W ARCADA

Palliativ vard - en handbok for anhoriga

Patrik Muuriméki och Nette Nyberg

Lardomsprov
Sjukskotare
2022



Lardomsprov
Nette Nyberg och Patrik Muuriméki

Palliativ vard — En handbok for anhdriga
Yrkeshogskolan Arcada: Sjukskotare, 2022.

Identifikationsnummer:
5839, 5840

Uppdragsgivare:

Hallbar kompetensutveckling i varden

Sammandrag:

Anhoriga ar oftast inte forberedda da de far beskedet om att deras nara kommer att vardas enligt
den palliativa vardlinjen. Palliativ vard ges da patienten inte mera har nytta av medicinsk be-
handling mot sjukdomen. Detta medfor fysisk, psykisk samt social stress och vardagen kan
upplevas utmanande i den nya och slutgiltiga situationen. Syftet med det har lardomsprovet ar
att ge okad kunskap om palliativ vard for anhoriga vars nara vardas inom palliativ vard och
darmed framstélla en handbok for de anhériga. Lardomsprovet ar en del av Yrkeshégskola
Arcadas projekt "Hallbar kompetensutveckling i varden”. Fragestallningen ar: Hurudant psy-
kosocialt stod behover anhdriga samt patienten i den palliativa varden? Hurudan information
behdver anhdriga om smartbehandlingen i den palliativa varden? For att hitta svaren pa syftet
och fragestallningen anvande vi som teoretisk referensram lidande teorin och utgick fran Katie
Eriksons bok ”Den lidande minniskan” da lidandet ar i en central roll i den palliativa varden.
| och med att syftet var att framstalla en handbok for anhériga utgick vi ur ett vardpedagogisk
narmandesétt. | bakgrunden har vi redogjort de centrala begreppen inom palliativ vard och de
tre grundlaggande kravnivaer som den palliativa varden i Finland indelas i. De centrala resul-
taten i var studie ar att kommunikation, kontinuerlig samt tillracklig information, ratt symtom-
behandling som ocksa tar hansyn till det psykiska lidandet, samt delaktighet i sin egen vard ar
betydelsefulla for att patienten far uppleva storsta méjliga livskvalitet. Med stod av dessa re-
sultat byggde vi upp var handbok for de anhoriga for att kunna ge information och stod i varden

av den nara.
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Abstract:

Relatives are usually not prepared when they receive the news that their loved ones will be
cared for according to palliative care line. Palliative care is given when the patient no longer
benefits from medical treatment for her disease. This causes physical, mental and social stress.
Everyday life can be experienced as challenging in the new and final situation. This degree
thesis provides increased knowledge about palliative care and thus produces a handbook for
the relatives. The degree thesis is part of Arcada University of Applied Sciences project “Sus-
tainable competence development in healthcare.” The question statement is: What psychoso-
cial support do relatives and the patient need in palliative care? What kind of information do
relatives need about pain treatment in palliative care? To find the answers to the questions we
used the suffering theory as a theoretical frame from Katie Erikson’s book “The suffering per-
son” since suffering plays a significant role in palliative care. The purpose was to produce a
handbook for relatives with a care-pedagogical approach. In the background we have explained
the central concepts in palliative care and the three basic levels of requirements that palliative
care in Finland is divided into. The central results are communication, continuous and suffi-
cient information, correct symptom treatment that also considers the psychological sufferings,
and participation in their own care are important for the patient to experience the greatest pos-
sible quality of life. With these results we built up our handbook for the relatives to provide

information and support in the care of the loved ones.

Keywords: Palliative care, suffering, compassion, next of kin, handbook, symptom care
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INLEDNING

Palliativ vard &r en vardlinje som tas i anvandning da patienten lider av en sjukdom som
fortskridit sa langt att man inte langre kan bota. Den &r en vardform som ar helhetsinriktad
for att minska lidandet hos patienten och darmed vérna dennes livskvalité. Palliativa var-
den inkluderar inte bara patienten utan ocksa hens narstaende. Palliativ vard avslutas inte
da patienten dor. Till den palliativa varden hor ocksa respektfullt omhéandertagande av
den avlidne och stod for de anhoriga. (THL 2021)

Palliativ vard och doden ar ett emotionellt uttryck som véacker mycket kanslor och vi som
sjukskotarstuderande stéter med jamna mellanrum pa patienter vars sjukdom framskridit
sa langt att de &r i behov av palliativ vard. Anhériga ar inte forberedda for den narmande
doden och vet inte hur man kunde delta och varda sin nérstaende. De kanner att de saknar
tillracklig information och stod (Alvariza 2016). Det har dven framkommit i tidigare stu-
dier att bade anhdriga och patienten sjalv lider av fysisk, psykisk och social stress i var-
dagen. Da doden narmar sig innebar det nya situationer och rutiner i vardagen som kan
upplevas utmanande (Carlander 2013).

Bakgrunden till att vi valde detta tema &r att vi bada har arbetat pa avdelningar dar palli-
ativ vard varit aktuell och upplevt att det inte funnits tillrackligt med latt forstaeligt
material for anhdriga. Aven i privata livet har vi varit med dé& en nara varit obotligt sjuk.
Vi har darmed forhandskunskap som begrénsar sig vid de praktiska och emotionella de-
larna av palliativ vard, men kunskapen tacker inte den teoretiska &kta litteraturen.

Lasaren kommer att introduceras till de centrala begreppen i palliativa varden och en
oversikt om palliativ vard i form av en handbok fér de anhoriga. Med handboken vill vi

erbjuda anhoriga stod da ens néra vardas enligt den palliativa vardlinjen.

Detta lardomsprov &r en del av projektet Hallbar kompetensutveckling i varden ordnat av
Yrkeshogskolan Arcada.



1 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med detta lardomsprov &r att 6ka kunskapen om palliativ vard samt utreda hur
anhoriga kan delta i varden av sin nara. Handboken framstalls med lattforstaelig text for
att kunna pa det vis ge stod at anhdriga da ens narstaende vardas enligt den palliativa

vardlinjen.
Fragestallningen ar:

- Hurdant psykosocialt stod beh6ver anhoriga samt patienten i den palliativa var-
den?

- Hurdan information behéver anhériga om smartbehandlingen i den palliativa
varden?

2 BAKGRUND

For att samla in material utforde vi informationssokningar pa féljande databaser: Acade-
mic Search Complete (EBSCO) och SveMed+. Vi avgransade sokningen tidsmassigt
och geografiskt for att na aktuell och relevant litteratur. Till de geografiska avgransning-
arna och tidsperioden valde vi att artiklarna ar skrivna i Norden mellan aren 2010 och
2022. Artiklarna som vi gjorde sokning pa var skrivna pa svenska eller engelska. Sok-
ningen forverkligades under hosten 2021 till hosten 2022.

Utover de vetenskapliga artiklarna anvénde vi oss av vetenskaplig litteratur och databa-
sen Duodecim (Kéypahoito) samt s.k. gra litteratur och publikationer hos Social och
halsovardsministeriet SHM samt Halso- och Valfards Institutet THL.

Vid litteratursokningen pa Academic Search Complete (EBSCO) anvande vi forst
sOkordet ”palliative care” mellan dren 2001-2021 och fick som resultat 47 532 artiklar.
Dér nést anvande vi som sokord “palliative care manual” mellan dren 2001-2021 som
resulterade 20 artiklar i resultat. Vi laste igenom nagra av resultaten men beslot oss for
att inte anvanda dem i arbetet da vi tyckte att de inte var relevanta for syftet pa var

studie.



For att avgransa sokningen pa Academic Search Complete (EBSCO) gjorde vi nésta
sokning med tidsperioden 2010 — 2021 med s6korden “palliative care” AND ”next-of-
kin” och fick vi som resultat 646 artiklar. Efter att vi avgransade den sokningen pa
skandinaviska artiklar resulterade det i 43 artiklar varifran valde vi att anvanda oss av 2
stycken som vi ansag vara relevanta for var studie.

Den andra databasen som vi anvande var SveMed+. Det positiva med SveMed+ &r att
det finns artiklar som ar skrivna pa svenska. Daremot uppdateras databasen inte langre
sedan 2019 som orsakar att den senaste forskningen saknas pa SveMed+. Pa SveMed+
anvande vi oss av enkel sokning med s6kordet palliativ vard” under tidsperioden 2010
— 2019. Sokningen resulterade 138 artiklar. D4 vi avgransade sokningen att innefatta
bara svensksprakiga artiklar fick vi som resultat 17 artiklar. Vi gjorde dannu en ny sok-
ning med sokorden palliativ vard” AND ”lidande” som resulterade 4 artiklar. Totalt
anvande vi oss av 7 vetenskapliga artiklar fran dessa databaser som vi tyckte var rele-

vanta i var studie.

2.1 Tidigare forskning

Enligt studier upplever bade patienten och narstaende oro som det storsta problemet.
Oron kan ibland vara stérre hos den anhdériga an hos patienten. Det har pavisats att den
narstaendes oro paverkas av patientens fysiska och psykiska symtom. Da patienten lider
av smartor d.v.s. ju saimre smartbehandlingen &r desto mer kénner den narstaende oro.
(Strang et al 2012 s. 145)

Kommunikationen mellan varden, patienten och den narstaende ar en annan faktor som
paverkar oron. Da kommunikation &r dalig stiger oron for den narstaende. Det visar sig
vara viktigt att inom varden att optimera patientens smartbehandling och kommunicera
detta med patienten och narstaende. Bade patienten och narstaende behover tillracklig
information, helst for mycket &n for lite. (Strang et al 2012 s. 145)

Det finns en korrelation mellan det hur patienten och hur den nérstdende mar. Da den
narstaende mar bra underlattar det indirekt patientens maende. Darfor ar det viktigt att
ta hansyn till narstaende och att man stodjer dem pa basta maojliga satt. Den narstaende
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ar en viktig lank ocksa informationsmassigt. | livets slutskede &r patienten ofta sa trott
att hen inte orkar prata mer eller visa vad hen 6nskar. Den narstaende som kanner pati-
enten bast kan da ge mer information till vardpersonalen for att erbjuda battre symtom-
kontroll. (Strang et al 2012 s. 145)

Enligt Strang behover den narstdende kontinuerligt information och uppdatering av situ-
ationen. Det récker inte bara med resultat av t.ex. blodprover, sjukdomens forlopp eller
behandlingsmojligheter, utan en djupare forstaelse och begriplighet. Med begriplighet
menas att man forklarar om smartan, eventuella illamaendet eller andra symtom samt att
man berattar om symtom for ndrmande dod. (Strang et al 2012 s. 149)

Institutet for halsa och valfard (THL) papekar liksom Strang att da vardpersonalen har
bristfallig kunskap om palliativ- och terminal vard leder det till att anhdriga och patien-
terna kan ha svart att fa till hands tillracklig information om palliativa vardlinjen for att
kunna forsta den. (THL 2019)

Som ett resultat av ett europeiskt projekt som Institutet for halsa och valfard (THL) tog
del av mellan aren 2014 och 2019 kunde man konstatera att vardpersonalen i Finland ar
i behov av fortsatt utbildning inom palliativ vard och terminalvard. Detta projekt med
namnet PACE sammanfattade dock att vardpersonalen i Finland har goda kunskaper i
att identifiera psykiska faktorer hos patienten som ensamhet, sorg och smérta. Det fram-
kom att vardpersonalen i Finland har battre forstaelse &n de andra landerna som deltog i
projektet att dessa faktorer kan paverka den fysiska smartan. | ver lag lag kunskapen
om palliativ vard i Finland pa en genomsnittlig niva. (THL 2019)

En svensk studie genomford mellan aren 2017-2019 pavisar att anhoriga upplever
kansla av hjalploshet vid varden pa deras nara som vardas enligt den palliativa vardlin-
jen. Studien utférdes genom att forst intervjua nio anhoériga vars relation till patienten
var hustrur, man, sambor, dottrar och séner. De som deltog i studien var sex kvinnor
och tre méan i aldern 35 — 82. De utvalda personerna var alla nararelaterade till patienten
och var delaktiga i den palliativa varden. Intervjuerna utfordes som éppna samtal i stél-
let for formella intervjuer. Intervjuerna resulterade till konstateranden att vantan pa do-
den orsakar frustation och sorg vilket i sin tur leder till en ké&nsla av hjalploshet.
(Harstade & Sandgren 2020)



2.2 Centrala begrepp

Palliativ vard innebér inte att livet tar slut eller att livet forkortas med hjalp av palliativ
vard. Palliativ vard ges da patienten inte mera har nytta av medicinsk behandling mot
sjukdomen. I palliativa varden behandlar man symtomen och férsoker bevara en sa god
livskvalité som mojligt. (Social- och halsovardsministeriet 2021)

| féljande introduceras definitioner och centrala begrepp som forekommer i den pallia-
tiva varden. Det tas upp palliativ vard, terminalvard, medlidande, palliativ sedering, vad
ett DNR beslut betyder samt ddden.

Palliativ vard d.v.s. lindrande vard &r helhetsinriktad vard av en patient som lider av en
sjukdom som inte mera gar att bota. Enligt Valvira (2020) fattas beslutet for en palliativ
vardlinje av en lakare och beslutet skall diskuteras med patienten eller med anhériga
ifall patienten inte kan fatta beslutet sjalv. Diagnosen skrivs i patientjournalen med
ICD10-kod Z51.5 — palliativ vard (Saarto et al 2017).

Da sjukdomen fortskrider och patientens allmantillstand blir allt samre 6vergar man till
vard i livet slutskede som kallas for palliativ vard. Malet med palliativ vard &r att lindra
smarta och andra plagsamma symtom samt erbjuda psykologisk, socialt och existentiellt
stod for patienten och anhoriga. Palliativ vard fokuserar pa symtomkontroll och livskva-
litet samt att beakta och stodja anhdriga i den palliativa varden. Palliativt vardarbete ar
multiprofessionellt och det kravs ett klart och medvetet forhallningsétt som syftar till

att forbattra livskvaliteten hos patienter och anhériga vid svara obotliga sjukdomar. Pal-
liativ vard skall kunna ges pa sjukhusavdelningar, pa palliativa vardavdelningar, inom
terminal vard och i hemsjukvarden. Palliativ vard tillhor alla, oberoende alder eller dia-
gnos. (Social- och halsovardsministeriet 2021)

Enligt WHO &r 40 miljoner manniskor i behov av palliativ vard arligen men enbart
17 % far den palliativa vard de ar i behov av (WHO 2021).

Palliativa varden i Finland klassificeras enligt tre olika kravnivaer:



1. Grundlaggande niva: Till den grundlaggande nivan hor tjanster som kan erbju-
das néra patientens hem. Som exempel kan namnas hemvard, serviceboenden
(specialomsorg inom alderdomshem och socialvard). Aven sjukhusavdelningar
kan erbjuda grundlaggande nivans tjanster som till exempel dygnet runt vard for
ddende patienter dven om avdelningens huvudverksamhet inte ar palliativ vard.

2. Specialniva: Den huvudsakliga verksamheten pa avdelningen &r palliativ vard
och personalen &r specialutbildade.

3. Kréavande specialniva: Universitetssjukhusdistriktens palliativa center hor till
denna niva. Hemsjukhuset och den palliativa polikliniken &r specialiserade pa
kravande palliativ vard och terminalvard. (Social- och halsovardsministeriet,
2021)

Terminalvard anses ocksa som en vardform for en som lider av en obotlig sjukdom.
Skillnaden mellan palliativ vard och terminalvard &r enligt Social- och halsovardsmi-
nisteriet vad man lindrar. Terminalvard ar en del av den palliativa varden och anses vara
symtomlindring och den forverkligas oftast under de sista veckorna eller dagarna av pa-
tientens liv for att mojliggoéra en behaglig och rofylld dod. (Social- och hélsovardsmi-
nisteriet 2021)

Medlidande &r ett grundbegrepp inom vardandet. Enlig Eriksson &r lidandet en del av
det manskliga livet och lidandet kan fa en mening genom karlek och hopp. Lidande be-
tyder inte samma som medlidande, men medlidande behdvs i vardandet for att kunna
lindra lidande. (Eriksson 1994 s. 54)

Rollo May (1988) definierar for sin del att medlidandet ar att lida med den andre. For att
kunna uppleva sjalv eller for att kunna utrycka sitt medlidande kan vara svart ifall man
sjalv lider. Eriksson havdar att medlidande utgdr grunden till det sanna vardandet och
att medlidande forutsatter mod, mod att ta ansvar och mod att offra nagonting av sig
sjalv. (Eriksson 1994 s. 55-57)

Lidande ar sorgens process under varden. Hur skuld och skam har en roll i varden.



“For att mdnniskan ska kunna kdnna igen sitt eget lidande maste vi hjdlpa
henne att aterfd formdgan att lida.”
Rollo May (Eriksson 2001 s. 14)

Inom den palliativa varden anses lindring av lidandet som det mest centrala malet.
Lidandet inom palliativa varden ar mycket vanligt och medfor ofta dédsangest och oro.
(Ohlen 2020)

Smérta i nagon form &r nagot alla upplever i nagot skede av sitt liv. Definitionen av
smarta ar en obehaglig upplevelse eller kansla. Smarta delas in i tva grupper, akut och
kronisk smarta. Akut smarta fungerar som en varningssignal och ar ett sétt for kroppen
att varna for en skada. Kronisk smarta daremot ar nagot man lider av, en langvarig
smarta som inte har visat positiv inverkan for manniskan. Smarta kan vara sa pass hel-
hetlig att den paverkar vélbefinnandet hos patienten bade fysiskt, psykiskt och socialt.
(Linton 2013 s. 15)

Palliativ sedering ar en lakemedelsbehandling som l&karen kan ordinera patienten for
att lindra symtomen genom att ge patienten en dos med lugnande lakemedel sa att lake-
medlet sénker patientens medvetandegrad. Enligt Kéypa hoito lindrar palliativa
sederingen sadana symtom som man inte kunnat lindra pa andra satt. Sederingen tas i
anvandning da inga andra metoder lindrar mera smartan eller andnéden. Den palliativa
sederingen skall inte blandas med eutanasi da den inte paskyndar doden pa nagot vis.
(Kaypa hoito 2021)

DNR (Do Not Resucitate) ar ett beslut som fattas av en lakare da patientens tillstand &r
sa nedsatt att hen inte skulle klara av en aterupplivning. DNR-besluten misstolkas ofta
av anhoriga da vardlinjen ofta ger antydan om att man slutar varden. I de flesta fallen
fortsatter man dock varden eller rattare sagt man lindrar lidandet. Ett DNR-beslut skall
antecknas i vardplanen och innehalla lakarens namn som gjort beslutet, de medicinska
grunderna for beslutet samt patientens eller anhdrigas stallningstagande till beslutet.
Vardpersonalen skall vara medvetna om nar ett DNR-beslut har befattats. (Valvira
2020)
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Dod, en naturlig handelse som intraffar oss alla i nagot skede. Ofta ar doden lugn och
vardig, men olyckor och sjukdomar kan ocksa medfora lidande och leda till doden. En
lakare konstaterar alltid ett dodsfall genom att lyssna pa hjartat och andningsljuden. Da
patienten slutar andas slappnar kroppen ofta av. En stund efter ddden blir kroppen kall
och ledarna stelnar. Hyn &ndrar farg och det kan uppkomma violettfargade forandringar
till exempel vid revbenen pa grund av tyngdkraften. (Terveyskyla 2021)

3 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram anvénder vi i detta lardomsprov lidandeteorin. Professor Ka-
tie Eriksson har forskat lidande och lidandets olika dimensioner i sin bok Den lidande
manniskan som vi anvéander som teoretisk kalla for detta lardomsprov. Lidandet, samt
lidandeteorin kan starkt kopplas med en palliativ patient. Genom att kdnna igen de olika
formerna av lidande kan vardpersonalen samt anhdriga lattare kanna igen lidandet och
darmed kunna lindra lidandet (Eriksson 1994 s. 77-78).

Katie Eriksson vill i sin bok lyfta fram det lidande som vi méter inom varden. Enligt
Eriksson moter vi tre olika former av lidande inom varden:

Sjukdomslidande upplevs i samband med sjukdom och behandling. Smértan som pati-
enten upplever &r ofta en rent kroppslig smérta och &r en vanlig orsak till lidandet i re-
lationen med sjukdomen. Den kroppsliga smartan ar helhetlig och kan vara sa dominant
att patientens uppmarksamhet grips totalt i smartan och saledes minskas potentialen for
patienten att beméstra lidandet. Sjukdomslidande &r séllan enbart kroppslig smarta utan
medfor ett sjalsligt och andligt lidande. Kroppslig smérta kan driva patienten till en and-
lig och sjélslig dod. (Eriksson 1994 s. 78-80)

Livslidande hanvisar till det lidandet som upplevs for det egna livet. Det infattar hela
méanniskans livssituation, att ha en sjukdom eller ohélsa och att vara patient berdr hela
individen. Det sjdlvklara inlarda livet ger efter och tar mer eller mindre ifran sig. Det
kan uppsta som hot mot den egna existensen eller skada att forverkliga olika sociala
uppdrag. Livslidandet kan betyda allt det lidandet som innebadr att leva dvs. att vara en
manniska. (Eriksson 1994 s. 88-90)
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Vardlidandet &r ett relativt nytt fenomen som uppkommit inom varden. Florence
Nightingale konstaterar att det finns faktorer som ger upphov till lidandet; bekymmer,
ensamhet, osékerhet, radsla och vantan for 6verraskningar i samband med sjukdomen
och varden. Vardlidandet kan sammanfattas i fyra évergripande kategorier; krankningar
av patientens vardighet, fordomelse och straff, utebliven vard samt maktutévning. Dessa
kategorier kan innehalla vardhandlingar emot patientens vilja, utebliven vard pa grund
av brist pa vardpersonal eller obefintliga resurser samt att kranka patientens rétt att vara
maéanniska. (Eriksson 1994 s. 81-88)

4 STUDIENS METOD

Metoden for detta lardomsprov &r produktutveckling med syfte att astadkomma en pro-
dukt. I detta fall att framstélla en handbok. For att skapa en handbok for anhoriga vars
nara vardas inom palliativ vard utgar vi ur ett vardpedagogiskt perspektiv.

4.1 Produktutveckling

Produktutvecklingsarbete innebar systematiskt sokande efter kunskap, endera for att
skapa en ny produkt eller for att forbattra en existerande produkt med hjélp av att man
systematiskt utnyttjar tidigare vetenskaplig kunskap. Med till produktutvecklingen hor
att man utgor informationshantering och man soker relevant information och sedan be-
arbetar denna information. Informationen som sokes ar vald med kriterier och fakta som
binder ihop med produkten. (Lundequist 1995 s. 63)

| och med att detta examensarbete ar en del av projektet Hallbar kompetensutveckling i
varden ordnat av Yrkeshogskolan Arcada kommer vi att folja en projektadministrativ
modell som Back och Halvarson tagit fram i Lundequists bok Design och produktut-

veckling:

- ldé till ett projekt
- Forstudie
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- Beslut om att starta projektet

- Malformulering

- Planering

- Organisation

- Genomférande och uppfoljning (Lundequist 1995 s. 52)

Idén for vart examensarbete foddes redan ett ar innan vi borjade arbeta tillsammans.
Med hjalp av en fardig ide kunde vi latt borja studera &mnet och utféra en forstudie som
vi sedan anvéande som grund efter det att vi hade gjort beslutet om att starta projektet.
Med hjélp av handledning kunde vi sedan borja planera hur arbetet skulle framskrida.

Nésta steg var att bestdmma produktens egenskaper med hjéalp av foljande tre utveckl-
ingsskeden; produktbestdmning, produktframstélining och produktanvandning. Dessa
tre skeden bor enligt Lundequist anpassas genom att man samordnar produktbestam-
ningen med planeringen av framstallningen ifragakommande underhall, drift och ser-
vice. (Lundequist 1995 s. 52)

Vi kom fram genom tidigare forskning att anhoériga ar i behov av lattillganglig informat-
ion om palliativ vard. | och med att vi kom fram till detta blev produktbestamningen
Klar for oss. For att komma fram till en produktframstéllning anser vi att handbocker
som &r nyttiga for anhoriga bor vara saddana dar informationen ar lattforstaelig och att
handboken &r latt att fa till hands. Handbokens produktanvandning kommer att ske i

olika vardmiljoer sa som sjukhus, palliativa vardavdelningar och inom hemsjukvarden.

4.2 Vardpedagogik

Med begreppet pedagogik avser man manniskans larande som kan ske planerat eller
oplanerat. Det oplanerade larandet sker i olika sammanhang som till exempel i hemmet,
i skolan eller pa arbetsplatsen. Det planerade larandet, formellt larande, ar larande som
man planerar att uppna till exempel kunskap och kompetens som man uppnar efter en
utbildning. Det oplanerade l&randet kallas for informellt l&rande. Johansson et al defini-
erar pedagogik enligt foljande; ”Pedagogik handlar om ménniskan, vad hon &r, vad hon

bor vara och vad hon kan utvecklas till”’. Inom varden arbetar man varje dag pedago-
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giskt nar man handleder sina patienter i olika vardsituationer. Da talar man om vardpe-
dagogik. Vardpedagogiken kan ses utifran tva perspektiv; ur vardgivarens och ur vard-
tagarens. (Johansson et al 2001 s. 12-14).

Efter att man har fatt sin utbildning betyder det inte att man ar klar med sitt larande.
Tvartom kan man séga att forst da borjar sjalva larandet nar man gar in i arbetslivet. Li-
vet ar ett livslangt larande och i Salos studie (2000) kommer fram att Alanen (1981) de-
lar for sin del det livslanga larandet enligt foljande; formell fostran, informell fostran
och spontan inlarning i vardagen. Senare har Alanens delning formats till fyra delar;
formell, non formell, informell och spontan inl&rning. (Salo 2000)

Med formell inlarning avser man studier som sker i skolor och universitet och undervis-
ningen ges av professionella larare. Den non formella inlarningen skiljer sig fran den
formella genom att studierna inte sker inom det offentliga utbildningssystemet. Det kan
vara t.ex. olika foretag eller politiska organisationer som driver utbildningarna. Innehal-
let kan variera fran allmant till mycket specifikt. (Salo 2000)

Den spontana inlérningen for sin del sker i det vardagliga livet. Inlarningen kan ske av
en handelse eller situation som uppstar. Det kan handla om en kris eller ett problem el-
ler en utmaning som tvingar en att lara sig ett nytt sétt att ga till vaga. Da situationen
kan hénda plotsligt innebér det att man inte kan planera inlarningsprocessen. (Salo
2000)

5 ETISKA OVERVAGANDEN

Detta lardomsprov &r en produktutveckling och vi skribenter har foljt Yrkeshdgskolan
Arcadas etiska riktlinjer genom att skriva enligt god vetenskaplig praxis. God veten-
skaplig praxis innebar att skribenterna beaktar hederlighet, omsorgsfullhet och nog-
grannhet i sin studie samt tar hansyn pa ett korrekt och respektfullt sétt till de kéllor som
anvéants. (Forskningsetiska delegationen 2012 s. 19)

Handboken har tillverkats enligt korrekt verksamhetsetik, vilket handlar om helheten
och helhetsperspektiv. Helheten styr arbetet och dess resultat &ven om helheten ar okand
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innan arbetet &r avslutat. Vid utformningen av en produkt &r det vasentligt att veta i
vilka sammanhang produkten kommer att anvandas, da lyder fragan: passar produkten i
sin kontext? Syftet var alltsa att tillverka en produkt som stammer ihop med de sam-
manhang dar manniskor upplever och anvander produkten. (Lundequist 1995 s. 113)

For att bedoma avrapporteringens kvalitet utforde vi en genomgang av foljande fragor:

- Artexten lattforstaelig, kortfattad och tydlig?
- Ar de metoder och teorier som valt for arbetet kritiskt granskade?
- Ar teoridelen sammanhangande med metodkapitlet?

For att slutligen bevisa ett kritiskt forhallningssatt till arbetet kontrollerade vi att teore-
tiska utlaggningarna hangde samman med den valda metodiken for arbetet (Lundequist
1995 s. 116).

6 MATERIALOVERSIKT

| studien har vi kommit fram till vilken slags information och material de anhériga
framst ar i behov av. | det hér kapitlet presenteras materialet som har fungerat som
grunden for framstéllningen av handboken.

6.1 Vardefilosofi vid terminala sjukdomstillstand

Vérdefilosofin bakom palliativ vard star for att patienten skall ha mojligheten att upp-
leva storsta mojliga livskvalitet innan doden. | dagens moderna samhalle med avancerad
sjukvard tanker manniskorna ofta att déden intraffar enbart da man ar gammal. Manga
anser sig sjalva ododliga tack vare den goda sjukvarden. En annan anledning till kdnslan
av att man ar ododlig &r att vi lever strakt i nuet, religiositeten har minskat i samhallet
och doendet ar inte nagot som vi tanker ofta pa. (Hanratty & Higginson 1994 s. 12)

Det som bade anhdriga och vardpersonalen bér minnas ar att patienten vid livets slut-
skede annu &r i liv. Hen &r inte bara en patient, hen dr en ménniska som lever och som
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finns. Patienten &r en hel person: hen har en kropp, en personlighet, ett forflutet, ett nu,
en framtid, ett hemligt liv. Dessa &r karaktarer som bor tas i beaktan da man vardar pati-
enten. (Hanratty & Higginson 1994 s. 11-14)

| dagens samhaélle &r det allt vanligare att bo utomlands eller i en annan stad an dar man
vuxit upp. Detta leder till att de narmaste anhdriga i dagens lage nddvéndigtvis inte ar
familjen eller slakten, utan de som star nara patienten. Det kan vara t.ex. en granne, kol-
lega, vanner eller partner. (Hanratty & Higginson 1994 s. 16)

Enligt vardefilosofin & kommunikationen viktig. Det ar oerhort viktigt att ge information
at anhoriga angaende patientens tillstdnd och omvardnad. Da de anhériga far kontinuerlig
och tillracklig information om patientens tillstdnd och maende har de anhériga en béttre
forutsattning att klara av den psykiska bordan som kan uppkomma nar patienten avlider.
(Hanratty & Higginson 1994 s. 16-17)

6.2 De anhorigas roll

Bade benamningen anhorig och narstaende anvéands aterkommande inom varden. Detta
orsakar forvirring for manga. Socialstyrelsen i Sverige har i sin termbank definierat be-
greppen enligt foljande; anhorig definieras som personer i familjen eller i den ndrmaste
slakten. Som narstaende raknas personer som man har en nara relation till t.ex. vanner
eller grannar. | vart arbete har vi valt att anvanda begreppet anhorig. (Socialstyrelsen
2004)

De anhoriga kan kanna hjalpléshet och angest da de far beskedet att ens nara kommer
inte mera bli frisk. Manga saknar dessutom erfarenhet av svar sjukdom och déende. Da
man blir svart sjuk drabbas inte enbart patienten utan ocksa flertal andra; familjen och
vanner. WHO definierar familjen som den vardande enheten vid palliativ vard och fa-
miljen utgor sjalvklart en central del av den palliativa varden. (Strang et al 2012 s. 144)

Det som de narstaende vérdesétter i palliativa varden ar enligt studier trygghet, tillgang-
lighet, kontinuitet, personalens bemétande samt kompetens gallande symtomlindring.
For att kanna sig trygg dr det viktigt att de narstaende har en kontakt och vet vart man

vander sig under dygnets alla timmar. (Strang et al 2012 s.146-147)
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Det ar viktigt at narstaende far tillrackligt med vila och samla krafter i ens tunga situat-
ion. Att fa behalla vardagslivet s pass vanligt som det bara gar ses betydelsefullt dven

om man ké&nner en stark otillracklighet. (Strang et al 2012 s. 147)

Att vara delaktig i sin egen vard ar betydelsefullt for patienten och den néarstaende, inte
minst till varden. Da patienten blir svart sjuk har hen sjalv den basta kunskapen om sig
sjalv och sin halsa. Efter att sjukdomen fortskrider blir patienten mera beroende av
andra och da spelar de anhoriga en viktig roll. Att vara delaktig handlar inte bara om att
varda utan ocksa om att vara. Varandet &r ett behov av narvaro. Att bade patienten och
den narstaende kan vara narvarande i sitt varande och kunna leva den sista tiden pa ett
sétt de dnskar. Det kan vara att t.ex. beratta om gamla minnen, spela den musik som den
ddende gillar, smaprata eller bara dela tystnad. (Andershed et al 2013 s. 200 — 202)

6.3 Att forbereda sig

Det kommer tydligt fram i en studie gjord av Alvariza et al i Sverige 2016 att de narsta-
ende har ett enormt behov av information och stod och de behover fa en mojlighet att
forbereda sig for att kunna hantera det som héander i palliativa varden och vad som kan
forvantas i den palliativa patientens livs slutskede. De anhodriga kénner ofta att de inte &r
tillrackligt forberedda i sin roll som vérdare och infér den kommande doden. Omsesidig
Oppen och arlig kommunikation &r en viktig faktor i forberedelsen for den anhorigas
vardande roll. Utéver kommunikationen kan stodet till den narstaende besta av t.ex.
handledning i forflyttningsteknik, emotionellt stéd, information om livets slutskede och
framforallt att ge bekréaftelse. Vardpersonalens roll &r att hora efter den anhérigas resur-
ser och bekrafta hens insatser samt erbjuda bade patienten och anhériga information in-
for forvantade forandringar i sjukdomens forlopp. Nufortiden soker manga av de anho-
riga information pa internet. De &r utdver den information som finns pa internet ofta i
behov av samtal med personal som &r kompetenta for att kunna vara delaktiga i de be-
slut som maste fattas. Internationella resultat visar enligt Alvariza et al att vuxna anho-
riga som fatt ovanstaende stod 6kade sin kansla av forberedelse samt sin kompetens att
varda. (Alvariza et al 2016)
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Det ar viktigt for den narstaende att kunna vara forberedd sin roll. Studien lyfter fram
att da man ar forberedd relaterar det till positiva faktorer och skyddar mot negativa som
kan vara t.ex. nedstamdhet, oro, angest och somnléshet. De som ar forberedda upplever
mindre angest och kanner mera kénsla av hopp samt storre formaga att varda och ge
praktisk vard at den palliativa patienten. (Alvariza et al 2016)

Forberedelsen att varda beskrivs som en process som forandras genom hela sjukdoms-
forloppet fram till doden. Medvetenhet och accepterande &r viktiga begrepp. | medve-
tenheten forstar den narstaende inneborden av sjukdomstillstandet och en ny roll och re-
lation till den sjuke inleds. I acceptansen har den narstaende accepterat den nya rollen
samt sjukdomstillstandet (Alvariza et al 2016).

6.4 Symtombehandling

En viktig del av den palliativa varden &r ratt symtombehandling. Det finns generella re-
kommendationer inom symtomlindring, men varje patient maste bedémas individuellt.
Vid symtomlindring maste man analysera riskerna och nackdelarna som behandlingen
medfor. Efter behandlingen ska man alltid utvardera effekten av atgarderna man har
gjort och 6vervaga en annan atgard om behandlingen inte gett en 6nskad effekt. (Molan-
der 2008 s. 3-7)

Att enbart lindra den fysiska smartan ar inte tillrackligt inom palliativ vard, man maste
aven ta hansyn till den psykiska, sociala och andliga/existentiella smartan och kunna ge
stod for bade patienten och de narstdende. Férutom den fysiska smartan lider patienten
ofta av trotthet, depression, oro, illamaende, muntorrhet och forstoppning. (Molander
2008 s. 5)

Fysisk smarta ar dock de vanligaste symtomen hos patienter som vardas inom palliativ
vard. Att avlagsna smartan eller minska smartans upphov ar malet med smartbehand-
ling. Fore behandlingen &r det viktig att patienten far tillracklig och forstaelig informat-
ion samt att man gor en individuell vardplan och malsattningar for smartbehandlingen.
Malsattningar kan vara till exempel foljande; smartfri i vila, smartfri vid rorelse eller
tillracklig nattsomn. Detta galler saval lakemedelsbehandling som andra behandlingar.
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Andra behandlingar kan vara exempelvis TENS, stralbehandling, akupunktur, massage
och psykologiska metoder. (Molander 2008 s. 5-8)

Det kan ta tid for att uppna den optimala smartlindringsnivan p.g.a. att olika lakemedel
och lakemedelsdoser eventuellt maste provas sa att medicineringen inte paverkar mark-
bart patientens livskvalité till exempel med svara biverkningar. Lakemedelsdoser bor
granskas regelbundet och rattas till vid behov. (Molander 2008 s. 7-8)

For att patienten kan fa god palliativ vard och god symtomkontroll krévs teamarbete och
god kommunikation till patienten och narstaende (Strang et al 2012 s. 186). Ut6ver detta
kravs att vardpersonalen har intresse, engagemang och kompetens (Molander 2008 s. 5).
Den palliativa varden innebar enligt Strang saledes mycket mer dan symtomlindring,
aven om symtomlindringen utgor en mycket viktig del av det fysiska valbefinnandet.
Om symtomlindringen &r icke tillracklig for den med sig sekunddra psykologiska, soci-
ala samt existentiella konsekvenser, inte bara hos patienten utan ocksa hos de narsta-
ende. Fungerande symtomkontroll &r enligt Strang en av forutsattningarna for god livs-
kvalité och minskar dodsangesten (Strang et al 2012 s. 187-189).

Strang et al sammanfattar betydelsen av symtomkontroll som dr viktig for patientens

- fysiskt vélbefinnande

- autonomi

- minskning av dodsangest

- att vaga leva tills man dor

- att kunna uppleva

- att hinna avsluta (Strang et al 2012 5.189)

Palliativ sedering &r en behandlingsform inom specialiserad palliativ vard som kan ges
at patienter som lider av plagsamma symtom och da andra behandlingsformer inte visar
latta patientens lidande. Med palliativ sedering avser man en vakenhetssdnkande lake-
medelsbehandling dar vakenheten paverkas medicinskt. Vanligen anvander man lake-
medlet midazolam som kan blandas med andra lakemedel som t.ex. opioider och halo-
peridol. Vakenhetsgraden ska paverkas endast i den man att symtomlindring uppnas och

utvérdering av effekten genomfors fortlopande. Malet med palliativ sedering &r som i all
19



palliativ vard, att optimera patientens livskvalité. Da palliativ sedering genomfors kor-
rekt medfor den inga stora risker for patienten. Riskerna maste dock alltid utvarderas
och vardplaneringen gors alltid i samrad med patienten sa att patienten behaller sin
autonomi. (Strang et al 2012 s. 40-42)

Sederande behandling kan exempelvis ges infor natten sa att patienten kan sova utan att
lida av svara smartor under natten. Det finns fall da patienten kan fa sederande behand-
ling ven dagtid. Da handlar det framst om patienter som lider av outhérdliga sméartor
och andra handlingar inte mera hjalper. Enligt Eckerdal (Strang et al 2012) behévs kon-
tinuerlig sederande behandling séllan. (Strang et al 2012 s. 41)

Utover farmakologisk smartlindring kan man inte utesluta vikten och effekten av
mansklig beréring och narhet i omvardnaden. Beroring och nérhet bidrar till valbefin-
nande, varma kanslor, vallust och trost. Bade vardpersonal och nérstaende kan ge den
sjuke mjuk massage. Det finns flertal studier som talar for att mansklig beréring har tyd-
ligt positiva effekter som lindrar smarta, illamaende, angest och oro, men som framfor-

allt kan fa patienten att kanna sig betydelsefull. (Strang et al 2012 s. 304)

6.5 Dodendets filosofi

Daodsprocessen kan beskrivas borja da man inte langre aktivt botar patientens sjukdoms-
tillstand och da lakaren genom kliniska undersdkningar kan konstatera att doden narmar
sig. | detta skede ar det centrala att lindra symtomen samt att patientens sista stunder ar
bekvdma (Harranty & Higgingson 1994 s. 128).

Manniskan bestar av fem livsnodvandiga kroppssystem: gastrointestinala, respirato-
riska, kardiovaskul&ra, centrala och renala nervsystemen. Dessa system fungerar hand i
hand och bildar en dominoeffekt da ett av systemen borjar lagga ner sig. Da patienten
vardas enligt den palliativa vardlinjen och ett av systemen har slutat fungera kan man
konstatera att doden narmar sig. (Harranty & Higgingson 1994 s. 128)

De fysiska forandringarna som kan upptéackas da patienten ar i livets slutskede &r fol-

jande:
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- Aptiten minskar och patienten orkar dricka eller ata

- Feber kan uppkomma

- Swvullnader i nedre extremiteterna

- Patienten sover mycket

- Medvetandenivan sjunker

- Symtom som t.ex. smarta kan 6ka

- Andningen blir tyngre, ytligare och det kan férekomma uppehall i andningen

- Blodcirkulationen blir sdmre, extremiteterna blir svalare, hjértats puls blir svag
(Terveyskyla 2021)

7 DISKUSSION OCH KRITISK GRANSKNING

Vi bestamde oss pa varen 2020 att skriva examensarbetet tillsammans da vi tidigare ar-
betat tillsammans sa foll det oss naturligt. Vi var bada intresserade éver palliativ vard
och visste att ingen annan i vara arskurser hade liknande intresse for amnet. Att utféra
handboken som en produkt klargjordes redan i ett tidigt skede av var planering. Hosten
2021 var det dags att satta kugghjulen igang. Var plan var ursprungligen att presentera
ett fardigt examensarbete redan pa varen 2022 men pa grund av pandemin, arbete samt
praktik fick vi ta nagra langre pauser i skrivandet och konstatera att hdsten 2022 var ett
mer realistiskt mal for presentationen. Vi har arbetat med lardomsprovet framst pa di-
stans, men aven traffats pa Arcadas campus for att kunna arbeta tatare ihop. Arbetsfor-
delningen har vi strévat att vara jamn men vi motte en hel del problematik inom detta
och maste stanna upp for att gora en klarare arbetsindelning. | slutdandan &r vi néjda med
vart arbete och kan konstatera att badas intresse for amnet funnits starkt med i arbetet

under hela examensarbetets lopp och vi har lart oss enormt mycket under skrivandet.

| och med att palliativ vard, obotliga sjukdomar, cancer och dad ar ord som vacker
mycket kanslor har vi darfor stravat efter att skriva en lattforstaelig vetenskaplig hand-
bok som ger rum at lasaren att tolka och bearbeta sina egna kanslor.

Vart lardomsprov ger en 6versikt om palliativ vard. Vi har tagit hansyn till de etiska
aspekterna och darmed namner var studie inga personer, sjukhus eller geografiska om-
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raden och kan sa leda inte sara nagon eller skada nagons integritet. | arbetet har vi iakt-
tagit arlighet mot andras forskningar och resultat. Under hela studiens gang har vi arbe-

tat med noggrannhet och omsorgsfullhet for att nd ett arligt och korrekt lardomsprov.

Vi har tillampat lidandeteorin som teoretisk referensram i vart lardomsprov och eftersom
lidandet ar i en central roll i den palliativa varden upplevde vi att det ar viktigt att vélja
lidande som teoretisk referensram.

Da syftet med vart lardomsprov var att utveckla en produkt, alltsa resultera en lattforsta-
elig handbok for de anhoriga, anser vi att vart lardomsprov uppfyller syftet. Vi har defi-
nierat de begrepp som framkom i den litteratur vi laste och som vi ansag vara mest bety-
delsefulla. | var studie har vi besvarat fragestallningen och tagit upp det vi kom fram till
i resultatet, alltsa i handboken.

Det foll naturligt att utga ur ett vardpedagogiskt perspektiv da syftet var att framstalla en
handbok. Som vardare behdver man ha en pedagogisk kannedom for att kunna handleda
och for att kunna ge patienten och de anhériga mojlighet att bli medvetna om sin egen
kunskap (Petersson 1997 s. 9). Den vardpedagogiska forhallningen och kéannedomen
kommer fram i vart dagliga arbete nar vi inom varden handleder vara patienter i olika

vardsituationer (Johansson et al 2001 s. 12)

Ursprungligen var planen att handboken kommer att byggas upp runt en ram med olika
temaomraden inom palliativ vard. Vi skribenter hade valt temaomraden som skulle be-

handla smartans fyra delar; den fysiska smartan, psykiska smértan, sociala smartan och
den existentiella smarta, bade ur patientens synvinkel och ur de anhérigas synvinkel. Vi
planerade att i handboken skulle tas upp medlidande och lidande med underrubriker be-
staende av lidande och sorg, skuld och skam samt sorgens process bade innan och efter
ddéden, men valde sedan under skrivprocessen att koncentrera oss pa tva forskningsfra-

gor for att nd ett sa tydligt resultat som mojligt.

Material for examensarbetet har vi hittat frdmst ur bécker och vetenskapliga artiklar,
men har dven anvant oss av bl.a. THL:s och WHO:s publikationer. De vetenskapliga ar-
tiklarna som vi inkluderat i var studie anser vi vara relevanta och i och med att vi av-
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gransade sokningen till de nordiska landerna lampar vart arbete bra att anvandas i Fin-
land. Da vi anvénde oss av artiklar som publicerats under senare 2000-talet baserar var
studie pa den senaste tidens forskning. Totalt anvande vi oss av 7 vetenskapliga artiklar
samt olika bocker i vart arbete. Man kan ifragasatta varfor vi inte tog med mera artiklar,
men da vi genomléaste flera artiklar under materialsékningen kom vi fram att i dem
flesta uppkom samma saker som i de artiklar som vi slutligen valde att anvéanda som

kallor till var studie.

Lakemedelsbehandlingen i déendefasen kom upp i var materialsokning och vi tyckte att
det ar ett kansligt omrade dar kunskap om alternativa val ar bristfallig. Darfor valde vi
att ta upp den i var handbok och forklarade kort syftet med bland annat palliativ se-
dering som ett alternativ vid déendefasen. Vi anvande oss av den kunskap i vart lar-
domsprov som vi fatt da vi studerat dessa temaomraden. Handboken byggdes upp pa
den information som har beskrivits i kapitlet materialoversikt.

Under skrivandets gang konstaterade vi upprepade ganger att detta ar ett &mne dar vard-
personalen borde fa djupare kunskap. Istéllet for en fortsatt studie tycker vi att det vore
aktuellt att fokusera pa utbildningsinnehallet, da det kunde vacka mer intresse hos vard-

personalen att bekanta sig djupare med palliativ vard.
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HANDBOK FOR ANHORIGA OM PALLIATIV VARD
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Inledning

Denna handbok ar slutprodukten av examensarbetet Palliativ vird - en handbok
for anhoriga skriven av Nette Nyberg och Patrik Muurimaki. Lairdomsprovet ar en
del av Yrkeshogskola Arcadas projekt "Hallbar kompetensutveckling i varden”. Fra-
gestallningarna for arbetet var: Hurudant psykosocialt stod behover anhdriga samt
patienten i den palliativa varden? Hurudan information behover anhoriga om
smartbehandlingen i den palliativa varden? Som teoretisk referensram har vi an-
vant Katie Eriksons bok "Den lidande manniskan”, da lidandet ar i en central roll i
den palliativa varden. Handboken ar skriven ur ett vardpedagogiskt perspektiv. Vi
har valt att anvanda begreppet palliativ vard 6ver terminalvard, da terminalvard

anses vara den sista stunden av palliativ vard.

I form av denna handbok vill vi erbjuda er anhoriga stod och information da en
ndra vardas enligt den palliativa vardlinjen. De anhoriga kanner patienten bast och
har darmed en fordel i att varda patienten pa ett individuellt plan.

[ handboken lyfter vi upp tva teman:

1. Information om smartbehandling

2. Anhorigas och patientens behov av psykosocialt stod



Vad ar palliativ vard?

WHO definierar palliativ vard som en vardform som ar helhetsinriktad for att

varna livskvalitén hos patienter som lider av livshotande sjukdom.

Denna vardlinje paborjas da en ldkare har konstaterat att patientens sjukdom inte
langre ar botbar. Det centrala i varden blir da att lindra symtomen och uppratt-
halla en sa god livskvalité som mojligt, bade for patienten och anhoriga.

Palliativa vardarbetet baserar sig pd multiprofessionellt teamarbete och det ar vik-
tigt for anhoriga att fa tillrackligt med st6d och information om vardens gang.

(Strang et al 2012 s. 187 - 189)

For att na den basta mojliga varden for er sjuka narstdende




Palliativa varden klassificeras i Finland enligt tre olika kravnivaer:

1. Grundldggande niva: Till den grundlaggande nivan hor tjanster som kan er-
bjudas ndra patientens hem, till exempel hemvard, serviceboenden (special-
omsorger inom alderdomshem och socialvard). Aven sjukhusavdelningar
kan erbjuda grundldaggande nivans tjanster, dygnet runt vard for déende pa-

tienter dven om avdelningens huvudverksamhet inte ar palliativ vard.

2. Specialnivd: Den huvudsakliga verksamheten pd avdelningen ar palliativ

vard och personalen ar specialutbildade.

3. Krdvande specialniva: Universitetssjukhusdistriktens palliativa center hor
till denna nivd. Hemsjukhuset och den palliativa polikliniken har speciali-
serat sig pa kravande palliativ vard och terminalvard.

(Social- och hédlsoministeriet 2021)



Smartbehandling

[ foljande lyftes upp de mest centrala smartbehandlingarna som anvands inom den
palliativa vardlinjen.

Milet med smartbehandlingen ar att avlagsna smartan eller minska smartans upp-

hov.
Vid symtomlindring analyserar man riskerna och nackdelarna f6r behandlingen.

Det finns olika satt att behandla smartan. For att nd basta mojliga resultat bedomer

man varje patient individuellt och regelbundet.

Forutom den fysiska smartan lider patienten ofta av trotthet, depression, oro, il-

lamdende, muntorrhet och férstoppning.



Smarta

o Smarta kan igenkdannas med hjalp av grimaser, ljud, undvikande av viss ro-

Olika symtombehandlingar




Icke-medicinska metoder

De icke-medicinska metoderna for smartlindring ar viktiga ur anhorig perspektiv da vard-
personalen skoter den medicinska smartbehandlingen.

Tens ar en sorts smartlindring, den bestar av sma plattor som sitt mot huden som sedan
skickar svag strom. Smartlindringen kan racka upp till ndgra timmar.

Halla patienten i handen, massera mjukt hander/ben eller smeka ansikte.
Anvanda kall eller varm handduk for att torka ansiktet, ben eller armar.

Vardpersonalen handleder er med ldgesandring ifall ni vill delta. Ni kan dven dandra pa dy-
nans position for att fa stallningen skonare.

Likemedelsbehandling

Malet med ladkemedelsbehandlingen ar smartfrihet. Mdlen satts individuellt, t.ex.
smartfri vid vila, smartfri vid rorelse eller tillracklig nattsomn. Det kan ta tid att nd

ett smartfritt tillstand. (Molander 2008 s.7 - 8)

Paracetamol ar ofta ett forstahandsalternativ tack vare att biverkningarna ar sall-
synta. Om effekten inte ar tillracklig kan man kombinera paracetamol med t.ex.

starka opioider.

Starka opioider anvands dd smarttillstandet ar svart. Vid kortvarig svar smarta kan

starka opioider anvdndas, men det finns risk for beroende. Vid ldngvarig svar smarta



kan man anvanda starka opioider, utan att behova tanka pa den beroendeframkal-

lande effekten opioiderna har.

Morfin ges oftast via dropp eller en pump. Morfindosen 6kas gradvis for att

f6lja med effekten.

Oxikodon anvands som lang- eller kortverkande preparat. Den kan ges pe-
roralt eller i injektionsform. Den kortverkande dosen anvands vid smartge-

nombrott.

Fentanyl ar mer potent an morfin och den finns i form av plaster. Plastret

byts med tre dagars mellanrum.

Opioidbiverkningar ar ofta dosberoende. Forstoppning ar det vanligaste da opio-
ider forlamar tarmen. For att latta forstoppningen ar det viktigt att aven ge patienten
laxativa. [llamdende samt krakning kan dven forekomma, for att underlatta illama-
endet kan man ge lakemedel vars verksamma damne heter Meklozin.

(Molander 2008 s. 8 - 11)
Med palliativ sedering avser man en vakenhetssankande lakemedelsbehandling

dar medvetandegraden paverkas medicinskt.

Sederande behandling kan exempelvis ges infor natten sa att patienten kan sova

utan att lida av svara smartor under natten.

Det finns fall da patienten kan fa sederande behandling aven dagtid. D3 handlar det
fraimst om patienter som lider av outhdrdliga smartor och andra handlingar inte
mera hjalper.

(Strang et al 2012 s. 41 - 42)



Psykosociala stodet

Madnga upplever en kansla av hjalploshet och angest dd en anhdrig har fatt besked
over att de inte kommer att bli friska. Saknaden av erfarenhet av svar sjukdom och

dod ar aven vanligt.

D3 man blir svart sjuk drabbas inte enbart patienten utan ocksa flertal andra; famil-

jen och vanner.

WHO definierar familjen som den viardande enheten vid palliativ vard och familjen

utgor sjalvklart en central del av den palliativa varden.

[ livets slutskede ar patienten ofta sd trott att hen inte orkar prata mer eller visa
vad hen 6nskar. Den narstaende som kanner patienten bdst kan dd ge mer inform-

ation till vardpersonalen for att erbjuda battre symtomkontroll.

For att kdnna sig trygg ar det viktigt att de narstaende har en kontakt och vet vart
man vander sig under dygnets alla timmar.

(Strang et al 2012 s.144 - 147



Enligt vardefilosofin ar kommunikationen viktig. Da vardpersonalen erbjuder anho-

riga kontinuerlig och tillracklig information angdende patientens tillstand och om-
vardnad, anses det ge anhdriga en battre forutsattning att klara av den psykiska bor-
dan, som kan uppkomma vid patientens avlidande.

(Hanratty & Higginson 1994 s. 16 - 17)

Att vara delaktig i sin egen vard ar betydelsefullt for patienten och den narstdende,
inte minst till varden. Da patienten blir svart sjuk har hen sjdlv den basta kun-

skapen om sig sjalv och sin halsa.

Efter att sjukdomen fortskrider blir patienten mera beroende av andra och da spe-

lar de anhoriga en viktig roll.



Att bade patienten och den ndrstdende kan vara narvarande i sitt varande och
kunna leva den sista tiden pa ett sitt de 6nskar. Det kan vara att t.ex. beratta om
gamla minnen, spela den musik som den déende gillar, smdprata eller bara dela
tystnad.

(Andershed et al 2013 s. 200 - 202)

Omsesidig 6ppen och drlig kommunikation ir en viktig faktor i forberedelsen for

den anhorigas vardande roll. Utdver kommunikationen kan stodet till den narsta-
ende bestd av t.ex. handledning i forflyttningsteknik, emotionellt stéd, information
om livets slutskede och framforallt att ge bekraftelse.

(Alvariza et al 2016)
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De fysiska forandringarna som kan upptdckas da patienten ar i livets slutskede ar

foljande:

- Aptiten minskar och patienten orkar dricka eller ata

- Feber kan uppkomma

- Svullnader i nedre extremiteterna

- Patienten sover mycket

- Medvetandenivan sjunker

- Symtom som t.ex. smarta kan 6ka

- Andningen blir tyngre, ytligare och det kan forekomma uppehall i and-
ningen

- Blodcirkulationen blir samre, extremiteterna blir svalare, hjartats puls blir

svag

(Terveyskyla 2021)

Stod

Nedan finns lista pa telefonnummer man kan ringa till ifall man behover fa tala
med nagon.

(09) 2525 o1 - Mieli Kristelefon (24/7)

0400 221190 - Kyrkans samtalstjanst (mellan klockan 20-23)
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