Palliation

Palliativ

vard ser

hela patienten

Palliativ vard i Sverige startade med hemsjukvard for
cancerpatienter. Men med den palliativa vardens utbyggnad
har daven patientgrupper som exempelvis grav hjartsvikt,
levercirrhos i slutskedet och neurologiska sjukdomar som
MS, ALS och demens tillkommit. Har beskriver dverlékare
Mikaela Luthman, ASIH, Stockholms sjukhem, den palliativa
vardens stora varde i att lindra symtom och att underlatta
den sista tiden for dessa patienter och deras narstaende.
Palliativ vard innebar att se patienten inte bara ur ett medi-
cinskt perspektiv, utan aven ett socialt, psykologiskt och
existentiellt, skriver Mikaela Luthman.

Vi besokte en man som skulle an-
slutas till hemsjukvirden. Han hade un-
gefir ett ir tidigare fitt diagnosen ALS
och var nu svart handikappad. Han
kunde g nigra fi steg, men satt mest 1
rullstol. Han kunde prata, men otydligt,
det var svart att héra vad han sa. Han
kunde idta ndgra 3 “trivseltuggor”, men
niring fick han genom en sond in 1
magsicken. Han hade en ventilator nat-
tetid, och bérjade allt mer anvinda den
dven pd dagarna.

Vi informerade om vir verksamhet,
och stillde frigor, pd vanligt sitt. Mot
slutet av samtalet tog vi fram ESAS
(Edmonton scale for assessement of
symptoms) — ett skattningsinstrument
som anvinds inom stora delar av den
palliativa virden bdde 1 Sverige och i an-
dra linder, for att ge oss en uppfattning

12 neurologi i sverige nr3-12

om hur patienten mir och hur hans
symtom forindras 6ver tid. Man frigar
efter smiirta, illamiende, andnéd, trott-
het, dngest etc. Mannen svarade snillt,
tills vi kom till frigan om vilbefinnan-
de. "Hur”, sa han upprért, kan man
friga om vilbefinnande? Nir man fitt
ALS finns inget vilbefinnande”.

ATT LINDRA OCH TROSTA
Palliativ vird innebir att behandla pro-
gressiv, kronisk sjukdom, dir bot inte
finns, men vildigt mycket finns att gora
vad giller symtomlindring. Kan god
palliativ vdrd bidra till att en patient
med ALS kinner ett 6kat vilbefinnan-
de? Ja, det vigar jag pasta.

Medicinens uppgift ir enligt Hippo-
krates att "ibland bota, ofta lindra, alltid
trosta”. Vi vet alla att det finns sjukdom




“Vi vill inte gdrna erkanna
att ibland kan vi inte bota utan
madste inrikta oss pd att lindra
och trosta. Det vill siga, erbjuda

palliativ vdrd.”




Palliation

som inte gir att bota, och till slut vintar
doden for oss alla. Men det ir s& svart att
acceptera! Vi inom sjukvirden vill s
girna fokusera pd botandet, och den
sjuke vill sd innerligt girna bli frisk! Vi
talar inte giirna om déden. Vi vill inte
girna erkinna att ibland kan vi inte
bota utan méste inrikta oss pd att lindra
och trésta. Det vill siiga, erbjuda pallia-
tiv vard.

Traditionellt har man 1 palliativ vird
mest behandlat cancerpatienter, dels
dirfor att féretridarna for verksamhe-
ten ofta kommit frin onkologin och det
var inom onkologin palliativ vird i Sve-
rige startade, dels for att patienter med
cancer ofta har svira symtom som kri-
ver god kunskap om och intresse foér
symtomlindring. Med en allt béttre can-
cervird, och allt lingre 6verlevnad dven
nir cancern inte kan botas, har forut-
sittningarna delvis forindrats.

Palliativ vard behovs ofta tidigare 1
sjukdomsforloppet och det handlar inte
lingre bara om vard 1 livets slut, utan
ocksd om “supportive care” — understod-
jande vdrd — det vill siiga lindring inte
bara av sjukdomens utan ocksi behand-
lingens symtom. WHO understryker i
sin reviderade definition frdn 2002 att
palliativ vird idag dven kan — kanske
bor? — ges tidigare 1 sjukdomsforloppet,
parallellt med sjukdomsspecifik be-
handling (framforallt cytostatika).

Men dven andra patientgrupper har
med den palliativa virdens utbyggnad
tillkommit. Grav hjirtsvikt, levercirrhos
1 slutskedet, neurologiska sjukdomar
som MS och ALS, demens, KOL, ter-
minal njursvikt dr exempel pa tillstdnd
som ger ett lidande vil s& svart som can-
cerpatientens.

Palliativ vird bygger pa ett holistiskt
synsiitt, att se patienten — ménniskan!
— inte bara ur ett medicinskt perspektiv,
utan idven ett socialt, psykologiskt och
existentiellt perspektiv. Detta ir forstds
viktigt dven 1 akutsjukvdrden. En en-
samstdende smdbarnsmamma som bry-
ter armen; for ortopeden en banal
dkomma litt att bota, men f6r henne en
social katastrof nir hon ska byta blojor
med armen i gips och mitella.

En enkelt behandlingsbar dkomma
som en lunginflammation kan hos den
som alltid betraktat hilsan som sjilvklar
och aldrig varit pa sjukhus utlésa en ex-
istentiell kris genom pdminnelsen om
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hans eller hennes dédlighet. Att forsta
dven de icke-medicinska aspekterna pa
sjukdom dr alltsd viktigt 1 all sjukvird.
Men naturligtvis blir det extra viktigt i
livets slut, nir allt stills pd sin spets. Det
ir d4 alla resurser méste sittas in for att
lindra symtom, kroppsliga och sjilsliga,
och ge den sjuke en "god dod”.

"Medicinens uppgift ar
enligt Hippokrates att
"ibland bota, ofta lind-

ra, alltid trosta’.”

TRE SKAL FOR PALLIATIV VARD

Finns det? En god déd? Och varfor ska

vi ligga tid och resurser pa det som tar

slut?

Som jag ser det dr skilen att satsa pd
god vird i livets slut flera:

1. For de efterlevande innebir det en
enorm skillnad om den ilskade avlid-
nes sista tid blivit fri frin svira plagor
och déden kommit lugnt och stilla el-
ler om den sista tiden priglats av
smiirta och dngest och déden bara va-
rit en befrielse frin svir néd. En “god
dsd” gor inte den omedelbara sorgen
mindre. Jag vill inte pd ndgot vis for-
ringa den. Det ir forskrickligt att bli
kvar nir en dlskad person dér, det gir
inte att férbereda sig pa, det gdr inte i
forvig att forstd hur hemskt det ér.

Aven vi som varit med om fler
dédsfall dn vi kan minnas kan inte
sitta oss in 1 hur outsigligt sorgligt
det idr forrin vi sjilva gor en forlust.
Men det blir lite littare att gd vidare
om den sista tiden blivit fin. Minnen
kommer s8 sminingom inte att
handla om den sista tiden utan livet
vi hade tillsammans, och den proces-
sen underlittas av symtomlindring
for den sjuke.

2. "Allt vad I viljen att minniskorna
skola gora eder, det skall I ock géra
dem”; siiger Jesus till sina lirjungar i
den gamla bibeléversittningen. Och
visst dr det vil sd att vir egen ridsla

infor det obevekliga slutet kan mild-
ras lite av vetskapen att man kanske
inte alltid kan bli helt smiirtfri (man
ska inte lova mer in man kan hélla),
men dtminstone vildigt vil smirt-
lindrad? Att man inte kommer att
behéva plagas av dngest och ensam-
het p4 slutet?

3. Hur ett samhiille behandlar de sva-
gaste siger mycket om dess minnis-
kosyn. Jag dr ganska 6vertygad om
att godhet smittar. Att behandla de
svart sjuka och lidande vil kommer
dven (tyvirr otillrickligt, men dock)
hemlésa och utslagna till godo.

Vad gor vi d& i virt dagliga arbete?

De huvudsakliga uppgifterna for pal-
liativ vard dr symtomlindring, lindring
av fysiska, psykiska, sociala och existen-
tiella problem, och nirstdendestsd.

Undersékningar har gjorts didr man
har frigat likare, sjukskéterskor, patien-
ter och anhériga om vilket symtom de
ser som virst 1 livets slut. En majoritet
av sjukvardspersonal svarar smiirta.
Men patienterna tycker att trottheten dr
allra virst. Det dr en alldeles speciell
trotthet du drabbas av 1 livets slut, en
forlamande trétthet som inte gér att
sova bort. Den kallas ofta fatigue, for att
skilja den frin den vanliga trétthet man
kinner efter en sen natt pa krogen, en
jobbig jour eller den forsta tiden med ett
nyfétt barn som vill ha mat varannan
timme. Fatigue ir dessvirre ocksd svar
att behandla, dven om kortison ofta for
en tid kan ge bittre aptit och gora pa-
tienten piggare, och lovande forsok har
gjorts att behandla en utmattad déende
med Ritalin.

SMARTA SKA, OCH KAN, BEHANDLAS

Men sjilvklart dr dven smiirta ett svart
och viktigt symptom. Smiirta dr det
mdnga minniskor fruktar virst infér
déden, och minga, manga ginger har
jag hort anhériga oroligt be mig: “Bara
hon inte har ont!”. En majoritet av pa-
tienter med spridd cancer har svir
smiirta om inte behandling ges, och 1 li-
vets allra sista tid ir de som inte behover
ndgon form av smirtlindring mycket f3,
oberoende av diagnos. Smirta ir ett
svart lidande, smirta stjil kraft och ork,
bryter ner fysiskt och psykiskt. Att ta av-
sked frn sina kiira, att forbereda sig in-



for det oundvikliga; det blir dnnu svi-
rare om vi har ont. Smiirta ska, och kan,
behandlas.

Ofta sidger minniskor att de fatt hora
att nufértiden behéver man inte ha ont
nir man ska do. Det dr sant att vi iir vil-
digt duktiga pd att anvinda méinga oli-
ka likemedel — frimst morfin — och
icke-medikamentella behandlingar foér
att lindra smiirta, och viir i dag inte pd
samma siitt ridda f6r morfin som man
var tidigare (och tyvirr fortfarande ir
inom stora delar av sjukvérden). Vi kan
inte garantera att alla patienter blir helt
smirtfria. Det ir fel att lova vad man
inte kan hilla. Men vi kan gora vildigt
mycket.

Morfin dr “drug of choice”, ett effek-
tivt, billigt, vilkint likemedel. I Ugan-
da, dir jag 1 slutet av 2010 tillbringade
fem veckor som volontir i Hospice Afri-
ca Uganda i Kampala, kan man hilla en
déende minniska 1 princip smirtfri
med morfin till priset av en halv limpa
brod. Ofta behdvs inte nya, dyra, sofisti-
kerade likemedel. Morfin ricker for det
mesta.

Ritt anvint ir morfin sikert, och har
— forutom den obligatoriska men be-
handlingsbara forstoppningen — {4 bi-
verkningar. Vid nedsatt njurfunktion
(eller om patienten utvecklar forvirring
efter insittande av morfin) dr oxykodon
ett likvirdigt alternativ.

Férdomarna om morfin dr minga,
oftast just fordomar utan verklighetsfor-
ankring, men det dr naturligtvis en vik-
tig pedagogisk uppgift for likare och
sjukskéterskor att hjilpa patienter, och
inte minst anhoriga, att viga ta emot
den lindring morfin ger.

Morfin gor inte att man slutar andas.
Anvindning av morfin som smiirtlind-
ring gor inte minniskor till narkoma-
ner. Det ir inte morfinet som gor att en
miinniska sover en stor del av de sista
dygnen, det ir sjilva déendeprocessen.

Vid neurogen smiirta, till exempel
vid cancervixt 1 nervplexa eller vid olika
neurologiska sjukdomar, biter ibland
inte morfin. Andra likemedel, som det
gamla antidepressiva medlet Tryptizol,
eller epilepsimedicinen Neurontin, hjil-
per bittre. God smirtlindring kan ock-
s& ges genom sjukgymnastik, massage,
strilbehandling, kirurgiska atgirder.

Och — icke att férglomma — den
kroppsliga smirtan férsimras av sjilslig

smirta. Angest, sorg och ensambhet for-
virrar smirta, det har vi alla sett s3
ménga exempel pd att det inte gér att
bortférklara. En medminniskas nirva-
ro kan ricka for att lindra smiirta.

ATT MOTVERKA ILLAMAENDE
Illaméende beror ofta pd storningar 1
magtarmkanalen, bland dem f6rstopp-
ning av morfin, betydligt mera sillan pd
morfin i sig. Ddremot ir tabletter nigot
som ofta ger illamdende. Nir patienten
mér allt simre, blir allt trottare, far allt
svarare att dta — nog vill vi ind& proppa
1 dem en massa piller. Eller?

Allt f6r ofta ser vi svirt, terminalt,
sjuka som varje dag ska tvinga i sig
blodtryckssinkande tabletter, blodfetts-
sinkande, blodfértunnande med flera
mediciner av mer eller mindre begrin-
sat viirde. Att siitta ut likemedel ir vik-
tigt, och kan ibland vara det som gor
skillnaden. Ofta tar vi inom den pallia-
tiva virden bort all peroral medicine-
ring och ersiitter tabletter med injektio-
ner i kontinuerlig infusion med likeme-
delspump, intravengst eller subkutant, 1
underhuden, (ja, smirtlindring ibland
ocksd intratekalt, 1 ryggmiirgskanalen).
Sidana pumpar anvinds bade pé sjuk-
hus och 1 hemmet, och kan vara ett en-
kelt siitt att drastiskt minska illamdende.

En annan orsak till illamdende ir
“tvdngsmatning”. En svirt sjuk min-
niska 1 livets slut dter allt simre, krop-
pen klarar inte att tillgodogoéra sig foda.
Detta ir ofta en stor stress for patienten,
eller innu mer fér anhériga, och ocksa
alltfor ofta dven for sjukvardspersonal. I
all vilmening ges dirfor terminalt sjuka

"Vi kan inte garantera
att alla patienter blir
helt smdrtfria. Det ar fel
att lova vad man inte

kan hdlla. Men vi kan
gora vildigt mycket.”

miinniskor ofta niringsdropp vilket kan
ge ett svirt illamdende, forutom att
dropp kan ge 6dem och andningssvérig-
heter nir hjirtat inte klarar att pumpa
undan vitska effektivt. Attéta allt sim-
re 1 livets slut idr en naturlig del av for-
loppet, och det idr vir uppgift i sjukvir-
den att forklara det for den sjuke och
hans eller hennes famil;.

RATT TILL GOD SYMTOMLINDRING

De "nya” patientkategorierna i palliativ
vdrd har ofta likartade symtom som de
cancerpatienter vi dr vana vid — illam3-
ende dr vanligt vid levercirrhos och
njursvikt, bréstsmirta komplicerar
hjirtsvikt, neurogen smirta pligar den
MS-sjuke, foérvirring ir ett normalt in-
slag 1 terminal leversvikt och demens,
andndd dominerar symtombilden vid
KOL och ir vanligt vid ALS.

Alla svart sjuka, som lever linge med
kronisk sjukdom, eller virdas den sista
tiden 1 livet, har ritt till god symtom-
lindring. I dag vdrdas neurologiskt sju-
ka alltmer i hemmet. Framforallt pa-
tienter med MS och ALS blir allt vanli-
gare 1 hemsjukvédrden, och vi méste lira
oss att tillgodose deras speciella behov.

S4, kunde vi hjilpa mannen med
ALS?

Ja, det kunde vi. Dietisten hjilpte till
med en bra sammansittning av sond-
mat sd att hans besvirliga diarréer mins-
kade. Sjukskéterskor bestkte honom
flera gdnger 1 veckan, periodvis flera
gdnger per dygn, f6r smirtstillande in-
jektioner, antibiotikainfusioner nir han
fick lunginflammation, omliggning av
sar.

Vi var med pa virdplaneringen med
bistindshandliggaren; han fick mycket
bra assistenter. Sjukgymnasten arbetade
regelbundet med kontrakturprofylax.
Var prist vigde honom och hans sambo
1 hemmet. Jag skrev intyg for nirstien-
depenning. Patientansvarig sjukskéoter-
ska och jag hade anhérigméte med de-
ras vuxna barn och de kinde sig mer
delaktiga och tryggare med att deras
pappa kunde 4 hjilp till livets slut.

Som s8 ofta f6r dessa patienter var ar-
betsterapeuten den viktigaste personen
i teamet. Hon trollade fram det ena
hjilpmedlet efter det andra. Fantastisk
var hans iPad som talade med oss nir
han skrev pa den. Vi skrattade oss halvt
fordirvade nir den 6versatte vart tele-
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fonnummer med “sexmiljoneretthund-
rasjuttioentusentvihundranittioett”!
Elrullstolen som gjorde att han kom
ut pd utflykter med familjen eller assis-
tenterna, hostmaskinen, den sjilvspo-
lande toaletten — det finns s3 oerhort
mycket som hjilper dessa patienter att
kunna vara kvar i sitt hem. Under re-
sans ging blev han naturligtvis allt sim-
re, fysiskt, han tappade allt fler funktio-
ner. Men han midde faktiskt bittre!
Han hade varit ridd for att assisten-
terna skulle inkrikta for mycket pd hans
behov av ensamhet, men de blev viinner!
Han hade oroat sig for lunginflamma-
tioner — skulle han ta emot behandling
eller skulle det vara siittet att avsluta li-
dandet? Nir den f6rsta kom ville han

fortsiitta leva, och blev snabbt férbittrad
med antibiotika. Han lirde oss alla
mycket om att ta vara pé de glidjeimnen
som finns dven i svira livssituationer.

VI HAR MOTT ANGEST OCH ILSKA
Vi lyckas tyvirr inte alltid. Alla vi som
arbetar med dessa svirt sjuka minnis-
kor, bide pd palliativa virdavdelningar
och 1 hemmet, har métt patienter med
smirta som inte gér att fi bort, anhoriga
som inte kan forstd att vi inte ger dropp,
vi har métt dngest, ilska, frustration
som trots hirt arbete frin sjukvirden
hingt kvar.

I de fallen ir det viktigt att vi tillsam-
mans bearbetar vad som hint fér att
kunna g vidare.

Men de ir fa. I de allra flesta fall
lyckas vi hjdlpa vira patienter till nigot
som liknar "en god déd”. Mycket kan
goras med tekniska 16sningar och med-
iciner. Allra mest kan géras med en
medmiinniskas kirleksfulla nirvaro.

MIKAELA LUTHMAN

overlikare, palliativa sektionen, Stockholms
sjukhem
mikaela.luthman@stockholmssjukhem.se

"Alla svdrt sjuka, som lever ldnge med kronisk

sjukdom, eller vdrdas den sista tiden i livet, har

rdtt till god symtomlindring.”
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