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Varmt valkommen att det l&sa det sista
Nyhetsbrevet innan sommaren! Detta
nyhetsbrev vill framfor allt lyfta fram
erfarenheter och kunskap fran EAPC 2017
och premiaren for var arliga PKC-dag den
28 november.

For nagra veckor sedan sa deltog ett antal
av oss i 15:e varldskongressen om
Palliativ vard i Madrid och som ordnas av
EAPC (European Association for Palliative
Care). | ar holls konferensen i Madrid och
temat for konferensen var Progressing
Palliative Care.

| detta Nyhetsbrev far du ta del av nagra
PKC-medarbetares  reflektioner  kring
intressanta @mnen som togs upp. Min
egen reflektion far du har i inledning av
Nyhetsbrevet men forst nagra rader om
PKC-dagen.

PKC-dagen den 28 november

Vi ar glada for att vi nu kan saga att det ar
dags att anmaéla sig till PKC-dagen den 28
november. Vi har nu ett fardigt intressant
program som Vi tror ska passa manga.
PKC-dagen kommer vara en ater-
kommande arlig satsning och — hoppas vi —

Viktiga datum
Aktuella utbildningar hos PKC

22 sep Palliativ vard for lakare pa
akutsjukhus

13 okt Amyotrofisk Lateralskleros
(ALS)

28 nov PKC-dagen 2017

ett viktigt bidrag till en béttre palliativ vard i
Stockholms lan. Programmet utgar fran
den reviderade versionen av Nationella
vardprogrammet i palliativ vard (2017).
Under dagen kommer vi att hinna med
ungefar halften av kapitlen [
vardprogrammet! Vi satsar pa att fylla
Folkets hus vid Norra Bantorget sa anmal
dig sd snabbt som mojligt! Se lank till
anmalan lite 1angre ner i nyhetsbrevet!

Vi p& PKC tackar dig for att du laser
vart Nyhetsbrev och vill passa pa att
onska dig en riktigt skon sommar!

Fredrik Sandlund
Verksamhetschef
Palliativt kunskapscentrum i Stockholms lan


http://pkc.sll.se/
mailto:pkc@sll.se
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PKC-dagen

17-11-28
Jlema: Nationela
vardorogrammet |
oaliativ vard

For program och anmalan se http://www.trippus.net/PKCdagen
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Referat

Forelasningar om vard-
utnyttande och jamlik vard

Referat frdn EAPC 2017 av Fredrik
Sandlund

EAPC 2017 a&ar en konferens som
anordnades av European Association for
Palliative Care. En konferens av detta slag
innehaller s& mycket; det ar en stor
tillstalining med flera tusen deltagare fran
de flesta europeiska landerna, men ocksa
frAn t.ex. USA, Kanada, Australien och
Nya Zeeland. Man slas forstas av hur olika
forutséattningar olika lander har att bedriva
god palliativ vard, beroende pa t.ex.
ekonomi, forsékringssystem och vissa
kulturella skillnader. Men det &ar &nda
slaende hur mycket som ar lika.

Flera seminarier tog upp frdgan om hur
man ska kunna avgora behovet av palliativ
vard i en region eller i ett land. Hur ska
den organiseras pa basta satt? Och hur
ska vi som samhalle tanka kring
kostnader? Dar finns det ju skillnader i vart
eget land.

"Informal costs: De
kostnader vi har for att
narstaende vardar
patienten i hemmet, for
forlorad arbetstid m.m.”

Ett begrepp som flera ganger aterkom
var "informal costs”, som skall forstds som
framfor allt de kostnader vi har for att
narstdende vardar patienten i hemmet, for
forlorad arbetstid m.m. Studier redo-

"Patienter med hogre
socioekonomisk status
far i hogre grad palliativ

vard”

visades i samband med denna diskussion
visade att ett stort engagemang hos
narstiende med betydande ansvar for
patientens vard kunde sattas i samband
med lagre grad av ndjdhet med varden
och med en hdgre grad av sorg. Det var
for mig ett forvanande resultat som kraver
att vi staller oss fragan hur vi kan stodja
narstdende som tar ett stort ansvar for
patientens vard och omsorg.

Ett angransande tema var om den palliativ
varden ar jamlik. En dansk studie
redovisade bla. att patienter med
ickemalign sjukdom far palliativ vard 11
ganger mer sallan, medan de med hogre
socioekonomisk status i hogre grad far
palliativ vard; vidare visades att ocksa
etniska minoritetsgrupper far palliativ vard i
lagre grad. Ar det ocksa sa i Sverige, och
vad kan vi i sa fall gora ar det?

Studien berorde foljande utmaningar:

Utmaningar

e Det finns ett 6kat behov av
palliativ vard.

o Resurserna ar andliga. Hur kan vi
ta reda pa nar den palliativa
varden ar som storst sa att vi
arbetar resurseffektivt?
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Palliativ vard behovs for
patienter med organsvikt

Referat frdn EAPC 2017 av Marie-Louise
Ekestrom

Under EAPC-konferensen intresserade jag
mig sarskilt for palliativ vard vid organsvikt
och besdkte ett seminarium som leddes av
Augusto Caraceni fran lItalien och Julia
Riley fran Storbritannien.

Under de senaste 25 aren har den
palliativa varden vuxit och utvecklats men
har av tradition och av historiska skal
framst riktat sig till cancerpatienter. P&
senare tid har behovet av palliativ vard for
andra  sjukdomsgrupper, som t.ex.
njursvikt, leversjukdomar och hjartsvikt,
uppmarksammats allt mer. Integration med
palliativ vard ar dock fortfarande bristande.

"Pa senare tid har andra
sjukdomsgrupper, som t ex
njursvikt, leversjukdomar
och hjartsvikt, uppmark-
sammats allt mer”

En undersokning baserad pa data fran
Svenska palliativregistret visar att flertalet
patienter med njursjukdom i livets
slutskede inte symtomlindrades alls eller
otillrackligt.

Enligt en dansk enkatundersokning vardas
fa njursviktspatienter i livets slutskede
inom den palliativa varden, darfor vardas
endast 1-5 patienter pa varje enhet
arligen. Ingen enhet i understkningen
hade riktlinjer/guidelines for patienter med
njursvikt trots att detta efterfrdgades av
respondenterna, liksom dmsesidigt utbyte
med njurmedicinarna.

"I England har man genom
att planera for
buktappningar kunnat
minska patienternas besok
pa akutmottagningar samt
antalet varddagar pa
sjukhus under sista
levnadsaret”

For patienter med levercirros ar ascites ett
vanligt problem. | England har man genom
att planera for buktappningar kunnat
minska patienternas bestk pa
akutmottagningar samt antalet varddagar
pa sjukhus under sista levnadsaret. En
specialistsjukskoterska kan underlatta
symtomkontroll och kontakt med sjukhus-
Kliniken.

Narstaende som i Sverige deltog i en
intervention dar specialiserad palliativ
hemsjukvard integrerades med hjart-
sjukvard uttryckte tacksamhet och gladje
nar de upplevde att patienten madde
battre, men de saknade stod fér sina egna
individuella behov.

Det finns ett stor behov av komptens-
utveckling, saval som av ¢kat samarbete
mellan specialiserade palliativa enheter
och andra specialiteter/vardformer. Varden
for patienter med andra kroniska och
livshotande sjukdomar &n cancer maste
ha en god och forebyggande planering.
Aven stod till narstdende behdver upp-
marksammas och utvecklas.
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Har vi tillracklig koll p& hur den
palliativa varden fungerar for
personer med intellektuell
funktionsnedsattning (PMIF)?

Referat fran EAPC 2017 av Ingeli
Simmross

Vid konferensen i Madrid delades flera
priser ut, och ett av dem var European
Association for Palliative Cares (EAPC)
forskningspris. Vinnare for priset "post-
doktorala utmarkelser” gick till Dr Irene
Tuffrey-Wijne. | motiveringen namndes
bland annat att Irene, redan tidigt i hennes
karriar, drevs av att utveckla och forbéattra
den palliativa varden for PMIF.

Efter att Irene mottagit priset holl hon
tillsammans med Amanda Cresswell, som
ar Irenes trogna forskningsassistent med
personlig erfarenhet av intellektull
funktionsnedsattning, en mycket gripande
och givande forelasning. Foéreldsningen
blev gripande, inte minst pa grund av
Amandas aktiva deltagande och viktiga
budskap som var "Att vi, vardpersonal, ska
vaga stalla fragor till PMIF som ror deras
sjukdom, déende och ddden, men helst
bara en fraga at gangen...”

Amandas huvudbudskap:

Att vi — vardpersonalen — ska
vaga stalla fragor till PMIF som ror
deras sjukdom, déende och
doden, men helst bara en fraga at
gangen...

Irenes huvudbudskap var flera, men hon
belyste vikten av att uppméarksamma
PMIF:s behov av det palliativa
forhallningsattet samt att gora dem mer
delaktiga i sin vard. Till exempel med att

hjalpa dem att forsta den! Irene riktade sig
ocksa till oss ALLA, att aktivt arbeta for att
utveckla denna viktiga del av den palliativa
varden. Hon uppmanade oss att ta reda
pa hur det fungerar hemma i vara egna
lander, att sprida kunskapen och ta del av
innehdllet i EAPC White paper som
belyser amnet och ger tydliga hanvis-
ningar och strukturerade arbetsmetoder
for hur palliativ vard kan bedrivas och
kvalitetsakras for PMIF.

"Det finns en sammanfattning
(ett "white paper”) med
EAPC:s rekommendationer om
palliativ vard fér personer med
intellektuell funktions-
nedséattning”

For mer information och stdd till utveckling
inom era organisationer ta garna del
EAPC White Paper — Consensus Norms
for Palliative Care of People with
Intellectual Disabilities in  Europe, pa
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileti
cket=lym7SMB78cw%3d

Lycka till med lasningen! Vi pa PKC vore
tacksamma om ni som redan arbetar i
amnet kontaktar PKC for o6nskan om
delaktighet, spridning av kunskaper och
erfarenheter.



http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=Iym7SMB78cw%3d
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=Iym7SMB78cw%3d
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Hur moter vi de aldres behov
av palliativ vard?

Referat frdn EAPC 2017 av Kerstin
Witalis

Med en A&ldrande befolkning behdvs
kunskaper om palliativ vard for de allra
aldsta. Pa seminariet "Dying in Old Age”
gavs exempel pa forskning inom omradet.
En del av studierna har gjorts inom ramen
for det EU-finansierade projektet PACE —
Palliative Care for Older People in care
and nursing homes in Europe.

"Resultaten visar pa
betydande skillnader
mellan olika lander, bland
annat vad galler
anvandande av lakemedel
mot smarta och oro”

Pa europeiska aldreboenden lever
personer med obotliga sjukdomar, och de
flesta stannar kvar "hemma” till livets slut.
Anda saknas viktig kunskap om vardens
innehall i livets slutskede. Sex europeiska
lander deltog darfor i en studie (PACE) om
lakemedelsanvandning de tre sista
levnadsdagarna. Resultaten visar pa
betydande skillnader mellan olika lander,
bland annat vad galler anvandande av
lakemedel mot smarta och oro. Det
framkommer ocksa att personer med
cancerdiagnos far mer lakemedel jamfort
med andra. Mer forskning behdvs for att ta
reda pa de bakomliggande orsakerna, och
for att kunna utarbeta riktlinjer pA omradet.

Studier inom samma projekt visar pa
bristfalliga kunskaper om palliativ vard
bland personal p& aldreboenden. Aven har
finns stora variationer mellan de

deltagande landerna. Nagot som Over-
raskade var att en majoritet av personalen
trots detta kande sig trygg i samtal med
patienter och narstdende om fragor kring
livets sista tid. En slutsats &ar att mer
utbildning behdvs och att den maste
utformas efter olika landers behov. Jag
blir nyfiken pa hur svenska forhallanden
ser ut jamfort med i andra l&nder och
undrar hur vi pd& PKC bast kan bidra till
kunskapsspridning inom vart omrade.

| Tyskland studerades samband mellan
dddsorsak och dddsplats for personer med
demenssjukdom. Resultaten visar att de
flesta avslutar livet pa aldreboendet eller i
det egna hemmet. Samtidigt framkom att
akuta sjukdomsspecifika tillstdnd sasom
aspiration, lunginflammation och sepsis
medfoérde en hogre sannolikhet for att do
pa sjukhus. For att undvika stressande
forflyttningar ar det angelaget att redan i
ett tidigare skede bjuda in patienter och
narstaende till samtal om vardens mal och
innehall. Aven om dessa resultat inte
overraskar visar de att vi maste fortsatta
jobba malmedvetet for att fler skall kunna
erbjudas vard i sin trygga hemmamiljo —
aven i livets slutskede.

Vill du veta mer om PACE? L&as mer pa
http://www.eupace.eu

"FOor att undvika stressande
forflyttningar ar det
angelaget att redan |
tidigare skede bjuda in
patienter och narstaende
till samtal om vardens mal
och innehall”


http://www.eupace.eu/
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Opioidutldst forstoppning — ett
underskattat problem!

Referat fran EAPC 2017 av Peter Strang

Forstoppning tillhor de “eviga fragorna” i
varden i allmanhet och i den palliativa
varden i synnerhet. Fransett det konkreta
obehag forstoppning innebar, paverkas
ocksd personen aven pa andra plan: en
svar forstoppning kan till och med utlésa
forvirring hos en aldre skor patient!

Under EAPC-konferensen holls ett stort
seminarium om opioidutlést forstoppning,
dar det framgick att vi har betydligt mer
kunskap an tidigare. Asbjorn Drewes fran
Danmark var en av huvudforeldsarna.

Hans huvudbudskap ar att morfingruppens
preparat inte bara ger upphov till
forstoppning, utan aven till en opioidutlost
dysfunktion i tarmen, som har stor
betydelse bade for symtombilden och for
forstaelsen av problemet.

| korthet berattade han om férstoppningen
(OIC = opioid-induced constipation) som
paverkar colon, men &ven om dys-
funktionen (OIBD = opioid-induced bowel
dysfunction) som paverkar hela mag-tarm-
kanalen!

Morfingruppens preparat gor att:

e Tarmrorelserna (motiliteten)
minskar

e Avforingen blir torrare

e Tarmrorelserna blir okoordinerade,
vilket till och med kan leda till
retrograda rorelser, dvs. rorelser i
fel riktning”

e Tonus (muskelspanningen)
forandras bade i tarmvagg och i
sfinktrar (ringmuskler), vilket kan
leda till ilamaende och krakningar,
buksmartor och reflux (sura
uppstotningar), for att ta nagra
exempel. Analsfinktern paverkas
ocksa, darfor forsvaras
toalettbesoken.

Med tanke pa att det inte bara rér sig om
en vanlig forstoppning, utan &aven en
dysfunktion, kan de nyare laxermedlen fa
en viktig roll hos patienter med sarskilt
svara besvar, eftersom de paverkar tonus i
tarm och sfinktrar.

Vidarelasning

Vill du lasa vidare om opioidutlost
férstoppning och dysfunktion, finns en
bra sammanfattning gjord av:

Mdller-Lissner, S. et al: Opioid-
induced constipation and bowel
dysfunction: A clinical guideline. Pain
Medicine 2016 (epub ahead print. Doi:
10.1093/pm/pnw255

Strang P: Forstoppning och
gastrointestinal dysfunction (OIBD).
Cancerrelaterad smérta upplaga 2,
2012; sid 259-261.
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Besok 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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