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vard

Av: Peter Strang, vetenskaplig
ledare, PKC

Nyheter fran PKC

Den 22 september hade PKC en heldag
om palliativ vard for lakare pa akutsjukhus.
Uppslutningen var stor, hela 170 lakare
deltog och bland dem fanns bade
underlédkare, AT-lakare, ST-lakare och
specialister. Dagen hade fokus pa det
palliativa  forhallningssattet,  hands-on
kunskap om vanliga symtom och pa fragor
kring brytpunktssamtalet. Utvéarderingen
var mycket positiv!

Den 13 oktober ger PKC ett
halvdagsseminarium om palliativa
aspekter pa ALS, med 6ver 100 deltagare.
Med anledning av detta handlar oktober
manads nyhetsbrev om ALS. Senare i
host, den 28 november, ar det dags for
PKC-dagen. Om du inte anmalt dig an —
passa pa nu. Det ar redan oOver 600
anmalda!

Viktiga datum
Aktuella utbildningar hos PKC

13 okt Amyotrofisk Lateralskleros
(ALS)

28 nov PKC-dagen 2017

Ny undervisningsvideo — standardisera
doden?

Det ar viktigt att erbjuda samtal kring livet
och doden. Det ar en férdel om personer i
livets slutskede far mojlighet att diskutera
ungefar samma fragor: om forvantningar
pa den sista tiden, om hoppet och om
radslor. Stodjande riktlinjer for samtal ar
bra, men vad ar for- och nackdelarna med
samtal som ar "for’ standardiserade?
Passar samma samtal for alla? | denna
korta undervisningsvideo “Att prata om
doden — standardisera eller _individua-
lisera?” tas nagra fordelar och nackdelar

upp.

Peter Strang
Vetenskaplig ledare
Palliativt kunskapscentrum i Stockholms lan
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FOreldasare pa PKC-dagen — del 2
| foregdende nummer presenterade vi de forsta sex forelasarna och moderatorerna som
kommer tala pa PKC-dagen 2017 den 28 november — har féljer de aterstdende nio.
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Helena Adlitzer
"Det nya nationella vardprogrammet i palliativ vard”

Helena Adlitzer ar utbildad sjukskoterska och fil. magister och har i manga ar arbetat med
palliativ vard framst cancer, inom ASIH. Helena &ar sedan drygt fyra ar tillbaka anstalld pa
Regionalt Cancercentrum Stockholm-Gotland som processledare for palliativ cancervard pa
halvtid. Resterande tid som diagnoskoordinator for pankreas-, esofagus-ventrikel-, huvud-
hals- och lungcancer.

Vad blir ditt huvudbudskap under din foreldsning?
En presentation av det reviderade vardprogrammet for palliativ vard i livets slutskede.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?
Att s& manga med intresse for palliativ vard samlas och natverkar.

Cecilia Linde
"Hur kan man arbeta med palliativa ombud”

Cecilia Linde arbetar som medicinskt ansvarig sjukskoterska pa Omvardnadsforvaltningen i

Solna stad. Cecilia Linde har en bakgrund som sjukskoéterska med en specialistutbildning

inom oppen halso- och sjukvard och har arbetat som distriktskéterska inom kommunal,
landstings - och privatdriven vard. Cecilia Linde har med sig fran vard- och omsorgsboendet
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Ametisten Pia Sporrong, Enhetschef, Fredrik Karlsson underskéterska/gruppchef, Solfrid
Klingberg underskéterska/gruppchef samt fran  Attendo hemtjanst Carina  Medberg
underskoterska och Marcela Thorsson, vardbitrade.

Vad blir ditt huvudbudskap under din foreldsning?

Det finns flera faktorer som paverkar mojligheten for de palliativa ombuden att utfora sitt
uppdrag. Vi vill dela med av var erfarenhet och belysa de framgangsfaktorer och problem vi
stétt pa gallande ombuden uppdrag.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?

Att under dagen lyssna pa intressanta forelasningar, mota kollegor fran andra
vardverksamheter och fa mojlighet att lyfta fram den kommunala varden och palliativ
ombudens viktiga arbete.

Susanne Lind
"Hur kan man tanka kring implementering”

Susanne ar sjukskéterska med specialistutbildning i onkologi med lang erfarenhet av palliativ
vard. Hon arbetar pd Ersta Skondal Bracke hogskola och &r doktorand vid Karolinska
Institutet. Susannes forskningsprojekt handlar om att identifiera hinder och mdjligheter for
implementering av palliativ vard inom akutsjukvarden. Hon har darefter skapat en strategi for
implementering av ettt symtomsskattningsformular som testats pa 3 olika
akutsjukvardsavdelningar samt en palliativ enhet.

Vad blir ditt huvudbudskap under din foreldsning?

Jag ser framemot att fa diskutera och formedla kunskap om implementering och hur man kan
anvanda teoretiska modeller for att lyckas battre med forandringsarbete i klinisk verksamhet
med fokus pa nationella vardprogrammet.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?
Det ar alltid lika spannande och roligt att traffa andra som ocksa har palliativ vard som ett
stort intresse! Att fa diskutera, lara mig nya saker och fa ta del andras erfarenheter.
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Jonas Olofsson
"Palliativ vard vid demens"

Jonas Olofsson ar uthildad specialistsjukskoterska inom vard av aldre och diplomerad
Silviasyster. Han arbetar idag som universitetsadjunkt vid Malmd hdgskola.

Vad blir ditt huvudbudskap under din foreldsning?
Det gar att ge god vard i livets slut vid demenssjukdom men vad ar det for kompetens jag
behover? Det hoppas jag ahoraren ska kunna svara pa efter férelasningen.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?
Jag ser fram emot spannande moéten och samtal samt att ta del av andras kunskaper och
erfarenheter under dagen.

Anna Sandgren
"Metaforer i palliativ vard"

Anna Sandgren ar leg.sjukskoterska och fil.dr i Vardvetenskap. Hon &r verksamhetsledare
for Palliativt centrum for samskapad vard som ar ett samarbetsprojekt mellan
Linnéuniversitetet, Region Kronoberg och lanets atta kommuner. Hennes forskningsomrade
ar palliativ vard, dar studier genomfors bl.a. med fokus pa vardigt liv och vardig vard utifran
olika perspektiv och i olika vardkontexter.

Vad blir ditt huvudbudskap under din féreldsning?

Metaforer anvands ofta for att gora "det ofattbara fattbart”, dvs. nar ndgot kanns abstrakt och
okant beskrivs det med ord som knyter an till nAgot som ar mer konkret och véalbekant. Nar
nagon har doétt pga. cancer, anvands olika metaforer sdsom "har slutat sin livsresa” eller "har
forlorat kampen mot cancern”. Samtidigt som metaforer kan ha en starkande kraft, kan de
ocksd ge upphov till kanslor sdsom radsla, hjalploshet och skuldbelaggande. Det kravs
darfor en okad medvetenhet om vilka metaforer som ar bast lampade vid moten med
patienter och narstaende for att forbattra forutsattningarna for det goda samtalet i palliativ
vard.
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Fredrik Sandlund
Konferencier, moderator

Fredrik Sandlund &r verksamhetschef for Palliativt kunskapscentrum i Stockholms l&an. Han
ar ocksa verksamhetschef for ASIH Stockholm Sédra.

Vad blir ditt huvudbudskap under din forelasning?

Fredrik kommer att inleda och avsluta dagen tillsammans med moderator Erika Berggren.
Han kommer att passa pa att beratta om syftet med PKC-dagen och vad han tror att PKC i
framtiden kan betyda for utvecklingen av den palliativa varden i Stockholm.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?

Jag ser verkligen fram emot denna dag! Var malsattning ar att PKC-dagen aterkommer varje
ar och att den kommer att betyda en hel del for att tillsammans kraftsamla i uppdraget att ge
god vard till alla som behover i Stockholms lan. Det kanns mycket positivt att utga fran det
Nationella vardprogrammet i palliativ vard och det ar inspirerande att de som forelaser och
kommer till PKC-dagen kommer bade fran kommun och landsting. Detta ar en ordentlig
satsning som PKC gor och som kommer att ge ringar pa vattnet. Just det — jag kommer
ocksd saga nagra ord om var logga som bestar av fyra ringar.

Ingeli Simmross
"Hur kan man arbeta forebyggande och ta hjalp av vardprogrammet",
moderator

Ingeli Simmross ar sjukskoterska med specialistutbildning inom onkologisk - och palliativ
omvardnad. Hennes arbete p& PKC har fokus pa att utveckla och 6ka kunskapen om palliativ
vard- och forhaliningsatt inom kommun och landsting. Ingeli arbetar ocksa kliniskt inom
avancerad sjukvard i hemmet (ASiH) samt vid Karolinska institutet dar hon undervisar om
palliativ vard pa grund- och avancerad niva.
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Vad blir ditt huvudbudskap under din forelasning?

Huvudbudskapet under min forelasning kommer handla om hur befintliga rutiner och
arbetsmetoder kan utgéra grunden for att lyckas med att implementera och utveckla det
palliativa forhallningsattet med stod av Nationellt vardprogram i palliativ vard.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?

Jag ser fram emot mojligheten att kunna férmedla mina egna erfarenheter, och
forhoppningsvis inspirera kollegor, att utveckla det palliativa forhallningsattet. Jag ser ocksa
fram emot att sjalv inspireras och fa ny kunskap och naturligtvis traffa kollegor och skapa nya
kontakter.
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Peter Strang
"Kropp och sjal: hur dédsangest och ensamhet paverkar symtom®",
"KASAM och smarta"

Peter Strang ar onkolog och arbetar som professor i palliativ medicin vid Karolinska institutet
och ar verksam aven vid Stockholms Sjukhems FoUU. Han ar vetenskaplig ledare vid PKC
och knuten till den palliativa cancerprocessen vid Regionalt Cancercentrum. Peter Strang &r
forfattare till bade larobdcker, tankebdcker och romaner. Peter Strangs senaste bok (2017) "I
skuggan av sommaren" ar en existentiell roman i en cancermilj6. | den tas flera palliativa
fragor upp i romanens form.

Vad blir ditt huvudbudskap under din foreldsning?

I min inledande forelasning vill jag ta upp de vetenskapliga bevis vi har idag som visar att
kropp och sjal paverkar varandra. Att man har mer ont i kroppen nar man kanner dodsangest
eller nar man ar ensam ar inget pahitt! Idag finns fina studier som visar att ofrivillig ensamhet
aktiverar hjarnans smartcentrum pa ett matbart satt.

I min andra forelasning om KASAM (="Kansla av sammanhang") och smarta vill jag visa hur
man kan anvdnda KASAM begreppet i praktiken. For att kdnna Kansla av Sammanhang,
maste situationen vara begriplig, hanterbar och meningsfull. Hur ser det da ut vid
smartbehandling? Vi vet att patienter inte alltid tar de l&kemedel vi har ordinerat och har
darfor ont i onodan. Varfor ar det sa? Har vi inte gjort behandlingen begriplig for dem? Om
en person med smarta varken forstar varfor hon skall ta ett visst lakemedel eller hur hon skall
ta det, kommer hon sannolikt att slarva med medicineringen. Ordinationen maste vara
begriplig och vi maste ta oss tid for smartundervisning. Situationen maste ocksa vara
hanterbar i vid mening: En svart sjuk aldre person i hemsjukvard kan behova flera olika
lakemedel for att uppnd smartfrinet, men hur fungerar det i vardagen? Ar situationen
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hanterbar? Kommer patienten ihag alla tabletter? Hur kan vi underlatta? Genom dosetter?
Slutligen maste situationen vara meningsfull och i KASAM definieras meningsfullheten som
en motivationell komponent. Ar personen motiverad att ta tabletterna? Ar vi bra pa att
motivera behandlingen som kanske i borjan har biverkningar men som pa sikt leder till
smartfrinet?

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?
Framfor allt ser jag fram emot att traffa olika personer fran hela Stockholms lan! Samtidigt blir
det spannande att héra andra kollegor forelasa.
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'“Joha Sunelc’jf"
"Palliativ vard vid demens"

Johan &r specialist i geriatrik, diplomerad i palliativ medicin och har aven gatt Nordiska
specialistkursen i palliativ medicin. Johan Sundeloéf har lang klinisk erfarenhet av
specialiserad palliativ vard. Ar 2011 disputerade han p& en avhandling om riskmarkéorer i
blod for Alzheimers sjukdom och var ocksd en av de ansvariga for utformningen av
Silvialakarutbildningen, en helt webbaserad Masterutbildning om demens for lakare pa K.

For narvarande ar Johan Programchef pa Betaniastiftelsen dar han bland annat leder arbetet
med skapandet av nationell kostnadsfri webbutbildning i allméan palliativ vard, Palliation ABC,
som utvecklas i samarbete med Svenskt Demenscentrum och lanseras januari 2018. Han &r
ocksd initiativtagare till och programledare i Palliationspodden och aven forfattare till
Palliationspraktikan, ett tryckt utbildningsmaterial i tre delar, som baseras pa Socialstyrelsens
kunskapsstdd och nationella riktlinjer. Johan sitter i Svenska Palliativregistrets
ledningsgrupp.

Vad blir ditt huvudbudskap under din férel&sning?
Jag och Jonas Olofson kommer i en dialogférelasning forsoka férmedla nagra tankar kring
palliativ vard vid demens utifran palliativ vards fyra hornstenar.

Vad ser du sjalv fram emot under PKC-dagen?

Jag ser fram emot att traffa personal fran olika verksamheter och dven fa mojlighet att
beratta mer om Betaniastiftelsens stora satsning pa en kostnadsfri webbutbildning i allman
palliativ vard, kortféreasningar pa webben och den nylanserade Palliationspodden.
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Andningsproblem vid
ALS i palliativ vard

Av: Peter Strang, vetenskaplig
ledare, PKC

Det finns mycket att sdaga om olika
palliativa aspekter pa ALS, det ar darfor vi
anordnar en halvdagsutbildning den 13
oktober. | den hér texten vill jag avgransa
mig till andningsproblem vid ALS och
aterkommer framover om andra viktiga
fragor som svdljsvarigheter, dregling, tal
och  kommunikation, = muskelsvaghet,
smarta,  forstoppning, angest  och
depression. Mycket av detta gar ocksa att
lAsa om i referens 1 (den utforliga texten
finns bara i 4e upplagan, dvs texten fran
2012).

Kort bakgrund

Orsaken till ALS ar huvudsakligen okand,
men antalet personer som insjuknar har
okat under de senaste aren. Ungefar 3
personer av 100 000 far diagnosen ALS
varje &r. Om man raknar med en
medeléverlevnad pa 2,5-3 ar, innebéar det
att cirka 8-9 personer lever samtidigt med
ALS om befolkningen ar 100 000. For
Stockholms lan med o6ver 2 miljoner
invanare skulle det innebara knappt 200
personer.

Sjukdomen innebér att de nerver som styr
musklerna far allt samre funktion, darfor
blir musklerna svaga. Ibland borjar
symtomen i huvud-halsomradet ("bulbar
form”), vilket innebar svaljsvarigheter och
problem att styra tungan, darfor blir talet
otydligt. | andra former borjar sjukdomen i
benen ("spinal form”), da ar utvecklingen
som regel langsammare.

o

Andningsproblem

Som jag namnde i inledningen kan man
vid ALS drabbas av manga olika problem,
jag vill denna gang ha fokus pa
andningen. ALS innebar att
andningsmuskulaturen forsvagas, vilket
leder till en mer anstrangd andning, men
ocksa till hosta pa grund av ansamling av
slem i lungorna. | sena skeden finns risk
for andningssvikt, vilket innebé&r att man
inte kan syresatta sig tillrackligt bra och att
halten av koldioxid i blodet blir for hog.

For oss som personal ar det latt att se nar
andningen ar anstrangd, men daremot
finns en risk att vi forbiser andra problem
som beror pad andningen, t.ex. stord
nattsémn, morgonhuvudvark och
dagtrétthet.

Forsvagad andningsfunktion
leder till

e Tungandning

e Slembildning

e Stord nattsomn

e Morgonhuvudvark
e Dagtrotthet
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"Vid ALS finns 6kad
risk for aspiration,
hosta och
lunginflammation”

Risk for aspiration

Eftersom maten pa sin vag ner i
matstrupen korsar luftvagarna, finns det
en risk for aspiration (=att man drar ner
mat i lungorna), nar andningsmuskula-
turen och reflexerna i luftstrupen ar
foérsvagade. Aspirationen leder till hosta,
slembildning och risk for en lung-
inflammation. Av den anledningen é&r
fédans konsistens, att sitta uppratt mm. av
stor vikt.

Behandling och réadsla for
kvavning

Sjukgymnastiska atgarder, undervisning
om andningsunderlattande atgarder,
lakemedel och stddjande samtal har alla
en plats vid behandlingen av andnings-
problem. Nastan alla personer med ALS &r
radda for kvavning, vilket inte ar sa
konstigt, och den radslan kan férmdorka
vardagen. Radslorna beror pa att manga
patienter har haft skov med svara
andningsproblem. And& &r det si att
radslan for kvavning &ar obefogad i de
flesta fall. | sjalva verket ar det sa att de
flesta brukar insomna plotsligt eller
stillsamt. Det beror pa att den hojda halten
av koldioxid ger en sa kallad “kolsyre-
narkos”, man blir medvetandesankt och far
plotsligt hjartstillestand, pa ett skonsamt
sétt. Det finns till och med en databas med
Over 1000 ALS patienter, dar man ser att

sjalva dodsfallet var stillsamt i 6ver 90% av
fallen (referens 2)! Som vardare ar det bra
att kanna till detta faktum.

Andningsstod

| sena skeden av ALS kan patienten ha
gladje av sa kallan NIV, dvs Non-Invasiv
Ventilation, en utrustning som "féljer” in-
och utandning (Bi-PAP). Manga valjer att
anvanda NIV nattetid, for att fa djupare
andning och battre syresattning. Darmed
minskar ocksa risken for lunginflamma-
tioner. | studier ser man ocksa forbattrad
livskvalitet och nagot forlangd overlevnad.
Vid utprovning av NIV &r det viktigt att
masken sitter bra sa att den inte skaver.

Fragan om invasiv respirator kommer upp
med jamna mellanrum. Fragan ar
kontroversiell eftersom respirator inneb&r
att andningen kan uppratthallas langt efter
att patientens alla muskelfunktioner slagits
ut. Det finns fallbeskrivningar dar patienten
inte ens langre klarar att rora pa blicken
och kan darfor inte kommunicera pa nagot
satt.

"NIV (Non-Invasiv
Ventilation) kan
underlatta nattetid, 6ka
syresattningen och
forbattra livskvaliteten”

Lakemedel

Morfin i laga doser ar ett forstahandsval
vid akut andndd. Aven bensodiazepiner
kan underlatta men man bor starta med
mycket laga doser och sedan prova ut hur
mycket den individuella patienten kan
tdankas behdéva. Om andningsbesvaren
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beror pa slembildning, kan preparat som

minskar slem och saliv (inj. Robinul, inj. Referenser

Buscopan, Egazil tabletter, Scopoderm Peter Strang: ALS. Ur: Strang & Beck-
plaster) vara forstahandsalternativ. | Friis: Palliativ medicin och vard. 4e
specialfall, kan  Botox-injektioner i upplagan 2012, sid 336-341.

spottkortlarna minska salivproduktionen.
Mandler, RN et al: The ALS Patient
Care Database: insights into end-of-life
care in ALS. Amyotroph Lateral Scler

"Morfin i |ég dos har Other Motor Neuron Disord 2(4): 203-
. 208, 2001.
akut effekt vid
andnod”

Tips: Podd tar upp ALS i palliativ vard

Vill du fa en fordjupning om ALS i palliativ vard, kan du garna lyssna pa
en intressant podd med dverlakare Mikaela Luthman som ar verksam
vid Stockholms Sjukhem. Podden &r utgiven av Betaniastiftelsen.

palliationsakademin.se/avsnitt-2-palliativ-vard-vid-als/

Besdk pkc.sll.se for mer palliativ information

PKC:s syfte ar att utgéra en kunskapsbank for palliativa fragor. Palliativt
kunskapscentrum i Stockholms lan samfinansieras av Stockholms lans landsting
samt kommunerna Danderyd, Ekerd, Nacka, Nykvarn, Nynashamn, Salem, Solna,
Stockholm och Vaxholm.

Kontakt: pkc@sll.se

Dela utskicket
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