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Vard i livets slutskede

Ar vanligt! Sker 6verallt!

¢ Drygt 1% avlider/ar ¢ Sjukhus (=1/3)
® = 80% vantade dodsfall ® Kommunala boenden (= 30-50%)
® > 75000 vantade/ar ® Hemsjukvard

® 700 avlidna 2011 i
njursjukdomar



Hjalpmedel for god palliativ vard! oo

caliativ

REGISTRET

Svens

for fortsatt .iing av virden i
liv. < slutskede
For allmanheten For virdpersonal For beslutsfattare Inloggning Kontakta oss »

Vélkommen
Nytt utseende pa hemsidan

I slutet av augusti kommer var hemsida att byta
utseende. Detta grs for att den ska fungera battre i
alla webblasare och for att vi s smaningom ska
infora nya funktioner.

Férvem

Svenska palliativiegistret ar ett nationellt
kalitetsregister som ar il for alla som vardar
manniskor i livets slut. | enlighet med riktlinjerna
fran Sveriges Kommuner och Landsting kan du valja
att ta del av denna hemsida tillrattalagd for

for va eller for

Idag beskrivs den sista veckan i livet genom att
personalen som vérdat en just aviiden manniska
besvarar ett trettital fragor. Oavsett sjukdom sa ar
det detta mal att alla som dor en

Syfte

Jag...

~.och mina nérstéende & informerade om min situation
_ar lindrad fran smarta och andra besvarande symtom.
_ar ordinerad lakemedel vid behov.

..for god omvardnad utifran mina behov.

. vArdas dar jag il do.

...behdver inte do ensam.

~.vet att mina narstaende far stod.

"Av alla, for alla, overallt”



Palliativregistrets syfte

Att kontinuerligt forbattra den
palliativa varden i livets slutskede

for alla oberoende av organisation

e Hjalpmedel att identifiera viktiga omraden for kontinuerligt
forbattringsarbete och folja den egna verksamhetens vardkvalitet

e Se om man lever upp till atgarder som betonas i Nationella
vardprogrammet



Registrets vardegrund

Jag...
och mina narstaende ar informerade om min situation
ar lindrad fran smarta och andra besvarande symtom
ar ordinerad lakemedel vid behov

far god omvardnad utifran mina behov
vardas dar jag vill do

behover inte do ensam

vet att mina narstaende far stod

Viktigt att det blir bra direkt
— vi far bara en chans!



Historisk tillbakablick: medeltiden

® Begransade medicinska mojligheter
® Varden praglad av en stark religios karaktar

® Doden vanlig, en daglig handelse, accepterad som ett
oundvikligt faktum



Medeltiden... forts

® Hospice fanns langs handels- och militarvagar i Europa
och Mellanostern

® Ar 819: order av kalifen Al-Tabari Muhammed ibn Jarir:

"Set up hospices where sick Muslims can find shelter, and
appoint custodians for these places who will treat the patients
with kindness and physicians who will cure their diseases”

e Ar 1443: Nicolas Rolin grundar Hétel-Dieu — Hospices
de Beaune i Frankrike.
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Hospices de Beaune




1900-talet

Medicinsk-teknisk revolution
Stark tro att bota alla sjukdomstillstand

Varden dehumaniserad, opersonlig, somatiserad,
institutionaliserad, sekulariserad, naturvetenskaplig,
biomedicinsk

Doden ett misslyckande



Hospicetanken fods igen

® 1950-talet: Cicely Saunders. En reaktion och protest
mot 1900-talets utveckling

Loma Feigenberg (Lakartidningen 1971)

"orakneliga dor i storre plaga, smarta och ensamhet an
vad som skulle behovas”

® Hospicefilosofin:
humanistisk manniskosyn

fyra grundpelare: fysiska, psykiska, sociala,
andliga/existentiella behov



Existentiell

smarta

Psykisk smart
Jag har sa
ont!

Social smarta




Vara fyra inre rum

. Existentiell
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Min vardag

Helhet
Narhet
Kunskap
Empati




Belysa fran olika perspektiv o2

Patientens
i o i o S f E—:) Narstaendes
Vardgivarens

Professionernas

T i Naturvetenskapens

' ' Samhallsvetenskapens

‘ ' Filosofins

Juridikens

Komplexa situationer t.ex. i livets slutskede kan uppfattas olika beroende pa
vilket perspektiv man utgar ifran.



Min utgangspunki!

"Palliativ vard handlar om motet mellan den svart sjuka och
lidande manniskan, dennes narstaende och vi som vardar”

...och i motet synliggors var egen installning och vara
egna varderingar



Motet inom njurmedicin

® Forsta det innersta i att vara dialyspatient
® Forsta hur varje enskild individ tanker i sitt inre
® Forsta hur vi sjalva tanker i vart inre




Definitioner (SoS termbank)

® Brytpunkt till palliativ vard i livets slutskede

"Overgang till palliativ vard i livets slutskede nar det huvudsakliga
malet med varden andras fran att vara livsforlangande till att vara
lindrande”

® Brytpunktssamtal

" Samtal mellan ansvarig lakare eller tjanstgorande lakare och
patient om stallningstagandet att 6verga till palliativ vard i livets
slutskede, dar innehallet i den fortsatta varden diskuteras utifran
patientens tillstand, behov och dnskemal”

momentana
proaktiva
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Olika skeden —olika innehall

® Hur kan vi stotta och motivera vara patienter nar
livet kanns svart
Nar de lever med sin kroniska njursjukdom?
Nar deras aktiva njursviktsbehandling borjar svikta?
Nar deras aktiva uremivard ar avslutad?



Medicinska kliniken Lunds lasarett, 3 — 4 september 1946.

Klockan ar sen, det ar natten mellan den 3 och 4 september 1946. Men det ar liv
och rorelse i kallaren pa gamla Medicinkliniken pa lasarettet i Lund. En 47-arig man
har korts ner i sin sjuksang. Han ar medvetslos. Huvudproblemet ar urinforgiftning
men patienten har ocksa en silikos (stendammlunga) som komplicerats av
lunginflammation. Njurarna har slutat att fungera och i kroppen har samlats
slaggprodukter och véatska. Ogonen ar igensvulina.

Jourhavande kirurg har i lokalbeddvning dppnat tva karl vid handloven, glaskanyler
har satts in i artaren och en ven. Pa golvet star en underlig maskin gjord pa
Fysiologiska institutionens och lasarettets verkstader. Det ar en stor glasburk. | den
kan man se en cylinder av rostfritt staltradsnat. Runt den ar en tillplattad
cellofanslang lindad. Det ar i sjalva verket ett 11 meter langt korvskinn! Nar
maskinen kopplas in rinner artarblodet genom slangen och tillbaka till patienten.
Under resan genom korvskinnet lamnar en mangd slaggprodukter blodet och
hamnar i vatskan utanfor. Det pa sa vis renade blodet atervander till patienten.
Utbytet av substanser genom korvskinnet kallas dialys.

http://www.med.lu.se/om_fakulteten/fakultetens_historia/personligheter_upptaeckter_och_innovationer/nils_alwall



Mikael

® Fodd -31. Gift, 2 dottrar. Hypertoni, ischemisk
hjartsjukdom, hjartsvikt, insulinbehandlad diabetes samt
uremi. Hemodialys sedan 2008. Vardades i slutet av 2011
vid tre tillfallen, dels for infektion och dels for brostsmartor.
Mikael var vid sista vardtiden trottare jamfort med tidigare
och nagot oklar.

® Jan —-12: Inlagd efter dialys pga forsamrat AT och feber.
Far antibiotika. Trott, orkeslos, nedsatt aptit. Till och fran
oklar. Samtal med hustrun, onskar ingen hemtjanst. Skrivs
ut till hemmet. Insatt nutritionsstod vid dialys.



e Feb-12: Inlagges efter dialys pga ohallbar hemsituation. Klarar sig
inte sjalv. Hjalp med all ADL. Utskrives med hemtjanst.

e Mars-12: Ater in, samma situation som i feb. Svart att orka med
transporten till och fran dialysen. Oroliga anhdriga. Oférandrad
dialysbehandling. Ordnar transport med bartaxi.

e Maj-12: Ater in oklar. Trott, sar vanster fot. Vark. Behandlas for
sarinfektion. Ischemi vanster ben, ej aktuellt med karlkirurgisk
atgard. Insatt potent analgetikum. Utskrives till hemmet med utdkad
hemtjanst.



e Juli-12: Ny infektion, mer vark. Orkar endast sitta uppe kortare
stunder. Underbensamputation. Mindre vark men oklar. Stort
hjalpbehov. Utskrives till korttidsboende.

e Sept-12: Kraftigt blodtrycksfall vid dialys. Hjartmarkorer negativa.
Svart att ta mediciner, ligger mest. Ater boendet.

e Slutet sept-12: Ater in pga blodtrycksfall vid dialys. Dalig kontakt,
dialyserna svara att genomfora. Beslut om att avbryta dessa.



Forenklad etisk plattform

Att gora gott



SOSFS 2011:7 3:e kapitlet

® "Nar det inte ar forenligt med vetenskap och
beprovad erfarenhet att ge livsuppehallande
behandling”

"Den nytta behandlingen gor far vagas mot eventuell skada
for patienten”

"Det kan rora sig om att behandlingen saknar
forutsattningar att ge en medicinsk effekt.”

Halso-och sjukvardens resurser ska inte anvandas for
behandlingar som inte motsvarar god vard, saknar
medicinsk effekt och kan betraktas som utsiktslosa.”



Vardagsetik

®* Medicinsk frageniva
®* Vad kan jag som vardare gora (maximalt)?

® Etisk frageniva

® \ad bor jag som vardare gora av det jag kan gora
(optimalt)?



Linkoping— rondellernas stad




Varfor ar brytpunktssamtalet viktigt™?

® Det ges majlighet att erbjuda patienten/vardtagaren ett
anpassat vardinnehall for sista delen av livet

® Vi skapar forutsattningar till valfrihet for
patienten/vardtagaren och narstaende
Valjer jag som narstaende att vara narvarande eller inte?

Valjer jag att vardas pa sjukhus, hemma eller inom kommunala
boendeformer?

Etcetera...



Brytpunktsamtalet

¢ Utga fran fakta!
® Beratta:

® dels vad du inte kan gora
®* men ocksa allt vad du kan gora!



http://images.google.se/imgres?imgurl=http://www.ece.ncsu.edu/imaging/MedImg/SIMS/LiverCT.jpg&imgrefurl=http://www.ece.ncsu.edu/imaging/MedImg/SIMS/LiverCT.html&h=399&w=512&sz=119&hl=sv&start=7&tbnid=VMxqvnAcPa1wwM:&tbnh=102&tbnw=131&prev=/images%3Fq%3Dliver%2Bct%26svnum%3D10%26hl%3Dsv%26lr%3D%26sa%3DG

Bloggarna berattar for oss

"Fordelen med pasdialys ar att du ar mindre bunden an vad du
blir av bloddialys. En del mar "jamnare" eftersom man dialyserar
oftare med pasdialysen.”

"Det som oroar mig nar det galler pasdialys ar att dagarna blir
valdigt uppstyckade med fyra pasbyten.”

"For mig var det enkelt att valja pd da jag slipper att aka till
sjukhus varannan dag. Jag ar friare.”

"For att kunna leva ett sa normalt liv som helst.”

"Problemet ar om jag kan ta med mig maskinen till mitt lantstalle
eller inte.”

"Vi tog nattmaskinen i husvagnen och fick apoteket att skicka
dialysvatska till Boda camping. Han hade endast en borjan pa
infektion pa hela tiden. Trots att han var 5 ar och ej var sa
aktsam med sina slangar! Badade till och med i badkaret och i

havet.”




¢ Jag har pasdialys sedan en tid tillbaka. Det har varit bade positivt
och negativt. Det negativa ar att man blir lite l1ast och hela
situationen som sadan. Det gar inte att blunda for att man ar sjuk
nar man maste halla pa och mixtra med pasbyten...

® Det positiva ar att man mar mycket battre. Jag har blivit klarare i
huvudet, illamaendet ar borta osv. Jag kan jobba 50% och det ar
skont. Jag har precis borjat med nattmaskm och det funkar bra.
Det underlattar att slippa pasbytena pa dagarna. Men visst blir
man less pa alltihop ibland... Fast alternativet ar ju inget vidare —
det ar trots allt en Ilvsuppehallande behandling.

Det kanske inte gjorde nagon klokare...




FN:s deklaration om de
manskliga rattigheterna

Artikel 1:
Alla manniskor aro fodda fria.....
Artikel 3:
Envar har ratt till liv, frihet .......
Artikel 4:
Ingen ma hallas i slaveri eller traldom......
Artikel 13:

Envar har ratt att inom varje stats granser fritt forflytta sig och
valja sin vistelseort........

Envar har ratt att lamna varje land.......
OSV.



Vilket liv vill vi manniskor egentligen ha? | ==

Ll ‘..._.i_




Majlig konflikt! :

; Overlevnad




Olika arbetssatt -




Lovisa 87 ar

® | ovisa har vid atta tillfallen drabbats av akuta
hjartinfarkter men mirakulost atervant till en god
funktionsniva. Nagra ganger arligen accentueras den
hjartsvikt som ar relaterat till myocardskadan.

® Du ska som ansvarig traffa Lovisa om nagra minuter pa
ett rutinbesok.

¢ \Vad kommer du att fokusera pa under den halvtimme du
har pa dig?



Motet med Olof 83 ar

® Gift. Multipelsjuk med grav atheroskleros, i dialys sedan
flera ar. Har ett totalt ADL-hjalpbehov. Han vardas i
hemmet mha hustrun, hemtjansten och
distriktsskoterskan. Har vardsar*%och ovriga hjalpmedel.
AT har varit stabilt sista aret‘\

Q¥

(\\

® |kvall ringer hus t|II nattdistriktsskoterskan
(motsvarande) och meddelar att maken plotsligt blivit

okontaktbar, har oregelbunden och rosslande andning.



O
Olof.. forts | - 6\(\

60
® Skoterskan ringer upp jourhavandeyds¥are och meddelar
att hon behover hjalp med en al% edicinsk bedomning

| hemmet. \{:\
OO
® | akaren gor hembes?'?&h noterar kliniska tecken pa

stroke med medv sankning och saval rosslig som
oregelbunden ae.d ng. Nytilkommen svaghet i delar av
vanster Sid{Q
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Olof .. forts 1 \

Hustrun informeras om resultatet %‘&én medicinska
bedomning dvs att:

Patienten har drabbats av &\@s roke
Patienten bedoms varayNi IVets slutskede
Patienten inte far K@ﬁe eller annan vard pa sjukhuset

an i hemmet (&*

Malet &r &@mejliga livskvalitet
MojligndNill utdkad hjalp | hemmet

Maken inte gagnas av parenteral vatska



Olof..forts 11

Hustrun valjer att fortsatta varden hemma
Lakemedelsrevision genemfé')rs

Vid behovslékemgd -C satts in
Narstaendepe @sintyg skrives
Hemtjénsten%rmeras och utokas

Hustrun meddelas nar uppfoljning kommer att ske och
hur hon kommer | kontakt med oss

Allt dokumenteras
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Arbetssatt

|dentifiering

Medicinsk (brytpunkts) bedomning

Brytpunktssamtal

Valfrihet

Atgarder

Utvardering

Det tredje motet med Olof 83 ar
® \/i har redan forutsett vad som kommer att ske!



Tankvart!

® "Sjukvardens mojligheter och beredskap att trosta har
inte andrats pa 40 ar. Genuin trost har till en del ersatts
av halvutsagda loften om medicinska mojligheter att
trolla bort doden. Men det ar bara dalig teater.”

Sjukvarden kan "’trolla bort” doden,
men inte trosta

Jarhult J : Lakartidningen,
2009;106(9):565-566



Tack for er uppmarksamhet!

per-anders.heedman@lio.se
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