet vid progressiv, obotlig
sjukdom eller skada.

Palliativt forhallningssatt

Ett palliativt forhaliningssatt kannetecknas av helhetssyn pd méanniskan genom att
stddja individen att leva med vardighet och med stérsta méjliga vélbefinnande till
livets slut.

Kommentar: Det palliativa forhaliningssattet innebar att en professionell
bedémning av den enskildes tillstdnd, behov och 6nskemal och gors utifran fysisk,
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social, psykisk och existentiell dimension. Forhaliningssattet medfor att téankbara
insatser foregds av en avvagning av for och nackdelar for den enskildes
valbefinnande.

Palliativ sedering

Sedering som &stadkoms genom att den enskilde i livets slutskede far intermittent
eller kontinuerlig tillforsel av lugnande och dngestddmpade lakemedel i den dos som
ar tillracklig for att framkalla sddan sénkning av medvetandegraden att den enskilde
inte langre uppfattar svara symtom.

Kommentar: Palliativ sedering kan anvandas om den enskilde har svara symtom
som inte kan lindras med andra metoder. Behandlingen ges utifrdn den enskildes
onskemadl, tillstdnd och behov av symtomlindring enligt Idkarordination.

Palliativ sedering ar inte detsamma som narkos.

Multiprofessionellt team
Grupp av vard och omsorgspersonal med olika professioner och/eller kompetenser
som samarbetar kring den enskilde

Kommentar: Multiprofessionella team kan bestd av personal bade fran halso- och
sjukvard och fran socialtjanst

Palliativt konsultteam

Multiprofessionellt konsultteam som utgdr fran en specialiserad palliativ verksamhet
och som tillhandahaller r&dgivning, handledning och utbildning till vdrd och
omsorgspersonal.

Kommentar: Konsultteamet kan pa uppdrag dven utfora vissa palliativa insatser
gentemot den enskilde och dennes nérstdende.

Allman palliativ vard
Palliativ vard som ges till den enskilde vars behov kan tillgodoses av personal med
grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard

Kommentar: Avradd term for detta begrepp ar basal palliativ vard

Specialiserad palliativ vard
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Palliativ vérd som ges till den enskilde med komplexa symtom eller vars livssituation
medfor sarskilda behov och som utférs av ett multiprofessionellt team med sarskild
kunskap och kompetens i palliativ vard.

Kommentar: Den enskilde kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad
palliativ verksamhet, eller inom en verksamhet som bedriver allman palliativ vard
med stdd av ett palliativt konsultteam.

Avradd term for detta begrepp &r avancerad palliativ vard.

Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede
Overgénag till palliativ vard i livets slutskede néar det huvudsakliga malet med vérden
andras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.

Kommentar: Brytpunkten palliativ vard i livets slutskede féregds av en
helhetsbedémning av den enskildes tillstdnd som leder fram till ett stallningstagande
om att éandra vardens mal och innehall. I samband med brytpunkten genomfors
brytpunktssamtal med den enskilde och dennes narstdende.

Brytpunkt &r ett administrativt uttryck som anvands inom och mellan professioner.

Brytpunktssamtal vid 6vergdng till palliativ vard i livets slutskede

Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgérande lakare och den enskilde om
stallningstagandet att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dér innehdllet i den
fortsatta varden diskuteras utifrdn den enskildes tillstdnd behov och dnskemal.

Kommentar: Om det ar i enlighet med den enskildes 6nskemal erbjuds narstdende
att delta i brytpunktssamtal.

Det ar vanligt att Iakaren och personal i teamet har flera samtal med den enskilde
och dennes ndrstdende i samband med 6vergangen till palliativ vard i livets
slutskede.

Brytpunktssamtal dokumenteras i journalen.

Brytpunktssamtal ar ett administrativt uttryck som anvands inom och mellan
professioner.

Efterlevandesamtal
Samtal mellan vdrd och omsorgspersonal och den avlidnas narstdende en tid efter
dodsfallet.

Kommentar: Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet utan inbegriper visst

organiserat stod till ndrstdende for att hantera sin situation dven efter dédsfallet.
Samtalen utformas olika beroende pd behov och syfte.
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Livshotande tillstand
Tillstdnd som pd grund av sjukdom eller skada innebér fara for en manniskas liv.

Doende
Det skede nar den enskildes livsviktiga funktioner sviktar och symtom visar att déden
ar nara.

Liverpool Care Pathway — LCP

LCP &r en standardiserad vérdplan for vard av déende individer under sista
veckan/dygnen. Vardplanen utarbetades i en hospice verksamhet i England och
syftet var att sprida kunskap frén den palliativa varden till 6vriga vardformer. LCP &r
en kunskapsbaserad och standardiserad vardplan med ett dokumentationsstod som
bestdr av tre faser med arton specifika och definierade mal.

D3 LCP anvands ges forutsattningar till personalen att arbeta strukturerat for att
gora varden under livets sista tid s& bra som majlig saval fér den enskilde som
dennes narstdende.

Nar det géller palliativ vard i livets slutskede ska LCP modellen fljas inom
egenregiverksamheten i Varmdo kommun, Djuréhemmet och Gustavsgarden.

I varje verksamhet inom egenregin finns det utsedda kontaktsjukskoterskor for LCP.
Dessa sjukskéterskor har en viktig funktion i att stddja personalen i det praktiska
arbetet och initiering av LCP som ror palliativ vard och i anvandandet av LCP.
Kontaktsjukskoterskor erhéller kontinuerlig handledning/utbildning via ansvariga
mentorer inom LCP.

Idag finns mdnga kommuner, vard och omsorgsboenden samt sjukhuskliniker och
hospice anslutna till LCP modellen, som arbetar med palliativ vard i livets slutskede.

LCP fas 1

Initial bedomning punkt 1 -3 ansvarar lakare for att genomfora

1. Stallningstagande till aktuell medicinering, ej nédvandig medicinering utsatt
2. Subkutan vid behovs-medicinering ordinerad i lakemedelsjournal

3. Icke nddvéandiga atgarder avslutade

4. Formaga att kommunicera pa svenska bedomd som adekvat (boende och
narstdende)

5. Insikt om tillstdndet bedomd (boende och néarstdende)
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6. Bedomning av andliga och religidsa samt existentiella behov gjord

(boende och narstdende)

7. Tagit reda pa hur nérstdende ska informeras om patientens férestdende dod
8. Narstdende far praktisk information om enheten

9. Distriktslakare/inremitterande kanner till patientens tillstdnd

10. Planering av varden &r forklarad och diskuterad (boende och nérstdende)
11. Narstdende har forstatt den planerade varden

LCP fas2

Kontinuerlig bedémning

Inom ramen for LCP ska foljande férvantade symtom bedémas regelbundet. Detta
utesluter givetvis inte att aven andra symtom beddms och vid behov behandlas.
Symtom som ska bedémas var 4:e timme:

Smarta, andndd, sekret i luftvdagarna, illamdende/krékning, oro, agitation,
miktionsproblem (problem med vattenkastning) samt besvar fran munhalan.

Symtom som ska bedémas var 12:e timme:
Rorlighet, trycksar, tarmfunktion, insikt, behdv av psykologiskt och religitst/andligt
stod och behov av stod for narstdende.

Efter dodsfallet ska ytterligare 7 mal uppnas

. Primarvérd/ annan vardgivare ar informerad om att patienten har dott

. Omhandertagande av den avlidne enligt gallande rutiner

. Handlaggning efter dodsfallet genomgangen och utford, till exempel dodsbevis
. Information till nérstdende om enhetens rutiner vid dodsfall

. Omhandertagande av den dddes personliga tillhdrigheter enligt enhetens rutin
. Erforderlig skriftlig information och rddgivning given till berérda personer

. Informationsbroschyr om sorg/sorgearbete lamnad

NOUh WNR

Dokumentation och vardplanering i samband med att LCP infors

I samband med att Iakare bedémt att LCP ska inledas ska en anteckning goéras i
daganteckning och i resp. vardplan i datajournalen. Dokumentation kring palliativ
vard i livets slutskede férs nu i LCP journal i harfor avsedda delar. De uppgifter som
inte ryms i LCP journalen eller hr hemma dar ska fortsattningsvis foras i
datajournalen.

e Sjukskodterska ansvarar for att kalla berérda personalkategorier till en kortare
vardplanering infor palliativ vard i livet slutskede samt informera om att LCP
infors.

e Sjukskoterska erbjuder narstdende att delta om det &r den enskildes vilja.
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e Varje yrkeskategori gér de bedémningar de anser ar nédvandiga i samband
med att palliativ vard i livets slutskede har inletts samt informerar den
enskilde och i forekommande fall narstdende.

e Varje yrkeskategori ansvarar for att journalféra uppgifterna.

LCP journalen ar en originalhandling och ska arkiveras som 6vrig halso- och
sjukvardsdokumentation.

Ansvar
Verksamhetschefen

e Att dessa riktlinjer ar kanda av all personal och efterlevs inom verksamheten.

e Att komplettera denna riktlinje med lokala rutiner och processbeskrivningar
samt egenkontroll for palliativ i vard i livets slutskede som ska ingd i
verksamhetens ledningssystem.

e Att det finns fungerande forum foér samverkan och dialog mellan olika
yrkesgrupper i syfte att ge en god och saker palliativ vard i livets slutskede.

e Att personalen har tillrdcklig kompetens i palliativ vard

e Att personalen fér méjlighet till handledning i form av reflekterande samtal
om etiska fragor kring vard i livets slutskede.

e Att nyanstalld personal introduceras och far kunskap om denna riktlinje,
lokala rutiner och processbeskrivningar samt i LCP (Liverpool Care Pathway)
modellen.

e Att arbeta for att skapa en god och stédjande vardmiljé

Medicinskt ansvarig sjukskoterska(MAS)

e Att boende inom kommunens verksamheter far en saker och andamalsenlig
vard

e Att ta fram riktlinjer for palliativ vard i livets slutskede samt revidera dessa
utifran gallande krav

e Att granska och redovisa arbetet utifrdn denna riktlinje kring verksamhetens
arbete med palliativ vard i livets slutskede.

e Att arbeta for att skapa en god och stédjande vardmiljo

Sjukskoterska i tjanst alt. sjukskoterska med omvardnadsansvar

e Att arbeta utifran denna riktlinje samt enligt LCP modellen och gallande lokala
rutiner.

o Att till Iakare patala behov av bedomning i att genomfora stallningstagande
av brytpunkt for palliativ vard i livets slutskede samt brytpunktssamtal.
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e Att informera narstdende och samtidigt dela ut broschyr "Narstdendestod”
fran Svenska palliativregistret

e Att uppratta och dokumentera i journal enligt LCP efter ldkares
stallningstagande att palliativ vard i livets slutskede ska inledas.

e Att erbjuda narstdende att medverka vid vardplanering inf6r palliativ vard i
livets slut samt

e Att informera och géra den aldre delaktig i sin palliativa vard i livets slutskede
samt att foresla lampliga omvardnadsatgéarder.

e Att informera och samverka med arbetsterapeut/sjukgymnast och
kontaktperson i planering och utvardering av resultat kring vard i livets
slutskede

e Att sjalv observera den boendes symtom samt smartskatta, analysera och
dokumentera resultat av dessa i LCP journal.

¢ Att handleda och undervisa personal.

e Att erbjuda narstdende efterlevandesamtal och genomfora dessa.

e Att registrera uppgifter i Svenska Palliativregistret. Uppgifter ska inhamtas
fran den personal som vardat den enskilde vid den aktuella tidpunkten (t.ex.
nattsjukskoterska eller kvallssjukskdterska och underskéterska) senaste
dygnet alternativt att ndgon personal kan sitta med vid registreringen s att
uppgifterna blir baserade pa& den enskildes faktiska situation den sista tiden i
livet.

e Arbeta for att skapa en god och stodjande vardmiljo.

Kontaktsjukskoterska for LCP

e Att vara rédgivande och stottande for kollegor och Gvriga personalkategorier
inom LCP modellens arbetssatt

e Att utféra journalgranskning enligt LCP modellen

e Att medverka pa kompetensutvecklingsdagar anordnade av LCP och
informera och sprida ny kunskap till kollegor och andra personalkategorier

e Att vara kontaktpersoner till MAS angdende frdgor kring palliativ vard i livets
slutskede inom sin verksamhet

e Att arbeta for att skapa en god och stédjande vardmiljo.

Arbetsterapeut/sjukgymnast

e Att samverka med sjukskoterska samt berérd personal kring planering och
utvardering av palliativ vard i livets slutskede.

e Att beddéma forandrat behov, férskrivning av hjalpmedel, vilostallningar i
samband med palliativ vard i livets slutskede.

e Att informera och gora den aldre och i forekommande fall narstdende delaktig
i bedémningen och foresld atgarder.

e Att informera och handleda personal

22



Detta styrdokument beslutades av den medicinskt ansvariga sjukskéterskan

Uppfdljning och uppdatering: Medicinskt ansvarig sjukskéterska ansvarar for uppféljning och uppdatering av detta styrdokument.

e Arbeta for att skapa en god och stodjande vardmiljo.

Kontaktperson

e Att arbeta utifran denna riktlinje samt enligt LCP modellen och gallande lokala
rutiner

e Att medverka i vardplanering infor palliativ vard i livets slutskede tillsammans
med sjukskoterska och arbetsterapeut/sjukgymnast, den enskilde och dennes
narstdende.

e Att ta del av och utfora de omvérdnadsétgarder som finns ordinerade av
legitimerade yrkesutdvare

e Att medverka i efterlevandesamtal tillsammans med sjukskéterska och
narstdende

e Arbeta for att skapa en god och stodjande vardmiljo.

Indikatorer for god palliativ vard i livets slutskede

Socialstyrelsen har tagit fram nio nationella indikatorer fér god palliativ vard. Sex av
dessa indikatorer ar mojliga att mata idag med hjélp av de data som registreras bl.a.
i Svenska palliativregistret.

1. Tackningsgrad for Svenska palliativregistret
Tackningsgraden avser att spegla i vilken utstréckning varden &ar
kunskapsbaserad.
Tackningsgraden kan métas pa olika nivder som kommun och landstingsniva
men ocksd enskilda lokala verksamheter.

2. Tva eller fler inskrivningar i slutenvard de sista 30 dagarna i livet
Andel doda med tva eller fler inskrivningar i sluten vard de sista 30 dagarna i
livet. Uppgifterna tas fran patient och dédsorsaksregistret

3. Forekomst av trycksar
Uppgifter tas fran Svenska Palliativregistret

4. Dokumenterad individuell vid behovsordination av dngestdampande
medel
Rngest &r vanlig i palliativ vrd och i Svenska Palliativregistret registreras
antal personer som haft en vid behovs ordination av angestdémpande medel
i livets slut.

5. Dokumenterad individuell vidbehovsordination av opioid

Smartor &r vanliga vid palliativ vérd. Andel personer med en vid behovs
ordination mot smarta i livets slut. Uppgifter hamtas frdn Svenska Palliativ
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MAS riktlinjer for halso- och sjukvérd
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registret

6. Dokumenterad munhéalsobedémning
Att ha kontroll p& munstatus i livets slutskede ar betydelsefullt. Andel
genomférda munhalsobedémningar i livets slut. Uppgifter hédmtas fran
Svenska Palliativregistret.

Socialstyrelsen har tagit fram tre utvecklingsindikatorer.

Utvecklingsindikator 1-3
1. Samtal om vardens innehdll och riktning
2. Smartanalys och regelbunden smartskattning av smartintensitet
3. Regelbunden anvandning av symtomskattnings instrument

(Var god las vidare om nationella kvalitetsindikatorer i Nationellt kunskapsstdd for
god palliativ vard i livets slutskede. Socialstyrelsen 2013).

Ann-Christin Nordstrom
Medicinskt ansvarig sjukskoterska
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